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Vorwort

Mit einer chronischen Erkrankung zu leben bedeutet für die Erkrankten
und meist auch ihre An-/Zugehörigen, immer wieder die eigene Krank-
heits- und auch die Lebenssituation zu reflektieren, den eigenen Lebensstil
zu überdenken, persönliche Grenzen auszuloten und permanent den All-
tag an sich verändernde Bedingungen anzupassen. Dazu benötigen sie ein
gutes Selbstmanagement im Sinne der Fähigkeit, aktiv mit dieser nicht im-
mer einfachen Situation umgehen, eigene Ziele setzen, Probleme lösen
und so mit den Gesundheitsprofessionen kommunizieren zu können, dass
die eigenen Präferenzen beachtet werden und in Entscheidungen einflie-
ßen.

Zu Recht wird deshalb im Nationalen Aktionsplan Gesundheitskompe-
tenz und den vertiefenden Strategiepapieren gefordert, Menschen mit
chronischer Erkrankung durch Angebote zu unterstützen, die in ihrer
Selbstmanagementfähigkeit und Gesundheitskompetenz unterstützen.
Diese sollten konsequent der Perspektive Erkrankter folgen und nicht le-
diglich die Expertensicht transportieren.

In Deutschland steht die Etablierung von Programmen zur Förderung
der Selbstmanagementfähigkeit noch am Anfang. Auch bei der theoreti-
schen und didaktischen Fundierung, der Entwicklung tragfähiger Umset-
zungskonzepte und nachhaltiger Implementationsstrategien einschließlich
der Finanzierung sind noch zahlreiche Fragen offen.

In dem vorliegenden Buch werden erste Beiträge vorgelegt, die Anre-
gungen für die Beantwortung dieser Fragen liefern und die Einblick in die
sich entwickelnde Selbstmanagementlandschaft in Deutschland ermögli-
chen. Die internationalen Beispiele verdeutlichen, wie entsprechende Ini-
tiativen erfolgreich umgesetzt werden können.

 
Doris Schaeffer

5

https://www.nomos-shop.de/isbn/978-3-8487-4725-2



Inhalt

Einleitung 11
Rüdiger Meierjürgen, Marie Luise Dierks, Gabriele Seidel

Grundlagen und KonzepteKapitel 1 19

Chronische Krankheiten und Selbstmanagement 21
Norbert Schmacke

Empowerment, Selbstmanagementförderung und
Gesundheitskompetenzvermittlung – Versuch einer Einordnung 31
Marie-Luise Dierks

Selbstmanagement, Patienten- und Gesundheitskompetenz –
Gemeinsamkeiten und Unterschiede in den Modellen 47
Gabriele Seidel

Wege zur Unterstützung chronisch Kranker – Selbstmanagement
und Seltene Erkrankungen 81
Susanne Melin, Bernadette Klapper

Selbstmanagement Schulung – eine Aufgabe der gesetzlichen
Krankenversicherung? 91
Rüdiger Meierjürgen

Das INSEA NetzwerkKapitel 2 103

Das INSEA-Netzwerk – Ziele, Inhalte, Organisationsstruktur und
erste Erfahrungen 105
Gabriele Seidel

7

https://www.nomos-shop.de/isbn/978-3-8487-4725-2



INSEA Selbstmanagement als „Brücke zur Selbsthilfe“ –
Erfahrungen aus der Modellregion Bayern 121
Christiane Dehne, Theresa Keidel, Astrid Maier

Unterstützung von Selbstmanagement und Patienten-Empowerment
– ein zwingender Bestandteil erfolgreicher Integrierter Versorgung?
Das Beispiel Gesundes Kinzigtal 131
Janina Stunder, Gwendolyn Schmitt, Marcus Auel, Helmut Hildebrandt,
Patrick Merck

Zugang zu chronisch Erkrankten finden – welche Möglichkeiten
bietet die Kommune? INSEA an der Patientenuniversität Hannover
als Praxisbeispiel 149
Antje Meyer, Maria Rutz, Marius Haack, Gabriele Seidel,
Marie-Luise Dierks

Ergebnisse aus der Evaluation der Gesund und aktiv leben-Kurse –
Inanspruchnahme, Outcomes, Akzeptanz 167
Marius Haack, Gabriele Seidel, Marie-Luise Dierks

Internationale ErfahrungenKapitel 3 191

The Implementation of CDSMP in Denmark 193
Nicolaj Holm Ravn Faber

The Development of Self-management Approaches in England 211
Jim Phillips

Erfahrungen mit dem Selbstmanagementprogramm EVIVO in
Österreich 219
Christine Hirtl, Marlene Schrader

Selbstmanagementförderung bei Migrantinnen und Migranten in
der Schweiz: „Es ist alles neu – Land, Kultur, Sprache und
hinzukommt noch die chronische Krankheit“ 231
Bettina Schwind, Jörg Haslbeck

Inhalt

8

https://www.nomos-shop.de/isbn/978-3-8487-4725-2



SelbstmanagementprogrammeKapitel 4 253

„Aktiv in der Reha“: Eine Patientenschulung zur Förderung der
Gesundheitskompetenz von chronisch Kranken 255
Erik Farin-Glattacker, Antje Ullrich, Michaela Nagl, Andrea C. Schöpf

SELMA – Schulungsmodule zur Förderung von Selbstmanagement
in der medizinischen Rehabilitation 271
Karin Meng, Hermann Faller, Andrea Reusch

E-Mental Health: Selbstmanagement beim Diabetes mellitus Typ 2 –
Möglichkeiten von internetbasierten Gesundheitsinterventionen 281
Stephanie Nobis, Elena Heber, Dirk Lehr, David Daniel Ebert

PerspektivenKapitel 5 297

Perspektiven und Herausforderung in der
Selbstmanagementförderung bei chronischer Krankheit in
Deutschland 299
Marie-Luise Dierks, Rüdiger Meierjürgen, Gabriele Seidel

Autorenverzeichnis 309

Inhalt

9

https://www.nomos-shop.de/isbn/978-3-8487-4725-2



Einleitung

Rüdiger Meierjürgen, Marie Luise Dierks, Gabriele Seidel

Chronisch erkrankte Menschen müssen eine oder mehrere Erkrankungen
mit ihren langwierigen, vielfach schleichenden Verläufen, den periodisch
auftretenden Komplikationen und den körperlichen und psychischen Be-
gleitumständen bewältigen. Dabei sind die gesundheitlichen Beeinträchti-
gungen und damit verbundene Herausforderungen vielfältig, beeinflussen
oft den gesamten Lebensentwurf und entwickeln sich dynamisch in ver-
schiedenen akuten und stabilen Krankheitsphasen. Die durchaus wechsel-
haften Krankheitsverläufe sind für die Betroffenen und deren Angehörige
mit Anforderungen und Belastungen verbunden, die zu einem erheblichen
Teil außerhalb des medizinischen Versorgungssystems im Lebens- und Ar-
beitsalltag zu meistern sind (Schaeffer und Moers 2008).

Betrachtet man dies im Zusammenhang mit der Arbeitswelt, wird deut-
lich, dass Arbeiten mit einer chronischen Erkrankung eher die Regel als
die Ausnahme ist. Chronische Erkrankungen spiegeln sich dabei u. a. in
Arbeitsunfähigkeitstagen (AU-Tage) wider. Wie die Analysen der Kranken-
kassen zeigen, prägen Krankheiten mit hohem chronischem Potenzial, wie
zum Beispiel Erkrankungen des Rückens sowie langwierige psychische Er-
krankungen, das Arbeitsunfähigkeitsgeschehen. So entfielen im Jahr 2017
– wie der BARMER Gesundheitsreport 2018 zeigt – auf Krankheiten des
Muskel-Skelett-Systems 21,9 Prozent und auf Diagnosen der psychischen
Störungen 19,7 Prozent der Fehltage. Letztere hatten eine durchschnittli-
che Dauer von 45 Tagen (Grobe, Steinmann, Gerr 2018).

Für Betroffene können die gesundheitlichen Einschränkungen zudem
dazu führen, den körperlichen und psychischen Anforderungen des Ar-
beitsplatzes nicht mehr zu genügen oder Takt und Tempo der Arbeit nicht
mehr folgen zu können. Sie erleben nicht selten einen Verlust von Selbst-
vertrauen, von Selbstwirksamkeit sowie ihres Durchsetzungsvermögens
oder sie entwickeln ein negatives Selbstbild (Klein, Haslbeck 2015). Chro-
nisch erkrankte Erwerbstätige berichten zudem über Schuldgefühle, weil
ihre eingeschränkte Arbeitsfähigkeit durch andere Kollegen kompensiert
werden muss, manche sehen aus Angst vor Diskriminierung davon ab, ihre
Erkrankung am Arbeitsplatz überhaupt zu offenbaren (Fröhlich-Rüfenacht
et al. 2013).
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Eine oder mehrere langwierige Krankheiten, die nicht vollständig ge-
heilt werden können, ziehen in der Regel „… eine andauernde oder wie-
derkehrend erhöhte Inanspruchnahme von Leistungen des Gesundheits-
systems nach sich“ (Lange 2011, S. 54). Die Kontrolle, Begleitung und The-
rapie der Erkrankten erhöhen die Ausgaben der Gesundheitsversorgung.
Einsparpotentiale werden durch gute Information, Aufklärung, Prävention
und schließlich die Förderung des Selbstmanagements gesehen (Sundma-
cher et al. 2015).

Lange Zeit fand das Thema Selbstmanagement chronisch erkrankter
Menschen wenig Beachtung. Fokussierte sich der Sachverständigenrat zur
Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen im Jahr 2000/2001
in seinen Empfehlungen zur Versorgung chronisch kranker Menschen im
Wesentlichen auf Versorgungsaspekte (SVR 2000/2001), so empfiehlt er im
Jahr 2018 in seinem Gutachten „Bedarfsgerechte Steuerung der Gesund-
heitsversorgung“ explizit, die Gesundheitskompetenz und das Selbstma-
nagement von chronisch erkrankten Menschen zu unterstützen und zu för-
dern (SVR 2018), also die aktive Rolle der Patientinnen und Patienten bei
der Bewältigung ihrer Erkrankungen zu stärken. Diese Empfehlungen ste-
hen im Einklang mit den Zielen des Nationalen Aktionsplans für Gesund-
heitskompetenz und der Allianz für Gesundheitskompetenz, zwei Initiati-
ven, die erst vor wenigen Jahren gegründet wurden (BMG 2017; Schaeffer
et al. 2018). Dem Selbstmanagement von chronisch kranken und multi-
morbiden Patientinnen und Patienten kommt heute und in Zukunft also
eine große Bedeutung zu.

Vor diesem Hintergrund gründeten die BARMER, Robert Bosch Stif-
tung, CAREUM Stiftung (Schweiz), Selbsthilfekontaktstellen Bayern e.V.
(SeKo Bayern e.V.) und Medizinische Hochschule Hannover (MHH; Insti-
tut für Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung
einschließlich der angegliederten Patientenuniversität) im Jahr 2014 die
„Initiative für Selbstmanagement und aktives Leben“ (INSEA-Netzwerk).
2016 wurde das Netzwerk um das „Gesunde Kinzigtal“ als Standortpartner
erweitert. Das übergreifende Ziel von INSEA ist es, die Lebens- und Ar-
beitssituation von chronisch erkrankten Menschen, ihren Angehörigen
und Freunden langfristig zu verbessern, ihre Selbstmanagementfähigkeiten
und Handlungstechniken sowie ihre Gesundheitskompetenz zu fördern.
Um diese Ziele zu erreichen, wird über das INSEA-Netzwerk ein interna-
tional erprobtes, evidenzbasiertes Selbstmanagementprogramm (CDSMP –
Chronic Disease Self-Management Program, Stanford Universität) in
Deutschland implementiert. Dabei sind verschiedene Organisationen mit
je eigenen Zugangsmöglichkeiten zu Menschen mit chronischen Erkran-
kungen eingebunden. Die CAREUM-Stiftung gehört zu den Gründungs-

Rüdiger Meierjürgen, Marie Luise Dierks, Gabriele Seidel
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mitgliedern und Impulsgebern, eine enge Kooperation mit weiteren An-
bietern der Kurse findet im Rahmen des EVIVO-Netzwerks e.V. (Schweiz)
statt.

Wesentliche Impulse hat der vorliegende Sammelband, von einer Fach-
tagung erhalten, die im Herbst 2016 unter Federführung der Nationalen
Koordinierungsstelle INSEA in Berlin durchgeführt wurde. Im Fokus der
Fachtagung stand die Diskussion über Konzepte des Empowerments, der
Ressourcenorientierung sowie der Gesundheitskompetenz im Kontext
einer nachhaltigen Implementierung von Selbstmanagementprogrammen
für chronisch erkrankte Menschen, deren Angehörige oder Freunde. Ex-
pertinnen und Experten aus Dänemark, England, Kanada, den Niederlan-
den, der Schweiz und aus Deutschland berichteten vor 130 Akteuren der
Selbsthilfe, der Wissenschaft, der Kosten- und Leistungsträger und ver-
schiedener Dachorganisationen des Gesundheits- und Sozialwesens über
ihre Erfahrungen mit Selbstmanagementprogrammen in ihren Ländern.
In der Diskussion wurden Herausforderungen bei der Förderung von
Selbstmanagementkompetenzen erörtert und vor allem Strategien zur Im-
plementierung von entsprechenden Programmen diskutiert.

Die Herausgeberinnen und Herausgeber wollen mit dem vorliegenden
Sammelband über grundlegende Konzepte des Selbstmanagements bei
chronischer Erkrankung und deren Umsetzung informieren, gleichzeitig
plädieren sie dafür, Selbstmanagementkurse flächendeckend zu implemen-
tieren.

Im ersten Teil des Buches werden entsprechend Grundlagen, Modelle
und Konzepte zu Empowerment, Selbstmanagement, Ressourcenorientie-
rung und Gesundheitskompetenz beschrieben, analysiert und diskutiert.

Norbert Schmacke stellt in seinem Beitrag fest, dass die Bedeutung des
Selbstmanagements chronisch erkrankte Menschen und die Perspektive
der Erkrankten im System der medizinischen Betreuung viel zu geringe
Beachtung finden. Während Menschen mit chronischer Erkrankung Un-
terstützung seitens der Professionellen erwarten, wird von deren Seite die
häufige Non-Compliance der Patientinnen und Patienten beklagt – die da-
hinter stehenden Sorgen und Ängste bleiben unausgesprochen, gemein-
sam vereinbarte Behandlungsziele fehlen. Auch die Verankerung des
Shared Decision Making in Gesetzen und Richtlinien führte bislang eher
zum strikten Rekurs auf Leitlinien als zu einer Kultur des Zuhörens und
wechselseitigen Verstehens. Daher sei es nach Schmacke lohnend, Pro-
gramme zur Förderung des Selbstmanagements – einschließlich ihrer wirk-
samen Verankerung auf der Meso- und Mikro-Ebene – näher zu unter-
suchen.

Einleitung
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Marie-Luise Dierks entwickelt in ihrem Beitrag ein Modell, das das
theoretische Konzept von Empowerment mit seinen Grundlagen und An-
satzpunkten auf Individuen, Institutionen und die Gesellschaft insgesamt
im Sinne einer übergreifenden Perspektive definiert. Empowerment mit
seiner klaren Ausrichtung auf die Bedürfnisse der Menschen und deren
Autonomie, auf Beteiligung und Ressourcenorientierung sollte, so ihre
These, als übergeordnetes Konzept betrachtet werden und zugleich als eine
Vision, die sich nur über Maßnahmen auf unterschiedlichen Ebenen annä-
hernd umsetzen lässt. Eine zentrale Forderung ist es, den emanzipatori-
schen Anspruch, der in dem Konzept erhoben wird, gerade im Gesund-
heitswesen konsequent zu betonen.

Gabriele Seidel analysiert und diskutiert die Gemeinsamkeiten, Unter-
schiede und Grenzen von Selbstmanagement-, Patienten- und Gesund-
heitskompetenzmodellen und unterscheidet dabei drei relevante Kompe-
tenzbereiche, die Menschen benötigen und die notwendig sind, um aktiv,
eigenverantwortlich und selbstbestimmt den Alltag mit einer chronischen
Erkrankung zu gestalten: Kognitive Kompetenzen, Handlungskompeten-
zen und Ressourcen.

Im Mittelpunkt des Beitrags von Susanne Melin und Bernadette Klap-
per steht die Bedeutung von Selbstmanagement, Gesundheitskompetenz
und Empowerment von Menschen mit seltenen chronischen Erkrankun-
gen. Die medizinische Versorgung dieser Patientengruppe ist oftmals mit
besonderen Schwierigkeiten verbunden, zugleich ist ihr Zugang zu krank-
heitsspezifischen Patientenschulungen und Selbsthilfegruppen erschwert.
Die Autorinnen sehen in indikationsübergreifenden Angeboten, wie dem
INSEA-Programm, einen Schlüssel für mehr Versorgungsgerechtigkeit.

Der bestehende Rechtsrahmen des Fünften Sozialgesetzbuches (SGB V)
eröffnet, wie Rüdiger Meierjürgen aufzeigt, durchaus die Möglichkeit,
Selbstmanagementprogramme als Leistung der gesetzlichen Krankenversi-
cherung zu finanzieren. Diese haben jedoch bisher keine Initiativen entfal-
tet, Selbstmanagementprogramme in ihrem Leistungskatalog zu veran-
kern.

Im zweiten Teil des Sammelbandes werden die Ziele, Strukturen, Erfah-
rungen und erste Ergebnisse der „Initiative für Selbstmanagement und ak-
tives Leben“ (INSEA) sowie der praktischen Umsetzung der Gesund und ak-
tiv leben-Kurse beschrieben.

In ihrem Übersichtsartikel stellt Gabriele Seidel das indikationsübergrei-
fende Gruppenprogramm Gesund und aktiv leben vor. Sie erläutert Ziele,
Aufbau und Arbeitsweisen des INSEA-Netzwerks sowie die Implementati-
onsstrategien über Praxispartner in den Modellregionen. Die Praxispartner

Rüdiger Meierjürgen, Marie Luise Dierks, Gabriele Seidel
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haben unterschiedliche Arbeitsschwerpunkte und verfügen über unter-
schiedliche Zugangswege zu chronisch kranken Menschen.

In der Modellregion Bayern haben der Selbsthilfekontaktstellen Bayern
e.V. sowie regionale Selbsthilfekontaktstellen die Aufgabe übernommen,
Gesund und aktiv leben-Kurse zu organisieren und durchzuführen. Christia-
ne Dehne, Theresa Keidel und Astrid Maier beschreiben in ihrem Beitrag,
dass das INSEA-Programm im doppelten Sinne eine „Brücke zur Selbsthil-
fe“ schlägt: Einerseits individuell im Sinne der Stärkung der allgemeinen
Gesundheits- und Bewältigungskompetenzen der Kursteilnehmenden, an-
dererseits als Wegweiser für diese in Richtung (krankheitsspezifischer)
Selbsthilfegruppen.

In einem weiteren Teilprojekt im Kinzigtal wird das INSEA-Programm
im Rahmen des populationsbezogenen Projekts zur integrierten Versor-
gung „Gesundes Kinzigtal“ eingeführt. Janina Stunder, Gwendolyn
Schmitt, Marcus Auel, Helmut Hildebrandt und Patrick Merck zeigen in
ihrem Beitrag, wie das Programm in ein bestehendes Versorgungskonzept
in einer ländlichen Region integriert wurde. Nach Einschätzung der Kurs-
leitungen, der Teilnehmenden sowie der beteiligten Ärzte stoße das Pro-
gramm auf eine überwiegend positive Resonanz, zugleich werden aber
auch hemmende Faktoren für eine stärkere Verbreitung erkennbar.

In der dritten Modellregion Hannover und Umgebung erfolgt die Im-
plementierung über die Patientenuniversität der Medizinischen Hochschu-
le Hannover (MHH). In ihrem Beitrag erörtern Antje Meyer, Maria Rutz,
Marius Haack, Gabriele Seidel und Marie-Luise Dierks die mit der Einfüh-
rung und Umsetzung des Programmes an der Schnittstelle zu einer Kom-
mune verbundenen Herausforderungen. Unter Nutzung unterschiedlicher
Informationsmedien und -kanäle sowie unter Beteiligung kommunaler
Kooperationspartner und Multiplikatoren bis hin zu Direkt-Mailing Akti-
vitäten ist es in der Modellregion bis Ende 2017 gelungen, ca. 700 Anmel-
dungen für die Selbstmanagementkurse zu erhalten. Diese Zahl ist bis En-
de 2018 auf rund 1.000 angestiegen.

Einen ersten Einblick in die Evaluation der Gesund und aktiv leben-Kurse
liefert der Beitrag von Marius Haack, Gabriele Seidel und Marie-Luise
Dierks. Die Analyse verdeutlicht, dass unter den 329 befragten Teilneh-
menden der Jahre 2015 und 2016 Frauen mit 81 Prozent deutlich überre-
präsentiert sind, ebenso die Altersgruppe zwischen 50 und 69 Jahren (60,8
Prozent). Insgesamt zeigen sich Verbesserungen in den Bereichen Selbst-
managementkompetenzen und Selbstwirksamkeit, in geringerem Maße
auch beim Gesundheitszustand und bei den Alltagsbelastungen. Es wird
empfohlen, künftig gezielter auch Männer, bildungsferne Personen und

Einleitung
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jüngere chronisch Erkrankte für die Kursteilnahme zu gewinnen und den
Evaluationszeitraum um einen weiteren Testzeitpunkt zu erweitern.

Der dritte Teil des Buches führt die Leserinnen und Leser über den Tel-
lerrand Deutschlands hinaus und widmet sich dem CDSMP aus einer in-
ternationalen Perspektive. Autorinnen und Autoren aus verschiedenen
Ländern Europas berichten über ihre zum Teil langjährigen Erfahrungen
mit dem CDSMP. Die konkrete Ausgestaltung des Programmes folgt dabei
in allen Ländern den Stanford Vorgaben, jedoch werden länderspezifische
Strategien vor allem bei der Zielgruppenauswahl und Umsetzung erkenn-
bar.

Nikolaj Holm Ravn Faber zeigt, dass in Dänemark die Gemeindereform
von 2006 den Boden für die Implementierung des CDSMP bereitet hat,
weil die Kommunen dadurch mehr Verantwortung für Prävention, Ge-
sundheitsförderung und Rehabilitation übernehmen konnten. Seit der
Einführung wurde das Programm für verschiedene Zielgruppen, z. B.
Schmerzpatienten, Menschen mit psychischen Problemen oder Arbeitslo-
se, weiterentwickelt. In Vorbereitung und Erprobung sind eine Online-Ver-
sion, eine Version für Geflüchtete und Migrantinnen und Migranten sowie
eine Version für jüngere Menschen.

Auch Großbritannien verfügt, wie der Beitrag von Jim Phillips verdeut-
licht, über langjährige Erfahrungen mit dem CDSMP. Der Autor weist auf
das „Healthy Citizens“-Programm von 1989 hin, das auf eine bessere Ver-
sorgung durch "NHS Direct" abzielte sowie die Rolle der Gesundheits-
kompetenz und die Expertise der Patienten betonte. Das in Großbritanni-
en „Expert Patients“-Programm genannte CDSMP-Konzept wurde ab 2002
zunächst in Pilotkursen erfolgreich erprobt, bis 2012 konnten mehr als
100.000 Patientinnen und Patienten geschult werden.

Der Beitrag von Christine Hirtl und Marlene Schrader vom Frauen-
gesundheitszentrum Graz beschreibt, wie es in Österreich mit Beharrlich-
keit, internationaler Vernetzung und Kontakten zu nationalen und regio-
nalen Akteurinnen und Akteuren des Gesundheitswesens gelungen ist, ab
dem Jahr 2017 das Selbstmanagement-Kursprogramm EVIVO unter dem
Namen Gesund und aktiv leben im Bundesland Steiermark flächendeckend
zu etablieren.

Für den deutschsprachigen Raum sind wegweisende Impulse für die
Verbreitung des CDSMP von der CAREUM Stiftung in Zürich ausgegan-
gen. Die Kurse werden in der Schweiz seit 2012 in deutscher und französi-
scher Sprache angeboten, sie sind Bestandteil der Nationalen Strategie Prä-
vention 2017–2024. Bettina Schwind und Jörg Haslbeck stellen die Ergeb-
nisse eines Projekts vor, in dem untersucht wird, ob angepasste Kurse der
Selbstmanagementförderung Menschen mit Migrationshintergrund
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(MmM) gleichzeitig in ihrer Gesundheitskompetenz wie in punkto gesell-
schaftliche Integration stärken können.

In jüngerer Zeit sind in Deutschland weitere Programme zur Förderung
des Selbstmanagements, der Gesundheitskompetenz und des Empower-
ments von chronisch kranken Menschen entstanden. Im vierten Kapitel
werden exemplarisch zwei Programme vorgestellt, die im Bereich der sta-
tionären Rehabilitation Anwendung finden.

Das von Erik Farin-Glattacker, Antje Ulrich, Michaela Nagl und Andra
C. Schöpf entwickelte Patientenschulungsprogramm „Aktiv in der Reha“
wird im Vorfeld bzw. direkt ab Beginn einer stationären Rehabilitation an-
geboten, es liegt aktuell für zwei chronische Krankheiten (chronischer Rü-
ckenschmerz und Arthrose) vor. Ziel ist es, die Gesundheitskompetenz der
Teilnehmenden zu fördern und den Nutzen der edukativen und therapeu-
tischen Interventionen während der Rehabilitationsmaßnahme zu erhö-
hen.

Ebenso wurden die von Karin Meng, Hermann Faller und Andrea
Reusch vorgestellten Schulungsmodule SelMa (Selbst-Management“,
„Selbst-Machen“) für die medizinische Rehabilitation entwickelt. Die
Schulungsmodule sollen die Patientenschulungen in der stationären Reha-
bilitation ergänzen und den Erwerb allgemeiner Selbstmanagementkom-
petenzen erleichtern, die speziell auf den Alltagstransfer von Lebensstilän-
derungen gerichtet sind.

Mittlerweile wird zudem e-Health Angeboten zur Förderung des Selbst-
managements eine große Bedeutung zugewiesen, da diese weder zeit- noch
ortsgebunden genutzt werden können. Die Potenziale internetbezogener
Gesundheitstrainings für eine patientenzentrierte Versorgung verdeutlicht
der abschließende Beitrag von Stephanie Nobis, Elena Heber, Dirk Lehr
und David Daniel Ebert. Die Autorengruppe stellt eine internetbasierte
Gesundheitsintervention für Personen mit Diabetes mellitus Typ 1 und
Typ 2 zur Reduktion von depressiven Beschwerden und zur Förderung des
Selbstmanagements vor. Es spricht einiges dafür, dass qualifizierte internet-
basierte Gesundheitsinterventionen dazu beitragen können, die krank-
heitsspezifischen und allgemeinen Selbstmanagementkompetenzen von
chronisch kranken Menschen zu fördern.

Im fünften Kapitel werden Perspektiven und Herausforderungen zur
Förderung des Selbstmanagements und der Gesundheitskompetenz bei
chronischer Erkrankung diskutiert. Es werden acht zukunftsweisende Eck-
punkte formuliert, die dazu beitragen sollten, krankheitsübergreifende
und krankheitsspezifische Selbstmanagementprogramme im deutschen
Gesundheitssystem erfolgreich zu verankern.

Einleitung
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Wege zur Unterstützung chronisch Kranker –
Selbstmanagement und Seltene Erkrankungen

Susanne Melin, Bernadette Klapper

Gute Gesundheitsversorgung für alle – das bedeutet heute vor allem, der
Herausforderung durch die steigende Zahl von chronisch und mehrfach
Erkrankten zu begegnen. Chronische Erkrankungen nehmen relativ und
absolut gesehen weltweit zu, vor allem in der industrialisierten westlichen
Welt. In Deutschland sind inzwischen rund 40% der Menschen von einer
chronischen Erkrankung betroffen (RKI 2014). Es gilt nicht nur, durch
Prävention und Gesundheitsförderung die Entstehung chronischer Erkran-
kungen zu verhindern oder durch gute Versorgung den Verlauf chroni-
scher Erkrankungen zu mildern. Gefragt sind vielmehr Ansätze, die auch
in einem umfassenderen Sinne Menschen mit chronischen Erkrankungen
ein „gutes Leben“ ermöglichen.

Die so verstandene gute Versorgung chronisch Kranker scheint sowohl
mit Blick auf den individuellen Menschen als auch auf die Gesellschaft
und ihre Volkswirtschaft geboten. Für den Einzelnen liegen darin Lebens-
qualität und Wohlbefinden und die Möglichkeit, Handlungschancen
wahrzunehmen und an der Gesellschaft teilhaben zu können. Für die Ge-
sellschaft folgt eine bedarfsgerechte Gesundheitsversorgung für alle aus
dem humanitären Wertefundament, das dazu auffordert, dem bedürftigen
Menschen zur Seite zu stehen. Gleichzeitig wird durch solidarische Verant-
wortungsübernahme und sichtbare Gestaltung von Zugangs- und Versor-
gungsgerechtigkeit auch der gesellschaftliche Zusammenhalt gestärkt. Da-
rüber hinaus profitiert eine insgesamt gesündere Bevölkerung auch wirt-
schaftlich von der Vermeidung unnötiger Krankheitskosten und erweitert
ihre Chancen zur Belebung aller gesellschaftlichen Bereiche und zum He-
ben des allgemeinen – nicht nur finanziellen – Wohlstands.

Der folgende Beitrag stellt nicht nur die Bedeutung von Gesundheits-
kompetenz und Selbstmanagement-Fähigkeiten für das Leben mit einer
chronischen Erkrankung heraus, sondern nimmt dabei besonders Bezug
auf Menschen mit Seltenen chronischen Erkrankungen. Auch wenn ihre
Bedürfnisse nicht ohne weiteres verallgemeinerbar sind, handelt es sich da-
bei zum einen um eine relativ große und besonders belastete Patienten-
gruppe, die zu häufig abseits der Aufmerksamkeit steht und daher beson-
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derer Berücksichtigung bedarf. Zum andern werden aber auch Herausfor-
derungen grundsätzlicher Art im Gesundheitssystem an dieser Patienten-
gruppe wie unter einem Brennglas besonders deutlich, etwa was die inter-
und intraprofessionelle Zusammenarbeit, den Umgang mit Patientendaten
oder die Rolle des Patienten als Experten in eigener Sache betrifft. Die Si-
tuation von Menschen mit Seltenen Erkrankungen kann daher auch allge-
meine Herausforderungen für die Versorgung aufzeigen und zu Verbesse-
rungen des Systems insgesamt anregen.

Bedeutung von Gesundheitskompetenz

Neben der Expertise und Zusammenarbeit der betreuenden Fachkräfte so-
wie der Ausgestaltung der Versorgungsstrukturen spielen im Versorgungs-
geschehen vor allem bei chronischen Erkrankungen die Patienten selbst
eine wichtige Rolle. Selbstmanagement, Gesundheitskompetenz, Health
Literacy, Patient Empowerment – über die Definition all dieser Begriffe,
ihre Schnittmengen und Unterschiede lässt sich trefflich streiten. Gemein-
sam ist ihnen jedoch, dass es sich um grundlegende Kompetenzen, Fähig-
keiten und Möglichkeiten von Personen handelt, die in allen Bereichen
von der allgemeinen Gesundheitsförderung über die Prävention bis hin
zur Krankheitsbewältigung und zum Leben mit einer chronischen Erkran-
kung eine wichtige Rolle spielen, unabhängig von einzelnen Krankheits-
bildern. Zusammenfassend werden diese im Folgenden als „Gesundheits-
kompetenz“ bezeichnet.

Gesundheitskompetenz gilt als Schlüssel für gesundheitsförderliches
Verhalten. Menschen mit niedriger Gesundheitskompetenz haben ein hö-
heres Krankheitsrisiko und eine geringere Lebenserwartung. Umgekehrt
können durch die Verbesserung der Gesundheitskompetenz positive Effek-
te auf den Gesundheitsstatus erzielt werden. Wie unzureichend jedoch die
Gesundheitskompetenz in der Bevölkerung ist, zeigen verschiedene Unter-
suchungen, aktuell vor allem der EU Health Literacy Survey (Sørensen et
al. 2015). Dabei geht niedriger sozialer Status häufig auch mit niedriger
Gesundheitskompetenz einher. Auch Menschen mit chronischen Erkran-
kungen machten in der Befragung besonders häufig Angaben, die auf eine
niedrige Gesundheitskompetenz schließen lassen; zu vermuten ist jedoch,
dass dies zumindest teilweise an den krankheits- und systembedingten hö-
heren Anforderungen liegt, denen sie ausgesetzt sind. In Deutschland liegt
das Niveau der allgemeinen Gesundheitskompetenz unter dem europä-
ischen Durchschnitt; hier haben Untersuchungen zufolge über 50% der
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Bevölkerung eine als unzureichend einzustufende Gesundheitskompetenz
(Schaeffer/Vogt/ Berens/Messer/Quenzel/Hurrelmann 2017).

Gleichzeitig hat in den letzten Jahren die Bedeutung von Gesundheits-
kompetenz in der Gesellschaft aus den folgenden Gründen deutlich zuge-
nommen:
• Belastung durch chronische Erkrankungen: Chronische Erkrankungen ha-

ben Auswirkungen auf viele Lebensbereiche und stellen die Patienten
dauerhaft vor besondere Herausforderungen, die nicht allein vom be-
treuenden Fachpersonal gelöst werden können, sondern im täglichen
Leben die Mitwirkung und Eigenverantwortung des Patienten erfor-
dern. Dies gilt nicht nur für Patienten mit Diabetes oder Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen: Es wächst das Bewusstsein für die Diversität des
Krankheitsspektrums und insbesondere für die große Zahl von Patien-
ten, die an einer weniger häufigen oder gar an einer Seltenen chroni-
schen Erkrankung leiden. Als selten gilt eine Erkrankung, wenn weni-
ger als fünf von 10.000 Einwohnern betroffen sind. Zwar entfällt auf je-
de einzelne der rund 7.000 bisher bekannten Seltenen Erkrankungen
tatsächlich nur eine kleine Zahl von Patienten. Gemeinsam stellen die-
se Patienten aber eine große Gruppe dar – allein in Deutschland ist von
rund vier Millionen Menschen mit einer Seltenen Erkrankung auszuge-
hen (BMG 2009). Die meisten Seltenen Erkrankungen sind genetisch
bedingt und damit nicht ursächlich heilbar, viele von ihnen bringen
schwere und komplexe Verläufe mit sich. Neben den fehlenden Hei-
lungschancen führt die Seltenheit der Erkrankung aber auch in anderer
Hinsicht zu zusätzlichen Belastungen für die Patienten: Die Diagnose-
findung ist häufig mühsam, die Wege zur fachärztlichen Versorgung
sind weit, und es stehen weniger evidenzbasierte Versorgungsmöglich-
keiten zur Verfügung: weniger Therapieoptionen, weniger zugelassene
Medikamente, weniger Leitlinien. Nicht zuletzt findet auch der Aus-
tausch mit anderen Betroffenen unter erschwerten Bedingungen statt –
all dies kann die Anpassungsleistung an das Leben mit der Erkrankung
negativ beeinflussen. Die problematische Situation von Menschen mit
Seltenen chronischen Erkrankungen in Deutschland wurde bereits vor
einiger Zeit ausführlich dargelegt (BMG 2009). Obwohl das Thema in
den letzten Jahren, beispielsweise durch den „Nationalen Aktionsplan
für Seltene Erkrankungen“ (NAMSE 2013), stärkere Aufmerksamkeit
erfahren hat und einige Maßnahmen angestoßen wurden, ist insgesamt
der Handlungsbedarf unverändert hoch.

• Komplexeres Gesundheitssystem: Das medizinische Wissen nimmt stetig
weiter zu und wird durch die zunehmende Digitalisierung immer ra-

Wege zur Unterstützung chronisch Kranker

83

https://www.nomos-shop.de/isbn/978-3-8487-4725-2


	Seiten aus BUC_Seidel_4725-2
	Leseprobe_9783848747252
	Seiten aus BUT_Seidel_4725-2
	Leseprobe_9783848747252




