
22 Krankenpflege | Soins infirmiers | Cure infermieristiche 01 2020

User Involvement: Morbus Parkinson Betroffene als Expert/innen ihrer Krankheit 

Morbus Parkinson zählt zu den chronischen Erkrankungen und bedeutet für die Betrof
fenen oft lebenslängliche Therapie. Basierend auf gemachten Erfahrungen müssen sie 
 ihren Alltag und ihre Lebensumstände dem Leben mit Morbus Parkinson anpassen. Dabei 
entwickeln Betroffene im Umgang mit der Erkrankung eine erfahrungsbasierte Expertise, 
welche unterschiedlich ausgeprägt ist und verschiedenartig genutzt wird. 

Text: Daniela Marchon, Anne Kersten, Eva Soom Ammann 

Individualität eine Chance geben

Herr Ledermann 1 ist ein 40-jähriger 
 Patient, welcher auf der neurologischen 
Bettenstation einer Universitätsklinik 
hospitalisiert ist. Er hat seit zehn Jahren 
die Diagnose Morbus Parkinson. Bis vor 
kurzem war er voll berufstätig, wobei 
sich nun die Krankheit soweit ver-
schlechtert hat, dass er sich nach einer 
ausführlichen Diskussion mit seinem 
Neurologen für die Tiefe Hirnstimula-
tion 2 entschieden hat. 

1  Bei den Fallbeispielen handelt es sich  
um fiktiv gewählte Namen.

2  Behandlungsmethode des Morbus  
Parkinson; durch implantierte Elektroden 
werden Regionen im Gehirn stimuliert 
(Mattle & Mumenthaler, 2011).

In der Pflege von Herrn Ledermann 
zeigt sich, dass er über ein ausgeprägtes 
Wissen über seine Diagnose verfügt. 
Bei pflegerischen Verrichtungen fragt er 
nach und wünscht sich, aktiv involviert 
zu werden. Im Gespräch mit der Pflege-
fachperson äussert er, dass er sich seit 
der Tiefen Hirnstimulation mehr mit 
der Krankheit auseinandersetze und es 
ihm deshalb wichtig sei, nicht wie ein 
Patient X behandelt, sondern als Mensch 
miteinbezogen zu werden. Vor der Ope-
ration sei kaum nach seiner Meinung 
gefragt worden, und seine Erfahrungen 
seien nicht zur Kenntnis genommen 
worden. Dies hätte sich nun seit der Tie-
fen Hirnstimulation geändert, er fühle 

sich von den Neurolog/innen ernster 
genommen, und er werde seither mehr 
nach seiner eigenen Meinung gefragt.

Von Fall zu Fall verschieden
Im Zimmer nebenan liegt Frau Kläy, 
eine 83-jährige multimorbide Patientin, 
welche seit einem Sturz vor drei Jahren 
in einem Pflegeheim lebt. Sie leidet seit 
fünf Jahren an Morbus Parkinson.  
Aufgrund einer Verschlechterung der 
Krankheit wurde sie vor zwei Tagen zur 
Medikamenteneinstellung ins Spital ge-
schickt. Frau Kläy wirkt im Gegensatz 
zu Herrn Ledermann in pflegerischen 
Tätigkeiten eher passiv, und bei der 
ärztlichen Visite akzeptiert sie die Ent-
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scheidungen ohne nachzufragen. Es 
scheint, als gebe sie den Fachpersonen 
die medizinischen Entscheidungen und 
die Verantwortung ab. Im pflegerischen 
Alltag zeigt sich, dass es für Frau Kläy 
wichtig ist, dass sich jemand um sie 
kümmert, damit sie den Alltag bewälti-
gen kann. Es ist für sie zentral, dass sie 
keine Schmerzen hat und schlafen 
kann. Im Gespräch sagt Frau Kläy, dass 
für sie die Symptomeinordnung bezüg-
lich Morbus Parkinson schwierig ist.
Diese zwei unterschiedlichen Fallbei-
spiele verdeutlichen, dass der Umgang 
mit der Diagnose Morbus Parkinson 
verschieden ist und damit einhergehend 
auch die Erwartungen an die pflegeri-
sche und medizinische Betreuung. Wie 
sich solch subjektive Umgangsweisen 
mit der Diagnose und entsprechende 
Erwartungen an den Pflegealltag ge-
stalten können, wurde im Rahmen einer 
Masterthesis untersucht (Marchon, 
2019).

 Expert/innen gemäss fachlicher Defini-
tion verstehen. Sie verknüpfen mit dem 
Begriff «Expert/in» Fachwissen und 
dass in jeder Situation angepasst gehan-
delt werden kann. Betroffene erachten 
ihr Wissen dagegen als individuell auf 
ihr Krankheitsgeschehen aufbauend 

und verstehen sich also als Expert/in-
nen aus subjektiver Erfahrung, nicht 
aufgrund objektiviertem Wissen.
Um die Bedeutung dieser Ergebnisse für 
die pflegerische Praxis zu skizzieren, 
wird wieder Bezug auf Herrn Leder-
mann und Frau Kläy genommen. Der 
Informationsbedarf von Herrn Leder-
mann ist sehr ausgeprägt, wobei Frau 
Kläy weniger auf Information fokus-
siert, resp. weniger Bedarf hat. Folglich 
ist der Informationsbedarf unterschied-
lich und hängt, wie beschrieben, von 
individuellen Faktoren wie den jeweils 
gemachten Erfahrungen, den Lebens-
umständen, der Persönlichkeit und dem 
individuellen Krankheitsverlauf ab. Für 
Pflegefachpersonen und ärztliches Per-
sonal ist es demnach wichtig zu beach-
ten, dass diese Individualität erfasst 
und in Behandlung und Pflege integ-
riert wird. Sie sollte die Grundlage da-
für bilden, die Betroffenen je nach ihrer 
Situation und ihren Bedürfnissen ein-
zubeziehen und ernst zu nehmen.

Daniela Marchon, Pflegeexpertin CNS, 
Inselspital Bern,  
d_marchon@hotmail.com 

Anne Kersten, Dr., Dozentin Berner 
Fachhochschule BFH 

Eva Soom Ammann, Prof. Dr., Dozentin 
Berner Fachhochschule BFH

Autorinnen

Immer wieder neue Situationen in Zusam-
menhang mit der Krankheit führen dazu, 
dass  Parkinson-Betroffene ihren Alltag 
wiederholt anpassen müssen.  Wichtig ist, 
ihr Erfahrungswissen zu nutzen.

Ressource in der Versorgung
Chronisch Kranke, so zeigt die Litera-
tur, entwickeln im Laufe der Zeit eine 
Expertise im Umgang mit ihrer Erkran-
kung und wünschen sich einen aktiven 
Einbezug in die Behandlung. Sie möch-
ten eine grössere Verantwortung, um 
die Kontrolle über die Krankheit und 
ihre Lebenssituation zu behalten (Dec-
chache & Aujoult, 2001; Van der Eijk, 
Faber, Al Shamma, Munneke & Bloem, 
2011). Ihr Wissen und ihre Erfahrung 
sollen, so schliesst die Fachwelt daraus, 
als Ressource in die Versorgung integ-
riert werden, und sie sollen als Part- 
ner/in in Entscheidungen miteinbezo-
gen werden (Barlow, Wright, Sheasby, 
Turner & Hainsworth, 2002). Im Gegen-
satz zu beispielsweise psychischen Er-
krankungen existiert im Bereich von 
Betroffenen von Morbus Parkinson 
noch kaum Literatur, welche aufzeigt, 
ob und wie Betroffene eine Expertise 
entwickeln und wie diese für die Praxis 
genutzt werden kann. Mittels narrativer 
Interviews mit Betroffenen konnte in 
der vorliegenden Studie ein Beitrag ge-
leistet werden, diese Wissenslücke zu 
schliessen.

NichtWissen als Schutz
Die Ergebnisse verdeutlichen, dass sich 
die Betroffenen nach der Diagnosestel-
lung über die Krankheit informieren, 
wobei die Art der Informationsquellen 
und der Bedarf individuell verschieden 
sind. Nicht alle wollen im Detail über 
die Krankheit Bescheid wissen, was un-
ter anderem davon abhängt, ob und wie 
stark die Symptome den Alltag ein-
schränken oder was die Informationen 
bei den Betroffenen auslösen. So kann 
Nicht-Wissen auch als Schutz gesehen 
werden. Neben allgemeinem Wissen 
über die Krankheit sind für die Betrof-
fenen insbesondere die gemachten Er-
fahrungen wichtig. Immer wieder neue 
Situationen in Zusammenhang mit der 
Krankheit führen dazu, dass die Betrof-
fenen ihre Handlungen und ihren Alltag 
wiederholt anpassen müssen. Die so 
gemachten Erfahrungen bilden dann 
eine subjektive Wissensgrundlage der 
Betroffenen.

Individuelle Strategien
Jede/r verfügt über individuelle Strate-
gien im Umgang mit der Krankheit, wo-
bei die befragten Betroffenen der Mei-
nung sind, dass das Akzeptieren der 
Krankheit notwendig ist. Dabei zeigt 
sich, dass sich Betroffene nicht als 

Chronisch Kranke 
möchten eine grössere 

Verantwortung, um die 
Kontrolle über ihre-

Krankheit und Lebens-
situation zu behalten. 
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Fach und Erfahrungswissen
Um Betroffene angemessen einbeziehen 
zu können, sollten sich Pflegefachper-
sonen und ärztliches Personal mit der 
Begrifflichkeit des/der Expert/in ausei-
nanderzusetzen und was diese in der 
Betreuung von chronisch Kranken be-
deutet. Die Ergebnisse verdeutlichen, 
dass Expertise nicht nur mit Fachwissen 
gekoppelt ist, sondern auch mit subjek-
tivem Erfahrungswissen. Demnach ist 
es sinnvoll, die persönliche, erfah-
rungsbasierte und die fachspezifische 
Expertise zueinander in Bezug zu set-
zen. Wie dies am sinnvollsten zu tun 
ist, muss jeweils gemeinsam mit den 
Betroffenen erörtert und geplant wer-
den. Sich bewusst zu machen, dass die 
Betroffenen zu Hause den Alltag meist 
selbstständig meistern, kann hierbei 
sinnvoll sein. 
Im Falle von Herrn Ledermann bedeutet 
dies, dass er weiterhin in Entscheidun-
gen miteinbezogen wird. Handlungen 
und Entscheidungen sollen transparent 
gehalten werden. Im Austausch mit den 
Pflegefachpersonen soll täglich erfasst 
werden, wo Bedarf an Informationen 

und Unterstützung besteht. Die Zusam-
menarbeit auf Augenhöhe und die Wert-
schätzung gelten als zentral. Auch im 
Austausch mit Frau Kläy soll dies täg-
lich erfasst werden. Es muss dabei je-
doch bedacht werden, dass der Informa-
tionsbedarf und das Wissen weniger 
ausgeprägt sind und der Wunsch nach 
Einbezug anders gelagert ist. Nichtsdes-
totrotz soll auch ihre Erfahrung einbe-
zogen und wertgeschätzt werden.
Der Einbezug des individuellen Wis-
sens, der Erfahrung und der Ansicht 
von Betroffenen mit einer erfahrungs-
basierten Expertise steht etwas quer zur 
bekannten Begrifflichkeit der Patienten-
edukation. Bei Letzterer geht es unter 
anderem um die Vermittlung von Basis-
wissen zu Krankheit und Behandlung 

sowie zur Gesundheitserhaltung, um 
den Alltag zu bewältigen, oder der Kom-
fortedukation, damit die Lebensqualität 
erhalten bleibt (Decchache & Aujoult, 
2001). 

Auf Augenhöhe begegnen
Anerkennung von Betroffenenexpertise 
und Einbezug wiederum fokussieren 
nicht auf das einseitige, direktive Ver-
mitteln von allgemeiner Information. Es 
geht vielmehr darum, Betroffene mit 
ihrer Erfahrungsexpertise anzuerken-
nen, zu unterstützen und sie zum Um-
gang mit der Krankheit zu befähigen. 
Damit ist auch ein Umdenken bei den 
Pflegefachpersonen und beim ärztli-
chen Personal notwendig. Dem/der Pa-
tient/in soll auf Augenhöhe begegnet 
und diese/r als Partner/in in die Ge-
sundheitsversorgung miteinbezogen 
werden. Dies in je unterschiedlicher 
Form, wie die Fallbeispiele von Herrn 
Lauper und Frau Kläy zeigen.

Pflegewissen
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Ein Umdenken bei den 
Pflegefachpersonen und 
beim ärztlichen Personal 
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