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Referat

Zielsetzung: In dieser Arbeit sollte untersucht werden, ob und welche krankheitsbeding-
ten Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen bei erwachsenen COPD-Patienten
einer deutschen Patientengruppe im ambulanten Umfeld auftreten, wie haufig diese auf-
treten, welches Ausmal an Belastung sie verursachen, sowie ob und welche Selbstma-
nagementstrategien die Patienten nutzen. Weiterhin wurde gepruft, welchen Beitrag pro-
fessionelle Pflege zur Férderung des Selbstmanagements leisten kann.

Methoden: Es wurde eine Studie unter Anwendung qualitativer und quantitativer For-
schungsmethoden durchgefihrt. Dabei wurden zum einen der Status der COPD-beding-
ten Angste und Beeintrachtigungen sowie der Stand der krankheitsbedingten Auswir-
kungen durch eine standardisierte Befragung, unter Anwendung des Clinical COPD
Questionnaire (CCQ), des COPD-Disability-Index (CDI), des COPD Assessment Tests
(CAT) und des COPD-Angst-Fragebogens (CAF), untersucht. Zum anderen wurden
wichtige Eindriicke aus dem Erleben der Erkrankung durch eine teilstandardisierte Inter-
viewbefragung erhoben, um relevante Einflussfaktoren zur Forderung des Selbstmana-
gements auf der Grundlage der vorliegenden Datenbasis abzuleiten.

Ergebnisse: Insgesamt nahmen 80 COPD-Patienten im Alter von durchschnittlich 67,1
(% 8,5) Jahren (66,3% &, 33,7% Q) an der quantitativen Befragung und 10 Patienten im
Alter von durchschnittlich 68,2 (x 4,1) Jahren (50% &, 50% Q) an den qualitativen Inter-
views teil. Im Ergebnis zeigten sich bei den Patienten vor allem Beeintrachtigungen in
den Bereichen Atmung, Erholung sowie familiare und hausliche Verpflichtungen. Krank-
heitsbedingte Auswirkungen wurden in Form von Beeintrachtigungen bei anstrengenden
korperlichen Tatigkeiten, Kurzatmigkeit nach korperlicher Belastung und Husten von
mehr als 90% der Patienten beschrieben. Sowohl die Progredienzangst als auch die
Angst vor Dyspnoe hatten in der Studienpopulation eine hohe Relevanz.

Ein signifikanter Einfluss des Schwergrades und der Langzeitsauerstofftherapie auf
COPD-bedingte Beeintrachtigungen, Auswirkungen und auch Angste konnte nachge-
wiesen werden.

Auf der Grundlage der Interviews mit den Patienten zeigte sich individueller und kontext-
bezogener Unterstiitzungsbedarf bei der Herausbildung krankheitsspezifischer Selbst-
managementkompetenzen.

Schlussfolgerungen: Die zusammenfassende Betrachtung aller Studienergebnisse
unterstreichen die Notwendigkeit zur Planung multiprofessioneller, krankheits-, situa-
tions- und vor allem bedurfnisorientierter Interventionen zur Selbstmanagementforde-

rung, um effektiv zu einer Starkung der Patientenautonomie beizutragen.

Horold, Madlen: Selbstmanagementférderung bei Patienten mit chronisch obstruktiver Lungenerkrankung im ambulanten
Umfeld — eine Beobachtungsstudie, Halle (Saale), Univ., Med. Fak., Diss., 80 Seiten, 2014



Inhaltsverzeichnis

TabelleNVerZEICHNIS. .......cc e e e e e e e e e e aaeee Il
ADDIIAUNGSVEIZEICNNIS ... 1]
1. EINIEIIUNG ... e e e 1
1.1 [ [T a1 =T o 0T o USSP 1
1.2 COPD - Definition, Epidemiologie und sozialokonomische Bedeutung........... 3
1.3 Selbstmanagement bei chronischer Krankheit .............ccccccooeiiiiii e, 7
1.4 FOrsChUNGSSIANG .......ccoiieiiiie e 10
14.1 Symptomerleben und Lebensqualitéat bei Patienten mit COPD ..................... 10
1.4.2 Selbstmanagementforderung bei COPD .........ccovviiiiiiiiiiiciee e 13
1.4.3 Einflussfaktoren fur das Selbstmanagementverhalten...................cooovvvinnnnnnn. 15
144 Erhebungsinstrumente zum Selbstmanagement bei COPD..............ccccvveeen. 17
1.4.5 ZWISChENTAZIT ..o e 19
2. ZICISTEIIUNG ... e e e e e e e a e e e e aaaaae 20
3. Material und MethodiK..........coooeeiieiieeee e 21
3.1 S U0 Lo [=T g Lo [T o ] o [P PP PP PPPPPPPPPPP 21
3.2 StUdIENTEIINENMET ....ciiiiiiiiiiiiiii e 21
3.3 Y= 111 Vo USSR 22
34 Variablen und INStIUMENTE .........uii e e e e e eeaeees 24
3.5 DAtENANAIYSE ... 26
351 Quantitative DatenNanalySE .........cuuuuiiiiieeeiiiiee e 26
3.5.2 Qualitative DatenanalySe ............couvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee e 27
3.6 EthiSChe ASPEKIE ... 29
4, ErQEDNISSE... ..ot 30
4.1 Quantitative ErNEDUNG ......coooiiiiiee e 30
4.1.1 L= T T PSSP 30
4.1.2 COPD-bedingte Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen.................. 34
4.1.3 Geschlechtsspezifische und soziodemografische Einflisse..........ccccccco...... 40
41.4 Krankheitsbezogene EinflUSSe ... 41
4.2 Qualitative ErNeDUNG ......covvviiiiiiiiiiiiiiiieieeeeeeeeeeeeee e 45
42.1 TeINENMET ... e eeeeeeaees 45
422 ErgebniSSe. ... e 49
4.3 Resiimee der ErgebniSSe......coooo oo 54
5. DISKUSSION ...t e e e e ettt e e e e e e e eeaennnnns 57
5.1 ErgebnisdiSKUSSION ........oooiiiii e 57
5.2 MethodendiSKUSSION ........cuuviiiiii e e e e 62
5.3 SChIUSSTOIGEIUNGEN ... 65
6. ZUSAMMENTASSUNG +..ueeeeeeeeieiiaa e e e e e e e et a e e e e e eeeeeeaean e e e e e eeeeeeeesnnaaaaeaaeeennnes 67
[ TV ULV T r=T od ] £ 70
AN NG o e 78
I == o 79



Tabellenverzeichnis

Tabelle 1:
Tabelle 2:
Tabelle 3:
Tabelle 4:
Tabelle 5:
Tabelle 6:
Tabelle 7:
Tabelle 8:
Tabelle 9:

Tabelle 10:
Tabelle 11:
Tabelle 12:
Tabelle 13:
Tabelle 14:
Tabelle 15:
Tabelle 16:

Schweregradeinteilung der COPD ... 4
Ein- und Ausschlusskriterien der Studienteilnehmer ............cccccceeeiiiieinennns 22
Rekrutierende EiNFICNIUNGEN.......coooiiiiiiie e 23
ASSESSMENTVEITANIEN .....uiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii bbb seaanne 24
Soziodemografische Patientencharakteristika.............cccccovvvviiiiiiiiiiiiiinnnn. 31
Patientencharakteristika bzgl. Erwerbstatigkeit und Bruttoeinkommen........ 32
Medizinische PatientencharakteristiKa .................uuueuiimiiiiiiiiiiiiiii. 33
Medizinische Patientencharakteristika .............ccccevvviiiiiiiiiiniecce e 34
Korrigierte Daten — Anzahl Datenerhebungsinstrumente ...............cccccvvenees 35
Charakteristika CAT-SCOIE .......cccuviiiiiiiiie e 39
KOrrelationSanalySe ........ccoooeeeeeeeeeeeeee e 40
Einfluss krankheitsbezogener Variablen (Variable: CDI)............cccoeeeeen. 41
Einfluss krankheitsbezogener Variablen (Variablen: CAF/PA/AD)............. 42
Soziodemografische Patientencharakteristika..............cccccvveeeeeeeeiiiiiiiinnnnn. 46
Patientencharakteristika bzgl. Erwerbstatigkeit und Bruttoeinkommen......47
Medizinische Patientencharakteristika ..o, 48



Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Die neuen GOLD-2011-Schweregrade ...........ccccoeeeeeiieeiieeieeeeeeeeeeeeeeee 4
Abbildung 2: Kombinierte klinische Schweregradeinteilung ............cccccoeeeiiieeeen 5
Abbildung 3: Kodierparadigma Nach Strauss ............ccooviveiiiiiiiiiieeeceeiiciee e 28
Abbildung 4: Flussdiagramm zur Studienteilnahme — quantitative Erhebung............... 30
Abbildung 5: COPD-bedingten Beeintr&Chtigungen ... 35
Abbildung 6: Haufigkeitsauspragungen — Domanen des CCQ .........cccccceeveeeevieeeninnnnnn. 36
Abbildung 7: Auswirkungen der COPD............oouiiiiiii e 37
Abbildung 8: COPD-bedingten Angste (Subskalen CAF)...........cccvcoeevieiieiieireeieennns 38
Abbildung 9: Guttman-Skala zur Einschatzung des CAT-SCOreS...........ccoeeeeeeeeeeeeeeenn. 40
Abbildung 10: Einfluss des Schweregrades auf den CDl............ccooovviiiiiiiiieeniciviiinnnnn. 42
Abbildung 11: Einfluss des Schweregrades auf die COPD-bedingten Angste ............. 43
Abbildung 12: Einfluss der LTOT auf die COPD-bedingten Angste ...............ccc.ccvene.n. 44
Abbildung 13: Flussdiagramm zur Studienteilnahme — qualitative Erhebung............... 46
Abbildung 14: GT zur Selbstmanagementférderung bei Patienten mit COPD.............. 50



Verzeichnis der Abktrzungen

AD

AKA

ALM

ASA

BELLA
bzgl.
BODE-Index

CAF
CAT
CcCcQ
CDI
COPD

DMP
EuroQol
FEV:
GOLD
HRQoL
95%KI
LTOT
MAXQDA
mMRC
MW

PA

PRO
QDA
SD
SGB IX
SPSS
SGRQ
WISE
WHO

Angst vor Dyspnoe

Angst vor korperlicher Aktivitat

Allgemeines Lineares Modell

Angst vor sozialer Ausgrenzung

Better Living with Long Term Airways Disease

bezlglich

body-mass index, airflow obstruction, dyspnea and exercise capacity

index in COPD

COPD-AnNgst-Fragebogen

COPD Assessment Test

Clinical COPD Questionnaire

COPD-Disability-Index

chronisch obstruktive Lungenerkrankung

engl.: Chronic Obstructive Pulmonary Disease
Disease-Management-Programm

European Quality of Life Questionnaire

forced expiratory volume in 1 second (Einsekundenkapazitat)
Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease
Health-Related Quality of Life

Konfidenzintervall im Vertrauensbereich von 95%
Langzeitsauerstofftherapie

Software fiir die qualitative Analyse

Modified Medical Research Council Dyspnea Scale
Mittelwert

Progredienzangst

Patient Reported Outcomes

Qualitative Datenanalyse

Standardabweichung

Sozialgesetzbuch IX

Statistical Package for the Social Sciences

St. George’s Respiratory Questionnaire

Whole System Informing Self-Management Engagement
Weltgesundheitsorganisation

engl.: World Health Organisation



Einleitung

1. Einleitung
1.1Hintergrund

Das Gesundheitssystem steht zuklnftig vor der Aufgabe, medizinische, pflegerische und
organisatorische Verbesserungen in die Versorgung zu integrieren und gleichzeitig de-
ren Kosten bezahlbar zu halten. Der Anteil chronisch kranker und multimorbider Men-
schen wachst, gleichzeitig sinkt jedoch die Zahl der Erwerbsfahigen. Aktuell wird der
Anteil der chronisch Kranken in der ambulanten und auch stationéren Versorgung auf
mindestens 40% geschatzt (SVR, 2000/2001b). Zudem entsteht Kostendruck durch
mehr und bessere Behandlungsmdoglichkeiten in vielen Bereichen der Versorgung. Eine
Bewertung neuer, aber auch bereits etablierter Verfahren ist daher unerléasslich, damit
das Gesundheitssystem zukinftig nur sinnvolle und wirksame MalRnahmen anbietet und
erstattet. Von erheblicher Bedeutung fir die Versorgungsqualitéat bei chronischen Er-
krankungen war die seit 2002 gesetzlich geforderte Einfihrung von Disease-Manage-
ment-Programmen (DMP) fur die Erkrankungen Diabetes mellitus, Brustkrebs, Koronare
Herzkrankheit und Asthma/COPD. Damit wurde den dringlichen Empfehlungen aus dem
Gutachten 2000/2001 des Sachverstandigenrates fiir die Konzertierte Aktion im Gesund-
heitswesen Rechnung getragen (SVR, 2009). Das Ziel von DMP ist die Kooperation ver-
schiedener Professionen (unter anderem Arztdienst, Pflege und Physiotherapie) und In-
halte (zum Beispiel Medikamentenmanagement, Beratung und Gesundheitsférderung,
Bewegungstraining), um eine effiziente und gute Qualitat der Behandlung und Versor-

gung sowie Therapie und Pflege der chronisch kranken Patienten zu etablieren.

Die chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD) gewinnt aus medizinischer und
gesundheitsékonomischer Sicht immer starker an Bedeutung. Weltweit ist sie gegenwar-
tig die vierthaufigste Todesursache. Fir die nachsten Jahre wird ein Anstieg von Pra-
valenz, Morbiditat und Mortalitat erwartet. So wird im Jahr 2020 die COPD schéatzungs-
weise unter den haufigsten Todesursachen auf den dritten Platz vorgerickt sein (Nowak
et al., 2004). Analog zu nationalen und internationalen Leitlinien wird in der vorliegenden
Arbeit fir dieses Krankheitsbild der Begriff COPD genutzt. Er umfasst die chronisch ob-
struktive Bronchitis, das Lungenemphysem und ihre Kombination, schlief3t hingegen das

Asthma bronchiale aus.

Durch die Verbesserung der Behandlungs- und Versorgungsqualitét haben sich Gestalt
und Verlauf der COPD in den letzten Jahrzehnten verandert. Damit einhergehend ver-
anderten sich sowohl die Anpassungserfordernisse fir die Betroffenen als auch die Ver-

laufszeitrdume selbst. FUr die Erkrankten bedeutet dies, dass sie den Zugewinn an Au-
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tonomie und Lebenszeit vor dem Hintergrund der COPD und deren Auswirkungen ge-
stalten miussen. So muss nachdriicklich auch das Paradigma der Akutversorgung bei
chronischen Erkrankungen in Frage gestellt werden. Vielmehr bedarf das hiesige Ge-
sundheitssystem zukunftig einer konsequenten Patienten- und Nutzerorientierung. Da-
bei darf es nicht mehr nur darum gehen, die Compliance, das heil3t den Willen zur Be-
folgung arztlicher Anweisungen, erhéhen zu wollen. Eher muss es das Ziel sein, die Er-
krankten dahingehend zu unterstitzen, eine selbststéandige und aktive Rolle im Sinne
des Selbstmanagements wahrzunehmen (Henning, 2010). Eine Literaturrecherche (vgl.
Kapitel 1.4) ergab, dass aktuell nur wenige wissenschaftliche Erkenntnisse dariiber exis-
tieren, welche subjektiv wahrgenommenen krankheitsbedingten Beeintrachtigungen,
Angste und Auswirkungen bei erwachsenen COPD-Patienten im ambulanten Umfeld
auftreten und welche Selbstmanagementstrategien die Patienten nutzen. Diese Informa-
tionen sind jedoch fir die Konzeption von Programmen zur Selbstmanagementférderung
entscheidend, wenn es darum geht, effektiv zu einer Férderung und Entwicklung von
Selbstmanagementkompetenzen und damit zu einer Starkung der Patientenautonomie

beizutragen.

Diese Dissertation verfolgt die Absicht zu untersuchen, ob und welche krankheitsbeding-
ten Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen bei erwachsenen COPD-Patienten
im ambulanten Umfeld auftreten, wie haufig diese auftreten, welches Ausmalf3 an Belas-
tung sie verursachen, sowie ob und welche Selbstmanagementstrategien die Patienten
nutzen. Ferner soll untersucht werden, wie die professionelle Pflege im ambulanten Set-
ting einen Beitrag zur Férderung des Selbstmanagements leisten kann. Auf diese Weise
sollen die erforderlichen wissenschaftlichen Grundlagen fur ein Interventionskonzept zur
Forderung des Selbstmanagements bei Patienten mit COPD erarbeitet werden, die

nachhaltig zum Erwerb von Selbstmanagementkompetenzen beitragen.

Der Aufbau und die Gliederung der Studie folgen dem Standard des STROBE-State-
ments (von Elm et al., 2007). Anknupfend an den Forschungsstand (vgl. Kapitel 1.4) wird
die Zielstellung der Arbeit vorgestellt (vgl. Kapitel 2). Der gewahlte methodische Ansatz
wird in Kapitel 3 beschrieben. In den Kapiteln 4 und 5 erfolgen die Darstellung der Er-

gebnisse und deren Diskussion.
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1.2 COPD - Definition, Epidemiologie und sozio6konomische Bedeutung

Der Begriff der COPD (engl. Chronic Obstructive Pulmonary Disease) umfasst eine
Symptomatik und funktionelle Beeintrachtigung der Lunge, die durch eine Kombination
aus chronischem Husten, gesteigerter Sputumproduktion, Atemnot, Atemobstruktion
und eingeschranktem Gasaustausch charakterisiert ist. Die COPD lasst sich als eine
chronische Lungenerkrankung definieren, die durch eine progrediente, nach Gabe von
Bronchodilatatoren und/oder Corticosteroiden nicht vollstandig reversible Atemwegsob-
struktion auf der Grundlage einer chronischen Bronchitis und/oder eines Lungenemphy-
sems gekennzeichnet ist. Die Hauptsymptome sind chronischer Husten, Auswurf und
Atemnot, anfangs nur unter Belastung (Abholz et al., 2012). Eine Vielzahl der Patienten
mit chronischem Husten und Auswurf entwickelt keine obstruktive Lungenerkrankung,
sondern leidet an einer nicht-obstruktiven chronischen Bronchitis (Abholz et al., 2012).
Nach Angaben der Weltgesundheitsorganisation (WHO) liegt eine chronische Bronchitis
vor, wenn Husten und Auswurf Uber wenigstens drei Monate und in mindestens zwei
aufeinanderfolgenden Jahren auftreten. Entsprechend missen andere Ursachen fir ei-
nen chronischen, produktiven Husten ausgeschlossen werden. Das Lungenemphysem
wird anatomisch-pathophysiologisch definiert. Es beschreibt eine irreversible Erweite-
rung der LuftrAume distal der terminalen Bronchiolen. Diese wird begleitet durch eine
Destruktion der Bronchiolen ohne eindeutigen Anhalt einer Fibrose (World Health
Organisation, 2007). Zwischen dem Ausmalf3 der Destruktion im alveolaren Bereich und
der messbaren Atemwegsobstruktion besteht eine geringe Korrelation. Beim Lungen-

emphysem ist die Gasaustauschflache eingeschrankt (Abholz et al., 2012).

Grundsatzlich nicht eingeschlossen in die Diagnose COPD werden andere Ursachen
einer chronischen Atemwegsobstruktion, wie beispielsweise Asthma bronchiale, Muko-
viszidose, Bronchiektasie und Bronchiolitis obliterans. Die Einteilung der COPD-Patien-
ten in Patientengruppen mit chronisch obstruktiver Bronchitis mit oder ohne Lungenem-
physem ist mit einfachen Kenngrof3en der Lungenfunktion, insbesondere in den Frih-
stadien, haufig schwierig. In fortgeschrittenen Erkrankungsstadien erscheint die Unter-
scheidung zwischen chronisch obstruktiver Bronchitis und Lungenemphysem mittels dif-
ferenzierter Lungenfunktionsanalyse und bildgebender Diagnostik auch im Hinblick auf
eine optimale Nutzung vorhandener Therapieoptionen sinnvoll. Klinisch relevant ist die
Differenzierung zwischen COPD und Asthma bronchiale, da sowohl Ursachen, Behand-
lung als auch Prognose der beiden Krankheitshilder unterschiedlich sind (Abholz et al.,
2012).

Die Schweregradeinteilung der stabilen COPD nach GOLD (engl. Global Initiative for

Chronic Obstructive Lung Disease) bemisst sich anhand der Einsekundenkapazitat
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(FEV1—engl.: forced expiratory volume in 1 second), gemessen nach Gabe eines Bron-
chodilatators und gliedert sich in die Schweregrade I-1V (GOLD, 2010) (vgl. Tabelle 1).

Tabelle 1. Schweregradeinteilung der COPD (Vogelmeier et al., 2007)

Schweregrad
I (leicht)

Il (mittel)

Il (schwer)

IV (sehr schwer)

Kriterien

FEV1 > 80% Soll

mit/ohne Symptomatik
(Husten/Auswurf)

50% Soll < FEV1< 80% Soll
mit/ohne chronische Symptome
(Husten/Auswurf/Dyspnoe)
30% Soll < FEV: < 50% Soll
mit/ohne chronische Symptome
(Husten/Auswurf/Dyspnoe)
FEV1< 30% Soll oder

FEV1< 50% Soll plus chronische
respiratorische Insuffizienz

J 2+
B 1

| S iRCow O )

Abbildung 1: Die neuen GOLD-2011-Schweregrade (Kardos et al., 2012)
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Um der Komplexitat der Schwere der Erkrankung besser Rechnung zu tragen, veroffent-
lichte GOLD in ihrem Bericht 2011 eine Uberarbeitung der FEV;-geleiteten Schweregra-
deinteilung. Diese basiert auf einer Kombination von vier Kenngr6é3en: Symptome, FEV1,
Exazerbationsrisiko und Komorbiditaten (Kardos et al., 2012) (vgl. Abbildung 1).

T Charakteristika Spirometrische  Exazerbationen Symptome
yp Symptome Klassifikation pro Jahr
Exazerbationen CAT mMRC
A niedriges Risiko ~ GOLD 1/ GOLD 2 <1 <10 <1

wenig Symptome

B niedriges Risiko ~ GOLD 1/ GOLD 2 <1 =10 2+

mehr Symptome

C hohes Risiko GOLD 3/GOLD 4 2+ <20 <1

wenig Symptome

D hohes Risiko GOLD 3/GOLD 4 2+ =20 2+

mehr Symptome

Abbildung 2: Kombinierte klinische Schweregradeinteilung (Kardos et al., 2012)

Aspekte der Praktikabilitat fihrten zu der vorliegenden vierstufigen klinischen Schwere-
gradeinteilung der COPD von A bis D (vgl. Abbildung 2). Jedoch muss festgestellt wer-
den, dass weder fir die rein spirometrischen COPD-Schweregrade (1-4), noch fiur das
neue Konstrukt der Schweregradeinteilung (A-D) eine Evidenz besteht (Kardos et al.,
2012).

Valide Angaben zur Pravalenz der COPD in Deutschland liegen bis dato nicht vor. Die
Prévalenz der chronischen Bronchitis wird bei der erwachsenen Bevdlkerung auf 10 bis
15% geschatzt. Der Anteil der chronisch obstruktiven Bronchitis — Husten, Auswurf und
Atemwegsobstruktion — an der Gesamtprévalenz ist nicht genau bekannt (Nowak und
Mutius, 2007; Abholz et al., 2012). Querschnittsuntersuchungen in Deutschland haben
gezeigt, dass bei etwa 14% der erwachsenen Bevoélkerung mit einer Einschrankung der
Lungenfunktion zu rechnen ist (Nowak und Mutius, 2007; Abholz et al., 2012). Sowonhl
Lebensqualitat als auch die Prognose der Erkrankung werden durch die obstruktive Ven-
tilationsstérung nachhaltig negativ beeinflusst (Jones et al., 2011a; Tsiligianni et al.,
2011; Abholz et al., 2012). In der Statistik zu den zehn haufigsten Todesursachen in

Deutschland nimmt ,J44 — Sonstige chronische obstruktive Lungenkrankheit mit 3,1%
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Platz 5 ein (Statistisches Bundesamt, 2012). Fir die nachsten Jahrzehnte wird ein wei-
terer Anstieg von Pravalenz, Morbiditat und Mortalitat erwartet, so dass die Mortalitat der
COPD bis zum Jahr 2020 an die dritte Stelle der weltweiten Statistik fir Todesursachen
und beziglich der Krankheitsfolgen — gemessen an der Summe aus den Jahren, die
durch vorzeitigen Tod verloren gegangen sind, und aus den Jahren, die mit einer schwe-
regradgewichtigen Behinderung (engl. DALY: disability adjusted life year) gelebt wurden
— von Rang 12 auf Rang 5 der weltweit 15 haufigsten Erkrankungen vorriicken wird
(Abholz et al., 2012). Die Krankheitskosten, die durch Lungenerkrankungen verursacht
werden, sind hoch. Im Jahr 2004 wurden erstmals verlassliche Daten zur volkswirtschaft-
lichen Bedeutung der COPD in Deutschland publiziert. In dieser Studie belaufen sich die
durchschnittliche jahrliche Kosten im Zusammenhang mit der Erkrankung COPD aus
volkswirtschaftlicher Sicht auf 3027 € pro Patient, wobei die Krankenhausaufenthalte mit
26%, die Medikamente mit 23% und die Frihrente mit 17% zu diesen Kosten beitragen
(Nowak et al., 2004). FiUr die gesetzliche Krankenversicherung betrugen die durch-
schnittlichen jahrlichen Kosten zur Behandlung von COPD pro Patient 1944 €. Der
Hauptanteil der Kosten wurde durch Krankenhausaufenthalte (40%) und Medikamente
(30%) verursacht. Die Kosten waren am hochsten fur Patienten mit schwerer COPD
(3960 €), im Vergleich zu Patienten mit mittelschwerer (2358 €) oder leichter COPD
(1482 €) (Nowak et al., 2004). Die Zunahme der Kosten in Abh&ngigkeit vom Schwere-
grad war bereits aus einer Studie aus den USA bekannt (Raadts und Juergens, 2007).
Die héchsten Kosten entstanden in der Untersuchung von Nowak et al. (2004) in allen
drei COPD-Schweregraden durch Krankenhausaufenthalte (leicht: 37%, mittelschwer:
39%, schwer: 49%) und Medikamente (leicht: 36%, mittelschwer: 29%, schwer: 20%),
wobei der Anteil der Hospitalisierungskosten mit zunehmendem Schweregrad anstieg
und der Anteil der Medikationskosten sank. Die Basisversorgung (52%) und stationare
Exazerbationen (42%) machten den Grof3teil der Kosten aus, wahrend leichtere ambu-
lant zu versorgende Exazerbationen (6%) nur geringe Kosten verursachten (Nowak et
al., 2004). Insgesamt lassen die Studienergebnisse vermuten, dass die COPD vielfach
unterdiagnostiziert ist und die tatsachliche Préavalenz, die Krankheitskosten und die Be-
lastungen durch die Krankheit méglicherweise deutlich héher sein kdnnten, als die der-

zeit verfugbaren Daten belegen (Halbert et al., 2003; Sweilem, 2012).

Die COPD z&hlt zu den Erkrankungen, die in der Mehrzahl im Rahmen ambulanter Ver-
sorgung behandelt und betreut werden. Dabei kdnnen die folgenden Therapieziele meist
nur in Abhangigkeit vom Schweregrad der Erkrankung und den Komorbiditaten erreicht

werden:

o Vermeidung der Progression der Erkrankung
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e Symptomlinderung

e Steigerung der korperlichen Belastbarkeit

o Verbesserung des Gesundheitsstatus und der Lebensqualitat

¢ Vorbeugung und Behandlung von Exazerbationen

e Vorbeugung und Behandlung von Komplikationen

e Reduktion der Mortalitat (Abholz et al., 2012)
Der Sachverstandigenrat fir die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen sieht in sei-
nem Gutachten aus dem Jahr 2000/2001 im Hinblick auf die Versorgung von COPD-
Patienten deutliche Defizite im Bereich der Versorgungsforschung, der Pravention des
Rauchens, der Diagnostik, der Pharmakotherapie und der ergdnzenden Behandlungs-
maflnahmen (SVR, 2000/2001b). Aktuelle Leitlinien der Global Initiative for Chronic Ob-
structive Lung Disease sowie der Deutschen Atemwegsliga und der Deutschen Gesell-
schaft fir Pneumologie empfehlen bei der Erstellung eines effektiven, individuellen The-
rapieplans folgende vier Komponenten zu beachten: (1) Fahigkeit zur Symptomkontrolle,
(2) Reduktion von Risikofaktoren, (3) Management der stabilen COPD und (4) Manage-
ment der Exazerbation (Vogelmeier et al.,, 2007; GOLD, 2010). Ferner sollen sowohl
Nutzen und Risiken der Behandlungsmaf3nahmen fir den Patienten als auch die direk-

ten und indirekten Kosten miteinander abgewogen werden.

Infolge der Einflihrung der Integrierten Versorgung im Jahre 2000 (§ 140 SGB V) sind
sektoren- und facharztibergreifende Konzepte (beispielsweise DMP), unter Einbezie-
hung von Kliniken, ambulanter und stationarer Versorgung, einschlief3lich Rehabilitatio-
nen und Apotheken, entstanden. Das integrierte Netz soll eine engmaschigere und ziel-
gerichtete Betreuung von Patienten einrichten. Zudem sollen Doppeluntersuchungen
durch einen abgestimmten Datenaustausch vermieden werden. Dennoch bestehen bis
dato Defizite in der Umsetzung von Leitlinien in der klinischen Praxis, primér bezogen
auf die dem Schweregrad angepasste Behandlung und Therapie, die Pharmakotherapie

sowie die Unterstiitzung der Patienten im Selbstmanagement (Keiner, 2006).
1.3 Selbstmanagement bei chronischer Krankheit

Bei der Literaturrecherche zu Optimierungspotentialen und einer verstarkten Einbezie-
hung chronisch Erkrankter in die Gesundheitsversorgung offenbarten sich vor allem The-
men wie Selbstverantwortung, Autonomie oder Eigenkompetenz der Erkrankten (SVR,
2000/2001a; 2000/2001b; Haslbeck, 2010). Dies sind Ansétze, die in der Pflege- und
Gesundheitswissenschaft bereits im Zusammenhang mit dem Wandel der Patientenrolle
im Kontext chronischer Krankheiten thematisiert wurden (Schaeffer und Moers, 2004).
Nicht zuletzt fokussiert auch eine Vielzahl der Publikationen zur Bewaltigung chronischer

Krankheiten die Reaktions- und Adaptionsprozesse der chronisch Erkrankten und deren
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Familien sowie die Antizipation der krankheitsbedingten Anforderungen oder die Krisen-
pravention (Corbin und Strauss, 2004; Schaeffer und Moers, 2009). Die Rollensituation
chronisch Kranker unterscheidet sich grundlegend von derjenigen von akut kranken
Menschen, die auf das althergebrachte Verstandnis der Patientenrolle zielt. Akutkranke
leiden an einer voriibergehenden und grundsétzlich heilbaren Krankheit. Sie sind in der
Zeit der Erkrankung von ihren Alltagsverpflichtungen entbunden, erhalten Unterstiitzung
durch das professionelle Hilfesystem und sind im Gegenzug nur zur Mitwirkung an ihrer
Genesung verpflichtet, bevor sie das Alltagsleben wieder aufnehmen (Parsons, 1963).
Chronische Erkrankungen hingegen, unabhéngig davon, ob progredienter oder degene-
rativer Natur, kennzeichnen sich durch eine besondere Verlaufsdynamik. Diese begrin-
det sich sowohl in der Phasierung und der Variabilitdt der Krankheitsverlaufskurve als
auch in der Komplexitat der Erkrankung (Corbin und Strauss, 2004). Diese ist priméar
bedingt durch die Entstehung von Ko- und/oder Multimorbiditaten, vor allem in fortge-
schrittenen Stadien der Erkrankung. Fir die Erkrankten sind das Leben und das alltag-
liche Handeln vielfach durch die Erkrankung gepragt, was Veranderungen in der Lebens-
gestaltung und in der Wahrnehmung der Erkrankten mit sich bringt. Dabei birgt nicht
zuletzt das Krankheitsgeschehen selbst zahlreiche krankheitsbedingte Anpassungs- und
Bewaltigungsaufgaben (Henning, 2010).

Postuliert wird, dass es die chronisch Kranken selbst sind, die im Alltag die Hauptlast
und Verantwortung tragen, um mit der Erkrankung leben zu kdnnen (Bourbeau et al.,
2004; Haslbeck, 2010). Voraussetzung dafir ist das Vorhandensein einer Vielzahl un-
terschiedlicher Kompetenzen (Kranich, 2004). Die die Krankheit betreffenden Hand-
lungserfordernisse beginnen bereits bei der Wahrnehmung und Kontrolle der Symp-
tome. Zudem gilt es Handlungsentscheidungen zu prifen und abzuwéagen, Hand-
lungsoptionen auszubalancieren und sorgfaltig mit den eigenen Ressourcen umzuge-
hen, bis hin zum Umgang mit einer stetig wachsenden Verminderung der Belastbarkeit,
Nebenwirkungen, Komplikationen oder sogar Krisen, Angst, Hilflosigkeit und Unsicher-
heit (Schaeffer und Moers, 2003).

All diese Kompetenzen werden im angloamerikanischen Raum auch unter dem Begriff
des Selbstmanagements bei chronischer Krankheit zusammengefasst. Gemeint sind
spezifische Kompetenzen und Fahigkeiten, mit denen die krankheits-, alltags-, biogra-
phie- und versorgungsbezogenen Aufgaben und/oder emotionalen Auswirkungen chro-
nischer Krankheiten mit oder ohne professionelle Hilfe bewaltigt und/oder kontrolliert o-
der vielmehr reduziert werden kdnnen (Clark et al., 1991). Chronisch Erkrankte bei der
Bewaltigung der beschriebenen Aufgaben zu unterstiitzen und ihnen dazu zu verhelfen,

eine eigenverantwortliche Rolle im Umgang mit der Erkrankung wahrzunehmen, ist der
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Grundgedanke unterschiedlich gelagerter emanzipatorischer Konzepte, die im Sinne
des Empowerments als Erweiterung eher traditioneller Anséatze verstanden werden kon-
nen (Haslbeck, 2010). International werden seit langem der Begriff und das Konzept des
Selbstmanagements und der Selbstmanagementforderung diskutiert (Creer, 1987; Lorig
und Holman, 2003; Klug Redman et al., 2008), das auch im deutschsprachigen Raum
zunehmend an Bedeutung gewinnt. Kritisch erscheint, dass im Zuge dieser Entwicklun-
gen bisweilen ein Selbstmanagementpluralismus entstanden ist. Das Spektrum reicht
von krankheitsunspezifischen Angeboten bis hin zu Programmen, die auf definierte Er-
krankungen ausgelegt sind (Haslbeck und Schaeffer, 2007). Selbstmanagementférde-
rung zielt auf die Starkung der Patientenautonomie ab, das heif3t, die Erkrankten sollen
durch eine Wissens- und Kompetenzvermittlung zu einem aktiven und konstruktiven Um-
gang mit der Erkrankung und den damit verbundenen Beeintrachtigungen und Proble-
men befahigt werden (Haslbeck und Schaeffer, 2007). Das beinhaltet das Erkennen,
Definieren und Einschétzen von Problemen, das Treffen von Entscheidungen, die Nut-
zung von Ressourcen, die Fahigkeit zum Aufbau und zur Pflege von Beziehungen —
insbesondere zu professionellen Akteuren — sowie die Fahigkeit, eigene Handlungen zu
planen und diese zielkonform umzusetzen (Lorig und Holman, 2003).

Die Auswirkungen von Selbstmanagementprogrammen bei chronischen Erkrankungen
wurden in zahlreichen Studien untersucht (Watson et al., 1997; Gallefoss und Bakke,
1999; Bourbeau et al., 2003; Monninkhof et al., 2003; Effing et al., 2007). In puncto Le-
bensqualitdt wurden positive Trends gesehen (Gaston-Johansson et al., 2012). Ferner
konnte als Resultat der Teilnahme an Programmen zur Selbstmanagementférderung
auch eine reduzierte Nutzung von Gesundheitsdienstleistungen aufgezeigt werden
(Effing et al., 2007; Wu et al., 2011).

Grundsatzlich richtet sich der Fokus aller Selbstmanagementkonzepte auf die Hand-
lungsebene der Betroffenen. Das bedeutet, sie sollen in erster Linie auf die Person, das
heil3t auf den chronisch kranken Menschen, und nicht auf die Erkrankung ausgerichtet
sein. Selbstmanagementférderung zielt dabei auf die Anwendung individuell gesuchter
und gefundener Handlungsstrategien und optimiert damit das Management einer eigen-
standigen, angemessenen und konstruktiven Umgangsweise mit der Krankheitssituation
(Bourbeau, 2008). Kritiker lasten der gegenwartigen Diskussion zur gesundheitspoliti-
schen Agenda vielmehr an, dass sie vorgibt, was die Patienten als wiinschenswert er-
achten sollten, was jedoch noch begrenzt auf vorliegende Forschungsergebnisse grin-
det (Imhof, 2005; Greenhalgh, 2009). So werden gerade die Personen, die der Unter-

stitzung am meisten bedirfen, vielfach nicht erreicht. Auch aktuelle Forschungsergeb-
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nisse zur Bewaltigung chronischer Erkrankungen zeigen, dass die Handlungsanforde-
rungen an die Erkrankten weitaus komplexer sind (Schaeffer und Moers, 2009), als es
in emanzipatorischen Anséatzen wie beispielsweise der Selbstmanagementférderung bei

chronischer Krankheit zugrunde gelegt wird (Haslbeck, 2007).

Folglich scheint es ungewiss, inwieweit in der Diskussion um Selbstmanagement und
Selbstverantwortung die Perspektive der Erkrankten tatsachlich Gewicht findet und da-
mit diejenigen Probleme und Unterstitzungserfordernisse in den Blick genommen wer-

den, die sich den chronisch Erkrankten im Alltag und im Verlauf der Erkrankung stellen.

1.4 Forschungsstand

Veroffentlichungen zum Thema Selbstmanagement und chronischer Krankheit haben in
den letzten Jahren zugenommen. Zur Untersuchung der Fragestellung, ob und welche
krankheitsbedingten Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen bei erwachsenen
COPD-Patienten im ambulanten Setting auftreten, wie haufig diese auftreten, welches
Ausmal} an Belastung sie verursachen und ob und welche Selbstmanagementstrategien
die Patienten nutzen, wurde im Januar 2012 sowie im Friihjahr 2014 eine systematische
Literaturrecherche in den Datenbanken Medline! und CINAHL?2 mit dem sensitiven Such-
algorithmus »((symptom experience) OR (symptom distress) OR (symptom manage-
ment) OR (symptom therapy)) AND ((quality of life) OR (health status) OR (self-manage-
ment) OR (self-management program) OR (disease management)) AND ((COPD) OR
(chronic obstructive pulmonary disease) OR (clinical course COPD)) [Limits: Human, All
Adults, English, German]« durchgefiihrt. Im Ergebnis wurden relevante Studien (Be-
obachtungsstudien, klinische Studien sowie systematische Reviews und Metastudien)
identifiziert, die in die folgenden Kapitel mit einflossen, um den bisherigen Stand der
Forschung zum Symptomerleben und zur Selbstmanagementférderung bei Patienten

mit COPD darstellen zu kénnen.
1.4.1 Symptomerleben und Lebensqualitét bei Patienten mit COPD

Im Gegensatz zu klinischen Zeichen, die objektiv messbar und beurteilbar sind, werden
Symptome als Indikatoren fir Veranderungen des normalen Funktionierens definiert. Sie
werden von den Betroffenen subjektiv wahrgenommen und beeinflussen direkt oder in-
direkt die Aktivitaten des taglichen Lebens sowie das Ausiiben von Rollen (Hegyvary,
1993). Nicht notwendigerweise wird dabei die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
(HRQoL) durch den Grad der Erkrankung beeinflusst (Jones et al., 2011a). Vielmehr

1 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/ [14.01.2012/2014].
2 http://lwww.ebscohost.com/academic/cinahl-plus-with-full-text/ (Zugang tber Fachhochschule Jena) [14.01.2012].

10



Einleitung

werden sowohl die Lebensqualitat als auch der Gesundheitsstatus durch viele verschie-
dene Faktoren beeinflusst, eingeschlossen Geschlecht, Korpergewicht und Body-Mass-
Index (BMI), Rauchverhalten, klinische Zeichen, Belastungstoleranz und Komorbiditaten
wie Depressionen und Angst. Der Grad der Beeinflussung durch die einzelnen Faktoren
ist bisweilen schwierig einzuschatzen. Dies liegt vor allem an der Anwendung unter-
schiedlicher Assessmentverfahren und deren Aussagefahigkeit fur die einzelnen Ein-
flussfaktoren (Tsiligianni et al., 2011).

Luftnot und Exazerbation werden als signifikante Einflussfaktoren fir Lebensqualitat und
Gesundheitsstatus von Patienten mit COPD betrachtet (Miravitlles et al., 2004;
Hernandez et al., 2009; Jones et al., 2011a; Partridge et al., 2011; Ansari et al., 2012).
Aus diesem Grund ist auch das (Selbst-)Management bei Luftnot und Exazerbation fur
die Patienten von erheblicher Bedeutung (Fraser et al., 2006). Als taglich oder vielmehr
an den meisten Tagen auftretende Symptome werden Husten (56%), Luftnot (55%),
Auswurf (46%) und Durchschlafstérungen infolge von Symptomerleben (11%) benannt
(Hernandez et al., 2009). (Barnett, 2005) beschreibt, wie die Symptome der COPD von
Tag zu Tag und manchmal auch von Stunde zu Stunde variieren. Die damit einherge-
henden Verunsicherungen den eigenen physischen Fahigkeiten gegentber fihren bei
vielen COPD-Patienten zu groRen Einschrankungen und Auswirkungen im taglichen Le-
ben. DarUber hinaus werden auch Fatigue (Small und Lamb, 1999; Jones et al., 2011a),
eine reduzierte Aktivitat, ein Verlust der sozialen und/oder familiaren Rollenfunktion
(Heinzer et al., 2003; Barnett, 2005) sowie die Entstehung von sozialer Isolation (Fraser
et al., 2006; Ek und Ternestedt, 2008) beschrieben.

(Tsiligianni et al., 2011) berichten, dass diverse Studien den Schweregrad der Erkran-
kung im Zusammenhang mit dem Gesundheitsstatus darstellen. Hingegen beschreiben
(Ferrer et al., 1997), dass auch innerhalb der Krankheitsstadien grof3e Abweichungen in
der Verbindung zur HRQoL bestehen, inshesondere vor dem Hintergrund der Betrach-
tung von Komorbiditaten wie Depressionen und Angst. Die Begleiterkrankungen, speziell
Depressionen und Angst, haben einen sehr grof3en Einfluss auf den Gesundheitszu-
stand (Ferrer et al., 1997; Tsiligianni et al., 2011; Zéckler et al., 2012). Betroffene mit
ausgepragten Angsten weisen ein schlechteres Symptommanagement auf, verfiigen
tiber weniger Copingstrategien und haben eine geringere Selbstwirksamkeitserwartung
(McCathie et al., 2002; Zéckler et al., 2012). Die Ergebnisse der Metaanalyse von
(Tsiligianni et al., 2011) betonen die bedeutende Rolle dieser Erkrankungen und unter-
streichen damit die Notwendigkeit der Diagnostik in der klinischen Praxis. Der BODE-
Index zeigt ferner eine starkere Korrelation mit dem Gesundheitsstatus als die FEV:

(Tsiligianni et al., 2011). Dieses Ergebnis verwundert nicht, setzt sich der Faktor doch
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aus vier Variablen zusammen (BMI; Obstruktion = FEV; funktionelle Dyspnoe; Exercise
capacity) (Nguyen et al., 2008). Obgleich die Spirometrie-Werte traditionell die wichtigs-
ten Entscheidungsfaktoren fur die Diagnose der COPD und die Einschétzung des
Schweregrades darstellen, zeigt die Metaanalyse von (Tsiligianni et al., 2011), dass die
Verbindung zwischen Gesundheitsstatus und Spirometrie nur sehr schwach ausgepragt
ist. Die Ergebnisse unterstitzen Aussagen, die etwa die Messung des Gesundheitssta-
tus immer im Zusammenhang mit der Spirometrie-Messung fordern (Tsiligianni et al.,
2011).

Wenig eindeutig zeigen sich auch die Ergebnisse zum Einfluss des Alters. Tendenziell
haben altere COPD-Patienten jedoch einen schlechteren Gesundheitsstatus (Tsiligianni
et al.,, 2011). Im Vergleich der Geschlechter berichten Frauen mit COPD Uber einen
schwécheren Gesundheitsstatus als Manner. Urséachlich dafur erscheinen eine erhéhte
Symptomlast (Langhammer et al., 2000), abweichende Copingstrategien (Leidy und
Traver, 1995), verstarkte Aktivitatseinschrankungen (Osman et al., 1997) oder eine gro-

Bere psychosoziale Belastung der Frauen (Low und Gutman, 2006).

Gleichermal3en wurde der Effekt von Untergewicht untersucht. Untergewichtige Patien-
ten zeigen, bedingt durch eine Verschlechterung der Dyspnoesymptomatik, eine grof3e
Beeintrachtigung der Lebensqualitdt und des Gesundheitsstatus. Doch auch tberge-
wichtige Patienten weisen Beeintrachtigungen des Gesundheitsstatus auf. (Shoup et al.,
1997) berichten, dass untergewichtige Patienten schlechte Ergebnisse in den Punkten
Aktivitat, Belastung und im gesamten St. George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ)
offenbaren, wahrend Ubergewichtige Patienten schlechte Resultate in den Bereichen
Belastung und im SGRQ haben. Das Rauchverhalten stellt ebenfalls einen Einflussfaktor
fur den Gesundheitsstatus der COPD-Patienten dar (Langhammer et al., 2000).
(Tsiligianni et al., 2011) berichten, dass sich der erwartete grof3e Einfluss des Rauchens

in der Studie nur als eine eher schwache Korrelation darstellte.

Interessanterweise beeinflussen sowohl handlungs- und kognitionsbezogene als auch
emotionsbezogene Copingstrategien die HRQoL und den Gesundheitsstatus (Ketelaars
et al., 1996; McCathie et al., 2002; Taylor et al., 2008). Die Ergebnisse zeigen, dass
Personen mit ausgepragtem Coping eine hohere Lebensqualitdt aufweisen. Coping
steht dartiber hinaus im Zusammenhang mit einer geringeren Auspragung von Depres-
sionen, Angst und Stress sowie mit generellem Wohlbefinden und einem gréf3eren Level

an sozialer Unterstutzung (Taylor et al., 2008).
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1.4.2 Selbstmanagementforderung bei COPD

National und auch international finden Programme zur Selbstmanagementférderung bei
COPD zunehmend Anwendung. Dennoch besteht aktuell kein Konsens zu Methoden
und Interventionen (Effing et al., 2007). Generell sollen die Interventionen die Patienten
im Erwerb und in der Erhaltung vorhandener Kompetenzen unterstiitzen. (Chen et al.,
2008) benennen funf Grundannahmen des Selbstmanagementverhaltens: Symptomma-
nagement, Umsetzung von MaRnahmen und Ubungen, Uberwachung der Gegebenhei-
ten der Umwelt, Krankheitsbewaltigung sowie die Aufrechterhaltung einer gesunden Le-
bensweise. Demnach sollten (1) die Erweiterung von krankheitsspezifischem Wissen
(Disler et al., 2012; Effing et al., 2012), (2) die Unterstlitzung einer gesundheitsférdern-
den Lebensweise (GOLD, 2010; Disler et al., 2012; Effing et al., 2012; GOLD, 2014), (3)
die Optimierung des Medikamentenmanagements (Effing et al., 2012) sowie (4) die Ver-
besserung der Wahrnehmung von Symptomen und der Symptomkontrolle (GOLD, 2010;
Disler et al., 2012; Effing et al., 2012; GOLD, 2014) und (5) das Erlernen von Methoden
der Krankheitsbewéltigung (Barlow et al., 2002; Effing et al., 2007; Chen et al., 2008)
Inhalte der Selbstmanagementprogramme sein. Selbstmanagementforderung ist immer
auch gleichbedeutend mit der Entwicklung von Problemldsungskompetenzen (Lorig und
Holman, 2003). Auch die unterschiedlichen Fachgesellschaften (National Institute for
Health and Clinical Excellence; Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease;
American Thoracic Society; European Respiratory Society; American College of Chest
Physicians) veroffentlichten in den zurtickliegenden Jahren verschiedene Auffassungen

zu Selbstmanagementprogrammen bei COPD (Effing et al., 2012).

Die Forderung von Selbstmanagementkompetenzen ist vielfach Teil von Disease-Ma-
nagement-Programmen. Sie begleiten den gesamten Krankheitsverlauf und erfordern
somit eine umfassende und anhaltende Unterstiitzung durch ein multiprofessionelles
Team. Jedoch veréndern sich Inhalte und Komponenten der Selbstmanagementpro-
gramme im Verlauf der Erkrankung, u.a. bei Verdnderungen des Schweregrades und
der Zugangswege zum Gesundheitssystem, sowie durch die Entstehung von Begleiter-
krankungen. Die Patientenperspektive bleibt generell im gesamten Krankheitsverlauf
von enormer Bedeutung (Effing et al., 2012). (Walters et al., 2010) untersuchten die
Wirksamkeit von Aktionsplanen in der Behandlung der COPD. Das Cochrane Review
ergab, dass es durch den Einsatz von Aktionsplanen in Einzelfallen gelang, die Féahig-
keiten im Erkennen und die angemessene Reaktion bei Exazerbationen zu verbessern.
Es zeigten sich jedoch keine Hinweise, dass diese Verhaltensdnderungen die Inan-
spruchnahme von Gesundheitsleistungen reduzierten oder die gesundheitsbezogene

Lebensqualitat verbesserten. Demnach konnten Aktionspléane in Kombination mit einer
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eingeschrankten Wissensvermittlung zum Management der COPD, ohne ein anknup-
fendes Selbstmanagementprogramm, nicht als Standardbehandlung bei COPD empfoh-
len werden (Walters et al., 2010). In der Literatur finden sich Interventions- und Kohor-
tenstudien zu unterschiedlichsten Interventionsprogrammen. (Kennedy et al., 2013)
konnten in ihrer Studie zur Selbstmanagementintervention WISE (Whole System Infor-
ming Self-Management Engagement) keine statistisch signifikanten Unterschiede, be-
zogen auf die definierten Outcome-Parameter (unter anderem Entscheidungsfindung,
Selbstwirksamkeit und gesundheitsbezogene Lebensqualitat, gemessen bei zwdlf Mo-
naten), zwischen der Interventions- und Kontrollgruppe nachweisen. Ein weiteres Bei-
spiel ist die Studie von (Pinnock et al., 2013), die die Wirksamkeit von Telemonitoring
untersuchte. Auch hier wurde kein Effekt bezogen auf den SGRQ und die Anzahl der
atembedingten Krankenhauseinweisungen nachgewiesen. Hingegen konnten (Taylor et
al., 2012) in ihrer Pilotstudie zur Selbstmanagementintervention BELLA (Better Living
with Long Term Airways Disease) bezogen auf die Steigerung der Bewegung eine posi-
tive Tendenz der Interventionsgruppe nach sechs Monaten gegeniiber der Kontroll-
gruppe darstellen. Cochrane Reviews von (Kruis et al., 2013) und (Zwerink et al., 2014)
untersuchten und bewerteten Selbstmanagementinterventionen und integrierte DMP bei
Patienten mit COPD. Selbstmanagementinterventionen waren mit einer verbesserten
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt verbunden (SGRQ), einer Verringerung der
atembedingten Krankenhauseinweisungen und einer Verbesserung der Dyspnoe bezo-
gen auf den mMRC. Daruber hinaus wurden keine statistisch signifikanten Unterschiede
in anderen Outcome-Parametern nachgewiesen. Begriindet durch die Heterogenitét der
Interventionen, Studienpopulationen, Follow-up-Zeit und der Outcome-Parameter wur-
den keine klaren Empfehlungen zur effektivsten Form und auch zu Inhalten der Selbst-
managementprogramme formuliert (Zwerink et al., 2014). Menschen, die an einem DMP
teilgenommen hatten, verflgten tber eine héhere Lebensqualitat und verbesserten ihre
Belastbarkeit nach zwdlf Monaten. Auferdem war bei den Teilnehmern die Zahl der
Krankenhauseinweisungen bezogen auf Exazerbationen verringert und die Gesamtzahl
der Krankenhaustage um drei Tage verkirzt. Ein nachweislicher Effekt auf die Mortalitat

wurde nicht dargestellt (Kruis et al., 2013).

Da bis dato wenige Forschungsergebnisse zu messbaren Effekten von einzelnen Selbst-
managementinterventionen vorliegen, wird es fir die Zukunft von entscheidender Be-
deutung sein, die Auswirkungen von Programmen zur Selbstmanagementférderung aus-

fuhrlicher zu evaluieren. Auf diese Weise entsteht mehr Evidenz zu Selbstmanagement-
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programmen und auch die Formulierung von Leitlinien fur Programme zur Selbstma-
nagementfoérderung bei COPD erscheint weiterfihrend moglich (Effing et al., 2007;
Bourbeau, 2008; Effing et al., 2012).

1.4.3 Einflussfaktoren fur das Selbstmanagementverhalten

Das Selbstmanagement bei COPD ist sehr komplex und hat damit einen grof3en Einfluss
auf das Leben der Patienten und ihrer Angehoérigen. In der Literatur finden sich vornehm-
lich Beobachtungsstudien, die mdgliche Einflussfaktoren fir das Selbstmanagementver-
halten analysieren. (Disler et al., 2012) beschreiben in ihrem Review (das sowohl empi-
rische als auch theoretische Literatur bericksichtigt), dass neben personalen (physi-
schen, sozialen, psychosozialen und existentiellen oder besser spirituellen) Faktoren
auch das Gesundheitssystem selbst, dessen Zugangswege, die Beziehung zu den Ver-
sorgern und die Nutzung von Ressourcen einen Einflussfaktor fir die Herausbildung von

Selbstmanagementverhalten der Patienten darstellen.
Physische Faktoren

Die Wahrnehmung von Symptomen bei COPD, insbesondere der Dyspnoe hat eine
grofRe Auswirkung auf die Ausdauer und Leistungsfahigkeit der Patienten (Small und
Lamb, 1999; Fraser et al., 2006). Da die Auspragung der Symptomatik wiederum von
vielen Faktoren beeinflusst wird, ringen viele Patienten mit den Schwankungen im Ta-
gesverlauf und deren Einfluss auf das personliche Befinden (Barnett, 2005). Ferner steht
das Selbstmanagement der Dyspnoe in einem engen Wechselspiel zwischen dem psy-
chologischen oder besser dem emotionalen Befinden der Patienten und dem physischen
Erleben der Dyspnoe. Negative Erfahrungen im Zusammenhang mit Luftnot, beispiels-
weise Exazerbationen, kultivieren Angst und Beflirchtungen vor zukiinftigen Dyspnoe-
Episoden. Nachfolgend entwickeln die Patienten ein gré3eres Bewusstsein fir ihre
Symptome und verlieren das Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten zum Symptomman-
agement (Cicutto et al., 2004; Chen et al., 2008; Gysels und Higginson, 2009). Bei der
Frage, ob sich das Symptommanagement im Krankheitsverlauf verandert, ist die Stu-
dienlage aktuell wenig aussagekraftig. Fatigue und die Angst vor korperlicher Aktivitat
sind Einflussfaktoren flr den Rickgang der korperlichen Leistungsfahigkeit. Nachfol-
gend mangelt es den Patienten an Energie und Durchhaltevermégen zum Selbstma-
nagement. Die Patienten kompensieren die Symptomatik durch unterschiedlichste Stra-
tegien, die primar durch eine Reduktion von Aktivitat oder vielmehr gesteigerte Passivitat
gekennzeichnet sind. Das Fehlen von Aktivitat bedingt eine Spirale von Leistungsabbau
und damit verbundener Fatigue sowie sozialer Isolation (Small und Lamb, 1999; Cicutto
et al., 2004; Chen et al., 2008). Im Gegensatz dazu hat die Fahigkeit, individuell dosiert
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aktiv zu sein, einen positiven Einfluss auf das Selbstmanagementverhalten der Patien-
ten. Die Patienten erleben, wie korperliche Ziele erreicht und Aktivitaten bis zu Ende
durchgefihrt werden, ohne das stressbedingte korperliche und/oder emotionale Reakti-
onen, insbesondere Luftnot entstehen (Chen et al., 2008; Gysels und Higginson, 2009).

Psychosoziale Faktoren

Die Wahrnehmung der eigenen Erkrankung und die Krankheitsbewaltigung sowie Angst
(Bailey, 2004; Dowson et al., 2004; Zockler et al., 2012), Depression (Cicutto et al., 2004;
Dowson et al., 2004), Hoffnung und Optimismus (Cicutto et al., 2004; Alberto und Joyner,
2008; Henning, 2010), aber auch Selbstwirksamkeit und Selbstvertrauen (Bandura,
1977; Dowson et al., 2004; Bourbeau, 2008; Bourbeau und Johnson, 2009) sind wesent-
liche psychologische Einflussfaktoren fiir das Selbstmanagement/-verhalten bei Patien-
ten mit COPD. Wahrend Angst und Depressionen negative emotionale und physische
Auswirkungen mit sich bringen, sind Hoffnung und Optimismus sowie Selbstwirksamkeit
und Selbstvertrauen wichtige Elemente, die die psychische Gesundheit der Patienten,
auch vor dem Hintergrund der zahlreichen negativen Erfahrungen, unterstitzen. Indem
die Patienten lernen diesen Einflissen zu begegnen, sind sie befahigt, sowohl die Symp-
tome der COPD zu kontrollieren und zu managen als auch ihr Leben mit der Erkrankung

mit positiven und aktiven Erlebnissen zu gestalten (Disler et al., 2012).
Soziale Faktoren

Soziale Faktoren wie die soziale Isolation, der Verlust der sozialen Rollenfunktion und/o-
der der sozialen Unterstiitzung beeinflussen ebenfalls die Fahigkeiten der Patienten im
Selbstmanagement (Ek und Ternestedt, 2008; Gysels und Higginson, 2009). Ferner ha-
ben auch die Kultur und die Ethnizitat der Patienten einen Einfluss auf das Gesundheits-
verstandnis und -verhalten (Roberts et al., 2008). Die Gesundheitskompetenz und der
soziookonomische Status der Patienten werden in verschiedenen Studien ebenfalls im
Zusammenhang mit dem Outcome der Patienten betrachtet, wobei bis dato signifikante
Schlussfolgerungen fehlen (Jeon et al., 2009; Curtis et al., 2012). Wahrend die soziale
Isolation und der Verlust der sozialen Rollenfunktion den Selbstwert und das Vertrauen
in die eigenen Fahigkeiten und im Selbstmanagement reduzieren, wirkt die (emotionale)
Unterstiitzung von der Familie, von Freunden und/oder Selbsthilfegruppen férdernd im
Aufbau von Selbstmanagementverhalten (Cicutto et al., 2004; Chen et al., 2008; Ek und
Ternestedt, 2008). So schafft die Gemeinschaft von Patienten eine positive Umgebung,
die zu einem Kompetenzgewinn beitrégt und sie dahingehend unterstiitzt, sich aktiv mit

der Erkrankung auseinanderzusetzen (Alberto und Joyner, 2008; Henning, 2010).
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Existentielle und spirituelle Faktoren

Durch die Charakteristik der COPD und deren chronisch progredienten Verlauf sind auch
existentielle und spirituelle Fragen Einflussfaktoren fur das Selbstmanagementverhalten
der Patienten. Der Verlust von Lebensmotivation oder vielmehr unbeantwortete Sinnfra-
gen reduzieren die Motivation zum Selbstmanagement (Cicutto et al., 2004; Ek und
Ternestedt, 2008; Sheridan et al., 2011). Indessen unterstitzen Glaube und Religiositat

die Selbstmanagementkompetenzen (Sheridan et al., 2011).
Umgebungsfaktoren

Neben den bereits beschriebenen Faktoren stellt auch die Umgebung einen Einflussfak-
tor fur das Selbstmanagementverhalten der Patienten dar. Das beinhaltet beispielsweise
die Zugangsmdglichkeiten zu Gesundheitsdienstleistungen, die Beziehung zu den Ver-
sorgern und nicht zuletzt die Nutzung von Ressourcen (Bourbeau und van der Palen,
2009; Gysels und Higginson, 2009; Disler et al., 2012). So unterstiitzen diese Faktoren
die Patienten im Symptommanagement, beispielhaft im Management von Exazerbatio-
nen, und im Prozess der Entscheidungsbildung. Dartber hinaus stellen die Gesundheits-
professionen haufig eine emotionale Unterstlitzung dar und schaffen fiir die Patienten
eine soziale Bindung (Bourbeau et al., 2004, Cicutto et al., 2004; Bourbeau und van der
Palen, 2009). Diese psychologische Unterstiitzung verbessert das Vertrauen in die ei-
genen Selbstmanagementfahigkeiten (Bourbeau, 2008; Bourbeau und van der Palen,
2009). Letztlich werden auch die Fahigkeiten zur Krankheitsbewéltigung erst durch die
Nutzung von Umgebungsfaktoren moglich (Disler et al., 2012). Wenig aussagefahig ist
die Studienlage zur Frage, ob erworbene Kompetenzen im Selbstmanagement im Ver-

lauf der Erkrankung kontinuierlich geschult oder besser erweitert werden mussen.
1.4.4 Erhebungsinstrumente zum Selbstmanagement bei COPD

Da subjektive COPD-bedingte Beeintrachtigungen nur einen geringen Zusammenhang
zu dem medizinischen Schweregrad zeigen, wird der Erfassung der subjektiven Beein-
trachtigungen ein zunehmend hoherer Stellenwert beigemessen. Entsprechend wurden
in den letzten Jahren mehrere Assessmentverfahren zur Einschétzung der Lebensqua-
litat entwickelt (Kuhl et al., 2009). Die Datenbank ,Patient-Reported Outcome and Qua-
lity of Life Instruments* listet 2014 insgesamt 14 englischsprachige Verfahren zur Erfas-
sung des Outcomes und der krankheitsbezogenen Lebensqualitat bei COPD-Patienten
auf (Mapi Research Trust, 2014). Im deutschsprachigen Raum finden im Bereich der
Forschung primér zwei multidimensionale Verfahren Anwendung: der Chronic Respira-

tory Questionnaire (CRQ) und der St. George Respiratory Questionnaire (SGRQ). Beide

3 http://www.progolid.org/ [01.06.2014].
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Instrumente zeichnen sich durch vergleichbare, zufriedenstellende psychometrische
Kennwerte in Bezug auf Reliabilitat und Validitat aus. Dennoch konnten sie sich in der
Praxis, vor allem wegen der Lange der Durchfihrungszeit, nicht durchsetzen (Kuhl et
al., 2009). Der COPD Assessment Test (CAT) und der Clinical COPD Questionnaire
(CCQ) sind Verfahren, die die Auswirkungen der COPD auf das Wohlbefinden und das
tagliche Leben abbilden. CAT und CCQ korrelieren signifikant (r = 0.64, p < 0.01) und
separat betrachtet auch mit SGRQ (r = 0.65; CAT und r=0.77; CCQ, p <0.01). Der CAT
und der CCQ haben ahnliche psychometrische Eigenschaften; beide Verfahren sind va-
lide und reliabel und bieten damit die Mdglichkeit, den Gesundheitsstatus von COPD-

Patienten zu erheben (Tsiligianni et al., 2012).

Zusatzlich wurden in den zuriickliegenden Jahren im deutschsprachigen Raum zwei In-
strumente entwickelt. Der COPD-Disability-Index (CDI) dient ebenfalls der Erfassung der
COPD-bedingten Beeintrachtigung. CDI und SGRQ korrelieren signifikant (r = 0,83, p <
0.01). Der COPD-ANngst-Fragebogen (CAF) ist ein Instrument zur Erhebung krankheits-
bedingter Angste bei COPD-Patienten (Interskalenkorrelation p = 0,42). Beide Instru-
mente zeichnen sich durch eine gute Reliabilitat und eine zufriedenstellende Validitét
aus. Auch die Praktikabilitéat kann infolge der angegebenen Durchfiihrungszeit als positiv
bewertet werden (Kuhl et al., 2009; Kuhl et al., 2011).

Zur Erfassung des Selbstmanagements existieren zwei standardisierte, jedoch nicht va-
lidierte deutsche Fragebdgen. Der krankheitsbezogene Wissensfragebogen und der Er-
hebungsbogen zum Selbstmanagement wurden urspriinglich von einer Arbeitsgruppe
des Zentrums fur Rehabilitationsforschung in Bremen und des Zentrums fur Arzneimit-
telinformation und pharmazeutische Praxis der Bundesvereinigung Deutscher Apothe-
kerverbande entwickelt und danach fir COPD-Patienten modifiziert (Keiner, 2006). Des
Weiteren existiert die COPD-Selbstpflege-Skala zur Beurteilung der Adaquatheit des
Selbstpflegeverhaltens der Patienten (Dekeyzer et al., 2002). Allerdings wurde, aufgrund
nicht zufriedenstellender psychometrischer Kennwerte in Bezug auf Reliabilitdt und Va-

liditat, von der Anwendung Abstand genommen.

Zusammenfassend erwiesen sich die Assessmentverfahren CCQ, CDI, CAT und CAF
unter den gepriften Verfahren als diejenigen mit den besten psychometrischen Werten,
der besten Praxiseignung und der hdchsten Einschlagigkeit im Hinblick auf die vorlie-

gende Studie.
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1.4.5 Zwischenfazit

Infolge der Progredienz der Erkrankung realisieren die Patienten die Belastungen erst
durch die Zunahme der Symptomatik im Verlauf der Erkrankung. Diese beeinflussen die
krankheitsspezifische Lebensqualitat und auch den wahrgenommenen Gesundheitssta-
tus der Patienten. Dabei sprechen Studienergebnisse dafiir, dass die Lebensqualitat
nicht notwendigerweise durch den Grad der Erkrankung beeinflusst wird (Tsiligianni et
al., 2011). Die Fahigkeit zum Selbstmanagement hat einen grof3en Einfluss auf das Le-
ben der Patienten und ihrer Angehdrigen. Selbstmanagementfahigkeiten unterstitzen
die Patienten (1) im Rahmen des Medikamentenmanagements, (2) in der Krankheitsbe-
waltigung, (3) in der gesundheitsbezogenen Verhaltensanpassung und -anderung und
nicht zuletzt (4) in der Verbesserung und Aufrechterhaltung von persdnlichem Wohlbe-
finden (Bourbeau und van der Palen, 2009). Selbstmanagementférderung zielt, im Ver-
standnis der vorliegenden Arbeit, auf die Starkung der Patientenautonomie ab. Das be-
inhaltet die Erweiterung von krankheitsspezifischem Wissen, die Unterstiitzung einer ge-
sundheitsférdernden Lebensweise, die Optimierung des Medikamentenmanagements
sowie die Verbesserung der Wahrnehmung von Symptomen und der Symptomkontrolle
und das Erlernen von Methoden der Krankheitsbewaltigung. Dartber hinaus sollen Kom-

petenzen zur Problemldsung auf- oder besser ausgebaut werden.

Alle am Versorgungsprozess beteiligten Professionen, speziell auch die Pflege, kdnnen
die Herausbildung von Selbstmanagementverhalten bei den Patienten positiv beeinflus-
sen (oder fordern). Problematisch ist, dass (a) diese Aufgabe von den Professionellen
nicht oder wenig wahrgenommen wird, (b) dass es kein anerkanntes, validiertes und in
Leitlinien empfohlenes Instrument zum Selbst-Assessment der Patienten gibt und (c)
dass erst wenig Evidenz zu Selbstmanagementprogramme/-interventionen fir das am-
bulante Setting vorliegen. Forschungsbedarf wird daher in Studien gesehen, die in um-
fassenden quantitativen Erhebungen den Bedarf von Selbstmanagementférderung im
ambulanten Setting darstellen. Dariiber hinaus sollte im Rahmen von L&ngsschnittstu-
dien die Effektivitat der Interventionen zur Selbstférderung untersucht werden (Effing et
al., 2007; Effing et al., 2012). Die vorliegende Studie soll zu einer Starkung der Evidenz

dieser Thematik beitragen.
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2. Zielstellung

Vorliegende Studien zur Selbstmanagementférderung und zum -verhalten bei COPD fo-
kussierten hauptsachlich die Interventionen der Selbstmanagementprogramme und die
Einflussfaktoren auf das Selbstmanagementverhalten, etwa personale Faktoren und
auch externe Faktoren, wie das Gesundheitssystem selbst (Disler et al., 2012; Effing et
al., 2012). Die Literaturrecherche ergab (vgl. Kapitel 1.4), dass die bestehenden umfas-
senden qualitativen und quantitativen Studien zur skizzierten Thematik aus den Nieder-
landen (Effing et al., 2007; Tsiligianni et al., 2011; Effing et al., 2012; Kruis et al., 2013;
Zwerink et al., 2014), aus GrofRbritannien (Barlow et al., 2002; Gysels und Higginson,
2009; Jones et al., 2011a), aus Kanada (Cicutto et al., 2004; Bourbeau und van der
Palen, 2009), und aus Australien (Disler et al., 2012) stammen. Dennoch fehlen aktuelle
Studien, die den Status der Patienten und die notwendigen Unterstitzungserfordernisse
zur Herausbildung von Selbstmanagementkompetenzen im ambulanten Setting unter-
suchen und damit wichtige soziodemografische, krankheits- und medikamentenbedingte
Einflussfaktoren erforschen. Das Hauptziel der vorliegenden Abhandlung besteht darin
zu untersuchen, ob und welche krankheitsbedingten Beeintrachtigungen, Angste und
Auswirkungen bei erwachsenen COPD-Patienten einer deutschen Patientengruppe im
ambulanten Umfeld auftreten, wie haufig diese auftreten, welches Ausmal’ an Belastung
sie verursachen und ob und welche Selbstmanagementstrategien die Patienten nutzen.
Als Nebenziel soll weiterhin untersucht werden, wie professionell Pflegende im ambu-
lanten Sektor einen Beitrag zur Férderung des Selbstmanagements leisten kdnnen. Auf
diese Weise sollen die erforderlichen wissenschaftlichen Grundlagen fir ein Interventi-
onskonzept zur Férderung des Selbstmanagements bei Patienten mit COPD erarbeitet
werden, um in der Praxis sowohl methodisch als auch inhaltlich eine an die Bedirfnisse

der COPD-Patienten angepasste Strategie wahlen zu kénnen.
Zusammenfassend ergeben sich so die folgenden Fragestellungen:

1. Welche subjektiv wahrgenommenen Probleme, Angste und Beeintrachtigungen
treten in einer deutschen Patientengruppe von erwachsenen COPD-Patienten im
ambulanten Umfeld auf?

1.1 Inwelcher Haufigkeit werden COPD-bedingte Angste und Beeintrachtigungen sub-
jektiv wahrgenommen?

1.2 Welche Auswirkungen ergeben sich auf das Wohlbefinden und die Alltagsaktivita-
ten der Patienten?

1.3 Welche Selbstmanagementstrategien nutzen die Patienten?

2.  Welche pflegerischen Interventionsanséatze lassen sich fur den ambulanten Sektor
zur Foérderung des Selbstmanagements ableiten?
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3. Material und Methodik

In diesem Kapitel sollen sowohl Material als auch Methodik der Studie erlautert werden.
Zielfuhrend ist die Beschreibung und Begriindung des Forschungsprozesses. So werden
zunéachst einige methodische Vorentscheidungen gefallt, die sich aus der erkenntnisthe-
oretischen Perspektive und den gewahlten Fragestellungen ergeben. Schlie3lich werden
Aussagen zur methodischen Strategie, zur Datenerhebung und Datenauswertung selbst

getroffen und die Ursachen fur diese Entscheidungen aufgezeigt.
3.1 Studiendesign

Im Zentrum der Untersuchung stand die Fragestellung, ob und welche krankheitsbeding-
ten Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen in einer deutschen Patientengruppe
von erwachsenen COPD-Patienten im ambulanten Umfeld auftreten. Weiterfihrend
sollte erforscht werden wie haufig COPD-bedingte Beeintrachtigungen, Angste und Aus-
wirkungen auftreten, welches Ausmal} an Belastung sie verursachen und ob und welche
Selbstmanagementstrategien die Patienten nutzen. Mittels (teil-)standardisierter Erhe-
bungsmethoden wurden Erkenntnisse der Selbsteinschatzung der COPD-Patienten ge-
wonnen, die es erlauben, Empfehlungen zu Interventionsanséatzen zur Férderung des
Selbstmanagements abzuleiten. Als Untersuchungsdesign wurde eine prospektiv durch-
geflhrte Querschnittstudie mit zwei Erhebungen, teilstandardisierten Interviews und ei-
ner standardisierten Befragung, ausgewahlt. Die erhobenen Daten wurden zunéchst ein-

zeln ausgewertet und nachstehend integrierend bewertet.
3.2 Studienteilnehmer

Die Basis der Querschnittstudie bildete eine kriterienbezogene Gelegenheitsstichprobe
(Convenience Sample) aus dem gesamten Kollektiv der COPD-Patienten, die sich im
Zeitraum der Datenerhebung in der ambulanten medizinischen Betreuung der rekrutie-
renden Einrichtungen befanden und nach Information zur Studie sowie unterzeichneter
Einwilligungserklarung bereit waren, an der Untersuchung teilzunehmen. Um mdglichst
viele Patienten zu rekrutieren, wurden weit gefasste Einschlusskriterien gewahlt (Tabelle
2). Daruber hinaus sollte sichergestellt werden, dass Patienten in mdglichst jedem

Krankheitsstadium erfasst werden.
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Tabelle 2: Ein- und Ausschlusskriterien der Studienteilnehmer
Einschlusskriterien Ausschlusskriterien

ambulante medizinische Betreuung in ei-  Unféahigkeit, die deutsche Sprache zu

ner der rekrutierenden Einrichtungen verstehen und zu schreiben

Volljahrigkeit invasive Beatmung

weibliche und mannliche Patienten mit Krankenhausaufenthalt zum

diagnostizierter COPD Studienzeitpunkt

COPD-Grad I-1V nach GOLD diagnostizierte Tumorerkrankung
3.3 Setting

Die Rekrutierung der Studienteilnehmer wurde von Februar 2013 bis Oktober 2013 durch
die Unterstitzung der benannten Einrichtungen (Tabelle 3) realisiert. Dabei wurden, auf
der Grundlage der Einschlusskriterien, die COPD-Patienten zur Studienteilnahme ange-
fragt, die sich im Erhebungszeitraum in der direkten ambulanten, medizinischen Behand-
lung bei den niedergelassenen Facharzten oder Krankenhausambulanzen befanden. In
den stationaren Einrichtungen erfolgte die Anfrage am Entlassungstag. Bei Zustimmung
wurden die Datenerhebungsinstrumente sowie eine Patienteninformation und die Einwil-
ligungserklarungen zur Befragung und zum Interview mit einem adressierten und fran-
kierten Rickumschlag tibergeben. Die Patienten hatten nach dem Erhalt der Studienun-
terlagen die Mdglichkeit, aufkommende Fragen mit der Studienkoordinatorin zu bespre-
chen. Dazu waren in den Unterlagen alle Kontaktdaten ersichtlich. Eine Kontaktauf-
nahme mit den Patienten erfolgte nur, wenn ein Einverstandnis zum Interview vorlag.
Dazu wurden die angegebenen Kontaktdaten genutzt. Nachfolgend wurden individuelle
Interviewtermine abgestimmt. Es fand eine arbeitstagliche Komplettsicherung aller Da-

ten statt.

Mit dem Rucklauf der Studienunterlagen wurden die eingegangenen Fragebdgen pseu-
donymisiert. Ergdnzend wurde die Datei mit der Kodierung der Patientennamen getrennt

von den Forschungsdaten gespeichert.
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Tabelle 3: Rekrutierende Einrichtungen

Einrichtung Adresse
Universitatsklinikum Halle (Saale) Ernst-Grube-Stral3e 40
Universitatsklinik und Poliklinik fir Innere Medizin | 06120 Halle (Saale)

Gastroenterologie und Pneumologie
Komm. Direktor: PD Dr. med. Bernd Schmidt

Lungenklinik Ballenstedt/Harz gGmbH Robert-Koch-Str. 26-27
Dr. med. Barbara Wagener 06493 Ballenstedt

Arztliche Geschéftsfuhrerin
Fachérztin fur Innere Medizin, Pneumologie

Dr. med. Thomas Wiebe Ulrichplatz 2

Facharzt fur Innere Medizin 39104 Magdeburg
Facharzt fur Pneumologie, Allergologie und Schlafmedizin

Dr. med. Ronald Luther Lemsdorfer Weg 7

Facharzt fur Innere Medizin 39112 Magdeburg
Facharzt fir Pneumologie

Dr. med. Nadine Waldburg Bolschestr. 1a

Fachérztin fur Innere Medizin 39104 Magdeburg
Facharztin fur Pneumologie, Allergologie und Schlafmedizin

Dr. med. Kathrin Lauerwald Ludwig-Wucherer-Str. 9
Facharztin fur Innere Medizin und Schwerpunkt Pneumologie, 06108 Halle (Saale)
Schlafmedizin

Dr. med. Doris Jager Steinweg 27
Dipl.-Med. Ralf Neumann 06110 Halle (Saale)
Facharzte fur Innere Medizin

Facharzte fir Pneumologie, Schlafmedizin, Teilradiologie,

Tauchmedizin, Medizinische Begutachtung; onkologisch verantw. Arzt
Weiterbildungserméchtigung: Pneumologie im Fachgebiet

Innere Medizin

Dr. med. Peter Uwe Haase Kleine Marktstr. 3
Facharzt fur Innere Medizin mit Schwerpunkt Pneumologie, 06108 Halle (Saale)
Schlafmedizin, med. Tumortherapie; onkologisch verantw. Arzt
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3.4 Variablen und Instrumente

Zur Bestimmung des Symptomerlebens und des Selbstmanagements der COPD-Pati-
enten wurden die Auswirkungen der COPD auf das Wohlbefinden und das tagliches Le-
ben sowie krankheitsbedingte Beeintrachtigungen und Angste durch standardisierte und
validierte Assessmentverfahren (Patient Reported Outcomes — PRO) erfasst. Unter den
gepriften Verfahren erwiesen sich CCQ, CDI, CAT und CAF als diejenigen mit den bes-
ten psychometrischen Werten, der besten praktischen Eignung und der héchsten Ein-
schlagigkeit im Hinblick auf die Forschungsfragen. Der Autorin wurde durch die Urheber
eine schriftliche Erlaubnis erteilt, die durch Copyright-Rechte geschitzten Assessment-

verfahren flr die vorliegende Studie zu nutzen.

Tabelle 4: Assessmentverfahren

Assessmentverfahren; Anwendungshbereich ltems
Autor
Sprache

CCQ | Clinical COPD Questionnaire; Auswirkungen der COPD auf das 10
(van der Molen et al., 2003) Wohlbefinden und das tgl. Leben
Deutsch Einschatzung bezieht sich auf die

zurtickliegenden sieben Tage

CAT | COPD Assessment Test; Beurteilung der aktuellen 8
(GlaxoSmithKline, 2009) Gesamtauswirkungen der COPD
Deutsch

CDI | COPD-Disability-Index; Erfassung der COPD-bedingten 7
(Kuhl et al., 2009) Beeintrachtigung
Deutsch

CAF | COPD-ANgst-Fragebogen; Erfassung krankheitsbedingter 35
(Kuhl et al., 2011) Angste bei COPD-Patienten
Deutsch

Der Clinical COPD Questionnaire besteht aus zehn Fragen zur Gesundheit und zur Ge-
sundheit der Atemwege wahrend der letzten sieben Tage. Jede Frage wird auf einer
Skala zwischen 0 und 6 bewertet, wobei O (keine Begrenzung Uberhaupt) die beste An-
nahme impliziert und 6 (grof3te Einschrankung maoglich) den schlechtesten Zustand wie-
dergibt. Der CCQ ist in drei Domé&nen aufgeteilt: Symptome (Item 1/2/5/6), Funktionszu-
stand (Item 7-10) und mentaler Zustand (ltem 3-4). Zur Berechnung des Gesamtscores
ist der folgende Algorithmus festgesetzt: ((Symptom-Score) * 4 + (Funktionszustand-
Score) * 4 + (Mental-Score) * 2) / 10 = CCQ-Gesamtpunktzahl (van der Molen et al.,
2003). CAT und CCQ korrelieren signifikant (r = 0.64, p < 0.01) und separat betrachtet
auch mit SGRQ (r = 0.65; CAT und r = 0.77; CCQ, p < 0.01). Der CCQ ist valide und
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reliabel und bietet damit die Mdglichkeit, den Gesundheitsstatus von COPD-Patienten
zu erheben (van der Molen et al., 2003; Stallberg et al., 2009; Tsiligianni et al., 2012).

Der COPD Assessment Test besteht aus acht Fragen. Jede Frage wird auf einer Skala
zwischen 0 und 5 beantwortet (GlaxoSmithKline, 2009). Damit umfasst er Punktwerte
von insgesamt O bis 40. Der Referenzbereich von 0 bis 10 Punkten wird als ,low impact,
10 bis 20 Punkte als ,medium impact®, 20 bis 30 Punkte als ,high impact® und 30 bis 40
Punkte als ,very high impact® bewertet (Jones et al., 2011b). SGRQ, CAT and CCQ
korrelieren signifikant (CAT versus CCQ, r = 0.77; CAT versus SGRQ, r=0.73; und CCQ
versus SGRQ, r = 0.75; p < 0.001) (Ringbaek et al., 2012).

Der Grad der COPD-bedingten Beeintrachtigung wird mit dem COPD-Disability-Index
auf einer elfstufigen Ratingskala fiir sieben Lebensbereiche abgebildet. Die Skala zeigt
eine gute interne Konsistenz (Patientenselbsteinschatzung: Cronbachs Alpha = 0,92,
Angehdrigenfremdeinschéatzung: Cronbachs Alpha = 0,91). Hinweise auf die Validitat er-
geben sich aus den hohen, signifikanten Korrelationen mit konstruktnahen Fragebdgen
(SGRQ: Pearsons Korrelationskoeffizient r = 0,83, p < 0,01; European Quality of Life
Questionnaire (EuroQol): r = - 0,59, p < 0,01). Der COPD-Disability-Index ist ein kurzes,
einfach zu handhabendes, reliables und valides Instrument (Kihl et al., 2009).

Der COPD-ANgst-Fragebogen besteht aus vier Subskalen. Die Skala ,Angst vor sozialer
Ausgrenzung” (ASA) beschreibt Beflirchtungen der Patienten hinsichtlich der Auswirkun-
gen der COPD auf soziale Beziehungen und Aktivitaten. ,Angst vor Dyspnoe* (AD) be-
schreibt Angste und Befiirchtungen im Zusammenhang mit Atemnot. Die Subskala
»<Angst vor korperlicher Aktivitat* (AKA) erfragt die Vermeidung von koérperlicher Anstren-
gung und die Skala ,Progredienzangst® (PA) enthalt Items, welche die Angst vor dem
Fortschreiten der Erkrankung erfassen (Kuhl et al., 2011; Zockler et al., 2012). Des Wei-
teren beschreiben zwei zusatzliche Subskalen die ,Angst beziiglich Partnerschaft® und
die , Angst bezuglich Langzeitsauerstofftherapie (LTOT)". Alle Skalen zeigen gute in-
terne Konsistenzen (Interskalenkorrelation p = 0,42). Hinweise auf die Validitat ergeben
sich aus den erwartungskonformen Korrelationen mit konstruktnahen und -fernen Fra-

gebdgen sowie Lungenfunktion und Gehtest (Kuhl et al., 2011; Zockler et al., 2012).

Die soziodemografischen Daten wurden in Anlehnung an den Kerndatensatz des For-
derschwerpunktes Rehabilitationswissenschaften des Bundesministeriums fiir Bildung
und Forschung und der Deutschen Rentenversicherung ermittelt (Deck und Rdockelein,
1999). Im Rahmen der Erfassung medizinischer Iltems wurden der Schweregrad der Er-

krankung (Einteilung nach GOLD 1-4), die Anzahl der Uberstandenen Exazerbationen,
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der Zeitpunkt der Diagnosestellung, die Inanspruchnahme der Langzeitsauerstoffthera-
pie sowie eine vorliegende Pflegebedurftigkeit im Sinne des SGB Xl und das Rauchver-
halten erfragt.

Fur die qualitativen Interviews nutzte die Autorin einen selbst entwickelten teilstandardi-
sierten Interviewleitfaden (vgl. Anhang). So wurden einleitend die Diagnosestellung, der
Verlauf sowie kontextbezogene Ereignisse der COPD-Erkrankung erfragt. Weiterfiih-
rend wurde die Themenbereiche (1) funktionaler Status und Alltagsgestaltung, (2) The-
rapiemotivation, (3) Beziehung zu professionellen Akteuren, (4) Nutzung von Ressour-

cen sowie (5) personliche Strategien im Umgang mit der Erkrankung angesprochen.
3.5 Datenanalyse

Die Fragestellung und die erkenntnistheoretische Perspektive legten aus mehreren
Grinden eine Methodentriangulation nahe. Die Forschungsfragen (vgl. Kapitel 2) zielten
darauf, sowohl quantitative Daten als auch subjektive Perspektiven und Begriindungs-
zusammenhange zu erforschen. Im Rahmen der Literaturrecherche waren dazu bereits
bestimmte Aspekte identifiziert worden. Es war jedoch nicht klar, ob diese das Spektrum
der moglichen COPD-bedingten Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen sowie
die Selbstmanagementstrategien der Betroffenen ausschopften. Zweitens richtete sich
das Interesse auch auf die sozialen Kontexte und Interaktionsprozesse bezogen auf das
Selbstmanagement. Daher war neben einer quantitativen Datenerhebung und -analyse
die Anwendung einer qualitativen Methodik sinnvoll, die ebenfalls Interaktionsprozesse
und Kontexte abbildet (Strauss und Corbin, 1996).

3.5.1 Quantitative Datenanalyse

Die Grundlage der Datenauswertung bildeten die allgemein anerkannten Auswertungs-
richtlinien der Datenerhebungsinstrumente (van der Molen et al., 2003; GlaxoSmithKline,
2009; Kahl et al., 2009; Kuhl et al., 2011). Entsprechend wurde im Vorfeld von Gruppen-
vergleichen als Index fir die COPD-bedingten Beeintrachtigungen, die Auswirkungen
der COPD auf das Wohlbefinden und den Gesundheitszustand sowie die krankheitsbe-
dingten Angste fiir jeden Patienten ein Gesamtscore der einzelnen Instrumente gebildet.
Aufgrund des groRen Anteils fehlender Werte in den einzelnen Assessmentverfahren
(38,8% CDI; 28,8% CAF; 16,3% CAT; 11,3% CCQ) wurde eine Ersetzung der fehlenden
Werte, durch die errechneten Mittelwerte der einzelnen Items, vorgenommen. Datener-
hebungsinstrumente, die vollstandig unbeantwortet blieben, wurden von der Analyse der
fehlenden Werte ausgenommen. Fir die weitere Datenanalyse wurden die korrigierten

Daten zugrunde gelegt (vgl. Kapitel 4.1).
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Mit Hilfe des Allgemeinen Linearen Modells (ALM) wurde die Beeinflussung der COPD-
bedingten Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen durch soziodemografische
und krankheitsbezogenen Merkmale getestet.

Im ALM geht man davon aus, dass jede Fragestellung als Zusammenhangsfragestellung
betrachtet werden kann, das heil3t, wie die unterschiedlichen Variablen miteinander in
Beziehung stehen und somit auch, wie sich die einzelnen Variablen aus anderen Vari-
ablen vorhersagen lassen. Sensitivitatstest wurde fur einzelne Faktoren durch einen t-
Test (Mittelwertvergleiche von zwei Stichproben) oder eine einfaktorielle Varianzanalyse

(zum Vergleich von mehr als zwei unabhangigen Stichproben) durchgefiihrt.

Um die Forschungsfrage zu beantworten, welche subjektiv wahrgenommenen COPD-
bedingten Probleme, Angste und Beeintrachtigungen in einer deutschen Patienten-
gruppe von erwachsenen COPD-Patienten im ambulanten Umfeld auftreten, wurden fr
die einzelnen Symptome die statistische Kennwerte (Lage- und Streuungsparameter)
Mittelwert, Standardabweichung und Median berechnet. Schlie3lich wurden die Zusam-
menhange zwischen den Gesamtscores der einzelnen Instrumente und weiterer metri-
scher Variablen durch die bivariate Korrelationsanalyse nach Pearson quantifiziert. Zur
Datenanalyse wurde die Statistiksoftware IBM SPSS Statistics Version 19 fir Microsoft
Windows genutzt. Das Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 gesetzt. Eine Beratung zu
statistischen Fragen durch das Institut fir Medizinische Epidemiologie, Biometrie und
Informatik der Medizinischen Fakultat der Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg

wurde in Anspruch genommen.
3.5.2 Qualitative Datenanalyse

Zur Auswertung der qualitativen Daten wurde die offene, explorative und theoriegene-
rierende Herangehensweise der Grounded Theory gewahlt. Sie steht in einer Theorie-
tradition, die beim Pragmatismus beginnt, sich im symbolischen Interaktionismus fort-
setzt und schlieflich in der Grounded Theory miindet. In der vorliegenden Studie wurden
Datenerhebung, -analyse und -interpretation in Anlehnung an die Grounded Theory von
(Strauss und Corbin, 1996) umgesetzt. Im Zentrum stand dabei das Ziel, eine gegen-
standsverankerte Theorie tUber ein Phdnomen zu entwickeln (Strauss und Corbin, 1996).
Fur den analytischen Prozess schlagt die Grounded Theory eine Reihe von Mitteln und
Verfahren vor, die allesamt das Ziel verfolgen, die qualitative Analyse zu systematisieren
(Stribing, 2008). Mit dem Begriff des Kodierens wird der zentrale Analyseprozess be-
zeichnet. Strauss und Corbin unterscheiden drei Analysephasen, das offene, das axiale

und das selektive Kodieren (Strauss und Corbin, 1996), die jedoch keinem festgelegten
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Ablauf folgen. Vielmehr beschreiben sie verschiedene Umgangsweisen mit dem Mate-
rial, die nach Bedarf genutzt werden (Flick, 2007).

Wahrend des offenen Kodierens wurden die Interviewtexte zunachst in kleine Sinnein-
heiten zerlegt. Anschlie3end wurden die fir die Forschungsfrage relevanten Phanomene
und ihre Eigenschaften in groRere Sinneinheiten, die Kategorien, zusammengefasst.
Den nachsten Schritt stellte das axiale Kodieren dar. Ziel des axialen Kodierens war das
Erarbeiten eines phanomenbezogenen Zusammenhangsmodells, das heifdt, es wurden
mit Hilfe des Kodierparadigmas (Abbildung 3) die Beziehungen zwischen den einzelnen
Kategorien und Subkategorien herausgearbeitet. Dabei wurden noch starker als im of-

fenen Kodieren Relevanzentscheidungen getroffen.

Was fithrt zu dem Welches sind die Ausprégungen
untersuchten Phanomen? flir die aktuelle Fragestellung?
Bedingungen fiir Stragegien?

-.-‘__-—-'"
Kontext

Phanomen
(Worum geht es? Worauf /[ \

Konsequenzen !

o Worin resultieren
Welches sind die Strategien die auf das
generellen (kult., - Phénomen

geograph., biograph., #* Wie gehen die bezogenen

etc.) Vorbedingungen Akteure mit dem & Handiungen/
fir Strategien? Ph&nomen um? Strategien?

Abbildung 3: Kodierparadigma nach Strauss (Striibing, 2008)

Intervenierende
Bedingungen

Der Wert der entstandenen Kernkategorie fur die Beantwortung der Fragestellung wurde
im selektiven Kodieren dadurch tberpriift, dass die Bezlige zu den bereits bestehenden
nachgeordneten Kategorien und Subkategorien nun ausgearbeitet wurden. Dieser Ar-
beitsschritt implizierte eine Uberarbeitung der bisherigen Kodierungen. Selektives Ko-
dieren definieren Strauss und Corbin als Prozess des Auswahlens der Kernkategorie,
des systematischen In-Beziehung-Setzens der Kernkategorie mit anderen Kategorien,
der Validierung dieser Beziehungen und des Auffullens von Kategorien, die einer weite-

ren Verfeinerung und Entwicklung bedurfen (Striibing, 2008).

Ein anderer Aspekt der GT ist eng mit dem beschriebenen Kodierprozess verbunden.

Strauss und Corbin bezeichnen das zeitliche Ineinandergreifen von Datengewinnung
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und -analyse als theoretisches Sampling. Es ist in jeder Prozessetappe eng mit dem
Kriterium der theoretischen Séattigung verbunden. So benennt Theoretische Sattigung
das Kriterium zur Beurteilung, wann mit dem Sampling aufgehort werden kann (Strauss
und Corbin, 1996; Strubing, 2008). Das Feststellen der theoretischen Sattigung fir eine
Kategorie stellt immer eine subjektive und auch riskante Entscheidung dar. Das Krite-
rium ist auslegungsbedurftig und nicht objektiv aus den Daten ableitbar. Bei der vorlie-
genden Studie war aufgrund der begrenzten Zeit der Datenerhebung und der geringen
Bereitschaft zur Teilnahme das Sampling nur eingeschrankt umzusetzen. Die Datener-
hebung wurde nach zehn Interviews beendet. Die Datenlage stellte sich fiir das definierte
Forschungsziel als aussagefahig dar. Dennoch ist diese Studie als Pilotstudie zu werten,
die weiterfihrende Forschung nach sich ziehen sollte, um sowohl die Einzeldimensionen
der Kategorien als auch die Beziehungen zwischen den Kategorien ausfihrlicher aus-
zuarbeiten. Die Datenanalyse erfolgte nach einer Transkription der Interviews gestiitzt
durch die QDA-Software MAXQDA 2007 (MAXQDA, Software fur qualitative Datenana-
lyse, 1989 — 2014, VERBI Software.Consult.Sozialforschung GmbH, Berlin).

3.6 Ethische Aspekte

Generell richtete sich die ethische Priifung der Studie auf den Persdnlichkeitsschutz der
Studienteilnehmer. Obgleich selbst bei einer Querschnittstudie immer ein Risiko besteht,
das durch die Datenerhebung belastende Momente bei den Teilnehmern erzeugt wer-
den, schienen der potentielle Vorteil und der Nutzen der Studie gegentber dem Aufwand
und den mdoglichen Gefahren fur die Studienteilnehmer zu tberwiegen. Insbesondere
der Zugewinn an Wissen zu krankheitsbedingten Angsten, Beeintrachtigungen und Aus-
wirkungen sowie den genutzten Selbstmanagementstrategien bei erwachsenen COPD-
Patienten im ambulanten Umfeld kann dazu beitragen, die Versorgungssituation der Be-

troffenen langfristig zu verbessern.

In der Querschnittstudie wurde den drei Grundprinzipen des Persoénlichkeitsschutzes
(umfassende Information und freiwillige Zustimmung, Anonymitat, Schutz des Einzel-
nen) Rechnung getragen (Mayer, 2007). Ferner wurden die Vorschriften der Schweige-
pflicht und des Datenschutzes eingehalten, indem eine schriftliche Patienteninformation
und eine Einwilligung erfolgten. Das gesamte Datenmaterial (Fragebtgen, Tonbandauf-

nahmen und Transkriptionen) wurde nach Ablauf der Studie vernichtet.

Durch die Ethikkommission der Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg erfolgte im
Januar 2013 ein positives Votum beziglich des Studienplans, der Datenerhebungsin-

strumente, der Patienteninformation sowie der Einverstandniserklarungen.
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4. Ergebnisse
4.1 Quantitative Erhebung
4.1.1 Teilnehmer

Zum Start der Datenerhebung wurden insgesamt 600 Fragebdgen an die neun rekrutie-
renden Einrichtungen Ubergeben. Von den behandelnden Fachérzten wurden die sich
im Erhebungszeitraum in der direkten, ambulanten medizinischen Behandlung befunde-
nen COPD-Patienten zur Studienteilnahme angefragt. Die Grundlage fur die Anfrage bil-
deten die definierten Ein- und Ausschlusskriterien. Bei Zustimmung wurden die Frage-
bdgen der quantitativen Erhebung sowie eine Patienteninformation und die Einwilli-
gungserklarungen zur Befragung und zum Interview mit einem adressierten und fran-
kierten Rickumschlag tibergeben. Im Zeitraum vom 01.02.2013 bis 31.10.2013 wurden
insgesamt 314 Patienten um Teilnahme an der Studie gebeten (Abbildung 4). Ein Se-
lektionsbias, ein Non-Response Bias und gegebenenfalls auch ein Selbstselektionsbias,
hervorgerufen durch die Art der Rekrutierung, kdnnen nicht ausgeschlossen werden. Im
Ganzen ergab sich eine Ricklaufquote von 25,48% (n=80). Die Verweigerungsrate ist
mit 74,52% als hoch zu bewerten. Mdgliche Griinde liegen insbesondere in der Art der
Rekrutierung und dem Umfang der Datenerhebung. Ebenso miissen die Art und Weise
sowie der Grad der Informationsvermittiung zur Studie als unterschiedlich eingeschatzt
werden. Mdglicherweise war dadurch (1) die Zielstellung der Arbeit nicht eineindeutig
und damit (2) auch die Motivation zur Nachfrage bei aufgetretenen Fragen oder vielmehr
auch zur Teilnahme insgesamt zu niedrig. Infolge der geringen Anzahl der Studienteil-

nehmer ist die Studie als Pilotstudie zu werten.

Einschluss in die Studie
(n=314)

Non-Responder (n=234)
- Teilnahme abgelehnt (n=233)
'L- Ricklauf nach Ende der Datenerhebung

(n=1)

Studienteilnehmer
(n=80)

Abbildung 4: Flussdiagramm zur Studienteilnahme — quantitative Erhebung
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Der soziodemografische Fragebogen wurde von der Mehrzahl der Studienteilnehmer
bereitwillig ausgefillt. Es blieben indes 1,3% bis 17,5% der soziodemografischen Items
unbeantwortet, auffallend die Fragen nach dem Berufsstatus (14/17,5%) und dem Brut-
toeinkommen (11/13,8%).

Nach Analyse der soziodemografischen Daten zeigte sich, dass die Studienteilnehmer
durchschnittlich 67,1 (£ 8,5) Jahre alt waren (Tabelle 5). Es wurden insgesamt dreiund-
finfzig Manner (66,3%) und siebenundzwanzig Frauen (33,7%) in die Studie einge-
schlossen. Begrindet durch das Einzugsgebiet der rekrutierenden Einrichtungen waren
achtundsiebzig Patienten (97,5%) in Sachsen-Anhalt wohnhaft. Die Mehrzahl der Stu-
dienteilnehmer lebte in einer Partnerschaft oder war verheiratet (53/66,3%). Das Bil-
dungsniveau wurde Uberwiegend mit Realschule (27/35,5%) und Hauptschule
(25/32,9%) benannt.

Tabelle 5: Soziodemografische Patientencharakteristika

Charakteristika n gultige Prozente
Alter (Jahre) 67,09 (= 8,51)
40-86
(Min-Max)
Geschlecht
mannlich 53 66,3
weiblich 27 33,7
Bundesland
Sachsen-Anhalt 78 97,5
Niedersachsen 1 1,3
Bayern 1 1,3
Familienstand
ledig 5 6,3
Ehe/Partnerschaft 53 66,3
geschieden/getrennt 12 15,0
verwitwet 10 12,5
Wohnsituation
allein lebend 21 28,8
nicht allein lebend 52 71,2
(fehlende Angabe) (7 (8,8)
Schulabschluss
Hauptschule 25 32,9
Realschule 27 35,5
Fachhochschulreife 9 11,8
Abitur 2 2,6
anderer Abschluss 10 13,2
kein Abschluss 3 3,9
(fehlende Angabe) 4) (5,0)

Bezogen auf die Erwerbstatigkeit war festzustellen (Tabelle 6), dass sich nur zwolf Stu-

dienteilnehmer (15,2%) in einem Beschaftigungsverhaltnis befanden. Der Gberwiegende
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Teil der Studienteilnehmer war nicht erwerbstétig (67/84,8%), wobei als Grinde die Al-
tersrente (47/59,5%) und die Erwerbs-/Berufsunfahigkeitsrente (11/13,9%) tberwogen.

Tabelle 6: Patientencharakteristika beztglich Erwerbstatigkeit und Bruttoeinkommen

Charakteristika n gultige Prozente
Erwerbstatigkeit

Ja 12 15,2
ganztags 9 11,4
2 halbtags 2 2,5
< halbtags 1 1,3
Nein 67 84,8
Ausbildung 1 1,3
arbeits-/erwerbslos 7 8,8
Erwerbs-/Berufsunfahigkeitsrente 11 13,9
Altersrente 47 59,5
keine Angabe 1 1.3
(fehlende Angabe) (2) (1,3)
Berufsstatus
Arbeiter 32 48,5
Angestellter 27 40,9
Selbststandiger 2 3,0
Sonstiges 5 7,6
(fehlende Angabe) (14) (17,5)
Bruttoeinkommen
bis 500 € 5 7,2
500 bis 1000 € 31 449
1000 bis 1500 € 21 30,4
1500 bis 2000 € 7 10,1
2000 bis 2500 € 3 4,3
2500 bis 3000 € 1 14
3000 bis 3500 € 1 1,4
(fehlende Angabe) (11) (13,8)

Nach Selektion der Studienteilnehmer im erwerbsfahigen Alter (Alter 18 bis < 65; 34/
42,5%), zeigte sich im Vergleich zur Gesamtpopulation, dass zwoélf Patienten (35,3%)
erwerbstétig und zweiundzwanzig Patienten (64,7%) nicht erwerbstatig waren. In dieser
Subgruppe war der Anteil der Patienten mit einer Erwerbs-/Berufsunfahigkeitsrente
(9/26,5%) ebenfalls sehr hoch. Demgegentber waren 2012 in Sachsen-Anhalt nach der
Auswertung der Daten des Mikrozensus 2012 Bevdlkerung und Erwerbstatigkeit 72,2%

der 15- bis 64-Jahrigen erwerbstatig (Statistisches Landesamt Sachsen-Anhalt, 2013).

Der grofdte Teil der Studienteilnehmer gab an, derzeit oder zuletzt (falls sie zum Zeit-
punkt der Datenerhebung nicht mehr berufstétig waren) als Arbeiter (32/48,5%) oder als
Angestellter (27/40,9%) beschéftigt gewesen zu sein. Bei der Frage nach dem durch-
schnittlichen monatlichen Bruttoeinkommen zeigten die Einkommensklassen bis unter
1500 € die meisten Angaben (57/82,5%).
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Beziglich der medizinischen Parameter (Tabelle 7) machten die Studienteilnehmer bei
der Mehrzahl der Items bereitwillig ihnre Angaben. Insgesamt blieben 2,5% bis 20% der
Items unbeantwortet, auffallend die Fragen nach der Langzeitsauerstofftherapie (LTOT)
(12 /15%), der Diagnosestellung (14/17,5%) und der Pflegebedurftigkeit (16/20%).

Tabelle 7: Medizinische Patientencharakteristika

Charakteristika n gultige Prozente
Schweregrad
Stadium | 5 7,1
Stadium Il 16 22,9
Stadium Il 16 22,9
Stadium IV 8 11,4
nicht bekannt 25 35,7
(fehlende Angabe) (20) (12,5)
Diagnosestellung
<1 Jahr 5 6,3
< 5 Jahre 14 17,5
<10 Jahre 17 21,3
> 10 Jahre 23 28,8
nicht bekannt 7 8,8
(fehlende Angabe) (14) (17,5)
Exazerbationen
< 2im Jahr 9 13,0
2 2 im Jahr 13 18,8
nicht bekannt 47 68,1
(fehlende Angabe) (11) (13,8)
Langzeitsauerstofftherapie
Nein 55 80,9
<1 Jahr 4 5,9
< 5 Jahre 7 10,3
> 5 Jahre 2 2.9
(fehlende Angabe) (12) (15,0)
Pflegebedurftigkeit
keine Pflegestufe 58 90,6
Pflegestufe beantragt 2 3,1
Pflegestufe | liegt vor 3 4,7
Pflegestufe Il liegt vor 1 1,6
(fehlende Angabe) (16) (20,0)
Raucher
Ja 20 25,6
Nein 20 25,6
Ex-Raucher 38 48,7
(fehlende Angabe) (2) (2,5)

Die Mehrzahl der Studienteilnehmer (40/50,1%) lebte zum Zeitpunkt der Befragung mehr
als funf Jahre mit der Erkrankung COPD, fiinf Studienteilnehmer (6,3%) hatten die Diag-
nose erst vor weniger als 1 Jahr erhalten. Hervorzuheben ist, dass fiinfundzwanzig
COPD-Patienten (35,7%) keine Angabe zum Schweregrad der Erkrankung machen
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konnten (29,6% 9; 32,1% ). Ferner war siebenundvierzig Studienteilnehmern (68,1%)
nicht bekannt, wie viele Exazerbationen sie pro Jahr tiberstanden hatten.

Insgesamt aufRerten funfundfuinfzig Studienteilnehmer (80,9%), dass sie aktuell keine
LTOT nutzen. Nach Selektion der Studienteilnehmer nach Schweregrad der Erkrankung
(Stadium I-1V) zeigte sich, dass funf Studienteilnehmer (62,5%) mit dem Stadium IV die
LTOT nutzen, hingegen nur ein Studienteilnehmer (6,3%) mit dem Erkrankungstadium
Il (Tabelle 8). In den haufigsten Fallen (58 /90,6%) lag bei den Studienteilnehmern keine
Pflegebediirftigkeit im Sinne des SGB Xl vor. Hervorzuheben ist ebenfalls, dass zwanzig

Studienteilnehmer (25,6%) aktiv rauchen, trotz bekannter Diagnose COPD.

Tabelle 8: Medizinische Patientencharakteristika

Schweregrad/Langzeitsauerstofftherapie n gultige Prozente
Stadium |
Nein 5 100
<1 Jahr 0 0
< 5 Jahre 0 0
> 5 Jahre 0 0
Stadium I
Nein 13 86,7
<1 Jahr 2 13,2
< 5 Jahre 0 0
> 5 Jahre 0 0
(fehlende Angabe) D (6,3)
Stadium Il
Nein 15 93,3
<1 Jahr 1 6,3
< 5 Jahre 0 0
> 5 Jahre 0 0
Stadium IV
Nein 3 37,5
<1 Jahr 0 0
< 5 Jahre 4 50,0
> 5 Jahre 1 12,5

4.1.2 COPD-bedingte Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen

Fur die grundséatzliche Bewertung der Ergebnisse der COPD-bedingten Beeintrachtigun-
gen, Angste und Auswirkungen erscheint von Bedeutung, dass die entsprechenden As-
sessmentverfahren in unterschiedlicher Auspragung vollstandig ausgefullt wurden. Ins-
besondere der CDI (31/38,8%) und der CAF (23/28,8%) zeigten einen grof3en Anteil
fehlender Werte (13/16,3% CAT; 9/11,3% CCQ). Dabei blieben im CDI die Items Beruf
(24/30%) und Sexualleben (18/22,5%) am haufigsten unbeantwortet. Im CAF wurden
am haufigsten die Items ,/ch glaube, dass andere nicht nachvollziehen kbnnen, wie es

mir geht” (9/11,3%) und ,/ch stelle mir in Gedanken den Weg ganz genau vor, bevor ich
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losgehe® (6/7,5%) nicht beantwortet. Aufgrund der geringen Stichprobengréfe im Gan-
zen wurde eine Analyse der fehlenden Werte vorgenommen. Nachfolgend wurden diese
durch die errechneten Mittelwerte der einzelnen Items ersetzt. Assessmentverfahren,
die keine Eintragungen enthielten, wurden von der Analyse der fehlenden Werte ausge-
nommen. Fir die weitere Betrachtung der Ergebnisse wurden die korrigierten Daten zu-

grunde gelegt.

Tabelle 9: Korrigierte Daten — Anzahl Datenerhebungsinstrumente

Charakteristika n

CDI 76
CAF 80
CCQ 76
CAT 69

Anhand der Lage- und Streuungsparameter (Mittelwert, Standardabweichung und Me-
dian) der einzelnen Merkmale der COPD-bedingten Beeintrachtigungen, Angste und
Auswirkungen wurde eine Rangfolge der haufigsten Symptome erstellt. Zur Visualisie-

rung wurden die relativen Haufigkeiten in einem Balkendiagramm dargestellit.

Aus der Darstellung (Abbildung 5) ist ersichtlich, welche Rangfolge der wahrgenomme-

nen krankheitsbedingten Beeintrachtigungen sich auf der Grundlage des CDI ergab.

COPD-Disbility-Index (CDI)

Haufigkeitsauspragungen MW (£SD) Median
(Min-Max)

9 - 5,00 (+2,68) 4,96

(0-10)
- 4,87 (+2,85) 4,87
(0-10)
Familiare und hausliche
Verpfiichtungen D N |
4,55 (+2,85) 4,88
(0-10)
4,30 (+3,37) 3,92
. (0-10)
seret I
4,20 (+2,80) 4,00
(0-10)
3,59 (+2,98) 3,50
(0-10)
2,00 (£2,60) 0,98

0%  20%  40%  60%  80%  100% (0-10)
M 0 = keine Beeintrachtigung 1 W2 W3 M4 N5 N6 W7 W8 M9 W10-=vollige Beeintrichtigung

Abbildung 5: COPD-bedingten Beeintrachtigungen
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Auf den oberen Positionen zeigten sich vor allem Beeintrachtigungen in den Bereichen
Atmung, Erholung sowie familiare und h&usliche Verpflichtungen. Lediglich flinf Patien-
ten (6,5%) der Studienpopulation beschrieben keine Beeintréchtigungen der Atmung,
vier Studienteilnehmer (5,2%) berichteten sogar von einer volligen Beeintrachtigung in
diesem Bereich. Die Punkte Selbstversorgung, soziale Aktivitdt und Beruf wurden mit
einer geringeren Belastung eingeschatzt. So berichteten sechsunddrei3ig Studienteil-
nehmer (47,4%) Uber keine Beeintrachtigung in der Selbstversorgung. Fir die Bereiche
soziale Aktivitat (17/22,4%) und Beruf (9/11,8%) stellten sich die Resultate ahnlich dar.
Generell wurden (mit Ausnahme der Rubrik Selbstversorgung) COPD-bedingte Beein-
trachtigung in unterschiedlicher Starke von mindestens 77,6% der Studienpopulation

wahrgenommen.

In der Auswertung der Auswirkungen der COPD auf das Wohlbefinden und das tégliche
Leben in Bezug auf die zurlickliegenden sieben Tage beschrieben 19,7% der Patienten
keine COPD-bedingten Auswirkungen (Abbildung 6).

Clinical COPD Questionnaire (CCQ)

Haufigkeitsauspragungen MW (+SD)
(Min-Max) Median
mental-Score NN BN ... oo
(0-6)
Funktionszustand-Score _ -- 2,37 (x1,37) 2,50
(0-6)
symptom-Score | B ..... -
(0,3-6,0)

CCQ-Gesamtscore -- -- 2,59 (+1,3) 2,55

(0,2-5,5)

0% 20% 40% 60% 80% 100%
m (berhaupt nicht =0 msehr selten mselten mmanchmal moft msehroft mfastimmer=6

Abbildung 6: Haufigkeitsauspragungen — Domanen des CCQ

Die Betrachtung der einzelnen Domanen des CCQ konnte signifikante Mittelwertdiffe-
renzen zwischen dem Symptom-Score und dem Funktionszustandscore (95%KI = 0,158
— 0,683), dem CCQ-Gesamtscore und dem Funktionszustand-Score (95%KI = 0,073 —
0,353) sowie zwischen dem Symptom-Score und dem CCQ-Gesamtscore (95%KI =

0,066 — 0,347) nachgewiesen werden. Den Domanen Symptom-Score und Mental-
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Score schien, auf der Grundlage der errechneten Mittel- und Medianwerte, in der Studi-
enpopulation die gréRere Bedeutung zuzukommen (Abbildung 6). Diese Ergebnisse
stiitzen ebenfalls die dargestellten Beeintrachtigungen aus dem CDI, die primar die
Symptomatik der Bereiche Atmung und Erholung als Beeintrachtigung/Belastung dar-
legten.

Clinical COPD Questionnaire (CCQ) MW (£SD)  Median

. e . .. (Min-Max)
Haufigkeitsauspragungen
3,57 £ (1,62)
Beeintrachtigung bei anstrenienden k('jrierlichen Tatigkeiten (0-6) 4,00
3,30 (£1,70)
Kurzatmigkeit nach korperlicher Belastung (0-6) 3,00
3,18 (+1,66)
Husten (0-6) 3,00
3,01 (£2,13)
Schleim in den Atemwegen (0-6) 3,00
2,88 (+1,92)
... in Sorge, dass ... erkdlten oder Atembeschwerden schlimmer werden (0-6) 3,00
2,87 (+1,58)
Beeintrachtigung bei méRig anstrengenden korperlichen Tatigkeiten (0-6) 3,00
2,33 (+1,90)
... bedriickt wegen ihrer Problemen mit der Atmung (0-6) 3,00
1,70 (+1,75)
Kurzatmigkeit in Ruhe (0-6) 1,00
1,61 (+1,62)
Beeintrachtigung bei Alltagstéatigkeiten zu Hause (0-6) 1,00
1,47 (+1,55)
Beeintrachtigung in Kontakten und Unternehmungen mit ... (0-6) 1,00
0% 20% 40% 60% 80% 100%

m (iberhaupt nicht =0 ®sehr selten mselten ®mmanchmal ®oft msehroft mfastimmer=6

Abbildung 7: Auswirkungen der COPD
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In der Analyse der Einzelitems wurden insbesondere Auswirkungen in Form von Beein-
trachtigungen bei anstrengenden korperlichen Tatigkeiten, Kurzatmigkeit nach korperli-
cher Belastung und Husten von mehr als 90% der Patienten beschrieben. So erklarten
neununddreil3ig Studienteilnehmer (51,3%), dass sie oft, sehr oft oder fast immer Beein-
trachtigungen bei anstrengenden korperlichen Tatigkeiten wahrnehmen. Kurzatmigkeit
nach korperlicher Belastung wurde von zwolf Patienten (15,8%) berichtet. Ebenso er-
klarten achtzehn Studienteilnehmer (23,7%), dass sie sehr oft oder fast immer Husten
erleben. Mehr als ein Drittel der Patienten berichteten Uber keine Auswirkungen bei All-
tagstatigkeiten (26/34,2%), Kurzatmigkeit in Ruhe (27/35,5%) sowie im Kontakt und bei
Unternehmungen mit anderen Menschen (28/36,8%) (Abbildung 7).

In der Rubrik der krankheitsbedingten Angste wurden primar Angste benannt, die in
Verbindung mit den beschriebenen Beeintrachtigungen und Auswirkungen der COPD
Zu sehen waren, unter anderem ,lch habe Angst, dass meine Atembeschwerden
schlimmer werden.“ 2,35 ((+ 1,16)). Soziale Angste und wahrgenommene Beeintrach-
tigungen hinsichtlich des persdnlichen Sicherheitsempfindens, beispielsweise ,lIch be-
furchte, dass ich durch die Krankheit vereinsame* (0,78 (£1,13)) oder ,Ich fihle mich
nur sicher, wenn ich in der Klinik, beim Arzt oder in der Klinik bin.“ (0,78 (x0,78)) wurden

von den Patienten im Vergleich dazu deutlich weniger berichtet.

COPD-ANgst-Fragebogen (CAF)

o N MW (£SD)
Haufigkeitsauspragungen Subskalen _
(Min-Max)
Progredienzangst (PA) - - 13,71 (+7,41)
(0-28)
(0-24)
Angst vor korperlicher Aktivitat (AKA) -- . 9,69 (5,38)
(0-23)
Angst vor sozialer Ausgrenzung (ASA) _- I 9,54 (£7,40)
(0-30)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Hnie=0 Mselten manachmal oft Mimmer=4

Abbildung 8: COPD-bedingten Angste (Subskalen CAF)

38



Ergebnisse

Die Analyse der krankheitsbedingten Angste anhand der vier Subskalen des CAF
(Angst vor sozialer Ausgrenzung (ASA), Dyspnoe (AD), kdrperliche Aktivitat (AKA),
Progredienzangst (PA)) bestétigte diese Ergebnisse und unterstrich die besondere Be-
deutung der Progredienzangst. Insgesamt 37,2% der Patienten flrchteten oft oder im-
mer die Progredienz der Erkrankung. Ahnlich relevant stellte sich die Angst vor der
Dyspnoe (29,5%) dar (Abbildung 8). Darlber hinaus konnten signifikanten Mittelwert-
differenzen zwischen PA und AD (95%KI = 2,218 — 3,882), zwischen PA und AKA
(95%KI = 2,964 — 5,086), zwischen PA und ASA (95%KI = 3,088 — 5,262) sowie zwi-
schen AD und AKA (95%KI = 0,100 — 1,850) nachgewiesen werden.

Die Gesamtauswirkungen der COPD der dargestellten Studienpopulation missen mehr-
heitlich als bedeutsam eingeschatzt werden. Insgesamt fiinfundzwanzig Studienteilneh-
mer (36,2%) schatzen die Gesamtauswirkungen als durchschnittlich ein. Weitere sie-
benundzwanzig Studienteilnehmer benennen hohe Gesamtauswirkungen der COPD.
(Tabelle 10).

Tabelle 10: Charakteristika CAT-Score

Charakteristika n glltige Prozente
CAT 18,87 (+ 7,90)
4-35
(Min-Max)
Kategorien
low impact 13 18,8
CAT-Score 0-10
medium impact 25 36,2
CAT-Score > 10-20
high impact 27 39,1
CAT-Score > 20-30
very high impact 4 5,8
CAT-Score > 30-40
(fehlende Angabe) (12) (13,8)

Die Guttmann-Skala von (Jones et al., 2011b) veranschaulicht die mit den einzelnen
CAT-Scores verbundenen Auswirkungen anhand von Alltagsaktivitaten (Abbildung 9).
Die bereits beschriebenen Auswirkungen in Form von Beeintrdchtigungen bei korperli-
chen Téatigkeiten, Kurzatmigkeit und Husten lassen sich in den Ausfiihrungen in unter-

schiedlicher Intensitat wieder finden.
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CAT-Score und Beschreibung
40 Cannot move far from bed or chair
Have become frail or invalid
Cannot do housework
35 Cannot take bath/shower or take a long time
Breathless walking around the home
Chest trouble has become a nuisance to friends/relatives
30 Everything seems too much of an effort
No good days in the week
Stops patient doing most of what they want to do
25 Feel that not in control of chest problem
Cough/breathing disturbs sleep
Get afraid or panic when cannot get breath
20 Wheeze worse in the morning
Breathless on bending over
Wheezing attacks on most days
15 Cough several days a week
Breathlessness on most days
Homework takes a long time or have to take rests
10 Usually cannot play sports or games
Gets exhausted easily
Walk slower than other people or stop for rests
5 Breathlessness stops patients doing one or two things
Chest conditions causes a few problems
Breathlessness walking up hills

Abbildung 9: Guttman-Skala zur Einschatzung des CAT-Scores

Zur Untersuchung des Zusammenhangs zwischen den COPD-bedingten Beeintrachti-
gungen, Angsten und Auswirkungen wurde eine bivariate Korrelationsanalyse der Ge-
samtscores des CCQ, CDI, CAF und CAT durchgefuhrt. Im Ergebnis lassen sich mittlere

bis hohe Korrelationen zwischen den Gesamtscores nachweisen (Tabelle 11).

Tabelle 11: Korrelationsanalyse

CDI CCQ CAF CAT
CDI r=0,702 r=0,682 r=20,740
CCQ | r=0,702 r=0,744 r=0,851
CAF | r=0,682 r=0,744 r=0,679
CAT | r=0,740 r=20,851 r=0,679

4.1.3 Geschlechtsspezifische und soziodemografische Einflisse

Zur Untersuchung von geschlechtsspezifischen und soziodemografischen Einfliissen
auf COPD-bedingte Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen im ambulanten Um-
feld wurde das Allgemeine Lineare Modell angewendet. Im Vorfeld wurden dazu Stu-
dienteilnehmer, die in den Variablen Geschlecht, Alter (Alter < 65 Jahre / 66+ Jahre),
Familienstand und Wohnsituation sowie Schulabschluss, Status der Erwerbstétigkeit
und Einkommen die Merkmalsauspragung nicht bekannt sowie fehlende Werte zeigten,

fur die weitere Analyse ausgeschlossen. Fir die Berechnungen zum ALM wurden die
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korrigierten Daten (n=65) zugrunde gelegt. Die Auswertung der Ergebnisse zeigte, dass
weder das Geschlecht, das Alter (Alter < 65 Jahre / 66+ Jahre) noch der Familienstand
und die Wohnsituation einen Einfluss auf das Erleben von COPD-bedingten Problemen,
Angsten und Beeintrachtigungen hatten. Ubereinstimmend stellten sich die Ergebnisse
fur die Gruppe der Variablen Schulabschluss, Status der Erwerbstéatigkeit und Einkom-

men dar.
4.1.4 Krankheitsbezogene Einfllisse

Auf der Ebene der krankheitsbezogenen Angste, Beeintrachtigungen und Auswirkungen
wurden, ebenfalls durch ein ALM, die Variablen Schweregrad der Erkrankung, Zeitpunkt
der Diagnosestellung und Langzeitsauerstofftherapie getestet. Auch dazu wurden im
Vorfeld Studienteilnehmer, die in den benannten Variablen die Merkmalsauspréagung
»nicht bekannt« sowie fehlende Werte aufwiesen, fir die weitere Analyse ausgeschlos-
sen. Fur die Berechnungen zum ALM wurden die korrigierten Daten (n=39) zugrunde
gelegt. Die Variable Anzahl der Exazerbationen wurde aufgrund der Vielzahl der fehlen-
den und nicht aussagefahigen Werte von der Analyse ausgenommen. Das Modell (Ta-
belle 12) zum CDI ist sinnvoll und erklart mit der simultanen Untersuchung des Einflus-
ses der einbezogenen Variablen (Schweregrad der Erkrankung, Zeitpunkt der Diagno-
sestellung und LTOT) einen signifikanten Anteil der Gesamtvarianz des COPD-Disabi-
lity-Index. Die Auswertungstabelle zeigt weiter einen signifikanten Einfluss des Schwe-
regrades, jedoch keinen signifikanten Einfluss von Diagnosestellung und Langzeitsauer-

stofftherapie sowie keine Wechselwirkungen zwischen den Faktoren.

Tabelle 12: Einfluss krankheitsbezogener Variablen (Variable: CDI)

Signifikanz
Korrigiertes Modell 0,004
Konstanter Term 0,000
Schweregrad 0,011
Diagnosestellung 0,528
LTOT 0,099

Patienten mit einer COPD der Stadien 11l und IV erlebten im Vergleich zu Patienten mit
einer COPD in den Stadien | und Il gré3ere COPD-bedingte Beeintrachtigungen. Der
Post-hoc-Mehrfachvergleichstest offenbarte einen im Mittel um 30,90 (95%KI = 7,34 —
54,45) und im Mittel um 17,06 (95%KI = 2,76 — 31,36) hoheren Gesamtscore des CDI in
der Gruppe der Patienten mit Stadium IIl im Vergleich zu den Patienten in den Stadien |
und Il. Bei der Gruppe der Patienten im Stadium 1V stellte sich der Unterschied wie folgt
dar. Die Patienten mit einer COPD im Stadium IV hatten im Vergleich zu den Patienten
mit einer COPD im Stadium | einen im Mittel um 37,08 (95%KI = 11,73 — 62,43) und im
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Vergleich zu den Patienten mit einer COPD im Stadium Il einen im Mittel um 23,25
(95%KI = 6,16 — 40,34) hoheren Gesamtscore CDI (vgl. Abbildung 10).

G509

401

CcDI

0 (n=3)

22

(n=16)

(n=8)

T
Stadium |

T
Stadium Il

Abbildung 10: Einfluss des Schweregrades auf den CDI

T
Stacium IV

Das Modell zum CAF (Tabelle 13) erweist sich ebenfalls als sinnvoll und erklart mit der

simultanen Untersuchung des Einflusses der bericksichtigten Einflussfaktoren einen

signifikanten Anteil der Gesamtvarianz des Gesamtscores des COPD-Angst-Fragebo-

gens. Die Auswertungstabelle zeigt weiter einen signifikanten Einfluss des Schweregra-

des (vgl. Abbildung 11) und der Langzeitsauerstofftherapie, jedoch keinen signifikanten

Einfluss der Diagnosestellung sowie keine Wechselwirkungen.

Tabelle 13: Einfluss krankheitsbezogener Variablen (Variablen: CAF/PA/AD)

CAF

Signifikanz
Korrigiertes Modell 0,001
Konstanter Term 0,000

Schweregrad 0,047
Diagnosestellung 0,274
LTOT 0,012
Schweregrad/

Diagnosestellung

PA
Signifikanz
0,004

0,000

0,024

0,356

0,012

0,019

AD
Signifikanz
0,001

0,000

0,015

0,021

0,037

0,003
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12077

100

807

60

CAF

40

1 |

(n=3) (n=12) (n=16) (n=8)

T T T T
Stadium | Stadium 1l Stadium Il Stadium IV

Abbildung 11: Einfluss des Schweregrades auf die COPD-bedingten Angste

Patienten mit Langzeitsauerstofftherapie zeigten starker ausgepragte COPD-bedingte
Angste. Sie hatten einen um 50,10 (95%KI = 25,69 — 74,51; Therapiedauer < 1 Jahr)
hoéheren Gesamtscore des COPD-Angst-Fragebogens im Vergleich zu Patienten ohne
LTOT. Ferner zeigten die Post-hoc-Tests flir Patienten im Stadium IV einen im Mittel um
57,83 (95%KI = 19,45 — 96,22) und fir Patienten im Stadium Il einen im Mittel um 38,83
(95%KI = 3,16 — 74,50) hoheren Gesamtscore des COPD-Angst-Fragebogens im Ver-
gleich zu den Patienten im Stadium | (Abbildung 12).
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Abbildung 12: Einfluss der LTOT auf die COPD-bedingten Angste

Anknipfend wurden die vier Subskalen des CAF, Angst vor sozialer Ausgrenzung, Dys-
pnoe, Angst vor korperliche Aktivitat und Progredienzangst (Kihl et al., 2011), durch ein
ALM geprift. Das Modell zu allen Subskalen ist sinnvoll und erklart mit der simultanen
Untersuchung des Einflusses der berlicksichtigten Einflussfaktoren (Schweregrad der
Erkrankung, Diagnosestellung und LTOT) einen signifikanten Anteil der Gesamtvarianz
der Gesamtscores. Die Auswertungstabelle (Tabelle 13) zur Progredienzangst zeigt wei-
ter einen signifikanten Einfluss des Schweregrades und der LTOT sowie einen signifi-
kanten Einfluss der Wechselwirkung zwischen Schweregrad und Diagnosestellung Fer-
ner konnte ein signifikanter Einfluss des Schweregrades, der Diagnosestellung und der
LTOT sowie ein signifikanter Einfluss der Wechselwirkung zwischen Schweregrad und

Diagnosestellung in Bezug auf die Angst vor Dyspnoe nachgewiesen werden.

Zur Vorhersage von CCQ und CAT aus krankheitsbezogenen Variablen konnte kein
sinnvolles mathematisches Modell gefunden werden. Hingegen konnte in der Post-hoc-
Analyse ein signifikanter Einfluss auf den CCQ und den CAT durch den Schweregrad
und die Langzeitsauerstofftherapie nachgewiesen werden. Patienten mit einer Erkran-
kung im Stadium IV wiesen einen im Mittel um 1,71 (95%KI = 0,55 — 3,37) hoheren
Gesamtscore des CCQ im Vergleich zu den Patienten im Stadium Il sowie einen im Mittel
um 14,86 (95%KI = 0,45 — 29,27) hoheren Gesamtscore des CAT im Vergleich zu den
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Patienten im Stadium | auf. Ferner zeigten sich bei Patienten mit Langzeitsauerstoffthe-
rapie seit > 1 Jahr im Vergleich zu Patienten ohne Langzeitsauerstofftherapie ein im
Mittel um 2,10 (95%KI = 0,53 — 3,67) hoherer Gesamtscore des CCQ sowie ein im Mittel
um 11,3 (95%KI = 1,37 — 21,23) hoherer Gesamtscore des CAT.

Die zusatzlich durchgefiihrte ALM zur Untersuchung krankheitsbezogener Angste, Be-
eintrachtigungen und Auswirkungen unter Berlcksichtigung der Variablen Schweregrad
der Erkrankung, Zeitpunkt der Diagnosestellung, LTOT und Rauchen bestatigte die Er-
gebnisse. In dieser Fall konnte auch zur Vorhersage von CCQ und CAT aus den be-
schriebenen krankheitsbezogenen Variablen ein sinnvolles mathematisches Modell ge-
funden werden. Auch die zusatzlich durchgefiihrten Sensitivitatstests fir die Faktoren
Schweregrad der Erkrankung durch eine einfaktorielle Varianzanalyse und LTOT
(Ja/Nein) durch einen t-Test fihrten zu einer Bestatigung der Resultate. AuRerdem war
erstmals ein signifikanter Einfluss der LTOT bezogen auf alle genutzten Assessmentver-
fahren nachweisbar. Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass insbesondere der
Schweregrad der Erkrankung einen signifikanten Einfluss auf COPD-bedingte Angste,
Beeintrachtigungen und Auswirkungen hat. Ebenso war fir therapeutische Malihahmen
wie die Langzeitsauerstofftherapie ein Einfluss nachweisbar. Da sich dieser jedoch nicht
in allen Analysen replizieren lief3, sollte in weiterfihrenden Studien der Einfluss der LTOT
auf COPD-bedingte Angste, Beeintrachtigungen und Auswirkungen nochmals unter-

sucht werden.
4.2 Qualitative Erhebung
4.2.1 Teilnehmer

Insgesamt konnten 80 Patienten in die qualitative Studie eingeschlossen werden (Abbil-
dung 13). Diese Patienten hatten zuvor bereits der Teilnahme an der quantitativen Er-
hebung zugestimmt. Sie hatten gemeinsam mit dem An- und Informationsschreiben zur
Studie eine Patienteninformation und auch die Einwilligungserklarungen zum Interview

mit einem adressierten und frankierten Rickumschlag erhalten (vgl. Kapitel 3.1).

Von der Grundgesamtheit lehnten insgesamt 30 Patienten eine Teilnahme an einem In-
terview bereits schriftlich ab. Weitere 14 Patienten Ubermittelten nach dem persdnlichen
Gespréach zur Abstimmung des Interviews die Ablehnung telefonisch. Schlie3lich wurden
zehn Interviews gefuhrt. Die Auswahl der Patienten zum Interview erfolgte mit dem Ziel
der maximalen Kontrastierung in Bezug auf folgende ltems: Alter/Geschlecht/Schwere-
grad der Erkrankung und Zeitpunkt der Diagnosestellung. Fir die beiden zuletzt genann-
ten Kriterien wurde keine vollstandige Kontrastierung im Vergleich zur Grundgesamtheit

der qualitativen Stichprobe erreicht. Eine weitere Datenerhebung konnten im Zeitraum
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Februar bis Oktober 2013 nicht realisiert werden. Dennoch stellte sich die Datenlage fur
das definierte Forschungsziel als aussagefahig dar.

Einschluss in die Studie
(n=80)

Non-Responder (n=44)

- Teilnahme abgelehnt (n=30)

- Teilnahme nach persdénlichem
Gesprach abgelehnt (n=14)

»
»

Ausschluss nach Ende der
Datenerhebung
(n=26)

»
»

A 4

N o)

Studienteilnehmer
(n=10)

Abbildung 13: Flussdiagramm zur Studienteilnahme — qualitative Erhebung

Die Studienteilnehmer der qualitativen Erhebung waren durchschnittlich 68,2 (+ 4,18)
Jahre alt. Das Geschlechterverhéltnis stellte sich mit einer Beteiligung von finf Mannern
und funf Frauen sehr ausgewogen dar. In der Mehrzahl befanden sich die COPD-Pati-
enten in einer Partnerschaft oder waren verheiratet (6/60,0%). Bis auf das Abitur wurden

alle Schulabschliisse in der Studienpopulation abgebildet. (Tabelle 14).

Tabelle 14: Soziodemografische Patientencharakteristika

Charakteristika n gultige Prozente
Alter (Jahre) 68,20 (+ 4,18)
60-74
(Min-Max)
Geschlecht
mannlich 5 50,0
weiblich 5 50,0
Bundesland
Sachsen-Anhalt 10 100
Niedersachsen 0 0
Bayern 0 0
Familienstand
ledig 1 10
Ehe/Partnerschaft 6 60,0
geschieden/getrennt 2 20,0
verwitwet 1 10,0
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Wohnsituation

allein lebend
nicht allein lebend
(fehlende Angabe)

Schulabschluss
Hauptschule
Realschule
Fachhochschulreife
Abitur
anderer Abschluss
kein Abschluss

OFrR,rONP~MW

44,4
55,6
(10,0)

30,0
40,0
20,0

10,0

Bezogen auf die Erwerbstatigkeit war festzustellen, dass sich nur ein Studienteilnehmer

(10%) in einem Beschéftigungsverhaltnis befand. Der Gberwiegende Teil der Studienteil-
nehmer war erwerbslos (9/90%), wobei als Grund die Altersrente (8/80%) Uiberwog. Bei

der Frage nach dem durchschnittlichen monatlichen Bruttoeinkommen waren nur die

Einkommensklassen bis unter 1500 € vertreten (Tabelle 15).

Tabelle 15: Patientencharakteristika bezuglich Erwerbstéatigkeit und Bruttoeinkommen

Charakteristika
Erwerbstatigkeit
Ja
ganztags
= halbtags
< halbtags
Nein
Ausbildung
arbeits-/erwerbslos
Erwerbs-/Berufsunfahigkeitsrente
Altersrente
keine Angabe

Berufsstatus

Arbeiter
Angestellter
Selbststandiger
Sonstiges
(fehlende Angabe)

Bruttoeinkommen
bis 500 €

500 bis 1000 €
1000 bis 1500 €
1500 bis 2000 €
2000 bis 2500 €
2500 bis 3000 €
3000 bis 3500 €

(fehlende Angabe)

n

OO FrRrO0OWOrorr

WOOh~w

~—~
~—~

QOO Oo0OwhMO

®3)

gultige Prozente

10,0
0
10,0
0
90,0
0
10,0
0
80,0
0

42,9
57,1
0
0
(30,0)

0
57,1
42,9

0

0

0

0
(30,0)

Die Mehrzahl der Studienteilnehmer (5/62,5%) lebten zum Zeitpunkt der Befragung be-

reits Uiber zehn Jahre mit der Erkrankung. Hervorzuheben ist, dass vier COPD-Patienten
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(44,4%) keine Auskunft zum Schweregrad der Erkrankung geben konnten. Aktuell nutz-

ten nur zwei Studienteilnehmer (22,2%) eine LTOT (Tabelle 16).

Tabelle 16: Medizinische Patientencharakteristika

Charakteristika
Schweregrad
Stadium |
Stadium Il
Stadium IlI
Stadium IV
nicht bekannt
(fehlende Angabe)
Diagnosestellung
<1 Jahr
<5 Jahre
<10 Jahre
> 10 Jahre
nicht bekannt
(fehlende Angabe)
Exazerbationen
< 2im Jahr
2 2 im Jahr
nicht bekannt
(fehlende Angabe)
Langzeitsauerstofftherapie
Nein
<1 Jahr
< 5 Jahre
> 5 Jahre
(fehlende Angabe)
Pflegebedurftigkeit
keine Pflegestufe
Pflegestufe beantragt
Pflegestufe | liegt vor
Pflegestufe Il liegt vor
(fehlende Angabe)
Raucher
Ja
Nein
Ex-Raucher

n

RANOMNPRO

—~
~

NokRPRr NoOUNREO
N N

R ROk~

—~
~

N O OO 0

~
~

(xRN ]

gultige Prozente

0
11,1
44,4

0
44,4

(10,0)

0
12,5
25,0
62,5

0

(20,0)

12,5

12,5

75,0
(20,0)

77,8
11,1
0
11,1
(10,0)

100,0
0
0
0
(20,0)

10,0

40,0
50,0

48



Ergebnisse

4.2.2 Ergebnisse

Selbstmanagementférderung in der Balance zwischen individuellen Bedurfnissen

und medizinisch-pflegerischem Wissen

Die Analyse der Interviews offenbarte das individuelle Erleben und die unterschiedlichen
Selbstmanagementstrategien der Patienten. Dabei zeigte sich, dass die Patienten tber
sehr unterschiedliche Kompetenzen zum Selbstmanagement verflgten. Einigen Patien-
ten fiel die Auseinandersetzung mit der Erkrankung sehr schwer, so dass sie sehr auf
problematische Symptome der COPD konzentriert waren und nur tber geringe Selbst-
managementkompetenzen verfligten. Andere Patienten wiederum schienen sehr kon-
struktiv und dynamisch in der Auseinandersetzung mit der Erkrankung. Sie legten wenig
Augenmerk auf Probleme und Schwierigkeiten und zeigten sich primar problem- und
|[6sungsorientiert. Ebenfalls unterschiedlich stellten sich in diesem Zusammenhang der
Zugang und die Nutzung von Ressourcen dar. So verfugten die Patienten beispielsweise
Uber ein unterschiedliches Mal’ an medizinischem Wissen zur Erkrankung und zum Me-
dikamentenmanagement. Ebenfalls &uf3erst differenziert waren die Haltung zur medizi-

nischen Versorgung und die Umsetzung von bereits erlerntem medizinischem Wissen.

Bedeutsam ist, dass sowohl das individuelle Erleben als auch die unterschiedlichen
Selbstmanagementstrategien der Patienten nie losgelést von (1) der Patientenge-
schichte, (2) der personlichen Wahrnehmung der Erkrankungen, (3) der Nutzung von
Ressourcen, (4) dem Zugang zum Gesundheitssystem und nicht zuletzt (5) den Fahig-
keiten zur Krankheitsbewdltigung betrachtet werden konnten. Entsprechend erscheint
effektive Selbstmanagementférderung nur unter Berlicksichtigung der beiden Aspekte
Individualitat des Patienten und medizinisch-pflegerisches Wissen méglich. Arzte und
auch medizinisch-pflegerisches Fachpersonal sind die Experten fir die Erkrankung. Der
Patient wiederum ist der Experte flir sein Leben, seine individuellen Bedirfnisse sowie
die wahrgenommenen Angste, Beeintrachtigungen und Auswirkungen der COPD (Ab-

bildung 14 — eigene Darstellung).
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Zugang zum Gesundheitssystem Nutzung von Ressourcen

Selbstmanagementforderung in
der Balance zwischen
individuellen Bedirfnissen und
medizinisch-pflegerischem
Wissen

Wahrnehmung der
Erkrankung und Symptomkontrolle

Bewadltigung von Komorbiditaten

Abbildung 14: GT zur Selbstmanagementférderung bei Patienten mit COPD
Wahrnehmung der Erkrankung und Symptomkontrolle

Die Wahrnehmung der Erkrankung und die Fahigkeit zur Symptomkontrolle sind wichtige
Voraussetzungen fir das Selbstmanagement der Patienten und damit auch ein wichtiger
Ansatzpunkt fir die Selbstmanagementforderung. Die Wahrnehmung der Erkrankung
und die Symptomkontrolle beschreiben das Erleben und die Einschatzung von Sympto-
men im Alltag der Patienten. Das Wissen um die Erkrankung stellt dabei eine wichtige
Grundvoraussetzung dar. Die Patienten berichteten, dass sie bisweilen einige Jahre mit
Symptomen, jedoch ohne Diagnose lebten. Ebenfalls differenziert waren die Art und der

Umfang der Aufklarung zum Krankheitsbild und zum Medikamentenmanagement.

sDie Leistung hat stark nachgelassen, ich konnte Bdume umreil8en, die aber schon la-
gen. Und das zog sich dann hin, bis ich COPD Gold hatte. Oder wie heil3t das? [...]
Heute weil3 ich ein bisschen mehr, dass die Lunge eben dadurch unterversorgt wird. Es
geht mehr rein und kommt nichts raus oder umgekehrt. Ja, so was ist es. So wurde mir
das erklart” (Interview 8, Absatz 6-10).

So zeigte sich, dass Patienten, die tber ein umfangliches Wissen verfligten, in der Lage
waren, in Situationen mit wahrgenommenen Beeintrachtigungen zum Beispiel Atem-
Ubungen anzuwenden und auch das Medikamentenmanagement anzupassen. Eine an-
dere, eher passive Strategie beschrieben einzelne Patienten mit ,,Hinsetzen und warten,
bis es vorbei ist” (Interview 5, Absatz 37). Unvermindert wurde der Wert der Selbstbe-
stimmung dargestellt.

LAber nun im April ging es mir das erste Mal ganz schlecht. Das hatte ich noch nie. Auf

einmal abends ging es los [...]. So ganz schlecht Luft. Und dann sind wir friih gleich zum
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Hausarzt. Und dann habe ich Medikamente bekommen [...]. Im Nachhinein sagte dann
die Lungenfachérztin, ,Sie haben doch ein Notfallspray. Warum haben Sie das denn
nicht genommen?‘ Glauben Sie, da habe ich in dem Moment gar nicht daran gedacht,

dass ich fur den Notfall ja auch was habe“ (Interview 6, Absatz 41).

Im Allgemeinen wurden unterschiedliche Angste, Beeintrachtigungen und Auswirkungen
in verschiedener Auspragung beschrieben. Allen Patienten gemeinsam war das Erleben
von Einschrankungen im Alltag. Der Symptomkontrolle schienen jedoch keine definier-

ten Regelungen zugrunde zu liegen.

Wenn ich zum Beispiel friih aufstehe und ich habe dann so ein bissel gehustet und ich
gehe dann unter die Dusche, die feuchte Luft, dann l6st sich da noch mehr. Und dann
fuhle ich mich frisch und dann habe ich mich abgetrocknet und eingecremt, da schwitze
ich, weil mich das anstrengt. Weil ich sogar dabei auRer Puste gerate, wenn ich noch
kein Medikament genommen habe, noch nicht richtig kérperlich wach bin. Und das nervt.
Diese tagtaglichen Grenzen, die man gesetzt bekommt durch die Krankheit, das nervt
wahnsinnig. Und das regt mich auf. Das muss ich ganz ehrlich sagen. Wenn ich dann
hier losgehe Richtung Stralenbahn, dann sause ich los, wie ich das gewoéhnt bin und an

der Ecke [...] aus ... weil es nicht mehr geht” (Interview 3, Absatz 52).

Am haufigsten wurden von den Patienten Luftnot, Husten und Schleim in den Atemwe-
gen sowie Angst als Symptome benannt. Differenziert waren die Darstellungen der Aus-
pragung der Symptome und die Kompetenzen zur Bewaltigung. So beschrieben einige
Patienten, dass sie priméar Symptome unter Belastung wahrnahmen. Andere Patienten
wiederum beschrieben Symptome bereits in Ruhe und auch konkrete Einschrankungen

in der Alltagsgestaltung.

~Ja. Manchmal ist es ganz schlimm, ganz schlimm. Wenn ich mal mit in die Kaufhalle
fahre, dann bin ich immer ganz froh, da fahre ich den Wagen, da kann ich mich immer
schén stlitzen, wie gesagt. Laufen kann ich. Nur mir fehlt eben die Luft. ... mir fehlt die
Luft, und das ist eben furchtbar. Furchtbar. Furchtbar. [...] Ich habe eben gemerkt, so
ungefahr seit vierzehn Tagen, ich habe manchmal so, wissen Sie wie Aussetzer, ich
kann das immer kaum beschreiben. Ich habe dann das Gefiihl ich kriege tberhaupt
keine Luft. Aber das sind sicher nur Sekunden, und dann kommt das wieder* (Interview
1, Absatz 11).

Nutzung von Ressourcen

Die Patienten berichteten tiber unterschiedliche persdnliche und soziale Ressourcen so-

wie einen ungleichen Nutzungsgrad. Dabei wurden das eigene Wissen um die Erkran-
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kung und Maflinahmen der Gesundheitsforderung sowie Erfahrungswerte aus dem Erle-
ben der Erkrankung als wichtigste Ressourcen benannt. Ebenfalls bedeutsam fir die
Patienten und ihre Selbstmanagementkompetenzen erschienen die Familie und das so-
ziale Netzwerk allgemein. So war eine Vielzahl der von den Patienten benannten Stra-
tegien zur Nutzung von Ressourcen von ihnen oder den Angehdrigen selbst initiiert wor-
den, oft als Anpassung von Aktivitaten oder Strategien, die sich mit der wachsenden

Erfahrung mit dem Krankheitsbild entwickelt hatten.

,Meine Frau unterstiitzt mich, wo sie nur kann. Sie ist die Beste. Ohne die wére ich schon

weg. Ja, muss ich sagen” (Interview 8, Absatz 163).

,Das ist einfach eine Erfahrungssache. Wenn man dann zu diesen Studien, Schulungen
geht, Atemtechnik und alles, dann stelle ich fest, dass ich das eigentlich schon immer so
gemacht habe, weil man macht das automatisch, was einem gut tut. Ich kann nicht frei
stehen und husten. Ich muss mich dann irgendwo an der Wand oder so abstlitzen. Da
nimmt man eine bestimmte Korperhaltung ein, wo man besser atmet. Ich schlafe auch

jetzt anders wie friiher” (Interview 3, Absatz 64).

»lch nehme dann friih zum Beispiel zuerst das Medikament zum Weitmachen. Erstens
mal hustet es sich leichter ab, ich reize die Bronchien nicht so sehr. Und wenn ich dann
mein Medikament nehme, das zeigt dann Wirkung, weil das wirklich dahin kommt, wo

es soll* (Interview 3, Absatz 58).
Zugang zum Gesundheitssystem

Der Zugang zum Gesundheitssystem und auch die Nutzung von Gesundheitsleistungen
wurden von den Patienten sehr differenziert beschrieben. Alle Patienten waren zum Zeit-
punkt der Befragung in der Betreuung beim Facharzt. Dennoch berichteten sie bisweilen
Uber sehr unterschiedliche Zeitraume bis zur Diagnose und Behandlung beim Facharzt.
Auch die Inhalte und Gestaltung der Aufklarung und Edukation missen anhand der Aus-
sagen der Patienten als aul3erst differenziert und nicht immer bedarfsgerecht bewertet
werden. Eine Uberprifung des Lernerfolgs und Transfererfolgs wurde nicht beschrieben.
In diesem Zusammenhang wurde erneut das Recht auf Selbstbestimmung sehr deutlich
dargestellt. Unklar erschien, warum nur wenige Patienten konkrete Vorstellungen zu wei-

terfihrenden Unterstitzungsleistungen beschreiben konnten.

,Mir muss er kein Rezept schreiben. Mir muss er erst einmal erkldren, was das ist. Was
das fur eine Wirkung bringen soll, und dann muss er mir auch sagen, was das eventuell
fur negative Erscheinungen hat. Und fur mich ist der Lungenfacharzt eine Vertrauens-
person. Aber kein Gott! Ich erwarte von ihm, dass er mich aufklart. Ich bin erwachsen,

ich habe meinen Verstand noch beisammen. Ich mdchte wissen, was in meinem Koérper
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passiert. Das kann nur er mir erklaren, weil er diese Krankheit kennt. Er muss mir das
erkldren, er muss mir sagen, das, das, das ... kann sein, wenn ich das, das, das ... nicht
mache. Ob ich das dann einhalte, das ist dann meine Entscheidung” (Interview 3, Absatz
142).

Ebenfalls Ubereinstimmend berichteten die Patienten, dass sie das deutsche Gesund-
heitssystem als buirokratisch erleben. Moglichkeiten der Unterstitzung fur chronisch
kranke Patienten schienen nicht allen Patienten bekannt zu sein, ebenso wurde das Pro-
zedere der Antragstellung von Hilfsmitteln und Rehabilitationsmaf3nahmen als komplex

und zeitintensiv beschrieben.

LAber die Auseinandersetzung immer mit der Krankenkasse. Mit diesen Nachweisen,
weil die miUssen das bezahlen bei diesen Erkrankungen. Ja und dann machen die Ver-
trdge mit irgendwelchen Firmen. [...] Natlirlich ist das der gleiche Wirkstoff, aber andere
Zusatzstoffe und dadurch im Beipackzettel auch andere Nebenwirkungen. Da habe ich
nattirlich protestiert. Nun kriege ich die, die ich immer nehme. [...] Das Problem ist, [...]
man muss in der Lage sein, bei der Krankenkasse oder egal bei welcher Behérde sich
in den Gesetzen besser auszukennen als die Leute, die da sitzen. Denn die wissen vie-
les nicht. Brauchen sie ja nicht. Die driicken auf einen Knopf und da kommt der vorge-

fertigte Brief raus und den schicken die mir® (Interview 3, Absatz 74-76).

Die Patienten beschreiben die gewachsenen Beziehungen zum Facharzt und bisweilen
auch zum gesamten Praxisteam als wichtige Ressource. Der Facharzt ist Vertrauens-
person und wichtiger Ansprechpartner fiir persénliche Fragen und Probleme im Kontext
der Erkrankung. Dabei wurden als Gesprachsinhalte (1) das komplexe Medikamenten-
regime (Medikamenteneinnahme, verschiedene komplementére Therapien), (2) Fragen
zu Aufgaben im Alltag (beruflicher und familiarer Kontext) und (3) die veranderte Zu-
kunftsperspektive benannt. Die Patienten wiinschen sich vielfach mehr Zeit fir Gespra-
che und Beratung. Gleichzeitig akzeptieren sie auch die Zwange des Gesundheitssys-
tems, namlich die mangelnde Zeit, die jeder behandelnde Arzt fiir sie und insgesamt fur
alle seine Patienten zur Verfiigung hat. Wenige Patienten haben konkrete Vorstellungen
zu weiteren Ansatzpunkten von Unterstitzungsleistungen im aktuellen Gesundheitssys-

tem.

»Er gibt mir da auch Tipps, wie ich damit besser klarkommen kann. Der Arzt selber ist
schon top. Ich wiirde da auch nicht wieder wechseln wollen. [...] Dass er mir durch Ge-
sprache also auch den Druck wegnimmt. Dass ich mich mit der Krankheit halt einigen

muss* (Interview 2, Absatz 58-60).
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,Nein, ich wiinsche mir das so wie beim ersten Mal. Dass sie sich mit mir unterhélt. So,
genauso wie wir das hier machen. Ich weild aber auch, dass die Zeit gar nicht dafir da
ist. Dass das kurz und biindig gehalten werden muss. Drauf3en warten sie. Da will man
nicht so, aber so ein persénliches Wort mal, das muntert einen eigentlich auf [...]* (Inter-
view 8, Absatz 147).

Bewadltigung von Komorbiditaten

Die Fahigkeit zur Bewdltigung von Komorbiditaten beschreiben die Patienten als Ergeb-
nis aus einem gewachsenen Wissen zur Erkrankung, dem positiven Erleben nach tber-

standenen Krisen und der Sicherheit in der Nutzung von Ressourcen.

,Und ich muss ganz ehrlich sagen, seit dieser Zeit, ich fiihle mich besser, ich fiihle mich
sicher. Weil ich weil3, sobald irgendwas ist, ich kann dorthin gehen. Egal, wenn die

Sprechstunde haben, mich schickt niemand weg” (Interview 3, Absatz 106).

slch kann damit jetzt umgehen, mit dieser Krankheit. Ich weil genau, [...], wenn ich an-
fange zu japsen, stelle ich mich hin, mache ich so ..., richtig atmen ... die Lippen schén
pressen, wie sich das gehort, zwei Minuten, alles wieder weg. Ich brauche kein Spray

nehmen oder so oder irgendwas anderes*” (Interview 8, Absatz 24).
4.3 Resumee der Ergebnisse

In dieser Studie wurde hauptsachlich untersucht, ob und welche subjektiv wahrgenom-
menen krankheitsbedingten Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen bei erwach-
senen COPD-Patienten im ambulanten Umfeld in Deutschland auftreten, wie haufig
diese auftreten, welches Ausmal® an Belastung sie verursachen und ob und welche
Selbstmanagementstrategien die Patienten nutzen. Ferner wurde untersucht, wie pro-
fessionell Pflegende im ambulanten Sektor einen Beitrag zur Férderung des Selbstma-

nagements leisten kdnnen.

Im Ergebnis zeigten sich bei den Patienten vor allem Beeintréachtigungen in den Berei-
chen Atmung, Erholung sowie familiare und h&usliche Verpflichtungen. Insbesondere
wurden Beeintrachtigungen bei anstrengenden korperlichen Téatigkeiten, die Kurzatmig-
keit nach koérperlicher Belastung und Husten von mehr als 90% der Patienten als Aus-
wirkungen der COPD in den letzten sieben Tagen beschrieben. Auswirkungen bei All-
tagstatigkeiten, im Kontakt und bei Unternehmungen mit anderen Menschen sowie Kurz-
atmigkeit in Ruhe wurden von den Patienten deutlich weniger berichtet. In der Rubrik der

krankheitsbedingten Angste wurden primar Faktoren benannt, die in Verbindung mit den
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beschriebenen Beeintrachtigungen und Auswirkungen der COPD zu sehen waren. So-
wohl die Progredienzangst als auch die Angst vor Dyspnoe hatten in der Studienpopu-
lation eine hohe Relevanz.

Gemessen am Gesamtscore des COPD-Disability-Index, des COPD-Angst-Fragebo-
gens, des Clinical COPD Questionnaire und des COPD Assessment Tests, der als Index
fur den Grad der Auspragung berechnet wurde, konnte in dieser Arbeit kein signifikanter
Einfluss der Geschlechtszugehorigkeit sowie weiterer soziodemografischer Faktoren
(Alter, Familienstand, Wohnsituation, Schulabschluss, Status der Erwerbstatigkeit und
Einkommen) auf das Erleben von COPD-bedingten Beeintrachtigungen, Angste und
Auswirkungen belegt werden. Zur Vorhersage von CDI und CAF aus den krankheitsbe-
zogenen Variablen (Schweregrad, Diagnosestellung und LTOT) konnte hingegen ein
sinnvolles mathematisches Modell gefunden werden. Durch eine einfaktorielle Vari-
anzanalyse konnte ein signifikanter Einfluss des Schwergrades auf das Auftreten von
COPD-bedingten Beeintrachtigungen, Auswirkungen und auch Angsten nachgewiesen
werden. Ebenso konnte durch einen t-Test ein signifikanter Einfluss der LTOT auf das
Erleben krankheitsbedingter Angste, Beeintrachtigungen und Auswirkungen dargestellt

werden.

Durch die Auswertung der Interviews mit den Patienten zeigten sich zum einen sehr
unterschiedlich ausgepragte Selbstmanagementkompetenzen der Patienten, zum ande-
ren war auch die Anwendung personlicher Selbstmanagementstrategien sehr differen-
zZiert. Bedeutend erschien, dass die unterschiedlichen Selbstmanagementstrategien und
-kompetenzen immer im Zusammenhang mit dem Patienten selbst und seiner personli-
chen Lebensgeschichte betrachtet werden mussten. Insofern erfordert die Selbstma-
nagementférderung konsequent den Bezug auf (1) das individuelle Erleben der Erkran-
kung und die Fahigkeit zur Symptomkontrolle, (2) die Nutzung von Ressourcen, (3) den
Zugang zum Gesundheitssystem und damit verbunden die Fahigkeit zum Aufbau und
zur Aufrechterhaltung einer Beziehung zu den Akteuren des Gesundheitssystems und
nicht zuletzt (4) die Fahigkeiten zur Krankheitsbewaltigung. Diese Erkenntnis sowie die
Bertcksichtigung krankheitsbezogener Faktoren (Schweregrad und LTOT) und die Be-
arbeitung der COPD-bedingten Angste sind zentrale Interventionsansétze fir die Ent-
wicklung eines Konzepts zur Selbstmanagementférderung, das sowohl individuelle Be-
durfnisse der Patienten berticksichtigt als auch notwendiges medizinisches und pflege-

risches Wissen vermittelt.

Vor dem Hintergrund der Starkung einer evidenzbasierten Pflege- und Versorgungspra-
xis ist die Profession der Pflege eine wichtige Ressource im Versorgungsmanagement

der COPD-Patienten. Die Forderung des Selbstmanagements sollte dabei zum Leitmotiv
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werden. Die Autorin sieht die Aufgaben der Pflege in diesem Zusammenhang insbeson-
dere in der Anamnese von COPD-bedingten Gesundheitsproblemen und individuellen
Bedurfnissen, der Edukation, der Gesundheitsaufklarung und -beratung sowie in der Ko-
ordinierung von Leistungen der unterschiedlichen Sozial- und Gesundheitsdienste.
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5. Diskussion
5.1 Ergebnisdiskussion

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der qualitativen und quantitativen Erhebung
(vgl. Kapitel 4) im Zusammenhang mit dem dargestellten Forschungsstand (vgl. Kapitel
1.4) diskutiert. Bezogen auf die Methodik und die dargestellten Gesamtergebnisse liegen
fur Deutschland keine allgemein vergleichbaren Ergebnisse vor. Auch insgesamt gese-
hen ist ein Vergleich der Befunde mit vormals durchgefihrten Studien sehr schwierig
und in vielen Fallen gar nicht moéglich, da sowohl Studiendesign, Patientenkollektive als
auch die genutzten Assessmentverfahren zur Untersuchung der COPD-bedingten Prob-
leme, Angste und Beeintrachtigungen in den einzelnen Arbeiten sehr heterogen waren.
Die beschriebenen Beeintrachtigungen stimmen zum Teil mit vorherigen Untersuchun-

gen Uberein, offenbaren jedoch auch neue und klinisch bedeutsame Einsichten.

Die vorliegenden Ergebnisse zu den COPD-bedingten Beeintrachtigungen aus dem CDI
lassen sich am ehesten mit den Resultaten der Studie von (Kuhl et al., 2009) verglei-
chen. Gemessen am Mittelwert der Skalenkennwerte insgesamt ist das Ausmalf3 der Be-
eintrachtigung der Patienten vergleichbar. Dennoch erreichten alle definierten Bereiche
COPD-bedingter Beeintrachtigung (familiare und héausliche Verpflichtungen, Erholung,
soziale Aktivitaten, Beruf, Sexualleben, Selbstversorgung und Atmung) nach (Kuhl et al.,
2009) einen hdheren Item-Mittelwert (Differenzen zwischen 0,6 und 1,35 Punkten), was
bezogen auf die vorliegenden Daten flr eine geringere Beeintrachtigung in den beschrie-
benen Lebensbereichen durch Atembeschwerden spricht. Interessant ist auch, dass sich
die Bewertung der einzelnen Bereiche in beiden Studien different darstellt. So beschrei-
ben (Kihl et al., 2009) die grofdten Item-Mittelwerte fiir die Bereiche Erholung, familiare
und hausliche Verpflichtungen und Sexualleben. Hingegen stellte sich in der vorliegen-
den Studie der Bereich Atmung (gefolgt von Erholung und familidren sowie hauslichen
Verpflichtungen) mit dem héchsten Item-Mittelwert dar, was wiederum fir die gréf3ten
wahrgenommenen Probleme in Bezug auf die Atmung spricht. Die ermittelten Beein-
trachtigungen in den Bereichen Atmung, Erholung sowie familiare und hausliche Ver-
pflichtungen decken sich ebenfalls mit den Resultaten vorliegender Studien (Miravitlles
et al., 2004; Hernandez et al., 2009; Jones et al., 2011a; Partridge et al., 2011; Ansari et
al., 2012). (Hernandez et al., 2009) beschrieben in ihrem Beitrag primar die Symptome
Husten (56%), Luftnot (55%), Auswurf (46%) und Durchschlafstérungen infolge von
Symptomerleben (11%) als taglich oder vielmehr an den meisten Tagen auftretend.

Diese Ergebnisse decken sich auch mit den Resultaten aus dem CCQ der vorliegenden
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Abhandlung. Dabei wurden insbesondere Beeintrachtigungen bei anstrengenden kor-
perlichen Tatigkeiten, die Kurzatmigkeit nach korperlicher Belastung und Husten bei
mehr als 90% der Patienten als Auswirkungen der COPD in den letzten sieben Tagen
beschrieben. Auswirkungen bei Alltagstatigkeiten sowie im Kontakt und bei Unterneh-
mungen mit anderen Menschen wurden von den Patienten der vorliegenden Studie nur
nachgeordnet bewertet. Verglichen mit qualitativen Beitrdgen (Heinzer et al., 2003;
Barnett, 2005; Fraser et al., 2006; Ek und Ternestedt, 2008), die ebenfalls das Leben
mit der Erkrankung und deren Auswirkungen aus der Patientenperspektive untersuch-
ten, wurden dort der Verlust der sozialen und/oder familidaren Rollenfunktion sowie die

Entstehung von sozialer Isolation beschrieben.

Bereits (Stenzel et al., 2012) schilderten die Bedeutung der Progredienzangst. Diese
Ergebnisse konnten durch die vorliegenden Daten statistisch bestatigt werden. Neu ist
dabei, dass erstmalig ein direkter Einfluss krankheitsbedingter Faktoren (Schweregrad
der Erkrankung, Diagnosestellung und LTOT) auf das Erleben von PA herausgearbeitet
werden konnte. (Gudmundsson et al., 2006) und (Stenzel et al., 2012) hatten in ihrer
Studie keinen signifikanten Unterschied im AusmaR der krankheitsbezogenen Angste
zwischen den verschiedenen COPD-Stadien feststellen kdnnen. lhrer Argumentation zu-
folge manifestieren sich krankheitsbezogene Angste schon in friihen Stadien der Erkran-
kung. Die Patienten bewerten bereits nach der Diagnosestellung die Erkrankung und
deren Progredienz, die sich in der Folge nicht maf3geblich oder zumindest unabhangig
vom Fortschreiten der Erkrankung veréndert. Dieser Argumentation muss auf der Grund-
lage der vorliegenden Daten widersprochen werden. Es scheint, dass das Erleben von
chronischer Atemnot und einem progredienten Krankheitsverlauf eine gesteigerte Aus-
einandersetzung mit der Erkrankung und damit auch eine Zunahme der krankheitsbezo-
genen Angste hervorruft. Entsprechend bedarf dieses Ergebnis weiterer Beachtung. Of-
fen bleibt, ob als primare Ursache die Progredienz der Erkrankung diese Zunahme der
krankheitsbezogenen Angste mit sich bringt oder ob die vermehrte Wahrnehmung von
krankheitsspezifischen Angsten auf weitere Faktoren, beispielsweise die Entwicklung
von Komorbiditaten, zuriickzufiihren ist. Dass das Erleben von COPD-bedingten Angs-
ten in einem Zusammenhang mit wahrgenommenen Beeintréchtigungen steht, unter-
streichen auch die nachgewiesenen Korrelationen zwischen CAF und CAT (r = 0,679),
CAF und CDI (r = 0,682) sowie CAF und CCQ (r = 0,744). Bereits (Tsiligianni et al., 2012)
hatten eine Korrelation zwischen CAT und CCQ darstellen kénnen. Dieser Zusammen-

hang wurde anhand der vorliegenden Daten bestatigt.
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Gemessen am Gesamtscore des CDI, des CAF, des CCQ und des CAT konnte in dieser
Arbeit kein signifikanter Einfluss der Geschlechtszugehdrigkeit sowie der soziodemogra-
fischen Faktoren Alter, Familienstand, Wohnsituation, Schulabschluss, Status der Er-
werbstatigkeit und Einkommen auf das Erleben von COPD-bedingten Angsten, Beein-
trachtigungen und Auswirkungen gezeigt werden. Es ist demnach davon auszugehen,
dass die Wahrnehmung und das Erleben der COPD unabhangig von soziodemografi-
schen Faktoren erfolgen. (Kihl et al., 2009) konnten in ihrer Studie zum CDI einen Ge-
schlechtereffekt nachweisen, indem Frauen weniger COPD-bedingte Beeintrachtigun-
gen wahrnahmen als Manner. In der Diskussion zu den Ergebnissen wurde dieser Effekt
aufgrund des geringen Frauenanteils (21,7% vs. 78,3%) von den Autoren jedoch mit
Vorsicht betrachtet. (Keil et al., 2014) beschreiben einen Geschlechtereffekt bezogen
auf COPD-bedingte Angste (Revision CAF) und Beeintrachtigungen (CAT). Frauen zeig-
ten in dieser Studie sowohl statistisch signifikant groRere COPD-bedingte Angste als
auch Beeintrachtigungen. In der vorliegenden Studie ist dieser Effekt nicht nachzuwei-
sen. Weitere Beitrage sollten folgen, um angesichts einer steigenden weiblichen Pra-
valenz die Auswirkungen soziodemografischer Faktoren zu analysieren (Varkey, 2004).
Im Einklang mit den Befunden der Untersuchung von (Kuhl et al., 2009) stehen die hier
erzielten Forschungsergebnisse beziglich der Abhangigkeit des CDI zum Schweregrad.
Dabei unterschieden sich die Patienten mit Stadium Il jeweils signifikant von den Pati-
enten der Stadien Il und IV. Der Unterschied zwischen den Stadien Il und IV war dage-
gen nicht signifikant (Kuhl et al., 2009). Neu ist, dass ebenfalls ein signifikanter Unter-
schied zwischen den Patienten mit Stadium | und den Patienten der Stadien Il und IV
dargestellt werden konnte. Fir die Praxis bedeutet das, dass sich die Wahrnehmung von
krankheitsbedingten Beeintrachtigungen in den einzelnen Krankheitsstadien unterschei-
det. Es ist davon auszugehen, dass Patienten mit einer fortgeschrittenen COPD-Erkran-

kung starkere krankheitsbedingte Beeintrachtigungen wahrnehmen.

Bereits (van der Molen et al., 2003) und (Tsiligianni et al., 2012) beschrieben einen sig-
nifikanten Unterschied der Gesamtscores des CCQ und CAT bezogen auf die unter-
schiedlichen COPD-Krankheitsstadien. Dieser Zusammenhang konnte von (Kim et al.,
2014) und ebenso durch die vorliegenden Daten statistisch bestétigt werden, obgleich
in der Post-hoc-Analyse die signifikante Differenz zwischen den einzelnen Stadien nicht
analog zu (Tsiligianni et al., 2012) abgebildet werden konnte. Die Abh&ngigkeit der wahr-
genommenen COPD-bedingten Angste und Beeintrachtigungen vom Schweregrad un-
terstreicht die Notwendigkeit der Bertcksichtigung der individuellen Gegebenheiten und

Bedurfnisse der Patienten im Zuge der Selbstmanagementférderung. Bedenklich er-
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schien, dass eine Vielzahl der Patienten keine Auskunft zum Schweregrad der Erkran-
kung (35,7% — keine Angabe; 12,5% — fehlende Angabe) und zur Anzahl der Uberstan-
denen Exazerbationen pro Jahr (68,1% — keine Angabe; 13,5% — fehlende Angabe) ma-
chen konnte. Diese Resultate decken sich auch mit der Auswertung der Interviewdaten.
So beschrieben die Patienten die Aufklarung Gber die Erkrankung und die Angebote zur
Beratung sehr heterogen.

Die Empfehlungen bei der Erstellung eines effektiven, individuellen Therapieplans sehen
die folgenden vier Komponenten vor: Fahigkeit zur Symptomkontrolle, Reduktion von
Risikofaktoren, Management der stabilen COPD und Management der Exazerbation
(Vogelmeier et al., 2007; GOLD, 2010;2014). Entsprechend scheint mit dem Faktor der
situations- und bedurfnisorientierten Aufklarung und Beratung zur Erkrankung ein prima-
rer Ansatzpunkt im Zuge der Interventionen zur Férderung des Selbstmanagements der

Patienten gefunden.

Der ermittelte signifikante Einfluss der LTOT auf die Gesamtscores CAF, CCQ und CAT
wurde nach Kenntnis der Autorin aktuell in keiner anderen Studie beschrieben. Dennoch
muss der Effekt, dass Patienten mit LTOT groRere COPD-bedingte Angste und Beein-
trachtigungen als Patienten ohne LTOT wahrnahmen, zunachst mit Vorbehalt betrachtet
werden. Urséchlich dafir sind der geringe Anteil von Patienten mit LTOT (19,1%) in der
Studienpopulation und die Tatsache, dass sich der Effekt im Zuge der univariaten Vari-
anzanalyse nur fir den CAF replizieren liel3. Kihl et al. (2009) hatten aufgrund einer
geringen StichprobengrofRe (18,8% keine LTOT) von einer faktorenanalytischen Aus-
wertung abgesehen. Dennoch erscheint dieses Ergebnis wichtig und bestatigt die Rele-
vanz des Faktors Langzeitsauerstofftherapie. Die Umstellung der Therapie der COPD
auf eine LTOT wird bei einem progredienten Krankheitsverlauf entsprechend den inter-
nationalen Empfehlungen und den geltenden Leitlinien indiziert (Vogelmeier et al.,
2007). Moglicherweise findet mit dieser Therapieumstellung eine Neubewertung der Er-
krankung statt, die sich in der Folge maRRgeblich oder zumindest unabhangig vom Sta-
dium der Erkrankung verandert. Keine eindeutigen Befunde zeigen Studien, die den Zu-
sammenhang von LTOT und HRQoL untersuchten (Sant'Anna et al., 2003; Tsara et al.,
2008). Es ware wichtig, in kiinftigen Studien systematisch zu untersuchen, ob der Faktor
LTOT fiir eine gesteigerte Wahrnehmung von COPD-bedingten Angsten und Beein-
trachtigungen verantwortlich ist. Sollten sich diese Ergebnisse replizieren lassen, sollten
gegebenenfalls LTOT-bezogene Normwerte entwickelt werden. Zudem erscheint es
sinnvoll, mit entsprechenden Interventionen (Beratung/Aufklarung) zur Progredienz der
Erkrankung schon in einem frilhen Stadium zu beginnen, um frihzeitig eine realistische

Bewertung der COPD zu erreichen.
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Zwar ist bekannt, dass das Fortschreiten der Erkrankung mit der taglich konsumierten
Zigarettenanzahl korreliert (Vogelmeier et al., 2007) und damit das Rauchverhalten ei-
nen Einflussfaktor fir den Gesundheitsstatus der COPD-Patienten darstellt
(Langhammer et al., 2000; Ferrer al., 2002; Tsiligianni et al., 2011). Dennoch konnte ein
Einfluss auf COPD-bedingte Angste, Beeintrachtigungen und Auswirkungen durch das
Rauchen in der vorliegenden Studie nicht belegt werden. Auch in der Metaanalyse von
(Tsiligianni et al., 2011) konnte nur eine schwache Korrelation zwischen dem Faktor
Rauchen und dem Gesundheitszustand der COPD-Patienten nachgewiesen werden.

(Tsiligianni et al., 2011) begrindeten das Ergebnis mit der zu geringen Studienanzabhl.

Auf der Grundlage der Interviews mit den Patienten konnten sehr unterschiedliche
Selbstmanagementkompetenzen und -strategien identifiziert werden. Von besonderer
Bedeutung fir das Selbstmanagement waren immer die Patienten selbst und ihre indi-
viduelle Lebensgeschichte. Folglich sollte Selbstmanagementférderung (1) das individu-
elle Erleben der Erkrankung und die personlichen Fahigkeit zur Symptomkontrolle, (2)
die Anwendung von Ressourcen, (3) den Zugang zum Gesundheitssystem und damit
die Fahigkeit zum Aufbau und zur Aufrechterhaltung einer Beziehung zu den Akteuren
des Gesundheitssystems und nicht zuletzt (4) die Fahigkeiten zur Krankheitsbewéltigung
berlcksichtigen. Die Ergebnisse der qualitativen Erhebung stiitzen damit auch die Re-
sultate der quantitativen Analyse. Ferner wurden mitunter Zusammenhange von Progre-
dienz und Erleben der Erkrankung in ihren Lebenswelten dargestellt, die sich auch in
den statistischen Ergebnissen wiederfinden lassen. Analog zu (Barnett, 2005) beschrei-
ben die Patienten die grofRe Variation der Symptome und deren Auswirkungen auf das
tagliche Leben. Herausgearbeitet wurde ebenfalls die besondere Bedeutung der Patien-
ten selbst, der Angehorigen, des sozialen Netzwerks und auch des Zugangs zum Ge-
sundheitssystem bei der Herausbildung von Selbstmanagementkompetenzen. Diese
Faktoren wurden auch bereits in vorangegangenen Studien beschrieben (Cicutto et al.,
2004, Gysels und Higginson, 2009; Disler et al., 2012; Effing et al., 2012). Fir die Autorin
erscheint es auf der Grundlage der vorliegenden Daten elementar, dass Programme zur
Selbstmanagementférderung sowohl konsequent die individuellen Gegebenheiten/Be-
durfnisse der Patienten als auch die notwendigen medizinischen und pflegerischen Er-
kenntnisse/Handlungsstrategien beriicksichtigen missen. Um der Fragestellung nach-
zugehen, inwieweit die Sichtweise der Gesundheitsprofessionen und auch der Angeho-
rigen von COPD-Patienten von der Patientenperspektive abweichen, ware weiterfihrend
ein anderes Untersuchungsdesign notwendig, in dem im gleichen Kontext Fremd- und

Selbsteinschatzungen durchgefihrt werden. Dazu sollten im Vorfeld weitere Studien zu
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konkreten Interventionen der Selbstmanagementférderung und deren Effektivitat erfol-
gen. Dadurch kdnnte eine grof3ere Evidenz zu Programmen der Selbstmanagementfor-

derung erzielt werden.
5.2 Methodendiskussion

Das gewahlte Untersuchungsdesign erscheint geeignet zu sein, die eingangs formulier-
ten Forschungsfragen (vgl. Kapitel 2) mit der Gbergeordneten Zielstellung der Schaffung
einer Datengrundlage fir ein Interventionskonzept zur Férderung des Selbstmanage-
ments bei Patienten mit COPD beantworten zu kénnen. So konnte durch die prospektiv
durchgefiihrte Querschnittstudie der Status der COPD-bedingten Angste und Beein-
trachtigungen sowie der Auswirkungen der Erkrankung in einer Patientengruppe von er-
wachsenen COPD-Patienten im ambulanten Umfeld in Deutschland eruiert werden und
konnten wichtige Eindriicke aus dem Erleben der Erkrankung gewonnen werden. Folg-
lich konnten relevante Faktoren zur Forderung des Selbstmanagements aus den vorlie-
genden Daten abgeleitet werden.

Dennoch sind die Studienergebnisse in ihrer Ubertragbarkeit und ihrer Aussagekraft li-
mitiert. Ursachlich dafir ist zum einen die Stichprobengro3e (n=80) insgesamt. Zum an-
deren waren nicht nur im Bereich der medizinischen Charakteristika 2,5-20% der Iltems
fehlend, auch bei den standardisierten Assessmentverfahren lagen viele Werte nicht vor.
Besonders der CDI (31/38,8%) und der CAF (23/28,8%) zeigten dabei einen grof3en
Anteil fehlender Werte (13/16,3% CAT; 9/11,3% CCQ). So wurde in der vorliegenden
Arbeit die Datenanalyse mit einer korrigierten Datenbasis (vgl. Tabelle 9) vorgenommen.
Die beschriebenen Ergebnisse sollten daher insgesamt vorsichtig interpretiert werden,
obgleich die anhand der Konfidenzintervalle dargestellten Signifikanzen bei den krank-
heitsbezogenen Faktoren nachweisbar waren. Weiterfiihrend sollten die Resultate durch
Folgestudien bestatigt und exploriert werden. Zur Starkung der Genauigkeit der Daten
in der Zielpopulation (alle COPD-Patienten in ambulanter Versorgung) wére es guinstiger
gewesen, statt der genutzten Gelegenheitsstichprobe bei ausgewéhlten Facharzten eine
reprasentative und randomisierte Auswahl beispielsweise Uber die Register der Kran-

kenkassen durchzufihren.

Von Bedeutung fur die Interpretation der Daten erscheint, dass sowohl ein Selektions-
bias als auch ein Non-Response Bias durch die Art der Rekrutierung nicht ausgeschlos-
sen werden kann. Ferner muss auch die Mdglichkeit eines Selbstselektionsbias in Be-
tracht gezogen werden, da fur die Autorin nicht eindeutig nachvollziehbar ist, wie viele
Patienten die Einschlusskriterien erflillten und zur Teilnahme angefragt wurden, ohne

dass eine Patienteninformation mit Einwilligungserklarung und Assessments tbergeben
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wurde. Da keine Daten zur Pravalenz der COPD in Deutschland existieren und nur eine
geringe Rucklaufquote (25,48%) vorliegt, ist nicht von einer Représentativitat aller
COPD-Patienten Deutschlands auszugehen. Die Verweigerungsrate muss mit 74,52%
als hoch bewertet werden. Die Ursachen liegen nach der Einschatzung der Autorin (1)
in unterschiedlichen Informationen zur Studie und deren Zielstellung und (2) einer gerin-

gen Teilnahmemotivation.

Als Grundlage fiir die Planung von Schulungsmaf3hahmen sind Querschnittstudien ge-
eignet, wenn ausgewahlte Merkmale fir eine definierte Gruppe zu einem Zeitpunkt ge-
messen werden sollen. Eher unglnstig und damit nur bedingt geeignet sind Querschnitt-
studien allerdings, um Ursachen und Auswirkungen nachzuweisen (Behrens und
Langer, 2006). Beispielsweise ist der dargestellte ermittelte Zusammenhang zwischen
COPD-bedingten Angsten und der LTOT mit Vorbehalt zu bewerten, da diese Patienten
moglicherweise bereits vor der Therapieumstellung stiarkere COPD-bedingte Angste
aufwiesen. Entsprechend sollten zum Nachweis kausaler Zusammenhéange weitere Stu-
dien folgen, die u.a. auf der Grundlage eines Langsschnittdesigns Veranderungen von
COPD-bedingten Beeintrachtigungen, Angsten und auch Auswirkungen im Krankheits-
verlauf messen kénnen. Dadurch kdénnten Ursache-Wirkungs-Ansatze in die Konzepte

zur Selbstmanagementforderung einfliel3en.

Weiterhin ist festzustellen, dass bisher keine validen Normwerte der angewendeten Er-
hebungsinstrumente vorliegen. So wurde eine Analyse entsprechend den validierten
Auswertungsstrategien vorgenommen, um so die Ergebnisse mit bereits bestehenden
Studien vergleichen zu konnen. Die Kombination aus Verfahren der quantitativen und
qualitativen Forschungstradition erwies sich als sinnvoll, da sich das Symptomerleben
der Patienten sehr komplex darstellt und insbesondere die Forschungsfragen 1.2 und
1.3 beabsichtigten, subjektive Perspektiven und Begriindungszusammenhange sichtbar
zu machen. Kritiker der methodentbergreifenden Triangulation mahnen, dass beide For-
schungstraditionen in ihrer Philosophie, in ihren Eigenschaften und auch in ihrer Zielset-
zung grundverschieden sind. Ferner sehen sie die geschlossene Systematik der einzel-
nen Ansatze verletzt (Mayer, 2007). Die Autorin hingegen unterstitzt einen eher prag-
matischen Standpunkt, der methodenubergreifende Triangulation als Chance versteht,
den Untersuchungsgegenstand aus unterschiedlichen Blickwinkeln zu betrachten, um
damit eine Erweiterung der wissenschaftlichen Perspektive herbeizufiihren (Mayring,
2001; Mayer, 2009). Im Rahmen der qualitativen Erhebung konnten wichtige Erkennt-
nisse aus der Lebenswelt der COPD-Patienten gewonnen werden. Dennoch zeigen sich

auch hier Limitationen der Studienergebnisse. Die Ausgangsstichprobe resultierte aus
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der Stichprobe der quantitativen Erhebung. Entsprechend kann ein Selektionsbias, her-
vorgerufen durch die Art der Rekrutierung insgesamt, nicht ausgeschlossen werde. Die
vier definierten Hauptkategorien sind auf der Basis des theoretischen Samplings ent-
standen. Dabei muss allerdings berticksichtigt werden, dass das Sampling nur einge-
schrankt und nicht bis zur Sattigung ausgefuhrt wurde. Die Ursachen dafir liegen primér
im eingeschrankten zeitlichen Rahmen und sekundar in der begrenzten Bereitschaft zur
Teilnahme. ZukUnftige Forschungen sollten die Einzeldimensionen der Kategorien sowie
die Beziehungen zwischen Kategorien und Subkategorien ausfiihrlicher ausarbeiten.
Dabei sollte es darum gehen, ausreichende Variation in die Theorie einzubauen und
breitere, beeinflussende Randbedingungen in die Erklarungen einflieBen zu lassen. Zu-

sammenfassend sind die Ergebnisse als vorlaufige Interpretation zu werten.

Obwohl die Studie insgesamt zahlreiche Erkenntnisse — welche krankheitsbedingten Be-
eintrachtigungen, Angste und Auswirkungen bei COPD-Patienten im ambulanten Umfeld
bestehen und wie die Patienten ihren Alltag mit der COPD erleben — darstellen konnte,
so bleibt doch unbekannt, welche Verénderungen sich im Krankheitsverlauf ergeben und
welche Einflussfaktoren und Auswirkungen im Kontext relevant sind. Hierbei wirde sich
insbesondere der Ansatz der Kohortenstudie eignen, wenn es darum geht, Merkmale
und Veranderungen einer Patientengruppe Uber einen langen Zeitraum zu beobachten.
Wenn es jedoch darum geht, Kausalitditszusammenhange im Bereich der Selbstma-
nagementférderung zu untersuchen, sollten notwendigerweise Interventionsstudien zur

Anwendung kommen (Behrens und Langer, 2006).
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5.3 Schlussfolgerungen

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie bieten erstmalig fur den deutschen Raum eine
aktuelle und wichtige Datenbasis, auf deren Grundlage in der Zukunft gezielte, multipro-
fessionelle, situations- und vor allem bedurfnisorientierte Interventionen zur Selbstma-
nagementférderung von COPD-Patienten geplant werden kdnnen. Das Ziel dabei ist die
Starkung der Patientenautonomie, indem (1) das Symptom- und Medikamentenmanage-
ment, (2) die gesundheitsbezogene Verhaltensanpassung und -anderung, (3) die Nut-
zung von Ressourcen, einschliellich des Gesundheitssystems, (4) die Krankheitsbewal-

tigung sowie (5) die Aufrechterhaltung einer gesunden Lebensweise geférdert werden.

Die Aussagen der Patienten in den Interviews zeigen, wie wichtig diese Thematik ist. Es
besteht ein grof3er Bedarf nach Untersuchung und auch Férderung von Selbstmanage-
mentkompetenzen. Die Belastungen durch die COPD werden als moderat bis hoch be-
wertet. Ein Unterstitzungsbedarf wird gesehen und das Bedirfnis nach Gesprachen und
Beratung benannt. Dennoch haben wenige Patienten konkrete Vorstellungen zu weite-

ren Ansatzpunkten von Unterstiitzungsleistungen im aktuellen Gesundheitssystem.

In einem immer komplexer werdenden deutschen Gesundheitssystem stehen sowohl
die Patienten als auch die Gesundheitsprofessionen vor enormen Aufgaben. Die chro-
nisch erkrankten Patienten sehen sich einer Diskussion um Selbstmanagement und
Selbstverantwortung ausgesetzt, die Autonomie und Eigenkompetenz der Erkrankten
fordert, aber auch fordert. Voraussetzung dafir ist das Vorhandensein einer Vielzahl
unterschiedlicher, spezifischer Kompetenzen und Fahigkeiten, fur deren Entwicklung
und Forderung krankheits- und bedurfnisorientierte Unterstiitzung durch die Gesund-

heitsprofessionen notwendig ist.

Die wichtigste Aufgabe fir die Gesundheitsprofessionen in diesem Zusammenhang be-
steht zukiinftig in einer addquaten Versorgung von chronisch erkrankten Patienten und
in einem Konzept einer generationen- und krankheitsspezifischen Gesundheitsversor-
gung, die den sich wandelnden Bedurfnissen im Lebens- und Krankheitsverlauf der Pa-
tienten entspricht und deren Selbstmanagement fordert. Die Koordination der Versor-
gung muss dabei zum leitenden Prinzip werden. Haus- und facharztliche sowie pflegeri-
sche Behandlungsleistungen missen im Rahmen einer interdisziplindren Kooperation
mit Angeboten zur Pravention, zur Rehabilitation, zur Arznei- und Hilfsmittelversorgung
sowie mit Leistungen von sozialen Einrichtungen und Patientenorganisationen sinnvoll
verzahnt werden. Nicht zuletzt geht es dabei dann auch um die Frage der Finanzierung

ambulanter Leistungen.
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Fur die weitere Forschung ist es in erster Linie notwendig, krankheits- und bedurfnisspe-
zifische Interventionskonzepte zur Forderung des Selbstmanagements zu entwickeln,
die im Rahmen kontrollierter Interventionsstudien evaluiert werden. Dazu sollten vorbe-
reitend Langsschnittstudien folgen, die Verénderungen in der Symptomwahrnehmung
sowie krankheitsspezifische Angste und Auswirkungen im Krankheitsverlauf untersu-
chen. Ihr Ergebnis sollten valide Aussagen zum Erleben der COPD sein, um aktuell vor-
liegende und zuklnftig erhobene Daten replizieren, verifizieren und miteinander verglei-
chen zu kénnen. Ebenfalls sind weiterfihrende Studien zu empfehlen, die Kausalitats-
zusammenhange von soziodemografischen und krankheitsbedingten Einflussfaktoren
auf COPD-bedingte Angste, Beeintrachtigungen und Auswirkungen differenzierter un-

tersuchen.
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6. Zusammenfassung

In der Literatur wird beschrieben, dass infolge der Progredienz der COPD die Patienten
die Belastungen erst durch die Zunahme der Symptomatik im Verlauf der Erkrankung
realisieren. Diese beeinflussen die krankheitsspezifische Lebensqualitat und auch den
wahrgenommenen Gesundheitsstatus der Patienten. Selbstmanagementfahigkeiten ha-
ben einen groRen Einfluss auf das Leben der Patienten und ihrer Angehdérigen. Sie un-
terstiitzen die Patienten im Rahmen des Medikamentenmanagements, der Krankheits-
bewdltigung, der gesundheitshezogenen Verhaltensanpassung und -anderung sowie
nicht zuletzt der Verbesserung und Aufrechterhaltung des persénlichen Wohlbefindens.
Alle am Versorgungsprozess der Patienten beteiligten Professionen, so auch die Pfle-
genden, kénnen die Herausbildung von Selbstmanagementverhalten bei den Patienten
beeinflussen. Problematisch ist, dass (a) diese Aufgabe von den Professionellen nicht
oder wenig wahrgenommen wird und (b) dass dazu erst ansatzweise evidenzbasierte

Interventionen/Therapieansétze vorliegen.

Das Hauptziel dieser Arbeit bestand darin zu untersuchen, ob und welche COPD-be-
dingten Beeintrachtigungen, Angste und Auswirkungen bei erwachsenen Patienten einer
deutschen Patientengruppe im ambulanten Setting auftreten, wie haufig diese auftreten,
welches Ausmal? an Belastung sie verursachen und ob und welche Selbstmanagement-
strategien die Patienten nutzen. Weiterhin wurde untersucht, wie professionell Pflegende
im ambulanten Sektor einen Beitrag zur Férderung des Selbstmanagements leisten kdn-

nen.

Mittels (teil)standardisierter Erhebungsmethoden wurden Erkenntnisse der Selbstein-
schatzung der Patienten gewonnen, die es erlauben, COPD-bedingte Beeintrachtigun-
gen, Angste und Auswirkungen darzulegen. Weiterhin konnten Empfehlungen zu Inter-
ventionsansatzen zur Férderung des Selbstmanagements abgeleitet werden. Als Unter-
suchungsdesign wurde eine prospektiv durchgefiihrte Querschnittstudie mit zwei Erhe-
bungen, teilstandardisierten Interviews und einer standardisierter Befragung gewabhilt.
Die erhobenen Daten wurden zuné&chst einzeln ausgewertet und nachstehend integrie-
rend bewertet. Die Basis der Querschnittstudie bildete eine kriterienbezogene Gelegen-
heitsstichprobe aus dem gesamten Kollektiv der COPD-Patienten, die sich im Zeitraum
der Datenerhebung in der ambulanten medizinischen Betreuung der rekrutierenden Ein-
richtungen befanden und nach Information zur Studie und unterzeichneter Einwilligungs-
erklarung bereit waren, an der Untersuchung teilzunehmen. Fir die quantitative Daten-

erhebung wurden standardisierte und validierte Instrumente genutzt (Clinical COPD
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Questionnaire, COPD-Disability-Index, COPD Assessment Test, COPD-Angst-Fragebo-
gen). Die qualitative Erhebung wurde mit Hilfe eines teilstandardisierten Interviewleitfa-
dens realisiert. Im Ergebnis konnten 80 COPD-Patienten fir die quantitative Erhebung
(Rucklaufquote 25,48%) und 10 Patienten fir die qualitative Erhebung in die Studie ein-
geschlossen werden. Die Studienteilnehmer der standardisierten Befragung waren
durchschnittlich 67,1 (x 8,5) Jahre alt und zu 66,3% méannlichen und zu 33,7% weiblichen
Geschlechts. In der Studienpopulation waren Patienten jeden Schweregrades vorhan-
den (7,1% Stadium |, 22,9% Stadium Il, 22,9% Stadium IIl, 11,4% Stadium V). Hervor-
zuheben ist, dass 35,7% der COPD-Patienten jedoch keine Auskunft zum Schweregrad
der Erkrankung geben konnten (29,6% 9; 32,1% &). Die Studienteilnehmer der qualita-
tiven Erhebung waren durchschnittlich 68,2 (x 4,1) Jahre alt und zu je 50% maénnlichen
und weiblichen Geschlechts. Es wurden nur Patienten mit einem Schweregrad Stadium
I (11,1%) und Stadium IIl (44,4%) befragt. Auch hier konnten sehr viele Patienten
(44,4%) keine Auskunft zum Stadium der Erkrankung geben.

Im Ergebnis zeigten speziell Beeintrachtigungen in den Bereichen Atmung, Erholung
sowie familiare und héausliche Verpflichtungen. Insbesondere wurden Beeintrachtigun-
gen bei anstrengenden korperlichen Tatigkeiten, Kurzatmigkeit nach korperlicher Belas-
tung und Husten als Auswirkungen der COPD in den letzten sieben Tagen beschrieben.
Deutlich weniger Patienten berichteten tGiber krankheitsbedingte Beeintrachtigungen bei
Alltagstatigkeiten, im Kontakt und bei Unternehmungen mit anderen Menschen sowie
Kurzatmigkeit in Ruhe. Eine hohe Relevanz fir die Studienpopulation hingegen hatten
sowohl die Progredienzangst, als auch die Angst vor Dyspnoe.

Gemessen an den Gesamtscores des CDI, des CAF, des CCQ und des CAT konnten in
dieser Arbeit kein signifikanter Geschlechtereffekt und kein Einfluss von soziodemogra-
fischen Faktoren auf das Erleben von krankheitsbedingten Beeintrachtigungen, Angsten
und Auswirkungen gezeigt werden. Allerdings konnten zur Vorhersage von CDI und CAF
aus den krankheitsbezogenen Variablen (Schweregrad, Diagnosestellung und LTOT)
sinnvolle mathematische Modelle gefunden werden. Dartber war ein signifikanter Ein-
fluss von COPD-bedingten Beeintrachtigungen, Auswirkungen und auch Angsten durch

den Schwergrad und die LTOT nachweislich.

Auf der Grundlage der Interviews mit den Patienten zeigten sich sowohl die Selbstma-
nagementkompetenzen der Patienten als auch die Anwendung eigener Selbstmanage-
mentstrategien in sehr unterschiedlicher Auspragung. Wichtig erscheint, dass sowonhl
das individuelle Erleben als auch die unterschiedlichen Selbstmanagementstrategien
und -kompetenzen der Patienten nie losgeldst von (1) der Patientengeschichte, (2) der

personlichen Wahrnehmung, dem Wissen um die Erkrankungen und der Fahigkeit zur
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Symptomkontrolle, (3) der Nutzung von Ressourcen, (4) dem Zugang zum Gesundheits-
system und damit der Fahigkeit zum Aufbau und zur Aufrechterhaltung einer Beziehung
zu den Akteuren des Gesundheitssystems und nicht zuletzt (5) den F&higkeiten zur
Krankheitsbewaltigung betrachtet werden konnten. Folglich sollten diese Faktoren bei
der Entwicklung eines Konzepts zur Selbstmanagementforderung Berlicksichtigung fin-
den. Weitere wichtige Interventionsanséatze sind die Resultate der quantitativen Erhe-
bung. Dabei sind sowohl die Bewaltigung der Progredienzangst, als auch die Bearbei-
tung der Angst vor Dyspnoe zu nennen. Der Einfluss krankheitsbedingter Faktoren
(Schweregrad und Langzeitsauerstofftherapie) auf die Wahrnehmung von COPD-be-
dingten Beeintrachtigungen, Angsten und Auswirkungen sollte in die Konzeption ge-
nauso einflieBen, wie die Erkenntnisse beziglich des Aufklarungs- und Beratungshe-

darfs der Patienten.

Die gemeinsame Betrachtung aller vorliegenden Studienergebnisse bilden eine aktuelle
Basis, auf der multiprofessionelle, krankheits-, situations- und vor allem bedtirfnisorien-
tierte Interventionen zur Selbstmanagementférderung geplant werden kdnnen. Diese
sollen effektiv zu einer Forderung und Entwicklung von Selbstmanagementkompetenzen
und damit zu einer Starkung der Patientenautonomie beitragen. Die Autorin sieht es als
Aufgaben der Pflege in diesem Zusammenhang zu einer Starkung einer evidenzbasier-
ten Versorgungspraxis beizutragen. Im Rahmen multiprofessioneller Konzepte zur
Selbstmanagementférderung kénnten so sinnvoll die Anamnese von COPD-bedingten
Gesundheitsproblemen und individuellen Bedurfnissen, die Aufklarung, Beratung und
auch Edukation, sowie die Koordinierung von Leistungen der unterschiedlichen Sozial-

und Gesundheitsdienste durch die Profession der Pflege getragen werden.
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Fragebogen - teilstandardisiertes Leitfadeninterview

Selbstmanagementférderung bei Patienten
mit chronisch obstruktiver Lungenerkrankung
im ambulanten Umfeld — eine Beobachtungsstudie

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

ich mochte in unserem Gesprach etwas Uber Ihr Leben mit der COPD erfahren.
Kdnnen Sie mir bitte beschreiben, wie Ihre COPD diagnostiziert wurde und welche Symptome
Sie zu dieser Zeit wahrgenommen haben?

Weiterfihrende Fragen:

Welche Symptome erleben Sie in IThrem Alltag aktuell?

Was ist fur das Erleben und den Umgang mit der Erkrankung fir Sie im taglichen Leben von
besonderer Bedeutung?

In welchen Situationen geht es Ihnen gut mit der Erkrankung?

Was tun Sie in den Momenten, in denen Sie durch die COPD Beeintrachtigungen erleben,
um Ihr Wohlbefinden zu steigern?

Wie verlauft ein Besuch beim Hausarzt/Facharzt oder vielmehr wie miisste ein Besuch beim
Hausarzt/Facharzt erfolgen, damit er von lhnen als Unterstitzung wahrgenommen wird?

Welche Unterstutzungsangebote durch Familie und/oder Freunde erleben Sie als hilfreich
oder vielmehr wirden Sie als hilfreich empfinden?

Welche Hilfsmittel zur Alltagsgestaltung empfinden Sie als besonders wertvoll?

In welchen Bereichen wiinschen Sie sich Unterstiitzungsangebote durch Arzte und professi-
onell Pflegende?

Zum Abschluss des Gespraches méchte ich Ihnen jetzt gerne noch die Gelegenheit geben,
das zu sagen, was fur Sie im Erleben der Erkrankung besonders wichtig ist.
Gibt es besondere Wiinsche/Ziele Ihrerseits fiir die Zukunft?

Vielen Dank



Thesen

1.

Das Gesundheitssystem steht vor dem Hintergrund der steigenden Prévalenz
chronischer Erkrankungen allgemein und auch der COPD zukuinftig vor der Auf-
gabe, medizinische, pflegerische und organisatorische Verbesserungen in die

Versorgung zu integrieren und gleichzeitig deren Kosten bezahlbar zu halten.

Vorangegangene Studien zum Selbstmanagement bei COPD fokussierten
hauptséachlich Selbstmanagementprogramme und -interventionen sowie die Ein-
flussfaktoren von Selbstmanagementverhalten, etwa personale Faktoren und

auch externe Faktoren, wie das Gesundheitssystem selbst.

Es fehlen aktuelle Studien, die den Status der Patienten und die notwendigen
Unterstutzungserfordernisse zur Herausbildung von Selbstmanagementkompe-
tenzen im ambulanten Setting untersuchen und damit wichtige soziodemografi-

sche, krankheits- und medikamentenbedingte Einflussfaktoren erforschen.

Das Ziel der Arbeit war zu untersuchen, ob und welche krankheitsbedingten Be-
eintrachtigungen, Angste und Auswirkungen bei erwachsenen COPD-Patienten
im ambulanten Umfeld auftreten, wie haufig diese auftreten, welches Ausmal an
Belastung sie verursachen sowie ob und welche Selbstmanagementstrategien
die Patienten nutzen. Ferner sollte untersucht werden, wie die professionelle
Pflege im ambulanten Setting einen Beitrag zur Férderung des Selbstmanage-

ments leisten kann.

Methodisch wurde eine prospektiv durchgeflihrte Querschnittstudie mit zwei Er-
hebungen, teilstandardisierten Interviews und einer standardisierten Befragung,
ausgewahlt. Die erhobenen Daten wurden zunéachst einzeln ausgewertet und

nachstehend integrierend bewertet.

Im Ergebnis zeigten sich bei den Patienten vor allem Beeintréachtigungen in den
Bereichen Atmung, Erholung sowie familidre und h&usliche Verpflichtungen. Ins-
besondere wurden Beeintrachtigungen bei anstrengenden kdrperlichen Téatigkei-
ten, Kurzatmigkeit nach korperlicher Belastung und Husten als Auswirkungen der
COPD in den letzten sieben Tagen beschrieben. Eine hohe Relevanz wurde so-

wohl fur die Progredienzangst als auch fur die Angst vor Dyspnoe abgebildet.

Gemessen am Gesamtscore des CDI, des CAF, des CCQ und des CAT konnte
in dieser Arbeit kein signifikanter Einfluss der Geschlechtszugehdrigkeit sowie
der soziodemografischen Faktoren Alter, Familienstand, Wohnsituation, Schul-

abschluss, Status der Erwerbstatigkeit und Einkommen auf das Erleben von
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10.

COPD-bedingten Beeintrachtigungen, Angsten und Auswirkungen gezeigt wer-
den.

Ein signifikanter Einfluss auf COPD-bedingte Beeintrachtigungen, Angste und
Auswirkungen durch den Schwergrad der Erkrankung und die LTOT konnte dar-
gestellt werden.

In der Auswertung der Interviews mit den Patienten zeigten sich sowohl sehr un-
terschiedlich ausgepragte Selbstmanagementkompetenzen der Patienten als
auch eine differenzierte Anwendung personlicher Selbstmanagementstrategien.
Die vertrauensvolle Begleitung durch die Gesundheitsprofessionen wurde als

wichtige Ressource fir die Patienten identifiziert.

Die vorliegenden Studienergebnisse bilden eine aktuelle Basis, auf der multipro-
fessionelle, krankheits-, situations- und vor allem bedurfnisorientierte Interventio-
nen zur Selbstmanagementférderung von COPD-Patienten geplant werden kdn-

nen.
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