1 Harninkontinenz - Die Sicht der Betroffenen und
pflegenden Angehérigen

Daniela Hayder-Beichel

Ausscheidungsprozesse, so haben wir es in
frither Kindheit gelernt, gehdren zu den
intimen Verrichtungen eines Menschen. Da-
her gehen wir diesen nicht vor den Blicken
anderer Menschen, sondern in einer ge-
schiitzten Umgebung, nach. Personen, die
an Harninkontinenz leiden, kénnen jedoch
ithre Ausscheidungsfunktion nicht ausrei-
chend kontrollieren, so dass sich die Blase
unwillkiirlich entleeren kann. Fiir professio-
nelle Gesundheitsdienstleister ist es von be-
sonderer Bedeutung, Einblicke in das Er-

leben des Alltags von Menschen mit
Harninkontinenz und ihren pflegenden An-
gehorigen zu erhalten, um gezielte Bera-
tungs- und Hilfsangebote entwickeln zu
konnen.

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse
zweier qualitativen Studien dargestellt. Sie
beschreiben die besondere Situation von
Personen, die an Harninkontinenz leiden
und ihrer Angehorigen. Dazu wurden die
Betroffenen selbst' und auch pflegende An-
gehorige interviewt (s. Kasten).
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Studienteilnehmer und Vorgehen der Studien

In den zwei Studien wurden 32 Betroffene (zwischen 38 und 83 Jahren, mit unterschied-
lichen Schweregraden der Harninkontinenz und unterschiedlichen Erfahrungszeitraumen)
und 15 pflegende Angehorige interviewt.

Die Interviews dauerten durchschnittlich 60 Min., wobei das kiirzeste Interview 27 Min.
und das lingste 116 Min. umfasste. Sie wurden aufgezeichnet, verschriftlicht und nach der
Methode der Grounded Theory analysiert. Fiir die Studien lag ein ethisches Clearing der
Ethikkommission des Institutes fiir Pflegewissenschaft der Universitit Witten/Herdecke
vor.

Zusammenfassend zeigen die Ergebnisse,
dass die Inkontinenz Einfluss auf soziale,
kulturelle und sportliche Aktivititen sowie
die partnerschaftlichen Beziehungen der Be-
troffenen hat. Pflegende Angehorige schil-

dern, dass die Auswirkungen der Inkon-
tinenz zu besonderen Bedingungen im
Alltag fithren und Beziehungs- bzw. Rollen-
konflikte sowie gestorte Frei- und Ruhezei-
ten auftreten konnen.

1 Die Studie, welche die Perspektive der Betrof
fenen untersuchte, wurde finanziell unterstiitzt
durch: SCA Hygiene Products.
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1 Harninkontinenz — Die Sicht der Betroffenen und pflegenden Angehérigen

1.1 Situation der Betroffenen

Menschen, die an Harninkontinenz leiden,
verlieren im Zuge eines akuten, chronischen
oder psychosomatischen Geschehens teil-
weise oder vollstandig die Kontrolle tber
ihre Ausscheidungsfunktion.

Tritt die Inkontinenz aufgrund eines aku-
ten Ereignisses, z. B. einer schweren Entbin-
dung, eines Tumors oder Unfalls plotzlich
auf, andern die dramatischen Geschehnisse
das Leben der Betroffenen in vielerlei Hin-
sicht. Zuerst muss das lebensbedrohliche
Ereignis tiberstanden werden. Dann stellen
die Betroffenen fest, dass zwar die gesund-
heitliche Hauptproblematik tberwunden
ist, Folgen wie die Inkontinenz jedoch blei-
ben. Eine Betroffene berichtet:

»Wenn ich kerngesund bin und auf einmal
blaseninkontinent [...] bin, dann bricht die
Welt zusammen. «

Der Prozess der Ausscheidung, der bis dahin
ganz normal und unauffallig verlief, entzieht
sich nun der Kontrolle. Die Betroffenen
haben das Gefiihl, dass sich ihr Leben durch
die Harninkontinenz grundlegend 4ndert
und ihre Aktivititen durch die Einschran-
kungen der Blasenfunktion bestimmt wer-
den. Es beginnt eine Auseinandersetzung mit
dem Ausscheidungsverhalten, welches ge-
pragt ist von Anstrengungen und Hoffnun-
gen auf die Wiedererlangung der Kontinenz.
Mit aller Macht soll die Kontrolle tiber die
Blase zuriick erlangt werden, wie eine Be-
troffene beschreibt:

»Ich hab’ echt versucht, den Korper zu zwin
gen. Das war ganz, ganz komisch. Ich hab’, also
nicht immer, aber ich hab’ immer wieder so
Phasen gehabt, wo ich gedacht hab’, ja, das
krieg’ ich hin. Ich hab’ das tiberhaupt nicht
einschétzen konnen. «

Die Betroffenen beschreiben eine Art
»Kampf«, sie wollen ihren Korper bezwin-
gen. Die Inkontinenz konnen sie in dieser
Phase nicht akzeptieren, selbst wenn ihnen
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bewusst ist, dass irreparable Nervenschidden
vorliegen. Diese Phase kann mehrere Wo-
chen oder Monate dauern. Uber die Zeit
betrachtet, sinkt das empfundene Belas-
tungsgefuhl jedoch und es beginnt eine Phase
des Annehmens.

Im Gegensatz zum plotzlichen Auftreten
steht die schleichende Entwicklung der Harn-
inkontinenz, die vor allem von Frauen be-
richtet wird. Sie fithren familiire Belastungen,
eine Bindegewebsschwiche, die Folge von
Entbindungen oder Alterungsprozesse als
Griinde fir die Inkontinenz an. Sie konnen
jedoch einen genauen Zeitpunkt, zu dem die
Beschwerden begannen, nicht angeben. Ein-
dringlich schildern viele Betroffene zurtick-
liegende peinliche Momente in der Offent-
lichkeit. Dies waren Augenblicke, in denen die
Frauen wahrnahmen, dass es sich um ein
wirkliches Problem handelt, welches von die-
sem Zeitpunkt an nicht mehr zu leugnen war.

Neben den organischen Ursachen konnen
auch psychosomatische Grunde fur die Ent-
wicklung einer Inkontinenz verantwortlich
sein. Eine Betroffene schildert, dass sich ihre
Blase in der von Mobbing geprigten Arbeits-
situation spontan entleert. Eine andere be-
schreibt ihre psychisch belastende Ehe als
Ausloser fiir die Inkontinenz, welche mit der
Scheidung verschwand.

Auswirkungen auf das Selbstbild

Es gibt eine Vielzahl von Empfindungen von
Betroffenen gegentiber der Inkontinenz, die
in ihrer Intensitit und Darstellung variieren.
Wie alle Personen, die an einer chronischen
Erkrankung leiden, erleben sie gute und
schlechte Tage. An schlechten Tagen hadern
sie mit sich, der Situation und dem unbe-
rechenbaren Korper. Gefiihle von Hilflosig-
keit und Verzweiflung kommen auf, aber
auch Wut und Zorn zeigen sich:
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1.2 AuBer Kontrolle

»Es ist einfach dieses Ausgeliefert Sein, also
ausgeliefert sein einem Organ, was eigentlich
funktionieren miisste. Also einfach dass das
nicht so funktioniert, das nervt mich dann

halt.«

Das Gefiihl, dass die Blase ein Eigenleben
fuhrt, nicht willentlich gesteuert werden
kann und viel Aufmerksamkeit verlangt,
schrankt die Betroffenen immer wieder in
ihren alltidglichen Aktivititen ein. Sie fithlen
sich unfrei, unflexibel und klagen tiber man-
gelnde Spontaneitit.

Mit der Dauer der Inkontinenz und der
Zunahme an Sicherheit, entwickeln die Be-
troffenen Handlungsstrategien, die die
Schwere des Belastungserlebens zu senken
vermogen. Die Betroffenen haben das Ge-
fithl, damit leben zu konnen und ziehen
Vergleiche zu Erkrankungen, die in ihren

1.2  AuBer Kontrolle

Wie oben gezeigt, nehmen Personen, die an
Inkontinenz leiden, ihren Korper und damit
ihre Ausscheidungsprozesse als gestort und
unzuverldssig wahr. Der vormals auto-
matisch ablaufende, nicht durchdachte Pro-
zess des Ausscheidens, wird mit Auftreten
der Inkontinenz, also des Kontrollverlustes,
problematisch. Die Folge ist ein Zustand der
Unberechenbarkeit, dem mit stetiger Wach-
samkeit begegnet wird.

Von besonderer Bedeutung fiir die Betrof-
fenen ist die Tatsache, wenig oder keine
Kontrolle Giber die Blase zu haben und damit
(nicht) tber die Fahigkeit zu verfugen, die
Toilette rechtzeitig aufzusuchen. Personen,
die den Harndrang verspuren, beschreiben
dies als Moglichkeit, Kontrolle uber die
Ausscheidung zu bewahren. Doch 16st dieser
Harndrang gleichzeitig Gefiihle von Unruhe
oder Panik aus, wie eine Betroffene berich-
tet:

Augen schwerwiegender sind, wie z.B. die
Stuhlinkontinenz.

Neben dem Hadern mit sich selbst, sind es
immer wieder Probleme in der Offentlich-
keit, die den Betroffenen zu schaffen ma-
chen. Im o6ffentlichen Raum fiihlen sie sich
bei einem unfreiwilligen Harnverlust in dop-
pelter Hinsicht schutzlos. Zum einen ge-
horcht die Blase nicht und sie fiihlen sich
dem Korper gegentiber ausgeliefert (Verlust
der Korperkontrolle). Zum anderen konnten
umstehende Personen den Harnabgang be-
merken (drohender Verlust der sozialen
Kontrolle). Angst und Scham sind die Folge.
Inkontinente Personen beschreiben das Ge-
fiihl, in dieser Situation anders zu sein als alle
anderen Personen um sie herum. Sie fuhlen
sich auf negative Weise einzigartig.

»Wenn ich das jetzt merk’, dann kann hier der

Papst sitzen oder sonst wer, dann muss ich.«
Der einsetzende Harndrang lasst den Betrof-
fenen nur ein geringes Zeitfenster, um zu
reagieren. Aus diesem Grund kann der
Harnverlust nicht immer vermieden werden.
Der Mehrzahl der interviewten Personen ist
es fast oder ginzlich unmoglich, den Harn
zurlickzuhalten:

»Ich kann nicht gehen, nicht auf hartem Boden

auftreten, schnell gehen, weil die Erschiitterung

schon reicht, ich kann mich nicht biicken, ich

kann nicht heben und nicht tragen, niesen,
husten, ist das Ubliche.«

Ob in Ruhe oder Aktivitit, viele Betroffene
konnen den Harnverlust nicht vermeiden
und fiihlen sich in dieser Situation schutzlos
ausgeliefert.

Der Zustand der Unberechenbarkeit wird
im offentlichen Raum gravierender wahr-
genommen als im privaten Bereich.
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1 Harninkontinenz — Die Sicht der Betroffenen und pflegenden Angehérigen

Zuhause ist das Leben mit Inkontinenz leich-
ter und freier als aufSerhalb. Das Zuhause
wird als Schutzbereich beschrieben. Dies
liegt vor allem daran, dass die Toilette in
der Nahe ist und auf Pflegeprodukte, Hilfs-
mittel und saubere Kleidung unkompliziert
zuriickgegriffen werden kann.

Der offentliche Raum stellt fur viele Be-
troffene, wenn auch in unterschiedlichen Aus-
priagungen, eine Zone der Unsicherheit und
Angst dar. Hier missen sie sich sozial ange-
passt verhalten, um keine Aufmerksamkeit zu
erregen. Dies fithrt zu steigendem Druck und
zu Angsten. Eine Betroffene beschreibt:

»Ich musste so dringend auf die Toilette, und, ja
wo ist denn nun die Toilette? Des war schon,
meine ganze Einlage war schon nass und ich
hab’ die, ich hab’ die Toilette nicht gefunden.
Da krieg’ ich ’ne Krise.«

Ein drohender Urinabgang versetzt viele
Betroffene in panische Angst. Diese stetig
wiederkehrenden Angste und die damit ver-
bundenen negativen Erfahrungen konnen
dazu fithren, dass Betroffene Aktivititen
im offentlichen Raum einschrianken oder
zeitlich auf ein Mindestmaf$ beschranken.
Harninkontinenz fithrt demnach zu Ver-
anderungen auf korperlicher, psychischer
und vor allem auf der Verhaltensebene.
Dies zeigen die Ergebnisse der vorliegenden
Studie. Sie bestdtigen damit die Ergebnisse
internationaler Untersuchungen (Ashworth
& Hagan 1993; Skoner & Haylor 1993;
Komorowski & Chen 2006; Ahnis & Knoll
2008; Mc Alpine et al. 2008). Um die In-
kontinenz zu bewiltigen und den Alltag
trotz allem zu gestalten, entwickeln die Be-
troffenen aktive Handlungsstrategien.

1.3  Den Alltag trotz Harninkontinenz bewaltigen

Der Verlust der Blasenkontrolle ist eine leib-
lich-korperbezogene und eine soziale Erfah-
rung. Deshalb miissen sich Personen, die an
Inkontinenz leiden, nicht nur mit der Erkran-
kung und deren Auswirkungen auf den Kor-
per auseinandersetzen, sondern auch mit den
daraus resultierenden gesellschaftlichen Pro-
blemen. Aus diesem Grund entwickeln sie
komplexe Strategien, welche das Ziel ver-
folgen, Kontrolle zuriickzugewinnen. Dieses
zentrale Phinomen teilt sich in zwei Ebenen,
denn die Betroffenen wollen soziale und kor-
perliche Kontrolle zuriickgewinnen, um ein
moglichst normales Leben zu fithren.

1.3.1 Soziale Kontrolle zuriick-
gewinnen

Betroffene gewinnen soziale Kontrolle zu-
riick, indem sie sich auf alle Eventualititen
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der Ausscheidung vorbereiten und einen
Kreis des Vertrauens bilden.

Vorbereitet sein

Um nicht aufzufallen und sich der Gefahr der
Stigmatisierung auszusetzen, versuchen Be-
troffene den Harnverlust und deren Folgen
so gering wie moglich zu halten. Aus diesem
Grund sind sie stetig wachsam und bereiten
sich auf den niachsten Harndrang oder die
nichste inkontinente Episode vor. Die dazu
genutzten Strategien variieren und werden
individuell tber einen lingeren Zeitraum
entwickelt. Nach einer anfanglichen experi-
mentellen Phase, in der mit »Versuch und
Irrtum« der eigene Weg im Umgang mit der
Inkontinenz und deren Vermeidung erlernt
wird, gewinnen die Handlungen an Routine,
so dass sich die Betroffenen mit ihnen sicher

fithlen.
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1.3 Den Alltag trotz Harninkontinenz bewadltigen

Die Toilette immer im Auge haben

Wahrend zuhause jeder Zeit eine Toilette zur
Verfugung steht, planen die Betroffenen die
Moglichkeit der Toilettennutzung im offent-
lichen Raum sehr prizise. Dabei stiitzen sie
sich auf ihr Wissen, wie lange sie durch-
schnittlich zwischen zwei Toilettengdngen
Zeit haben, bevor der nichste Harndrang
bzw. die nichste inkontinente Episode zu
erwarten ist und in welcher Entfernung
sich die nichste Toilette befindet. Eine Be-
troffene schildert:

»[wenn] ich von hier zur Stadt geh’, wenn ich
mit der Stralenbahn fahr’, bin ich in fiinf
Minuten in der Stadt oder sieben Minuten,
also bin ich, den ersten Punkt hab’ ich so in
einer Viertelstunde erreicht. Ja dann geh’ ich
da, meistens geh’ ich dann *nen Kaffee trinken.
Weil die anderen Klos dann noch nicht auf
haben, das Café hat aber offen, also geh” ich da
hin und das ist das Nichste von der StrafSen
bahnhaltestelle aus.«

Die Ortskenntnis vermittelt ein Gefiithl von
Sicherheit und Kontrolle. Jede Moglichkeit,
eine Toilette zu nutzen, ist bekannt und kann
wahrgenommen werden. Die Blase wird ent-
leert und die Vorlage auf ihren Zustand hin
uberprift bzw. gewechselt.

Trinkverhalten anpassen

Jeder einzelne Tag wird von den Betroffenen
geplant, um zu entscheiden, wann sie wel-
ches Getrink, in welcher Menge, zu sich
nehmen konnen:

»Die waren komplett durchgeplant vom Trin
ken her. Dass ich morgens schon gedacht hab’,
oh jetzt trink” ich lieber nur *nen Schluck Kaffee
oder trink’ gar nichts, weil drei Stunden muss
ich irgendwohin fahren und hab’ also komplett
alles meiner Blase nach ausgerichtet.«

Stehen Aufenthalte im o6ffentlichen Raum
an, wird die Flussigkeitsaufnahme reduziert.
Vor langen Autofahrten, Arztbesuchen oder
Konzerten werden treibende Getranke ge-
mieden.

Kleidung gezielt auswéahlen

Personen, die an Inkontinenz leiden, suchen
sich ihre Kleidung gezielt aus. Sie soll vor
allem kaschieren. Form, Farbe, Funktiona-
litat und Waschbarkeit der Kleidungsstiicke
sind wichtiger als modische Trends und
schranken die Kleiderauswahl ein.

Hilfsmittel nutzen

Die Inkontinenz und der damit einhergehen-
de Kontrollverlust werden als raumliche und
zeitliche Einschriankung der bisher erlebten
Freiheit betrachtet. Dem setzen die meisten
Betroffenen die Nutzung von Hilfsmitteln
entgegen, wie ein Betroffener berichtet:

»Wenn Sie keine optimale Versorgung haben,
dann haben Sie auch keine, keinen Umbkreis,
Umfeld, wo Sie raus konnen. Sie sind eben
eingeschriankt dadurch. Wenn Sie *ne schlechte
Versorgung haben, sind Sie eingeschrankt. Sie
konnen nicht in die Stadt gehen. Sie konnen
nicht ins Kino gehen oder mal spazieren gehen;
das geht einfach dann nicht.«

Hilfsmittel ermoglichen den Betroffenen die
Teilnahme am offentlichen Leben, denn sie
vermitteln ein Gefiihl der Sicherheit, indem
sie vor dem sichtbaren Beweis der Inkon-
tinenz schiitzen. Ein individuelles, an die
eigenen Bedurfnisse angepasstes Hilfsmittel
zu finden, ist fiir alle Betroffenen mit einer
experimentellen Phase verbunden, die mit
einem hohen Grad an Ungewissheit einher-
geht und als anstrengend empfunden wird.
Wohlbefinden und Sicherheit im Alltag sind
entscheidende Faktoren bei der Auswahl,
wie eine Betroffene, die in ihrem Alltag
verschiedenen beruflichen und privaten Ak-
tivitaten nachgeht, schildert:

»Ich hab’ halt auch ’ne Extrembelastung, da
durch dass ich laufe, Rollstuhl fahre und reite.
Das ist schon nicht so ganz einfach.«

Betroffene unterziehen die Produkte einem
Praxistest und berichten von einer Reihe
Strategien, auf die sie achten: Aufnahme-
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1 Harninkontinenz — Die Sicht der Betroffenen und pflegenden Angehérigen

kapazitat und Einsauggeschwindigkeit des
Urins, Komfort (z.B. Tragegefiihl und Tro-
ckenheit), Geruchsbindung, Hautvertrag-
lichkeit und Kosten.

Es gibt Personen, die eine Vielzahl von
Produkten besitzen und diese variabel und
bedarfsgerecht je nach Aktivitit einsetzen.
So werden im privaten oder offentlichen
Raum unterschiedliche Produkte genutzt,
genauso wie am Tag und in der Nacht.
Fur besondere Aktivititen, wie z. B. Urlaubs-
reisen, greifen einige Betroffene auf Produkte
zuriick, die sie als besonders zuverlissig
empfinden. Aus diesem Grund kaufen sie,
sofern es ihnen finanziell moglich ist, Pro-
dukte, die ihnen nicht durch die Kranken-
kasse finanziert werden, selbststindig ein.

Es gibt aber auch betroffene Personen, die
auf Hilfsmittel verzichten. Wenn die Inkon-
tinenz z.B. nur schwach ausgeprigt ist,
wenn kein passendes Hilfsmittel gefunden
wird, Hautempfindlichkeiten vorliegen oder
Angste beziiglich Infektionen existieren,
greifen diese Personen zu Alternativen wie
Handtiicher, Toilettenpapier oder Taschen-
tiicher.

Auf Sauberkeit und Hygiene achten

Aufzufallen durch Uringeruch und aus die-
sem Grund ausgegrenzt zu werden, das wol-
len Betroffene unbedingt vermeiden. Daher
achten sie besonders auf ihre Korperpflege,
nutzen Intimsprays, wechseln ihre Hilfsmit-
tel und verunreinigte Kleidung moglichst
regelmafSig.

Die kontinuierliche Kontrolle der Korper-
funktion bzw. des Ausscheidungsprozesses
und die stets geplante Bewegung in Raum
und Zeit werden einerseits von den Betrof-
fenen als Belastung wahrgenommen. Ande-
rerseits ermoglichen diese Planungs- und
Managementstrategien eine vorhandene
»Rest-Kontinenz« zu erhalten bzw. die In-
kontinenz zu verbergen, um ein moglichst
normales Leben gestalten zu kénnen. In den
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Ergebnissen der vorliegenden, wie auch in
anderen Studien zeigt sich, dass die Strate-
gien mit Dauer und Schwere der Problema-
tiken zunehmen und helfen, die Identitit und
Integritit der Betroffenen, vor allem in der
Offentlichkeit, zu bewahren (Paterson 2000;
Robinson 2000; Horrocks et al. 2004;
McAlpine et al. 2008). Mit Zunahme der
Erfahrungen hinsichtlich der Inkontinenz
und dem wachsenden Vertrauen in die ei-
genen Strategien zur Vermeidung der Inkon-
tinenz und im Umgang mit Hilfsmitteln,
wichst das Selbstbewusstsein. Dies hat po-
sitive Auswirkungen auf das soziale und
kulturelle Leben der Betroffenen.

Einen Kreis des Vertrauens bilden

Es gibt eine anfangliche Phase im Leben
inkontinenter Personen, in der sie die Inkon-
tinenz gegentiber der AufSenwelt verschwei-
gen, um sich vor negativen Reaktionen und
einer moglichen Stigmatisierung zu schiit-
zen. Das anfangliche Verschweigen und das
spatere Offenbaren stellen durchdachte und
aktive Entscheidungen zur Wahrung der
sozialen Kontrolle dar.

Personen aus dem innigsten Umkreis wie
Partner oder Kinder wissen haufig um die
Umstinde, vor allem dann, wenn die Inkon-
tinenz Folge eines akuten Krankheitsgesche-
hens war. Sie sind Vertraute und geben Halt
und Unterstiitzung in schwierigen Zeiten.

Das mogliche Einbeziehen von Personen
aus dem weiteren Umfeld fiihrt bei den
Betroffenen jedoch zu einem inneren Dis-
kurs, der Wochen, Monate oder gar Jahre
andauern kann. Die Betroffenen haben
Angst vor negativen Reaktionen und wigen
ab, ob sie das Risiko des Offenbarens ein-
gehen sollen. Eine Betroffene schildert:

»Selbst Freundschaften koénnen ja auch ins
Gegenteil umschlagen, und weifs ich, ob
dann solche intimen Sachen auch bei diesem
Menschen nachhaltig sicher aufgehoben sind?«
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1.3 Den Alltag trotz Harninkontinenz bewadltigen

Das Offenbaren nehmen die Betroffenen als
besondere Hiirde im Erleben der Inkon-
tinenz wahr. Sie haben Angst davor, was
andere mit diesem Wissen anrichten konn-
ten. Es ist die Angst vor Stigmatisierung und
Ausgrenzung, die sie zweifeln ldsst. Das Ver-
schweigen der Inkontinenz bedeutet jedoch
eine Belastung in unterschiedlicher Hinsicht.
So konnen z.B. Freizeitaktivititen mit
Freunden nur teilweise wahrgenommen wer-
den. Unternehmungen in unbekannte Gebie-
te, vielleicht in die Natur, ohne Toilette
werden als belastend erlebt. In der Folge
stellen sich die Betroffenen nicht selten die
Frage, ob sie diese Aktivititen zukiinftig
besser ablehnen sollten. Gefiihle von Ein-
samkeit oder die Gefahr von Vereinsamung
drohen, und konnen in letzter Konsequenz
zu Briichen im sozialen Leben fiihren.

Eine andere Belastung, die mit dem Ver-
schweigen der Inkontinenz einhergeht, ist
die moralische Seite. Solange die Betroffenen
sich gegenuiber nahestehenden Personen
nicht offenbaren, empfinden sie negative
Emotionen durch das Verschweigen der Tat-
sache und dem Griff zur Notliige zum Schutz
des Selbstbildes. Sie befinden sich in einer
Zwangslage, zwischen ihrer Angst bzw. dem
Recht auf Schutz der Privatsphire und dem
moralischen Anspruch, nicht zu lugen. Zu-
dem erfahren Personen, die sich nicht offen-
baren, hinsichtlich der Inkontinenz weder
Riickhalt noch Unterstiitzung von ihren ei-
gentlich vertrauten Personen.

Ein Vertrauensverhiltnis sowie das Ge-
fithl, die andere Person kann das Problem
nachvollziehen und hat Interesse an der
eigenen Person, sind wichtige Voraussetzun-
gen, um das Gegenuiber einweihen zu kon-
nen. Haufig erkldren sich die Betroffenen als
erstes ihren engsten Freunden oder Freun-
dinnen, wie eine Betroffene beschreibt:

»Ich muss auch sagen, dass ich erstmal gar
nicht dartiber geredet habe, und dann angefan

gen hab’; so mit Freundinnen dariiber zu reden,
so mit guten Freundinnen.«

Das gleiche Geschlecht, ein dhnliches Alter
oder entsprechende Lebenserfahrungen
(z.B. Entbindungen) machen es den Betrof-
fenen leichter, im engen Freundeskreis tiber
die Problematik zu sprechen. Sie tun dies in
der Hoffnung auf Verstindnis und Ruck-
sichtnahme, z.B. bei gemeinsamen Aktivita-
ten. Das anfangliche Gefiihl der Angst vor
der Offenbarung weicht im Nachhinein dem
Gefiihl der Erleichterung. Keine der befrag-
ten Personen hat durch das Offenbaren im
Freundeskreis negative Reaktionen erlebt.

Im Berufsleben stehende Betroffene iiber-
legen dagegen, ob sie den Kollegen von der
Inkontinenz erzihlen oder dies lieber ver-
schweigen. Besteht eine enge raumliche Na-
he, kennt man sich tber lingere Zeit oder
bestehen freundschaftliche Gefihle fur Ar-
beitskollegen, fillt das Reden uber die In-
kontinenz leichter.

Flichtige Bekannte, Nachbarn oder
Fremde werden nicht eingeweiht. Sie werden
in fur die Betroffenen bedrohlichen Situatio-
nen angelogen oder getiuscht, so dass die
Integritit gewahrt bleibt.

1.3.2 Korperkontrolle zuriick-
gewinnen wollen

Um Kontrolle auf korperlicher Ebene zuriick
zu erlangen, suchen Betroffene nach thera-
peutischen Moglichkeiten, um ihre Kon-
tinenz wieder zu erlangen. Sie beschreiben,
dass zwar eine gewisse Gewohnung hinsicht-
lich der Problematiken einsetzt, dennoch
hort die Suche, nach Methoden um die
Harninkontinenz zu bewiltigen, nie auf.

Beckenbodentraining

Viele Betroffene erfahren im Laufe der In-
kontinenz durch fachkundige Personen oder
aus den Medien, dass es mithilfe des Becken-
bodentrainings moglich ist, die Blase besser
zu kontrollieren. Mit dem Vorgehen sind sie
zwar prinzipiell vertraut und wurden dazu
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angeleitet, jedoch schaffen es viele Betroffene
nicht, das Training regelmafSig, tiber einen
langeren Zeitraum durchzufthren, wie eine
Studienteilnehmerin schildert:

»Wenn’s mir schlechter ginge oder richtig dre
ckig ginge, dann wiirde ich es bestimmt ma
chen, aber so ist alles noch im Rahmen des
Ertraglichen, sag’ ich mal. Ich habe mittlerweile
auch gelernt, mit diesem Problem umzugehen,
muss ich mal sagen.«

Viele Betroffene legen Schwierigkeiten bei
der Umsetzung des Beckenbodentrainings
dar. Der uniiberwindbare »innere Schweine-
hund«, fehlendes Wissen, die zunehmende
Akzeptanz der Inkontinenz, das Finden an-
derer Strategien im Umgang mit der Pro-
blematik und fehlende Erfolgserlebnisse bei
der Durchfiithrung der Ubungen haben nega-
tive Auswirkungen auf die Motivation. Nur
wenige Betroffene schaffen es, das Becken-
bodentraining tber einen langeren Zeitraum
durchzufithren. Diese Betroffenen fihlen
sich aus zwei Griinden motiviert: Sie folgen
einem starken inneren Antrieb (sie wollen
nicht zulassen, dass ihr privates und beruf-
liches Leben dauerhaft durch die Inkon-
tinenz beeintrachtigt wird) und sie fiihlen
sich durch die ersten positiven Ergebnisse
hinsichtlich der zuriickgewonnenen Kon-
trollmoglichkeiten zum Weitermachen er-
mutigt. Durch die begleitende Motivation
und das regelmifige Uben stellt sich bei
diesen Personen ein Automatismus ein, so
dass die Ubungen in den Alltag eingeflochten
und die Durchfithrung an sich nicht mehr
hinterfragt wird.

Elektrostimulation

Einige Studienteilnehmer kannten diese The-
rapiemethode, doch schien die Mehrheit
eher dariiber »gestolpert«, als gezielt auf-
gekliart worden zu sein. Da verwundert es
nicht, dass Anleitung und Begleitung einer
fragwiirdigen Praxis zu unterliegen schei-
nen, wie das Beispiel einer Teilnehmerin
zeigt:
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»Da kam [...] ein Vertreter, der von Inkon
tinenzen so viel Ahnung hatte wie ich vom
Programmieren eines Computers und ihm
auch peinlich war iiber die Dinge iiberhaupt
zu reden. Der hatte mal grade die Grundfunk
tionen des Gerits erklirt, aber was er nicht,
noch nicht mal richtig gemacht hatte, der hatte
noch nicht mal die Frequenz richtig einge
stellt. «

Ohne arztliche oder pflegerische Begleitung
der Betroffenen und die fehlende Vertrauens-
basis zum Vertreter des Gerates sind Thera-
pieerfolge kaum moglich. Gab es hingegen
stetige therapeutische Begleitung und Moti-
vation, war dies ein Erfolgsgarant.

Blasentraining

Das Blasentraining wurde mit keiner der
befragten Personen gezielt und unter An-
leitung eines professionellen Gesundheits-
dienstleisters durchgefiihrt. Die Betroffenen
berichten eher tber ein »Einhalten«, das spo-
radisch, hin und wieder und ausschliefSlich im
privaten Raum durchgefithrt wird, um sich
nicht zu abhangig von der Blase zu fiihlen.

Medikamente und Operationen

Betroffene schitzen Medikamente und Ope-
rationen als invasiv ein. Sie wagen genau ab,
wann die Medikamente trotz Nebenwir-
kungen einen positiven Effekt fur sie haben.
Stehen bedeutsame 6ffentliche Termine oder
Urlaube an, tendieren sie dazu, die Risiken
der Nebenwirkungen in Kauf zu nehmen,
um Aktivititen ungestort durchfithren zu
konnen.

Patienten mit hohem Leidensdruck ziehen
zudem Operationen in Erwigung. Gelingen
diese, freuen sich die Betroffenen iiber die
wieder gewonnene Kontrolle und dem damit
einhergehenden Gefuhl von Freiheit. Miss-
lungene Operationen losen indes Gefihle
der Hoffnungslosigkeit aus.
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Alternative Heilmethoden

Personen mit leichter Inkontinenz wenden
neben schulmedizinischen Therapien Kurbis-
extrakte, Cranberrykapseln, korperliche
Ubungen zur Entspannung oder Bauchtanz
zum Muskelaufbau, Keilkissen, Liebes-
kugeln, Mittel aus der Homoopathie oder
Heiltees an. Von Betroffenen mit starker In-
kontinenz werden diese Praktiken und Be-
handlungsweisen kritisch gesehen.

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie zei-
gen, dass die Suche nach therapeutischen
Moglichkeiten unterschiedlich stark aus-
gepragt ist und von der Dauer der Inkon-
tinenz und ihrer Starke abhiangt. Als interes-
sant erweist sich, dass einige Betroffene
aktive MafSnahmen der Kontinenzforderung
wie Beckenbodentraining bevorzugen, ande-
re hingegen passive Mafsnahmen im Bereich
des Inkontinenzmanagements praferieren.
Dies hiangt u.a. vom Wissen uber die Me-

thodenvielfalt, den gemachten Erfahrungen
und der Dauer der Inkontinenz ab.

Viele Betroffene fithlen sich jedoch nicht
ausreichend informiert tiber die unterschied-
lichen Therapieangebote. Sie wiinschen sich
erweiterte Angebote. Diese sollten nicht nur
medizinische Aspekte der Inkontinenz und
deren Therapie enthalten, sondern lebens-
weltlich und zur individuellen Lebenssitua-
tion passend, gestaltet sein.

Den Informationsdrang stillen viele Be-
troffene, indem sie unterschiedliche Medien
wie das Internet, diverse Printmedien wie
popularwissenschaftliche Lektire in Form
von Ratgebern nutzen oder Vortrige be-
suchen. Die Suche nach Informationen ist
vor allem am Anfang der Symptomatik stark
ausgepragt. Mit zunehmender Dauer der
Inkontinenz stellt sich hinsichtlich der Infor-
mationssuche allerdings ein Sattigungsgrad
ein. Die Betroffenen haben das Gefiihl, in
den allgemeingehaltenen Informationen
nicht mehr viel Neues hinsichtlich ihrer per-
sonlichen Situation zu erfahren.

1.4  Situation der pflegenden Angehorigen

Mit abnehmender korperlicher und/oder
geistiger Leistungsfihigkeit ihrer Familien-
mitglieder steigt die Komplexitit der Anfor-
derungen an pflegende Angehorige. Im Zuge
dessen nehmen sie einen wachsenden Unter-
stitzungsbedarf bei der Ausscheidung wahr.
Eine Angehorige schildert:

»Man wichst so langsam rein. Es kommt
immer mehr dazu, es wird ja nicht von heute
auf morgen, ist es ja nicht gekommen, es wird ja
immer ein bisschen schlimmer. «

Viele pflegende Angehorige nehmen die
Harninkontinenz ihrer Familienmitglieder
als einen schleichenden Prozess wahr. Die
pflegebedurftigen Angehorigen konnen die

Toilette nicht mehr selbststindig aufsuchen,
weil die Wegstrecke sie beispielsweise kor-
perlich tiberfordert oder sie aufgrund kogni-
tiver Einschrankungen die Aktivitdten, die
mit dem Toilettengang verbunden sind (z. B.
das Entkleiden) nicht mehr eigenstindig
durchfithren konnen. Die Inkontinenz ver-
deutlicht somit die zunehmenden korper-
lichen und geistigen Einschrankungen der
pflegebedurftigen Familienmitglieder immer
wieder aufs Neue.

Es sind die pflegenden Angehorigen, die
in dieser Situation nach Moglichkeiten su-
chen, um ihren Familienmitgliedern weiter-
hin die Gelegenheit zu einer kontrollierten
Ausscheidung zu geben. Als Ausdruck ihrer
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Sorge um das Familienmitglied streben sie in
seinem Sinne nach einem Hochstmafl an
Kontinenz.

Jedoch bemerken sie sehr schnell, wie
unberechenbar der Vorgang der Ausschei-
dung bei einer anderen Person ist, denn sie
hilt sich nicht an von auflen festgelegte
Zeitvorgaben. Fur pflegende Angehorige be-
deutet dieser Mangel an Kontrolle, dass sie
in standiger Bereitschaft sein miissten, wenn
sie ihren pflegebediirftigen Angehorigen
konsequent bei einer kontrollierten Aus-
scheidung unterstiitzen wollen.

Der Gang zur Toilette oder die Nutzung
des Toilettenstuhls sind in Abhangigkeit von
den baulichen Bedingungen, der Verfassung
der pflegebedurftigen Familienmitglieder
und Ressourcen der pflegenden Angehori-
gen wihrend des Tages moglich. So kann die
Kontinenz zumindest teilweise erhalten und
inkontinente Episoden umgangen werden.
Die Erhaltung der Kontinenz dient dem
Wohlbefinden und der Wiirde des pflegebe-
duirftigen Familienmitglieds und ist den pfle-
genden Angehorigen daher sehr wichtig. Aus
diesem Grund entwickeln sie individuelle
Strategien; bemiihen sich um regelmafSige
Toilettenzeiten oder achten auf nonverbale
Hinweise wie Unruhe, die den Harndrang
signalisieren. Neben der Erhaltung der Kon-
tinenz geht es den pflegenden Angehorigen
um die Vermeidung der Inkontinenz und die
damit beispielsweise verbundene nasse Klei-
dung, wie ein pflegender Angehoriger be-
schreibt:

»Ich sag’, ich gehe lieber dreimal zur Toilette als
einmal ausziehen und waschen. «

Inkontinente Episoden bedeuten eine Mehr-
aufwand durch das An- und Auskleiden so-
wie der Reinigung der Einrichtung. Umso
frustrierender ist es fur pflegende Angehori-
ge, wenn die MafSnahmen der Kontinenzfor-
derung fehlschlagen. Ein Ehemann schildert:

»Wenn ich sie auf Toilette gesetzt hatte, wenn
ich dann dachte eben, Po hoch und war nichts
und kurze Zeit spiter war die Hose nass, da
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hatte ich auch schon mit Aggressionen zu
kampfen ihr gegeniiber. «

Die Forderung der Kontinenz ist eine auf-
wandige Prozedur. Pflegende Angehorige
missen sich in kurzen und regelmifSigen
Abstanden dafur Zeit nehmen und die Kraft
aufbringen. Sie verbinden damit die Hoff-
nung einer Inkontinenz vorzubeugen.
Kommt es dennoch zu einer inkontinenten
Episode, erleben sie Gefithle wie Enttiu-
schung oder Wut.

Ist die Kontinenz nicht vollstindig zu
erhalten, mussen pflegende Angehorige
Wege suchen, um die Inkontinenz zu bewil-
tigen. Dies geschieht haufig durch den Ein-
satz aufsaugender Hilfsmittel. Praktische Er-
fahrungen mit den Hilfsmitteln missen
jedoch erst mihevoll gesammelt werden,
wie ein Ehemann berichtet:

Angehoriger: »Ganz am Anfang war ja das
Problem gewesen, ahm, bin ja auch in Apo
theken gegangen und habe mir Proben geben
lassen. >Ja, was fiir GrofSen brauchen Sie denn?«
Und dann stand ich auf dem Schlauch. Und ich
wusste nicht, was fiir eine Grofle. «
Interviewerin: » Wie haben Sie das gelost?«
Angehoriger: »Ich konnte dann eben keine
Proben mitnehmen und bin dann eben nach
Hause und habe dann erst mal gemessen, ihm,
meiner Frau Bauchumfang und Hiftumfang
und habe dann auch wieder mithilfe des In
ternets nachgeguckt, was fiir Gréfen sind denn
das. Wie gesagt, ich wusste es nicht.«

Die Auswabhl eines geeigneten aufsaugenden
Hilfsmittels gestaltet sich fiir die meisten
pflegenden Angehorigen nicht leicht. Sie
kennen weder die Moglichkeiten, noch die
Vor- und Nachteile diverser Hilfsmittel. Sie
wissen nicht, welche Urinmenge sie aufsau-
gen und ob ihr Angehoriger das Produkt
akzeptiert. Aus diesen Grunden experimen-
tieren viele Angehorige mit unterschiedli-
chen Hilfsmitteln, vor allem in der Anfangs-
zeit und lernen so die Eigenschaften der
einzelnen Hilfsmittel kennen.
Ausscheidungsvolumen und Aufnahme-
kapazitait sind wichtige Elemente, aber
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