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AuUS einem Interview

,Ja, eine weniger auf Leistung bezogene Gesellschatft.
Also jemanden, mit dem man einfach menschlich sein kann
mitsamt seinen menschlichen ... Unzuléanglichkeiten,

dass man einfach unzulanglich sein kann.

Dass es einfach okay ist, dass man einfach sagt, ja.

Der eine hatscht, der andere stottert, der dritte schielt...

Manche sind gesellschaftlich geachteter als die anderen.”
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1 Einleitung

Harninkontinenz stellt fir viele Personen ein schwerwiegendes Problem dar,
welches die Lebensqualitat massiv beeintrachtigt und mit zahlreichen
Herausforderungen einhergeht (Xu & Kane, 2013; DuBeau, Simon, & Morris,
2006; Beutel, Hessel, Schar, & Brahler, 2005; Stenzelius, Mattison, Hallberg, &
Westergren, 2004).Trotzdem handelt es sich um ein als h&ufig unwichtig
erachtetes Thema (Dugan et al., 2001), das in der Praxis kaum angesprochen
wird (Kummer, 2011) und wissenschaftlich bislang wenig behandelt wurde.
Zudem muss die Inkontinenz als ein gesellschaftlich stark tabuisiertes Thema
gesehen werden (Elenskaia et al., 2011). Eine Harninkontinenz wird
beispielsweise deutlich beschdmender empfunden als eine Depression oder eine
Krebserkrankung (Elanskaia et al., 2011).

Schon frih lehrt uns die Gesellschaft mit ihren Wertevorstellungen und Normen,
dass Uber manche Dinge nicht gesprochen wird. Vor allem intime Themen, die
sich auf Ausscheidungs- oder Sexualorgane beziehen, werden nach wie vor
stark tabuisiert. Erkrankungen dieser Organe stellen ebenfalls ein heikles Thema
dar, Uber das kaum kommuniziert wird. Auch der Harninkontinenz wird
dementsprechend begegnet. Hier kommt es zusatzlich zur Stigmatisierung, da
die westliche Gesellschaft von den Werten Kontrolle und Selbstbeherrschung
stark gepragt ist (Mitteness & Barker, 1995). Selbst in Gesundheitseinrichtungen
wird von professionell Pflegenden und Arzten kaum uUber Inkontinenz
gesprochen. Inkontinenz ist zwischen Pflegepersonen und Patientinnen und
Patienten nur selten ein Thema und bleibt von beiden Seiten haufig unerwahnt
(Kummer, 2011). Dadurch haben die betroffenen Personen weithin keine
adaquaten Ansprechpersonen und fihlen sich mit ihrer Inkontinenz und den
damit verbundenen Herausforderungen oft allein gelassen (Hagglund &
Ahlstrom, 2006). Das Wissen uber das subjektive Erleben einer Harninkontinenz
ist dadurch beschrankt, wodurch eine optimale Unterstitzung der betroffenen
Personen nicht gewéahrleistet werden kann.

Daher ist es bedeutend, alte Strukturen aufzubrechen und Tabuthemen zu

diskutieren, um der Stigmatisierung gewisser Erkrankungen Schritt fur Schritt



entgegenzuwirken und im Weiteren die bestmogliche pflegerische Versorgung
bieten zu kdnnen.

Insofern ist es besonders wichtig, vulnerablen und oft still leidenden Personen,
wie es Menschen mit Parkinson und einer Harninkontinenz sind, Gehor zu

schenken und ihnen aktiv ein Forum einzurdumen.

1.1 Darstellung des Problems

Obwonhl bei Parkinson die motorischen Symptome vorrangig sind, gibt es auch
zahlreiche nicht-motorische Symptome (Barone et al., 2009).

Symptome des unteren Harntraktes, darunter auch Harninkontinenz, kommen
dabei haufig vor (Barone et al., 2009; Willner et al., 2007; Sakakibara et al.,
2001; Araki & Kuno, 2000).

Studien belegen, dass eine Harninkontinenz die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdat von Menschen mit Parkinson signifikant negativ beeintrachtigt
(Robinson et al., 2013; Tapia et al., 2013; Ragab & Mohammed, 2011; Pohar &
Allyson Jones, 2009; Sakakibara et al., 2001; Araki & Kuno, 2000).

Daher darf Parkinson nicht allein von der motorischen Seite betrachtet werden,
sondern muss als ein multisystemisches Krankheitsbild gesehen werden
(Willner et al., 2007). Haufig werden aber in der Behandlung von Menschen mit
Parkinson nach wie vor nur die motorischen Symptome diskutiert (Baronti, 0.J.),
wahrend nicht-motorische Symptome zu wenig berlcksichtigt und konsequent
vernachlassigt werden (Herlofson Karlsen, Larsen, Tandberg, & Meaeland, 1999).
Auch die Forschung konzentrierte sich weitgehend auf die motorischen
Symptome bei Menschen mit Parkinson, obwohl die nicht-motorischen Faktoren,
zu denen auch die Harninkontinenz zahlt, als Schlisselfaktoren fur die
Lebensqualitat bei Menschen mit Parkinson gesehen werden (Chaudhuri, Yates,
& Martinez-Martin, 2005).

In der aktuellen Literatur wird daher empfohlen, weitere Forschung in dem
Gebiet zu betreiben, um die Belastung durch Harninkontinenz auf Menschen mit
neurologischen Erkrankungen detailliert erfassen zu kdnnen (Tapia et al., 2013).
Ein Kklinisch effektives Management der chronischen Begleiterscheinungen bei
Parkinson konnte die generelle Belastung durch die Erkrankung reduzieren

(Pohar & Allyson Jones, 2009). Dies erweist sich als hochst pflegerelevant, da



sich neurologisches Pflegepersonal und Rehabilitationsspezialistinnen und -
spezialisten in den Schlisselpositionen fur die Behandlung von Symptomen des
unteren Harntraktes bei Menschen mit Parkinson befinden (Robinson et al.,
2013). Bisher ist die optimale Behandlung der Harninkontinenz bei Menschen mit
Parkinson noch unzureichend ergriindet (Robinson et al., 2013) und erweist sich
als komplex und schwierig (Yeo, Singh, Gundetti, Barua, & Masood, 2012). Um
ein effektives Inkontinenzmanagement fiur Menschen mit Parkinson
gewahrleisten zu konnen, erscheint es notwendig, als Grundstein fur eine
professionelle Handlungsbasis die Lebens-und Erfahrungswelt der Betroffenen
selbst zu kennen.

Es bestehen bereits qualitative Erhebungen, die sich auf das subjektive
Belastungserleben und die Erfahrungen von Menschen mit Inkontinenz
allgemein beziehen (z.B. Siddiqui, Levin, Phadtare, Pietrobon, & Ammarell,
2014; Hayder & Schnepp, 2010; Ahnis & Knoll, 2008).

Forschungsarbeiten, die sich mit der subjektiven Lebenssituation und den
Bedurfnissen und Erfahrungen von Menschen mit Parkinson und
Harninkontinenz beschaftigen, konnten anhand der aktuell durch die Autorin
durchgefuihrten Literaturrecherche nicht identifiziert werden.

Durch die oben genannten quantitativen Erhebungen zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat kann angenommen werden, dass die Lebensqualitdt von
Menschen mit Parkinson durch eine Harninkontinenz stark beeintrachtigt wird.
Dennoch besteht kein Wissen dartber, inwiefern sich diese Einschrankung
aulert, welche Bedeutung die Inkontinenz fir das Leben und den Umgang mit
der Erkrankung flir die betroffenen Personen hat und wie sie damit umgehen.
Stenzelius et al. (2004) berichten, dass eine Einschrankung der Mobilitat und
Schwierigkeiten beim Gehen die haufigsten Risikofaktoren fir eine Inkontinenz
sind. Aufgrund der dargestellten Ausgangslage kann vermutet werden, dass
Menschen mit Parkinson durch die zuséatzliche Beeintrachtigung durch
motorische Symptome eine Harninkontinenz anders erleben, als Menschen ohne
Parkinson. Die Autorin vermutet daher, dass Menschen mit Parkinson durch die

Harninkontinenz spezifischen Belastungen und Herausforderungen



gegenuberstehen und eine Harninkontinenz wiederum das Erleben der
Parkinsonerkrankung beeinflussen konnte.

In der aktuellen Literatur wird appelliert, dass Menschen mit Parkinson beziiglich
ihrer nicht-motorischen Symptome optimal behandelt werden sollen, die
subjektiven Bedurfnisse und Ressourcen der Betroffenen wurden diesbezuglich
aber bisher nicht erhoben. Daher scheint es von hoher Relevanz zu sein, die
Aufmerksamkeit vermehrt auf die nicht-motorischen Symptome bei Menschen
mit Parkinson zu lenken und die Belastungen, Herausforderungen und
Strategien im Umgang mit der Erkrankung aus der Sichtweise der Betroffenen zu

erfahren.

1.2 Motivation zum vorliegenden Thema

Die Masterarbeit wurde als Teil eines Forschungsprojektes am Institut fur
Pflegewissenschaft der Fachhochschule St.Gallen durchgefuhrt.

Die von Fr. Prof. Dr. Susi Saxer als Projektleiterin geplante Interventionsstudie
hat zum Ziel, die Lebensqualitat und Inkontinenzstarke von Menschen mit
Parkinson und Harninkontinenz in einer neurologischen Rehabilitationsklinik in
der Schweiz zu verbessern. Dafiur soll ein neues Harninkontinenzmanagement
entworfen, durchgefiihrt und evaluiert werden. Um dieses optimal zu gestalten,
sollen auch die Praferenzen der betroffenen Patientinnen und Patienten
miteinbezogen werden. Hierflr ist es notwendig, die Situation der Betroffenen
ganzheitlich zu erfassen und ihre Bedirfnisse, Herausforderungen und
Strategien zu kennen.

Da ich selbst im Bereich der neurologischen Rehabilitation als Pflegeperson tatig
war und die Herausforderungen kenne, die sich mit einer neurologischen
Erkrankung und einer zusatzlichen Inkontinenz haufig zeigen, ist auch ein
malfigebliches personliches Interesse an der vorliegenden Thematik gegeben.
Die geplante Masterarbeit sollte deshalb die Situation der Betroffenen tiefgrindig
erforschen, mit dem Ziel, die daraus entstehenden Ergebnisse schlie3lich als
eine Grundlage fur die Entwicklung der geplanten Intervention zu nutzen.

Es wird davon ausgegangen, dass sowohl die teilnehmenden Pflegepersonen
als auch die Patientinnen und Patienten und deren Angehdrige von den

Ergebnissen der geplanten Masterarbeit profitieren kbnnen.



1.3 Ziel der Arbeit

Dadurch ergibt sich das Ziel der vorliegenden Masterarbeit: Es soll ein Beitrag
zum vertieften Verstandnis der Situation von Menschen mit Parkinson und
Harninkontinenz, die zu Hause leben, geleistet werden.

Es wird daher versucht, die Bedurfnisse und das Erleben von Menschen mit
Parkinson und Harninkontinenz zu erfassen, um auf ihre spezifische Situation
und ihre Probleme eingehen zu koénnen. Es wird ermittelt, welche
Herausforderungen fiur Menschen mit Parkinson und Harninkontinenz im
hauslichen Umfeld bestehen und welche Strategien entwickelt werden, um
diesen zu begegnen. Es soll erreicht werden, dass dieses Wissen in ein
entstehendes neues Harninkontinenz-Management einbezogen werden kann
und sowohl Patientinnen und Patienten und deren Angehdrige als auch
Pflegepersonen davon profitieren kénnen. Die Ergebnisse der Masterarbeit
konnten eine Grundlage fir einen professionellen Umgang und eine optimale
Forderung der betroffenen Personen darstellen.

Das beschriebene Pflegephdanomen kann nur dann ganzheitlich verstanden
werden, wenn die Sichtweisen und Bedurfnisse der betroffenen Personen selbst
miteinbezogen werden. Es ist notwendig, die Situationen aus dem Blickwinkel
der Betroffenen zu betrachten, um zu wissen, was professionelle Pflege hier
jeweils leisten kann (Grypdonck, 2004). Da es bisher laut dem Wissensstand der
Autorin keine wissenschaftliche Erhebung zu dieser Thematik gibt, wird mit der
geplanten Masterarbeit mithilfe qualitativer Einzelinterviews und einer
Datenanalyse nach Grounded Theory versucht, einen wertvollen Beitrag dazu zu

leisten.

1.4 Fragestellungen

Aus der oben beschriebenen Zielsetzung ergeben sich zwei zentrale
Fragestellungen:

1. Wie erleben Menschen mit Parkinson-Syndrom, die zu Hause leben, eine
Harninkontinenz?

2. Wie gehen Menschen mit Parkinson-Syndrom mit einer Harninkontinenz in

ihrem h&auslichen Umfeld um?



1.5 Gliederung der Arbeit

Beginnend mit dem theoretischen Hintergrund werden die beiden zentralen
Begriffe Parkinson-Syndrom und Harninkontinenz theoretisch abgehandelt und
thematisch zusammengefihrt. Der derzeitige Wissensstand zum subjektiven
Belastungserleben bei Inkontinenz wird geklart. Das theoretische Grundkonstrukt
dreht sich schlie3lich um chronische Krankheit und Multimorbiditdt und wird
anhand der Theory of Unpleasant Symptoms (TOUS) dargestellt.

AnschlieRend wird die methodische Vorgehensweise erlautert, indem auf die
Datenerhebung mittels problemzentrierter Interviews und die Datenanalyse
anhand Grounded Theory eingegangen wird. Ethische Prinzipien und qualitative
Gutekriterien werden dargestellt.

Im Ergebnisteil kristallisieren sich schlie3lich zentrale Phdnomene heraus, die
anhand des Kodierparadagimas grafisch und schriftlich dargestellt werden.

Die beiden definierten Fragestellungen werden anhand der in den Interviews
gewonnen Daten beantwortet.

Anschlieend werden die Ergebnisse im Diskussionsteil kritisch reflektiert und

mit der aktuellen Literatur verglichen.



2 Theoretischer Hintergrund

Im folgenden Kapitel wird auf die theoretischen Grundbegriffe eingegangen,
welche dem Thema dieser Arbeit zugrunde liegen. In Kapitel 2.1 wird die
Parkinson- Krankheit definiert und eine Klassifikation der Parkinson-Syndrome
beschrieben. Uberdies soll auf die Pathogenese und Atiologie des idiopathischen
Parkinson-Syndroms eingegangen werden, es werden motorische und nicht
motorische Symptome erlautert, zu letzteren wird auch die Harninkontinenz
gezahlt. Kurz soll auch auf die Diagnosestellung und die Therapie der Parkinson-
Krankheit eingegangen werden.

AnschlieBend erfolgt in Kapitel 2.2 eine Definition des Begriffs Inkontinenz.
Formen und Ursachen werden erlautert, sowie Epidemiologie und Risikofaktoren
fur eine Inkontinenz werden thematisiert. Kurz werden mogliche
Pflegeinterventionen bei einer Harninkontinenz beschrieben. Die Auswirkungen
der Inkontinenz auf die betroffenen Personen werden anhand der aktuellen
Literatur erklart und ein Einblick in das Thema der Kommunikation uber
Inkontinenz gegeben.

Die Themen Parkinson und Harninkontinenz werden schlie3lich in Kapitel 2.3
zusammengefuhrt.

In Kapitel 2.4 wird eine Theorie angefihrt, die dem theoretischen Konstrukt der
chronischen Krankheit und Multimorbiditat entspricht, welches dem Phanomen

,Parkinson und Harninkontinenz* immanent scheint.

2.1 Die Parkinson-Krankheit
Parkinson ist nach der Alzheimer Demenz die zweithaufigste neurodegenerative

Erkrankung (Wirdefeldt, Adami, Cole, Trichopoulos, & Mandel, 2011).

In Osterreich gibt es derzeit etwa 20.000 Menschen, die an einer Parkinson-
Krankheit leiden (Parkinson Selbsthilfe Osterreich, 2014), im Jahr 2004 waren es
noch rund 16.000 (Wancata, Sobocki, & Katschnig, 2007).

Nachdem die Parkinson-Krankheit typischerweise im hoheren Lebensalter auftritt
und die Lebenserwartung in den westlichen Industrielandern stetig ansteigt,
muss davon ausgegangen werden, dass sich auch die Anzahl der Menschen,

die an einer Parkinson-Krankheit leiden, weiter erhéhen wird (Gerlach,



Reichmann, & Riederer, 2007). Bis 2030 wird in Europa mit einer Verdopplung
der Betroffenen gerechnet (Dorsey et al., 2007).

2.1.1 Definition des Begriffs Parkinson und Klassifikation der Parkinson-
Syndrome
In seiner Schrift ,An Essay on the Shaking Palsy“ beschreibt James Parkinson
im Jahr 1817 anhand der klinischen Symptome von sechs Patienten erstmals die
Parkinson-Krankheit, damals noch als Schuttellahmung bezeichnet (Parkinson,
1817).
Etwa 60 Jahre spater erweitert Jean-Martin Charcot die Beschreibung der
Parkinson-Erkrankung durch detaillierte Angaben und zusatzliche Symptome. Er
beschreibt erstmals die Bradykinese als ein Kardinalsymptom der Parkinson-
Krankheit und seine Studien tber den Tremor waren ausschlaggebend fir die
weitere Diagnosestellung der Erkrankung. Charcot ersetzt die Begrifflichkeit
»Schuttellahmung“ durch die Bezeichnung ,Parkinson-Krankheit* (auch ,Morbus
Parkinson®) (Goetz, 2011).
Heute wird die Parkinson-Krankheit meist nicht mehr als Morbus Parkinson,
sondern als idiopathisches Parkinson-Syndrom (IPS) oder primare Parkinson-
Krankheit bezeichnet (Gerlach et al., 2007). Neben der primaren Parkinson-
Krankheit, die 75 % aller Parkinson-Syndrome ausmacht, bestehen mehrere
andere Formen von Parkinson-Syndromen (Eggert et al., 2012).
In folgendem Text wird daher der Fokus auf die primare Parkinson-Form gelegt.
Vorab wird die Differenzierung der unterschiedlichen Parkinson-Syndrome
erklart und zur Vollstdndigkeit werden an dieser Stelle kurz alle Parkinson-
Formen angefihrt.
Parkinson-Syndrome werden in vier Gruppen Kklassifiziert, wobei eine Gruppe
das oben genannte idiopathische Parkinson-Syndrom ausmacht. Daneben
bestehen genetische Formen des Parkinson-Syndroms, Parkinson-Syndrome im
Rahmen anderer neurodegenerativer Erkrankungen (sogenannte atypische
Parkinson-Syndrome) und symptomatische (sekundare) Parkinson-Syndrome.
Zu den atypischen Parkinson-Syndromen zé&hlen die Muskelsystematrophie, die
Demenz vom Lewy-Koérper-Typ, die progressive supranukleare Blickparese und
die kortikobasale Degeneration (Eggert et al., 2012). Die atypischen Parkinson-



Syndrome werden in der Literatur auch als Parkinson-Plus-Syndrome bezeichnet
(Gerlach et al., 2007).

Zu den sekundaren Parkinson-Syndromen zahlen laut ICD-10 der WHO (Kapitel
G 21) das maligne Neuroleptika-Syndrom, sonstige arzneimittelinduzierte
Parkinson-Syndrome, Parkinson-Syndrome durch sonstige exogene Agenzien,
das postenzephalitische Parkinson-Syndrom, das vaskuléare Parkinson-Syndrom
und ,sonstige“ sekundare Parkinson-Syndrome (Deutsches Institut fir
Medizinisches Dokumentation und Information [DIMDI], 2013).

Laut Gerlach et al. (2007) kommt den medikamenteninduzierten Parkinson-
Syndromen eine besondere Bedeutung zu. Neuroleptika kénnen
Frihdyskinesien oder tardive Symptome induzieren, zu denen das Parkinson-
Syndrom gezahlt werden kann. Als weitere Parkinson auslésende Medikamente
werden unter anderem Flunarizin, a-Mehtyl-DOPA und Lovastatin genannt
(Gerlach et al., 2007). Als exogene Agenzien konnen Toxine wie
Kohlenmonoxid, Mangan, Kohlendisulfid und Zyanid genannt werden. Die
postenzephalitischen Formen sind heute kaum mehr relevant, am bekanntesten
ist die epidemische Form der Economo-Enzephalitis (oder Encephailits
lethargica). Es ist moglich, dass eine virusinduzierte Enzephalitis eine
Schadigung des nigro-striatalen Systems hervorruft (Gerlach et al., 2007).

Um die Parkinson-Krankheit im engeren Sinn zu bezeichnen, wird im Folgenden
der Begriff ,idiopathisches Parkinson-Syndrom® (IPS) oder ,primares Parkinson-
Syndrom“ verwendet. In der von der World Health Organisation (WHO)
eingefiihrten ,Internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten und
verwandter Gesundheitsprobleme® (ICD-10) ist das IPS unter den
Extrapyramidalen Krankheiten und Bewegungsstérungen (G 20-26) zu finden
und wird als Priméres Parkinson-Syndrom (G 20) bezeichnet. Als weitere
Bezeichnungen werden Hemiparkinson, Paralysis agitans, Parkinsonismus oder

Parkinson-Krankheit (idiopathisch, primar) angegeben (DIMDI, 2013).



2.1.2 Pathogenese und Atiologie des idiopathischen Parkinson-Syndroms
(IPS)
Wie der Beiname ,idiopathisch* bereits aussagt, sind die Ursachen des IPS im
Gegensatz zu den anderen Parkinson-Syndromen nicht vollstandig geklart. Im
Springer Lexikon der Medizin wird der Term ,idiopathisch* als ,ohne erkennbare
Ursache (entstanden), unabhangig von anderen Krankheiten, selbststandig®
erklart (Reuter, 2004, S. 999).
Neuropathologisch ist die Erkrankung durch den Zelltod bestimmter
Neuronenpopulationen gekennzeichnet, im Vordergrund steht dabei die
Degeneration von neuromelaninhaltigen dopaminergen Neuronen der Substantia
nigra pars compacta (Lang & Lozano, 1998; Jellinger, 1999). Durch den Verlust
der dopaminergen Zellen kommt es zum Mangel des Neurotransmitters
Dopamin, wodurch die chemische Erregungsiberleitung im synaptischen Spalt
gestort wird (Schwarz & Storch, 2007). Dadurch wird die Funktion der Neuronen
in der Substantia nigra und dem Striatum beeintrachtigt, die fir funktionelle
Aspekte motorischer Regelungen eine wichtige Rolle einnehmen (Wayne &
Wielder, 2010). Zusatzlich sind aber haufig auch andere Neuronengruppen im
Vagus-Kern, in den Raphe-Kernen, im Edinger-Westphal-Kern, der Bricke, des
Mittelhirns, der Spinalganglien und in den peripheren sympathischen Ganglien
atrophiert, was zu einem Verlust von Noradrenalin, Adrenalin, Serotonin und
zahlreichen anderen Transmittern wie GABA oder Acetylcholin fuhrt (Deuschl,
Eggert, Oertel, & Poewe, 2012).
Ein weiteres neuropathologisches Merkmal bei Parkinson ist das Auftreten von
proteineinschlielenden Lewy-Kdrperchen in den betroffenen Zellregionen der
Substantia nigra (Lang & Lozano, 1998).
Die progressive und irreversible Degeneration der dopaminergen Neuronen wird
als die entscheidende pathologische Grundlage gesehen (Foley & Riederer,
1999), die Ursachen dafir sind jedoch nicht vollstandig geklart (Gerlach et al.,
2007). Es wird davon ausgegangen, dass die Atiologie des IPS auBerst komplex
ist und sowohl von genetischen als auch von umgebungsbedingten Faktoren
abhangt (Wirdefeldt et al., 2011). Als einer der wichtigsten Risikofaktoren fur die

Entwicklung eines IPS wird das Alter angesehen (Schapira & Jenner, 2011). In
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einem systematischen Review fassen Wirdefeldt et al. (2011) relevante Studien
uber die Atiologie der Parkinson-Krankheit zusammen. Es zeigt sich, dass
genetische Faktoren eine Rolle spielen. Bis zum Jahr 2010 konnten insgesamt
11 Gene und 3 Gen-Lokalisationen mit der Entstehung von Parkinson in
Verbindung gebracht werden. Anhand dieser kann aber lediglich ein sehr
geringer Anteil aller Parkinson-Félle erklart werden, was vermuten lasst, dass es
noch weitere verantwortliche bisher unentdeckte Gene gibt. Eine familiare
Haufung von Parkinson-Erkrankungen konnte bestatigt werden. Diese bezieht
sich sowohl auf genetische als auch auf gemeinsame umgebungsbedingte
Faktoren, die hier eine Rolle spielen kdnnen. Bezuglich der beruflichen und
umgebungsbedingten Faktoren ist in den Untersuchungen zunehmend die Frage
nach der Rolle der Pestizide aufgetaucht. Obwohl es Studien gibt, die bei einer
Pestizidexposition ein erhohtes Risiko fir die Entwicklung von Parkinson
feststellten, kann ein kausaler Zusammenhang nicht endgltig sichergestellt
werden, es wird aber davon ausgegangen, dass sie eine gewisse Rolle spielen.
Es konnte eine eindeutige Evidenz Uber den protektiven Einfluss von
Zigarettenrauchen und Kaffeegenuss auf die Entstehung von Parkinson
festgestellt werden, die zugrundeliegenden Mechanismen sind jedoch unklar.
Erndhrung durfte keinen grof3en Einfluss haben, obwohl vermutet wird, dass
durch Genuss von Milchprodukten das Risiko erhéht und durch Vitamin E
gesenkt werden kodnnte. Vorangegangene psychische Erkrankungen und
bestehender essenzieller Tremor weisen einen Zusammenhang mit der
Entstehung von Parkinson auf, obwohl hier nicht festgestellt werden kann, ob es
sich dabei nicht bereits um friihe Manifestationen der Parkinson-Erkrankung
handelt. AuBerdem scheint ein erhohter Anteil an Harnsdure im Serum einen
protektiven Faktor darzustellen (Wirdefeldt et al., 2011).

2.1.3 Einschatzung nach Hoehn und Yahr

Zur Einschatzung des Schweregrads der Parkinson-Krankheit kann der
modifizierte Hoehn und Yahr-Score verwendet werden (Tabelle 1). Er beschreibt
den Verlauf von Parkinson in Bezug auf Symptome, Funktionen und Aktivitaten
des taglichen Lebens und besteht aus funf Stadien, die wie folgt interpretiert
werden: Stadium 1 bedeutet eine geringe funktionelle Beeintréachtigung des
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Betroffenen bei einseitiger Symptomatik. In Stadium 2 ist die Parkinson-
Symptomatik beidseits ausgepragt, jedoch ohne Gleichgewichtsstérungen. Bei
Stadium 3 zeigen sich erstmals eingeschrankte Gleichgewichtsstérungen,
welche sich beim Drehen oder beim Stehen mit geschlossenen Augen zeigen -
die Betroffenen koénnen aber noch unabhangig leben und sich eigenstandig
versorgen, die Behinderung kann als schwach bis méfRig ausgepragt bezeichnet
werden. Stadium 4 bedeutet eine voll entwickelte Parkinson-Symptomatik,
Betroffene sind noch eingeschrankt mobil, sind aber schon deutlich in ihren
Alltagsaktivitaten eingeschrankt. In Stadium 5 sind die Betroffenen auf den
Rollstuhl angewiesen und ohne direkte Hilfe weitgehend bettlagerig (Hoehn&
Yahr, 1967). Mittlerweile wurden drei neue Stadien hinzugefigt: Stadium 0
bedeutet, dass keine Zeichen einer Erkrankung bestehen, Stadium 1.5 bedeutet
eine einseitige Erkrankung mit axialer Beteiligung und Stadium 2.5 beschreibt
eine leichte beidseitige Erkrankung mit Ausgleich beim Zugtest (European

Parkinson’s Disease Association, 2014).

Stadium Erklarung
Stadium 0 Keine Anzeichen einer Erkrankung
Stadium 1 Einseitige Erkrankung
Stadium 1.5 Einseitige Erkrankung und axiale Beteiligung
Stadium 2 Beidseitige Erkrankung ohne Gleichgewichtsstérungen
Stadium 2.5 Leichte beidseitige Erkrankung mit Ausgleich beim Zugtest
Stadium 3 Leichte bis maRige beidseitige Erkrankung:

Leichte Haltungsinstabilitat; kdrperlich unabhangig
Stadium 4 Starke Behinderung, kann noch ohne Hilfe laufen und stehen
Stadium 5 Ohne Hilfe an den Rollstuhl gefesselt oder bettlagerig

Tabelle 1: Hoehn- und Yahr Skala (eigene Darstellung)

2.1.4 Klinisches Bild und Symptome des IPS

Beim IPS entwickeln sich die Symptome erst, wenn 50-60% der nigralen
Neurone verloren und etwa 80% des Dopamingehalts des Striatums abgebaut
sind (Fearnley & Lees, 1991).
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— Motorische Symptome:
Der Dopaminverlust hat typische motorische Symptome zur Folge (Wayne &
Wielder, 2010). Klinisch zeigt sich das IPS durch die Kardinalsymptome
Bradykinese, Rigor, Tremor und posturale Instabilitat (Olanow, Stocci, & Lang,
2011; Wayne, 2010; Gerlach et al., 2007)
Bradykinese: Als Bradykinese wird die Verlangsamung der Initiation von
Willkiirbewegungen mit progressiver Abnahme von Geschwindigkeit und
Amplitude bei wiederholenden Aktionen bezeichnet. Akinese bedeutet ein
Sistieren samtlicher willktrlicher Bewegungen, wahrend die Hypokinese eine
Reduktion von Bewegungsamplituden und Spontanbewegungen bedeutet.
Haufig werden die Begriffe abwechselnd synonym verwendet, der Begriff der
Bradykinese kann als Oberbegriff verstanden werden (Gerlach et al., 2007).
Rigor: Unter Rigor (lateinisch rigor = "Starre", "Starrheit") versteht man den
erhohten Muskelwiderstand bei passiven Bewegungen, ein erhdhter
Muskeltonus tritt auf (Wayne, 2010). Der Rigor ist beim Parkinson uber die
gesamte Bewegungsstrecke prasent und lasst nicht plotzlich, wie bei einer
Spastik, nach. Dieser ist auch fur die typische gebeugte Korperhaltung bei
Menschen mit IPS verantwortlich, da samtliche groRe Gelenke in Flexion
gehalten werden. Der Rigor ist ebenso verantwortlich fir die Unbeweglichkeit in
der Nacht und den damit nicht selten verbundenen Schulter- und
Ruckenschmerzen. Zudem kommt es zu einer Veranderung des Schriftbildes in
Form einer Mikrografie und der Arm schwingt beim Gehen nicht mehr richtig mit
(Gerlach et al., 2007).
Tremor: Der Tremor (lateinisch tremere = ,zittern“, ,beben®, ,zucken®) tritt
typischerweise in Ruhe auf und wird meist durch gezielte Bewegung reduziert.
Die Bewegung dabei ist meistens eine Supination-Pronation-Bewegung und wird
bildlich durch die Bezeichnungen ,Pillendrehen® oder ,Munzenzahlen®
beschrieben (Wayne, 2010).
Zu Beginn der Erkrankung tritt der Tremor héaufig auf nur einer Korperhélfte,
meist in den oberen Extremitaten, auf. Obwohl Kiefer und Zunge beeintrachtigt
sein konnen, zittert der Kopf nicht, was ein wichtiges Unterscheidungsmerkmal

zum essentiellen Tremor ist (Wayne, 2010).
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Posturale Instabilitat: Die posturale Instabilitdt ist durch ein verringertes
Gleichgewicht gekennzeichnet. Es tritt meist erst im fortgeschrittenen Stadium
der Erkrankung auf (Wayne, 2010; Gerlach et al., 2007). Auf ein Schubsen nach
vorne, hinten oder zur Seite reagieren Menschen mit einer posturalen Instabilitat
unsicher, kdnnen nicht auspendeln und sind stark sturzgefahrdet (Gerlach et al.,
2007).

— Nicht-motorische Symptome:
Neben den vier genannten Kardinalsymptomen weisen die meisten Menschen
mit IPS weitere klinische Merkmale auf. Obwohl bei Parkinson die motorischen
Symptome vorrangig sind, gibt es auch zahlreiche nicht-motorische Symptome.
Die nicht-motorischen Symptome kdnnen wie folgt (Tabelle 2) zusammengefasst
werden (Olanow, et al., 2011) und werden durch andere weitere Quellen

erganzt, die jeweils extra angefuhrt werden :

Uberbegriff Symptome
Funktionsstdrungen Dysphagie
Sialorrhd

Sensorische Stérungen Schmerzen und Parasthesien

Anosmie (fehlende Riechfunktion)

Geschmacksverlust

Storungen der visuellen Diskriminierung

Orthostatische Hypotension

—  Gastrointestinale Stdrungen (Obstipation,
Inkontinenz)

— Blasenentleerungsstérung (Nykturie, imperativer

Harndrang, erhdhte Haufigkeit) (Chaudhuri, Healy,

& Shapira, 2006)

Sexuelle Dysfunktionen

Vermehrtes Schwitzen

Halluzinationen, Wahnvorstellungen

Stdrungen der Impulskontrolle

kognitive Beeintrachtigung und Demenz

Angst- und Panikstérungen

Apathie

Depression

Verwirrtheit (Chaudhuri, et al., 2006)

Seborrhé (Uberproduktion von Hautfetten durch die

Talgdriisen)

— trockene Augen

—  Fatigue

— Diplopie (Doppelsehen)

-
-
-
-
-
-

Autonome Dysfunktionen

J

]

J

Neuropsychiatrische Stérungen

e e e |

Andere

J

unscharfes Sehen
Gewichtsverlust
— Schlafstérungen (Gerlach et al., 2007)
Tabelle 2: Nicht-motorische Symptome beim Parkinson-Syndrom (eigene Darstellung)
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Nicht-motorische Symptome kommen in allen Schweregraden des IPS vor
(Martinez-Martin, Rodriguez-Blazquez, Kurtis, & Chaudhuri, 2011; Martinez-
Martin et al., 2007).

Sie gewinnen immer mehr an Bedeutung, da die klassischen motorischen
Symptome durch Medikamente immer besser kontrolliert werden kodnnen,
wahrend die nicht-motorischen Symptome auf die dopaminerge Therapie nicht
reagieren und haufig die Hauptprobleme fir Menschen mit Parkinson darstellen
(Olanow et al., 2011).

Zudem ist die Pravalenz der nicht-motorischen Symptome bei einem
idiopathischen Parkinson-Syndrom hoch. Bei einer Untersuchung von 1072
Probanden und Probandinnen mit Parkinson gaben 98,6% an, zuséatzlich an
zumindest einem nicht-motorischen Symptom zu leiden (Barone et al., 2009).
Auch die Anzahl der nicht-motorischen Symptome pro Patientin oder Patient
scheint hoch: Bei Weerkamp et al. (2013) wurden pro Person durchschnittlich 13
verschiedene nicht-motorische Symptome genannt und in der Studie von
Martinez-Martin et al. (2011) waren es durchschnittlich 11,8 nicht motorische
Symptome pro Person, mit einer Spannweite von 0 bis 29 Symptomen pro
Person.

In einer Erhebung der nicht-motorischen Symptome bei insgesamt 1072
Menschen mit Parkinson wurden die Symptome Fatigue (58,1%), Angst (55,8%),
FuRschmerzen (37,9%), Schlafstérungen (36,9%), Nykturie (34,6 %), imperativer
Harndrang (35%), Sialorrhd (31,1%) und Konzentrationsstorungen (31%) am
haufigsten genannt (Barone et al., 2009). Auch bei Martinez-Matrtin et al. (2011)
wurden Nykturie (68,1%), Fatigue (56,7%) und Sialorrh6 (56,7%) als haufige
nicht-motorische Symptome genannt.

In einer Untersuchung von O'Sullivan et al. (2008) berichteten 53% Personen mit
Parkinson Uber Schmerzen, aber auch Miktionsstérungen, Depression und Angst
kamen regelmaliig vor.

Die Haufigkeit von auftretenden nicht-motorischen Symptomen steigt mit
zunehmendem Schweregrad der Parkinson-Erkrankung an (Barone et al., 2009;
Martinez-Martin et al., 2007). In einer Studie mit 152 Pflegeheimbewohnenden

mit einer fortgeschrittenen priméren Parkinson-Erkrankung wiesen alle
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Teilnehmenden zumindest ein nicht-motorisches Symptom auf. Fatigue (78,9%)
sowie autonome Dysfunktionen wie imperativer Harndrang (75%), Nykturie
(57%) und Obstipation (48%) kamen haufig vor und auch Schlafprobleme (u.a.
unerwartetes Einschlafen, Mudigkeit nach dem Aufwachen, Urinverlust und
generelle schlechte Schlafqualitat) wurden héaufig genannt. Zudem wurde bei
45,1% der Teilnehmenden eine Depression festgestellt (Weerkamp et al., 2013).
Willner et al. (2007) legten in ihrer Untersuchung den Fokus ausschlief3lich auf
die Pravalenz von autonomen Dysfunktionen bei Menschen mit Parkinson. Sie
stellten fest, dass 43% der untersuchten Frauen und 35% der Méanner an
Schlafstérungen litten, 8% der Frauen und 30% der Manner eine sexuelle
Dysfunktion beklagten, bei 22% bzw. 21% der Frauen bzw. Manner eine
Harninkontinenz vorlag und eine orthostatische Hypotension war bei 10 bzw.
11% prasent.

Trotz der hohen Pravalenz und der zunehmenden wissenschaftlichen
Untersuchung der nicht-motorischen Symptome bei Parkinson, werden diese
haufig von den wesentlich dominanteren motorischen Symptomen Uberdeckt
(Snyder & Adler, 2007). Dadurch ergibt sich, dass sie in der Behandlung wenig
berticksichtigt und konsequent vernachlassigt werden (Herlofson Karlsen et al.,
1999).

Nicht-motorische Symptome der Parkinson-Erkrankung sind jedoch wesentlich
und stellen auch unabhangig von den motorischen Symptomen fir sich
gravierende Probleme dar. Es wurde festgestellt, dass sie eine negative
Auswirkung auf die Lebensqualitdt der betroffenen Personen haben (Snyder &
Adler, 2007). Zudem haben nicht-motorische Symptome einen Einfluss auf die
Morbiditat und den Zeitpunkt des Pflegeheimeintritts (Chaudhuri et al., 2005).
Die Lebensqualitat von Menschen mit Parkinson héngt stark von dem
Vorhandensein, dem Schweregrad und der Haufigkeit der nicht-motorischen
Symptome ab (Weerkamp et al., 2013, Martinez-Matrtin et al., 2011). Je grol3er
die Anzahl der nicht-motorischen Symptome bei Parkinson, desto niedriger ist
auch die Lebensqualitat der Betroffenen (Martinez-Martin et al., 2011).
Nicht-motorische Symptome scheinen zudem einen starkeren Einfluss auf die

gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Menschen mit Parkinson zu haben als
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die motorischen Symptome, zumal diese haufig durch eine medikamentdse
Therapie behandelt und stabil gehalten werden kdnnen (Martinez-Martin et al.,
2011).

Die Belastung durch nicht-motorische Symptome fir Menschen mit Parkinson ist
hoch. Dies kann unter anderem darin begrindet sein, dass viele nicht-
motorische  Symptome von den Patientinnen und Patienten dem
Gesundheitspersonal nicht genannt werden und dadurch unbehandelt bleiben
(Chaudhuri et al., 2010). Menschen mit Parkinson sind sich oft nicht bewusst
daruber, dass diese Symptome mir ihrer Grunderkrankung zusammenhangen,
ihnen ist es haufig unangenehm dartber zu sprechen (vor allem bei sexuellen
Problemen oder Inkontinenz) oder die Konsultationszeit des Arztes liel3 es nicht
zu, neben den dominanten motorischen Symptomen auch die nicht-motorischen
anzusprechen (Chaudhuri et al., 2010).

Gleichzeitig erhalten die nicht-motorischen  Symptome auch vom
Gesundheitspersonal selbst zu wenig Aufmerksamkeit (Martinez-Martin et al.,
2007; Herlofson Karlsen et al.,, 1999). Hinzu kommt, dass nicht-motorische
Symptome auf neue Behandlungsmethoden nicht ausreichend ansprechen
(Martinez-Martin et al., 2011).

Da sich der Schwerpunkt dieser Arbeit auf Personen mit einem Parkinson-
Syndrom und einer gleichzeitig vorhandenen Harninkontinenz bezieht, wird das

nicht-motorische Symptom Harninkontinenz in Kapitel 2.2 detailliert behandelt.

2.1.5 Diagnosestellung des Parkinson-Syndroms

Eine Kombination aus asymmetrischen Symptomen und Zeichen, das
Vorhandensein eines Ruhetremors und ein gutes Ansprechen auf Levodopa
gelten als gute Differenzierung zu Parkinson-Syndromen mit anderen
zugrundliegenden Ursachen (Lang & Lozano, 1998).

In der Leitlinie ,Parkinson-Syndrome - Diagnostik und Therapie“ der
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF) werden folgende funf Schritte fur die klinische Diagnosestellung eines

idiopathischen Parkinsonsyndroms beschrieben (Eggert et al., 2012):
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1. Das Vorliegen eines Parkinsonsyndroms wird nachgewiesen:

Das Vorliegen eines Parkinsonsyndroms kann nur bestétigt werden, wenn
bestimmte klinische Merkmale vorliegen. Neben einer Bradykinese muss
mindestens eines der folgenden Symptome bestatigt werden: Muskularer Rigor,
Ruhetremor oder posturale Instabilitat, die nicht priméar durch visuelle,
vestibulare, zerebellare oder propriozeptive Stérungen erklarbar ist.

2. Das Vorliegen eines symptomatischen Parkinsonsyndroms oder
haufiger anderer Differenzialdiagnosen wird ausgeschlossen:

Dabei miussen folgende anamnestische Kriterien beachtet werden:

— Behandlung mit Neuroleptika, anderen Dopaminrezeptorblockern,
Valporinsaure  oder Kalziumantagonisten zum  Zeitpunkt  der
Erstmanifestation der Parkinson-Symptome

— Nachweis eines zerebralen Tumor oder Hydrocephalus communicans

— wiederholte zerebrale ischamische Insulte, die mit einer Verschlechterung
der Parkinson-Symptome assoziiert waren

— Status post rezidivierende Schadel-Hirn-Traumen

— Status post Enzephalitis

— Intoxikationen
im Vordergrund stehende Gangstdrung

3. Typische Warnsymptome fur das Vorliegen einer nicht-
idiopathischen (atypischen) Erkrankung werden beachtet:

In der Leitlinie des AWMF werden zahlreiche der typischen Warnsymptome
aufgelistet, die ausgeschlossen werden mussen, um ein IPS zu diagnostizieren.
Beispielsweise werden neben mehreren anderen Symptomen das
Nichtansprechen auf hohe Dosen von L-Dopa, friihzeitig auftretende schwere
Stérungen des autonomen Nervensystems und deutliche Dysphagie oder
Dysarthrie genannt.

4. Es wird nach Hinweisen fur das Vorliegen einer familiaren Form des
Parkinsonsyndroms (Familienanamnese, besonders friher
Erkrankungsbeginn) gefahndet.

5. Im weiteren Verlauf der Erkrankung wird das IPS, soweit moglich,

durch ergénzende Kriterien bestatigt:
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Bei Bestatigung von mindestens drei der folgenden Symptome im
Krankheitsverlauf, kann von einem sicheren IPS ausgegangen werden:
— einseitiger  Beginn und/oder  persistierende  Asymmetrie im
Krankheitsverlauf
— Ruhetremor
— eindeutig positives Ansprechen auf L-Dopa (das Symptom Ruhetremor
muss dabei nicht ansprechen)
— nicht durch zentral neurologische Zusatzsymptome komplizierter Verlauf
von 10 oder mehr Jahren
(Eggert et al., 2012)

2.1.6 Therapie des Parkinson-Syndroms

In folgendem Kapitel soll die derzeit gangige Therapie des IPS grob dargestellt
werden. Neben der medikamentdsen Therapie werden kurz operative Verfahren
beschrieben. Zudem werden nicht medikamentdse Behandlungsstrategien und
die Rolle der Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie sowie der Pflege

thematisiert.

— Medikamentdse Therapie:

Obwohl es bislang noch keine Interventionen gibt, welche die
Krankheitsprogression nachweisbar beeinflussen, kann eine medikamentdse
Behandlung des Parkinson zu einer deutlichen Besserung der Symptome fuhren
(Katzenschlager, 2014). Die pharmakologische Therapie sollte so frih wie
maoglich, also gleich nach der Diagnosestellung, beginnen (Eggert et al., 2012).

Levodopa (L-Dopa) gilt als das wirksamste Medikament in der Behandlung des
IPS (Katzenschlager, 2014; Eggert et al., 2012). Die Wirksamkeit fur die
motorischen Symptome bleibt auch bei fortgeschrittener Krankheitsdauer voll
erhalten. L-Dopa kann oral oder mittels intrajejunaler Infusionstherapie
(Duodopa-Pumpe) verabreicht werden. L-Dopa ist als Einzeltherapie allen
anderen Parkinson-Medikamenten vorzuziehen, welche aber additiv zur
Unterstitzung von L-Dopa verwendet werden konnen. Dazu zahlen:

Dopaminagonisten, COMT-Hemmer, Monoaminooxidase-B-(MAO-B) Hemmer,
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NMDA-Antagonisten(Amantadin, Budipin, Anticholinergika) (Katzenschlager,
2014; Eggert et al., 2012).

— Operative Therapie:

Die Tiefenhirnstimulation (THS) gilt als eine der effektivsten Therapieoptionen
beim IPS (Witt & Mdller, 2014). Sie wird meist dann verwendet, wenn es zu
Komplikationen bei der medikamentésen Behandlung kommt (Heumann et al.,
2014). Patientinnen und Patienten mit medikamentbés ausbehandelten
Fluktuationen profitieren von der tiefen Hirnstimulation beztglich Beweglichkeit
und Lebensqualitéat (Eggert et al., 2012). Bei dieser Behandlungsmethode
werden in bestimmten Gehirnarealen stereotaktische Elektroden implantiert, der
Stimulator befindet sich in der Nahe des Schlusselbeins der Patientin oder des
Patienten. Akinese, Rigor und Tremor werden beeinflusst (Eggert et al., 2012).

— Nicht- medikamentdse Therapie:

Kdrperliche Betéatigung und Training zum Beispiel in Form einer Physiotherapie
kobnnen ebenso einen positiven Effekt auf die motorischen Funktionen bei
Menschen mit Parkinson haben und gelten als effektive additive
Behandlungsstrategie (Borrione, Tranchita, Sansone, & Parisi, 2014; Heumann
et al, 2014). Es wurden Verbesserungen im klinischen Status, der
Lebensqualitdt und der Gangsicherheit festgestellt (Rose, Lgkkegaard, Sonne-
Holm, & Jensen, 2013). Als gangige Trainingsmdglichkeiten gelten das
Laufbandtraining, sogenannte ,Cues” (externe oder interne Reize welche die
Initierung und das Beibehalten von Bewegungen unterstitzen), Krafttraining,
Gleichgewichtsibungen und Tanzen (Borrione et al., 2014). Dartber hinaus
konnen die Bewegungsinitiation und die funktionale Unabhangigkeit verbessert
werden (National Collaborating Centre for Chronic Conditions [NCC-CC], 2006).

Auch Ergotherapie wird bei Menschen mit Parkinson zu Verbesserung der
Aktivitdten des taglichen Lebens (ATLs) erfolgreich eingesetzt (Sturkenboom et
al.,, 2014). Ergotherapeuten konzentrieren sich bei Menschen mit Parkinson
besonders auf die Unterstiitzung beziglich der Aufrechterhaltung des Berufes
sowie der Rolle in der Familie. Der Schwerpunkt liegt auf der Forderung der
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Selbstpflegeaktivitditen und der Mobilitat. Auch auf eine geeignete Anpassung
der Umgebungsfaktoren wird Acht genommen, um die Sicherheit zu erhdhen.
Ebenso zahlen kognitive Trainingseinheiten zu den Aufgaben der Ergotherapie
(NCC-CC, 2006).

In der Logopé&die wird an der Verbesserung von Lautstarke der Sprache und der
Sprachverstandlichkeit gearbeitet. Aul3erdem wird durch Schlucktraining und
Trainieren von effizientem Schlucken das Aspirationsrisiko gering gehalten
(NCC-CC, 2006).

Uberdies wird ein regelmaRiger Kontakt zu spezialisierten Pflegepersonen
empfohlen. Hier geht es vor allem um eine verlassliche Ansprechperson und
Informationsquelle Gber klinische und soziale Belange fur Parkinsonbetroffene
und ihre Angehdrigen (NCC-CC, 2006).

2.2 Harninkontinenz

In folgendem Kapitel wird auf die unterschiedlichen Inkontinenzformen und ihre
Ursachen eingegangen. Ebenso werden Epidemiologie, Risikofaktoren sowie
mogliche  Pflegeinterventionen  beschrieben. Neben den physischen,
psychischen und sozialen Auswirkungen der Harninkontinenz auf die betroffenen
Personen wird der aktuelle Forschungsstand zum subjektiven Belastungserleben
und zu Umgangsstrategien dargestellt.

2.2.1 Definition und Formen der Inkontinenz

Die International Continence Society (ICS) definiert die Harninkontinenz
folgendermalien: ,Urinary incontinence is the complaint of any involuntary
leakage of urine” (Abrams et al., 2003, S.38).

Grundsatzlich wird zwischen Blasenspeicherstorungen und
Blasenentleerungsstorungen unterschieden. Bei einer Blasenentleerungsstérung
kommt es trotz eines intakten Verschlussapparates zu einem Harnverlust
(Perabo, 2009a).

Eine Blasenspeicherstdrung liegt in dem Unvermdgen der Blase, ein bestimmtes
Harnvolumen Uber eine gewisse Zeitspanne zu speichern, begrindet. Zur
Blasenspeicherstérung werden die Belastungsinkontinenz, die Inkontinenz bei

neurogener oder idiopathischer Detrusorhyperaktivitdt (Dranginkontinenz), die
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Mischinkontinenz, die extraurethrale Inkontinenz und seltene Sonderformen der
Harninkontinenz gezahlt (Perabo, 2009a).

Bei der Belastungsinkontinenz (Stressinkontinenz) kommt es bei kérperlicher
Anstrengung und einem erhodhten intra-abdominellen Druck zum Harnverlust
ohne Detrusorkontraktionen (Perabo, 2009a; Abrams et al., 2003; Cardozo,
Staskin, & Kirby, 2000).

Bei der Dranginkontinenz kommt es im Zuge eines plétzlichen, starken
Harndranges (=imperativer Harndrang) zum unwillktrlichen Harnverlust. Der
imperative Harndrang kann zusammen mit der Pollakisurie und der Nykturie zum
Syndrom der tiberaktiven Blase (UAB, OAB, overactive bladder) gezahit werden.
Die  Detrusorhyperaktivitdat  ist durch  spontane  oder  provozierte
Detrusorkontraktionen wahrend der Fullungsphase gekennzeichnet. Die Ursache
dafur liegt entweder in einer neurologischen Krankheit begriindet (neurogene
Detrusorhyperaktivitat) oder hat eine nicht definierbare Ursache (nicht-
neurogene oder idiopathische Detrusorhyperaktivitat) (Abrams et al., 2003). Die
Grundlage ist ein Ungleichgewicht zwischen erregenden und hemmenden
Reizen, entweder durch eine verstarkte Afferentierung (das heil3t vermehrtes
Einstromen von Harndrangimpulsen in das Zentralnervensystem) oder durch
eine mangelhafte zentralnervdse Hemmung (d.h. reguléares Einstrdmen von
Harndrangimpulsen in das Zentralnervensystem bei verminderter Hemmfunktion
des Zentralnervensystems) bedingt (Klingler et al., 2009). Eine hyperaktive Blase
kann entweder mit oder ohne Inkontinenz auftreten (OAB dry oder OAB wet)
(Perucchini, 2008).

Kommt es sowohl zum imperativen Harndrang als auch zu Harnverlust bei
korperlicher Anstrengung, so wird von einer Mischinkontinenz gesprochen.

Bei der extraurethralen Harninkontinenz liegt meist ein andauernder
persistierender Harnverlust vor. Der Harnverlust findet unter Umgehung der
Harnréhre statt.

Eine eigene Form der Inkontinenz stellt die funktionelle Inkontinenz dar. Sie liegt
dann vor, wenn es aufgrund von beeintrachtigten kognitiven oder motorischen

Fahigkeiten zu einem ungewollten Harnverlust kommt (Schnepp et al., 2014).
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2.2.2 Epidemiologie und Risikofaktoren

Die Angaben zur Préavalenz von Harninkontinenz variieren in den
unterschiedlichen Untersuchungen teilweise sehr stark. Dies wird dadurch
erklart, dass die einzelnen Studien unterschiedliche methodische
Vorgehensweisen  haben, sich  unterschiedlicher  Definitionen  von
Harninkontinenz bedienen oder die untersuchten Populationen nicht vergleichbar
sind (Milsom et al., 2014).

Frauen sind haufiger von einer Harninkontinenz betroffen als Manner (Xu &
Kane, 2013; DuBeau et al., 2006; Stenzelius et al., 2004; Fultz & Herzog, 2001).
Eine Osterreichische Studie mit 2498 Teilnehmenden ab 20 Jahren ergab eine
Harninkontinenzpravalenz von 26,3% fir Frauen und von 5% fur Manner
(Temml, Haidinger, Schmidbauer, Schatzl, & Madersbacher, 2000). Eine weitere
reprasentative Studie mit insgesamt 19165 Personen Uber 18 Jahren in 5
Landern ergab eine Pravalenz von 5,4% fur Manner und von 13,1% fur Frauen
(Irwin et al., 2006). Die Haufigkeit der Harninkontinenz nimmt mit dem Alter
deutlich zu (Xu & Kane, 2013; DuBeau et al.,, 2006; Beutel et al., 2005;
Stenzelius et al., 2004; Fultz & Herzog, 2001; Temml et al., 2000).

Auch die Pravalenz von starker Harninkontinenz steigt mit der Hohe des Alters
an (Hannestad, Rortveit, Sandvik, & Hunskaar, 2000).

Die Pravalenzraten der Frauen und Manner gleichen sich mit zunehmendem
Alter immer mehr an (Stenzelius et al., 2004).

Somit konnen hoheres Lebensalter und das weibliche Geschlecht als
Risikofaktoren fir eine Harninkontinenz gesehen werden.

Weitere Risikofaktoren flr eine Inkontinenz stellen Gedachtnisprobleme,
Mobilitdtseinschrankung, Beinddeme und andere Probleme mit dem Harntrakt
dar (Stenzelius et al., 2004). Auch neurologische Erkrankungen, Depressionen
und Diabetes weisen Zusammenh&nge zur Inkontinenz auf. Auch zwischen
chirurgischen Eingriffen oder Bestrahlung im kleinen Becken, Rauchen,
chronischer Obstipation, stattgefundener Kindesmissbrauch oder
Vergewaltigung im Erwachsenenalter konnten Relationen zur Inkontinenz
festgestellt werden (Perabo, 2009b). In der Studie von DuBeau et al. (2006)

werden zuséatzlich Einschrdnkungen in den ADL-Funktionen, Demenz,
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Schlaganfall und Parkinson als Risikofaktoren fur eine Harninkontinenz genannt.
Auch ein langer Aufenthalt in einem Pflegeheim kann einen Pradiktor fir
Harninkontinenz  darstellen (Xu & Kane, 2013). Weiters kodnnen
umgebungsbedingte Faktoren ein erhdhtes Risiko fir Harninkontinenz
darstellen. Es sind dies Faktoren, welche die Erreichbarkeit, Nutzbarkeit und
Zuganglichkeit von Toiletten erschweren. Laut der Expertengruppe des
,Expertenstandards Férderung der Harninkontinenz in der Pflege“ spielen sie in
der Entwicklung einer funktionellen Harninkontinenz eine tragende Rolle
(Schnepp et al., 2014).

2.2.3 Auswirkungen der Inkontinenz auf die betroffenen Personen

Eine Inkontinenz geht mit unterschiedlichen negativen physischen Faktoren
einher und wirkt sich negativ auf das psychosoziale Wohlbefinden der
betroffenen Personen aus.

In einer Studie mit 115 inkontinenten Frauen und Mannern gaben 98,21% der
Befragten zumindest eine krankheitsbedingte Belastung an (Ahnis, 2009). Fast
alle Frauen (95%) einer Befragung von Nilsson, Lalos und Lalos (2009) gaben
an, dass die Harninkontinenz einen negativen Einfluss auf ihr Leben habe.
Personen mit einer Inkontinenz berichten allgemein tUber mehr gesundheitliche
Probleme als Personen ohne Inkontinenz (Stenzelius et al., 2004; Fultz &
Herzog, 2001).

Personen mit einer Inkontinenz benétigen haufiger Unterstitzung in den
Aktivitdten des taglichen Lebens, stlirzen vermehrt und nehmen mehr
Medikamente ein als Personen ohne Inkontinenz (Stenzelius et al., 2004). Eine
européische Studie mit 9478 Frauen mit einer Harninkontinenz ergab, dass 20
bis 40% der Befragten Probleme mit der Mobilitat und mit alltaglichen Aktivitaten
hatten und an Schmerzen oder Unwohlsein litten (Monz et al., 2005). Es kommt
zur Einschrankungen der korperlichen Aktivitdten (Nilsson et al.,, 2009;
Teunissen, Van Den Bosch, Van Weel, & Lagro-Janssen, 2006). Zudem konnte
festgestellt werden, dass die Dranginkontinenz einen prognostischen Indikator
fur die Mortalitat, insbesondere von alteren Mannern, darstellt (Nuotio, Tammela,
Luukkaala, & Jylh&, 2002). Durch die zahlreichen koérperlichen Auswirkungen

ergibt sich auch, dass die Harninkontinenz einen signifikanten Einfluss auf die
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Bewertung der eigenen Gesundheit der betroffenen Personen hat (Sims,
Browning, Lundgren-Lindquist, & Kendig, 2011).

Die betroffenen Personen leiden jedoch vor allem unter psychischen und
sozialen Belastungen (Firdolas et al., 2012; Ahnis, 2009; Teunissen et al., 2006).
Einsamkeit, Traurigkeit und Depressivitat werden von Personen mit Inkontinenz
signifikant haufiger angegeben als von Personen ohne Inkontinenz (Fultz &
Herzog, 2001).

Auch Probleme mit Angst und Depressionen beziehungsweise Depressivitat
kommen bei Personen mit einer Inkontinenz haufig vor (Beutel et al., 2005; Monz
et al., 2005; Stenzelius et al., 2004; Fultz & Herzog, 2001). Personen mit einer
Harninkontinenz erleben eher psychische Belastungen als Personen ohne
Harninkontinenz (Vries, Northington, & Bogner, 2012). Haufig herrscht keine
Kontrolle Uber die Inkontinenz (Teunissen et al., 2006). Auch die Partnerschaft
kann durch die Inkontinenz negativ beeinflusst werden (Hayder & Schnepp,
2010; Nilsson et al., 2009).

Das Vorhandensein einer Dranginkontinenz zeigte in einer Untersuchung von
insgesamt 796 Personen dber 65 Jahren einen signifikant positiven
Zusammenhang zum Vorhandensein von Depressionen bei Frauen (Sims et al.,
2011).

Unter anderem dadurch ergibt sich auch, dass das Vorhandensein einer
Inkontinenz negative Auswirkungen auf die Lebensqualitédt der betroffenen
Personen haben kann. Menschen mit einer Inkontinenz bewerten ihre
Lebensqualitat signifikant niedriger als Personen ohne Inkontinenz (DuBeau et
al., 2006; Beutel et al., 2005; Stenzelius et al., 2004). In der Studie von Monz et
al. (2005) berichten 65% der befragten Frauen, dass sie sich durch die
Harninkontinenz mittelméaRig bis extrem gestort fuhlen. Das subjektive
Belastungserleben wird in der Studie von Ahnis (2009) auf einer Skala von O bis
10 mit einem durchschnittichen Wert von 6,51 angegeben. Besonders die
Bereiche der Wirde, der Autonomie und der Stimmung wurden in einer Studie
von Xu und Kane (2013) durch die Harninkontinenz stark negativ beeintrachtigt.
Mit zunehmendem Schweregrad wird die Lebensqualitéat niedriger bewertet

(Monz et al., 2005) und Depressionen werden vermehrt angegeben (Sims et al.,
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2011). Verbessert sich die Kontinenz, so verbessert sich auch die Lebensqualitat
signifikant (DuBeau et al., 2006).

Trotz der vorhandenen Belastungen lassen sich laut der aktuellen Studienlage
viele Menschen in ihren sozialen Aktivitaten durch die vorhandene
Harninkontinenz nicht wesentlich einschranken. In einer Studie von Fultz und
Herzog (2001) gaben 81% der insgesamt 206 befragten inkontinenten Personen
an, dass die Harninkontinenz ihr Sozialleben nicht beeinflusst. Bei Nilsson et al.
(2009) geben 57% der befragten Frauen mit Inkontinenz an, keine
Einschrdnkungen im Sozialleben zu haben. Jene, die Einschrankungen
verspuren, geben jedoch zu 51% an, dass dies ein grof3es Problem darstellt.

Bei starkem Harnverlust zeigen sich starkere emotionale und soziale
Konsequenzen als bei geringem Harnverlust (Firdolas et al., 2012; Harkins,
Elliott, & Wan, 2006; Fultz & Herzog, 2001; Hannestad et al., 2000). Je haufiger
und schwerer die Inkontinenz auftritt, desto grol3er ist die erlebte subjektive
Belastung im bio-psycho-sozialen Bereich (Ahnis, 2009).

Wahrend die Erkrankungsdauer keinen entscheidenden Einfluss auf das
subjektive Belastungserleben von Menschen mit Inkontinenz zu haben scheint,
wird das Belastungserleben durch die internale Kontrolliberzeugung malf3geblich
beeinflusst (Ahnis, 2009).

Werden die einzelnen Inkontinenzformen bezlglich ihrer Auswirkungen auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat verglichen, so kann festgehalten werden,
dass bei Drang- oder Mischinkontinenz eine niedrigere Lebensqualitat
angegeben wird als bei einer Stressinkontinenz (Firdolas et al., 2012; Frick et al.,
2009; Coyne, Zhou, Thompson, & Versi, 20003).

2.2.4 Pflegerische Interventionen bei Harninkontinenz

Aus den vorangegangenen Kapiteln 2.2.1, 2.2.2 und 2.2.3. ist zusammenfassend
festzustellen, dass Harninkontinenz sehr facettenreich und komplex sein kann.
Es gibt mehrere unterschiedliche Inkontinenzformen sowie verschiedene
zugrunde liegende mdgliche Ursachen sowie Risikofaktoren. Die zahlreichen
Auswirkungen auf die Betroffenen zeigen sich sowohl auf physischer und

psychischer als auch auf sozialer Ebene.
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Daraus lasst sich schlie3en, dass sich die Behandlung und der Umgang mit der
Inkontinenz vielfaltig und komplex darstellen. Es werden im Folgenden die im
.Expertenstandard Foérderung der Harnkontinenz in der Pflege” genannten
Pflegeinterventionen dargestellt (Deutsches Netzwerk fur Qualitatsentwicklung in
der Pflege [DNQP], 2014):

— Anamnese und Assessment:
Bei der Erhebung der Anamnese muss es zu einer routineméafigen Frage nach
ungewolltem Urinverlust kommen und vorhandene Risikofaktoren fur eine
Harninkontinenz erhoben werden. Dafir werden folgende Initialfragen
empfohlen:
- Verlieren Sie ungewollt Urin?
- Verlieren Sie Urin, wenn Sie husten, lachen oder sich kdrperlich betatigen?
- Verlieren Sie Urin auf dem Weg zur Toilette?
- Tragen Sie Vorlagen/Einlagen, um Urin aufzufangen?
- Verspuren Sie haufig (starken) Harndrang?
- Missen Sie pressen, um Wasser zu lassen?
Gleichzeitig sollte von der Pflegeperson auf Verhalten geachtet werden, welches
auf eine Harninkontinenz hindeuten kdnnte.
Die Einschatzung muss zu individuell festgelegten Zeitabstanden oder bei
Veréanderung der Pflegesituation wiederholt werden.
Wird eine bestehende Harninkontinenz oder Anzeichen fur eine solche
festgestellt, so wird eine differenzierte Einschatzung eingeleitet. Hierzu zahlen
die Miktionsanamnese und Trinkanamnese mithilfe geeigneter Miktionsprotokolle
und eventuell einer Restharnbestimmung, einem Vorlagengewichtstest, einer
Urinanalyse zur Erfassung moglicher Harnwegsinfekte, die Ermittlung maoglicher
Medikation mit Auswirkung auf die Harninkontinenz, die Stuhlanamnese und
eine korperliche Untersuchung. AulRerdem soll aus der Vorgeschichte eine
mogliche Ursache fir die Harninkontinenz gesucht werden. Das
Miktionsprotokoll soll Uber drei bis funf Tage jeweils Uber 24 Stunden geflhrt

werden.
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— Malnahmen:
Die Ziele und MalRhahmen werden gemeinsam mit der betroffenen Person
vereinbart und sind daher sehr individuell. Ein ausfuhrliche Anamnese und ein
angemessenes Assessment sind daher Grundvoraussetzungen fur die
Durchfiihrung der Malinahmen.
Vor kompensierenden Malnahmen sollten zumindest zusatzlich immer
fordernde MalRnahmen zum Einsatz kommen.
Allgemeine MalRnahmen umfassen die Gewichtsreduktion, die Adaptierung der
Flussigkeitszufuhr, das Darmmanagement, die Forderung der Autonomie und die
Forderung der Mobilitat.
Zu den speziellen MalBnahmen werden das Blasentraining, das Toilettentraining
und das Beckenbodentraining gezadhlt. Beckenbodentraining sollte von
besonders gut geschulten Personen begleitet werden. Das Toilettentraining kann
als angebotener Toilettengang zu festen oder zu individuellen Zeiten
durchgefiihrt werden und sollte aufgrund seines Aufwands nur bei Personen
angeboten werden, die positiv reagieren kdnnen und Harndrang verspuren. Eine
Abstimmung mit dem Trinkverhalten ist zudem erforderlich.
AulRerdem wird der Einsatz von Hilfsmitteln von den anderen Mal3hahmen
unterschieden. Hier ist es wichtig, dass der Einsatz gezielt und unter
Bertcksichtigung der Férderung der Selbststandigkeit erfolgt. Eine Versorgung
mit einem korpernahen aufsaugenden Hilfsmittel (z.B. zweiteilig offene
aufsaugende Inkontinenzprodukte wie Einlagen oder einteilige geschlossene
Systeme wie Inkontinenzslips, Pants oder Pull-Ups) sowie ein Bettschutz werden
als sinnvolle Mallnahmen angesehen. Es ist wichtig, dass ein adaquates
Hilfsmittel ausgewéhlt und dieses korrekt angelegt wird (DNQP, 2014).
AulRerdem kann die pflegerische Beratung als bedeutende eigenstandige
Pflegeintervention gesehen werden. Dabei ist es wichtig, dass die Pflegeperson
Uber ausreichende fachliche sowie soziale Fahigkeiten verfiigt. Da Inkontinenz
ein Tabuthema darstellt, bedarf es eines besonderen Einfiihlungsvermégens und
der Diskretion. Die Pflegeperson ist fur die Information tUber das Ergebnis der
pflegerischen Einschatzung zustdndig und bietet in Absprache mit den

beteiligten Berufsgruppen eine ausfiihrliche Beratung an. Beratungsinhalte sind
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geeignete pflegerische MaRnahmen zur Pravention, Beseitigung, Reduktion oder
Kompensation der Harninkontinenz sowie der subjektiven Belastung. Beziglich
der Pravention werden die Betroffenen Uber die Themen Flussigkeitszufuhr,
Darmmanagement, Korpergewicht, Erhalt und Forderung der Autonomie sowie
die Umgebungsanpassung aufgeklart. Es soll tber Beckenbodentraining
gesprochen werden, genauso wie uber die Notwendigkeit einer ausreichenden
Hautpflege. AuRerdem kann die Pflegeperson Uber geeignete Hilfsmittel
(Ausscheidungshilfen, Einlagen, Katheter, Kondomurinale) und passende

Ansprechpartner Auskunft geben.

2.2.5 Kommunikation Gber Inkontinenz

Uber Inkontinenz wird kaum gesprochen. Viele Personen mit einer Inkontinenz
behalten ihre Probleme fir sich, weil sie negative Reaktionen befiirchten. Daher
wird vor allem bei beginnenden Symptomen versucht, die Inkontinenz vor
anderen geheim zu halten (Hayder & Schnepp, 2010).

Studien weisen darauf hin, dass von Inkontinenz betroffene Personen ihre
Beschwerden dem Arzt haufig nicht mitteilen (Dugan et al., 2001; Reymert &
Hunskaar, 1994). Inkontinenz wird auf3er im Anamnesegesprach nicht direkt
erfragt und von den Betroffenen selbst nur in Ausnahmeféllen thematisiert
(Kummer, 2011). In der Studie von Dugan et al. (2001) werden von den
Betroffenen folgende als haufigste Grinde angegeben: die Einstellung, dass
Inkontinenz kein grofRes Problem ist und die Annahme, dass Inkontinenz einen
normalen Teil des Alterungsprozesses darstellt. Daraus ergibt sich auch, dass
eher wenige Betroffene Hilfe oder Unterstiitzung bezugliche ihrer Inkontinenz
suchen. In einer Studie von Hannestad et al. (2002) konsultierten von 6625
Frauen mit Inkontinenz lediglich 1745 (26%) einen Arzt aufgrund des
unfreiwilligen Urinverlustes.

Auch von Arzten wird die Inkontinenz von sich aus selten angesprochen, haufig
wird die Versorgungsverantwortung fur die Inkontinenz grundsatzlich beim
Pflegepersonal gesehen, solange keine physiologischen Folgeschaden durch
maladaptives Verhalten hervorgerufen werden. Die Inkontinenz wird von Arzten
haufig als fur sie nicht bedeutsam wahrgenommen (Kummer, 2011). Der

Inkontinenzstatus wird zwar in der Anamnese standardisiert erhoben, ein
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weiteres Eingehen auf die Problematik findet aber meist nicht statt (Kummer,
2011).

Arzte tendieren dazu, jungere Patientinnen und Patienten eher auf eine mogliche
Inkontinenz anzusprechen als altere (Cohen et al., 1999). Die Einstellung, dass
es sich bei Inkontinenz um eine normale Begleiterscheinung des Alterns handelt,
die nicht (unbedingt) zu behandeln ist, kann hierzu beitragen (Kummer, 2011).
Pflegende nehmen beziglich der Kommunikation tber Inkontinenz ein breites
Spektrum an unterschiedlichen Rollen ein. Diese reichen von der einfachen
Versorgung mit Inkontinenzhilfsmitteln Uber das Aufzeigen von weiteren
Therapiemoglichkeiten bis hin zur Verbesserung der Lebensqualitat der
betroffenen Personen (Kummer, 2011). Da die Inkontinenz aber meistens nicht
das Hauptproblem eines Aufenthaltes in einer Institution des
Gesundheitssystems darstellt, sondern immer als zusatzliche Symptomatik oder
sekundares Problem angesehen wird, konzentrieren sich die pflegerischen
Strategien haufig auf die Hauptdiagnose des Betroffenen, wahrend die
Inkontinenz wenig beachtet wird (Wells, 2000). Feldbeobachtungen zeigen, dass
Inkontinenz nur selten ein Thema zwischen Pflegepersonen und Patientinnen
und Patienten zu sein scheint und héaufig von beiden Seiten unerwédhnt bleibt
(Kummer, 2011). Haufig werden, um den Inkontinenzstatus herauszufinden, die
Verhaltensweisen der Patienten beobachtet und gedeutet. Ebenso werden
Gestik, Mimik und der Stimme des Betroffenen interpretiert, inwiefern eine
Belastung durch die Inkontinenz besteht. Eine zweite Kommunikationsstrategie
ist durch eine Patientenzentrierung im Kommunikationsverhalten der
Pflegeperson charakterisiert (Kummer, 2011). Die Kommunikation wahrend der
Hilfestellung beim Wechsel der Inkontinenzversorgung ist vorrangig durch
Handlungsanweisungen gekennzeichnet (Kummer, 2011).

Grundsatzlich ist eine Sensibilitét und das Bewusstsein Uber die psychische
Belastung und die Schamgefiihle der Betroffenen durch Inkontinenz sowohl bei
Arzten als auch bei Pflegepersonen prasent, spiegelt sich aber teilweise nicht im
Verhalten wider. Zudem zeigt sich, dass die Versorgungsverantwortung
zwischen den beiden Berufsgruppen jeweils auf die andere verschoben wird

(Kummer, 2011). Pflegepersonen sehen die Inkontinenz zwar als ein grol3es
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Problem fir die Betroffenen an und finden auch eher nicht, dass die Situation
hoffnungslos ist. Dennoch glauben Pflegepersonen eher, dass Patientinnen oder
Patienten nicht explizit nach der Inkontinenz gefragt werden sollten (Saxer,
Dassen, Bie, & Halfens, 2010).

Betroffene selbst wahlen sehr genau aus, wem sie sich bezuglich ihrer
Inkontinenz anvertrauen. Als wichtiger fordernder Faktor gilt, dass sich die
Betroffenen von der gegeniuberstehenden Person verstanden fihlen und diese
Interesse bekundet. Meist sind dies der engere Familienkreis oder sehr gute
Freunde. Frauen fallt es dabei leichter, mit weiblichen Personen daruber zu
sprechen (Hayder & Schnepp, 2010).

2.2.6 Aktueller Forschungsstand zum subjektiven Erleben von Inkontinenz
und den Umgangsstrategien

In der aktuellen Literatur finden sich qualitative Studien zum Erleben von

Inkontinenz, jedoch keine, die sich auf das Erleben von Inkontinenz bei

Menschen mit Parkinson beziehen.

Die Ergebnisse der vorliegenden Studien sollen im  Folgenden

zusammenfassend dargestellt werden, um den aktuellen Forschungsstand zur

gewahlten Thematik aufzuzeigen.

Ausgehend von einem systematischen Review von Siddiqui et al. (2014) zur

Wahrnehmung der Inkontinenz von Frauen werden im Folgenden weitere

gualitative Studien zum subjektiven Erleben von Harninkontinenz oder

Uberaktiver Blase beschrieben.

Siddiqui et al. (2014) beziehen in ihr systematisches Review insgesamt 23

qualitative Studien mit ein, die sich mit der subjektiven Wahrnehmung von

Harninkontinenz auseinandersetzen und beschreiben diese néher hinsichtlich

der Perspektive der Frau. Es handelt sich um Studien, die zwischen 1991 und

2011 publiziert wurden. Einzelne Studien, die nach 2011 erschienen bzw.

aufgrund der Ausschlusskriterien nicht einbezogen wurden und dennoch fur

diese Arbeit relevant erscheinen, werden hier noch hinzugefugt.

Siddiqui et al. (2014) beschreiben in den Ergebnissen zwei Hauptkategorien:

»,Harninkontinenzmanagement” und ,,Erleben von Harninkontinenz“.
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Das ,Harninkontinenzmanagement®“ bezient sich darauf, wie mit der
Harninkontinenz  umgegangen wird und beinhaltet Subthemen wie
Managementstrategien, Suche nach Behandlung und Kommunikation mit dem
Gesundheitspersonal.

Als Strategien werden vor allem strikte Routinen genannt. Beispielsweise wird
die Blase praventiv entleert, die Flussigkeitseinnahme reduziert und spezielle
Kleidung getragen. AulRerdem werden aul3erhalb des eigenen Haushalts Plane
gemacht, zum Beispiel, wo sich die nachsten offentlichen Toiletten befinden.

Im Subthema ,Behandlungssuche“ wird erklart, was die Betroffenen davon
abhalt, aktiv Hilfe zu suchen. Haufig werden die Symptome als unwichtig
heruntergespielt oder die Harninkontinenz als normal angesehen. Ebenso spielt
das Schamgefihl dabei eine Rolle. Wurde trotzdem Hilfe angefordert, so wurden
die Betroffenen haufig enttauscht.

Das dritte Subthema im Bereich ,Harninkontinenzmanagement® ist die
schwierige Kommunikation mit dem Gesundheitspersonal. Die Betroffenen
hatten das Gefiihl, dass die Harninkontinenz vom Gesundheitspersonal nicht
ernst genommen wird.

Die Kategorie ,Erleben von Harninkontinenz“ Dbeinhaltet die Subthemen
Angst, Stigmatisierung und Schamgefihl. Die Angst bezieht sich vor allem auf
die Veranderung des Koérpers und wie man von anderen wahrgenommen wird.
Auch die Ungewissheit Uber die Symptome verstarkt das Angstgefiihl und die
Sorgen. Das Schamgefuhl wurde unter anderem durch den Kontrollverlust tber
den eigenen Korper verursacht (Siddiqui et al., 2014). Die standige
Angsthaltung, mit der die Betroffenen haufig leben, entsteht aufgrund des
ausgepragten Schamgefihls, welches mit einem Inkontinenzereignis einhergeht
(Nicolson, Kopp, Chapple, & Kelleher, 2008). Die Situation wird als peinlich
wahrgenommen, zudem entsteht haufig ein Ekelgefihl bei den Betroffenen
selbst (Ahnis & Knoll, 2008). Auch in den Ergebnissen von White et al. (2014)
wird die Harninkontinenz als sehr unangenehm und als etwas, das nicht
kontrolliert werden kann, beschrieben. Vor allem die Unvorhersagbarkeit und die
Unkontrollierbarkeit beeintrachtigen die Lebensqualitat massiv (White et al.,
2014; Ahnis & Knoll, 2008). Ahnis und Knoll (2008) berichten ebenso Uber ein
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ausgepragtes Gefuhl der Angst und Unsicherheit, da ein Inkontinenzereignis in
der Offentlichkeit und die damit verbundenen Konsequenzen gefiirchtet werden.
Die Verletzlichkeit scheint stark vom Grad der Kontrolle Uber die Situation
abzuhangen. Die betroffenen Personen empfinden sich selbst als verwundbar,
da sie einen Kontrollverlust Uber den eigenen Koérper wahrnehmen und sie
mangelhafte Unterstutzung erfahren (Hagglund & Ahlstrom, 2006). Auch auf
korperlicher Ebene kann es zu Belastungen kommen: Die Betroffenen berichten
von Unwohlsein und Erschdpfung, sowie von Entziindungen und Schmerzen und
einem unangenehmen Geruch (Ahnis & Knoll, 2008).

Zum Anfordern von Hilfe schreiben Delarmelindo, Parada, Partezani Rodrigues,
& Mangini (2013), dass die Aussicht auf erfolgreiche Behandlungsmaoglichkeiten
Hoffnung geben und dabei helfen kann, die eigene Autonomie ein Stick weit
wieder zu erlangen. Haufig kommt es aber zu keiner medizinischen
Unterstitzung. Gibt es keine Hoffnung auf erfolgreiche konservative oder
operative Behandlung, so werden von den Betroffenen selbst palliative
Strategien entwickelt, um die Harninkontinenz gering zu halten (Delarmelindo et
al., 2013). Auch beziglich der Kommunikation mit dem Gesundheitspersonal
und den Behandlungsmdglichkeiten finden sich in den Studien &hnliche
Ergebnisse: Inkontinenz wird im Krankenhaus kaum thematisiert, haufig aus der
Annahme heraus, dass dies in der Akutphase keine so grof3e Rolle spielt. Es
wurde jedoch herausgefunden, dass die Inkontinenz den Rehabilitationsprozess
erheblich beeintrachtigen kann und es vor allem nach der Entlassung aus
mangelndem Wissen zu grof3en Problemen mit der Inkontinenz kommt (White et
al., 2014). Hinzu kommt, dass die Inkontinenz als ein Tabuthema
wahrgenommen und von den Betroffenen selbst kaum angesprochen wird
(Hagglund & Wadensten, 2007; Hagglund & Ahlstrom, 2006). Haufig wird das
Problem von den Betroffenen auch bagatellisiert oder als normale und natirliche
Erscheinung durch Schwangerschaft, Geburt oder Alter gesehen (Hagglund &
Wadensten, 2007).

So wie in dem systematischen Review von Siddiqui et al. (2014) beschreiben
auch White et al. (2014) in ihrer Studie mit Schlaganfallpatienten und -

patientinnen das exakte Planen als Strategie, um mit der Harninkontinenz
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umzugehen. Der Alltag muss an die Inkontinenz angepasst und immer wieder
neu geplant werden. Auch Hagglund & Ahlstrom (2006) stellen eine Anpassung
an die gegebene Situation fest, indem alles geplant wird, Dinge vermieden
werden und die Situation als solche akzeptiert wird. Das Leben wird rund um das
Problem arrangiert (Nicolson et al., 2008). Es wird eine genaue Planung und
verstarkte Hygiene betrieben (Ahnis & Knoll, 2008). Dadurch kann es zu
Einschrankungen im sozialen Bereich kommen und es werden Probleme in
Partnerschaft und Beziehung beschrieben (Ahnis & Knoll, 2008).

Im Umgang mit der Inkontinenz schildern die Befragten bei White et al. (2014),
dass sie versuchen, eine positive Einstellung zu wahren und sich von der
Inkontinenz nicht zu stark beeintrachtigen zu lassen. Dafir werden haufig auch
Vergleiche mit anderen (starker) Betroffenen hergestellt.

Es zeigt sich, dass die meisten Studien zum subjektiven Erleben von Inkontinenz
bei unterschiedlichen Settings und Probanden zu &hnlichen Ergebnissen
kommen. Es wird daher vermutet, dass auch Menschen mit Parkinson mit den
genannten Faktoren konfrontiert sind und dass sich fur sie ahnliche Belastungen

ergeben.

2.3 Parkinson und Harninkontinenz

Menschen mit Parkinson sind haufig von einer Harninkontinenz betroffen (Yeo et
al., 2012). Robinson et al. (2013) stellen eine Pravalenz der Stérungen des
unteren Harntraktes bei 40,2% bei 392 von ihnen untersuchten Patientinnen und
Patienten mit Morbus Parkinson fest. Mit 23,6% zeigte sich die Harninkontinenz
als haufigstes Symptom, gefolgt von Nykturie und Pollakisurie. In einer in
Deutschland durchgefiihrten Studie mit Krankengeschichten von dber 3000
Menschen mit Parkinson wiesen 22% der untersuchten Frauen und 21% der
untersuchten Manner eine Harninkontinenz auf (Wdullner et al.,, 2007).
Sakakibara et al. (2001) kommen zu einem &hnlichen Ergebnis: 25% der Frauen
und 28% der Manner mit Parkinson leiden in ihrer Untersuchung an einer
Dranginkontinenz.

Bereits 1817 beschrieb James Parkinson in seinem ,Essay on the Shaking
Palsy“, dass es bei den von ihm beobachteten betroffenen Menschen zu

unfreiwilligem Verlust von Harn und Stuhl kam (Parkinson, 1817). Stérungen der
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Blasenfunktion werden zu den nicht-motorischen autonomen Dysfunktionen bei
Parkinson gezahlt (Jost, 2013).

2.3.1 Ursachen fur Harninkontinenz bei Parkinson

Die Ursache einer Harninkontinenz bei Parkinson ist nicht vollstandig geklart
(Siegl, Lassen, & Saxer, 2013). Winge und Fowler (2006) stellten jedoch
zwischen den Symptomen des unteren Harntraktes und der dopaminergen
Degeneration im Striatum einen Zusammenhang fest. Es wird davon
ausgegangen, dass der hemmende Effekt, den die Basalganglien bei einem
gesunden Menschen auf den Miktionsreflex haben, bei Parkinson durch den
Zelluntergang in den Basalganglien verringert wird. Dadurch kommt es zu einer
Uberaktivitit und Verkrampfung des SchlieBmuskels (Detrusor) - eine
sogenannte Detrusorhyperaktivitat liegt vor (Fowler, 2006; Thumler, 2006). Sie
ist die haufigste Blasenfunktionsstérung bei Menschen mit IPS (Yeo et al., 2012).
Eine Detrusorhyperaktivitat ist durch unfreiwillige Detrusorkontraktionen wahrend
der Fullungsphase der Blase gekennzeichnet. Diese unwillkirrlichen
Kontraktionen kénnen fur eine Harninkontinenz verantwortlich sein (Abrams et
al., 2003).

Mdglich ist auch, dass die motorischen Einschréankungen durch die Erkrankung
die Ursache einer sogenannten funktionellen Inkontinenz sind (Nelson & Furner,
2005).

Es ist zu beachten, dass die vorhandene Inkontinenz nicht zwingend in den
neuronalen Vorgangen der zugrundeliegenden Parkinson-Erkrankung begrindet
sein muss. Die wichtigste Differentialdiagnose bei Frauen mit Parkinson ist die
Belastungsinkontinenz (Jost, 2013). Bei Mannern ist zu beachten, dass die
Ursache einer Harninkontinenz durch eine Prostatahyperplasie begriindet sein
kann (Araki & Kuno, 2000; Lemack, Dewey, Roehrborn, O'Suilleabhain, &
Zimmern, 2000). Auch die Nebenwirkungen der Parkinson-Medikation kann fur
eine Harninkontinenz verantwortlich sein (Jost, 2013), obwohl Studien dazu
teilweise zu widersprtchlichen Ergebnissen gekommen sind (Winge & Fowler,
2006; Sakakibara et al., 2001).

35



2.3.2 Symptome

Die Detrusorhyperaktivitat ist durch eine Reihe bestimmter Symptome
gekennzeichnet: imperativer Harndrang (mit oder ohne Dranginkontinenz),
erhohte Frequenz und Nykturie. In  30% der Fallen fihrt eine
Detrusorhyperaktivitat zu einer Harninkontinenz (Schmelz & Leyh, 2004). Die
International Continence Society (ICS) gibt an, dass eine erhdhte Frequenz dann
vorkommt, wenn der Patient/die Patientin beklagt, dass er/sie zu haufig am Tag
die Toilette besuchen muss. Der Term kann mit dem Begriff Pollakisurie
gleichgesetzt werden (Abrams et al., 2003).

Laut Jost (2013) liegt eine Pollakisurie bei einer Haufigkeit von Uber acht
Toilettengdngen pro Tag vor. Als Nykturie bezeichnet die ICS, dass der
Patient/die Patientin wahrend des Nachtschlafes zumindest einmal aufstehen
muss, um zu urinieren. Der imperative Harndrang wird definiert als ein pl6tzlich
und dringend auftretender Harndrang, der kaum hinausgezogert werden kann
(Abrams et al., 2003).

Alle diese Symptome konnen unter dem Begriff ,Symptome des unteren
Harntraktes® (LUTS, lower urinary tract symptoms) zusammengefasst werden.
Menschen mit Parkinson weisen signifikant haufiger Symptome des unteren
Harntraktes auf als vergleichbare Gruppen ohne entsprechender
zugrundeliegender Erkrankung (Campos- Sousa et al., 2003; Sakakibara et al.,
2001; Lemack et al., 2000), wobei diese Aussage fur Frauen nicht so Klar
getroffen werden kann wie fur Manner (Lemack et al., 2000).

Die Pravalenz von Symptomen des unteren Harntraktes bei Menschen mit
Parkinson ist hoch, wobei die Nykturie in den meisten Erhebungen am
haufigsten vorkommt (Winge & Fowler, 2006).

In der Studie von Barone et al. (2009) leiden von den 1072 untersuchten
Menschen mit Parkinson 35% (n=375) an einem imperativen Harndrang, 34,6%
(n=371) an Nykturie und 26% (n=279) geben eine Pollakisurie an, die als
mindestens zwei-stiindliches Harnlassen definiert wurde.

Bei Robinson et al. (2013) leiden 40,2% der untersuchten ausschlief3lich

mannlichen Patienten mit Parkinson an zumindest einem Symptom des unteren
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Harntraktes, wobei hier die Harninkontinenz mit 23,6% am haufigsten vorkam
und die Nykturie nur bei 14,8% der Teilnehmenden verzeichnet wurde.

Bei Ragab und Mohammed (2011) lag bei 67,3% der 49 untersuchten
Parkinsonpatientinnen und -patienten eine neurogene Detrusorhyperaktivitat vor.
77,5% davon litten an einer Nykturie, gefolgt von einem imperativen Harndrang
(36,7%) und einer Pollakisurie (32,6%). Campos-Sousa et al. (2003) berichten in
ihrer Erhebung mit 61 Patientinnen und Patienten mit Parkinson von 39%, die an
einem Symptom des unteren Harntraktes leiden, davon 63,9% an Nykturie,
36,1% an Pollakisurie und 32,8% an imperativem Harndrang.

Eine weitere Studie, in der Symptome des unteren Harntraktes bei insgesamt
203 Menschen mit Parkinson untersucht wurden, ergab eine Pravalenz von 27%
(n=55) (Araki & Kuno, 2000). In einer Erhebung, in der 3414 Daten von
Patientinnen und Patienten mit Parkinson hinsichtlich autonomer Dysfunktionen
analysiert wurden, konnte eine Pravalenz der Harninkontinenz von 22% fir
Frauen und von 21% fir Manner festgestellt werden (Wiiliner et al., 2007).
Zusammengefasst kann gesagt werden, dass der Anteil der Menschen mit
Parkinson, die an Symptomen des unteren Harntraktes leiden, je nach
Studienlage unterschiedlich hoch ist. Grundsétzlich zeigt sich jedoch meist eine
hohe Pravalenz, die in den vorliegenden oben erwahnten Studien zwischen 22
und 67% betragt.

Bislang herrscht kein Konsens dartber, ob zwischen der Krankheitsdauer oder
dem Krankheitsstadium und den Symptomen des unteren Harntraktes bei
Menschen mit Parkinson ein Zusammenhang besteht (Yeo et al., 2012) da
vorliegende Studien dabei zu sehr unterschiedlichen Ergebnissen kommen. Es
bestehen Hinweise, dass das Alter sowie eine kognitive Beeintrachtigung einen
signifikanten Einfluss auf das Bestehen einer Harninkontinenz haben kdnnen
(Robinson et al., 2013). Zudem gibt es Hinweise, dass Symptome des unteren
Harntraktes mit fortschreitendem Grad der Korperbehinderung ansteigen (Araki
& Kuno, 2000). Es wird davon ausgegangen, dass das Geschlecht keinen
signifikanten Einfluss auf eine Harninkontinenz bei Parkinson hat (Campos-
Sousa, 2003).
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2.3.3 Auswirkungen und Bewaltigung der Inkontinenz bei Menschen mit
Parkinson
Aktuelle  Studien sagen aus, dass eine Harninkontinenz  die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Menschen mit Parkinson signifikant
negativ beeintrachtigt (Robinson et al., 2013; Tapia et al, 2013; Ragab &
Mohammed, 2011; Pohar & Allyson Jones, 2009; Sakakibara et al., 2001; Araki
& Kuno, 2000).
Rahman, Griffin, Quinn und Jahanshahi (2008) gehen sogar davon aus, dass
sich die Harninkontinenz unter den Symptomen des autonomen Nervensystems
am starksten auf die Lebensqualitdt von Menschen mit Parkinson auswirkt.
Menschen mit Parkinson sind durch Symptome der Uberaktiven Blase starker
belastet als gesunde Personen. Es zeigte sich, dass das Alter, die Dauer der
Erkrankung, der Hoehn- und Yahr-Score (Stadium des Parkinson) sowie der
UPDRS-IIl Score (Mal3 fur den Schweregrad der motorischen Dysfunktion) mit
der durch die Uberaktive Blase verursachte Belastung einen signifikant positiven
Zusammenhang aufweisen (lacovelli et al., 2010).
In einer fur die kanadische Population reprasentativen Studie erwiesen sich
unter den zahlreichen Komorbiditaten bei Parkinson lediglich Harninkontinenz
und Arthritis als signifikante Einflussfaktoren auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitéat. Menschen mit Parkinson und einer Harninkontinenz wiesen im
Bereich ,Emotionen“ signifikant schlechtere Werte auf als Menschen mit
Parkinson ohne Harninkontinenz. Zudem sind Personen mit Parkinson und einer
Harninkontinenz signifikant haufiger auf soziale Unterstitzung angewiesen als
Personen mit Parkinson ohne Harninkontinenz (Pohar & Allyson Jones, 2009).
Weshalb die Lebensqualitit von Menschen mit Parkinson durch eine
Harninkontinenz so stark beeintrachtigt wird und inwiefern sich dies fur die
betroffenen Personen auflert, wurde bislang nicht untersucht. Welchen
Schwierigkeiten und Herausforderungen Menschen mit Parkinson und einer
Harninkontinenz gegenuberstehen und wie sie damit umgehen, kann durch die

vorliegenden Studien Uber die Lebensqualitat nicht herausgefunden werden.
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2.4 Multimorbiditat und Theory of Unpleasant Symptoms

In einer Studie von Pohar und Allyson Jones (2009) wiesen Menschen mit
Parkinson durchschnittlich drei Komorbiditaten auf, doppelt so viele wie in der
Population ohne Parkinson. Die drei haufigsten waren Riuckenprobleme, Arthritis
und Hypertonie. 11,3% berichteten von einer Harninkontinenz. Es konnte
festgestellt werden, dass die allgemeine Einschéatzung der Lebensqualitéat bei
jenen geringer war, die zum Parkinsonsyndrom eine der Komorbiditaten
aufwiesen. Barone et al. (2009) stellen fest, dass Menschen mit Parkinson
durchschnittlich sieben nicht-motorische Symptome aufweisen. Es ist daher
anzunehmen, dass Menschen mit IPS sehr vielen Krankheitsauswirkungen (wie
die Harninkontinenz) ausgesetzt sind und auch die Harninkontinenz anders
erleben, als Menschen ohne gleichzeitige motorische Symptome.

Pohar und Allyson Jones (2009) sagen, dass ein klinisch effektives Management
der chronischen Begleiterscheinungen die Belastung durch die Parkinson-
Erkrankung an sich reduzieren wirde. Daraus lasst sich der Schluss ziehen,
dass sich die Begleiterscheinungen und das IPS gegenseitig beeinflussen.

Die Kombination von unterschiedlichen Symptomen, die teilweise eigene
Krankheitsbilder darstellen, bewirkt also eine besonders schwierige Situation.
Aus diesem Grund soll das Pflegemodell Theory of Unpleasant Symptoms
(TOUS) als theoretischer konzeptueller Rahmen dienen und wird folgend
beschrieben.

Die TOUS wurde erstmals 1995 von vier Pflegewissenschafterinnen in
Zusammenarbeit mit einem Philosophen entworfen und 1997 wurde ein Update
der Theorie vorgestellt (Lenz & Pugh, 2014). Die Theorie besteht aus folgenden
drei Hauptkomponenten: Die Symptome, die vom Individuum erfahren werden,
die beeinflussenden Faktoren und die Konsequenzen der Symptomerfahrung
(Lenz, Pugh, Milligan, & Suppe, 1997). Die Zusammenhénge zwischen den
einzelnen Komponenten werden in Abbildung 1 dargestellt.

Die Symptome sind der zentrale Fokus der Theorie. Sie werden als die von der
Patientin oder dem Patienten wahrgenommenen Indikatoren von Veranderungen
in der normalen Funktion beschrieben. Symptome kdnnen allein oder gleichzeitig

miteinander auftreten. Bei gemeinsamem Auftreten wird davon ausgegangen,
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dass es eher zu einer multiplikativen Wirkung als zu einer additiven Wirkung
kommt, wobei jedes Symptom fir sich wiederum eine multidimensionale

Erfahrung darstellt.

Physiologic Psychologic
Factors aslmn
Factors . en® '--....
* TP *
\ / 4
Situational ‘... ‘_,---- Performance
Factors o .

Key:
sl |nfluences

<«——> Interacts with
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Abbildung 1: Theory of Unpleasant Symptoms (TOUS) (Lenz, Pugh, Millligan, Gift, & Suppe, 1997)

Die Dimensionen, die alle Symptome gemein haben, sind: Intensitat (Grad der
Starke und Schwere der Symptome), Zeitpunkt (Dauer und Haufigkeit des
Auftretens, akutes oder chronisches Auftreten, Vorkommen immer zu einem
bestimmten Zeitpunkt), Grad der wahrgenommenen Beunruhigung (Ausmal3, in
dem die Patientin oder der Patient durch die Symptome beeintrachtigt wird und
wie sie oder er es erlebt und die Qualitat der Symptome (wie sich das Symptom
fur den Betroffenen anfihlt). Die Beunruhigungsdimension wirkt sich dabei am
starksten auf die Lebensqualitat der betroffenen Personen aus und ist ein Faktor
dafur, ob Hilfe beansprucht wird oder nicht.

Die vier genannten Dimensionen werden durch bestimmte physiologische,
psychologische und situationsbedingte Faktoren beeinflusst. Beispiele fir
physiologische Faktoren sind die normal funktionierenden Korpersysteme, das
Vorhandensein einer Pathologie, das Energielevel der betroffenen Person. Die
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psychologischen Faktoren beziehen sich auf den mentalen Status und die
Stimmung der betroffenen Person, die affektive Reaktion auf die Krankheit, der
Grad der Unsicherheit und das Wissen UUber die Symptome. Mit
situationsbedingten Faktoren sind Aspekte der sozialen Umgebung gemeint,
welche die individuelle Erfahrung der Symptome beeinflussen kdnnen. Der
Berufsstand, der Familienstand, die soziale Unterstutzung, der Zugang zu
Krankenversorgung und der Lebensstil spielen dabei eine Rolle. Auch andere
Umgebungsfaktoren wie Hitze, Larm, Licht und Ahnliches kénnen Einfluss auf
die Symptomerfahrung nehmen.

Schlie3lich geht es um die Konsequenz, also die Auswirkungen der
Symptomerfahrung auf die funktionalen und auf die kognitiven Leistungen. Als
funktionale Leistungen werden die physische Aktivitat, die Aktivititen des
taglichen Lebens, soziale Aktivitdten und Interaktion sowie die Rollen in Arbeit
und Familie genannt. Zu den kognitiven Leistungen zahlen die Konzentration,
das Denken und das Problemlésen.

Die drei Hauptkomponenten Symptome, beeinflussende Faktoren und
Konsequenzen stehen in Zusammenhang zueinander und konnen sich alle
gegenseitig beeinflussen. So wie sich beispielsweise die Symptome auf die
Leistungen auswirken, koénnen sich auch die Leistungsergebnisse auf die
Symptome auswirken. Z.B. kann Schmerz die physische Aktivitat reduzieren, die
reduzierte physische Aktivitat kann aber auch wiederum den Schmerz
verstarken.

Die Leistungsergebnisse konnen sich aber auch auf die beeinflussenden
Faktoren auswirken. Z.B. wenn die Rollenleistung eingeschrankt ist, so kann die
betroffene Person die sozialen Rollen nicht mehr ausreichend erfiillen, verliert
den Job (situationsbezogener Faktor), isst weniger, weil sie sich weniger in
Gesellschaft befindet (physiologischer Einflussfaktor) und ist depressiver
(psychologischer Einflussfaktor) (Lenz et al., 1997).

Der konzeptuelle Rahmen dient unter anderem der Spezifizierung der
inhaltlichen Aspekte und Fragen des Interviewleitfadens. Darin soll auf das
Symptomerleben ein groRes Augenmerk gelegt werden. Die beeinflussenden

Faktoren werden sowohl in ihrer physiologischen, psychologischen und
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situationsbedingten Natur genauer betrachtet und es wird versucht,
herauszufinden, inwiefern Parkinson und Harninkontinenz gegenseitig
aufeinander einwirken. Die Konsequenzen werden insofern untersucht, als dass
der Umgang mit der Inkontinenz thematisiert wird und welche Einschrankungen

durch die Inkontinenz erfahren werden.
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3 Methodik

Im dem Kapitel ,Methodik® wird die methodische Vorgehensweise bei der
Datenerhebung und der Datenauswertung beschrieben und begrindet und
ethische Uberlegungen im Zusammenhang mit den Erhebungen werden
erlautert. Zudem werden die Gutekriterien der qualitativen Forschung aufgezeigt
und die vorliegende Forschungsarbeit wird diesbeziglich kritisch reflektiert.

Fur die Beantwortung der in Kapitel 1.4 vorgestellten Fragestellungen wurde der
gualitative Forschungsansatz gewahlt. Qualitative Forschung ist fur die
Untersuchung von menschlichen Erfahrungen beziglich Gesundheit und
Krankheit und deren Bedeutungen fir die betroffenen Personen besonders gut
geeignet (Liehr & Marcus, 2005).

3.1 Datenerhebung
Folgend soll auf die Datenerhebung eingegangen werden. Die Fallauswahl
sowie die Rekrutierung werden erlautert. Anschliel3end wird die Vorgehensweise

mittels problemzentriertem Interview beschrieben.

3.1.1 Fallauswahl

Bei der Auswahl der Stichprobe muss eine Wahl Uber die Umstande der
betroffenen Teilnehmenden getroffen und entschieden werden, welche
Ereignisse untersucht werden sollen. Die Stichprobe muss so gewahlt sein, dass
die einbezogenen Teilnehmenden fir die Beantwortung der Fragestellungen
geeignet sind und das zu untersuchende Phanomen tatsachlich erlebt haben
(Liehr & Marcus, 2005).

Zielgruppe der Erhebung sind Menschen mit einem diagnostizierten
idiopathischen Parkinson-Syndrom (IPS) unabhéngig vom Schweregrad und
einer gleichzeitig vorhandenen Inkontinenz, die von den betroffenen Personen
selbst als solche berichtet wird.

Betroffene mit einer diagnostizierten schweren kognitiven Beeintrachtigung
werden nicht in die Erhebung mit eingeschlossen. Da herausgefunden werden
soll, wie die betroffenen Personen mit der Inkontinenz in ihrem h&auslichen
Umfeld umgehen, sollen bevorzugt Personen befragt werden, die noch zu Hause
leben.
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Das gezielte Sampling erfolgte schrittweise und orientierte sich vorrangig an den
JLypischen® Fallen. Es muss berucksichtigt werden, dass es sich um ein
,convenience sampling”“ handelt, das heif’t, es wurden jene Falle ausgewahlt, die
unter den gegebenen Bedingungen am leichtesten zuganglich waren (Patton,
2002). Dies wird einerseits mit den begrenzten zeitlichen und personellen
Ressourcen begriindet, die mit der vorliegenden Arbeit einhergingen. Zudem war
die Anzahl der potentiellen rekrutierten Teilnehmenden, die sich zum Mitmachen
bereit erklarten, nicht so hoch, sodass hier keine weitere grof3e Selektion

erfolgen konnte.

3.1.2 Rekrutierung

Der Zugang zu den Teilnehmenden erfolgte tber drei unterschiedliche Kanéle,
die folgend beschrieben werden. Es wurde versucht, eine gewisse Heterogenitat
bezuglich der unterschiedlichen Erfahrungsquellen zu gewahrleisten. Daher
wurden Betroffene aus Selbsthilfegruppen angesprochen, die sich mit der
Erkrankung erfahrungsgemali eher intensiv auseinandersetzen und vermutlich
bereits dariber gesprochen haben, andererseits wurde offen Uber Internetforen
rekrutiert. Hier liegt ebenfalls die Vermutung nahe, dass es sich um Betroffene
handelt, die sich viel mit ihrer Erkrankung beschaftigen. Diese beiden Gruppen
mussten sich zudem aktiv an die Forscherin wenden. Uber den Zugang im
Reha-Zentrum wurde versucht, die Gruppe heterogener zu gestalten, indem hier
Betroffene mit einbezogen werden, die weder mit Selbsthilfegruppen noch mit
Internetforen in Kontakt gekommen sind. Es erschien ebenso wichtig, dass
sowohl Manner als auch Frauen einbezogen werden, da davon ausgegangen
wurde, dass hier auch unterschiedliches Erleben geschildert werden und ein
breiterer Einblick in die Erlebenswelt gewonnen werden konnte.

— Rekrutierung im Neurologischen Rehabilitationszentrum:

Ein Teil der Rekrutierung wurde am Neurologischen Rehabilitationszentrum
Rosenhigel durchgefihrt. Eine Einverstandniserklarung der Pflegedienstleitung
und des arztlichen Direktors wurden vorab abgeklart, ethische Uberlegungen
wurden gemeinsam besprochen. Da ich selber als Krankenschwester dort tétig
bin, galt besondere Vorsicht beziiglich der Informationen (die Versicherung, dass

auch bei Ablehnen oder Abbruch keine Nachteile wadhrend der Rehabilitation
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entstehen) und der Auswahl der Interviewpartner und Interviewpartnerinnen. So
wurden beispielsweise keine Personen angefragt, die von mir in der Pflege
bereits betreut wurden, um der Moglichkeit eines bestehenden oder
entstehenden Abhangigkeitsverhaltnisses entgegenzuwirken. Anhand des
Computersystems wurde zu mehreren Zeitpunkten nach der Diagnose Parkinson
gefiltert und die jeweiligen Personen schriftlich oder mindlich von mir personlich
angefragt. Es wurde jeweils ein Termin vereinbart, der flr den Patienten oder die
Patientin am geeignetsten erschien. Alle Teilnehmenden aus dem
Neurologischen Rehazentrum wahlten einen Zeitpunkt wahrend des Aufenthalts.
Uber diesen Zugang wurden insgesamt vier Teilnehmende rekrutiert.

— Rekrutierung tiber die Parkinson Selbsthilfe Osterreich:
Die Parkinson Selbsthilfe Osterreich hat pro Bundesland einen Landesverband,
bietet zahlreiche unterschiedliche Gruppen und Veranstaltungen an und
informiert mit der Homepage (http://www.parkinson-
sh.at/links/neues_aus_dem_web.php) Uber Neuigkeiten bezuglich der
Erkrankung, Uber aktuelle Termine und interessante Links. Der Kontakt zum
Landesverband Wien erfolgte per E-Mail. Es wurden Informationen Uber das
Vorhaben der Masterarbeit gegeben und das Anliegen gedulR3ert, bei einzelnen
Gruppen zu Beginn teilnehmen zu durfen, um die Informationen weitergeben zu
konnen und potenzielle Teilnehmende zu finden. Der zustandige Sekretar teilte
mir mit, dass dies zu jenem Zeitpunkt nicht mdoglich sei, da alle
Selbsthilfegruppen Sommerpause haben und meine Rekrutierung genau Uber
die Sommermonate geplant war. Daraufhin nahm ich das Angebot an, einen
Aufruf im vierteljahrlich erscheinenden Newsletter zu platzieren. Es wurde hier
kurz das Thema vorgestellt und welche Teilnehmenden ich suche, ebenso meine
Telefonnummer und meine E-Mail-Adresse. Das detaillierte Informationsblatt
erhielten die Teilnehmenden gleich nach Kontaktaufnahme ihrerseits oder vor
dem Interview.
Durch den Newsletter wurden insgesamt vier Personen rekrutiert.

— Rekrutierung uber Internetforen:
In einem dsterreichischen und in einem deutschen Internetforum fiir Menschen

mit Parkinson wurde jeweils ein Aufruf platziert. In dem 6sterreichischen Forum
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war es maglich, die E-Mail-Adresse und Telefonnummer anzugeben. In dem
deutschen Forum war dies aus Datenschutzgriinden nicht erlaubt, weshalb sich
hier die Kontaktaufnahme komplizierter gestaltete. Es stellte sich auf3erdem als
nicht praktikabel heraus, da alle Personen, die sich Uber das deutsche Forum
gemeldet hatten, ortlich zu weit weg waren. Es wurde jeweils das Angebot
gemacht, das Interview Uber Skype zu fuhren, dies wurde aber aufgrund der
nicht vorhandenen Technik von den beiden potenziellen Interviewpartnern
abgelehnt.

Uber das osterreichische Forum meldeten sich Personen ausschlieBlich direkt
bei mir, nie Uber das Forum. Sie erhielten daraufhin detaillierte Informationen
und es konnten Interviewtermine vereinbart werden.

Uber das Forum wurde schlieRlich eine Person rekrutiert.

3.1.3 Das problemzentrierte Interview

Die  Datenerhebung erfolgte  mittels  problemzentrierter  qualitativer
Einzelinterviews im Zeitraum Juni 2014 bis September 2014.

Die Aufnahme erfolgte entweder doppelt mit einem Diktiergerat und einem
Mobiltelefon oder mit einem Mobiltelefon allein.

Vier Interviews fanden im NRZ Rosenhlgel zu zweit in ruhiger Atmosphare in
einem Zimmer oder einem Besprechungsraum statt, der fur die Interviews zur
Verfigung gestellt wurde. Finf weitere Interviews fanden bei den
Teilnehmenden zu Hause statt und ein Interview wurde bei der Forscherin zu
Hause abgehalten. Ein Interview erfolgte aufgrund der geographischen Distanz
Uber Skype.

Qualitative Befragungen werden mit offenen Fragen gefuhrt und lassen den
Befragten viel Spielraum beim Antworten. Die Interaktion zwischen Befragtem
und Interviewer als auch Eindriicke und Interpretationen des Interviewers
werden als Informationsquellen genutzt (Bortz & Do6ring, 2009). Als Form der
qualitativen Befragung wurde das problemzentrierte Interview gewahlt, welches
folgend beschrieben wird.

Das problemzentrierte Interview (PZI) wurde von Witzel in den 1980er Jahren
entwickelt. Es handelt sich dabei um ein theoriegenerierendes Verfahren, das

versucht, den vermeintlichen Gegensatz zwischen Theoriegeleitetheit und
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Offenheit aufzuheben. Die Kommunikationsstrategie baut daher einerseits auf
die Darstellung der subjektiven Problemsicht und andererseits auf
leitfadengestitzte Nachfragen auf. Es wird davon ausgegangen, dass Vorwissen
und damit eine gewisse Theoriegeleitetheit vorhanden ist und nicht vollstandig
ausgeklammert werden kann und soll. Das theoretische Vorwissen muss
offengelegt werden und dient fir Frageideen im Interview. Daneben wird aber
auch dem Offenheitsprinzip Rechnung getragen, indem Erzahlungen der
Interviewpartner angeregt werden. Das PZI ist durch die drei Grundpositionen
.Problemzentrierung* (Orientierung an gesellschaftlich relevanten
Problemstellungen), ,Gegenstandsorientierung” (Flexibilitat der Methode
gegenuber den unterschiedlichen  Anforderungen des untersuchten
Gegenstands) und ,Prozessorientierung“ (sensibler und akzeptierender
Kommunikationsprozess, der sich auf die Rekonstruktion von Orientierungen
und Handlungen zentriert). Als Instrumente dienen: Der Kurzfragebogen, der
Leitfaden, die Tonaufzeichnung und das Postskriptum. Der Kurzfragebogen soll
die Sozialdaten ermitteln und zum Gesprachsbeginn eingesetzt werden,
eventuell auch, um einen Gesprachseinstieg zu erleichtern. Aufgrund von
vorangegangen Fachgesprachen und Uberlegungen wurde der Kurzfragebogen
in dieser Arbeit nach dem Gespréach gefuhrt, da angenommen wurde, dass es fur
die Interviewteilnehmenden seltsam erscheinen kdnnte, dass bei dem sensiblen
und sehr intimen Thema vorerst soziodemographische Fragen Punkt fir Punkt
abgefragt werden. Es konnte irritierend wirken und ein direkter
Gesprachseinstieg erschien im Endeffekt sinnvoller. Der Leitfaden dient als
Orientierungsrahmen und als Gedachtnisstiutze. Es finden sich Frageideen und
eine vorformulierte Frage zum Gesprachsbeginn. Der verwendete Leitfaden
findet sich in Anhang 1. Das Gesprach muss per Tontrager aufgezeichnet
werden, damit die prazise Erfassung des Kommunikationsprozesses
gewéahrleistet wird. Das Aufgezeichnete muss anschlieiend vollstandig
transkribiert werden.

Als Erganzung dazu dienen die Postskripte, die sofort nach den Gespréachen von

der Interviewerin geschrieben werden. Es werden Anmerkungen zu den
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Gesprachsinhalten, zur Situation und zu nonverbalen Aspekten gemacht (Witzel,
2000).

3.2 Datenauswertung

Die Datenauswertung erfolgte computergestitzt mithilfe der Software MAXQDA
11. Von den insgesamt elf gefuhrten Interviews wurden neun zur Ganze
transkribiert. Vollstandig ausgewertet wurden acht Interviews, von einem wurden
nur Auszige herangezogen, da hier eine dritte nicht vorhergesehene
Interviewpartnerin (Angehdrige) anwesend war, die fur die Ergebnisse nicht
berticksichtigt werden konnte. Also wurde im Interview Nr. 9 versucht, die
Aussagen des mit Parkinson betroffenen Interviewpartners herauszufiltern und
fur die Interpretation zu verwenden. Interview Nr. 7 wurde vollstandig verworfen,
da hier eine dritte Person Uberraschend zu Besuch kam (eine Verwandte der
Interviewpartnerin), die sich immer wieder ins Interview einbrachte. Es wird
davon ausgegangen, dass die Interviewpartnerin daher in ihren Antworten
beeinflusst und die Umgebung fir ein qualitatsvolles qualitatives Interview nicht

gegeben war.

3.2.1 Grounded Theory

Die Datenanalyse erfolgt in Anlehnung an die Grounded Theory nach Strauss &
Corbin (1996). Bei der Analyse werden vorerst durch offenes Kodieren
unabhangige Codes (konzeptuelle Bezeichnungen) generiert, aus denen
wiederum Kategorien entstehen. Die Konzepte werden durch Kategorisieren zu
Gruppen zusammengefasst, die zu demselben Phanomen zu gehéren scheinen
(Strauss & Corbin, 1996).

Das anschliel3ende axiale Kodieren bezeichnet eine Reihe von Verfahren, mit
denen durch das Erstellen von Verbindungen zwischen den Kategorien die
Daten nach dem offenen Kodieren auf neue Art zusammengestellt werden. Das
wird durch den Einsatz eines Kodierparadigmas erreicht. Dieses besteht aus
ursachlichen Bedingungen, Kontext, Handlungs- und interaktionalen Strategien
und Konsequenzen. Beim axialen Kodieren liegt der Fokus darauf, eine
Kategorie - das Phanomen- in Bezug auf die Bedingungen zu spezifizieren, die

das Phanomen verursachen, den Kontext, in den das Phdnomen eingebettet ist,
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die Handlungs- und interaktionalen Strategien, mit denen damit umgegangen
wird und die Konsequenzen dieser Strategien herauszufiltern. Durch selektives
Kodieren soll schlieBlich der Sprung von einer Liste von Konzepten zum
Produzieren einer Theorie geschafft werden (Strauss & Corbin, 1996).

Um dem geplanten Ausmald einer universitaren Qualifikationsarbeit im Rahmen
des Masterstudiums gerecht zu werden, muss vorab bewusst gemacht werden,
dass in diesem Rahmen die Erstellung einer dicht konzeptualisierten Theorie
nicht moglich sein wird, ebenso konnte der Schritt des selektiven Kodierens nicht
vollzogen werden. Es wird daher lediglich die Methode der Datenanalyse der
Grounded Theory verwendet. Das bedeutet, dass in der vorliegenden Arbeit das
offene und das axiale Kodieren vollzogen wurden, das Kodierparadigma kam zur
Anwendung.

Strauss und Corbin (1996) beschreiben ,Abklrzungsmoéglichkeiten oder
Kurzformen der Grounded Theory“: Es sollte theoretische Kodierarbeit geleistet
werden, aber nicht zu ausgedehnt. Trotzdem sollten systematisch (wenn auch
nicht ausfihrlich) Vergleiche in der Analyse angestellt werden. Es sollte nach In-
Vivo Kodes gesucht werden. Auf jeden Fall wichtig ist, die Sichtweisen der
wichtigsten Akteure des vorliegenden Untersuchungsbereichs zu erfassen. Die
Interpretationen sind nicht zwingend mit dem Anspruch einer ,Theorie”
verbunden. Strauss und Corbin (1996) gehen davon aus, dass trotz verkirztem
Einsatz der Vorgehensweise der Grounded Theory besser begrindete
Interpretationen geliefert werden als mit anderen Methoden, auch wenn die
Interpretationen vorlaufiger Natur bleiben.

3.2.2 Konkrete Vorgehensweise nach Grounded Theory

Bereits wahrend der Datenerhebung wurden das offene Kodieren sowie die
Gestaltung von Kategorien immer wieder durchgefuhrt. Auch wurden immer
wieder Memos geschrieben, in denen sich teilweise schon Bestandteile des
Phanomens herauskristallisierten. Bestehende Kategorien, welche der
Interviewleitfaden thematisch nicht behandelte, wurden in die Interviews
eingebaut. So kristallisierte sich nach etwa drei Interviews die Kategorie ,das
Problem (nicht) im Griff haben“ heraus und es schien sinnvoll auch in weiteren

Interviews naher darauf einzugehen.

49



Auch mogliche Phanomene und die dazugehorigen Kodierparadigmen
entwickelten sich Schritt fur Schritt und wurden immer wieder verandert. Das
offene Kodieren wurde wiederholt, bereits gelesene Textpassagen wurden
wieder mit dem Augenmerk auf offene Kodes durchgelesen. Weiter wurden
aufgrund der qualitativen Gutekriterien einzelne Interviews auch von
aulRenstehenden Personen offen kodiert. Diese wurden mit meinen Kodierungen
verglichen und teilweise angepasst. Es erfolgten weiters auch Gesprache mit
den jeweiligen Personen, in denen die identifizierten Phanomene diskutiert
wurden. Schlie3lich wurden die bestehenden Kategorien immer engmaschiger in
die Kodierparadigmen eingearbeitet und reflektiert.

In  Abbildung 2 soll ein Beispiel fir das offene Kodieren und die

Kategorienbildung gegeben werden:

. . . . Kategorie
Hinnehmen mussen der Situation
versuchen, Offene
damit zu leben Kodierung
Naja, jetzt nehm ich das normal auf. Das ist halt so. Mit dem muss ich Interview-
auszug

versuchen, zu leben. Ich muss liberhaupt versuchen, mit dem Parkinson

zu leben.

Abbildung 2: Beispiel fiir Kodes und Kategorienbildung (eigene Darstellung)
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Das Kodierparadgima mit den jeweiligen Zusammenhangen wurde

folgendermal3en verwendet (Abbildung 3):

Kontext

Ursachliche

o
®
°
=
®
[ad
o,
S

Bedingungen

Phdanomen

beeinflussen,

Konsequenzen

verandern

1apIopd

sind grundlegende

Vorbedingungen fiir Strategien

flhren zu

Intervenierende
Bedingungen

Abbildung 3: Kodierparadigma der Grounded Theory (eigene Darstellung)

3.3 Ethische Prinzipien

In der qualitativen Forschung ist der Umgang mit den ethischen Prinzipien
besonders sensibel, da es auch bei allen Mdglichkeiten der Anonymisierung bei
Forschungen Uber Einzelfalle leichter zu ethischen Problemen und Konflikten
kommen kann. Insbesondere das Thema der Inkontinenz greift in die Privat- und
Intimsphéare ein. Es handelt sich nach wie vor um ein Tabuthema, mit dem
sensibel umgegangen werden muss. Eine ethische Herausforderung stellt
zudem die Rekrutierung der Interviewteilnehmenden in der Institution, in der die
Forscherin arbeitet, dar. Die Entscheidungsfreiheit kann dadurch eingeschrankt
sein, dass der Teilnehmende von der Forscherin abhéngig ist, da aufgrund der
Pflegebedurftigkeit eine asymmetrische Beziehung besteht (Kortner, 2004). Wie
im Kapitel ,Rekrutierung® bereits beschrieben, wurden daher nur Personen
einbezogen, die mit der Forscherin nie in einem Betreuungsverhaltnis gestanden

sind und auch in keinem stehen werden.

51



Die Vorgehensweise wurde anhand des Exposés dem Institut flr
Pflegewissenschaft der Universitdt Wien vorgelegt. Es wurden keine ethischen
Einwdnde geadulRert. Zudem wurde bestatigt, dass ein Vorlegen bei der
Ethikkommission nicht notwendig ist. Von der Forscherin wurde wéhrend des
gesamten Forschungsprozesses auf die Gewahrleistung der hochsten ethischen
Prinzipien geachtet.
Die ,National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical
and Behavioral Research“ verabschiedete 1979 den so genannten ,Belmont-
Report® als verbindliche Richtlinie fur die Forschung am Menschen. Drei primare
forschungsethische Prinzipien wurden festgelegt:

— Achtung der Person:
Dieses ethische Prinzip beinhaltet zwei Forderungen: erstens die
Gewabhrleistung der Autonomie der Menschen und zweitens der Schutz jener
Menschen mit eingeschrankter Autonomie. Meinungen und Entscheidungen der
einzelnen Menschen mussen respektiert werden und die Personen missen
freiwillig an der Forschung teilnehmen und adéaquate Informationen erhalten.
Das ethische Prinzip der ,Achtung der Person“ wurde in der vorliegenden
Forschungsarbeit insofern berlcksichtigt, als dass die Entscheidungsfreiheit fur
die Teilnahme an der Studie sowie dem jederzeitigem Abbruch oder Ausstieg
aus der Studie gesichert war. Es wurde ein Informationsblatt ausgehandigt,
welches detailliert die Vorgehensweise und die Zielsetzung sowie die ethischen
Uberlegungen beschreibt und den Teilnehmenden die Maoglichkeit einer
informierten Zustimmung gab (Informationsblatt siehe Anhang 2, Informed
consent siehe Anhang 3). Den Teilnehmenden wurde vor und nach den
Interviews zugesichert, dass es bis zuletzt ihre autonome Entscheidung bleibt,
an der Studie teilzunehmen. Kontaktdaten der Forscherin sollten gewahrleisten,
dass ein Ruckruf des Interviews auch im Nachhinein méglich ist. Zudem konnte
der Zeitpunkt und der Ort der Interviews von den Teilnehmenden frei gewahlt
werden.

— Benefizienz:
Das ethische Prinzip der Benefizienz beinhaltet zwei generelle Regeln, die

obligatorisch eingehalten werden mussen, um das Prinzip zu gewahrleisten:
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(1) Keinen Schaden anrichten und (2) mogliche Vorteile maximieren, mdgliche
Risiken minimieren.
Aufgrund der angenommenen Vulnerabilitdt der Teilnehmenden und des
Tabuthemas, das in die Intimsphare der Befragten eingreift, muss in den
Interviews mit besonderer Vorsicht und Sensibilitdt vorgegangen werden. Es
muss stets darauf geachtet werden, ob das Wohlbefinden der Interviewpartner
und Interviewpartnerinnen gegeben ist und Ruckfragen getétigt werden. Nach
den Interviews wurde die personliche Kontaktaufnahme zur Forscherin
gewahrleistet, falls Fragen oder Bedenken auftauchen sollten. Die Vorteile fir
die Betroffenen wurden insofern maximiert, als dass sie Raum und Zeit
bekamen, ausfuhrlich Uber ein Thema zu sprechen, welches auch fiir sie von
Bedeutung ist und héaufig bisher noch nicht angesprochen wurde. AuRerdem
wurden die Zeiten nach den Interviews teilweise auch als kleine
Beratungseinheiten von den Teilnehmenden genutzt, indem der Forscherin
Fragen zur Inkontinenz und Inkontinenzversorgung gestellt wurden.

— Gerechtigkeit:
Mit der Beachtung des Prinzips ,Gerechtigkeit soll gewahrleistet werden, dass
die Teilnehmenden fair behandelt werden. Eine Gruppe sollte nicht mehr als eine
andere von der Forschung profitieren und die Auswahl der Teilnehmenden sollte
fair sein. Die Teilnehmenden sollen nicht deshalb ausgewahlt werden, weil sie
der Forscherin leicht zuganglich sind. In der vorliegenden Arbeit kann davon
ausgegangen werden, dass der Nutzen fir die Teilnehmenden Uberwiegt und die
Risiken minimal gehalten werden.
Es wird gewahrleistet, dass die Daten aller Teilnehmenden gleich behandelt
werden, es kdnnen keine Ruckschlisse auf Einzelpersonen gezogen werden, da
alle Interviews anonymisiert werden. Es wird versucht, eine mdglichst
heterogene Gruppe auszuwéhlen, damit nicht einzelne Gruppen mehr profitieren

als andere.

3.4 Gutekriterien qualitativer Forschung
Die Gutekriterien fur qualitative Forschung sind bislang nicht eindeutig. In der
aktuellen Literatur finden sich zahlreiche verschiedene Kriterien. Es wurden die

von Lincoln und Guba (1985) definierten Gitekriterien gewéhlt, die im Folgenden
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dargestellt werden. Es soll begriindet werden, welche davon in der vorliegenden

Forschungsarbeit erftllt werden konnten und welche nicht.

Als qualitative Gitekriterien werden die Glaubwiirdigkeit, die Ubertragbarkeit, die

Zuverlassigkeit und die Nachvollziehbarkeit angegeben (Lincoln & Guba, 1985).
— Glaubwdirdigkeit:

Zur Forderung der Glaubwirdigkeit qualitativer Forschung sollen folgende funf

Strategien zur Anwendung kommen:

- Aktivitaten zur ErhOhung der Wahrscheinlichkeit, dass glaubwirdige
Erkenntnisse produziert werden durch ein ,verldngertes Engagement” und
,ausdauernde Beobachtungen® im Feld und die ,Triangulation“ verschiedener
Datenquellen, Methoden und Forscher.

Das ,verldngerte Engagement” in dem Setting ist insofern vorhanden, als dass
die durchfihrende Forscherin zu Beginn der Erhebungen bereits Uber zwei Jahre
in dem Gebiet der neurologischen Rehabilitation tatig war und vorab einen tiefen
Einblick in das Setting und die Charakteristiken der potentiell Teilnehmenden
hatte, jedoch passierte dies unbewusst und nicht auf die Forschung bezogen.
Hier ist es auch wichtig, mogliche Verzerrungen zu reflektieren, vor allem die
personlichen Erfahrungen und Einstellungen. Dies wurde wahrend des
Forschungsprozesses immer wieder durchgefihrt, indem die eigene Rolle sowie
die Einstellungen und Werte der Forscherin reflektiert wurden. Auch konnte
durch die langere Tatigkeit in dem Feld insofern Vertrauen und Akzeptanz zu
den Teilnehmenden geschaffen werden, als dass sie sich dartiber bewusst
waren, dass die Forscherin in dem Praxisfeld als Krankenschwester tatig ist.
Durch das ,verlangerte Engagement® kdonnen die eigenen Vorurteile oder
Fehlinformationen vermindert werden.

Mit ,ausdauernder Beobachtung“ meinen Lincoln und Guba (1985) das
schrittweise Identifizieren von hervorstechenden Faktoren - irrelevante Dinge
sollen aussortiert werden. Es soll gewahrleistet werden, dass in die ,Tiefe*
gegangen wird. In der vorliegenden Arbeit wurden relevante Themen insofern

nach und nach identifiziert, als dass sich Datenerhebung und -analyse standig
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abwechselten und neu erkannte wichtige Faktoren in die weitere Datenerhebung
mit einbezogen wurden.

Aufgrund der dafur nicht zur Verfigung stehenden Ressourcen konnte die
empfohlene Triangulation nur in einem Punkt durchgefuhrt werden, dem
Einbezug von mehreren Interviewteilnehmenden. Unterschiedliche Methoden

oder Forscher konnten nicht mit einbezogen werden.

- ,Peer debriefing“regelmalige Besprechungen mit nicht an der Forschung
beteiligten Personen, um die eigenen blinden Flecke aufzudecken sowie
Arbeitshypothesen und Ergebnisse zu Uberprifen.

Im Rahmen dieser Arbeit wurden hierfur einzelne Interviews von nicht an der
Forschung Dbeteiligten Personen gesichtet und Codierungen wurden
vorgenommen, die anschlieBend mit denen der Forscherin verglichen wurden.
Auch fanden im Anschluss Gesprache statt, in denen Hypothesen und
Phanomene besprochen wurden. Ein eigener ,Debriefer”, wie er bei Lincoln und
Guba (1985) vorgesehen ist, kam jedoch nicht zum Einsatz. Hier sind intensive
Gesprache und Reflexionsprozesse gemeint, die im Rahmen dieser Arbeit nicht
in dem geforderten Ausmald durchgefiihrt werden konnten. Da die Masterarbeit
aber durch eine sowohl in der Methode als auch in der inhaltlichen Thematik
erfahrene Person betreut wurde, wird davon ausgegangen, dass dieser Prozess

auch durch ihre Supervision ein Stlick weit abgedeckt ist.

- Die Analyse abweichender Falle im Sinne der Analytischen Induktion.

Dies konnte im Zuge der Masterarbeit nicht ausreichend gewahrleistet werden.
Es wurde trotzdem versucht, eine mdglichst heterogene Gruppe an
Interviewteilnehmenden einzubeziehen, indem verschiedene Parkinson-

Schweregrade, unterschiedliches Alter und Geschlecht einbezogen wurden.

- Angemessenheit in den Bezugspunkten von Interpretationen und ihrer
Uberprifung. Es sollen Daten erhoben und archiviert werden, die vorab nicht
analysiert werden. Erst zu einem spateren Zeitpunkt werden diese zum

Vergleich und Bestatigen der vorlaufigen Interpretationen herangezogen.
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Dies wurde in der vorliegenden Arbeit nicht durchgefiihrt, da dies im
Analyseprozess der Grounded Theory nicht vorgesehen ist.
- ,Member-Checks® im Sinne der kommunikativen Validierung von Daten und
Interpretationen mit den Mitgliedern der untersuchten Felder. Der Member-
Check wurde in einem kleinen Rahmen durchgefuhrt, indem die Kategorien und
Konzepte einer Studienteilnehmerin weitergegeben wurden. Sie wurde gebeten,
diese ehrlich und kritisch zu betrachten und anzugeben, inwiefern die
Ergebnisse flir sie stimmen und welche Aspekte ihrer Meinung nach unrichtig
sind. Die Teilnehmerin bestéatigte die Ergebnisse mit sehr positiver
Ruckmeldung.

— Ubertragbarkeit
Es kdnnen nur Arbeitshypothesen erzeugt werden, die mit der Zeit und dem
Kontext, in dem sie entstanden sind, beschrieben werden. Mit den zur Verfigung
gestellten Informationen soll gewahrleistet werden, dass aul3enstehende Leser
die Ubertragbarkeit in einen anderen Kontext bewerten kdnnen.
Dies geschieht in der vorliegenden Arbeit durch die Beschreibung der
Charakteristika der  Teilnehmenden, des Settings, der Ein- und
Ausschlusskriterien sowie der Rekrutierung.

— Zuverlassigkeit
Es bestehen mehrere Méglichkeiten, die Zuverlassigkeit einer qualitativen Studie
zu beweisen. Eine davon sagt aus, dass mit der Erfullung der Kriterien zur
Glaubwirdigkeit auch die Zuverlassigkeit gewahrleistet werden kann.

— Nachvollziehbarkeit
Das Uberprifen der Nachvollziehbarkeit wird durch den Prozess des ,auditing*
vorgenommen. Es wird ein ,Uberpriifungspfad“ skizziert, der folgende Bereiche

erfassen soll (Halpern,1983, zit. aus Lincoln & Guba, 1985).

- die Rohdaten, ihre Erhebung und Aufzeichnung

Dies wird in der vorliegenden Masterarbeit garantiert, indem die Rohdaten in
Form von wortwdrtlichen Interviewtranskripten vorliegen. Der Vorgang der
Datenerhebung und der Aufzeichnungen werden in der Methodik genau

beschrieben und nachvollziehbar dargestellt.
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- Datenreduktion und Ergebnisse von Synthesen durch Zusammenfassung,
theoretische Notizen, Memos, Summaries, Kurzdarstellungen von Fallen, etc.

In der vorliegenden Masterarbeit wird dies gewabhrleistet, indem die Falle anhand
ihrer Charakteristika im Ergebnisteil kurz dargestellt werden. Notizen und Memos
wurden sowohl wahrend der Datenerhebung als auch -auswertung stets gefuhrt.
- Datenrekonstruktionen und Ergebnisse von Synthesen anhand der Struktur
entwickelter und verwendeter Kategorien (Themen, Definitionen, Beziehungen),
Erkenntnisse (Interpretationen und Schliisse) sowie die erstellten Berichte mit
ihren Integrationen von Konzepten und den Bezligen zu existierender Literatur.
In dieser Masterthesis werden Beziige zur existierenden Literatur dargestellt,
indem der theoretische Rahmen anhand der aktuellen Literatur aufbereitet wird.
Der aktuelle Forschungsstand wird mit der Masterarbeit &hnlichen Studien
vorgestellt. In der Diskussion kommt es schlieBlich zu einer kritischen
Auseinandersetzung und zum Vergleich mit der aktuellen Literatur.Kategorien
und Konzepte werden anhand des Kodierparadigmas dargestellt. In Kapitel 3.6.1
wird ein Beispiel fur das Entstehen von offenen Kodes und den dazugehérigen

Kategorien gegeben.

- Prozessnotizen, d.h. methodologische Notizen und Entscheidungen auch
hinsichtlich der Herstellung von Vertrauens- und Glaubwirdigkeit der
Erkenntnisse.

- Materialien in Bezug auf Absichten und Anordnungen wie die
Forschungskonzeption, persénliche Aufzeichnungen und Erwartungen der
Beteiligten, Prozessnotizen sowie personliche Aufzeichnungen wurden wahrend
des Forschungsprozesses durchgefihrt. Schwierigkeiten, besondere Situationen
und mogliche notwendige Veréanderungen wurden stets Uberlegt. Auch die
eigenen Erwartungen der Teilnehmenden wurde reflektiert. Methodologische

Notizen, wie sie vorgeschlagen werden, wurden jedoch nicht erhoben.
- Informationen Uber die Entwicklung der Instrumente einschlielich der

Pilotversionen und vorlaufigen Plane. Da in der vorliegenden Arbeit keine

Instrumente entwickelt wurden, wurde dieses Kriterium nicht bertcksichtigt.
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4 Ergebnisse
Die Darstellung der Ergebnisse erfolgt anhand der identifizierten Phanomene
und der Zusammenhange anhand des Kodierparadigmas. Anschliel3end werden

die Ergebnisse zusammengefasst und folglich die Fragestellungen beantwortet.

4.1 Darstellung der Interviewteilnehmenden
Zuerst werden die erhobenen soziodemographischen Charakteristika der

Teilnehmenden tabellarisch dargestellt (Tabelle 3).

Nr. | Alterin | Geschle | Diagnose- | Inkontinenz Schwere- | Wohn/Lebensform | Dauer
Jahren | cht stellung seit It. Pat. grad nach in min
Parkinson H&Y

1 71 weiblich 2010 ca. 3 Jahre 2 allein im Haushalt, 48
mit tlw. familiarer
Unterstltzung

2 59 weiblich 2001 ca. 10 Jahre 25 Gemeinsamer 54
Haushalt mit
Lebensgeféahrte

3 77 mannlich | 2009 ca. 10 Jahre 25 Gemeinsam mit 53
Gattin in

Seniorenheim
(selbstversorgend)

83 mannlich | 2011 ca. 3 Jahre 25 allein im Haushalt, 24
tlw. mit 24h
Betreuung zu
Hause

74 weiblich 2007 unklar 2 Gemeinsamer 36
Haushalt mit Gatten

67 mannlich | 2012 ca. 5 Monate 1 Gemeinsamer 26
Haushalt mit Gattin

74 mannlich | 1992 ca. 5 Jahre 4 Gemeinsamer 36
Haushalt mit
Lebensgeféhrtin

72 mannlich | 2006 ca. 10 Monate 3 Gemeinsamer 46
Haushalt mit Gattin

10 | 71 weiblich 2006 ca. 8 Jahre 25 Allein in einer 40
Wohnung

Tabelle 3: Darstellung der Interviewteilnehmenden (eigene Darstellung)

Es ist zu beachten, dass Interview Nr. 7 und Interview Nr. 11 verworfen wurden
und daher nicht in die Darstellung mit einbezogen wurden. Die Grinde dafir
waren, dass bei Interview Nr. 7 eine Angehdrige der Betroffenen ungeplant
anwesend war und sich haufig selbst ins Gespréch einbrachte. Bei Interview Nr.
11 handelte es sich um einen Betroffenen, der das Erleben von Inkontinenz in
dem Sinn nicht beschreiben konnte, weil er Einmalkatheterismus durchfihrte.
Das Interview wurde dennoch gefiihrt, jedoch kann es aufgrund der

Einschlusskriterien nicht in die Ergebnisse mit einbezogen werden.
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Die Einschatzung nach Hoehn und Yahr wurde teilweise aus vorhandenen
aktuellen Arztbriefen entnommen, teilweise erfolgte die Einschéatzung durch die
Forscherin selbst. Die Einschatzung durch die Forscherin kann nur als ungefahr
betrachtet werden, da sie gedanklich im Nachhinein anhand der Angaben der

Betroffenen erfolgte.

4.2 ldentifizierte Phanomene
Im Folgenden werden die durch das Datenmaterial identifizierten zentralen

Phanomene dargestellt und anhand des Kodierparadigmas sowohl grafisch als
auch schriftlich im Detail beschrieben. Die wortlichen Ankerbeispiele aus den
Interviews werden mit der Nummer des Interviews und der jeweiligen

Zeilennummer angegeben.

421 Phanomen A: Unkontrollierbarkeit der Situation
Als ein zentrales Phanomen wurde die ,Unkontrollierbarkeit der Situation”
identifiziert. Das dazugehorige entworfene Kodierparadigma wird in Abbildung 4

dargestellt.

Das Inkontinenzereignis stellt eine Situation dar, die fur die Betroffenen nicht
kontrollierbar ist, sie entzieht sich dem Willen der Betroffenen vollkommen.
Die Betroffenen beschreiben das Gefuhl, nicht mehr ,Herr® der eigenen

Kdrperfunktionen zu sein.

,Weil dann ist es - es ist ja einfach nicht zu halten - es rinnt, es ist, als
hatte man einen Katheter drinnen, und und und da kann man sich auch
nicht wehren dagegen, wenn dieser SchlieBmuskel aufgemacht wird und
das rinnt halt einfach.” (Interview Nr. 2, Zeile [Z.] 32).
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09

URSACHLICHE BEDINGUNGEN KONTEXT

o Imperativer, willentlich nicht kontrollierbarer Hardrang @ vorangegangene Erlebnisse
@ plétzliche, intensive Situation @ Stédrke und Form der Inkontinenz
o erforderliche Schnelligkeit in der Reaktion durch @ Ort & Umgebung
Parkinson eingeschrankt/ nicht méglich @ Parkinson besser / schlechter >
Beweglichkeit (bzw. Einschrénkung)

@ Starke und Form der Inkontinenz
® (Un)Sicherheit im Umgang
® duBere / innere Einflussfaktoren
@ eigene Psyche / Umgang mit sich selbst
= @ Parkinson - Stadium
PHANOMEN
INTERVENIERENDE Unkontrollierbarkeit
BEDINGUNGEN der Situation
@ Phase der Erkrankung
® Umgang der sozialen Umgebung KONSEQUENZEN
mit der Erkrankung @ Einschrankungen im Alltag

o standige Angsthaltung

@ es im Griff haben (erfolgreiche Strategien) > bedingte Kontrolle

@ es nicht im Griff haben (unerfolgreiche Strategien) >
erniedrigende Situationen, Schamgefiihl, Fassungslosigkeit,

STRATEGIEN Gefiihl ausgeliefert zu sein

@ Versuch, alles zu kontrollieren / zu planen

® Vermeidungsverhalten - sich keinen unkontrollierbaren
Situationen aussetzen

® Anpassen des Alltags

@ viele Strategien versuchen
(von den Betroffenen selbst entwickelnde Strategien)

Abbildung 4: Kodierpradigma Phdnomen A (eigene Darstellung)



— Ursachliche Bedingungen:
Die unkontrollierbare Situation entsteht, weil es sich um eine Situation handelt,
die sehr plotzlich auftritt. Sie kindigt sich nicht an und der Harndrang ist sehr
intensiv und kann nicht zurtickgehalten werden, so sehr die Betroffenen dies
auch versuchen und es sich winschen. Unabhangig von den angewandten

Strategien kann ein Inkontinenzereignis haufig nicht verhindert werden.

»,Ja, na gut, man sitzt, denkt sich nichts dabei, muss nicht auf die Toilette -
scheinbar - man steht auf und in dem Moment merkt man, dass es einfach
rinnen konnte. Und das ist dem Willen nicht..also man will es zuriick

halten, aber es geht nicht.” (Interview Nr. 2, Z. 11)

Der Harndrang kommt plétzlich und haufig setzt sofort daraufhin der Harnverlust

ein.

,ES ist halt, das kommt dann, wie wenn man eine Wasserleitung aufdreht.
(I: Mhm) So stark. Plétzlich.” (Interview Nr. 1, Z. 22)

Zudem kommt, dass die Plétzlichkeit der Situation eine schnelle Reaktion von
Seiten der Betroffenen erfordern wirde, um den unfreiwilligen Harnverlust
maoglicherweise verhindern zu konnen. Aufgrund der Bewegungsunfahigkeit
durch die Parkinson-Krankheit ist dies jedoch haufig nicht mdglich und kann
somit unter anderem als ursachliche Bedingung fur die unkontrollierbare

Situation gesehen werden.

,Weil da fiihl ich mich ja (,) vielleicht ist es nicht Schuld daran, aber ich
fuhl mich dadurch ich bewegungsunfahig bin oder eingeschrankt bin, fahl
ich mich nattrlich nicht wohl dabei. So ist das [Anm.: Die Inkontinenz]

parkinsonbedingt eigentlich Faktor Nummer eins.” (Interview Nr. 8, Z. 239)
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— Kontext:

Das Phénomen ist in einen bestimmten Kontext eingebettet, der auch als
Bedingung fir die Strategien und Auspragung fir die aktuelle Fragestellung
gesehen werden kann. Er wird fur das Phanomen ,Unkontrollierbarkeit der
Situation® nachfolgend beschrieben.

Vorangegangene Erlebnisse mit der Inkontinenz nehmen Einfluss auf das Gefuhl
der Unkontrollierbarkeit der Situation. Fanden bereits Inkontinenzereignisse in
der Offentlichkeit statt, so wird anders mit der Situation umgegangen, als wenn
es bisher zu keinen derartigen Situationen gekommen ist. Durch
Inkontinenzereignisse  kénnen die Unsicherheit und das Gefuihl der
Unkontrollierbarkeit ansteigen und beispielsweise das Vermeidungsverhalten
verstarkt werden. Die Erfahrung mit der Inkontinenz ist fur die Wahrnehmung der
Kontrolle Giber die Situation wichtig.

sIch wage es ja kaum zu sagen, dass wenn ich auf Reisen gehe, dann
habe ich, toi toi, immer weniger Probleme gehabt. Obgleich ich am
Anfang, wo ich anfing, da die Reisen zu machen, hab ich furchterliche
Angst gehabt, dass (,) schaff ich das immer irgendwohin, wo ich die
Méglichkeit habe? Aber das war doch nicht das Problem.“ (Interview Nr.
10, Z. 34)

Auch die Umgebung beeinflusst das Phanomen und den Umgang damit. Ein
groRer Unterschied besteht beispielsweise darin, ob sich die betroffenen
Personen im eigenen Zuhause befinden oder in der Offentlichkeit. Auch die
Umgebungsgestaltung und die Vertrautheit mit o6ffentlichen Platzen scheint eine

Rolle zu spielen, inwiefern die Situation als unkontrollierbar angesehen wird.
~Wenn ich jetzt zum Hofer geh und ich weil, die lassen mich gehen, dann

ist das naturlich schon eine ungemeine Beruhigung, dass es vielleicht erst

gar nicht so weit kommt, dass man muss.* (Interview Nr. 2, Z. 232)
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Weiter gibt es auch aul3ere und innere Einflussfaktoren, die von den Betroffenen
wiederkehrend beschrieben wurden. Beispielsweise spielen die Jahreszeit und
die AulRentemperatur scheinbar eine Rolle - Sonne und Warme werden als
positiv beeinflussende Faktoren beschrieben. Kommt es zu intensiven
psychischen Belastungen oder stark belastenden Situationen, berichten die
Betroffenen ebenfalls von einer Verschlechterung der Inkontinenz und dadurch
wiederum von verstarkter Unkontrollierbarkeit. Ein positiver und liebevoller

Umgang wird als forderlich empfunden.

,Dann fangt er zu schreien an. Und...da geht's mir ganz schlecht. Ganz,
ganz schlecht. Da bin ich in der Nacht jede Stunde aufgestanden und auf
die Toilette gegangen, da hab ich so viele Einlagen gebraucht, das war

ein Wahnsinn.“ (Interview Nr. 1, Z. 218)

,Und da ist es eigentlich so, mit dem Tod von meiner Frau, ist es so richtig
los gegangen. Los...ist es halt dann zur Notlage gekommen oder zur
Lésung, dass ich das dann mit den Damenbinden mach.” (Interview Nr. 4,
Z.93)

Auch die eigene Stimmung oder Psyche und der Umgang mit dem eigenen

Korper kann sich auf die Situation auswirken.

,Ja, indem ich einfach in Stress leb und zu viel unterwegs war und nicht
wirklich einmal in Ruhe, stresslos arbeite. Weil dann funktioniert die
Eigenwahrnehmung auch besser. Dann kann man sich selbst sagen, das
oder jedes weniger machen. Und dann funktioniert der Darm wieder und
wenn der Darm wieder funktioniert, funktionieren die Muskeln und wenn
die Muskeln funktionieren, dann funktioniert die Blase.” (Interview Nr. 5, Z.
130)

Es zeigte sich auch die Starke und Form der Inkontinenz als kontextueller Faktor

fur die Unkontrollierbarkeit der Situation. Die Dranginkontinenz scheint eine
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wesentlich starkere Unkontrollierbarkeit der Inkontinenz zu verursachen als
andere Inkontinenzformen, wobei zumindest ein leichtes  Gefihl
Unkontrollierbarkeit dennoch besteht. Ein Teilnehmender, der an einer
Belastungsinkontinenz leidet, berichtet anders als die anderen mit einer

Dranginkontinenz:

»,Nein, ich glaube, ich hab das voll im Griff. Bis jetzt ist noch nichts
passiert. Was nicht ist, kann aber noch werden, das ist auch klar. Aber

momentan, so liberhaupt nicht.” (Interview Nr. 4, Z. 77)

Aber nicht nur die Inkontinenzstarke- und -form, sondern auch die Parkinson-
Krankheit und die Starke der Bewegungseinschrankung kann die Situation mehr
oder weniger kontrollierbar machen. Ist die Parkinson-Krankheit noch nicht stark
ausgepragt oder die Bewegungseinschrankung durch die Einnahme von
Medikamenten eher gering, so wird die Inkontinenz als unabhangig von
schlechteren oder besseren Parkinson-Phasen erlebt. Ist die Parkinson-
Krankheit jedoch fortgeschritten und spielt die Bewegungseinschrankung im
Alltag eine wichtige Rolle, so wird auch die Kontrollierbarkeit der Inkontinenz in
besseren und schlechteren Phasen beeinflusst.

s/ch glaub ja, dass, wenn ich Parkinson nicht hétte, wenn ich mich so
bewegen konnte wie friher, das Problem gleich ware, aber leichter zu
l6sen war, aber leichter zu I6sen war, wenn ich mich bewegen kénnte.”
(Interview Nr. 8, Z. 261)

Die Sicherheit oder Unsicherheit im Umgang mit der Inkontinenz ist kontextuell
ebenfalls als ein Einflussfaktor auf die Unkontrollierbarkeit der Situation zu
sehen. Das Verwenden von adaquaten und gut passenden
Inkontinenzprodukten scheint daftir bedeutend.

Die kontextuellen Faktoren werden in Tabelle 4 gegenlbergestellt:
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Beeinflussende Faktoren auf die (Un)Kontrollierbarkeit der Situation

Positive Faktoren
Vorangegangene erfolgreiche kontrollierte
Situationen
Stressinkontinenz, Mischinkontinenz
geringer Harnverlust
Geringe Bewegungseinschrankung durch
Parkinson
Sicherer Umgang und Einsatz von
Inkontinenzprodukten
Warme, Sommer
liebevoller Umgang der sozialen Umgebung

verstandnisvolle Reaktionen der sozialen Umwelt
zu Hause, vertraute Umgebung
Ausgeglichenheit

gesteigerte Kérperwahrnehmung

regelmafiger Stuhlgang
regelmafige Einnahme der Medikamente

Eingeschrankte Flissigkeitsaufnahme, Vermeiden

von harntreibenden Getranken

Negative Faktoren
Vorangegangene Inkontinenzereignisse in der
Offentlichkeit
Dranginkontinenz
starker Harnverlust
Ausgepragte Bewegungseinschrankung durch
Parkinson
Unsicherer oder kein Einsatz von Inkontinenzprodukten
(Versuch-Irrtum-Phase)

Kalte, Winter

unliebsamer Umgang der sozialen Umgebung,
belastende psychische Ereignisse
Unverstandnis anderer

nicht alltagliche Situationen, unbekannte Umgebung
Stress, Unruhe
reduzierte Kérperwahrnehmung

Obstipation
unregelméaRige Einnahme der Medikamente

Tabelle 4: Beeinflussende Faktoren auf das Phanomen A (eigene Darstellung)

— Intervenierende Bedingungen:
Als generelle Vorbedingungen fir die Strategien werden im Sinne der
intervenierenden Bedingungen erstens die Phase der Erkrankung und zweitens
der Umgang der sozialen Umgebung mit der Inkontinenz angesehen. Es wird
deutlich, dass sich in der Frihphase der Inkontinenz die Auseinandersetzung mit
der Erkrankung und damit auch die Strategien anders gestalten als zu einem
spateren Zeitpunkt. Die Verarbeitungsphase, in der sich der oder die Betroffene
gerade befindet kann als eine intervenierende Bedingung fur den Umgang mit
der Unkontrollierbarkeit der Situation angesehen werden. Weiter spielt die
soziale Umgebung und wie sie von den Betroffenen wahrgenommen wird eine
grundlegende Rolle fir die Strategien. Inkontinenz ist ein sehr intimes Problem
und stellt ein gesellschaftliches Tabuthema dar. Die Einstellung der Gesellschaft
bezlglich der Erkrankung kann sich auf den Umgang damit massiv auswirken.
Sie beeinflusst, wie sich die Betroffenen bei einem Inkontinenzereignis fihlen, ob
und inwiefern dartber gesprochen wird und welche Strategien in welcher Form

ergriffen werden.
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,Da hat keiner was gesagt. Das ist so eine Flustergeschichte: Schau dir

den an, wie der ausschaut.” (Interview Nr. 3, Z. 280)

E: ,Ja, eh. Der eine hatscht, der andere stottert, der dritte schielt...Manche
sind gesellschaftlich geachteter als die anderen.”

I: ,Und Inkontinenz sehen Sie da also auch als gesellschaftliches
Problem?*

E: ,Jal Alles was riecht ist immer ein gesellschaftliches Problem.”
(Interview Nr. 5, Z. 228)

— Strategien:

Um mit der Unkontrollierbarkeit umzugehen, werden viele Strategien versucht

und entwickelt, um die Kontrolle so gut wie mdglich zu erhalten oderwieder zu

erlangen. Es wird versucht, alles zu planen und zu kontrollieren. Alle Situationen,

vor allem in der Offentlichkeit, werden vorher durchgedacht, es wird scheinbar

kaum etwas dem Zufall Uberlassen. Ein Verlassen des Hauses ohne

Inkontinenzprodukte und Kleidung zum Wechseln ist undenkbar. Die Betroffenen

wollen die unkontrollierbaren Situationen so kontrollierbar wie méglich machen,

indem sie nichts dem Zufall Giberlassen.

Ja, jetzt nehm ich schon welche, wenn ich langer unterwegs bin oder
wenn ich mich unsicher fuhl oder irgendeinen Termin hab, da nehm ich
schon Einlagen. Das ist eher noch kosmetisch, aber es ist (,) ein besseres
Gefuhl dann. Ich mein, ich hab zum Umziehen schon immer was mit, aber
trotzdem. Eine Einlage ist leichter zu transportieren, als eine zweite
Hose.“ (Interview Nr. 5, Z. 24)

LsUntertags? Ja, da ist es ja kein Problem. Da kann ich ja jederzeit in ein
Gasthaus oder, oder in eine 6ffentliche Toilette gehen. Ich teil es mir so
ein, dass ich (,) ah, das klingt jetzt paradox, eine Route, vorher, wenn wir
mit dem Auto fahren, da denk ich schon nach, wo Toiletten sind. Der Kreis

wird kleiner, kann man so sagen.” (Interview Nr. 9, Z. 13)
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,Naja, da kann ich nicht viel anders machen. Schauen halt, dass nichts
passiert, dass nichts durchgeht, dementsprechend Vorsorge treffen, dass
nichts ausrinnen kann. Weil vor dem hab ich panische Angst, dass man
das irgendwo sieht. Das ist schlecht. Also das muss immer tip top in
Ordnung sein alles, dass es nicht wirklich einmal runter rinnt irgendwo und

man es sieht.” (Interview Nr. 6, Z. 100)

Die Strategien werden meist im Alleingang erprobt und sind manchmal mehr und
manchmal weniger erfolgreich. Wenn diese vorhanden, so erhalten Manner
Unterstitzung durch ihre Partnerinnen, Frauen regeln meist alles selbst und
holen sich manchmal Ratschlage bei anderen betroffenen Freundinnen oder
beschaffen sich tUber das Internet Information. Wird ein Arzt Giber das Problem in
Kenntnis gesetzt, so werden h&ufig zahlreiche verschiedene Medikamente
versucht, um die Inkontinenz zu verringern und dadurch kontrollierbarer zu
machen.

Die Teilnehmenden berichten haufig von denselben sich selbst entwickelnden
Strategien. Zu Beginn wird haufig noch versucht, ohne Inkontinenzprodukte
auszukommen, es wird Kleidung zum Wechseln mitgeftihrt, wenn das Haus
verlassen wird. Ebenso wird die Kleidung entsprechend angepasst, also
beispielsweise eher dunkle Hosen getragen. Weiter werden praventive
Toilettengédnge durchgefiihrt, bevor das Haus oder ein Lokal verlassen wird. Die
Betroffenen wissen immer, wo sich Toiletten befinden und halten dies immer im
Hinterkopf. Inkontinenzprodukte werden vor allem aulRerhalb der eigenen
Wohnung verwendet, haufig handelt es sich hier um gewéhnliche Damenbinden
oder Slipeinlagen.

Zudem wird meist auf eine geringe Flussigkeitsaufnahme geachtet und
harntreibende Getrdnke werden vermieden. Es wird versucht, immer alles
sauber zu halten und die Teilnehmenden berichten davon, sich haufiger zu

waschen als friher.
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,Das ist Heiligtum mehr oder weniger, das muss immer alles sauber sein
und da darf man nichts erkennen und (,) so hantiere ich halt, damit es so
bleibt.” (Interview Nr. 6, Z. 133)

Neben  den kontrollierenden  Strategien kommt es auch zu
Vermeidungsverhalten, um sich den unkontrollierbaren Strategien erst gar nicht
auszusetzen. Da die Kontrolle zu Hause besser gewahrleistet werden kann, wird
die eigene Wohnung seltener verlassen. Gesellschaftliche Ereignisse, Reisen
oder Fahrten mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln werden gemieden und nicht mehr
so haufig oder spontan gemacht wie friher.

»,Und wenn man einen schlechten Tag hat, dann hat es kaum einen Sinn,

grade von zu Hause weg zu gehen.” (Interview Nr. 10, Z. 58)

»---Aber als ich dann nicht mehr so weggegangen bin, war das nicht mehr

so gravierend das Problem.” (Interview Nr. 8, Z. 336)

— Konsequenzen:
Die oben beschriebenen Strategien resultieren in bestimmten Konsequenzen,
die nachfolgend dargestellt werden. Durch die stark kontrollierende und
planende Haltung im Alltag und das Vermeidungsverhalten kdnnen gewisse
Einschrankungen im Alltag entstehen. Es kommt, vor allem bei starker
betroffenen Personen, zu Einschrankungen in den Sozialkontakten, da das Haus
nicht mehr so haufig verlassen wird und Veranstaltungen in Gesellschaft
vermieden werden. Dadurch kann sich die Beziehung zu Verwandten und

Freunden verandern. Ein Interviewpartner berichtet hierzu folgendes:

,H://aso, ja . Das war gleich am Anfang. Da hab ich mich sehr unsicher
gefuhlt. Ich bin zum Beispiel keiner Einladung mehr gefolgt. Die Nachbarin
da oben war bose, weil ich zu ihren drei3igsten Geburtstag nicht
gekommen bin, deshalb hat sie mich auch gar nicht mehr eingeladen. War
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mir aber recht (lacht). Hab ich keine Verpflichtung gehabt, mich zu
entschuldigen, nicht?“ (Interview Nr. 8, Z. 302)

,H: Und Hobbymé&Rig, vereinsméflig, ich war bei den XY (Verein), da
haben wir oft Ausfliige gemacht, das is alles...und ich geh nicht mehr so
in die Gesellschaft, wissen Sie. Durch das verliert man den Kontakt, es
gibt zwar Bekannte, mit denen man jahrelang schon beieinander ist oder
miteinander Volksfeste gemacht, da wachst man richtig zusammen, weil
da ist man ja Tag und Nacht beieinander. Mit denen mach ich schon noch
was, da sterben schén langsam manche weg und zu manchen verlierst
den Kontakt. Also ich will nicht sagen, man vereinsamt, aber...man legt
sich die Burde selber auf wahrscheinlich. Aber so wie es einmal war, ist
es nicht mehr. Da hangen Erinnerungen [zeigt auf Fotos an der Wand],
die montier ich jetzt ab.“(Interview Nr. 8, Z. 288)

Auch auf die Familie wirken sich die kontrollierenden und vermeidenden
Strategien der betroffene Personen aus - die Partnerschaft und das Sexualleben
erfahren eine Umstellung und werden teilweise negativ beeintrachtigt. Manche
Personen berichten von Unsicherheit beim Geschlechtsverkehr und dass
spontaner Sex nicht mehr mdoglich sei. Eine Interviewpartnerin berichtet

beispielsweise, dass sie immer das Bedurfnis hat, sich vorher zu waschen:

L Und fallen Ihnen irgendwelche konkreten Beispiele ein, wo sie
eingeschréankt sind?

E: Ja, beim Sex. Ja, schon. Die Sicherheit ist dann weg.

I: Mhm. Also hat das in der Partnerschaft auch was verandert?

E: Ja, er weil3 es ja nicht. Nachdem es ja nur...nur sozusagen unter
Kontrolle ist und ihm das nicht aufféllt, wenn ich eine Einlage trage.

I: Aber inwiefern ist dann die Sicherheit weg?

E: Na, ich denk mir dann, vielleicht riech ich dann doch. Und das ist...geh
ich immer vorher duschen, was ich friiher nicht gemacht hab.“ (Interview
Nr. Z. 83)
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Als eine weitere Konsequenz aus der standigen Kontrolle und den Gedanken an
ein maogliches Inkontinenzereignis resultiert eine Angsthaltung, die standig
prasent zu sein scheint. Es wird haufig an die Inkontinenz gedacht und vor allem
in der Offentlichkeit ist das Angstgefiihl stark ausgepragt, weil die Sorge besteht,

andere kdnnten die Inkontinenz bemerken.

,Na, weil man sich nicht mehr so sicher ist, ob man nicht doch, erstens

mal nass ist oder riecht oder...“ (Interview Nr. 5, Z. 64)

,Und es ist halt mihselig, da geht man 6fter waschen, also bei mir ist es

halt so. Weil man glaubt, es riecht jeder.” (Interview Nr. 6, Z. 24)

»,Na, eigentlich ist es wahrscheinlich nur sowas, dass man die ganze Zeit
daran denkt, dass es hoffentlich gut geht.“ (Interview Nr. 10, Z. 132)

»Naja...am Anfang schrecklich, weil man sich ja nicht wohl fiihlt wenn man

weggeht, weil man ja nie weil3, was ist.“(Interview Nr. 8, Z. 51)

Als weitere Konsequenz aus den Versuchen, alles zu kontrollieren, bzw. aus den
sich von selbst entwickelnden Strategien, kénnen sich je nachdem, ob die
Strategien erfolgreich angewendet werden oder nicht, positive oder negative
Konsequenzen ergeben. Werden die Strategien erfolgreich angewendet und
fuhren sie zum gewinschten Ergebnis, so entsteht ein Gefuhl des ,im Griff
haben® der Inkontinenz. Die betroffenen Personen berichten dennoch immer von
einem gewissen Restrisiko, welches selbst bei sehr sicheren und bewahrten
MalRnahmen besteht. Es kann von einer bedingten Kontrolle Utber das

Phanomen ausgegangen werden.
»[-..] ich glaube, ich hab das voll im Griff. Bis jetzt ist noch nichts passiert.

Was nicht ist, kann aber noch werden, das ist auch klar. Aber momentan,

So Uberhaupt nicht.” (Interview Nr. 4, Z. 77)
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L1: Mhm, wiirden Sie sagen, dass Sie die Inkontinenz im Griff haben?
K: Sagen wir, zum gro3ten Teil ja. Aber sie kann mich immer wieder

tberraschen.” (Interview Nr. 10, Z. 184)

Bei nicht erfolgreichen  Strategien und  héaufigen  unkontrollierten
Inkontinenzereignissen in der Offentlichkeit, die moglicherweise auch von
anderen Personen bemerkt wurden, entsteht das Gefuhl, die Inkontinenz ,nicht
im Griff zu haben®. Dieses Grundgefiihl ist mit zahlreichen anderen stark
unangenehmen Gefuhlen verbunden, die aber auch durchaus teilweise bei jenen
Personen vorkommen, die von sich sagen, die Inkontinenz in gewissem Ausmalf
.im Griff zu haben®. Die Inkontinenzereignisse werden als stark erniedrigend und

stressbehaftet beschrieben.

,Dann hab ich nicht gewusst, wie ich mit dieser Jeans wieder
zurickkomme - der Heurige war voll. Das ist ein Wahnsinn...“(Interview
Nr. 2, Z. 45)

slch bin wie ein, ein... wie ich gesagt hab, Spanferkel, wie ein armes
Schwein bin ich dorthin gegangen, auch in der letzten Sekunde.“
(Interview Nr. 2, Z. 227)

»,Ja (,) ich bin einmal mit einer ganzen Gruppe von Leuten, sind wir im
ersten Bezirk herum marschiert und dann bin ich ganz einfach zu dem
Stadtheurigen rein aufs Klo, aber ich hab's nicht geschafft. War natdrlich

alles voll... Das ist mir halt zuwider.” (Interview Nr. 3, Z. 138)

Haufig wird auch von Schamgefiihlen gesprochen. Den betroffenen Personen
sind die Situationen peinlich, weil sie von der Norm abweichen und auffallen
konnten. Betroffene berichten von dem Gefuhl, schmutzig zu sein und zu

riechen.
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LZuerst einmal war auch das Schamgefuhl ziemlich stark ausgepragt und

ich war ein bisschen stark irritiert.“ (Interview Nr. 4, Z. 195)

»Flr mich ist es peinlich. Es ist ja nicht die Normalitat, dass einer (,) ein

Mann, ein erwachsener, in die Hose macht.” (Interview Nr. 9. Z. 312)

Die Teilnehmenden benennen ein Gefiihl der Degradierung und ein gewisses
Regredieren. Inkontinenzereignisse werden stark mit Kindern verbunden. Die
eigene Rolle wird in Frage gestellt, auch das Mann-Sein wird als gefahrdet
dargestellt.

»,INa, die Gefiihle sind natirlich ganz deppert. Weil man kommt sich alt und
bléd vor.” (Interview Nr. 3, Z. 32)

Ja, irgendwie féllt mir dann immer das Kindliche ein..., wenn man dann
die Enkelkinder wickelt, dann denkt man sich, man fallt wieder zurtck,
regrediert man, kommt man wieder zurlick ins Kind sein... Naja, gut.”
(Interview Nr. 5, Z. 239)

,Weil dann denkt man sich, das riecht man, man ist kein richtiger Mann
mehr, das ist alles dann..., ich hab da schwer die Worte zu finden. Das

kann man gar nicht...” (Interview Nr. 6, Z. 19)

Aulerdem kommt es zu Erschitterung, Fassungslosigkeit und Verzweiflung.
Das Problem scheint teilweise nicht zu bewaltigen und die betroffenen Personen

sind in ihrer schwierigen Situation haufig allein und leiden still.

»,INa, ich hab geheult wie ein Schlosshund. Aber heimlich. Was das flir ein
Geflihl ist? Das ist... (Pause) Man verdréngt das dann, man denkt an
ganz was anderes. Ich hab es verdrangt ehrlich gesagt. Zu dem Zeitpunkt
hab ich geheult, aber ... es ist ... ich kann kein Gefuhl beschreiben dazu,

auller dass ich verzweifelt war.“ (Interview Nr. 5, Z. 218)
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LZuerst schaut man nur, dass man Harn verliert und ist etwas erstaunt
und etwas erschuttert auch, muss ich ehrlich sagen, weil schlie3lich geht

das gegen die Sauberkeit, von der man gepréagt wird von Kindheit an.
(Interview Nr. 4, Z. 11)

Weiter flhren unkontrollierbare Situationen, welche nicht erfolgreich durch
Strategien abgewendet oder abgeschwacht werden konnten zu dem Geflhl
.<ausgeliefert zu sein®. Die Situation ist unberechenbar und die betroffenen
Personen befinden sich plotzlich darin und sind in dem Moment machtlos, etwas

dagegen zu unternehmen.

[...Jaber persénlich fiihlt man sich wie ein aufgespiel8tes Spanferkel, ich

weild nicht, wie ich sagen soll...“ (Interview Nr. 2, Z. 23)

,Naja, nur sowas ist halt dann, da kriegt man eine..., das kommt aus

heiterem Himmel und ist dann da.” (Interview Nr. 6, Z. 178)

,Weil ich bei beiden Sachen sehr leide. Also weil ich es nicht beeinflussen
kann. Ich war das immer gewohnt, selbst etwas in die Hand zu nehmen,
doch da kann ich nichts. Da bin ich machtlos.“ (Interview Nr. 8, Z. 237)

Von zwei mannlichen Teilnehmenden werden auch Zukunftsédngste beschrieben,
im Hinblick darauf, wie sich der Parkinson und die Inkontinenz entwickeln
werden. Es besteht eine groRe Unsicherheit, wie sich die Situation in den

nachsten Jahren entwickeln wird.

,Das ist natirlich eine Belastung, eine ungeheure, weil man ja aus dem
Schlaf gerissen wird, weil man danach ja nicht gleich einschlaft, weil man
ja doch sich Gedanken macht, wie soll das weiter gehen, wie wird das

weiter gehen (?)“ (Interview Nr. 9, Z. 8)
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4.2.2 Phanomen B: Hinnehmen missen der Inkontinenz

Als zweites Phanomen bildet sich das ,Hinnehmen muissen der Inkontinenz*
heraus. Von den Betroffenen wird berichtet, dass sie die Inkontinenz als solche
annehmen mussen, dies kann passiv oder aktiv geschehen. Die befragten
Personen berichten davon, dass sie die Inkontinenz zur Kenntnis nehmen und
als Tatsache hinnehmen mussen.

Teilweise berichten die Teilnehmenden von einer aktiven Auseinandersetzung
mit der Erkrankung, jedoch kommt es meist zum passiven Hinnehmen, was

folgendes Ankerbeispiel demonstriert:

»,Naja, jetzt nehm ich das normal auf. Das ist halt so. Mit dem muss ich
versuchen zu leben. Ich muss Uberhaupt versuchen, mit dem Parkinson
zu leben.” (Interview Nr. 3, Z. 244)

Es wird auch von einer ,Gewdhnung“ an das Problem gesprochen. Es tritt ins
Leben und bleibt und irgendwann gehdrt es automatisch dazu. Die Erkrankung

wird als gegeben angesehen und hingenommen.

,Doch, jal Meine Einschrdnkungen sind natirlich durch Parkinson auch
schon da. Deswegen ist das nicht so gravierend, man gewdhnt sich - der
Hund gewdhnt sich an die Schlage, wissen Sie!? (grinst) Das sind halt
Schicksalsschlage.” (Interview Nr. 8, Z. 72)

Das Phanomen wird anhand des paradigmatischen Modells in Abbildung 5

grafisch veranschaulicht.
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URSACHLICHE BEDINGUNGEN

® Unausweichlichkeit des Problems

® ,Leiden ohne Heilung®

® wahrgenommene mangelnde Unterstitzung durch das
Gesundheitssystem

PHANOMEN

INTERVENIERENDE Hinnehmen missen
BEDINGUNGEN

@ Organisation / Grundhaltung des

der Inkontinenz

Gesundheitssystems
o gesellschaftliche Werte und Normen
@ Stellung der Krankheit

STRATEGIEN

@ an die Situation anpassen

e Hilfe annehmen vs. alles selbst machen

@ Inkontinenz als Teil des Parkinson akzeptieren
® das Beste daraus machen

@ nicht immer daran denken

® wenig Einschrankungen zulassen

@ Vergleich mit anderen Betroffenen

KONTEXT

@ personliche Einstellung zur Inkontinenz

@ \erarbeitung / Auseinandersetzung mit
der Inkontinenz

® Kommunikation / Information

o Dauer / Starke der Verdrangungsphase

KONSEQUENZEN

@ Inkontinenz ruckt etwas in den Hintergrund

o erhohte(s) Sicherheit(sgefihl)

® zunehmende Abhangigkeit von anderen Personen

Abbildung 5: Kodierparadigma Phdanomen B (eigene Darstellung)



— Ursachliche Bedingungen:
Die Ursachen fur das vorliegende Phanomen liegen vor allem in der
(scheinbaren) Unausweichlichkeit des Problems. Die Inkontinenz tritt

unvermeidbar in das Leben der Betroffenen und besteht definitiv.

I: ,Also, wie wiirden Sie sagen, ist es am besten, wie man damit umgeht?“

A: Es bleibt einem ja nichts anderes (brig.“ (Interview Nr. 1, Z. 385)

I: ,Und wie sind Sie dann am Anfang damit umgegangen?*

B: ,Ja, ich hab's zur Kenntnis nehmen mdissen, nicht?“ (Interview Nr.2, Z.

26)

,Nein, das war flir mich kein Thema. Das war plbtzlich da und damit hat
es sich gehabt. Es wurde vom Doktor gut gehei3en (,) und damit hab ich

dann leben miissen.” (Interview Nr. 6, Z. 53)

Von den betroffenen Personen wird keine Mdglichkeit auf Heilung oder effektive
Hilfe gesehen, um das Problem zu eliminieren oder zu verbessern.

Die Inkontinenz wird als ein Leiden ohne Heilung angesehen. Es wird keine
Chance gesehen, sie zu erleichtern. Die betroffenen Personen sehen als gréfite
Hoffnung nur, dass die Situation sich nicht verschlimmern wird. So steht fest,
dass die Inkontinenz nicht mehr aus dem Leben weichen wird und als standig
begleitend angesehen werden muss. Diese Uberlegung bringt Personen mit
Inkontinenz dazu, das Problem fur sich hinnehmen zu muissen. Sie sehen sich
unvermeidbar in der Situation, sich der Erkrankung zu stellen oder diese

zumindest zu akzeptieren.

sNaja (,) Verdnderung, das hab ich als Tatsache hinnehmen miissen. Ich
hab noch kein richtiges Medikament bekommen, das dem Einhalt gebietet
oder irgendeinen Eingriff erfordert, das kann ich nicht sagen.“ (Interview
Nr. 6, Z. 28)
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»,INa sicher bin ich weniger begeistert gewesen, dass ich so ein Leiden
habe (,) woflr es auch keine Heilung gibt, dann (,) aber was kann (,) ich

kann’s ja nicht &ndern.” (Interview Nr. 10, Z. 238)

Als Ursache fir das Gefuhl, die Situation als solche hinnehmen zu missen kann
ebenso die wahrgenommene mangelnde Unterstlitzung vom Gesundheitssystem
gesehen werden. Haufig wird zudem davon berichtet, dass Arzte vermitteln,
dass das Problem so hingenommen werden muss. Fir viele der Teilnehmenden

scheint es wenig bis keine weitere Unterstiitzung gegeben zu haben.

,Drum hab ich die Frau Professor gefragt (,) hat sie gesagt: ,Nein, das

wird nicht mehr gut”.“ (Interview Nr. 1, Z. 17)

L1 Und war dann, als das dann so war, Inkontinenz auch ein Thema bei
den Arzten?

B: Ja, ich hab nur den. Dem Prim Y. hab ich es gesagt und der ist prazise,
also der schwafelt nicht herum oder versucht etwas zu beschdnigen oder
zu verschweigen. Er hat gesagt: ,Ja das gehdért zu der Krankheit’, und das
war's.” (Interview Nr. 2, Z. 356)

AuBerdem wurden haufig bereits negative Erfahrungen mit dem
Gesundheitssystem und mit unterschiedlichenmedikamentésen
Behandlungsversuchen gemacht. Es mangelt scheinbar an adaquater
medizinischer und pflegerischer Unterstitzung fiur die Bewadltigung und den
Umgang mit der Inkontinenz, wodurch sie als gegeben hingenommen und von

den Betroffenen selbst ins Leben integriert werden muss.

,J: Ich bin schon froh, wenn's nicht schlechter wird. Naturlich, das Non
Plus Ultra war, wenn's besser wird. Aber daran wag ich gar nicht zu
denken.

I: Mhm. Also glauben Sie schon gar nicht mehr so dran?
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J: Ich glaub nicht daran. Die medizinischen Erfahrungen, die man bis jetzt
mit der Krankheit hat, sagen ja das Gegenteil, nicht?* (Interview Nr. 9, Z.
393)

LAISO eben, ich glaub immer, das findet im Kopf statt. Das hab ich auch
dem Urologen gesagt. Hat er gesagt: ,Jaja, das findet im Kopf statt’,aber
mehr hat er mir nicht gesagt. Der eine hat nur gesagt, ich soll rechtzeitig
gehen, alle zwei Stunden. Aber das geht nicht.“(Interview Nr. 3, Z. 288)

,Der Dr. P. hat gesagt, sind Sie froh, dann tut sich wenigstens der Kérper

reinigen (lacht). Naja, aber mit Maf3 und Ziel...” (Interview Nr. 9, Z. 68)

— Intervenierende Bedingungen:
Grundlegende intervenierende Bedingungen fur das Phanomen ,Hinnehmen
mussen der Inkontinenz“ kdnnen daher auch im Gesundheitssystem gesehen
werden, wie dieses organisiert ist und welche Grundhaltungen und
Wertevorstellungen diesem zugrunde liegen. Es scheint relevant, inwiefern darin
die Patientin oder der Patient mit seinen individuellen Problemen im Mittelpunkt
steht. In unserem Fall zeigt sich, dass das Gesundheitssystem offenbar haufig
andere Dinge als prioritdr erachtet als die Patientin oder den Patienten selbst.
Weiter liegen dem Phanomen die gesellschaftlichen Normen und
Wertevorstellungen zugrunde und wie eine Erkrankung gesellschaftlich
eingeordnet wird. Die Inkontinenz wird als intimes Thema teils noch stark
tabuisiert. Genauso wie bei Phdnomen A spielt auch hier eine Rolle, wie in der
Gesellschaft mit solchen Krankheiten umgegangen wird und wie auch die
Einstellung der sozialen Umgebung gepragt ist. Dies wirkt sich darauf aus,
inwiefern ein ,Hinnehmen missen des Problems® erforderlich ist und wie sich

dieses gestaltet.
— Kontext:

Es stellt sich nun die Frage, welche kontextuellen Faktoren auf das Ph&dnomen

,Hinnehmen mussen der Inkontinenz* Einfluss nehmen. Ein Faktor wird in der

78



personlichen Einstellung der Betroffenen selbst zur Inkontinenz festgestellt. Es
scheint von Bedeutung zu sein, wie die Erkrankung gesehen und fir sich
bewertet wird. Manche Betroffene berichten von der Inkontinenz als ihr
Hauptproblem, andere wiederum beschreiben die Erkrankung als unwichtig und
nebensachlich. Fur manche scheinen die motorischen Symptome ein grol3eres
Problem darzustellen, andere sehen die Inkontinenz als ihr personliches

~Hauptproblem®.

Llch kann’s nicht trennen. Weil ich bei beiden Sachen sehr leide. Also weil
ich es nicht beeinflussen kann. Ich war das immer gewohnt, selbst etwas
in die Hand zu nehmen, doch da kann ich nichts. Da bin ich machtlos.
Sowohl bei Parkinson...Wem ich die Schuld geben soll, weild ich nicht.
Aber sicherlich in zweiter Linie ist die Harnding, dass sie von Parkinson
ausgelost wird. Weil da fuhl ich mich ja (,) vielleicht ist es nicht Schuld
daran, aber ich fuhl mich dadurch ich bewegungsunfahig bin oder
eingeschrénkt bin, fahl ich mich nattrlich nicht wohl dabei. So ist das

parkinsonbedingt eigentlich Faktor Nummer eins.” (Interview Nr. 8, Z. 237)

,Und der Parkinson selber (,) ist so, sie werden immer langsamer und
langsamer und dann... ich trau mich zum Beispiel gar nicht mehr so recht
auf die Leiter raufsteigen, wenn ich vom Kasten oben was runter hol (,) ja,
in der Richtung hab ich eher Probleme. Aber nicht mit der Inkontinenz.“
(Interview Nr. 3, Z. 117)

Haufig wird die Inkontinenz auch als etwas altersbedingt Normales oder typisch

Weibliches beschrieben und haufig mit der Regelblutung verglichen.
»Ja, mein Gott, das ist das Alter liber 70.” (Interview Nr. 1, Z. 372)

»[...] aber ich mein, das ist natiirlich, wenn man 30, 40, 50 Jahre alt ist (,)

ist es ein Wahnsinn.” (Interview Nr. 2)
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I: ,Und warum wird da nicht (iber Inkontinenz geredet, glauben Sie?*
A: ,Weil das zu weiblich ist. Die Manner haben's ja glaub ich gar nicht.
Oder?“(Interview Nr. 1, Z. 460)

I: ,Genau, also dass Sie eben nicht nass sind, dass Sie einfach damit
umgehen - das machen Sie allein und da brauchen Sie auch niemanden
dazu.”

F: ,Brauch ich nicht. Da mlisste ja jede Frau das brauchen.” (Interview Nr.
6, Z. 202)

Neben der Einstellung zur Inkontinenz werden auch die Verarbeitung und die
Auseinandersetzung mit dem Problem als kontextueller Faktor angesehen. Hier
scheint auch die Kommunikation eine wichtige Rolle zu spielen. Anféanglich
kommt es eher zu einem passiven Hinnehmen der Situation. Ob es dabei bleibt
oder ob es eventuell ein aktives Akzeptieren und Integrieren wird, scheint von
der Herangehensweise in der Auseinandersetzung und der Konfrontation mit
dem Problem beeinflusst. Hier ist auch der Stellenwert der Kommunikation tber
die Inkontinenz wichtig und wie sich die Informationsbeschaffung gestaltet. Viele
Teilnehmende berichten davon, dass sie mit niemandem tber die Inkontinenz
sprechen, andere erzdhlen es ausgewahlten Vertrauenspersonen. Haufig sind
diese Vertrauenspersonen selbst von Harninkontinenz und Parkinson betroffen
oder es handelt sich um sehr gute Freundschaften. Manner reden mit ihren

Ehefrauen dartiber, wenn sie von diesen unterstiitzt werden.

LAber alles andere...Ich denk gerade nach, aber es redet ja wirklich keiner
darliber. Von dem einen weil3 ich es, weil er sagt, er fahrt prinzipiell mit
keinem Autobus mit, weil er Probleme mit dem Klo hat. Und sonst..., ich
wiusste auch nicht wirklich. Ja, ich mein, bis auf die eine Freundin hab ich

auch noch mit niemandem dariiber gesprochen.” (Interview Nr. 5, Z. 200)

Uber Inkontinenz zu sprechen, scheint fur viele undenkbar, bzw. wird als normal

empfunden, nicht dartber zu reden. Das Thema wird als heikel angesehen und
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teilweise streng tabuisiert. Dartber zu sprechen fallt den meisten betroffenen

Personen nicht leicht, es wird als ,Uberwindung“ angesehen.

I: ,Und sagen Sie es?*

F: ,Ja, die Frau weils es, meine Mutter weil3 es und naja, dann ist es
schon aus. Das hangt man nicht an die groRe Glocke. Aber im Prinzip
versteck ich mich von nirgends, aber es muss nicht sein.“

I: ,Jaja, das ist ja auch kein Thema, lUber das man gleich mit jedem
spricht.”

F: ,Nein. Es ist fiir mich schon eine Uberwindung, dieses Interview..., dass

ich das Innerste meiner Seele hervorkehre.” (Interview Nr. 6, Z. 66)

Es konnte jedoch auch festgestellt werden, dass ein Bedirfnis, Uber das
Problem zu kommunizieren, besteht, aber gewisse Hemmungen es nicht
zulassen. Betroffene machen sich ebenso Gedanken dariiber, ob andere
Personen dasselbe Problem haben und dass es gut ware, sich mit jenen

auszutauschen. Meistens kommt es jedoch nicht dazu.

,Nein, also ich rede nicht driiber. Ich kann mir auch nicht vorstellen, dass
andere driber reden. Bei uns im Haus gibt es zwei, die sind sehr, die
haben einen sehr starken Parkinson, also von denen weil} ich es. Und
die..., also man hat das Gefiihl, die haben da in dieser Richtung
Uberhaupt keine Probleme. Was ich nicht glaube. Weil das eine
Nebenerscheinung ist und das ist nun mal da, also nehm ich an, dass die
nicht driiber reden. Weil es ware nichts einfacher, als wie mit jemandem
reden, der auch Parkinson hat...Und das machen die nicht.“ (Interview Nr.
3,Z.157)

Manchmal kommt es jedoch auch vor, dass die Kommunikation (ber die
Inkontinenz nicht als problematisch angesehen wird und offen damit
umgegangen wird. Manche sehen die Kommunikation dariiber sogar als sehr

wichtig an.
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,und (,) und ganz wichtig ist natiirlich, dass man solche Leute hat, mit

denen man sprechen kann.” (Interview Nr. 10, Z. 271)

Da der Beginn der Erkrankung immer als schleichend beschrieben wird und sich
die Inkontinenz zunehmend, aber langsam in das Leben der betroffenen
Personen drangt, kommt es haufig, vor allem in der Anfangsphase, zu einem
Verdrangen und Verleugnen der Inkontinenz. Oft wird der Beginn nicht wirklich
wahrgenommen und die Grenze zwischen kontinent und inkontinent ist fir die
Teilnehmenden meist nicht klar festzustellen. Es wird versucht, die Inkontinenz
zu Beginn nicht ernst zu nehmen, nicht als krankhaft zu verstehen oder nur als
voribergehend zu  betrachten. Die Dauer und Starke  dieser
,verdrangungsphase“ soll hier als wichtiger kontextueller Faktor genannt

werden.

»[---Jund man braucht eine Weile. Wissen Sie, am Anfang will man das ja
gar nicht wahrhaben, nicht?“ (Interview Nr. 3, Z. 212)

»,Naja, das Gefiihl (,) ich hab es ja noch immer nicht akzeptiert. Meine
Freundin hat gesagt: ,Tu dir nichts an, nimm halt eine Einlage!’ Aber ich
sag noch immer, ich hab es nicht, ich will nicht. Naja...“ (Interview Nr. 5,
Z.20)

I: ,Also am Anfang haben sie die Inkontinenz nicht ganz so
wahrgenommen?*

H: ,Nein! Weil ich mir gedacht hab, das ist ja lacherlich. Das ist mir als
kleiner Bub passiert, aber doch nicht jetzt. Das musst schon wieder in den
Griff bekommen...Das ist nicht der Fall.“ (Interview Nr. 8, Z. 322)

— Strategien:
Dem Phanomen ,Hinnehmen muissen der Inkontinenz® wird insofern begegnet,
als der Alltag adaptiert wird. Es wird hingenommen, dass das Problem im Leben

nun eine Rolle einnehmen wird, auch wenn es weiterhin als sehr unangenehm
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empfunden wird. Die Betroffenen geben an, sich an die Situation anzupassen
und Hilfsmittel zu akzeptieren, die sie vorher nicht verwenden wollten. Meist
handelt es sich hier um Inkontinenzeinlagen, deren Verwendung meist sehr
lange aufgeschoben wird. Haufig werden vorher zahlreiche andere unzuléangliche

Hilfsmittel verwendet, bevor es zur Benitzung von adaquaten Einlagen kommt.

,Naja, ich hab das mit Taschentiichern zum Stillen versucht... mit zwei
Taschentichern zusammenlegen. Das waren die ersten Versuche. Aber
das ist halt nicht zielfiihrend, aber als Notbehelf kann man es machen.“
(Interview Nr. 6, Z. 57)

,Ja, die Binden muss ich beachten und dass ich nicht nass werde und
dass ich mich nicht selbst ,befeuchte’. Aber das ist kein Problem,
tberhaupt nicht. Obwohl ich mir zuerst gedacht hab, das mag ich
eigentlich nicht, aber dann doch.” (Interview Nr. 4, Z. 66)

I: ,Und ist das friiher (,) also hat sich das verschlechtert im Laufe der Zeit
dann, dass sie das spliren?”
K: ,Eigentlich wiirde ich sagen, dass ich mich der Situation angepasst
hab.“ (Interview Nr. 10, Z. 31)

Beim Adaptieren des eigenen Lebens an die vorgegebene Situation kommt es
nun entweder zu dem Schritt, Hilfe zu suchen und anzunehmen oder alles selbst
zu regeln und zu organisieren. Hilfe wird entweder bei einem betreuenden Arzt,
meist aber im Rahmen der engeren Familie gesucht. Sehr haufig wird aber
versucht, alles selbst zu machen und ohne Unterstiitzung durch andere

Personen auszukommen.

,Zunéchst einmal bin ich nicht zum Arzt gerannt, sondern ich hab mir ganz
einfach gedacht, ich hol mir die Damenbinden und leg die ein.” (Interview
Nr. 4, Z. 6)
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I: ,Mhm! Wer oder was hat Ihnen denn dabei geholfen, dass sie mit dem
Ganzen umgehen?*

K: ,Niemand. Ja...Niemand, das hab ich mir alles selber angeeignet.
(Interview Nr. 10, Z. 167)

I: ,Mhm, und was gibt Ihnen Riickhalt oder stérkt Sie?*
A: ,Meine eigene Initiative. Mein Wille, das eigene. Weil sonst unterstlitzt

mich niemand.” (Interview Nr. 1, Z. 421)

Viele berichten davon, dass die Situation nun einmal so ist und wenn die
Inkontinenz schon da ist, und zwar als Belastung wahrgenommen wird, trotzdem
versucht wird, das Beste daraus zu machen. Es wird als sinnlos angesehen, sich

zu viele negative Gedanken daruber zu machen.

~Ja, ein Bekannter, ein guter Bekannter hat gesagt: ,Man muss immer
das Beste draus machen’, und das tu ich auch. Ich tu nicht raunzen, ich tu

nicht weinen, ich lebe mein Leben...” (Interview Nr. 1, Z. 61)

,ES hilft mir ja nichts... Bevor ich so ein Gesicht mach jeden Tag oder ob
ich lach, das ist ganz egal. Wenn ich lach, geht's mir besser.” (Interview
Nr. 1, Z. 341)

Eine Strategie, damit umzugehen, besteht auch darin, nicht so haufig an die
Inkontinenz zu denken und das Thema nicht stédndig im Kopf zu haben. Dadurch
geschieht es auch, dass sich die betroffenen Personen aktiv nicht so sehr von
der Inkontinenz  beeintrachtigen lassen. Sie unternehmen  wieder
Freizeitaktivitaiten und versuchen, die mit der Erkrankung verbundenen
Einschrankungen moglichst gering zu halten. Es werden so wenige
Veranderungen und Einschnitte ins Leben zugelassen wie moglich. Fir die
betroffenen Personen kdnnen gewisse Aktivitaten einen sehr wichtigen

Stellenwert in ihrem Leben einnehmen.
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,und ich will was arbeiten, man darf mir nicht jede Arbeit aus der Hand
nehmen. Und ich will noch etwas leisten, ich will noch fiir die Kinder
kochen.* (Interview Nr. 1, Z. 477)

,Verdndert hat sich eigentlich nicht viel... Ich leb genauso wie friiher. Nur

halt vorsichtiger. Das ist alles.“ (Interview Nr. 3, Z. 71)

I: ,Mhm, und haben Sie das Gefiihl, dass Sie im Alltag irgendwelche
Einschrdnkungen haben dadurch?“
F: ,Einschrédnkungen nicht (,) Einschrdnkungen hab ich keine. Dass man

halt mehr Wé&sche braucht, so ist es halt bei mir.” (Interview Nr. 6, Z. 31)

Als weitere Strategie, wie mit dem ,Hinnehmen muissen der Inkontinenz"
umgegangen wird, ist der Vergleich mit anderen betroffenen oder kranken
Personen. Es wird dadurch versucht, seine eigene Position als nicht so schlimm
anzusehen, indem das Gefuhl besteht, mit der Erkrankung nicht alleine zu sein

oder dass es Personen gibt, die noch starker betroffen sind als man selbst.

»lch muss lhnen sagen, ich bin sehr froh, dass ich hierher gekommen bin
[Anm.: Neuro-Rehab], weil ich hier Leute gesehen hab, die sind noch
arger dran als ich. Mit Schlaganfall, mit Querschnittiahmung und weil3 der
Kuckuck, was es da alles gibt. Also da geht's mir eh gut. Auch mit der
bléden Geschichte, geht's mir gut (,) wirklich.” (Interview Nr. 3, Z. 245)

D: ,Ja, die werden es wahrscheinlich genauso machen wie ich .Was ich
jetzt so gesehen habe, mein Zimmerkollege, der muss einen Unfall oder
einen Schlaganfall gehabt haben, der hat ziemlich dicke Damenbinden
gehabt, also das war sichtbar.“

I: ,Mhm, also man beobachtet dann, dass andere das auch so machen?*
D: ,Na sicher. Man sagt es zwar nicht, aber schauen tut man ja schon
manchmal.” (Interview Nr. 4, Z. 52)
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Auch wird die Inkontinenz als Teil der Parkinson-Krankheit akzeptiert. Oft
besteht diesbezlglich lange Zeit noch Unwissen oder Unklarheit und es kommt
zu zahlreichen eigenen Erklarungen, was fur die Harninkontinenz verantwortlich

sein konnte.

»,Nein.. Ich glaub immer, das findet im Kopf statt. Weil wieso geht das los,
wenn ich die Wohnungstir aufsperr oder zum Klo geh oder so? Also
vorher kann ich noch weil3 ich wie weit noch gehen, aber dann (,) wenn
ich davor steh, geht's los. Und ich hab mir schon Uberlegt: Was kann da
die Ursache sein? Weil ich bin (berzeugt, das findet im Kopf statt.”
(Interview Nr. 3, Z. 176)

Durch das ,Hinnehmen muissen der Inkontinenz® wird jedoch auch die
Parkinson-Krankheit vermehrt als Ursache gesehen. Dies hilft, um die
Inkontinenz als eine richtige Erkrankung anzuerkennen, fir die man auch

personlich keine Schuld tragt.

,Wie gesagt, am Anfang war meine Frau nicht gliicklich damit... Und ich
auch nicht (,) Und dann haben wir den Vortrag von dem Neurologen
gehort, dann haben wir festgestellt, das ist ganz einfach eine
Begleiterscheinung. Ja, das ist ein Teil von der Krankheit.“ (Interview Nr.
3, Z. 340)

- Konsequenzen:
Durch die Strategien, das Beste aus der Situation zu machen und zu versuchen,
nicht immer an die Inkontinenz zu denken und auch keine grofRen
Einschrankungen im Alltag zuzulassen, rickt das Problem fir die Betroffenen
teilweise etwas mehr in den Hintergrund. Zu Beginn der Erkrankung ist das
Inkontinenz-Thema sténdig in den Gedanken der Betroffenen und spater, wenn
versucht wird, es ein bisschen unwichtiger zu nehmen, ist es zeitweise nicht

mehr so stark prasent. Es wird weiterhin bemerkt und als Problem angesehen,
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aber nicht mehr so stark beachtet. Die Inkontinenz ist nach wie vor da, wird aber

nicht mehr so wichtig genommen.

I: ,Und wie schwerwiegend wiirden Sie da die Inkontinenz einstufen bei all
Ihren Problemen? Wirden Sie sagen, das ist ein wichtiges oder eher
unwichtiges Problem?*

D: ,Na, wichtig ist es schon. Ich bin schon drauf bedacht, dass keine
Feuchte durchdringt. Aber es ist kein Problem, dass ich mich standig
damit auseinandersetze. Auch nicht beim Lesen oder beim Fernsehen.
Das ist nicht.”

I: ,Mhm, also Sie denken auch nicht oft daran. Also es geht automatisch,
wirden Sie sagen, die Versorgung?“

D:,Naja, man merkt es, aber man beachtet es nicht mehr. (...)* (Interview
Nr. 4, Z. 170)

I: ,Und Sie haben gesagt, man gewdhnt sich dran. Wie gewthnt man sich
daran, wie geht das?*

H: ,Naja, dass man es gewdbhnt ist, dass man Probleme hat. Dass man,
wenn man weggeht, sich dementsprechend verhalt. Also man gewdhnt
sich nicht daran, dass ich im Wasser lieg, das hab ich nicht gemeint damit

(,) sondern, die Umsténde, die es bereitet...“ (Interview Nr. 8, Z. 95)

Durch das Akzeptieren von geeigneten Hilfsmitteln zur Kompensation der
Harninkontinenz kommt es als Konsequenz auch zu einer erhdhten Sicherheit.
Das Vertrauen zu Inkontinenzhilfsmitteln ist starker und durch die Akzeptanz
werden diese haufiger verwendet, insbesondere, wenn das Haus verlassen wird.
Dadurch konnen Inkontinenzereignisse in der Offentlichkeit zum GroRteil

vermieden werden.

I: ,Mhm, und kénnen Sie sagen was lhnen dabei geholfen hat?*“
K: ,Solche Windeln, die mir die Sicherheit gaben.*

I: ,Und auch fiirs Akzeptieren war das ein Faktor?*
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K: ,Ja, ja. Weil solange ich diese Windeln von der Krankenkasse, weil
eigentlich war das ja danach, da habe ich probiert und so, und das war
wirklich ab und zu ziemlich kritisch, wenn ich mit denen unterwegs war.*
(Interview Nr. 10, Z.113)

Wird als Strategie Unterstlitzung angenommen, so kommt es als Konsequenz
auch zu einer erhdohten Abhangigkeit von anderen Personen. Die betroffenen
Teilnehmenden sind sich dieser zunehmenden Abhangigkeit meist klar bewusst.
Auch Schuldgefiihle oder schlechtes Gewissen werden hier thematisiert.

H: ,[...]...weil ich bin praktisch sehr abhé&ngig geworden dadurch.”

I: ,Wiirden Sie sagen, dass Sie seit der Inkontinenz mehr abhangig
geworden sind?*

H: ,Sicher! Vor allem mit schlechtem Gewissen (,) obwohl ich gar nichts
dafur kann, nicht? Aber das geht denen nattrlich auf die Nerven, wenn
ununterbrochen einer kommt und sagt: ,Hey komm, ich muss aufs Klo’,
und dann alles liegen und stehen lassen und mich raus fuhren aufs Klo,
ich mein, er braucht nicht dabei sein beim Geschéaft machen aber er muss

mich hinfiihren und mich dann wieder holen nach zwei Minuten.’
(Interview Nr. 8, Z.105)

4.3 Beantwortung der Fragestellungen

In folgendem Kapitel kommt es im Hinblick auf die in Kapitel 1.4 gestellten
Fragestellungen zur Zusammenfassung der beiden identifizierten zentralen
Phanomene und der damit verbundenen Zusammenhange (siehe Kapitel 4.2.1
und 4.2.2).

4.3.1 Das Erleben einer Harninkontinenz bei Menschen mit Parkinson
Im folgenden Abschnitt soll aufgezeigt werden, wie Menschen mit Parkinson eine
Harninkontinenz erleben und welche Geflihle und Erfahrungen damit

einhergehen.
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— Unkontrollierbarkeit der Inkontinenz:
Menschen mit Parkinson leiden zum Grof3teil an einer Dranginkontinenz, die
durch einen imperativen, also starken und plotzlich auftretenden Harndrang,
gekennzeichnet ist. Aus diesem Grund wird die Situation des Harnverlustes als
willentlich nicht kontrollierbar erlebt. Die Betroffenen berichten, dass sie die
eigenen Korperfunktionen nicht mehr kontrollieren kdnnen und sich der Situation
ausgeliefert fihlen. Der Harndrang wird als unberechenbar wahrgenommen.
Dadurch entsteht auch das Gefuhl, die Inkontinenz und die damit verbundenen
Situationen nicht im Griff zu haben. Inkontinenzereignisse in der Offentlichkeit
verstarken dieses Gefuhl der Unkontrollierbarkeit und die damit verbundene
Unsicherheit und Vorsicht der betroffenen Personen. Auch wenn sich bereits
erfolgreiche Strategien etabliert haben und der Umgang mit der Inkontinenz
bereits wirksam in den Alltag eingebaut wurde, so besteht immer noch das
Geflhl, dass man jederzeit wieder einer unkontrollierbaren Situation ausgeliefert
sein konnte. Es kann hier von einer bedingten Kontrolle gesprochen werden,
wobei immer ein Restrisiko besteht, welches den Betroffenen stets bewusst ist.

— Schamgefuhl und Angst:
Inkontinenz stellt ein sehr intimes Thema dar und der Kontrollverlust Uber die
eigenen Kdrperfunktionen ist mit massiven Schamgefihlen behaftet. Vor allem
Situationen, in denen ein Harnverlust in der Offentlichkeit passiert, werden als
massiv erniedrigend und peinlich geschildert. Betroffene verbinden einen
unwillktirlichen Harnverlust oft auch mit einem gewissen Regredieren, da es als
etwas Kindliches angesehen wird.
Betroffene haben das standige Gefuhl, nicht sauber zu sein oder zu riechen und
leben in standiger Angsthaltung, dass aul3enstehende Personen die Inkontinenz
bemerken koénnten. Betroffene sprechen von panischer Angst vor einem
Inkontinenzereignis in der Offentlichkeit. Diese Angst scheint ein standiger
Begleiter der Personen zu sein.

— Erschitterung, Fassungslosigkeit und Verzweiflung:
Vor allem zu Beginn der Erkrankung kommt es zu Gefiihlen wie Erschitterung

und Fassungslosigkeit. Die betroffenen Personen kénnen es zuerst nicht
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glauben, dass sie tatsachlich unwillkirlich Harn verlieren. Die Situationen stellen
einen massiven Einschnitt in das Leben der Betroffenen dar.
Vor allem das ,Ausgeliefert-Sein“ und die Machtlosigkeit in gewissen Situationen

fuhren zu massiver Erschitterung.

L,Einmal ist es mir passiert tatséchlich, bei einem Heurigen. Da ist
irgendein Knopf nicht schnell genug aufgegangen, und da steht man dort -
fassungslos.“ (Interview Nr. 2, Z.44)

In der Frihphase spielen auch Gefuhle der Verzweiflung eine wichtige Rolle. Die
Situation scheint nicht zu bewaltigen, die betroffenen Personen fiihlen sich mit
dem Problem zu Beginn meist sehr allein und leiden still.
— Gefiihl des ,,Hinnehmen Miissens*

Die betroffenen Personen nehmen die Inkontinenz als unausweichliches
Problem wahr und beschreiben sie als ,Leiden ohne Heilung®“. Dadurch entsteht
auch das Gefuhl, die Inkontinenz hinnehmen zu missen und sie unweigerlich ins
Leben zu integrieren und den eigenen Alltag anpassen zu mussen.

Es kommt nach und nach zu einer Gewdhnung an die Situation, wobei die
Inkontinenz nach wie vor als unangenehm wahrgenommen wird, jedoch mehr in

den Hintergrund rickt.

4.3.2 Strategien im Umgang mit der Harninkontinenz

Die Teilnehmenden berichten wiederkehrend von sehr &hnlichen Strategien, die
im folgenden Kapitel aufgezeigt werden.

— Kontrollierende Strategien:

Als eine wichtige Strategie im Umgang mit der Harninkontinenz bei Menschen
mit Parkinson zeigt sich die bestmdgliche Kontrolle Gber die Situation. Es wird
versucht, alles zu planen und zu kontrollieren, nichts wird dem Zufall Gberlassen.
Dies betrifft vor allem Situationen in der Offentlichkeit. Die Teilnehmenden geben
an, genau zu wissen, wo sich Toiletten im 6ffentlichen Raum befinden, die sie
beniutzen konnen. AulRerdem werden praventive Toilettengédnge durchgefinhrt,

um einem imperativen Harndrang in der Offentlichkeit vorzubeugen. Auch die
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Flussigkeitsaufnahme wird meist streng kontrolliert und reguliert sowie
harntreibende Getranke und Speisen vermieden.
Die Strategien entwickeln sich meistens automatisch und werden von den
Betroffenen selbst meist im Alleingang erprobt. Es werden unterschiedliche
kreative Malhahmen angewandt (z.B. Einlegen von Taschentlchern,
Einnehmen von besonderen Koérperhaltungen, Adaptieren der Kleidung, etc.), die
sich jedoch haufig nicht als zielfihrend erweisen. Trotzdem wird von den
meisten Personen, solange es irgendwie moglich scheint, auf geeignete
Inkontinenzprodukte wie Einlagen verzichtet.
Die Harninkontinenz erfordert von den meisten zudem eine verstarkte Hygiene.
Um einer Geruchsbildung entgegenzuwirken, waschen sich die betroffenen
Personen haufiger und achten vermehrt auf die Intimpflege.

— Vermeidungsstrategien:
Teilweise werden bestimmte Situationen bewusst vermieden, in denen potenziell
eine peinliche Situation mit der Harninkontinenz entstehen kdnnte. Manche
Personen berichten von starken Angsten vor offentlichen Raumen oder
Verkehrsmitteln. Gesellschaftliche Ereignisse werden daher h&ufig nicht mehr
wahrgenommen, 6ffentliche Fahrten oder Reisen werden reduziert oder nicht
mehr so spontan wie frilher gemacht. Es wird versucht, die Inkontinenz so gut

wie moglich versteckt zu halten.

»[-.-] und das ist mir dann furchtbar peinlich. Denk ich mir immer: ,Nein,

das darf nie jemand merken’,...” (Interview Nr. 5, Z. 112)

Durch das Vermeidungsverhalten kommt es haufig auch zu Einschrankungen
oder Veranderungen in den Sozialkontakten und bei Freizeitaktivitaten. Dadurch
besteht die Gefahr, dass die betroffenen Personen aus Gemeinschaften oder
friheren sozialen Kreisen ausgeschlossen werden.Auch die Partnerschaft kann
durch das Vermeidungsverhalten beeintrachtigt werden. Die Teilnehmenden
berichten, dass sich das Sexualleben verandert hat, mit gewissen Angsten

verbunden ist und keine Spontaneitat mehr méglich ist.
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— Verdrangen/Verleugnen:
Die Phase des Verdrangens und Verleugnens tritt meist bei beginnender
Inkontinenz auf, da sich diese meist schleichend gestaltet. Der Beginn wird
haufig nicht wirklich wahrgenommen und kann im Nachhinein zum Beispiel auch
nicht mehr datiert werden. Es wird versucht, die Inkontinenz nicht ernst zu
nehmen oder als voribergehend zu betrachten. Sie wird nicht akzeptiert und es
bestent noch Hoffnung, dass sich die Situation wieder regulieren und

,normalisieren kdnnte. Es fallt schwer, die Situation als solche wahrzuhaben.

I:,Und was macht es so schwierig, dass man es akzeptieren kann?*
E: ,Naja, dass man nicht mehr Herr (iber seine Funktionen ist. Und da
muss es doch noch etwas geben, und da gibt's sicher was und da kann

man doch noch...” (Interview Nr. 5, Z.37)

— Kommunikation und Informationsbeschaffung:

Das Sprechen Uber die Inkontinenz fallt den meisten Personen nicht leicht und
geschieht daher auch haufig nicht. Es gestaltet sich von Person zu Person sehr
unterschiedlich. Manche versuchen, die Inkontinenz mit allen Mitteln zu
verstecken und mit niemandem dariber zu reden - fir sie scheint es
selbstverstandlich, dass eben nicht dariber gesprochen wird. Andere Personen
offnen sich einzelnen ausgewéhlten Vertrauenspersonen, die meist gute
Freunde oder Freundinnen, Familie oder selbst Betroffene sind. Ein offener
Umgang scheint auch im Gesundheitssystem nicht gegeben zu sein. Selten
werden die betroffenen Personen aktiv von behandelnden Arzten auf die
Inkontinenz angesprochen und es wird kaum ausfuhrlicher dariiber gesprochen.

Die Informationsbeschaffung tber die Erkrankung und mogliche Therapie oder
Kompensation passieren meist selbststandig und in Eigeninitiative der
Betroffenen. Es werden beispielsweise Vortrage besucht oder das Internet als
Informationsquelle  herangezogen. Arzte werden befragt und von
Selbsthilfegruppen werden Materialien bezogen. Die Information ist jedoch in
den meisten Fallen unzureichend - viele Betroffene wissen wenig Uber

Inkontinenz und Uber die Behandlungsmdglichkeiten. Hier entsteht ein
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Informationsdefizit und es scheint, dass die Teilnehmenden ein grol3es Bedurfnis
haben, mehr Information zu erhalten. Dies wird auch dadurch festgestellt, dass
es in den Interviews haufig zur Informationsbeschaffung bei mir (Interviewerin)
kam. Folgende Interviewausziige sind Beispiele von Fragen, die an mich

gerichtet wurden:

Wo wiirden Sie hingehen fiir eine Einlagen-Information? Zum

Bandagisten oder zur Apotheke?* (Interview Nr. 5, Z. 261)

sIlch mein, das gehért jetzt vielleicht da nicht dazu, aber eine Frage: Gibt

es irgendeine Trainingsmoéglichkeit fiir die Blase?” (Interview Nr. 8, Z. 197)

— An die Situation anpassen:
Die Harninkontinenz wird irgendwann ins Leben integriert und als ein
unausweichlicher, wenn auch sehr unangenehmer Bestandteil hingenommen.
Der Alltag wird dementsprechend adaptiert. Dabei wird von manchen
Betroffenen Hilfe angenommen (meist passiv) oder meistens wird alles ohne
Unterstiitzung durch andere Personen selbst geregelt.

— Das Leben weiterleben:
Die betroffenen Personen berichten teilweise davon, dass sie versuchen, das
Beste aus der Situation zu machen. Es scheint nicht gewinnbringend, sich
standig mit der Problematik auseinanderzusetzen und sich den Kopf dartiber zu
zerbrechen. Es wird aktiv versucht, nicht an die Inkontinenz zu denken und auch

vermehrt positive Gedanken zuzulassen.

H:,Eine gewisse Abgeklértheit. Dass ich abgeklért bin, dass es fiir mich nicht
mehr so wichtig ist, wie es einmal war. Fir mich war das ja Jugendwahn, wie
man heute so sagt. Wenn man glaubt, es passiert einem nie etwas. Man ist
der Sigfried in allen Lebenslagen, nicht? Aber es ist halt so..., ich schau,
dass ich halbwegs umgehen kann damit, beachte das gar nicht so, ich mach
mich oft lustig dartber, ich setze mich driber hinweg... Ich mein, ich weil3

schon, dass ich es hab, aber ich akzeptiere es nicht jeden Tag. Ich lass ihn
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3

nicht jeden Tag bei der Tiir herein, den Parkinson und den Urologen.*

(Interview Nr. 8, Z. 339)

Es werden wenig Einschréankungen im Alltag zugelassen und Freizeitaktivitaten
wieder ausgeubt, auch wenn sich dies komplizierter gestaltet als vorher. Die
betroffenen Personen berichten beispielsweise davon, dass sich im Leben durch
die Inkontinenz nichts verandert hat, au3er die Vorsicht, die einen standig

begleitet.
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5 Diskussion

In folgendem Kapitel sollen die wichtigsten Ergebnisse der vorliegenden Arbeit
noch einmal summarisch dargestellt und mit Einbezug der aktuellen
vergleichbaren Literatur diskursiv und kritisch betrachtet werden. Des Weiteren
wird auf den konzeptuellen Rahmen anhand der Theory of Unpleasant
Symptoms (TOUS) eingegangen und es wird versucht, die vorliegenden
Ergebnisse dieser Arbeit darin zu integrieren. Fragen, die sich durch diese Arbeit
ergaben und nicht ausreichend behandelt werden konnten, werden als
zukunftige Forschungsideen formuliert. Zudem beinhaltet die folgende
Diskussion Implikationsvorschlage fur die Praxis. Auch die kritische
Auseinandersetzung mit den eigenen Limitationen der Arbeit wird dargestellt und

begrindet.

5.1 Zusammenfassung der Ergebnisse und Diskussion mit
vergleichbarer Literatur

Die vorliegende Masterarbeit hatte zum Ziel, das Erleben, die
Herausforderungen und die Umgangsstrategien von Menschen mit Parkinson
und einer Harninkontinenz in qualitativen Einzelinterviews mithilfe der
Datenauswertung nach Grounded Theory herauszufinden und darzustellen. Es
wurden die beiden zentralen Phanomene ,Unkontrollierbarkeit der Situation® und
,Hinnehmen mussen der Inkontinenz" identifiziert.

Die Unkontrollierbarkeit der Situation entsteht durch den willentlich nicht mehr
kontrollierbaren imperativen Harndrang. Betroffene haben das Geflhl, der
Situation ausgeliefert zu sein. Auch in anderen Studien wird die
Unkontrollierbarkeit als ein wesentliches Problem und als Einschnitt in die
Lebensqualitat dargestellt (White et al.,, 2014; Delarmelindo et al., 2013;
Teunissen et al., 2006). Das Geflihl des Kontrollverlustes Uber den eigenen
Korper stellt fur die Betroffenen eine massive Belastung dar (Siddiqui et al.,
2014; Hagglund & Ahlstrom, 2006). In der vorliegenden Arbeit konnte zuséatzlich
herausgearbeitet werden, welche Faktoren das Gefuhl der Unkontrollierbarkeit
malgeblich beeinflussen. Es scheint wichtig, ob es in der Vergangenheit bereits

zu unkontrollierten Situationen, also zu Inkontinenzereignissen in der
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Offentlichkeit kam oder ob die Situationen bislang erfolgreich kontrolliert werden
konnten. Auch die Inkontinenzform spielt eine Rolle - eine Dranginkontinenz, wie
sie bei Personen mit Parkinson vorherrscht, verursacht ein wesentlich
intensiveres Geflhl der Unkontrollierbarkeit als andere Formen. Auch die Menge
des Harnverlustes und die Starke der Bewegungseinschrankung durch die
Parkinson-Krankheit werden als beeinflussende Faktoren gesehen. Zudem ist fur
das Gefuhl der Unkontrollierbarkeit das Ausmald der Sicherheit im Umgang mit
Inkontinenzhilfsmitteln ein entscheidender Einflussfaktor.

Vorliegende Ergebnisse zeigen, dass Inkontinenzereignisse in der Offentlichkeit
die wahrgenommene Unkontrollierbarkeit und die Unsicherheit der Betroffenen
verstarken konnen. Hayder und Schnepp (2010) berichten ebenfalls, dass ein
Inkontinenzereignis in der Offentlichkeit die Verletzlichkeit steigert. Auch
Hagglund und Ahistrom (2006) sagen, dass die Verletzlichkeit und
Verwundbarkeit der betroffenen Personen stark vom Grad der Kontrolle tber die
Situation abhéngt. Dieser wahrgenommene Grad der Kontrolle steht laut der
vorliegenden Masterarbeit mit dem Erfolg beim Anwenden der Strategien in
Verbindung. Es werden zahlreiche kontrollierende und planende Strategien
eingesetzt, um der Unkontrollierbarkeit entgegenzuwirken. Diese entwickeln sich
im Laufe der Erkrankung zunehmend und werden meist von den Betroffenen im
Alleingang erprobt. Haufig sind diese zu Beginn noch inadaquat. Auch Hayder
und Schnepp (2010) beschreiben das Phanomen ,Kontrolle wieder erlangen®,
indem mit dem Versuch/Irrtums-Prinzip eine Vielzahl an Strategien erprobt wird.
In allen einbezogenen qualitativen Studien zur Inkontinenz finden sich
durchgehend sehr ahnliche Strategien, die sich auch mit jenen dieser Arbeit
decken.

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit zeigen zudem, dass sich bei
zielfihrendem und erfolgreichem Anwenden der Strategien die Unsicherheit
reduziert und die betroffenen Personen mehr und mehr das Gefuhl haben, die
Inkontinenz ,im Griff zu haben®. Bei nicht erfolgreichen Strategien entsteht das
Gefunhl, die Situation ,nicht im Griff zu haben®, was wiederum mit stark negativen
Gefuhlen verbunden ist. Da die zu Beginn haufig noch inadaquaten Strategien

vermehrt zu Inkontinenzereignissen fuhren, kann dies wiederum das Geftuhl der
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Unsicherheit und des ,nicht im Griff haben® verstarken, wodurch die
Unkontrollierbarkeit der Situation weiter forciert wird.

Es kommt =zu erniedrigenden Situationen, die mit Schamgefuhlen,
Fassungslosigkeit, Verzweiflung und einer standigen Angsthaltung einhergehen.
Auch andere Studien kommen zu dem Ergebnis, dass Inkontinenz zu
Schamgefihlen und Angst fuhrt (Siddiqui et al., 2014; Delarmelindo et al., 2013;
Nicolson et al.,, 2008). Zudem wird bei Siddiqui et al. (2014) von einer
Stigmatisierung der Betroffenen gesprochen.

Indem man sich keinen unkontrollierbaren Situationen mehr aussetzt, kommt es
laut der vorliegenden  Ergebnisse  haufig zu einem  sozialen
Vermeidungsverhalten. Andere Studien berichten, dass soziale Aktivitaten
absichtlich eingeschrankt werden (Hayder & Schnepp, 2010; Ahnis & Knoll,
2008). Bei White et al. (2014) und Nicolson et al. (2008) wird davon gesprochen,
dass sich dadurch eine soziale Isolation ergeben kann, wobei dies in der
vorliegenden Arbeit eher abgeschwacht wahrgenommen wird. Es kommt zu
Veranderungen und Einschrankungen im sozialen Leben, von einer Isolation
wird aber nicht ausgegangen. Die in dieser Arbeit identifizierten negativen
Auswirkungen auf die Partnerschaft und Sexualitat finden sich auch in anderen
Studienergebnissen (Hayder & Schnepp, 2010; Nilsson et al., 2009; Nicolson et
al., 2008). In der vorliegenden Arbeit berichten die Betroffenen von
Einschrankungen bezlglich spontanem Sex und Veranderung der Rolle in der
Partnerschaft. Zu einem Beziehungsabbruch wie in anderen Studien (Ahnis &
Knoll, 2008)erhoben wurde, kam es jedoch nicht. Auch die Angst vor neuen
Beziehungen wird in der vorliegenden Arbeit nicht thematisiert, soll aber hier
erganzend erwahnt werden (White et al., 2014; Hayder & Schnepp, 2010).

Das Gefuhl, die Inkontinenz als solche ,hinnehmen zu mussen® resultiert aus der
Sicht auf die Harninkontinenz als ein Leiden ohne Heilung, dem man
unweigerlich ausgesetzt ist. Auch die haufig inadaquate Unterstlitzung von
Seiten des Gesundheitssystems lasst den betroffenen Personen diesbeziiglich
oft keine andere Wahl. Zudem ist bei vielen eine soziale Unterstiitzung wenig bis
gar nicht vorhanden. Betroffene verlassen sich haufig nur auf sich selbst und

versuchen, alles alleine zu regeln. Das Gesundheitssystem wird auch in der
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aktuellen Literatur durchgehend als mangelhaft unterstitzend wahrgenommen
(Hayder & Schnepp, 2010; Delarmelindo et al.,, 2013; White et al., 2014;
Hagglund & Ahlstrém, 2006).

Zwar kommt es in der vorliegenden Arbeit im Gegensatz zu anderen Studien
(Hannestad et al., 2002; Dugan et al, 2001; Cohen et al, 1999) haufig zu
Arztkontakten, jedoch wurde die Inkontinenz haufig nicht thematisiert oder als
unwichtig behandelt und nicht wirklich darauf eingegangen. Siddiqui et al. (2014)
beschreiben, dass sich die Betroffenen durch das Gesundheitspersonal nicht
ernst genommen fihlen. Laut Kummer (2011) und Wells (2000) wird die
Inkontinenz von Arzten als wenig bedeutsam angesehen und daher kaum
angesprochen.

Die vorliegenden Ergebnisse zeigen, dass auch die Kommunikation Uber die
Harninkontinenz kaum bis gar nicht stattfindet. Manche Teilnehmende wéhlten
bestimmte Vertrauenspersonen, wie enge Freunde oder Familie oder andere
betroffene Personen aus, um dariber zu reden. Doch auch mit dem
Gesundheitspersonal gestaltete sich die Kommunikation erschwert. Saxer et al.
(2010) zeigten auf, dass viele Pflegepersonen ein direktes Ansprechen der
Inkontinenz als falsch ansehen.

Ob es zu einem reinen passiven Hinnehmen oder einem eher aktiven
Akzeptieren kommt, scheint von der Einstellung zur Inkontinenz, von der
sozialen Unterstitzung, der Kommunikation und der Phase der
Auseinandersetzung abzuhangen.

H&aufig wird die Harninkontinenz bei den Teilnehmenden zu Beginn nicht wirklich
wahrgenommen und verleugnet oder verdrangt. Auch laut Hayder und Schnepp
(2010) wird versucht, die Inkontinenz vor allem bei beginnenden Symptomen
geheim zu halten. Ahnis (2009) sagt jedoch aus, dass die Erkrankungsdauer
keinen entscheidenden Einfluss auf das Belastungserleben hat.

Daher wird vermutet, dass die Phase der Auseinandersetzung zwar mit der
Krankheitsdauer zusammenhangt und sich bestimmte Unsicherheiten I6sen, die

Belastung dennoch weiterhin bestehen bleibt.
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Steigt das Bewusstsein, dass die Situation unausweichlich ins Leben integriert
werden muss, so wird versucht, das Beste daraus zu machen und sich an die
Situation anzupassen.

Eine Strategie dabei ist, nicht immer daran zu denken und wenige
Einschrankungen im Alltag zuzulassen. Auch White et al. (2014) beschreiben,
dass die Betroffenen versuchen, eine moglichst positive Einstellung zu behalten
und sich nicht zu stark beeintrachtigen zu lassen. Es wird versucht, sich bewusst
vom standigen Gedanken an die Inkontinenz zu distanzieren (Hagglund &
Wadensten, 2007). Dies erklart auch, warum in manchen quantitativen
Untersuchungen eine geringe Einschrdnkung der sozialen Aktivitaten
beschrieben wird: Bei Fultz & Herzog (2001) beispielsweise geben 81% der
befragten Personen an, dass die Harninkontinenz ihr Sozialleben nicht
beeinflusst. Dies kann vermutlich mit dem bewussten ,nicht beeinflussen lassen®
erklart werden, welches in dieser Arbeit als Strategie zum ,Hinnehmen mussen
der Situation® identifiziert werden konnte. Indem die Inkontinenz als ein Teil des
Lebens hingenommen wird, wird versucht, das Beste daraus zu machen. Es wird
als sinnlos angesehen, sich standig negative Gedanken zu machen.

Zur Akzeptanz des Problems kann es hilfreich sein, die Inkontinenz als Teil des
Parkinson anzuerkennen und geeignete Hilfsmittel zu akzeptieren. Dadurch kann
die Sicherheit im Umgang steigen, die Inkontinenz riickt gedanklich etwas in den
Hintergrund und die betroffenen Personen flihlen sich weniger eingeschrankt.
Gleichzeitig kann es aber zu einer zunehmenden Abhé&ngigkeit von anderen
Personen kommen, wenn Hilfe in Anspruch genommen wird.

Das Hinnehmen der Inkontinenz muss ambivalent betrachtet werden. Einerseits
kann es als positiv angesehen werden, wenn das Problem nicht mehr verdrangt
wird und das Leben weiter gelebt wird, ohne sich zu stark mit der Inkontinenz zu
beschaftigen.

Andererseits kann aber das passive Hinnehmen, wie es haufig passiert, dazu
fuhren, dass keine weiteren Mal3nahmen mehr ergriffen werden und es zu einer
gewissen Resignation kommt. Der eigene Alltag wird rund um die Inkontinenz

adaptiert.
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Dies wird auch von Hayder und Schnepp (2010) bestatigt. Durch das
Akzeptieren und die Integration der Krankheit kann die Motivation sinken, etwas
dagegen zu machen.

Dabei muss bericksichtigt werden, dass mégliche Behandlungsstrategien grol3e
Hoffnung geben kdénnen und bei der Starkung der Autonomie helfen kénnen
(Delarmelindo et al., 2013). Es scheint wichtig, die Betroffenen im realistischen

Umgang mit kurativer und palliativer Behandlung zu unterstitzen.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass sich Menschen mit Parkinson und
einer Harninkontinenz im Erleben von und dem Umgang mit Harninkontinenz
nicht wesentlich von Personen mit Harninkontinenz und einer anderen
Grunderkrankung unterscheiden. Jedoch ist hervorzuheben, dass sich die
Parkinson-Krankheit scheinbar mehr auf das Erleben der Harninkontinenz
auswirkt, wenn sie in einem fortgeschrittenen Stadium ist, da hier die
Bewegungseinschrankung eine wichtige Rolle einnimmt. Menschen mit
Parkinson mit geringer Bewegungseinschrankung sehen die Harninkontinenz
haufig als getrennt vom Parkinson an. Liegt jedoch eine erhebliche
Beeintrachtigung der Mobilitdit vor, so wird die Harninkontinenz noch
unangenehmer wahrgenommen. Es wird daher angenommen, dass auch die
Aussage von Pohar und Allyson Jones (2009), dass ein effektives Management
der chronischen Begleiterscheinungen die Belastung durch die Parkinson-
Erkrankung an sich reduzieren kann, vorwiegend fir ein fortgeschrittenes
Parkinsonstadium gesehen werden muss. In der Population der leichter
Beeintrachtigten sind die positiven Auswirkungen eines klinisch effektiven
Inkontinenz-Managements bei Menschen mit Parkinson daher vermutlich eher
auf die Erleichterung der Inkontinenz an sich bezogen.

Parkinson-spezifisch kdnnen hier aber auch die On- und Off-Phasen als
beeintrachtigendes Kriterium genannt werden. Es muss bertcksichtigt werden,
dass in der vorliegenden Arbeit vorwiegend Personen mit einer leichten Form
der Parkinson-Krankheit einbezogen wurden. Mébglicherweise wirden sich

gréRere Unterschiede herausarbeiten lassen, wirde man sich bei der Erhebung
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auf  Parkinson-Betroffene mit einer starken Bewegungseinschrankung
konzentrieren.

Bekraftigt durch die vorhandene Literatur geht aus den vorliegenden
Ergebnissen klar hervor, dass Harninkontinenz fir Menschen mit Parkinson eine
emotionale und soziale Problemsituation darstellt, in der es an notiger adaquater
sozialer und professionell pflegerischer sowie medizinischer Unterstutzung
mangelt. Die Tatsache, dass es sich bei Inkontinenz um ein stark tabuisiertes
Thema handelt und daher auch die Kommunikation dariber massiv
eingeschrankt ist, wirkt sich verstarkend auf das ,Allein-sein® mit dem Problem
aus. Haufig kommt es daher auch zu einem stillen Hinnehmen der Situation,
obwohl die Harninkontinenz aufgrund ihres unkontrollierbaren Charakters eine

wesentliche Beeintrachtigung fur die Lebensqualitat darstellt.

5.2 Integration der Theory of Unpleasant Symptoms

In Bezug auf den konzeptuellen Rahmen soll an dieser Stelle noch einmal auf
die Theory of Unpleasant Symptoms (TOUS) verwiesen werden.

Als zentrale Symptome konnten hier die Harninkontinenz und die Unsicherheit
bzw. Angst gesehen werden, wobei jedes andere vorkommende Symptom (wie
beispielsweise Vertigo, Dysarthrien, Sialorrhd, depressive Stimmung, etc.)
beliebig eingesetzt werden kann.

Anhand der TOUS Iasst sich erklaren, dass Harninkontinenz und
Unsicherheit/Angst mehr als eine additive Wirkung aufeinander haben. Jedes
der beiden Symptome stellt fir sich eine multidimensionale Erfahrung dar.

Die Harninkontinenz kann in verschiedenen Starken und Formen auftreten
(Intensitat). Auch die Haufigkeit kann ganz unterschiedlich sein, wobei der
Zeitpunkt des Auftretens der Harninkontinenz einen groRen Einfluss auf das
Symptomerleben hat. Es ist ein wesentlicher Unterschied zu sehen, ob das
Inkontinenzereignis in der Offentlichkeit oder zu Hause stattfindet (Zeitpunkt).

Je nach Harnverlust und Inkontinenzform fuhlt sich die Harninkontinenz anders
an und wird von unterschiedlichen Personen anders wahrgenommen (Qualitat).
Eine Dranginkontinenz beispielsweise wird als ein plétzlicher, sehr intensiver
Harndrang wahrgenommen. Die Stressinkontinenz wiederum wird bei erhfhtem

abdominellen Druck wahrgenommen. Die Gemeinsamkeit zwischen den
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verschiedenen Formen scheint in der willentlichen Unkontrollierbarkeit und dem
Kontrollverlust tber den eigenen Kdrper zu liegen. Dadurch entsteht auch eine
enorme Beunruhigung durch die Inkontinenz, die Betroffenen werden durch das
Symptom stark beeintrachtigt (Beunruhigungsdimension).

Fur die Unsicherheit/Angst als Symptom kann gesagt werden, dass es ebenfalls
in unterschiedlicher Intensitat besteht, was wiederum von der Inkontinenz und
dem Umgang damit abhangt und sich gleichzeitig auf diesen auswirken kann.
Dies zeigt bereits, dass die beiden Symptome in gegenseitigem Wechselspiel
stehen. Die Unsicherheit und Angst ist auch je nach Zeitpunkt unterschiedlich
ausgepragt, was wiederum mit Offentlichkeit und privatem Raum in Verbindung
gesehen werden muss. Zudem gibt es fur manche Personen eine standig
begleitende Angst, andere haben bereits mehr Sicherheit im Umgang mit der
Inkontinenz und verspiren nur mehr in bestimmten Situationen Angst, wie
beispielsweise in 6ffentlichen Verkehrsmitteln oder auf Reisen.

Unsicherheit oder Angst kann auf3erdem in unterschiedlicher Qualitat auftreten.
Es wird zum Beispiel einmal als Sorge beschrieben, ein anderes Mal wieder als
panisches Gefihl. Die Betroffenen scheinen durch das Symptom der Angst in
ihrem Alltag durchgangig stark beeintrachtigt (Beunruhigungsdimension).

Als physiologische, psychologische und situationsbedingte Faktoren konnten flr
die beiden beispielhaften Symptome folgende identifiziert werden: Physiologisch
spielt die  Parkinson-Erkrankung und die damit einhergehende
Bewegungseinschrankung die wichtigste Rolle. Sie ist fur das Vorhandensein
der Pathologie und damit auch fiir die Harninkontinenz in den meisten Féllen
verantwortlich. Diese kann entweder aufgrund einer neurologisch bedingten
Detrusorhyperaktivitat als Dranginkontinenz oder wegen der
Bewegungseinschrankung als funktionale Inkontinenz bestehen. Handelt es sich
jedoch um keine Dranginkontinenz, muss hinterfragt werden, welche Pathologie
und physiologisch beeinflussende Faktoren hinter der Inkontinenz stehen und
damit auch als Grundlage fur die Unsicherheit gesehen werden mussen. Als
psychologischer Faktor kann beispielsweise der Umgang der sozialen
Umgebung gesehen werden. Ist dieser liebevoll und verursacht positive Geflihle,

so scheint sich das auf das Symptomerleben wesentlich auszuwirken. Auch die
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vorherrschende Stimmung, die durch Parkinson haufig beeintrachtigt ist und sich
in depressiven und antriebslosen Phasen &uf3ern kann, kann hier als
beeinflussend wahrgenommen werden. Situationsbedingte Faktoren konnen
beispielsweise in der Unterstitzung durch die Familie oder das
Gesundheitssystem gesehen werden. Eine gut organisierte und empathische
Hilfestellung kann sich sowohl auf die Inkontinenz als auch auf die Unsicherheit
positiv auswirken. Auch das Wissen Uber die Pathologie der Inkontinenz und die
Behandlungsmaoglichkeiten spielen hier eine beeinflussende Rolle. Auch aul3ere
Umgebungsfaktoren wie Warme und Kalte zahlen dazu.

Als Konsequenz aus den Symptomerfahrungen ergibt sich fir die
vorherrschenden Symptome eine massive Auswirkung auf die funktionalen
Leistungen. Korperliche und soziale Aktivitaten werden beispielsweise
absichtlich massiv eingeschréankt, um der Unsicherheit und Angst
entgegenzuwirken und die unkontrollierbare Inkontinenz bestmoglich im Zaum
zu halten.

Auch auf kognitive Leistungen werden Auswirkungen gesehen. Durch die
standige  Angsthaltung kbnnen  sich hemmende Einflisse  auf
Problemldsungsprozesse bezuglich der Inkontinenz ergeben. Das Symptom wird
haufig verdrangt und versteckt oder es kommt zu einem passiven Hinnehmen.
Eine aktive Auseinandersetzung ist teilweise nicht moglich und beeinflusst damit
wieder den Alltag der Betroffenen. Durch das héaufige stadndige Denken an die
Inkontinenz kénnen sich auch mdgliche Beeintrachtigungen in der Konzentration
ergeben.

Durch diese Arbeit wurde ein zusatzlicher mdglicher Aspekt fur die bestehende
TOUS identifiziert. Die TOUS sagt aus, dass vorrangig die
Beunruhigungsdimension dafir verantwortlich ist, ob Hilfe in Anspruch
genommen wird oder nicht. D.h., je mehr den Betroffenen ein Symptom
beunruhigt, desto eher beansprucht er Unterstitzung. Dieser Faktor kann durch
die vorliegende Arbeit erweitert werden. Es scheint, dass es auch eine grol3e
Rolle spielt, wie das Symptom im Gesundheitssystem und in der Offentlichkeit
gesehen werden, welchen Stellenwert es hat und wie damit umgegangen wird.

AulBerdem ist es relevant, ob adaquate Ansprechpartnerinnen oder
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Ansprechpartner zur Verfligung stehen. Handelt es sich um ein Tabuthema wie
die Inkontinenz, so scheint dies ein massiv hemmender Faktor fur das aktive
Suchen von Hilfestellung zu sein. Obwohl die Betroffenen von der Inkontinenz
stark beunruhigt sind und dies in der vorliegenden Arbeit durch Aussagen uber
massive emotionale und soziale Belastungen unterstrichen wird, nehmen die
Betroffenen haufig keine Hilfe in Anspruch und versuchen, alles fir sich allein zu
regeln. Suchen sie Unterstitzung, haben aber das Geflhl, keine adaquaten
Ansprechpartnerinnen oder Ansprechpartner zu haben, so wird die Hilfesuche
wieder abgebrochen. Es geht dabei also auch darum, welche Reaktionen von
anderen Personen erwartet und erfahren werden. Dieser Aspekt muss inHinblick
auf die Beunruhigungsdimension berucksichtigt werden, da das Ausmal der
Beeintrachtigung alleine fur das Aufsuchen von Hilfe nicht als ausreichend

angesehen wird.

5.3 Implikationen fir die Pflegepraxis

In den Ergebnissen der Arbeit wird deutlich, dass Inkontinenz sowohl in der
Gesellschaft als auch in Gesundheitseinrichtungen ein stark tabuisiertes Thema
darstellt. Es scheint wichtig, diese Strukturen aufzubrechen, was durch die
vermehrte wissenschaftliche Aufarbeitung des Themas mit intensiver
Praxisvernetzung zunehmend gelingen konnte. Praxis und Wissenschaft missen
beziglich des Umgangs mit Inkontinenz verstarkt sensibilisiert werden und ihre
Schwerpunkte und das Handeln adaquat einsetzen und adaptieren.

Zudem kann durch den tiefgehenden Einblick in das Erleben der
Harninkontinenz und die dadurch entstehenden Herausforderungen in der Praxis
explizit darauf eingegangen werden.

Durch das Wissen dartber, welche Geflihle ein Inkontinenzereignis auslost,
kann die Sensibilitat in der Praxis flr den besonders vorsichtigen Umgang damit
gescharft werden.

Indem diese Arbeit aufzeigt, welche beeinflussenden Faktoren es auf das Gefuhl
der Unkontrollierbarkeit und der Unsicherheit gibt, kdnnen Pflegepersonen dort
ansetzen, wo es zur positiven Unterstiitzung kommt. Ein niederschwelliges
Angebot an Anleitung und Beratung fir einen sicheren Umgang mit

Inkontinenzhilfsmitteln sowie fur Gesprachsmoglichkeiten und Information Gber
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Behandlungsmadglichkeiten scheint dabei ein bedeutender Aufgabenbereich der
Pflege zu sein.

AulRerdem kann ein Verstandnis fir die unterschiedlichen Herangehensweisen
geschaffen werden. Das Verdrangen und Nicht-wahrhaben der Inkontinenz
sowie das passive Hinnehmen der Situation kann in der Praxis moglicherweise
erklart werden und es kann empathisch darauf eingegangen werden. Dabei
scheint es wichtig, die Betroffenen zu ermutigen, sich aktiv mit dem Problem
auseinanderzusetzen und ihnen moégliche Umgangs- und Behandlungsstrategien
aufzuzeigen. Eine bestmdgliche Unterstitzung und Begleitung durch das
Pflegepersonal ist dabei von wichtiger Bedeutung. Betroffene sollen bei der
aktiven Auseinandersetzung mit dem Problem unterstitzt werden, um zwar
Akzeptanz, aber kein passives Hinnehmen und damit einhergehendes
Resignieren hervorzurufen.

Es scheint von enormer Bedeutung, die betroffenen Personen konkret auf das
Thema Inkontinenz anzusprechen, da sie einen hohen Bedarf an Gesprachen
und Information haben. Die Kommunikation Gber die Inkontinenz stellt aber eine
haufige Hurde dar, was in dieser Arbeit wiederum aufgezeigt werden konnte. Um
eine funktionierende Kommunikation zu ermdoglichen, braucht es eine
verstandnisvolle Atmosphéare und ein vertrauensvolles Verhaltnis zwischen der

beratenden und der betroffenen Person.

5.4 Implikationen fur die Pflegeforschung

Aus den oben genannten Implikationen fir die Pflegepraxis ergeben sich auch
die Moglichkeiten fur die Pflegeforschung.

Es scheint wichtig, an der Entwicklung eines optimierten Selbstmanagements flr
Menschen mit Parkinson und einer Harninkontinenz zu arbeiten. Es ist von
Bedeutung, herauszufinden, wie betroffene Personen bestmdglich unterstutzt
werden kénnen, um im Umgang mit der Harninkontinenz Sicherheit zu erlangen.
Sowohl die Einfuihrung als auch die Evaluation eines solchen Programms wird im
Verantwortungsbereich der Pflegeforschung gesehen.

Zudem ware interessant, in einer weiteren Erhebung eine Stichprobe mit

Menschen mit einer fortgeschrittenen Parkinson-Krankheit zu bilden, um die
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Herausforderungen bei erheblicher Bewegungseinschrdnkung und einer
Harninkontinenz zu verdeutlichen.

Weiterer Forschungsbedarf wird darin gesehen, den betroffenen Pflegepersonen
die nétigen Skills zu geben, um dem Thema Inkontinenz optimal begegnen zu
konnen. Daher ist es wichtig, herauszufinden, welche Schulungs- und
Fortbildungsinhalte bezlglich der Thematik sinnvoll und zielfihrend sind.
Entwicklung, Einfihrung und Evaluation eines Schulungsprogrammes fur

Pflegepersonen werden als bedeutend wahrgenommen.

5.5 Limitationen der Arbeit
Die Grenzen der vorliegenden Arbeit ergeben sich vor allem in Bezug auf die

Datenanalyse nach Grounded Theory. Zwar wurde hier in der Arbeit expliziert,
dass lediglich die verkirzte Form zur Datenauswertung herangezogen wird,
dennoch konnten bestimmte Aspekte nicht gewaéhrleistet werden. Die
Stichprobe, die hier bei neun ausgewerteten Einzelinterviews liegt, ist fur die
Methode der Grounded Theory im Sinne des theoretischen Samplings nicht
ausreichend. Es wurde in Ansatzen versucht, die Rekrutierung nach dem
theoretischen Sampling durchzufiihren, dies gelang aber aufgrund der
zahlenmalRig eingeschréankten Zusagen der Interviewpartnerinnen und -partner
nicht. AuRerdem wird angenommen, dass es zu einer etwas einseitigen
Sichtweise kommen kénnte, da ein Grofdteil der Rekrutierung Uber
Selbsthilfegruppen erfolgte. Obwohl die meisten der in Kapitel 3.8 erwahnten
Gutekriterien qualitativer Forschung erreicht werden konnten, gibt es auch einige
wenige, die in dieser Arbeit nicht gewéhrleistet werden konnten. Beispielsweise
konnten in der drei Monate dauernden Datenerhebung das ,verlangerte
Engagement® nur in Grundziugen und die ,vertieften Beobachtungen® nicht
durchgefthrt werden.

Trotz der vorhandenen Limitationen ist es gelungen, wichtige Ergebnisse fir die
Betreuung von Menschen mit Parkinson und einer Harninkontinenz zu

generieren.
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Anhang 1: Interviewleitfaden

Einleitende Worte: In meiner Abschlussarbeit vom Studium der Pflegewissenschaft mdchte ich gern die Situation von Menschen mit
Parkinson untersuchen, die gleichzeitig auch an einer Harninkontinenz leiden und herausfinden, mit welchen Herausforderungen sie

zu tun haben.

Ich mochte Sie gerne bitten, einfach aus lhrer persdnlichen Erfahrung zu berichten und frei heraus zu erzdhlen, was Ihnen durch den
Kopf geht. Ich werde Ihnen zwischenzeitlich ein paar Fragen stellen und es kann auch sein, dass ich mir manchmal Notizen mache.

Leitfrage/Stimulus/Erzahlaufforderung

Als Erstes mdchte ich Sie gerne fragen, wie das mit Ihrer Inkontinenz begonnen hat?

Inhaltliche Aspekte

Aufrechterhaltungsfragen

Nachfragen

- Erleben der Harninkontinenz

- Belastung durch Harninkontinenz

- Auswirkungen des Parkinson auf die
Harninkontinenz und umgekehrt

- Umgang mit der Harninkontinenz

- Kénnen Sie das vielleicht noch genauer
beschreiben?

- Was geht Ihnen dabei noch durch den
Kopf?

- Gibt es sonst noch etwas?

- Fallen Ihnen da vielleicht konkrete
Beispiele ein, was Sie da einschrankt?

- Gibt es besonders schwierige
Situationen? Welche sind das?

- Kénnen Sie mir vielleicht eine konkrete
Situation nennen, in der lhnen die
Harninkontinenz unangenehm war?

- Was hatten Sie denn dafiur bendtigt?

- Denken Sie beispielsweise an einen
Krankenhaus- oder Reha-Aufenthalt - wie
wurde dort damit umgegangen?




Ausformulierte Fragen zu den inhaltlichen Aspekten:

Erleben
- Wie erleben Sie es, wenn Sie Harn verlieren?

- Kbnnen Sie vielleicht beschreiben, was sich durch lhre Inkontinenz verandert hat?

Belastungen

- Inwiefern entstehen diesbeztiglich Probleme?

- Gibt es etwas, das Sie als besonders belastend empfinden?

- Welche Einschrankungen ergeben sich da in Ihrem Alltag zu Hause?

Parkinson und Harninkontinenz
- Inwiefern haben Sie das Geflihl, dass Parkinson die Inkontinenz beeinflusst?
- Gibt es bessere/schlechtere Phasen? Verandert sich da auch die Inkontinenz?

- Wurden Sie sagen, es gibt ein ,Hauptproblem®, das sie am starksten beeintrachtigt?

Umgang

- Wie gehen Sie damit um? Was machen Sie dagegen?

- Fallt Ihnen eventuell ein, was Ihnen dabei geholfen hat, damit umzugehen?

- Was wirden Sie sich denn winschen? Was wirde lhnen helfen?

- Wie gehen andere Leute damit um, wenn Sie von Ihrer Harninkontinenz wissen?
- Wie gehen Arzte/Arztinnen und Pflegepersonen damit um?

- Hat sich im Umgang mit der Erkrankung im Laufe der Zeit etwas verandert?

Abschluss
- Gibt es etwas, wo Sie sagen, das gibt Ihnen Hoffnung oder Riickhalt?
- Gibt es noch irgendetwas, was Sie als wichtig erachten, wir aber noch nicht

besprochen haben?

Ich bedanke mich sehr herzlich fir das offene Gesprach und wiunsch lhnen alles
Gute!
Selbstverstandlich werde ich Ihnen die Ergebnisse meiner Arbeit zusenden, wenn sie

Interesse daran haben.



Anhang 2: Informationsblatt fir Teilnehmende

Lniversitat
wien

Fakultiit fiir Sozialwissenschaften
Institut fiir Pflegewissenschaft

UNIVERSITAT WIEN
FAKULTAT FUR SOZIALWISSENSCHAFTEN
INSTITUT FUR PFLEGEWISSENSCHAFT

Erleben, Herausforderungen und Bedurfnisse

von Menschen mit Parkinson und Harninkontinenz

Sehr geehrte Teilnehmerin,
Sehr geehrter Teilnehmer,

die Forschungsarbeit mit oben genanntem Titel wird von Frau Melanie Burgstaller,
BScN, als Abschlussarbeit des Masterstudiums Pflegewissenschaft an der
Universitat Wien durchgefuhrt.

Inhalt: Das Ziel der Arbeit ist es, die Belastungen, Herausforderungen und
Bedurfnisse von Menschen mit Parkinson und Harninkontinenz zu erfahren. Sie als
Betroffene/Betroffener sind Expertin/Experte lhrer Situation und kénnen somit dazu
beitragen, das Wissen in der Pflege zu erweitern.

Vorgehensweise: Falls Sie sich entscheiden, an dem Projekt teilzunehmen, so wird
ein Termin fUr ein Einzelinterview mit Ihnen vereinbart werden, wobei Sie die
Ortlichkeit frei wahlen konnen. Das Interview wird von der Forscherin selbst
durchgefiihrt. Es werden lhnen offene Fragen gestellt und Sie werden gebeten,
moglichst frei von Ihren Erlebnissen und Erfahrungen zu erzahlen. Das Interview wird
auf Tonband aufgezeichnet, um die Aussagen zu einem spateren Zeitpunkt
analysieren zu kénnen. Nach dem Interview werden einzelne soziodemographische

Daten (wie z.B. Alter, Geschlecht, etc.) abgefragt.



Ethik: Die Teilnahme an diesem Forschungsprojekt ist freiwillig. Sie koénnen
jederzeit, auch wahrend des Interviews, abbrechen oder die Zustimmung zur
wissenschaftlichen Verwendung der Ergebnisse widerrufen und missen dafur keine
Grinde nennen. Ob Sie der Teilnahme zustimmen oder nicht, ist vollstandig Ihnen
Uberlassen und wirkt sich in keiner Weise auf Ihre weitere Behandlung aus.

Ich versichere lhnen, dass lhre Daten vertraulich und anonym behandelt werden.
Zugang zu lhren Daten haben ausschlie3lich die Forscherin, die Betreuerin der
Forschungsarbeit sowie das Institut fir Pflegewissenschaft der Universitat Wien.

Ihr Name wird an keiner Stelle im Forschungsmaterial erscheinen. Das gilt auch far

eine etwaige Veroffentlichung der Forschungsergebnisse.
Bei Fragen stehe ich lhnen jederzeit gerne zur Verfigung. Meine Kontaktadresse
finden Sie am Ende des Informationsblattes.

Die Ergebnisse der Forschungsarbeit werde ich Ihnen bei Interesse gerne zusenden.

Ich ware Ihnen dankbar, wenn Sie an meinem Forschungsprojekt teilhaben.

Mit freundlichen GriRen

Melanie Burgstaller

Mail: a0604744@unet.univie.ac.at
Mobil: 0660/48 24 550
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Anhang 3: Informed Consent (Einverstandniserklarung)
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Lniversitat
wien

Fakultiit fiir Sozialwissenschaften
Institut fiir Pflegewissenschaft

UNIVERSITAT WIEN
FAKULTAT FUR SOZIALWISSENSCHAFTEN
INSTITUT FUR PFLEGEWISSENSCHAFT

Einverstandniserklarung

Ich wurde von der verantwortlichen Person dieses Forschungsprojektes vollstéandig Uber
Wesen, Bedeutung und Tragweite des Forschungsprojektes aufgeklart. Ich habe das
Informationsmaterial gelesen und verstanden. Ich hatte die Moglichkeit Fragen zu stellen und
habe die Antworten verstanden. Ich bin Uber den moglichen Nutzen dieses
Forschungsprojektes informiert.

Ich hatte ausreichend Zeit, mich zur Teilnahme an diesem Forschungsprojekt zu entscheiden
und weil3, dass die Teilnahme daran freiwillig ist. Ich weil3, dass ich jederzeit und ohne
Angabe von Grinden diese Zustimmung widerrufen kann, ohne dass sich dieser
Entschlussnachteilig auf mich auswirken wird.

Mir ist bekannt, dass meine Daten anonym gespeichert und ausschliellich far
wissenschaftliche Zwecke verwendet werden. Aus meiner Beteiligung an der Untersuchung
entstehen mir weder Kosten noch werde ich dafir finanziell entschadigt.

Ich habe eine Kopie des schriftlichen Informationsmaterials erhalten. Ich erkléare hiermit

meine freiwillige Teilnahme an diesem Forschungsprojekt.

Datum Unterschrift der Teilnehmerin/des Teilnehmers

Als Forscherin versichere ich hiermit, dass die Anonymitat wéahrend des gesamten
Forschungsprozesses gewahrleistet wird und die Daten nur fir wissenschaftliche Zwecke
verwendet werden.

Datum Unterschrift der Untersucherin



Anhang 4 : Zusammenfassung/Abstract

Zusammenfassung

Hintergrund: Menschen mit Parkinson sind haufig von Harninkontinenz betroffen, wodurch
ihre Lebensqualitdt negativ beeintrachtigt wird. Um ein effektives Inkontinenzmanagement
fur Menschen mit Parkinson gewahrleisten zu kénnen, ist es notwendig, die Erfahrungen der
Betroffenen zu kennen. Bisher sind keine Studien bekannt, die auf die Erfahrungen von
Menschen mit Parkinson und Harninkontinenz fokussieren.

Ziel: Ziel dieser Forschungsarbeit war es, das Erleben und die Umgangsstrategien von
Menschen mit Parkinson und einer Harninkontinenz, zu identifizieren.

Methodik: Die Datenerhebung erfolgte mittels qualitativer Einzelinterviews mit wortwdrtlicher
Transkription. Die Datenanalyse wurde computergestiitzt mit der Software MAXQDA 11 in
Anlehnung an die Grounded Theory nach Strauss und Corbin durchgefiihrt.

Ergebnisse: Die zwei zentralen Phanomene "Unkontrollierbarkeit der Situation" und
"Hinnehmen missen der Inkontinenz" wurden identifiziert. Die Unkontrollierbarkeit wird durch
den nicht kontrollierbaren Harndrang hervorgerufen. Es werden zahlreiche kontrollierende
und vermeidende Strategien entwickelt. Es ist vom Erfolg der Strategien abhéangig, ob das
Geflihl entsteht, die Inkontinenz im Griff zu haben oder nicht. Bei Inkontinenzereignissen
kommt es zu Gefllhlen wie Scham, Fassungslosigkeit, Verzweiflung und Angst. Trotzdem
wird die Inkontinenz hingenommen, weil das Gefuhl besteht, dass sie unausweichlich ist.
Dies kann aktiv oder passiv geschehen, wobei die Inkontinenz immer mehr in den
Hintergrund riickt und die Betroffenen méglichst wenig Einschréankungen zulassen.
Implikationen: Es bedarf einer erhdéhten Sensibilitdt gegentiber Menschen mit Parkinson
und einer Harninkontinenz. Pflegeinterventionen missen dort ansetzen, wo das Geflhl der
Unkontrollierbarkeit  reduziert werden kann. Betroffene sollen zur  aktiven
Auseinandersetzung ermutigt werden. Dabei ist eine offene Kommunikation und sowie eine

vertrauensvolle Beziehung zwischen der Pflegeperson und der betroffenen Person wichtig.

SchllUsselwdrter: Harninkontinenz, Parkinson, Strategien, Erleben



Abstract

Background: Urinary incontinence is common in Parkinson's patients and has a significant
impact on their quality of life. To provide an effective incontinence management, we need to
know the experiences of persons who are affected by Parkinson and incontinence. No
previous studies could be found that focused on this problem.

Aim: The aim of this study was to find out the experiences and coping strategies of people
with Parkinson's disease and urinary incontinence.

Methods: Qualitative interviews were conducted, which were then transcribed verbatim and
analyzed in MAXQDA 11 following the Grounded Theory method after Strauss and Corbin.
Results: Two central themes emerged from the data : "Uncontrollability of the situation" and
"Have to accept the incontinence". The experience of uncontrollability is caused by the
imperative urinary urge. Several controlling and avoiding strategies are developed. If
strategies are successful, patients gain more control over the situation. When incontinence
occurs, people feel ashamed and desperate, they are stunned and have fear.

Because incontinence seems inevitable, people think that they have to accept it. It is
integrated passively or actively in their everyday lives. Thus, urinary incontinence will be less
present and patients try to live their lives with just a few constrictions.

Implications: An increased sensitivity towards people with Parkinson's disease and urinary
incontinence is needed. Professional care has to support the affected people in gaining
control over the situation. Patients should be motivated to handle the situation actively. An

open communication and a trustful relationship between nurse and patient is needed.

Key words: Parkinson's disease, urinary incontinence, experience, strategies
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