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Einleitung

Noch immer ist das Versorgungssystem stark auf die
Therapie und das Kurieren von akuten Erkrankungen
ausgerichtet, obwohl die Zahl der chronisch Kranken stetig
im Ansteigen ist. Die betroffenen Menschen mussen haufig
Anpassungen in ihrem Leben vornehmen, dadurch kann es
aber ebenso zu sozialen oder psychischen Belastungen
kommen. Da chronische Erkrankungen zumeist nicht
geheilt werden konnen, stehen die Reduktion der
Symptome und die Anpassung an den Alltag an oberster
Stelle. Dieses Buch richtet sich an Studierende in Aus-,
Fort- und Weiterbildungen im Gesundheitsbereich, die sich
mit den komplexen Phanomenen, Theorien und Modellen,
die chronische Erkrankungen mit sich bringen,
auseinandersetzen.

In diesem Buch wird versucht, die Komplexitat chronischer
Erkrankungen uber das Theorieverstandnis zu erklaren. In
den Hauptkapiteln werden verschiedene Themenbereiche
in den Kontext der chronischen Erkrankung gestellt. Uber
ausgewahlte Theorien, Modelle und Konzepte zu
chronischen Erkrankungen sollen durch eine
pflegewissenschaftliche Sichtweise die Auswirkungen auf
die Bewaltigung des Alltags identifiziert werden.

Es wurden auch Themenschwerpunkte und Aspekte
unserer Lehrveranstaltung ,Leben mit chronischen
Krankheiten” aufgegriffen, um eine Grundlage fur den
Umgang mit betroffenen Personen und deren Angehorigen
zu schaffen.



Teil |
Einfuhrung in die Terminologie
chronischer Krankheiten

Im Zuge der Auseinandersetzung mit chronischer
Krankheit bzw. Erkrankung kommt man nicht daran vorbei,
sich mit den einzelnen Begrifflichkeiten zu befassen. An
erster Stelle wollen wir uns dem Begriff , chronisch”
widmen.

Das Wort ,chronisch” hat seine Wurzeln im Griechischen
(chronikds = zeitlich) und im Lateinischen (chronicus = zur
Zeit gehorig).

In der griechischen Mythologie sturzte der Gott Chronos
(Kronos) seinen Vater Uranos vom Thron. Um demselben
Schicksal zu entgehen, fralS er im Anschluss daran seine
eigenen Kinder auf. Nur Zeus konnte gerettet werden und
besiegte daraufhin seinen Vater. Chronos ist das Alte, das
Mysterium der Zeit, und die Zeit frisst alle ihre Kinder auf.
Die bildhafte Darstellung des Chronos findet man vor allem
in der Barockzeit, oft auch zusammen mit der Gestalt des
Todes. Verganglichkeit und Todesnahe werden so oft in
einen Zusammenhang gebracht.

Der Enkel des Chronos, Kairos, wird in der griechischen
Mythologie als Gott des richtigen Momentes und des
gunstigen Augenblickes bezeichnet. Kairos schleicht an den
Menschen vorbei; einige schaffen es, ihn zu erhaschen,
anderen bleibt dies verwehrt. Ist er vorbei, kann er
erkannt, aber nicht mehr ergriffen werden. Der Schatz des
Chronos liegt dagegen in den Erfahrungen, die wir machen.



Wer aber die Zeit nicht nutzt, aus diesen Erkenntnissen zu
lernen und zu reifen, den beginnt demnach die Zeit zu
verschlingen. Es kommt zur Chronifizierung von
Zustandsbildern, oft in Verbindung mit psychischen und
physischen Problemen. Kann die Ursache nicht behoben
werden, fuhrt dies oftmals zu einer chronischen
Erkrankung. Schon aus dieser Schilderung heraus liegt die
allgemeine Erkenntnis nahe, dass der Ausbruch einer
chronischen Erkrankung gleichzeitig einen Schatten auf
unser Leben wirft und es auch zeitlich begrenzt. Kairos ist
dann durchaus Thema bei chronischen Erkrankungen: Der
richtige Zeitpunkt der Diagnose wurde verabsaumt, falsche
Wege in der Therapie wurden eingeschlagen, Vorzeichen
nicht richtig gedeutet ...

Es gibt demnach nicht ,die chronische Erkrankung” an
sich, sondern viele Ausformungen, Variationen und
unterschiedliche Typen, die eine verallgemeinerte Aussage
schwierigg machen. So werden auch nicht alle
Erkrankungen die gleichen Anforderungen an Betroffene,
ihre An- und Zugehorigen und an die Professionen aus dem
Gesundheitswesen  stellen.  Chronische  Krankheiten
nehmen demnach viele Gesichter an, sie konnen plotzlich,
langsam oder in Schuben intermittierend auftreten. Sie
konnen sich bezuglich der Prognosen unterscheiden, durch
schwerwiegende Krankheitszeichen charakterisiert oder
auch latent und uber langere Zeit symptomfrei sein. Die
Chronizitat  einer  Erkrankung ist  oftmals mit
Symptomkontrolle oder der Aufrechterhaltung des
Gesundheitszustandes verbunden, aber nicht mit einer
kurativen Therapie. Palliative Care wird hier auch immer
mehr zu einem bedeutenden Thema.

Die anhaltende Krankheitsdauer als Zeitfaktor und nicht
die Auspragung der Erkrankung ist allen Ausformungen
chronischer Krankheiten gemeinsam. Das Ziel in der
Betreuung und Begleitung chronisch kranker Menschen



liegt demnach im Wohlbefinden, in der Alltagsbewaltigung
und in der Lebensqualitat. Wenn man sich mit den
Definitionen von chronischer Krankheit beschaftigen
mochte, kommt man an der Auseinandersetzung mit
Krankheit und Gesundheit nicht vorbei.



1 Konzepte zu Gesundheit und Krankheit

Das menschliche Verlangen, Krankheiten zu verhindern, zu
beseitigen und Gesundheit zu fordern, zieht sich durch alle
Kulturkreise und ihre Geschichte. Paracelsus (1493-1541)
bringt mit seinem Werk ,De vita longa“ (iibersetzt: Uber
das lange Leben) als einer der Ersten die Gesundheit mit
einem langen Leben in Verbindung. Schon damals spricht
er der Beeinflussung des menschlichen Korpers durch
Medikamente eine entscheidende Bedeutung zu (Haug
1991).

1.1 Gesundheit

Eine der ersten Definitionen von Gesundheit aus der
Neuzeit ist wohl die der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) von 1948: ,Gesundheit ist der Zustand des
vollstandigen  korperlichen, (geistigen und sozialen
Wohlbefindens und nicht nur des Freiseins von Krankheit
und Gebrechen.” (WHO 1948)

In der Neuzeit gewinnen aber nicht nur die
medikamentosen Einflusse an Geltung, sondern es flielsen
auch soziale, okonomische, psychische und physische
Dimensionen in die Definitionen von Gesundheit ein.
Wahrend die ursprungliche Version sehr am Individuum
orientiert war, wurde sie 1986 in der Ottawa-Charta um
einen gesellschaftlichen und politischen Auftrag erweitert:
,Gesundheit wird von Menschen in ihrer alltaglichen
Umwelt geschaffen und gelebt: dort, wo sie spielen, lernen,
arbeiten und lieben. Gesundheit entsteht dadurch, dass
man sich um sich selbst und fur andere sorgt, dass man in
die Lage versetzt ist, selbst Entscheidungen zu fallen und



Kontrolle uber die eigenen Lebensumstande auszuuben
sowie dadurch, dass die Gesellschaft, in der man lebt,
Bedingungen herstellt, die allen ihren Burgern Gesundheit
ermoglichen.” (WHO 1986)

Durch die immer umfassenderen Ansichten zum Thema
Gesundheit veranderten sich auch die Definitionen in
Richtung immer komplexerer Formulierungen. So
entwickelte der deutsche Sozial-, Bildungs- und
Gesundheitswissenschaftler Klaus Hurrelmann 1988 eine
abstraktere Definition von Gesundheit: ,Gesundheit
bezeichnet den Zustand des objektiven und subjektiven
Befindens einer Person, der gegeben ist, wenn diese Person
sich in den physischen, psychischen und sozialen Bereichen
ihrer Entwicklung in Einklang mit den Moglichkeiten und
Zielvorstellungen und den jeweils gegebenen aulSeren
Lebensbedingungen befindet. Gesundheit ist
beeintrachtigt, wenn sich in einem oder mehreren dieser
Bereiche Anforderungen ergeben, die von der Person in der
jeweiligen Phase im Lebenslauf nicht erfullt oder nicht
bewaltigt werden konnen. Die Beeintrachtigung kann sich,
muss sich aber nicht, in Symptomen der sozialen,
psychischen wund physisch-physiologischen Auffalligkeit
manifestieren.” (Hurrelmann 1988)

Zusammenfassend kann man sagen, dass es Kkeine
einheitliche, fest umrissene Definition gibt. Die
Definitionen unterscheiden einerseits eine subjektive
Einschatzung (Wohlbefinden) und andererseits eine
objektivierende Perspektive. Die Gesundheit bezieht sich
nicht alleine auf physische und psychische Komponenten,
sondern auch auf soziale und okonomische (eventuell auch
spirituelle) Dimensionen. Vor allem bei den neueren
Definitionen findet sich auch der prozesshafte Charakter
von Gesundheit widergespiegelt. Generell kann man aber
festhalten, dass eine naturwissenschaftliche medizinische
Abgrenzung zu kurz greift und eine Reduktion auf



,Gesundheit ist Abwesenheit von Krankheit” nicht der
Komplexitat eines umfassenden Verstandnisses von
Gesundheit Genuge tut.

Vor diesem Hintergrund hat sich auch das salutogenetische
Modell nach Aaron Antonovsky entwickelt. Aus dem
Perspektivenwechsel heraus, was Menschen denn gesund
halt - und nicht, was sie krank macht -, stellt sich dabei die
Salutogenese in Abgrenzung zur Pathogenese in den
Mittelpunkt. 1987 entwickelt Antonovsky die These, dass es
kein ,absolut krank” und kein ,absolut gesund” gibt,
sondern dass die Menschen sich vielmehr auf einem
Gesundheits-Krankheits-Kontinuum bewegen. Krankheit
und Gesundheit befinden sich am jeweiligen Ende des
Kontinuums und konnen nicht als isolierte Phanomene
betrachtet werden. Dieser Ansatz ,verhindert, dass wir der
Gefahr unterliegen uns ausschlieflich auf die Atiologie
einer bestimmten Krankheit zu konzentrieren”. Das
beinhaltet, dass nicht nur die Krankheit, sondern immer die
ganze Geschichte des Menschen einbezogen werden muss
(Antonovsky 1997, S. 29). Dieser Ansatz gewinnt eine ganz
wesentliche Bedeutung in der Betreuung und Begleitung
von Menschen mit chronischen Erkrankungen.

1.2 Krankheit

Wahrend Gesundheit schwer zu beobachten, zu messen und
einzuschatzen ist, konnen wir unterschiedlichste
Krankheiten @ dagegen sehr wohl benennen und
diagnostizieren. Nur Krankheiten sind fur die Arzt*innen
von Bedeutung. ,Die Gesundheit gibt nichts zu tun, sie
reflektiert allenfalls das, was fehlt, wenn jemand krank ist.
Entsprechend gibt es viele Krankheiten und nur eine
Gesundheit”, schreibt der Soziologe Niklas Luhmann. Die
Krankheitsterminologien wachsen mit der Medizin,
dagegen wird der Begriff der Gesundheit problematisch



und inhaltsleer (Luhmann 1990, S. 179). Krankheit ist aber
der notwendige Reflexionsbegriff von Gesundheit, auch
wenn dieser schwer zu fassen ist. In Anlehnung an
Heidegger @ argumentiert = Medard Boss in der
,Phanomenologie des Krankseins”, dass sich Gesundheit
immer nur am Auftreten von Krankheit begreifen lasst
(Boss 1971, S. 440).

Die Krankheit ist im Gegensatz zur Gesundheit uber
Symptome erfahrbar. Diese Krankheitszeichen zeigen somit
auf, was Gesundheit nicht ist bzw. was wieder sein kann,
wenn die Erkrankung ausgeheilt ist (Simon 2001, S. 23).
Krankheiten sind auf diese Weise uber ihre Symptome zu
spuren, voneinander zu unterscheiden, zu klassifizieren, zu
bewerten, zu diagnostizieren und zu erklaren.

Marcel Proust beschreibt die Abhangigkeit von
korperlichen Krankheitssymptomen in seinem Roman , Auf
der Suche nach der verlorenen Zeit” folgendermalfSen: ,Im
Zustand der Krankheit merken wir, dal wir nicht allein
existieren, sondern an ein Wesen ganz anderer Ordnung
gefesselt sind, von dem uns Abgrunde trennen, das uns
nicht kennt und dem wir uns unmoglich verstandlich
machen konnen: unseren Korper.” (Proust 2000, S. 1649)

So gesehen ist Gesundheit erst bei Anwesenheit von
Krankheit erfahrbar.

1.3 Chronische Erkrankung

Chronische Erkrankungen sind aber keine
,Errungenschaft” oder Entwicklung der Neuzeit. So wird in
einem Schaufenster des Naturhistorischen Museums Wiens
neben einer akuten Verletzung an der linken Schulter auf
die chronisch degenerativen Erkrankungen von ,Otzi“, dem
»Mann aus dem Eis“, hingewiesen. Er litt an Arthrosen an
der Lendenwirbelsaule, an Rheuma und einer Zyste am



Ruckenmark. Seine Lunge war durch langes Sitzen am
offenen Feuer durch Rauchpartikel schwarz verfarbt. Der
Darm war mit Eiern des Peitschenwurms kontaminiert, und
die Beaulinien auf seinen Fingernageln lassen
moglicherweise auf akute Schube einer chronischen
Krankheit schliefSen (Naturhistorisches Museum Wien).

Chronische Krankheiten sind in der Regel abhangig von:
der spezifischen Diagnose;

der Schwere der Erkrankung;

dem Tempo ihres Fortschreitens;

dem psychologischen Profil der Erkrankten;

der Erwartungshaltung der betroffenen Person;

der Anzahl der Erkrankungen.

(Lubkin 2002, S. 21)

Die grofRe Anzahl der Definitionen von chronischer
Krankheit lasst schon auf die Komplexitat der Thematik
schlielSen. Die Commission of Chronic Illness legte 1949 die
erste Definition vor, unter der alle Schadigungen oder
Abweichungen vom Normalzustand beschrieben waren:
,Alle Schadigungen oder Abweichungen vom
Normalzustand mit folgenden Merkmalen: Dauerhaftigkeit,
zuruckbleibende dauerhafte Einschrankung aufgrund
irreversibler pathologischer Veranderungen, Notwendigkeit
von Rehabilitation oder ggf. Uberwachung, Beobachtung
oder Pflege uber einen langeren Zeitraum.” (Weisz 2014, S.
108)

Die Definition war jedoch schon aufgrund der Verwendung
des Begriffs ,Normalzustand” kritisch zu hinterfragen. Ein
neuerer Versuch, eine Definition zu finden, kommt von
Ilene Morof Lubkin (2002). Fur sie spielen neben der
Krankheitsbeschreibung auch die Auswirkungen und
Einflussfaktoren der Erkrankung auf die Fahigkeiten und
Alltagsbewaltigung eine Rolle.



,unter chronischer Krankheit versteht man das irreversible
Vorhandensein bzw. die Akkumulation oder dauerhafte
Latenz von Krankheitszustanden oder Schadigungen, wobei
im Hinblick auf unterstutzende Pflege, Forderung der
Selbstversorgungskompetenz, Aufrechterhaltung der
Funktionsfahigkeit und Pravention weiterer Behinderung
das gesamte Umfeld des Patienten gefordert ist.” (Lubkin
2002, S. 26)

Fachleute im Gesundheitswesen konnen Chronizitat auf
zweierlei Weise betrachten:
positiv - und damit als Zustand, der zur Weiterentwicklung
von Klient*innen, deren Familien oder der Gesellschaft
beitragen kann;
negativ - und damit als Zustand, der das Versagen der
vollstandi

gen Wiederherstellung zum Ausdruck bringt.
(Lubkin 2002, S. 22)

Chronische Krankheiten zeichnen sich dadurch aus, dass
sie langfristig, umfassend und zumeist irreversibel sind.
Dementsprechend wirken sie sich bei den Betroffenen
(aber damit auch bei ihren Zu- und Angehorigen) aufgrund
ihrer korperlichen, sozialen und psychischen
Beeintrachtigungen auf viele Lebensbedingungen aus.

Dieser Umstand macht in vielen Fallen eine unterstutzende
Pflege, eine flachendeckende Betreuung, eine Forderung
der Selbstversorgungskompetenz und Pravention
erforderlich. Im Vordergrund stehen oftmals die Linderung
der Symptome und die Stabilisierung des
Gesundheitszustandes, aber auch die Erhaltung der
Alltagstauglichkeit und die Forderung des Wohlbefindens
der Betroffenen. Die Einschatzung der Lebensqualitat ist
stark an das Auftreten von chronischen Krankheiten
gekoppelt. Daraus resultiert als Ziel, die Lebensqualitat der



Betroffenen und ihrer Zu- und Angehorigen zu erhalten
bzw. wiederherzustellen.

Die Lebensqualitat gibt Auskunft uber das korperliche,
psychische, soziale und umweltbezogene Wohlbefinden. Sie
gewinnt vor allem im Kontext einer steigenden
Lebenserwartung bei gleichzeitigem Ansteigen chronischer
Krankheiten, aber auch einer verbesserten medizinischen
Versorgung, an Bedeutung (Ellert/Kurth 2013, S. 643).

Das Vorhandensein von chronischen Krankheiten ist ein
wesentlicher Parameter zur Bewertung von Lebensqualitat,
der auf einer aulSerst subjektiven und individuellen
Einschatzung basiert.

1.4 International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF)

Die ,International Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF)“ hat die ,International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH)” von 1980
abgelost.

Im ICIDH wurde eine Klassifizierung chronischer
Krankheiten anhand der Differenzierung zwischen
J,impairment”, ,disability” und ,handicap” vorgenommen.
Diese Begriffe wurden folgendermalSen definiert:
impairment bezieht sich auf die Beeintrachtigung der
Strukturen und Funktionen des Korpers;

disability, die Behinderung, ist die verringerte Fahigkeit,
Aktivitaten auszuuben;

handicap bezieht sich auf die sozialen und psychischen
Konsequenzen von impairment und disability.

Das ICIDH wurde mit dem bio-psycho-sozialen Modell des
ICF erheblich erweitert und entspricht eher der
Lebenswirklichkeit der Betroffenen, indem der gesamte



