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Bewiltigung komplexer Medikamenten-

regime aus Sicht chronisch Kranker

Management of complex medication regimes — the perspective of people with chronic
conditions

People with chronic conditions are facing numerous challenges in chronic illness manage-

ment and one of them is the daily management of complex medication regimes. So far, this
topic has been primarily investigated by compliance and adherence research. Only few stu-

dies have focused on problems in medication management in everyday life especially from

the perspective of chronically ill persons themselves and a specific focus on that topic in re-

gard to chronic illness trajectories is also missing. Aim of this article is to contribute to this
lack of evidence by presenting research results from a study on self-management of medica-

tion regimes in chronic illness. Guided by empirical strategies of Grounded Theory, in-depth

and follow-up interviews were conducted with 27 persons with chronic conditions. Main

objective was to identify how they manage medication regimes in daily life and what pro-

blems and accordingly challenges they have to face in the course of chronic conditions. Study

findings indicate that from chronically ill persons perspective a main challenge in medica-

tion management is to develop routines. The development, adjustment, and maintenance of
routines, however, come up against the illness trajectory and diverse other barriers. Amongst
others, routines are complicated by inadequate information and counselling, asymmetric
relationships and communication with health care professionals, restrictive general condi-

tions in bealth care, increasing complexities in medication regimes and the general lack of
interest in problems people have to face in adjusting to both chronic conditions and medica-
tion regimes. In conclusion, people with chronic conditions have to encounter these difficul-

ties on their own and are often over-challenged in their medication management.
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Zu den zahlreichen Bewiltigungsherausforderungen chronischer Krankbeit zihlt der Um-
gang mit komplexen Medikamentenregimen — ein Thema, das bislang vorwiegend unter
Compliance- und Adbirenzgesichtspunkten untersucht wurde. Selten wurden Alltagspro-
bleme mit Arzneimitteln aus Sicht der Erkrankten empirisch in den Blick genommen; eine
Verlaufsperspektive auf diese Problematik fehlt ginzlich. In diese Liicke stifSt der vorliegen-
de Beitrag und stellt Ergebnisse einer Studie zum Selbstmanagement komplexer Medika-
mentenregime im Verlauf chronischer Krankheit vor. In Orientierung an der Grounded
Theory wurden 27 chronisch Kranke in Fallverlaufierhebungen zu drei Erbebungszeit-
punkten befrage. Ziel war es, herauszufinden, wie sie ihr Medikamentenregime im Alltag
bewiltigen und welche Probleme bziw. Herausforderungen sich ihnen dabei im Zeitverlauf
stellen. Die Ergebnisse zeigen, dass aus Sicht der Erkrankten eine zentrale Herausforderung
darin besteht, zu Routinen im Umgang mit Arzneimitteln zu gelangen, die sich jedoch am
Krankheitsverlaufreiben. Die Entwicklung, Anpassung und Aufrechterhaltung von Routi-
nen sind im Verlauf chronischer Krankheit vor zahlreiche Hiirden gestellt. Sie werden u.a.
erschwert durch inadiquate Information und Beratung, asymmetrische Beziehungs- und
Kommunikationsstrukruren, restriktive Rabhmenbedingungen, Komplexitiitssteigerungen
des Medikamentenregimes und der Ausblendung der sich den Erkrankten stellenden Anpas-
sungsprobleme. Mit diesen Schwierigkeiten bei der Bewiiltigung komplexer Medikamen-
tenregime sind chronisch Kranke aufsich selbst gestellt und nicht selten iiberfordert.

Schliisselwérter
Chronische Krankheit, Medikamentenregime, Routinen, Selbstmanagement, Alltag

Einleitung

Chronische Krankheiten stellen weltweit und so auch hierzulande eine der grofiten
Herausforderungen fiir die Gesundheitsversorgung dar und dominieren das Krank-
heitspanorama (RK12007; WHO 2002). Sic bringen fiir die Erkrankten zahlreiche Be-
wiltigungsherausforderungen mit sich (Charmaz 2000; Corbin/Strauss 2004; Schaef-
fer/Moers 2003, 2008), zu denen nicht zuletze das Management eines Medikamenten-
regimes zihlt (Strauss et al. 1984; Townsend et al. 2003). Hier kniipft der vorliegende
Beitrag an. Er beleuchtet die Schwierigkeiten und Herausforderungen, die sich chro-
nisch Kranken beim Medikamentenmanagement im Alltag stellen und konzentriert
sich dabei auf die bislang nachrangig behandelte Sichtweise der Erkrankten selbst.

Forschungsstand

Empirisch wird dem Umgang mit Medikamenten bei chronischer Krankheit schon seit
den 1970er Jahren groffe Aufmerksamkeit gewidmet. In der Compliance- bzw. Adhi-
renzforschung wurden u.a. Ausmafl und Ursachen der gesundheitlichen, sozialen und
okonomischen Folgen unzureichender Therapietreue bzw. -motivation untersucht.
Dabei wurden zahlreiche Einflussfaktoren herausgearbeitet, die zu so genannter ,Non-
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Compliance’ fithren kénnen (Haynes et al. 2005; Stevenson et al. 2004; WHO 2003).
Zugleich stand die Adhirenzforschung lange in der Kritik, der Insider-Perspektive
(Conrad 1990) —also der Sichtweise der Erkrankten selbst—zu wenig Aufmerksamkeit
zuwidmen (Conrad 1985; Lumme-Sandt et al. 2000), obwohl der allcigliche Umgang
mit Arzneimitteln fast ausschlieflich auf deren Schultern ruht (Trostle et al. 1983).
Diese ,empirische Leerstelle’ lasst sich dadurch erkliren, dass Adhdrenzstudien meist
von medizinisch-pharmazeutischen Disziplinen durchgefiihrt und daher 4riologische
Faktoren prioritir behandelt werden (Donovan 1995; Thorne 1990). Eine Bestim-
mung von Pridiktoren nonadhirenten Verhaltens allein gilt jedoch als unzureichend.
Erforderlich ist eine umfassende Kenntnis der Alltagsherausforderungen bei der Be-
wiltigung von Medikamentenregimen, um chronisch Kranke addquat unterstiitzen
und in ihrer Adhirenz fordern zu kénnen (Townsend et al. 2003; Vermeire etal. 2001).

Eben diese Alltagsschwierigkeiten sind in den 1970er und 1980er Jahren in rich-
tungweisenden Studien zur Sichtweise chronisch Kranker auf das Medikamentenma-
nagement erstmals thematisiert und diskutiert worden (ex. Conrad 1985; Strauss et al.
1984; Trostle et al. 1983). Diese Forschungstradition hatte nur kurze Zeit Bestand,
scheint aber neuerdings eine Renaissance zu erfahren (Adams et al. 1997; Lumme-
Sandt/Virtanen 2002; Ubersicht in: Pound et al. 2005; Reid et al. 2006). Im Zentrum
des Interesses der mehrheitlich qualitativen Studien stehen die Erfahrungen chronisch
Kranker im Umgang mit Arzneimitteln, ihre Einstellungen zu Medikamenten, ebenso
die subjektiven Bedeutungen, die sie Medikamenten verleihen sowie die daraus erwach-
senden Konsequenzen fiir das Adhirenzverhalten (Hansson Scherman/Lowhagen
2004; Horne/Weinman 1999; Nicca et al. 2005; Persson/Newman 2006; Ramstrém et
al. 2006). Untersucht werden auch die Schwierigkeiten mit Arzneimicrelnebenwirkun-
gen und deren Handhabung (Gordon et al. 2007; Rogers et al. 1998), Wissensdefizite
iiber Krankheit(en) und medikamentése Therapien (Gamble et al. 2007; Jones et al.
2004) sowie — damit verkniipft — das medikamentenbezogene Informationsverhalten
und die Expertisierung der Erkrankten (Dowell/ Hudson 1997; Levenson 2005). Auch
die Interaktion mit professionellen Akteuren bei der Bewiltigung komplexer Medika-
mentenregime wird beleuchtet (Bajramovic etal. 2004; Britten et al. 2002).

Dabei wird in vielen Studien auf die Bedeutung der Entwicklung von Routinen ver-
wiesen, die fiir unerlisslich erachtet werden, um trotz der Arzneimittel Alltagsgewohn-
heiten nachgehen und gleichermafien adhirent sein zu kénnen (Gamble etal. 2007; Jo-
nes et al. 2004). Unstritrig ist, dass die Einnahme von Medikamenten zum festen Be-
standteil des Alltags werden und sie einer ritualisierten Alltagshandlung gleichen muss,
shnlich wie beispielsweise das Zihneputzen (Lumme-Sandt et al. 2000; Trostle et al.
1983). Jiingste Studienbefunde weisen darauf hin, dass die Erkrankten bei der Aufga-
be, Routinen zu entwickeln und das Medikamentenmanagement bei Verinderungen
und/oder neu hinzutretenden Erkrankungen anzupassen, offenkundig cher vom sozia-
len Umfeld als von professionellen Akteuren unterstiitzt werden (Gordon et al. 2007;
Hagstrém et al. 2005; Reid etal. 2006). Sie zeigen auch, wie problematisch eine unzu-
reichende Unterstiitzung der Gesundheitsprofessionen ist, da sie sowohl die Routini-
sierung als auch das Adhirenzverhalten beeintrichtigen kann (Gray 2006).
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In der Summe unterstreichen die Forschungsergebnisse die groffe Bedeutung von
Routinen im Umgang mit komplexen Medikamentenregimen. Gleichwohl belassen
sieim Dunkeln, wie sich die Entstchung und Aufrechterhaltung von Routinen konkret
ausnimmt, ebenso wie sich das prozesshafte Geschehen bei der Ausbildung von Routi-
nen darstellt, welche Schwierigkeiten bzw. Herausforderungen sich den Erkrankten bei
der Routinisierung — sowie generell bei der Bewiltigung komplexer Medikamentenre-
gime — stellen. Schlussendlich fehlt es gdnzlich an Erkenntnissen dariiber, wie die Et-
krankten diese Herausforderungen dann in dem oft langen Verlauf chronischer Krank-
heir bewiltigen. Diesem Forschungsdesiderat widmer sich eine vom Bundesministe-
rium fiir Bildung und Forschung geférderte Studie’, aus der nachfolgend berichtet
wird. Sie greift die in fastallen diesen Studien gestellte Forderung auf, die Schwierigkei-
ten eingehender zu analysieren, die sich chronisch Kranken im Alltag mit dem Medika-
mentenmanagement stellen (Adamsetal. 1997), und nimmzt dabei nicht nur einen Ab-
schnitt sondern den Gesamtverlauf chronischer Krankheit in den Blick. Ziel ist es, un-
ter besonderer Beriicksichtigung der Perspektive chronisch Kranker Einblick in die
Probleme und Herausforderungen zu erlangen, die die Bewiltigung komplexer Medi-
kamentenregime im Alltag wihrend des Verlaufs chronischer Krankheit aufwirft.

Methodisches Vorgehen und Datenbasis

Die Studie basiert auf einem mehrschrittig angelegten, qualitativen Longitudinal-De-
sign mit Orientierung an den Erhebungs- und Analysestrategien der Grounded Theory
(Glaser/Strauss 2005; Strauss 1994). Nachgegangen wurde den Fragen, welche Heraus-
forderungen komplexe Medikamentenregime aus Sicht der Erkrankten im Alltag auf-
werfen, mit welchen Strategien chronisch Kranke darauf reagieren und mit welchen
Problemen ihre Strategien behaftet sind. Um dies zu beantworten, wurden Patienten-
interviews in Form von Fallverlaufserhebungen chronisch Kranker mit komplexen
Medikamentenregimen? durchgefiihrt, deren Analyseergebnisse hier dargestellt wer-

den (ausfiihrlicher Haslbeck 2007).

Der Zugang zu den Studienteilnehmern erfolgte vorwiegend tiber die an der Unter-
suchung beteiligten professionellen Akteure. Die Datenerhebung fand durch leitfa-
dengestiitzte Interviews mit offen-narrativem Charakrer im hiuslichen Umfeld der In-
formanten statt. Befragt wurden primir iltere chronisch Herzkranke (n = 21) und — aus
Kontrastierungsgesichtspunkten — chronisch HIV-infizierte bzw. an Aids erkrankte
Personen (n = 6).> Um Verlaufsgesichtspunkten chronischer Krankheit Rechnung zu

1 Die Studie ist ein Teilprojeckr des vom Bundesministerium fiir Bildung und Ferschung (BMBF) geforderten
Pflegeforschungsverbunds NRW , Patientenorientierte Pflegekonzepte zur Bewiltigung chronischer Krankheit*
(Férderkennziffer: 01GGT0315, Schaeffer 2003, i. E.). Neben der hier im Vordergrund stehenden Erhebung von
Patienteninterviews wurde auch eine Expertenbefragung niedergelassener Arzte, Apotheker und professionell
Pflegender durchgefithrt (Schaeffer et al. 2007; Schaeffer et al. 2005). Intention der Studie ist, aus den Befunden
den Bedarf an Interventionserfordernissen abzuleiten und Ansatzpunkre fiir eine patientenorientierte
Unterstiitzung durch die ambulante Pflege zu identifizieren (hierzu Miiller-Munde ec al. i. E.).

2 Als komplex wurde ein Medikamentenregime mit einem Umfang von mindestens drei Wirlstoffen angesehen,
die zu mehreren Zeitpunkren eingenommen werden.
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tragen, erfolgte die Datenerhebung zu mehreren Zeitpunkeen: Nach einem ausfiihr-
lichen Erstinterview fanden mit circa fiinf- beziehungsweise zehnmonatigem Abstand
insgesamt zwei Folgeinterviews pro Informant statt”.

Die Auswertung der Fallverliufe beinhaltete folgende Schritte: Nach einer Analyse
der Faktendaten wurde vor allem in der Eréffnungsphase der Analyse eine vertiefte se-
quenzielle Auswertung des erhobenen Fallmaterials mit anschliefender Hypothesen-
bildung und -tiberpriifung vorgenommen (Corbin 2004; Strauss 1994). Im Anschluss
folgte cine Kontrastierung und themenbezogene Analyse des Datenmaterials, die in ei-
ner summativen Zusammenfassung der Ergebnisse gebiindelt wurde (Schaeffer 2002).
Bei der Datenauswertung diente der phasenformige Verlauf chronischer Krankheit als
heuristischer Rahmen und sensibilisierendes Konzept (Kelle/Kluge 1999), wie er u.a.
in Studicn der Forschungsgruppe um Strauss oder in neueren Konzepten zur Bewilri-
gung chronischer Krankheit herausgearbeitet wurde (ex. Corbin/Strauss 2004; Schaef-
fer/Moers 2008, in diesem Heft).

Das Sample umfasst insgesame 27 chronisch Kranke, darunter 13 Ménner und 14
Frauen mit einem durchschnittlichen Alter von 62 Jahren (Altersspanne 35 bis 81 ].),
die im Schnitt seit 8,5 Jahren chronisch krank sind. Thr Krankheitsspektrum ist neben
den Herz- und Immunschwicheerkrankungen von chronisch degenerativen wie progre-
dienten Brkrankungen geprigrund reicht von Asthma bronchiale, Diabetes mellitus Typ
11 iiber theumatische Krankheiten bis hin zu Tumorerkrankungen. Im Mittel nehmen
die hier befragten Personen sechs Medikamente tiglich zu unterschiedlichen Zeitpunk-
ten ein (mit einer Spanne von 3 bis 13 Arzneimitteln). Beta-Blocker, Herzmittel, Diure-
tika und lipidsenkende Mitcel zihlen entsprechend der im Vordergrund stehenden herz-
erkrankten Informanten zu den hiufigsten Medikamenten im Sample. Die Mehrheit der
Informanten lebt in einer Paarbeziehung, elf Personen leben allein. Alle Studienteilneh-
mer verfiigen in unterschiedlicher Ausprigung tiber ein soziales Netzwerk.

Ergebnisse

Nachfolgend werden die Analyseergebnisse der Fallverlaufserhebungen skizzenférmig
dargestellt. Dabei wird sich zeigen, dass die Bewiltigung des Arzneimittelregimes eng
mit dem Krankheitsverlauf verbunden ist. Ebenso wird deutlich werden, dass aus Sicht
der Erkrankeen die Ausbildung von Routinen zu den zentralen, gleichwohl schwierigen
Herausforderungen im Umgang mit komplexen Medikamentenregimen gehdrt. Denn
einerseits ermdglichen Routinen Kontrollerhalt, andererseits werden sie hiufig durch
den Krankheitsverlauf alsbald wieder irritiert. Deshalb ist es fiir chronisch Kranke —

3 Erginzend wurden zwei Gruppendiskussionen mit 12 bzw. 14 kardiologisch erkrankren Personen gefiihrt und
themenbezogen ausgewertet.

4 Das Datenmaterial wurde mit Zahlencodes anonymisiert: Pxy = Informant, erginzt um Zeilennummern zitierter
Interviewpassagen. Genutzt wurden gebriuchliche Transkriptionsregeln (vgl. Hildenbrand 1999, S. 31}, die zur
Publikation wie folgr erweitert wurden: [ ] = Erldurerungen in zitierten Passagen; , * = im Interview wortlich
wiedergegebene Gesprichspassagen mit anderen Personen bzw. Hervorhebungen; ... = Kiirzung bzw.
Verkniipfung von Interviewpassagen zur besseren Lesbarkeit.
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wie nachfolgend zu sehen sein wird — nicht nur herausfordernd, tiberhaupr tragfihige
Routinen zu entwickeln, sondern auch, diese permanent neu justieren und verindern
zu miissen — eine Aufgabe, bei der sich die Erkrankten iiberwiegend aufsich selbst ge-
stellt sehen und die sie vielfach tiberfordert. Zunichst jedoch zum Ausgangspunkt der
Routinisierung im Umgang mit Medikamentenregimen und damit zum Beginn chro-
nischer Krankheit.

Beginn der Medikamenteneinnahme —

De-Thematisierung von Routinisierungserfordernissen

Der Krankheitsbeginn und vor allem die Diagnosemirtteilung versetzt die Erkrankten
in der Regel in cinen von Hilflosigkeit begleiteten Schockzustand, in dem sie ihrer
Handlungsfihigkeit weitgehend beraubt sind. Die existenziell bedrohliche Krank-
heitskrise zu iiberwinden, ist daher prioritires Ziel sowohl der Erkrankten als auch der
Gesundheitsprofessionen wihrend der auf die somarische Bewiltigung der Krank-
heitsprobleme ausgerichteten Akutversorgung. Dabei fiigen sich die Erkrankten — so
die Analyse der erhobenen Fallverldufe — aufgrund ihrer krisenbedingren Handlungs-
unfihigkeit zunichst unhinterfragt in die traditionelle passive Patientenrolle’ und be-
folgen meist fraglos die Anweisungen der professionellen Akreure. Wie das Datenmate-
rial zeigt, werden auch die verordneten Medikamente anfinglich groftenteils selbst-
verstindlich und unhinterfragt akzeptiert, zumal Arzneimittel angesichts der
Existenzialitit der Krankheitskrise als lebensrettende ,Heilsbringer’ angesehen wer-
den, um den ,Absturz zum Nullpunkt“ — so ein Erkrankter (P14) — zu {iberwinden.

Zugleich gerit bei Krankheitsbeginn das Thema ,Medikamente’ im Strudel der kri-
senhaften Ereignisse durch den hohen Entscheidungs- und Handlungsdruck in den
Hintergrund. Sofern zu Arzneimitteln iiberhaupt Aufklirung und Information erfol-
gen, ,rauschen® sie zudem — so das vorliegende Datenmaterial — oft an den Erkrankten
vorbei, zumal sie im Schock der Krankheitskrise nur begrenzt aufnahmefihig sind.
Hinzu kommyt, dass chronisch Kranke bisher meist nur episodale Erfahrungen mit Arz-
neimitteln gemacht haben und die nun anstehende dauerhafie Medikamenteneinnahme
bei ihnen auf eine ,Leerstelle im Erfahrungsrepertoire’ trifft. Aus diesen Griinden bleibt
in der Anfangsphase nicht nur die Bedeutung der Chronizitit des Krankheitsgeschehens
meist de-thematisiert, sondern auch, dass das Medikamentenregime von Dauer ist. Ergo
kénnen sich die Erkrankten oft keine Vorstellung davon machen, was es heifdt, mit Chro-
nizitit und dauerhafter Arzneimitteleinnahme zu leben. Doch eben das stellt eine we-
sentliche Grundlage fiir die weitere Bewiltigung des Medikamentenregimes dar.

Restabilisierung — Normalisierungswunsch, ,Adhirenzstress’ und
Episodalititserwartung

Welche Konsequenzen daraus erwachsen (kénnen), zeigt sich schon in der Phase der
Restabilisierung. Sobald sich ihr Gesundheitszustand konsolidiert und chronisch

5 Siehe hierzu Parsons (1963).
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Kranke u.a. aufgrund des Erfolgs der medikamentésen Therapie sukzessive ihre Hand-
lungsfihigkeit zuriickgewinnen, haben sie — so zeigen die Fallverliufe — den Wunsch
und die Hoffnung, zum gewohnten ,normalen® Leben zuritickkehren zu kénnen:

Sch mach absolut alles, was die gesagt haben, absolut. Ich nebhme die Medikamente absolut
piinktlich, vollstindig und ordentlich. ... Ich will wieder mein vorheriges normales Leben

fiibren kinnen“(P19/560fF, 1181fF)

Exemplarisch wird hier deutlich, dass chronisch Kranke hoch motiviert und be-
miiht sind, aus dem anfinglichen Schockzustand herauszukommen und aktiv zur Ver-
besserung ihres Gesundheitszustands beizutragen. Sie verhalten sich in dieser Phase
meist ,vorbildlich’, nehmen die verordneten Arzneimittel akkurat ein und erfiillen ganz
die an sie als ,Patient’ gestellten Erwartungen der professionellen Akteure. Sie hotfen,
durch diese ,absolute® Adhirenz die Krankheit sowie ihr durcheinander geratenes Le-
ben wieder unter Kontrolle und ,,in den Griff bekommen® zu kénnen. Bestitigt werden
sie in dieser Erwartung dadurch, dass sich die Medikamentenmenge reduziert, sobald
die bedrohliche Krise abgewendet ist. Dies lisst sie zudem hoffen, die Arzneimittelein-
nahme sei nur voriibergehend, also episodal, und eine Riickkehr zur Normalitdt wahr-
scheinlich.

Einhergehend mit dem Normalisierungswunsch ist in dieser Phase des Krankheits-
verlaufs eine der dringlichsten Fragen der Erkrankten, wie sie im Alltag der ,,Gefahr des
Vergessens” von Medikamenten begegnen konnen. Dies setzt sie unter emotionalen
Druck und fithrt — verbunden mit dem Wunsch nach ,absoluter Adhirenz” — oft zu ei-
nem Zustand ,gestresster Adhéirenz’, der jedoch von den Gesundheitsprofessionen meist
iibergangen bzw. in seiner Bedeutung unterschirzt wird:

JIch habe das bei Arzten angesprochen: ,Wie mache ich das, dass ich daran [die Medika-

menteneinnahme] denke?” Aber da kommen dann auch keine tollen Hilfen, ... die konnten
mir nur sagen ,Du musst dir Schritte iiberlegen, wie du das machst.” (P01/799(F)

Dieses Interviewbeispiel zeigt, dass alltagsbezogene Anliegen der Erkrankten zum
dauerhaften Umgang mit Medikamenten von professionellen Akteuren in ihrer Trag-
weite oft nicht erkannt werden. Ergo bleiben auch Erfordernisse der Routinisierung
von Seiten der Gesundheitsprofessionen meist de-thematisiert: Wohl wird chronisch
Kranken die Bedeutung der Medikamenteneinnahme vermittelt, nichtaber, wiessie das
Medikamentenregime handhaben, wie sie es in den Alltag integrieren und damit tiber-
haupt routinisieren kénnen. Antworten auf diese Fragen zu finden bleibt ihnen meist
selbst iiberlassen, was sie nicht selten iiberfordert.

Intuitive Routinisierungsbemiihungen — ,Balance-Akt’ der Bewiltigung von
Medikamentenregimen im Krankheitsverlauf

Im weiteren Krankheitsverlauf sehen sich chronisch Kranke damit konfrontiert, dass
die Krankheit und damit auch das Medikamentenregime von Dauer sind. Das zerstort
nicht nur ihre Hoffnung auf Riickkehr zum ,,gewohnten Leben® — endgiiltig wird klar,
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Kranke u.a. aufgrund des Erfolgs der medikamentdsen Therapie sukzessive ihre Hand-
lungsfihigkeit zuriickgewinnen, haben sie — so zeigen die Fallverliufe — den Wunsch
und die Hoffnung, zum gewohnten ,normalen® Leben zuriickkehren zu kénnen:

»Leh mach absolut alles, was die gesagt haben, absolut. Ich nehme die Medikamente absolut
piinktlich, vollstindig und ordentlich. ... Ich will wieder mein vorheriges normales Leben

fiibren kinnen (P19/560fF, 1181fF)

Exemplarisch wird hier deudich, dass chronisch Kranke hoch motiviert und be-
miiht sind, aus dem anfinglichen Schockzustand herauszukommen und aktiv zur Ver-
besserung ihres Gesundheitszustands beizutragen. Sie verhalten sich in dieser Phase
meist ,vorbildlich’, nehmen die verordneten Arzneimittel akkurat ein und erfiillen ganz
die an sie als ,Patient’ gestellten Erwartungen der professionellen Akteure. Sie hoffen,
durch diese ,,absolute® Adhirenz die Krankheit sowie ihr durcheinander geratenes Le-
ben wieder unter Kontrolle und ,in den Griff bekommen® zu kénnen. Bestitigt werden
sie in dieser Erwartung dadurch, dass sich die Medikamentenmenge reduziert, sobald
die bedrohliche Krise abgewendet ist. Dies ldsst sie zudem hoffen, die Arzneimittelein-
nahme sei nur voriibergehend, also episodal, und eine Riickkehr zur Normalitit wahr-
scheinlich,

Einhergehend mit dem Normalisierungswunsch ist in dieser Phase des Krankheits-
verlaufs eine der dringlichsten Fragen der Erkrankten, wie sie im Alltag der ,,Gefahr des
Vergessens™ von Medikamenten begegnen kénnen. Dies setzt sie unter emotionalen
Druck und fithrt — verbunden mit dem Wunsch nach ,absoluter Adhirenz” — oft zu ei-
nem Zustand ,gesiresster Adhiirenz’, der jedoch von den Gesundheitsprofessionen meist
iibergangen bzw. in seiner Bedeutung unterschitzt wird:

Ich habe das bei Arzten angesprochen: ,Wie mache ich das, dass ich daran [die Medika-
menteneinnabhme] denke?’ Aber da kommen dann auch keine tollen Hilfen, ... die konnten
mir nur sagen ,Du musst dir Schritte iiberlegen, wie du das machst.” (PO1/799fF.)

Dieses Interviewbeispiel zeigt, dass alltagsbezogene Anliegen der Erkrankten zum
dauerhaften Umgang mit Medikamenten von professionellen Akteuren in ihrer Trag-
weite oft nicht erkannt werden. Ergo bleiben auch Erfordernisse der Routinisierung
von Seiten der Gesundheitsprofessionen meist de-thematisiert: Wohl wird chronisch
Kranken die Bedeutung der Medikamenteneinnahme vermittelt, nicht aber, wie sie das
Medikamentenregime handhaben, wie sie es in den Alltag integrieren und damir iiber-
haupt routinisieren kénnen. Antworten auf diese Fragen zu finden bleibt ihnen meist
selbst iiberlassen, was sie nichr selten iiberfordert.

Intuitive Routinisierungsbemiihungen — ,Balance-Akt’ der Bewiltigung von
Medikamentenregimen im Krankheitsverlauf

Im weiteren Krankheitsverlauf sehen sich chronisch Kranke damit konfrontiert, dass
die Krankheit und damit auch das Medikamentenregime von Dauer sind. Das zerstort
nicht nur ihre Hoffnung auf Riickkehr zum ,gewohnten Leben® — endgiiltig wird klar,
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dass es nachhaltiger Routinen im Umgang mit Arzneimitteln bedarf, um Kontrolle bzw.
Autonomie im Management des Medikamentenregimes zu erlangen. Wie das Daten-
material zeigt, besteht auf Seite der Erkrankten zunichst noch die Erwartung, dass sich
Routinen durch einen ,bewussten Umgang® mit Medikamenten ,wie von selbst® ein-
spielen. Erst mit der Zeit entwickeln sie gezielt cin Repertoire an Strategien, um die
Ausbildung von Routinen zu stiitzen, indem Medikamente beispiclsweise in bestehen-
de Alltagsroutinen eingebunden, feste Einnahmerituale kreiert werden etc. Intention
ist dabei, dass der Umgang mit Medikamenten ,in Fleisch und Blut iibergeht®
(P04/1406), um die Arzneimitteleinnahme nicht zu vergessen.

Gelingt dies den Erkrankten, zeigen sich jedoch auch Schattenseiten. Routinen sind
nicht nur labil gegeniiber Abweichungen im Tagesablauf, sodass fortlaufend die Gefahr
besteht, bei Irritationen im Tagesablauf die Medikamenteneinnahme zu vergessen.
Routinen tragen zugleich dazu bei, dass die Arzneimittel im Alltag zur fraglos-selbstver-
stiindlichen ,Nebensache“werden und sich infolgedessen ,Nachlissigkeiten® einschlei-
chen. Das kommt in folgendem Zitat zum Ausdruck:

»... Dieses tigliche, Pillen-Nebhmen' morgens und abends — seit 1994 nehme ich irgendwel-
che Pillen. Das wird so gleichmiifCig. Ich nehme die Pillen, drehe mich herum und habe ver-
gessen, dass ich die genommen habe. Ja, der Vorgang ist so nebensiichlich geworden, dass ich
mir den nicht merke. ... Das ist schon ein Problem, weil ich das so ritualisiert habe.”

(PO1/3594F, 1759f)

Zwar versuchen die Erkrankten in der Regel durch ,Erinnerungsstiitzen® wie bei-
spielsweise Medikamentendispensern® der im Interviewbeispiel angesprochenen Ge-
fahr des ,, Vergessens” beizukommen. Dennoch geraten sie in ein Dilemma: einerseits
muss die Medikamenteneinnahme ,selbstverstindlich’ im Alltag verankert werden, um
Routinisierung zu erméglichen und den ,Adhirenzstress’ zu entspannen; andererseits
drohen die Arzneimittel durch die Routinisierungsbemiithungen ,nebensichlich® und
damit vergessen zu werden — Letzteres lduft im Grunde der eigentlichen Intention von
Routinen zuwider, nimlich die Gefahr des ,, Vergessens zu minimieren und den ,Adhi-
renzstress zu entspannen.

Mit diesen Passungsproblemen bei der Routinisierung sind die Erkrankten wiede-
rum auf'sich gestellc und stoffen bei den Gesundheitsprofessionen meist auf wenig Reso-
nanz. Zwar sind behandelnde Arzte zentrale Beratungs- und Vertrauensinstanz — auch
und insbesondere, wenn es um Fragen zu Medikamenten geht —, ihr Blick ist aber pri-
miir auf das Monitoring von Erkrankung und Arzneimitteltherapie gerichtet. Zudem
erweisen sich im Versorgungsalltag die asymmetrisch-paternalistischen Interaktions-
strukturen als hinderlich, ebenso der dort herrschende Zeitmangel. Infolgedessen
bleibt meist unerkannt, dass chronisch Kranke die traditionelle Patientenrolle verlas-
sen und zunehmend beginnen, ihr Medikamentenregime ,selbst zu managen’. Gleich-
wohl sind ihre Bemiihungen nur selten planvoll systematisch und haben oft intuitiven

6 Medikamentendispenser und ,Pillendosen® haben dem hier analysierten Datenmaterial zufolge zudem einen
fragwiirdigen Charakrer, da sie fiir chronisch Kranke auch ,Alter und Gebrechen® symbolisieren.
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Charakter, daher gleicht die Bewiltigung des Medikamentenregimes zunehmend ei-
nem ,Balance-Akt’, der immer in Gefahr steht, bei Verinderungen im Krankheitsver-
laufirritiert zu werden.

Komplexititssteigerungen — Anpassung und Neujustierung von Routinen

Wie die Fallverliufe zeigen, verkomplizieren frither oder spiter erneute Krankheitskri-
sen, sich neu hinzuaddierende Egkrankungen oder Arzneimittelnebenwirkungen den
Krankheitsverlauf und damit die Bewilltigung des Medikamentenregimes. Diese Pha-
sen der Komplexititssteigerung sind fiir chronisch Kranke in hohem Maf irritierend,
denn w.a. wird ihr Medikamentenregime oft so komplex, dass sie den Uberblick iiber
ihre Medikamente zu verlieren drohen. Exemplarisch hierzu eine Erkrankte:

_Ieh hatte keinerlei Magenprobleme und dann stellten sich aber Magenproblematiken ein,
nachdem ich mehrere Medikamente zusammen nahm. Dann wusste ich nicht mehr, ist es
jetzt das Diclofenac oder sind es die anderen Medikamente. Das kann ich dann nicht mebr
unterscheiden. ... Dann habe ich morgens einfach immer Haferschleim gegessen und Fen-
cheltee getrunken, ... wm dem Magen ein bisschen Schutz zu geben, sonst kriege ich da na-
tiirlich sofort noch ein Magenmittel. Und dann hab ich wieder ein neues Mittel, das geht
dann immer so weiter. Und dann kriegen Sie vielleicht von einem M. edikament Durchfall,
dann kriegen Sie was gegen Durchfall und hinterher haben Sie da so ein Konglomerat von
otlichen Medikamenten und Sie wissen nicht mehr, was macht was.“ (P16/391 1)

In diesem Zitat wird angedeutet, dass aus Siche chronisch Kranker ein problemati-
scher und zugleich dynamischer Prozess der Komplexititssteigerung einsetzt, in dem
sich Krankheitskomplikationen, Unvertriglichkeiten sowie neue Medikamente hinzu-
addieren und sich wechselseitig bedingen. Dies alles fithrt zu einem undurchdring-
lichen ,Medikamenten-Konglomerat und ruft bei den Erkrankten Deutungs- und Zu-
ordnungsschwierigkeiten der fiir sie diffusen Symptome hervor: handelt es sich um
Krankheitssymptome, ,normale’ Altersbeschwerden oder Begleiterscheinungen der
Arzneimittel? Zugleich potenzieren sich Gefiihle von Angst, Aversion und Abhéngig-
keit gegeniiber Medikamenten, die nun ebenso Ausldser wie Synonym von LKrank-
sein® werden und bei chronisch Kranken die ,Horrorvision eines Medikamententrips®
heraufbeschworen.

Wie gehen die Erkrankten damit um? Meist versuchen sie in einer Art Aushand-
Jungsprozess mit den Arzten der Medikamentenmenge entgegenzuwirken oder — so
dies nicht erfolgreich ist — sie suchen selbst nach Wegen aus der Komplexititssteigerung:
beispielsweise jonglieren sie mit Einnahmezeiten von Tabletten, reduzieren selbst die
Medikamentenmenge oder setzen die medikamentdse Therapie gegebenenfalls teil-
weise oder ganz ab. Sie nehmen also die Gestaltung des Medikamentenregimes mehr
und mehr selbst in die Hand, allerdings findec ihr Bewiltigungshandeln nun unter an-
deren Vorzeichen statt: es zielt nicht mehr nur auf Normalisierung wie zu Beginn des
Krankheitsverlaufs, sondern soll zur De-Eskalation der Situarion beitragen.
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Eben hier klaffen die Erwartungen von chronisch Kranken und professionellen Ak-
teuren auseinander. Wihrend die Erkrankten nach De-Eskalationsstrategien gegen das
sukzessiv komplexer werdende Medikamentenregime suchen, wird dies von den Ge-
sundheitsprofessionen selten erkannt, die wiederum bemiiht sind, die Erkrankten auf
der therapeutischen Linie zu halten und/oder sie auf diese zuriickzudirigieren. So die
Erkrankten von ihren ,Experimenten der Anpassung des Medikamentenregimes
tiberhaupt berichten, begegnen ihnen professionelle Akteure mangels Alternativen oft
mit Hilflosigkeit, Kritik oder Zuriickweisung. Das ist fiir chronisch Kranke eine weite-
re Irritation, der vor allem ,,miindige Patienten® mirt einer kritischen Haltung begeg-
nen, wenn sie sich im Krankheitsverlauf expertisiert haben und/oder vom sozialen Um-
feld unterstiitzt werden. Oft resignieren chronisch Kranke jedoch und fiigen sich (wie-
der) den Anweisungen der Gesundheitsprofessionen, insbesondere, wenn sie den
Uberblick iiber Medikamentenregime ginzlich verloren haben. Nach jahre- oder gar
jahrzehntelanger selbstindiger Handhabung des Medikamentenregimes gleicht dies
einem sukzessiven Verlust an Autonomie.

Diskussion und Schlussfolgerungen

Die hier ausschnitthaft dargelegten Ergebnisse zeigen in der Summe, dass chronisch
Kranke beim Management von Medikamentenregimen im Alltag mit zahlreichen Her-
ausforderungen konfrontiert werden, auf die sie nicht vorbereitet sind und bei deren
Bewiltigung sie inadiiquat unterstiitzt werden. Das gilt auch und insbesondere fiir die
aus ihrer Sicht wichtige Ausbildung und Aufrechterhaltung von Routinen. Uber die
unstrittig bedeutsame Rolle von Routinen im Management komplexer Medikamen-
tenregime hinaus zeigen die hier vorgelegten Studienbefunde, dass die Routinisierung
keine einmalige Herausforderung darstellt. Eben weil eine chronische Krankheit nicht
zum Stillstand kommy, verdndern sich die Herausforderungen der Krankheitsbewilti-
gung fortlaufend (Schaeffer/Moers 2008, in diesem Heft) und das gilt ebenso fiir die
Anforderungen, die mit der Bewiltigung des Medikamentenregimes einhergehen:
Auch sie stellen sich von Phase zu Phase im Krankheitsverlauf anders dar und miissen
jeweils anders bewiltigt werden. Charakterstisch fiir den Umgang mit Medikamenten-
regimen bei chronischer Krankheit ist demnach ein fortlaufender Prozess der Anpassung
und Neuausrichtung von Routinen und dies wird bislang zu kurz diskutiert. Das gilt
nicht nur fiir die Bedeutung von Routinen, sondern vor allem fiir die Probleme, Gren-
zen und Schattenseiten der Routinisierung, die mit der hier vollzogenen Verlaufsper-
spektive auf das Bewiltigungshandeln chronisch Kranker im Umgang mit Arzneimit-
teln im Alltag herausgearbeitet wurden.

Auch die Fraglosigkeit, mit der Medikamente in der Anfangsphase chronischer
Krankheit eingenommen werden, bedarf der intensiven Diskussion. So problemlos, ja
begriiffenswert sie aus Sicht der professionellen Akteure und vor allem der Arzte sein
mag—sie wirktsich erschwerend auf das weitere Bewiltigungshandeln chronisch Kran-
ker aus, verstellt sie ihnen doch eine realistische Einschitzung auf die bevorstehenden
Herausforderungen im dauerhaften Umgang mit Arzneimitteln wie auch der Erkran-
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kung an sich. Da aufgrund der De-Thematisierung der Medikamente bei Krankheits-
beginn offenkundig Hilfestellungen und Unterstiitzungsleistungen der Gesundheits-
versorgung unterbleiben — auch bei der Rourtinisierung —, gelingt es auch nicht, friih-
zeitig Weichen fiir ein auf Dauer ausgerichtetes, autonomes Selbstmanagement des
Medikamentenregimes zu stellen und damit den Erkrankten die Integration desselben
in den Alltag zu erleichtern. Sogar gegenteilig—deudich wurde, dass anfangs die im All-
tag spiter zu realisierende Herausforderung der Routinisierung von allen Beteiligten
unterschirze und weder von den Gesundheitsprofessionen noch von den Erkrankten
selbst frithzeitig und gezielt angegangen wird.

Ein weiterer zu diskutierender Aspeke ist der Zustand ,,gestresster Adhirenz", in den
die Erkrankten vielfach geraten. Mag auch dies auf den ersten Blick als wiinschenswer-
tes ,Commitment mit therapeutischen Vorgaben der Gesundheitsprofessionen er-
scheinen, so ist doch der emotionale Druck zu beachten, der dadurch auf chronisch
Kranken lastet: Sind sie anfinglich hoch motiviert, die verordnete Therapie einzuhal-
ten, bediirfen sie im Krankheitsverlauf auch der Druckentlastung — insbesondere
durch Routinisierung —, woraufsie jedoch ebenfalls nicht hinreichend vorbereitet sind.

Schlussendlich sind Probleme der Routinisierung im Selbstmanagement von Medi-
kamentenregimen hervorzuheben, die sich im Verlauf chronischer Krankheit zeigen.
Denn die hier vorgelegten Ergebnisse zeigen, dass Routinen im Krankheitsverlauf suk-
zessiv an Grenzen stoRen: Vor allem ihr labiler Charakter und die damit einhergehen-
den Dilemmata laufen der von chronisch Kranken intendierten Normalisierung zuwi-
der. Und besonders in Phasen der Komplexitdtssteigerung wird offenbar, dass neue Kri-
sen, Erkrankungen oder Nebenwirkungen im Krankheitsverlauf die mithsam selbst
initiierte Routinisierung konterkarieren.

Diese vielschichtigen Herausforderungen und Schwierigkeiten der Routinisierung
im Umgang mit Medikamentenregimen werden vom Versorgungssystem mehrheitlich
ausgeblendet. Die mit der Herausbildung und Aufrechterhaltung von Routinen ver-
kniipften Unterstiitzungserfordernisse werden oft weder erkannt noch hinreichend an-
gegangen. Ein Grund hierfiir ist die Perspektivenungleichheit von chronisch Kranken
und professionellen Akteuren (Schaeffer/Moers 2003; Trostle et al. 1983), die—wie die
hier vorgelegten Studienbefunde abbilden — im Krankheitsverlaufan Gewicht gewinnt
und dann im Alltag zum Tragen kommt, wenn die zu Beginn anzutreffende Zielge-
meinsamkeit aller Beteiligten mehr und mehr auseinanderklafft. Ebenso wird iiberse-
hen, dass die meist erst mit der Zeit auftretenden Probleme der JNon-Compliance’ (ex.
Adams etal. 1997) weniger einer mangelnden Therapiemotivation der Erkrankten ge-
schuldet sind, sondern auf Passungsprobleme zwischen den Erfordernissen des Medi-
kamentenregimes und denen des Alltags zuriickzufiihren sind. Damit in Einklang
steht, dass von den Gesundheitsprofessionen meist unerkannt bleibt, wenn sich im dy-
namischen Krankbeitsverlauf kaum zu bewiltigende Hiirden im Alltag auftun und wo
die Grenzen des Selbstmanagementpotenzials der Erkrankten im Umgang mit Medi-
kamentenregimen liegen.
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Erforderlich ist daher, Verlaufsgesichtspunkeen chronischer Krankheit und den da-
mit verkniipften Problemstellungen im Selbstmanagement komplexer Medikamen-
tenregime intensiver Rechnung zu tragen, sowohl in der Praxis als auch in der empiri-
schen Auseinandersetzung. Mit den hier vorgelegren Studienbefunden wurde der For-
derung begegnet, nicht nur Abschnitte, sondern den Gesamtverlauf chronischer
Krankheit in den Blick zu nehmen. Nichtsdestotrotz ist eine dem phasenformigen
Krankheitsverlauf verpflichtete empirische Auseinandersetzung weiter zu intensivie-
renund in der Konzeption von Scudien entsprechend zu beriicksichtigen. Vor allem die
Spitphasen chronischer Krankheit sind eingehender in den Blick zu nehmen, die
grundsitzlich empirisch unterbeleuchtet sind (Thorne et al. 2002) und in die auch mit
dervorliegenden Untersuchung nur begrenzt Einblick gewonnen werden konnte, Hier
besteht weiterer Forschungsbedarf, um gezielt dicjenigen Phasen im Krankheitsverlauf
zu untersuchen, in denen sukzessiv einsetzende De-Autonomisierungsprozesse zu ver-
muten sind und sich ein Ubergang vom mehrheitlich selbstbestimmten hin zum
fremdbestimmten Management des Medikamentenregimes abbilden diirfte.
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