Fachbereichsarbeit
Schule fir allgemeine Gesundheits- und
Krankenpflege am Sozialmedizinischen Zentrum Ost
der Stadt Wien

Langobardenstral3e 122
1220 Wien

Vorbereitung auf ein Leben mit Morbus Crohn

Gut beraten oder allein gelassen?

Knett Melanie

Fr. MSc. Fuchs-Hlinka Gabriele
2007 / 2010
2009




Vorbereitung auf ein Leben mit Morbus Crohn, Melanie Knett, Jhg 2007/10

,Nach der Untersuchung kam ich auf die Station, bekam ein
Schmerzmittel und eine Brechschale und wurde allein gelassen. Meine
Schmerzen wurden immer stéarker, ich hatte das Geflhl, dass die
Schmerzmittel kein bisschen halfen. Kurze Zeit spater kam die Arztin.
Sie war daruber erstaunt, dass mir die Schmerzmittel keine Linderung
verschafften und meinte, meine Beschwerden seien zum Teil wohl auch
,kopfgesteuert’. Sie verlie3 das Zimmer mit den Worten, dass sie sich
um starker kranke Patienten zu kiimmern hétte. Was sollte ich blof3

tun?

Ich hatte entsetzliche Schmerzen und extreme Durchfélle. [...] Doch ich
traute mich nicht, noch etwas zu sagen. Ich hatte das Geflhl, sowieso

nicht ernst genommen zu werden.“ (Wiedemann 2006, S. 14 f)
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Vorwort

Morbus Crohn ist eine Erkrankung mit der ich von klein auf konfrontiert wurde. Bei
meiner Mutter wurde die Diagnose gestellt, als ich knapp 5 Jahre alt war. Damals
begriff ich noch nicht warum es der Mama immer schlecht ging. In der Volksschule
konnte ich dann schon etwas anfangen mit dem Begriff ,Krankheit. Damals
versicherte ich meiner Familie, dass ich einmal Arztin werde und den Morbus Crohn
heile. Je a&lter ich wurde, umso mehr verstand ich, dass es eine unheilbare
Erkrankung ist. Man kann nur versuchen die Beschwerden zu lindern und den
Betroffenen zur Seite stehen. Als ich nun mit der Gesundheits- und
Krankenpflegeschule begann, wusste ich, dass das Thema meiner Diplomarbeit
,Morbus Crohn“ sein wird — nur welche Themeneingrenzung? Das war nicht so
einfach, da es bei dieser Erkrankung sehr viele Aspekte gibt, die es Wert sind

erforscht zu werden.

Ich entschloss mich fur die Patientenberatung, da ich von Gesprdchen mit
Betroffenen weil3, dass sie sich die erste Zeit nach der Diagnosestellung allein
gelassen fuhlten und nicht wussten, was diese Krankheit fur sie und ihre Zukunft

bedeutet.

Es ist mir ein grol3es Anliegen das Bewusstsein bei diplomiertem Pflegepersonal zu
starken, dass auch Beratung zu unserem Tatigkeitsfeld gehort. Diese Beratung muss
sowohl professionell als auch einfihlsam ausgeftihrt werden, da sich die Patienten in

einer Ausnahmesituation befinden und jede Hilfe bendtigen.

Ich mochte mich bei allen Personen bedanken, die das Gelingen meiner
Diplomarbeit méglich machten.

Ein besonderer Dank gilt meiner Mutter Karin Knett, die mir mit Informationen sowohl
fachlicher als auch personlicher Art zur Seite stand und mir den Kontakt zur

Selbsthilfegruppe OMCCYV ermdglichte.

Ebenso bedanke ich mich bei meiner Betreuerin Frau Gabriele Fuchs Hlinka, MSc.,

die mich bei der Umsetzung meiner Ideen professionell unterstitzte.



Vorbereitung auf ein Leben mit Morbus Crohn, Melanie Knett, Jhg 2007/10 Seite 1

Inhaltsverzeichnis
R 101 L=T 108 ] o TP PRSP 2
2 Uberblick Gber dig ErKrankuNg ........c..coceeeeeeeerieeeeeeceseeeeeeteeeeveessveseeveeseseeesaee e 3
22000 R Y o] o [T o1 To] [T [ = O 3
2.2 SYMPIOMIE ..t 4
2.3 Verlauf der Erkrankung ..........cooooeuiiiiiiiiiee et 4
2.4 Therapie UNd PrognOSE........ccoiiiiiiiiiiiiii e e e ee e e e e e e e e e e e e e e e eanaans 5
3 KrankheitSheWAIIGUNG ........uvuuiiiiie e e e e e e 7
3.1 Ablehnung und Annahme der Erkrankung ...........cccoooeieiiii, 8
3.2 Leben mit MOrbus CronNN........coooeiiiiiiiiie e 8
3.3 Befragung deS OMUCCV.........ooiiuieiiiecee ettt eveeeaee s 11
4 Plegeberatung ... —————— 12
4.1  GesundheitSTOrderung........cccoiiiiiiiiiii 14
4.2  Das BeratungSgesPracCh........cccccviiiiiiiiiiiiiiee 15
4.3 CED Krankenpflege als Zusatzqualifikation ..............ccccccvieiiiiiieceiieeeviiinnnnn. 22
5 Zusammenfassung und AUSDIICK.............ouiiiii i 24
LIteratUrVerZEICINIS ......ooeeie e e e e e e e e e 25

ADBDIIdUNGSVEIZEICNNIS ... 27



Vorbereitung auf ein Leben mit Morbus Crohn, Melanie Knett, Jhg 2007/10 Seite 2

1 Einleitung

Die Haufigkeit chronisch entziindlicher Darmerkrankungen (CED) hat in
Industrielandern in den letzten 20 Jahren deutlich zugenommen. Durch diesen
Krankheitsanstieg wird das Gesundheitssystem vor neue Herausforderungen
gestellt. Da chronisch entziindliche Darmerkrankungen, wie zum Beispiel Morbus
Crohn, sehr komplexe Krankheitsbilder sind, ist nicht nur eine Weiterentwicklung der
medizinischen Behandlung, sondern auch die Begleitung und Betreuung durch

diplomiertes Pflegepersonal sehr wichtig.

Morbus Crohn wird bei immer jlingeren Patienten diagnostiziert, die gerade in der
Ausbildung stehen oder dabei sind eine Familie zu grinden. Gerade in dieser
Lebensphase, aber auch bei alteren Betroffenen, stellt neben der Behandlung auch
die Beratung und Schulung im Krankheitsmanagement durch diplomiertes
Pflegepersonal einen wesentlichen Aspekt der pflegerischen Betreuung dar. Die
Aufgabe der diplomierten Pflegeperson ist es Krankheitsmanagement, Compliance

und Patientenzufriedenheit zu verbessern (vgl. Reimitz 2008, S. 1ff).

Die Behandlung eines Patienten mit Morbus Crohn erfordert nicht nur eine
medizinische Therapie. Fur einen Grol3teil des Erfolges ist die Pflege verantwortlich.
Informationen Uber Therapie und Krankheitsverlauf sind ebenso wichtig wie die
Vorbereitung des Patienten auf ein Leben mit einer chronischen Erkrankung. Die
Patienten missen ausreichend aufgeklart sein, um Bewaltigungsstrategien zu

entwickeln, ihre Erkrankung kennenzulernen und zu verstehen.

Im ersten Teil der Arbeit wird die Krankheit allgemein beschrieben. Weiters wird auf
die Krankheitsverarbeitung eingegangen und wie sich die Erkrankung auf die
Lebensqualitdt der Betroffenen auswirkt. Im letzten Teil wird dargestellt wie die
Patientenberatung optimal gestaltet werden kann. Auf3erdem wird ein Ausblick auf

die zukuinftige CED-Pflege in Osterreich gegeben.

Ziel dieser Arbeit ist, literaturgestiutzt herauszufinden, welche Hilfen Patienten mit

Morbus Crohn nach der Diagnosestellung von Seiten der Pflege erhalten.

Auf den folgenden Seiten wird auf die Frage ,,Werden Patienten mit Morbus Crohn
ausreichend auf ein Leben mit ihrer Erkrankung vorbereitet?* eingegangen und

versucht diese zu beantworten.
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Aus Grinden der besseren Lesbarkeit wird in dieser Arbeit auf eine
geschlechterspezifische Formulierung verzichtet und stattdessen der Plural

verwendet.

2 Uberblick tber die Erkrankung

Morbus Crohn ist eine chronisch entzindliche Darmerkrankung (CED), die sich im
gesamten Gastrointestinaltrakt manifestieren kann. Am haufigsten sind jedoch lleum
und Kolon befallen. Die Entziindung erfasst alle Wandschichten des Darmes (vgl.
Tilg 2005, S. 8).

Héaufige Komplikationen sind Fisteln zu benachbarten Darmschlingen oder auch zur
Blase, Vagina oder Hautoberflache. In der Umgebung der Fisteln bilden sich oft
Abszesse aus. Durch die standigen Entzindungen verdickt sich die Darmwand im
Laufe der Zeit immer mehr, so dass es zu einer Einengung des Darmlumens
kommen kann, wodurch ein Passagehindernis entsteht. Die Gefahr eines
mechanischen lleus (Darmverschluss durch Einengung oder Verlegung des
Darmlumens) ist dadurch sehr grof3. Weiters sind extraintestinale Manifestationen
des Morbus Crohn nicht selten. Es kdnnen sowohl Gelenke (Polyarthritis), Blut
(Anédmie), Haut (Erythema nodosum) und Augen (lritis) betroffen sein (vgl. Tecker
2001, S. 11f).

2.1 Epidemiologie

Fur Osterreich liegen keine rezenten epidemiologischen Daten zu CED vor.
Schatzungen ergeben jedoch, dass etwa 80.000 Osterreicher betroffen sind. Die
Inzidenz von Morbus Crohn steigt deutlich an. Vor etwa 15 Jahren war die Verteilung
von Colitis Ulcerosa zu Morbus Crohn noch 2:1, heute ist sie ausgeglichen (vgl.
Reinisch, 2007). Die Inzidenz der Neuerkrankungen in Osterreich betragt 5 bis 6 /
100.000 Einwohner (vgl. Knoflach 2009, S. 16). Betroffen sind sowohl Manner als
auch Frauen im gleichen Verhéltnis. Meist tritt die Erkrankung zwischen dem 20. und
30. Lebensjahr auf. Immer h&ufiger wird die Diagnose jedoch bereits im Kindesalter

gestellt.
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2.2 Symptome

Typische Symptome des Morbus Crohn sind Durchfall, Bauchschmerzen, Fieber und
Gewichtsverlust. Das Ausmal’ der Beschwerden ist individuell sehr unterschiedlich
und wird durch die Schwere der Darmentzindung, des Befallmusters und dem

Vorhandensein von Komplikationen beeinflusst (vgl. Hoffmann u.a., 2004, S. 58).

Das Auftreten von dunnflissigen und breiigen Stiihlen mehrmals pro Tag ist typisch
fur diese Erkrankung. Durch die entziindete Darmschleimhaut kommt es auf3erdem
zu einem Flussigkeitsverlust und damit auch zu einem Verlust von N&hrstoffen,
Spurenelementen und Mineralien. Bauchschmerzen treten an der entziindeten Stelle
des Darmes auf. Viele Patienten verspluren die Schmerzen besonders im rechten
Unterbauch, was mit einer Appendizitis verwechselt werden kann. Die Schmerzen
sind krampfartig und treten h&aufig nach der Nahrungsaufnahme auf. Ursache der
Schmerzen konnen auch Luft (Blahungen), flissiger Stuhl oder Stenosen
(Verengung) im Darm sein. Mangelerscheinungen und/oder Gewichtsverlust kénnen
ebenso Symptome sein. Dazu kommt es, wenn die Nahrungsaufnahme aus Angst
vor Bauchschmerzen und Durchfallen unzureichend ist. Au3erdem werden wichtige
Bestandteile der Nahrung durch den entziindeten Darm nicht aufgenommen (vgl. Tilg
u.a., 2005, S. 8f).

2.3 Verlauf der Erkrankung

Morbus Crohn ist eine Erkrankung mit chronisch rezidivierendem Verlauf, bei der
sich sowohl akute Schibe mit Phasen klinischer Remission und Phasen mit
chronisch rezidivierender Aktivitdt abwechseln (vgl. Hoffmann u.a., 2004, S. 61f). Die
Dauer der beschwerdefreien Intervalle und der Zeitpunkt eines erneuten akuten
Schubes sind nicht vorhersagbar. Grundsatzlich werden ein inaktiver, ein akut
rezidivierender und ein steroidabhangiger und steroidrefraktarer Verlauf
unterschieden (vgl. Sigmund / Zeitz, 2007, S. 205).

Die akut rezidivierende Verlaufsform ist gekennzeichnet durch das gute Ansprechen
der Patienten auf die Steroidtherapie (entzindungshemmende Medikamente) im
akuten Schub. Es treten weniger als zwei Schiibe pro Jahr auf (vgl. Sigmund / Zeitz,
2007, S. 205).
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Kennzeichnend fir den chronisch aktiven Verlauf ist, dass die Symptomatik tber
mehr als sechs Monate besteht. Es wird zwischen einem steroidrefraktarem Verlauf
(kein oder ungeniugendes Ansprechen auf Steroide) und einem steroidabhangigem
Verlauf (schnelles Rezidiv unter Dosisreduktion der Steroide) unterschieden (vgl.
Hoffmann u.a., 2004, S. 61f).

2.4 Therapie und Prognose

Da Morbus Crohn eine chronische Erkrankung ist, wird sie die Patienten ihr ganzes
Leben begleiten. Deshalb ist es wichtig eine individuelle Therapie
zusammenzustellen, um den Patienten ein mdglichst beschwerdefreies Leben bei
maoglichst guter Lebensqualitat zu gewahrleisten. Ziel der Therapie ist es die
Symptome zu lindern bzw. ein Rezidiv zu verhindern. Dies gelingt in erster Linie mit

Medikamenten.

Der akute Schub wird meist mit Cortison-Praparaten behandelt. Bei leichten bis
mafigen Schiben mit Befall des terminalen lleums, kénnen auch Budesonid-
Praparate (lokal wirksame Kortikosteroide) eingesetzt werden, die deutlich weniger
Nebenwirkungen aufweisen als Cortison. Bei mafiigen bis schweren Schiben muss
jedoch mit systemisch wirksamem Cortison behandelt werden. Spricht der Patient
nicht auf diese Behandlung an, kénnen zusatzlich im Darm wirksame Antibiotika oder
Immunsupressiva angewendet werden. Wenn diese medikamentdsen Mal3hahmen
nicht greifen, wird auf neuere Behandlungsmethoden zurtickgegriffen, die den
Botenstoff Tumor-Nekrose-Faktor (TNF) im Korper hemmen. Bei einem
Darmverschluss oder Darmverengungen muss ein operativer Eingriff in Betracht
gezogen werden. Wichtig dabei ist, dass darmerhaltende Operationen durchgeftihrt

werden.

Weiters kann es bei Morbus Crohn zu einer Vielzahl von Mangelerscheinungen
kommen (Vitamine, Spurenelemente, Mineralien, Eiweil3e). Hier ist eine Substitution
durch geeignete Préparate notwendig. Spezielle Diaten sind bei Morbus Crohn nicht
erforderlich. Eine ausgewogene Ernahrung ist jedenfalls sinnvoll. Die Betroffenen

mussen jedoch selbst herausfinden, welche Nahrungsmittel vertraglich sind.

Eventuell kann der behandelnde Arzt dem Patienten eine psychotherapeutische
Begleitung empfehlen. Uber die Notwendigkeit einer solchen Therapie gehen die

Meinungen auseinander. Sicher ist, dass die Erkrankung dadurch nicht geheilt



Vorbereitung auf ein Leben mit Morbus Crohn, Melanie Knett, Jhg 2007/10 Seite 6

werden kann. Ob die Auslosung eines akuten Schubes durch diese Therapie
verhindert werden kann, ist ebenso nicht sicher geklart. Wahrscheinlich ist aber eine
Verhaltenstherapie nitzlich, da der Schwerpunkt auf der Bewéltigung von Problemen
liegt und Stress reduziert (vgl. Schélmerich, 2008%, S. 41ff).

Therapie- und Behandlungsformen
Medikamente °  Cortison

Immunsuppressiva

Biologika

°  Antibiotika, Analgetika

Vitamine und Spurenelemente
Operationen °  Entfernung von Darmabschnitten
Strikturplastik (Entfernung von Engstellen)
Drainagen von Fisteln und Abszessen
Aufdehnung von Engstellen

Psychotherapie °  Psychoanalyse
°  Verhaltenstherapie
Sonstige °  Akupunktur

Homdoopathie
°  Phytotherapie

Tabelle 1: Mégliche Therapie- und Behandlungsformen bei Morbus Crohn (vgl. Hoffmann u.a.,
2004, S. 51).

Patienten mit Morbus Crohn haben insgesamt eine gute Prognose. Die
Lebenserwartung der Patienten ist trotz haufig vorkommender
Krankheitskomplikationen (z.B. Fisteln und Abszesse, Stenosen und Strikturen)
kaum oder nicht eingeschréankt (vgl. Hoffmann u.a., 2004, S. 63).
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3 Krankheitsbewaltigung

Die Verarbeitung der Diagnose lauft meist in mehreren Stadien ab. Die
Stadieneinteilung ist vergleichbar mit den finf Sterbephasen von Elisabeth Kubler-

Ross, die ebenfalls ein Muster der Krisenbewéltigung darstellen.

Stadien der Krankheitsverarbeitung

Stadium | Verleugnung Pat. méchte seine Erkrankung nicht wahrhaben.

Stadium 11 Auflehnung Zlfjlft. lehnt sich gegen seine Krankheit und deren Folgen
. Pat. versucht die ,Schuld“ an seiner Erkrankung

Stadium 111 Verhandeln anderen anzulasten.

Stadium IV Depression Pat. zieht sich innerlich zuriick und wirkt depressiv.

Stadium V Akzeptanz Pat. erkennt, dass er mit der Erkrankung leben und

seine Zukunft aktiv gestalten muss.

Tabelle 2: Stadien der Krankheitsverarbeitung (vgl. Duwendag, B. u.a. 2007, S 132 f)

Patienten mit Morbus Crohn haben eine Reihe von Anpassungs- und
Bewaltigungsleistungen zu vollbringen. Fir einen adaquaten Umgang mit der
Krankheit muissen sie und ihre Angehorigen auf verschiedenen Ebenen
Kompetenzen erwerben. Beispiele dafur sind Fahigkeiten der
Informationsbeschaffung und Symptomkontrolle, der Umgang mit mehr oder weniger
gravierenden Einschrankungen, Kompetenzen zur veranderten Rolle im eigenen wie

im Familien- und Berufsleben (vgl. Hiper/Hellige 2007, S. 52).

Einige Patienten reagieren auch in Stresssituationen mit Bauchkrampfen und
Durchfall. Dann kénnen Gesprache helfen die Belastungen zu erkennen, sich ihnen
zu stellen oder sie zu vermeiden. ,Mein Motto heil3t, ich muss mit dem Crohn leben,
nicht der Crohn mit mir, denn sonst hatte ich bereits verloren. Dies verstehe ich ganz
pauschal ausgedriickt unter positiver Krankheitsbewéltigung.“ (Hoffmann u.a.. 2004,
S. 83). Aus diesem Zitat lasst sich ableiten, dass die Akzeptanz der Krankheit
gemeinsam mit Bewaltigungsstrategien der Betroffenen die Krankheitsbewaltigung

positiv beeinflusst.



Vorbereitung auf ein Leben mit Morbus Crohn, Melanie Knett, Jhg 2007/10 Seite 8

3.1 Ablehnung und Annahme der Erkrankung

Krankheit wird als Kontrollverlust Uber den eigenen Kdrper und seine Reaktionen, als

Abhangigkeit oder als Unterlegenheit gesehen.

Es entstehen Schuld-, Minderwertigkeits- und Schamgefuhle. Die Betroffenen
versuchen sich selbst und anderen zu beweisen, dass sie trotz ihrer Erkrankung
genauso leistungsfahig sind wie andere Menschen. Die Patienten fuhlen sich nicht
mehr attraktiv, sogar auferlich verunstaltet. Hinzu kommt Angst. Angst vor
Verschlechterung der Beschwerden, vor einem neuerlichen Schub. Werden diese
Gefuhle unterdrickt, kann es sogar zu einer Verschlimmerung der Beschwerden

kommen.

Auf dem Weg zum Annehmen der Erkrankung durchlaufen die Patienten
verschiedene Phasen. Beginnend mit dem Ignorieren von Schwéche und dem
Ankampfen  gegen die  Beschwerden  udber  Wut, Traurigkeit und
Niedergeschlagenheit. Patienten, die ihre Erkrankung bereits angenommen haben,
kobnnen im akuten Schub wieder in die Phase der Ablehnung zurtckfallen. Viele
Patienten kdnnen die Verarbeitung nie endgiltig abschlielRen. Die Krankheit bringt
meist einen innerlichen Rickzug bei Betroffenen und Freunden mit sich. In der
Partnerschaft ist es wichtig Uber die Auswirkungen der Erkrankung zu reden und

Empfindungen und Eindrticke zu auf3ern.

Fur Pflegepersonen ist es wichtig zu wissen in welcher Phase sich die Betroffenen
befinden. Patienten, die die Krankheit ablehnen benottigen andere Gesprache und
eventuell eine intensivere psychische Betreuung. Dagegen muss bei Patienten, die
die Krankheit bereits angenommen haben darauf geachtet werden, dass sie nicht

wieder in die Phase der Ablehnung geraten.

3.2 Leben mit Morbus Crohn

Die Krankheit verlauft Phasenhaft. Bei jedem Wechsel der Krankheitsphase haben
die Patienten verschiedene medizinische, psychologische und soziale Probleme zu
bewaltigen. Oft gibt es eine lange Zeit der Remission und dann treten wieder ganz
plotzlich Beschwerden auf. Jede Phase der Erkrankung erfordert von den Patienten
und ithren Angehérigen Anpassungsleistungen im Alltagsleben, im Selbstbild und im

Bild von ihrem Korper. Dies fihrt zu einer starken emotionalen Belastung.
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Vorstellungen dber das gegenwartige Leben und Zukunftsplanungen miuissen
eventuell gedndert werden. Diese Patienten passen ihre Lebensweise haufig ihrer
Erkrankung an. Zum Beispiel missen im akuten Schub Diaten eingehalten,
Medikamente regelmaRig eingenommen werden oder der Beruf kann nicht mehr
ausgeubt werden. Dies kann zur sozialen Isolation fuhren. Das Selbstwertgefiihl und
Kriterien der Lebenszufriedenheit hangen in unserer Gesellschaft stark von der
Berufstatigkeit ab. Ein Mangel an gesellschaftlicher Betatigung kann das

Selbstwertgefuhl stark beeintrachtigen.

Ein weiterer Aspekt der Patienten mit Morbus Crohn ein Leben lang begleitet ist das
Phanomen der Unsicherheit.

Typen von Unsicherheiten

Krankheitsunsicherheit Unvermdgen, die Bedeutung krankheitsbezogener Ereignisse zu
ermitteln.

Extremer Stressausloser, fuhrt zu Angst und Depression,
Machtlosigkeitsgefuhlen, lahmt die Entscheidungsfahigkeit.

°  WeiR ich alles, was ich tiber die Krankheit wissen sollte?

°  Auf welche Therapie soll ich mich einlassen?

Symptomunsicherheit ° Wie und wo manifestieren sich in Zukunft die
Symptome?
°  Wie kundigt sich ein akuter Schub an?

Diagnostische Unsicherheit Hier geht es um die Frage der Arztwahl und des
Krankheitsverlaufes.

Oft sind Arzte selbst unsicher bei der Diagnosestellung und
projizieren das auf ihre Patienten.

Unsicherheit im Alltagsleben Verlaufsunsicherheit und Unsicherheit durch Informationsmangel
fuhren zur unnétigen Einschréankung des Alltagslebens.

°  Soll ich meinen Beruf aufgeben?

°  Soll ich meine Hobbies aufgeben?

°  Wie wirkt sich die Krankheit auf meine Partnerschaft

aus?

Tabelle 3: Typen von Unsicherheit (vgl. Hiper/Hellige 2007, S. 58 f).

Unsicherheit entsteht zu Beginn oft im Umgang mit Informationen. Nicht selten sind
die Patienten aufgeregt und vergessen schnell wieder, was ihnen zum Beispiel bei
der Visite Uber den Krankheitsverlauf, die Handhabung der Medikamente, das

Vorbeugen eines Schubes, usw. mitgeteilt wurde (vgl. Haper/Hellige 2007, S. 55 ff).
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Informationen durch die Pflege tragen dazu bei, Unsicherheit zu reduzieren und
Sicherheit zu vermitteln. Dabei ist es wichtig den individuellen Informationsbedarf der
Patienten herauszufinden. Diese Form der Unterstitzung nimmt auch Einfluss auf

die gesundheitsbezogene Lebensqualitat.

Morbus Crohn ist zunéchst etwas Fremdes, doch bei dem oft jahrzehntelangen
Verlauf kann die Krankheit in das Leben hineingenommen werden. Dahinter steckt
oft eine muihevolle Bewaltigungsarbeit, die von den Pflegepersonen kaum
wahrgenommen wird, da sie nur punktuell Kontakt zu den Patienten haben.
Chronische Erkrankungen haben aber neben korperlichen Auswirkungen einen
gravierenden Einfluss auf das gesamte Leben. Dies muss bei der Behandlung und
Pflege dauerhaft berticksichtigt werden. Nur wenn Arzte und Pflegepersonal
verstehen wie die Patienten im Alltag die Symptomauswirkungen meistern, welche
Strategien sie entwickeln, um mit der Krankheit leben zu kénnen, kdnnen sie ihre
Patienten sinnvoll unterstutzen, beraten und begleiten (vgl. Hiper/Hellige 2007, S.
53).

Die Diagnose Morbus Crohn geht mit einer Umstellung der bisher gewohnten
Lebensweisen einher und stellt je nach Personlichkeit fir die Patienten ein mehr oder
weniger schweres psychisches Trauma dar. Die Betroffenen haben Geflihle von
Unsicherheit, Schock, Arger, Schuld, Trauer und Rebellion. Bei vielen jungen
Patienten, gerat nach der Diagnosestellung das Selbstbild ins Wanken, da sie sich
gerade in einer Entwicklungsphase befinden, in der sie sich von der eigenen Familie

loslosen, ihre Karriere planen oder eine Familie grinden.

Bei chronisch entzindlichen Darmerkrankungen wie Morbus Crohn ist die
Lebensqualitat ein Ausdruck des subjektiven Krankheitserlebens und von grofler
Bedeutung. Die Gesamtheit der Symptome bei dieser Erkrankung beeinflusst sowohl
das private als auch das gesellschaftliche Leben der Patienten. Der Umgang der
Betroffenen mit der Erkrankung wirkt sich ebenfalls entscheidend auf die

Lebensqualitat aus.

Die Erkrankung selbst kann eine grol3e psychische Belastung darstellen, deshalb ist
das Vorhandensein von Depressionen bei Patienten mit Morbus Crohn
auRergewohnlich hoch. Eine Rolle dabei spielen Angste vor Krankheitsschiben,
Untersuchungen, Operationen, Medikamentennebenwirkungen, Sorge um den
Arbeitsplatz und Scham gegeniber dem Partner. Daher sollte ein wichtiger Teil der
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Therapie die Erkennung einer Depression und ihre Behandlung sein. Viele Studien
zeigen aul3erdem, dass Frauen im Vergleich zu Mannern eine eingeschranktere
Lebensqualitéat aufweisen. Andere Verarbeitungs- und Bewaltigungsmechanismen
und eine bewusstere Wahrnehmung der Symptome kénnen eine Erklarung daftr
sein. Positiv auf die Lebensqualitat wirken sich umfangreiches Wissen der Patienten
und leicht zugéangliche Informationen Uber die Krankheit aus. Gut informierten
Patienten fallt es leichter, ihre Erkrankung anzunehmen und die Behandlung zu
akzeptieren (vgl. Reichert, 20087, S.6ff).

3.3 Befragung des OMCCV

Um den Grad der Lebensqualitat besser beurteilen zu kénnen, wurden im Sommer
2006 die Mitglieder des OMCCYV (Osterreichische Morbus Crohn und Colitis ulcerosa
Vereinigung) mit Hilfe eines Fragebogens zu CED befragt. Die Themen waren unter
anderem die individuellen Auswirkungen, Belastungen und die Behandlung. An der
Umfrage nahmen 487 Patienten aus ganz Osterreich teil. 2/3 der Befragten gaben

als Diagnose Morbus Crohn an.

Bei der Frage nach der Lebensqualitdt mit dieser Erkrankung gaben 9,3 % der
Befragten an sich sehr stark, 36,3% stark, 46,3% ein wenig und 8% gar nicht
beeintrachtigt zu fihlen. Die Partnerschaft bzw. das familiare Zusammenleben
scheint von den Auswirkungen der Erkrankung am wenigsten betroffen zu sein.

Hingegen sind Freizeitaktivitaten und Beruf starker beeintrachtigt.

Knapp 25% der Befragten sind aufgrund der Krankheit sehr haufig oder haufig

depressiv oder niedergeschlagen.

Die wichtigsten Informationsquellen tber die Erkrankung und Therapiemdglichkeiten
sind an erster Stelle die Patientenorganisation, dann die Spezialambulanzen und an

dritter Stelle steht der Facharzt, gefolgt vom Internet.

Als die meist belastenden Beschwerden werden an erster Stelle Durchfalle
angefihrt. Weiters sind Bauchschmerzen sehr belastend fiir die Patienten. An dritter

Stelle steht die Angst, nicht rechtzeitig eine Toilette zu finden.

Auch nach Verbesserungsvorschlagen zur Beratung bei Morbus Crohn wurde
gefragt. Von den Patienten wird mehr und bessere CED Information der Arzte

gefordert, zusatzlich sind Informationen zu Arbeits- und Finanzrecht genannt, sowie
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mehr Information der Offentlichkeit (Bevolkerung, Behorden, Schulen) (vgl. Gmeinder
2007, S. 26ff).

4 Pflegeberatung

Aus dem bisher Gesagten lasst sich ableiten, dass die Beratung der Patienten bei
Morbus Crohn eine sehr wichtige Aufgabe ist, die im therapeutischen Sinn zu
verstehen ist. Daher wird dieses Thema auf den folgenden Seiten genauer

besprochen.

Patienten im stationdren Bereich befinden sich oft in einer korperlichen, seelischen
oder geistigen Notlage. In dieser Situation werden Pflegepersonen unmittelbar als

Helfer herangezogen.

,Bedarf nach einem Beratungsgesprdch hat der Patient, wenn er vor einer
Entscheidung oder Situation steht, mit der er sich allein lberfordert fihlt,...“ (Menche
u.a. 20043, S. 299). Dies bedeutet, dass das Beratungsgesprach den Patienten bei
Entscheidungen helfen soll. Die Pflegeperson beréat zum Beispiel die Patienten Uber
ihre zukinftige Selbstpflege oder kniipft Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe. Weitere
mogliche Themen sind Hilfsmittel oder eine gesunde Lebensfiihrung. Die Betroffenen
missen jedoch die Entscheidung selbst treffen, welche Ratschlage sie von der

Pflegeperson annehmen.

Grundsatzlich ist Beratung freiwillig, auch dann, wenn sie von Seiten der
Pflegeperson angeregt wird. Das bedeutet, sowohl Patienten als auch die beratende
Pflegeperson finden zu einem als Beratung ausgewiesenen Gesprach fir einen
bestimmten Zeitraum zusammen (vgl. Hiuper/Hellige 2007, S. 99). Empfehlenswert
ist, das Beratungsgesprach in einem ruhigen Raum zu fuhren, da die besprochenen
Themen sehr personlich sind. Dieses Gesprach nimmt sehr viel Zeit in Anspruch. Im
Pflegealltag fehlt diese Zeit oft und die Pflegeperson kann die Fragen der Patienten
nicht ausfuhrlich beantworten. So ist es besser, wenn die Pflegeperson den
Patienten einen Zeitpunkt nennt, an dem sie sich Zeit fir sie nehmen kann, da ein
unvollstandiges Gesprach zwischendurch nicht zielfihrend ist (vgl. Menche u.a.
20043, S. 299ff).

Die medizinische Aufklarung tber die Erkrankung ist Aufgabe der Arzte. Haufig
geschieht dies im Stationsalltag sehr rasch und unpersonlich, da auch Arzte in ihrer
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Zeit sehr eingeschrankt sind. Die Patienten erhalten meist die Diagnose und danach,
viele Informationen Uber die Erkrankung — sie werden mit Informationen tberhauft.
Dies ist nicht sehr sinnvoll, da die Betroffenen in den meisten Fallen nur horen: ,Sie
haben eine unheilbare chronische Erkrankung.“ Die weiteren Informationen gehen
dann an den Betroffenen vortber ohne, dass sie richtig verstanden und
aufgenommen wurden. Wenn die Diagnose erst einmal verdaut ist entstehen viele
Fragen, die das weitere Leben mit Morbus Crohn betreffen. Ist es soweit suchen die
Patienten das Gesprach mit der Pflegeperson oder erwarten, dass die Pflegeperson

auf sie zukommt.

Dieser Beratungsanspruch wird vom Gesundheits- und Krankenpflegegesetz sehr

klar definiert:

,§14. (1) Die Ausiubung des gehobenen Dienstes fur Gesundheits- und
Krankenpflege umfafit die eigenverantwortliche Diagnostik, Planung, Organisation,
Durchfihrung und Kontrolle aller pflegerischen MalRnahmen im intra- und
extramuralen Bereich (Pflegeprozel3), die Gesundheitsférderung und -beratung im
Rahmen der Pflege, die Pflegeforschung sowie die Durchfiihrung administrativer
Aufgaben im Rahmen der Pflege.“ (GUuKG, 1997, S. 7)

Die Beratung ist somit ein Teil des eigenverantwortlichen Tatigkeitsbereiches und im
Osterreichischen Gesundheits- und Krankenpflegegesetz (1997) geregelt. Beratung
spielt nicht nur solitar sondern auch eingebettet in den Pflegeprozess eine
kontinuierliche Rolle. Dieser Anspruch ist jedoch Pflegenden haufig nicht bewusst.
Sie wird haufig nicht dokumentiert und ist folglich auch nicht als professionelles

Pflegehandeln transparent (vgl. Huper/Hellige 2007, S. 102).

Der pflegerische Beratungsprozess beginnt mit der Einschétzung des Bedarfes. Die
Beratung sollte sich nicht zu einem Monolog entwickeln, in dem die Pflegeperson
ausschlieB3lich ihr Wissen als Experte erklart oder sogar belehrt. Dieses in der Praxis
noch immer anzutreffende Complianceverstandnis fuhrt nachweislich zu keinem
Erfolg. Die Patienten haben dann den Eindruck, dass ihre Gesundheitsprobleme mit
ihrer Art der Alltagsgestaltung nicht gesehen und verstanden werden (vgl.
Huper/Hellige 2007, S. 112f).
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Betroffene, die lebenslang mit gesundheitlichen Beeintrachtigungen umgehen
mussen, sollen als Patienten in die Lage versetzt werden, Entscheidungen zum
Behandlungsplan gemeinsam mit dem  arztlichen und  pflegerischen

Behandlungsteam zu treffen.
In diesem Zusammenhang sagen die Patientenrechte Folgendes:

,Respekt, Vertrauen und die einverstéandliche Zusammenarbeit von Arztinnen,
Pflegepersonal und Patientinnen sind unabdingbare Voraussetzungen fur den
gewtlinschten Erfolg der Behandlung.” (Hupper / Hellige 2007, S. 27). Huper/Hellige
(2007) beziehen sich auf Strauss u.a. (1985), die beschreiben, dass Vorerfahrungen
der Patienten in Krankenhausern nicht beriicksichtigt werden, um darauf aufbauend
den Pflege- und Behandlungsplan zu entwickeln. Es dominiert die Bekampfung der
Symptomatik. Das Aufbauen von Beziehung, Herstellen von Wohlbefinden,
Kimmern, Da sein, Zuhoren, Trosten, Angste und Unsicherheiten wahrnehmen und
thematisieren, gemeinsam uberlegen wie es nach dem Krankenhausaufenthalt weiter
gehen kann, usw. werden meist nur dann bewusst eingesetzt, wenn sie dazu dienen
den reibungslosen Untersuchungs- und Behandlungsprozess und korperbezogene
Pflegeleistungen durchzufiihren. Arzte und Pflegepersonen beriicksichtigen oft nicht,
an welchem Punkt der Krankheitsbewéltigung die Patienten gerade stehen (vgl.
Huper/Hellige 2007, S. 60).

4.1 Gesundheitsforderung

Gesundheitsfordernde Beratung als Gegenstand des pflegerischen Handelns erhélt
insbesondere im Kontext zur verbessernden gesundheitlichen Versorgung von

chronisch kranken Menschen eine besondere Bedeutung.

Voraussetzungen fir einen selbstbestimmten Umgang mit der Krankheit sind
evidenzbasierte Patienteninformationen, individuelle Behandlungsplane unter
Bericksichtigung der lebensweltlichen Beziige und Patientenschulung und Nutzung
neuer Informationstechnologien. Beratung zur Gesundheitsforderung einschliel3lich
der Patienteninformation hat im Rahmen des Pflegeprozesses zwar einen gewissen
Stellenwert, sie wird jedoch weitgehend unsystematisch und damit zufallig
durchgefuhrt (vgl. Hiper/Hellige 2007, S. 75).

Fur die Pflegeberatung bietet das salutogenetische Modell von Antonovsky im

Zugang auf den chronisch kranken Menschen einen bedeutenden
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Perspektivenwechsel. Der Wertewandel verénderte sich von der Maxime der
Selbstkontrolle in den 50er und 60er Jahren, zur Maxime der Selbstverwirklichung in
den 70er und 80er Jahren, zur Maxime des Selbstmanagements in den 90er Jahren
und in der Zukunft. Das Ziel in der Pflegeberatung ist, dass die gesunden Anteile
gesucht und gefunden und eine pflegerische Beziehung eingegangen wird. Die
Patienten als Subjekte zu verstehen und ihre Lebenswirklichkeit in den Mittelpunkt
der Pflege und Therapie zu stellen, erméglicht professionelle Unterstiitzung, welche

das Koharenzgeflihl und damit die Gesundheit des Patienten starkt.

Wie bereits erwahnt mussen die Patienten auf verschiedenen Ebenen Kompetenzen
erwerben, um ihre gesundheitlichen Probleme bewaltigen zu kénnen. Pflege und
Pflegeberatung missen in diesen Prozess des Kompentenzerwerbes sowohl in der
stationdren, als auch in der ambulanten Versorgung unterstiitzen. Diese
Unterstutzung basiert auf Partizipation (Mitbestimmung) und Selbstbestimmung (vgl.
Huper/Hellige 2007, S. 80ff).

Die Gesundheitsférderung chronisch kranker Menschen in der Pflegeberatung soll in
der professionellen Haltung darauf bedacht sein die Komplexitat einer chronischen
Erkrankung erkennbar werden zu lassen und somit vorstellbar zu machen.
AuRerdem sollen die Unsicherheiten und Angste beriicksichtigt, besprochen und
Hilfe angeboten werden, um somit die Handlungsfahigkeit zu erhalten. Weiters soll
die Lebensqualitat im Alltag geférdert und somit die Sinnhaftigkeit des Engagements

gestarkt werden.

In  der Gesundheitsforderung geht es vor allem um Starkung und
Kompetenzférderung fur ein autonomes Leben auch bei bedingter Gesundheit (vgl.
Huper/Hellige 2007, S. 84).

4.2 Das Beratungsgesprach

Pflegende benétigen ein hohes Mal3 an kommunikativer, fachlicher und sozialer
Kompetenz, um Beratungsgesprache adaquat fihren zu kénnen. Huiper/Hellige
(2007) sagen dazu: ,Eine wertschédtzende Haltung der Pflegenden, die durch
Respekt, Authentizitat, Achtung vor der Biografie gekennzeichnet ist, gibt [...] die
Sicherheit sich zu 6ffnen” (ebd. S. 73).

In der Praxis wird das Beratungsgesprach oft unterschiedlich verstanden und

gestaltet. In vielen Fallen findet das Gesprach im taglichen Tun der Pflegeperson
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statt. Da es in den Spitalern oft zu wenig raumliche Infrastruktur fir Einzelgesprache
mit den Patienten gibt, wird das Gesprach meist bei der Durchfihrung der
Korperpflege, zwischen Tar und Angel im Patientenzimmer oder am Gang geflhrt.
Die Patienten haben selten die Moglichkeit mit der Pflegeperson alleine zu sprechen,
das Mithéren von anderen Patienten ist hinsichtlich des Datenschutzes
problematisch und muss immer bericksichtigt werden. Dies fordert jedoch nicht eine

optimale Gesprachsfuhrung.

Das optimale Beratungsgesprach ist in den Stationsalltag schwer zu integrieren,
doch sollte versucht werden maéglichst nahe an dieses heranzukommen. Im besten
Fall haben die Patienten ein bis mehrere Tage nach der Diagnosestellung Zeit, sich
Uber die Erkrankung klar zu werden. Die Pflegeperson achtet auf Signale der
Patienten, dass sie bereit sind zu reden oder die Betroffenen suchen selbst das
Gesprach. Dringende Fragen konnen durchaus auch im Patientenzimmer geklart
werden. Wichtig jedoch ist es, dass die Pflegepersonen mit den Patienten einen
Termin vereinbaren an dem sie sich zusammensetzen und das Beratungsgesprach
fuhren. Es muss nicht alles bei einem Termin besprochen werden. Wenn es die Zeit
zulasst ist es moglich mehrere Gesprache zu fiihren. Diese Gesprache sollten, wenn
moglich, in einem eigenen Raum stattfinden (z.B. Untersuchungszimmer). Die
Patienten flihren das Gesprach und die Pflegeperson hért aktiv zu und gibt
Informationen nach Bedarf der Patienten. Manchmal ist das Gesprach auch in den
ersten Minuten eher ein Entlastungsgesprach fur die Betroffenen, bei dem sie sich
alle Sorgen und Angste von der Seele reden kénnen. Wenn es die Patienten
winschen kdnnen auch Angehdrige an diesem Gesprach teilnehmen, jedoch sollten
nicht zu viele Personen anwesend sein. Bei einigen Fragen muss wahrscheinlich auf
diverse Informationsbroschiren zuriickgegriffen werden, welche die Pflegeperson zu
dem Gesprach mitbringt. Ebenso sollte auf Selbsthilfegruppen und deren
Kontaktdaten hingewiesen werden. Die Pflegeperson sollte darauf achten die
Patienten nicht Uberzuberaten. Es muss sensibel darauf geachtet werden, keine
fertigen Losungen zu prasentieren, sondern die Patienten auf der Suche nach ihren
subjektiven Losungen zu unterstiitzen (vgl. Menche u.a. 20043, S. 300). Giinstig
ware es, wenn es fir die Patienten eine versierte Ansprechperson gibt, mit der
Termine vereinbart werden kdnnen oder die gegebenenfalls auch bei dringenden

Fragen telefonisch Auskunft gibt.



Vorbereitung auf ein Leben mit Morbus Crohn, Melanie Knett, Jhg 2007/10 Seite 17

Im Krankenhaus hat die Pflegeperson die Aufgabe, die Patienten zu beraten und
thnen Tipps fur den Alltag zu geben, denn nach der Diagnose folgen oft
Existenzangste und Angst vor einem sozialen Abstieg. Deshalb ist es wichtig den
Patienten neben den allgemeinen Informationen zu der Erkrankung auch u(ber
maogliche Anspriche wie Krankengeld, Zuzahlungen zu Heil- und Hilfsmitteln,
Berufsunfahigkeitspension, usw. zu informieren (vgl. Tecker 2001, S. 150). Hierbei
ware professionelles Entlassungsmanagement durch entsprechend qualifizierte

Pflegepersonen hilfreich.

Das arztliche Aufklarungsgesprach wird durch diese Beratung jedoch nicht ersetzt,
da eine Pflegeperson im Rahmen ihrer Kompetenz nicht fachgerecht tiber Themen
wie Medikamente und Operationen beraten kann. Im Folgenden werden mdgliche

Inhalte eines Beratungsgespréaches detaillierter erlautert.

Die Erndhrung ist stark mit dem Wohlbefinden der Patienten verbunden, da sie
Unvertraglichkeiten gegenuber manchen Lebensmitteln haben bzw. da falsche
Ernahrung zu Beschwerden wie Bauchkrampfen, Blahungen und Koliken fihren
kann. Es ist zu Uberlegen, ob zu diesem Gesprach im Sinne der Interdisziplinaritat
eine Ernahrungsberaterin hinzugezogen wird. Jedoch gibt es keine spezifische
Crohn-Diat. Betroffene missen selbst herausfinden, welche Lebensmittel sie
vertragen. Die vorhandenen Erndhrungsempfehlungen sind individuell und bezogen
auf die Probleme und Beschwerden, die gerade im Vordergrund stehen. Wie zum
Beispiel ein akuter Entzindungsschub, starke Durchfalle, Untergewicht, Stenosen,
Blahungen, usw. (vgl. ebd. S. 133). Nahrungsmittelunvertraglichkeiten sind jedoch
bei Patienten mit Morbus Crohn haufiger als bei Gesunden. Besonders haufig ist die
Lactoseintoleranz (vgl. Hoffmann u.a. 2004, S. 89). Dieses Wissen sensibilisiert die

Patienten sich selbst genau zu beobachten.

Wichtig ist die Gewabhrleistung einer ausreichenden Versorgung mit allen wichtigen
Nahrstoffen und parallel dazu die Ermittlung personlicher Unvertraglichkeiten.
Patienten mit Morbus Crohn kénnen mit einer vielseitigen Erndhrung Beschwerden
mildern, mehr Kraft gewinnen und Selbstheilungskrafte unterstiitzen (vgl. Tecker
2001, S. 134). Eine Gewichtsabnahme sollte in jedem Fall vermieden werden. Die
vermeintlich vorbeugende Einnahme von Vitaminpréaparaten ist nicht empfehlenswert
(vgl. Hoffmann u.a. 2004, S. 88f). Die Erndhrung bei Patienten mit Morbus Crohn ist
ein sehr heikles Thema, da gerade bei dieser Erkrankung von den Patienten noch
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mehr Einschrankungen und damit ein weiterer Verlust der Lebensqualitat befurchtet

wird.

Im akuten Entziindungsschub ist durch Appetitlosigkeit, Bauchschmerzen, Durchfalle
und dem Gefihl durch Essen die Beschwerden zu verschlimmern, ein normales
Essen und Trinken oft nicht mdglich. Jedoch ist genau in dieser Zeit die
ausreichende Versorgung des Korpers mit Energie, Nahrstoffen und Flussigkeit
besonders wichtig. In dieser Situation ist es sinnvoll den Verdauungstrakt durch die
Gabe einer Formuladiat (Trinknahrung) oder ,Astronautenkost® zu entlasten. Diese
Erndhrungsform gibt es sowohl als Trink- als auch als Sondennahrung. Die
Betroffenen konnen damit vollstdndig ernahrt werden oder die Nahrung wird als

Zusatzkost zum Ausgleich von Gewichtsverlusten und Mangelzustanden eingesetzt.

Grobe und fasrige Lebensmittel sollten bei Vorhandensein von Stenosen gemieden
werden, da sich diese Nahrungsbestandteile vor einer Stenose stauen kénnen und
die Darmpassage blockieren. Bei Stenosen wird oft ballaststoffarme Erndhrung
empfohlen, ebenso sollten die Patienten gut kauen und viel trinken. Bei sehr engen
Stenosen konnen auch Formuladiaten eingesetzt werden. Nahrungsmittel, die
vermieden werden sollten sind unter anderem Blattsalate, Orangen, Spargel, Nusse,

Pilze, Mais, usw.

Manche Lebensmittel konnen Blahungen hervorrufen, diese konnen sehr
unangenehm und schmerzhaft sein. Anzuraten ist es ein Erndhrungs- und
Schmerztagebuch zu fihren, um herauszufinden welche Lebensmittel und welche
Zubereitungsarten die Beschwerden verschlimmern. Als blahend gelten unter
anderem Zwiebeln, Bohnen, Knoblauch, Eier, fettreiche Nahrungsmittel, Kaffee,

Alkohol, usw.

Bei langer anhaltenden Beschwerden sollte geklart werden, ob eventuell eine
Laktose- oder Fructoseintoleranz vorliegt oder ob eine bakterielle Fehlbesiedelung
des Darmes die Ursache ist (vgl. Tecker 2001, S. 140ff).

Der Stuhl ist auf Grund des Durchfalles ein wichtiges, den Alltag bestimmendes
Thema, bei Patienten mit Morbus Crohn. Um das eigene Stuhlverhalten
kennenzulernen ist es sinnvoll taglich ein Stuhlprotokoll zu fihren. Darin sollten vor
allem die Frequenz, Aussehen, Konsistenz, Geruch und Schmerzen eingetragen

werden. Aul3erdem ist es sinnvoll die zugefluhrten Nahrungsmittel anzuflhren, um
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etwaige Zusammenhange zu erkennen. Abbildung 1 zeigt eine mdgliche
Aufzeichnungshilfe, erhaltlich tiber die Selbsthilfegruppe OMCCV.

Abbildung 1: CED-Tagebuch (Goischke, 2005, 0.S.)

Beschwerden wie Durchfalle kdnnen fur Betroffene Stress bedeuten. Dieser Stress
wird Distress (negativer Stress) genannt und ist fr keinen Menschen gesund — auch
nicht fur Patienten mit Morbus Crohn. Daher ist es ratsam, Stress so gut es geht

vorzubeugen bzw. zu bewaltigen.

Stressbewaltigung umfasst Strategien wie Problemanalyse, Selbstermutigung und
Einstellungsédnderungen sowie Spannungsabbau durch Entspannungstraining oder
Sport sowie Fertigkeitstraining und Zeitmanagement. Kurse werden von
Volkshochschulen, Krankenkassen und teilweise von Arbeitgebern angeboten und
vermitteln den Betroffenen das Gefuhl selbst aktiv etwas gegen ihre Krankheit tun zu
kénnen (vgl. Hoffmann u.a. 2004, S. 66).

Um Stress im Alltagsleben zu reduzieren bieten sich verschiedene
Entspannungstechniken wie zum Beispiel Autogenes Training oder progressive
Muskelentspannung an.

Durch diese Ubungen kommt es zu einem Riickgang von Schmerzen im Bauch und
Entspannung der Uwbrigen Korpermuskulatur. Die Erfahrung, dass korperliche
Entspannung auch zu seelischer Entspannung fihrt, ist daher sehr hilfreich (vgl.
Tecker 2001, S. 94).

Bei manchen Patienten mit Morbus Crohn verstarken Angst, Zeitdruck oder Stress
die Beschwerden. Oft bestehen die Probleme nur wahrend eines Schubes. Ist das
aber auch wahrend der freien Intervalle der Fall oder besteht die Mdglichkeit, dass
Schube dadurch ausgelost werden, sollte die entsprechende (berufliche) Tatigkeit
nicht ausgetibt werden (vgl. Zillessen u.a. 2000?, S. 54).
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Schule oder Beruf kdnnen ebenso einen Stressfaktor fur Betroffene darstellen,
jedoch gibt es im Allgemeinen keine Probleme mit dem Schulbesuch, dem Studium
oder dem Beruf. Relevante Faktoren dabei sind jedoch der Krankheitsverlauf und der
Schweregrad der Erkrankung. Es gibt keinen Grund Lebensziele aus den Augen zu
verlieren. Eventuell kann es angebracht sein seine Ziele zu Gberdenken und neu zu

definieren.

Viele Informationen und Tipps bekommen die Patienten durch andere Betroffene.
Diese finden sie am leichtesten in Selbsthilfegruppen. Informationen zu
Selbsthilfegruppen und Kontaktpersonen werden durch die Pflegeperson
bereitgestellt (vgl. Tecker 2001, S. 124). In Wien befindet sich die Selbsthilfegruppe
OMCCYV in 1020, Obere Augartenstral3e 26-28.

Patienten mit Morbus Crohn stehen somit im Alltag vor vielen Problemen. Das wohl
grofdte Problem stellt der Durchfall dar. Morbus Crohn ist mit massivem Durchfall
verbunden, bei dem der Gang zur Toilette keinen Aufschub duldet, wie das

nachfolgende wortliche Zitat deutlich ausdrtickt.

,ES gab Zeiten da habe ich mein Leben wirklich gehasst. All meine Freunde waren
auf Achse. Nur ich konnte oft nicht mit, weil die Toilette zu meinem zweiten Zuhause
wurde. Oft habe ich mich regelrecht abgeschottet, aus Angst vielleicht, die nachste
Toilette nicht rechtzeitig zu erreichen. Oder weil ich nicht wusste, wo ich unterwegs
die néchste Toilette hatte finden kdnnen. So Uberlegte ich mir jede Einladung ins
Kino dreimal!“ (Wiedemann 2006, S. 22)

Medikamente, die den Darm fur kurze Zeit ruhig stellen, kénnen daher sehr hilfreich
sein, sollten aber mit dem Arzt abgesprochen werden. Wechselwéasche sollten
Betroffene immer bei sich tragen. Im Zeitplan kann schon vorher der zusatzliche Weg
zur Toilette eingeplant werden, das verschafft Sicherheit. Im Kino oder Theater ist es
ratsam auf einem Eckplatz zu sitzen. Solche und weitere kleine Hilfen kdnnen im

Alltag eine grol3e Hilfe sein.

Im Falle von Reisen ist es wichtig zu wissen, dass es fur Behindertentoiletten in ganz
Europa einen Schlissel — Eurokey gibt, der den Zugang zu diesen gewahrleistet.
Dieser Schliissel kann bei der Osterreichischen Arbeitsgemeinschaft fir
Rehabilitation beantragt werden. Er ist entweder gratis oder gegen einen geringen
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Kostenersatz erhéaltlich (vgl. Hoffmann u.a. 2004, S. 104f). Zu diesem Schlussel
besteht auch die Moglichkeit einen so genannten Toilettenstadtfihrer zu bestellen.
Dies ist eine Auflistung von Behindertentoiletten z.B. in ganz Wien. Egal wo in der
Stadt sich die Patienten befinden, sie kbnnen jederzeit in der Liste nachsehen und so
schnellstmdglich eine Toilette finden. Wie in Abbildung 2 zu sehen ist, gibt es von der
Selbsthilfegruppe OMCCYV eine so genannte Solidaritatskarte, die beim Vorzeigen

Betroffene dazu berechtigt auch in Geschaften ohne Kundentoilette das WC zu

BITTE HELFEN SIE!
: i e €uropean Federation of Crohn's
»4 B : e and Ulcerative Colitis Associations
ke ! Gr
DANKE PLEASE HELP
ne Due to an iliness which is not infectious, our
O M ccv members need toilet facilities urgently. THANK YOU

T L RPN
R AOGERAD. AR i QUG e

Abbildung 2:Solidaritatskarte (OMCCYV Selbsthilfegruppe, 0.J., 0.S.)

Patienten, die gerne reisen, sollten wissen, dass es in einer akuten Phase nicht
sinnvoll ist weit zu reisen. Reiseplédne werden am besten mit dem Arzt besprochen.
Gunstig ist es sich vor der Reise Uber die hygienische Beschaffenheit von Toiletten
und Uber die Benutzung von Behindertentoiletten zu informieren. Am Urlaubsort
sollte auf rohes Obst und Gemise verzichtet werden, Zahneputzen mit
Mineralwasser statt Leitungswasser und eine gut durchdachte Reiseapotheke sollte
im Gepack sein (vgl. Limmen 20083, S. 33ff).

In Beziehung und Partnerschaft gibt es fir Patienten mit Morbus Crohn im GroR3en
und Ganzen keine Einschrédnkung. Manner sind im Allgemeinen nicht in ihrem
Sexualleben beeintrachtigt. Frauen hingegen haben manchmal Schmerzen beim
Geschlechtsverkehr. Die Wahrnehmung des Korperbildes und die sexuelle
Anziehung auf den Partner kdnnen durch eine CED beeintrachtigt sein. In Phasen
heftiger Durchfalle kann die Wirkung von oralen Kontrazeptiva beeintrachtigt sein,
daher sollte in dieser Zeit an eine zusatzliche Verhitungsmethode gedacht werden.

Gegen eine Schwangerschaft spricht bei Morbus Crohn, auf3er im akuten Schub,
nichts. Hat die Frau allerdings Fisteln im Unterleib oder Bauchoperationen hinter sich

sollte die Schwangerschaft vorher mit dem Gynakologen besprochen werden.
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Die Krankheit selbst wird durch eine Schwangerschaft kaum ungtinstig beeinflusst. In
35% kommt es bei schwangeren Patientinnen zu einer Abschwachung und in 22%
zu einer Verschlechterung der Erkrankung (vgl. Zillessen u.a. 20007, S. 49f).

Zukunftsdngste der Patienten missen ernst genommen werden. Oft reicht es aus,
wenn die Pflegeperson die Gespréachsbereitschaft verbal oder nonverbal signalisiert,

um den Patienten zu zeigen, dass sie nicht alleine sind.

Auch Angehdrige kénnen in das Gesprach mit eingebunden werden, wenn dies von
den Betroffenen gewiinscht wird. Denn diese Erkrankung betrifft auch das Umfeld
der Patienten. Viele Angehorige kbnnen sich unter dieser Krankheit nichts vorstellen.
Ein Beratungsgesprach mit dem Partner, Eltern, Kinder, usw. hilft auch ihre
Unsicherheiten und Angste zu nehmen und fordert das Verstandnis fiir den

Betroffenen.

4.3 CED Krankenpflege als Zusatzqualifikation

Speziell ausgebildete CED Pflegepersonen werden dringend gebraucht. Es gibt sie
bereits in Skandinavien, den Niederlanden und in GroRRbritannien. Grol3es
Augenmerk wird dort auf die Patientenschulung gelegt. Die Krankheit selbst, ihre
Behandlung, aber auch soziale Belange werden besprochen. Alle chronisch Kranken
mussen auf Verschiedenes achten. Sie missen Medikamente einnehmen, vielleicht
ihre Essgewohnheiten @andern, Kontrolltermine einhalten, versuchen ein normales
Leben zu fiuhren (Beruf, Familie, soziale Kontakte), aber auch mit
Gefuhlsschwankungen fertig werden. Deshalb ist eine vertraute Kontaktperson im
Krankenhaus notwendig. SchlieBlich verbringen die Patienten mehr Zeit mit den

Pflegepersonen, als mit den Arzten (vgl. Fiedler 2007, S. 43).

Auch in Osterreich wird derzeit an der Aus- und Weiterbildung zur CED-
Krankenpflege gearbeitet. Neue Anforderungen besonders an die pflegerische
Betreuung stellt die immer 6fter vorkommende Diagnose bei jungen Patienten, die
gerade in der Ausbildung stehen oder eine Familie grinden. In der Praxis hat die
Rolle des Pflegepersonals im Bereich der chronisch entzindlichen
Darmerkrankungen bereits neue Aufgaben Ubernommen. In der Arbeitsgruppe CED
an der Medizinischen Universitdt Wien wurde bereits begonnen, die Neudefinierung
der Tatigkeitsfelder und Qualifikationen zu erfassen und darauf aufbauend ein

Arbeits- und Ausbildungsprofil fur die Stelle einer CED-Pflegeperson zu entwickeln.



Vorbereitung auf ein Leben mit Morbus Crohn, Melanie Knett, Jhg 2007/10 Seite 23

Einsatzgebiete sollen Ambulanzen, Ordinationen niedergelassener
Gastroenterologen, chirurgische und interne Stationen und Kassenambulatorien sein.
Die Schwerpunkte des Tatigkeitsprofils umfassen unter anderem die Pflege,
Schulung, Forschung und das Bereitstellen von Terminen. Die Funktionen der CED-
Pflegeperson Krankheitsmanagement, Compliance und Patientenzufriedenheit
verbessern.

Diese Uberlegungen entstanden mit dem Ziel, dem Wohl der Betroffenen zu dienen
und dem diplomierten Pflegepersonal eine weitere Moglichkeit zu erdffnen, sich als
wertvolles Mitglied im interdisziplinaren Bereich und in der Beratung zu bewahren
(vgl. Reimitz, 2008, S.4 ff).

Zurzeit konnte dieses Projekt noch nicht umgesetzt werden. Die Verantwortlichen
sind jedoch zuversichtlich diese Aus- und Weiterbildung in den néchsten Jahren in

Osterreich anbieten zu kénnen.
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5 Zusammenfassung und Ausblick

Bei einer chronischen Erkrankung wie Morbus Crohn besteht die Therapie
hauptsachlich aus der medizinischen Linderung der Beschwerden durch Arzte und
einer ressourcenorientierten Beratung im Bezug auf das tagliche Leben durch gut
geschulte Pflegepersonen. Denn je aktiver Patienten entlassen werden, desto

weniger rasch benétigen sie wieder Hilfe.

Patienten mit Morbus Crohn mussen sich leider noch sehr viele Informationen selbst
beschaffen, da die Begleitung derzeit oft an der Krankenhaustir endet. Nur bei den
regelméiigen Kontrollterminen haben sie begrenzt Zeit, Fragen zu ihrer Erkrankung
zu stellen. Jedoch wird durch Zeitmangel eine umfassende Aufklarung oft versaumt
und die Betroffenen werden anstelle eines Beratungsgespraches zu sehr auf
Broschiren verwiesen. Hinzu kommt, dass medizinisches Personal h&aufig wenig
Erfahrung mit der Erkrankung hat, da die Krankheit verhaltnismafig selten

vorkommt.

Im Bezug auf die anfangs gestellte Forschungsfrage kann nun gesagt werden, dass
die Patientenberatung in Osterreich noch ausbaufahig ist. Speziell Patienten mit

Morbus Crohn wiinschen sich mehr Unterstiitzung durch Pflegepersonen und Arzte.

Um zukinftig dieser Situation entgegenwirken zu kodnnen, bendtigt das
Osterreichische Gesundheitssystem speziell geschulte Patientenberater. Bei dieser
Erkrankung wére das die so genannte CED-Schwester oder der CED-Pfleger. Diese
Pflegeperson kennt die Krankheit und kann den Patienten im Krankenhaus oder
nach der Entlassung zur Seite stehen. In verschiedenen Landern gibt es bereits das
Berufsbild der CED-Schwester und des CED-Pflegers. Dort konnte auch die
Patientenzufriedenheit erheblich gebessert werden.

Der erste Schritt in diese Richtung wurde bereits von der CED-Arbeitsgruppe an der
Medizinischen Universitat Wien getan. Sie arbeitet bereits an der Umsetzung der

CED-Krankenpflege als Weiterbildung.

Beratung als professionelle Pflegeleistung ist fur Patienten mit Morbus Crohn aber
auch Patienten mit anderen chronischen Erkrankungen sowie deren Angehdrigen
unverzichtbar und muss als Angebot im Gesundheits- und Sozialwesen verankert
werden (vgl. Huper/Hellige 2007, S. 168).
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Abstract

Titel: Vorbereitung auf ein Leben mit Morbus Crohn — Gut beraten oder allein

gelassen?
Verfasser: Knett Melanie

Durch den Anstieg von chronisch entzindlichen Darmerkrankungen in
Industrielandern wird das Gesundheitssystem vor neue Herausforderungen gestellt.
Chronisch entzundliche Darmerkrankungen, wie zum Beispiel Morbus Crohn, sind
sehr komplexe Krankheitsbilder. Deshalb bedarf es einer Weiterentwicklung sowohl
der medizinischen Behandlung, als auch der Begleitung und Beratung durch

diplomiertes Pflegepersonal.

Der erste Teil dieser Arbeit gibt einen Uberblick tiber die Erkrankung. Weiters wird
auf die Krankheitsverarbeitung eingegangen und wie sich die Krankheit auf die
Lebensqualitat der Betroffenen auswirkt. Im letzten Teil der Arbeit wird dargestellt,

wie die Patientenberatung optimal gestaltet werden kann.

Beratung ist ein Teil des eigenverantwortlichen Tatigkeitsbereiches und im
Osterreichischen  Gesundheits- und  Krankenpflegegesetz  verankert. Im
Krankenhausalltag wird Beratung haufig unsystematisch und damit zuféllig
durchgefiihrt. Pflegepersonen und Arzte beriicksichtigen oft nicht, an welchem Punkt
der Krankheitsbewdltigung die Patienten gerade stehen. Das optimale
Beratungsgesprach ist in den Stationsalltag schwer zu integrieren. Idealerweise wird
es in einem eigenen Raum (z.B. Untersuchungszimmer) durchgefihrt. Die
Pflegeperson muss darauf achten, dass das Beratungsgesprach nicht zu einer
Patientenschulung wird, denn Beratung in der Pflege bezeichnet lediglich ein
helfendes Gesprach. Das arztliche Aufklarungsgesprach wird dadurch nicht ersetzt,
da eine Pflegeperson im Rahmen ihrer Kompetenz nicht fachgerecht Gber Themen

wie Medikamente und Operationen beraten kann.

Das Thema der Patientenberatung und —begleitung ist in Osterreich noch in der
Entwicklung. Jedoch wurden bereits erste Schritte von der CED-Arbeitsgruppe der
Medizinischen Universitat Wien eingeleitet. Sie arbeiten an der Umsetzung der CED-

Krankenpflege als Weiterbildung.



