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Das ist keine leichte Aufgabe (z. B. Bury 2009; Schaeffer 2009), denn Menschen 
mit chronischer Krankheit müssen sich damit abfinden, dass es angesichts 
ihrer Beeinträchtigung nicht mehr um Heilung geht, sondern ein langfristiges 
»Management« eines wechselhaften Zustands erforderlich ist. Ihnen selbst 
kommt dabei ein entscheidender Part zu: Selbstbeobachtung und Selbst-
management im Auf und Ab der Krankheit und die zahlreichen Anforderungen 
der Versorgung sind kontinuierliche Aufgaben (Horch et  al. 2011; Schaeffer/
Haslbeck 2016).

Menschen mit chronischer Erkrankung stehen vor der Herausforderung, 
gesundheitsbezogene Kompetenzen entwickeln zu müssen, um die Krankheit 
so weit wie möglich unter Kontrolle zu halten und Symptome zu reduzieren 
sowie den Alltag an krankheitsspezifische Erfordernisse anzupassen und sich 
im Gesundheitssystem bewegen zu können (Schaeffer et  al. 2021). Während 
sich manche Betroffene dabei zunehmend im Umgang mit der Erkrankung und 
auch als Nutzer*innen im Versorgungssystem expertisieren, suchen andere ver-
stärkt Entlastung und geben dazu (Versorgungs-)Verantwortung an ihr soziales 
Umfeld – insbesondere an Familienangehörige – und an das professionelle Ver-
sorgungssystem ab (Röhnsch/Hämel 2021).

Chronische Krankheiten, Funktionseinbußen und Pflegebedürftigkeit 
stellen aber nicht nur die Betroffenen selbst, sondern auch ihre Angehörigen – 
Partner*innen, Eltern, Kinder  – vor vielfältige krankheitsbedingte wie auch 
biografische und lebensweltliche Herausforderungen (Büscher/Dorin  2014; 
Ohlbrecht  2020). Dennoch stützen sie die Erkrankten bei ihrer Krankheits-
verarbeitung, fördern sie in ihrem alltäglichen Krankheitsmanagement, über-
nehmen umfangreiche Betreuungsaufgaben und leisten im Bedarfsfall auch 
häusliche Pflegearbeit (Ohlbrecht 2020; Whitehead et al. 2018).

Für Menschen, die in ihrer Gesundheit bereits dauerhaft (deutlich) ein-
geschränkt sind, ist vordringlich, dass weitere Erkrankungsrisiken vermieden 
werden und ihre verbliebenen gesundheitlichen Ressourcen erhalten bleiben 
und gefördert werden. Ein Zusammenwirken von Krankheitsprävention und 
Gesundheitsförderung (vgl. Hurrelmann et  al. 2018) ist daher auch bei ihnen 
vielversprechend. Auf diese Weise sollen

 y das Auftreten bzw. Fortschreiten sowohl von bereits bestehenden (chronischen) 
Krankheiten und ihren Folgen als auch von Pflegebedürftigkeit vermieden 
bzw. zeitlich verschoben werden und

 y verbliebene Gesundheitsressourcen von Menschen mit chronischer Er-
krankung und Pflegebedürftigkeit gestärkt werden (Schaeffer/Horn 2018).

Gesundheitsförderliche und präventive Maßnahmen im Kontext von chronischer 
Krankheit, wie sie im internationalen Raum oftmals durch Pflegefachpersonen 
angeboten werden (z. B. Hämel et  al. 2020; Hasseler/Mink  2019), sollen somit 
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Förderung von Gesundheit und 
Partizipation bei chronischer Krankheit und 
Pflegebedürftigkeit im Lebensverlauf
Eine Einführung

Kerstin Hämel / Gundula Röhnsch / Doris Schaeffer

1. Einleitung

Aufgrund des Wandels des Krankheitsspektrums rücken chronische Krank-
heiten verstärkt in den Fokus der gesundheitlichen wie auch der pflegerischen 
Versorgung. Zwar können chronische Erkrankungen in allen Lebensphasen 
auftreten; mit zunehmendem Alter steigt jedoch der Anteil von Menschen, die 
chronisch erkrankt sind (Finley et  al. 2018; Prütz et  al. 2014; RKI 2015). Ins-
besondere Menschen im hohen Lebensalter sind vor diesem Hintergrund auch 
mit dauerhaftem Pflegebedarf konfrontiert (Statistisches Bundesamt 2020).

Das Gesundheitswesen an den Wandel des Krankheitspanoramas anzupassen 
stellt daher nach wie vor eine große gesundheitspolitische Herausforderung 
dar. Besonders fehlt es an Konzepten, die die Förderung von Gesundheit bei 
chronischer Krankheit, Pflegebedürftigkeit und auch bei Behinderung als eine 
integrale Aufgabe von Einrichtungen des Gesundheits- und Sozialwesens an-
sehen. Um solche Konzepte nutzerorientiert entwickeln und umsetzen zu 
können, ist die Partizipation der Nutzer*innen und ihres sozialen Umfelds unent-
behrlich. Welche Möglichkeiten und Herausforderungen sich dabei stellen und 
wie Interventionen für und mit Nutzer*innen entwickelt und umgesetzt werden 
können, ist Thema dieses Bandes und der darin enthaltenen Beiträge. Bevor wir 
uns diesen näher widmen (siehe Abschnitt  4), sollen zunächst grundlegende 
Herausforderungen skizziert werden, vor die sich Menschen mit chronischer Er-
krankung gestellt sehen.

2. Herausforderungen im Umgang mit chronischer Krankheit

Viele Menschen leben über Jahre, oft sogar Jahrzehnte hinweg mit chronischen 
Krankheiten und Funktionseinschränkungen. Dies stellt sie vor die Heraus-
forderung, die Krankheit und deren gesundheitliche und soziale Folgen bis 
hin zur Unterstützungs- und Pflegebedürftigkeit in ihren Alltag zu integrieren 
(Ambrosio et  al. 2015; Schaeffer  2009 und 2017; Whittemore/Dixon  2008). 
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zuletzt aufgrund damit verbundener ethischer Herausforderungen (vgl. Bollig 
et al. 2015; Oetting-Ross et al. 2016 und als Beispiele partizipativer Interventions-
entwicklung mit vulnerablen Gruppen die Beiträge von Keeley; Bruland et  al. 
und Köppen et al. in diesem Band).

3. Der Forschungsverbund förges

Vor dem Hintergrund der skizzierten Herausforderungen, vor die sich Menschen 
mit chronischer Krankheit und ihr soziales Umfeld, aber auch Gesundheits-
professionen und Gesundheitswesen gestellt sehen, widmete sich der Verbund 
»Nutzerorientierte Versorgung: Förderung der Gesundheit bei chronischer 
Krankheit und Pflegebedürftigkeit« (förges)1 zwei aus pflege- und gesundheits-
wissenschaftlicher Sicht wichtigen Zielen (Hämel/Schaeffer 2017):

 y Er wollte einen Beitrag zur Verbesserung der Nutzerorientierung in der 
Gesundheitsversorgung und insbesondere in der pflegerischen Versorgung 
leisten. Gemeint ist eine Versorgung, die die Perspektive der Nutzer*innen 
berücksichtigt, ihren Bedarfen und Bedürfnissen entspricht und ihnen größt-
mögliche Lebensqualität, Autonomie und Teilhabe erlaubt.

 y Der Verbund wollte ferner zur Aufrechterhaltung von Autonomie, Selbst-
bestimmung und Teilhabe trotz chronischer Krankheit und Pflegebedürftig-
keit beitragen und den Akzent auf Stärkung der Gesundheitskompetenz und 
des Selbstmanagements legen – hier auch verstanden als künftig an Bedeutung 
gewinnende Aufgabe der Pflege sowie der Gesundheits- und Sozialberufe.

Im Rahmen des förges-Verbunds haben Teams aus der Fakultät für Gesund-
heitswissenschaften der Universität Bielefeld, dem Institut für Bildungs- und 
Versorgungsforschung der Fachhochschule Bielefeld und der Freien Wohl-
fahrtspflege NRW in fünf Projekten Interventionen zur Förderung von Gesund-
heitskompetenz und Selbstmanagement bei chronischer Krankheit und Pflege-
bedürftigkeit entwickelt. Die Interventionen wurden von den Einrichtungen 
der Projektträger umgesetzt: Evangelisches Klinikum Bethel (EvKB) gGmbH, 
Caritasverband Düsseldorf e. V., Lebenshilfe Brakel Wohnen Bildung Freizeit 
gGmbH, AWO Kreisverband Bielefeld e. V. und AWO-Unterbezirk Gelsen-
kirchen/Bottrop. Im Zuge dessen wurden sie wissenschaftlich validiert. Im 

1 Der Verbund förges wurde in der Zeit vom 1.4.2018 bis 31.3.2021 von der Stiftung Wohl-
fahrtspflege NRW im Rahmen der Initiative »Pflege Inklusiv« gefördert (Aktenzeichen: 
SW-620 6852 bis 6856; originärer Fördertitel des Verbunds: »Nutzerorientierte Versorgung: 
Förderung der Gesundheitskompetenz und des Selbstmanagements bei chronischer 
Krankheit und Pflegebedürftigkeit«).
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auch dazu beitragen, Autonomie und Teilhabechancen zu erhalten und eine ver-
besserte Lebensqualität zu ermöglichen.

Dabei ist zu beachten, dass die Interessen und Möglichkeiten, selbst für den 
Erhalt der eigenen Gesundheit aktiv zu werden, sowie die Kompetenzen und 
Ressourcen für die Bewältigung chronischer Erkrankung einschließlich der hier-
für erforderlichen sozialen, ökonomischen und kulturellen Ressourcen sozial 
ungleich verteilt sind (Bauer/Bittlingmayer 2020; Ong et al. 2014; Richter 2019). 
Wenn Menschen in ökonomisch prekären Verhältnissen leben, kann das 
auch dazu führen, dass chronische Erkrankungen als vergleichsweise wenig 
»spektakulär« wahrgenommen werden und/oder in ihrer Handlungsrelevanz 
hinter alltägliche soziale und lebenspraktische Probleme zurücktreten. Wenn 
diese zu lösen für die Betroffenen vordringlich ist, haben sie oft keine Ressourcen 
mehr, um sich um krankheitsbezogene Belange zu kümmern. Daher sind sie 
auch dem Risiko einer qualitativ schlechteren Versorgung ausgesetzt (Flick/
Röhnsch 2008; Sinding et al. 2011; vgl. auch Mazanderani/Paparini 2015).

Chronische Krankheiten und Funktionseinschränkungen haben meist sehr 
komplexen Charakter. Daher erfordern sie eine umfassende, aufeinander ab-
gestimmte und ineinandergreifende Versorgung, die präventive und gesund-
heitsfördernde, medizinische, pflegerische, rehabilitative und soziale Hilfen 
beinhaltet. Eine solche integrierte Versorgung steht vor der Herausforderung, 
sowohl die Bedürfnisse, Werte und Prioritäten als auch den sozialen Hintergrund 
ihrer Nutzer*innen zu berücksichtigen, um Patienten- bzw. Nutzerorientierung 
realisieren zu können (Geraedts 2014; Schaeffer/Hämel 2018; WHO 2016).

Schon seit langem wird kritisiert, dass den Nutzer*innen und den sich aus 
ihrer Perspektive stellenden Herausforderungen in der Forschung und bei der 
Interventionsentwicklung zu wenig Beachtung geschenkt wird (Conrad  1990; 
Schaeffer 2009; SVR 2001 und 2003; Thorne/Paterson 2000). Der Problemsicht 
von Nutzer*innen auf ihre Versorgung wird aktuellen Studienergebnissen zu-
folge noch immer zu wenig Aufmerksamkeit gewidmet (Baxter et al. 2018; São 
José et al. 2016). Dabei eröffnen die subjektiven Erfahrungen und Perspektiven 
von Nutzer*innen sowie Angehörigen zur gesundheitlichen Situation und Ver-
sorgung bedeutsame wie handlungsrelevante Erkenntnisse für die Ausgestaltung 
und Weiterentwicklung von Versorgungskonzepten (z. B. Hämel/Röhnsch 2020; 
Röhnsch et  al. 2021). Die Sichtweisen der Nutzer*innen sollten daher in der 
pflege- und gesundheitswissenschaftlichen Versorgungsforschung und Inter-
ventionsentwicklung verstärkt berücksichtigt werden.

Noch einen Schritt weiter gehen in den letzten Jahren auch in Deutschland 
verstärkt diskutierte Ansätze partizipativer Gesundheitsforschung (Hartung/
Wihofszky/Wright  2020). Allerdings hat partizipative Forschung und Inter-
ventionsentwicklung, die die Nutzer*innen gesundheitsbezogener Leistungen 
beteiligt, die selbst chronisch erkrankt, beeinträchtigt, behindert oder pflege-
bedürftig sind, einen noch eher geringen Stellenwert in Deutschland – dies nicht 
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Erkrankung gegenübersehen und welche Anforderungen sich in diesem Kontext 
für das Gesundheitssystem und die Gesundheitsprofessionen ergeben.

Der Beitrag von Gundula Röhnsch, Kerstin Hämel und Marcus Heumann 
diskutiert die Förderung von Gesundheit und Partizipation bei chronischer 
Krankheit und Pflegebedürftigkeit als Aufgabe der Pflege. Er ist im Rahmen 
des »Querschnittsprojekts« förges  Q entstanden, das Querschnittsanalysen 
für den Verbund unternommen hat. Die Autor*innen differenzieren zwischen 
der Partizipation von Menschen mit chronischer Erkrankung in Lebenswelten 
einerseits und ihrer Partizipation in Versorgungsbezügen andererseits. Im Bei-
trag werden zunächst grundlegende Herausforderungen betrachtet, denen sich 
Menschen mit chronischer Erkrankung oft gegenübersehen, wenn sie sich 
trotz ihrer Erkrankung in unterschiedlichen Lebensbereichen und Settings 
(z. B. Schule, Arbeitsmarkt oder soziale Beziehungen) aktiv beteiligen wollen 
und/oder sollen. Des Weiteren gehen die Autor*innen der Frage nach, wie 
Partizipation von chronisch erkrankten Menschen an der eigenen Versorgung 
aussehen und gelingen kann. Dazu stellt der Beitrag die Chancen einer gesund-
heitsförderlichen, partizipativen und lebensweltorientierten Pflege dar und zeigt 
Herausforderungen bei der Umsetzung auf. Gerade im Gesundheitswesen in 
Deutschland sind Menschen mit chronischer Krankheit – sofern sie nicht akut 
gesundheitlich gefährdet oder dauerhaft pflegebedürftig sind – für Pflegende nur 
schwer erreichbar, so dass sie von einer lebensweltnahen Pflege kaum profitieren. 
Daher verweist der Beitrag zum Abschluss auf die für Deutschland wiederholt 
konstatierte Forderung, Aufgabenzuschnitte und Rollen von Pflegenden in der 
Primär- und Langzeitversorgung zu erweitern.

Der Gastbeitrag von Margret Xyländer und Thorsten Meyer thematisiert 
ebenfalls die Förderung der Teilhabe von Menschen mit chronischer Erkrankung 
als Aufgabe des Gesundheitswesens, ohne speziell auf einzelne Professionen wie 
die Pflege einzugehen. Dazu setzt er sich zunächst  – orientiert an der Inter-
nationalen Klassifikation der Funktionsfähigkeit, Behinderung und Gesund-
heit (ICF)  – mit dem allgemeinen Verständnis von Teilhabe im Sinne von 
»sozialem Eingebundensein« auseinander. Weiterhin wird Teilhabe ins Verhält-
nis zu Partizipation und Inklusion gesetzt, die im fachlichen Diskurs nicht selten 
synonym verwendet werden. Die Autor*innen diskutieren sodann die Bedeutung 
verschiedener Aspekte des Teilhabe-Konzepts für Gesundheitsförderung und 
-versorgung sowie die Rehabilitation chronisch erkrankter Menschen. Soll deren 
Teilhabe gefördert werden, sind den Autor*innen zufolge vor allem Maßnahmen 
und Interventionen erforderlich, die in ihren konzeptionell-theoretischen 
Bezügen einen subjektwissenschaftlichen Ansatz verfolgen und damit an die 
Lebenswelten von Zielgruppen anschließen. Akteur*innen und Professionen 
des Gesundheitswesens stehen insofern vor der Herausforderung, subjektive 
Vorstellungen von Gesundheit und Krankheit, Handlungskompetenzen im Um-
gang mit (chronischer) Erkrankung sowie Krankheitsnarrative und die damit 
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Rahmen der Verbundkoordination2 haben sich die Mitglieder der Projekte 
untereinander ausgetauscht und Querschnittsthemen und -aspekte identifiziert 
und analysiert.

Im Mittelpunkt des Verbunds standen die Nutzer*innen und die Heraus-
forderungen, vor denen sie bei der Bewältigung chronischer Erkrankung und im 
Kontext des damit verbundenen Versorgungs- und Pflegearrangements stehen – 
auch im Hinblick auf die Wahrung von Autonomie und Selbstbestimmtheit. 
Die einzelnen Projekte zielten darauf, Lösungen zu entwickeln, die von den 
Nutzer*innen her konzipiert sind.

Im vorliegenden Band werden die Ergebnisse des Forschungsverbunds 
förges dargestellt und durch Gastbeiträge verschiedener Wissenschaftler*innen 
komplementiert und gerahmt.

4. Zum Aufbau des Buches

Die in diesem Band versammelten Beiträge3 stellen Menschen in unterschied-
lichen Lebensphasen und -lagen ins Zentrum, die mit eigener chronischer Er-
krankung, funktionaler Beeinträchtigung oder Pflegebedürftigkeit konfrontiert 
sind oder als Angehörige Unterstützung und Pflege leisten. Um den vielfältigen 
Lebenswelten gerecht zu werden und Ansätze und Interventionen nicht nur für, 
sondern auch mit den Nutzer*innen zu gestalten, stellen die Beiträge und die 
zugrunde liegenden Forschungsarbeiten die individuellen Präferenzen der Be-
troffenen und ihre soziale wie kulturelle Diversität in den Vordergrund. Von 
besonderem Interesse ist in allen Beiträgen die Frage, wie die Förderung von 
Gesundheit und Partizipation im Kontext von chronischer Erkrankung, Beein-
trächtigung und Pflegebedürftigkeit als Aufgabe der Gesundheitsprofessionen 
verankert werden kann und welche Chancen und Herausforderungen sich dabei 
ergeben.

Teil I: Teilhabe chronisch kranker Menschen – Anforderungen an das 
Gesundheitssystem und die Gesundheitsprofessionen

Die ersten beiden Beiträge befassen sich allgemein mit der Frage, welchen Teil-
habemöglichkeiten bzw. -einschränkungen sich Menschen mit chronischer 

2 Die Verbundkoordination und die Aufgabe, Querschnittsthemen zu identifizieren und zu 
analysieren, waren bei der AG 6 Versorgungsforschung und Pflegewissenschaft der Fakul-
tät für Gesundheitswissenschaften angesiedelt.

3 Herrn Jürgen Hahnemann danken wir für das Lektorat der Beiträge. Frau Ina Horn danken 
wir für die technische Unterstützung bei der Zusammenstellung der Beiträge.
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Herausforderungen bei der Umsetzung auf. Gerade im Gesundheitswesen in 
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gesundheitlich gefährdet oder dauerhaft pflegebedürftig sind – für Pflegende nur 
schwer erreichbar, so dass sie von einer lebensweltnahen Pflege kaum profitieren. 
Daher verweist der Beitrag zum Abschluss auf die für Deutschland wiederholt 
konstatierte Forderung, Aufgabenzuschnitte und Rollen von Pflegenden in der 
Primär- und Langzeitversorgung zu erweitern.

Der Gastbeitrag von Margret Xyländer und Thorsten Meyer thematisiert 
ebenfalls die Förderung der Teilhabe von Menschen mit chronischer Erkrankung 
als Aufgabe des Gesundheitswesens, ohne speziell auf einzelne Professionen wie 
die Pflege einzugehen. Dazu setzt er sich zunächst  – orientiert an der Inter-
nationalen Klassifikation der Funktionsfähigkeit, Behinderung und Gesund-
heit (ICF)  – mit dem allgemeinen Verständnis von Teilhabe im Sinne von 
»sozialem Eingebundensein« auseinander. Weiterhin wird Teilhabe ins Verhält-
nis zu Partizipation und Inklusion gesetzt, die im fachlichen Diskurs nicht selten 
synonym verwendet werden. Die Autor*innen diskutieren sodann die Bedeutung 
verschiedener Aspekte des Teilhabe-Konzepts für Gesundheitsförderung und 
-versorgung sowie die Rehabilitation chronisch erkrankter Menschen. Soll deren 
Teilhabe gefördert werden, sind den Autor*innen zufolge vor allem Maßnahmen 
und Interventionen erforderlich, die in ihren konzeptionell-theoretischen 
Bezügen einen subjektwissenschaftlichen Ansatz verfolgen und damit an die 
Lebenswelten von Zielgruppen anschließen. Akteur*innen und Professionen 
des Gesundheitswesens stehen insofern vor der Herausforderung, subjektive 
Vorstellungen von Gesundheit und Krankheit, Handlungskompetenzen im Um-
gang mit (chronischer) Erkrankung sowie Krankheitsnarrative und die damit 
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Im Beitrag von Havva Mazı, Lisa Mülder und Katja Makowsky stehen 
pflegende Kinder suchtkranker Eltern im Mittelpunkt. Diese Kinder sehen sich 
einer Reihe von Herausforderungen und auch Belastungen gegenüber und haben 
ein erhöhtes Risiko, später einmal selbst eine Sucht- oder psychische Erkrankung 
zu entwickeln. Allerdings nehmen sie und ihre Familien Präventionsangebote, 
die dem entgegenwirken könnten, nur selten in Anspruch  – unter anderem, 
weil diese Angebote an ihren lebensweltlichen Unterstützungsbedürfnissen eher 
vorbeigehen. Hieran knüpft das Projekt förges  2 an, indem es zunächst einen 
Beitrag zur Klärung der Frage leistet, wie Präventionsangebote für pflegende 
Kinder suchterkrankter Eltern gestaltet sein sollten. Dazu wurden Interviews mit 
Expert*innen aus unterschiedlichen Bereichen des Hilfesystems und mit Kindern 
suchterkrankter Eltern geführt. Darauf aufbauend wurde – in Kooperation von 
Fachhochschule Bielefeld und Caritasverband Düsseldorf – eine wissenschaftlich 
fundierte Intervention entwickelt. Mit dem Ziel, das familiäre Zusammenleben 
zu stärken, werden die Kinder im Rahmen dieser Intervention über den Ver-
lauf und mögliche Folgen der elterlichen Erkrankung sowie professionelle Hilfen 
informiert. Mit Hilfe von Materialien wie z. B. Interviewaufzeichnungen mit 
Betroffenen, die von den Schulen in Düsseldorf auch während der Erprobung 
der Intervention in Zeiten der Corona-Pandemie genutzt werden konnten, 
sollen unter anderem Lehrer*innen mit ihren Schüler*innen über Alkohol- und 
Drogenkonsum, Sucht und Familienprobleme insgesamt, aber auch über den 
Weg ins Hilfesystem ins Gespräch kommen.

Der Beitrag von Christiane Knecht referiert ausgewählte Ergebnisse aus 
dem an der Universität Witten/Herdecke und der Hochschule Osnabrück an-
gesiedelten Forschungskolleg »Familiengesundheit im Lebensverlauf – Gesund-
heitsförderung und Krankheitsbewältigung (FamiLe)«. Dabei werden gesunde 
Geschwister in den Blick genommen, mithin das soziale Umfeld von Kindern 
und Jugendlichen mit chronischer Erkrankung. In ihrer an die Grounded Theory 
angelehnten Studie analysiert die Autorin aus der Perspektive der gesunden Ge-
schwister heraus, was es für sie bedeutet und wie sie damit umgehen, mit einem 
chronisch erkrankten Geschwisterkind aufzuwachsen. Insbesondere werden die 
Herausforderungen betrachtet, die sich gesunden Geschwistern speziell bei der 
Aufrechterhaltung ihrer eigenen sozialen Teilhabe stellen. Die Autorin arbeitet 
hier unter anderem die Bedeutung von sogenannten Schutzräumen im Sinne 
von Rückzugsräumen heraus, die sich die gesunden Geschwister zu schaffen ver-
suchen. Während solche Räume einerseits eine wichtige Ressource für Kinder 
und Jugendliche sind, um eine eigene Identität zu entwickeln und die besondere 
familiäre Situation zu verarbeiten, erweisen sie sich andererseits auch als fragil. 
Für die Kinder und Jugendlichen ist es oft eine Gratwanderung, Schutz- und Teil-
habebedürfnisse einzufordern, aber auch eigeninitiativ zurückzustellen, wenn 
Bedürfnisse des erkrankten Geschwisterkindes dem entgegenstehen. Pflege-
fachpersonen, Lehrer*innen und weitere Gesundheits- und Sozialberufe sind 
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verbundenen Versorgungserfahrungen anzuerkennen, um »adressatengerechte« 
Unterstützungsangebote konzipieren und umsetzen zu können. Bleiben die 
individuellen Präferenzen und Perspektiven von Nutzer*innen unberücksichtigt, 
wird deren Teilhabe infrage gestellt – gesundheitsbezogene Angebote erscheinen 
so als fremdbestimmt und wenig nutzerorientiert.

Teil II: Chronische Erkrankungen und Förderung von Gesundheit im 
Kindes- und Jugendalter

Die Beiträge im zweiten Teil widmen sich den Herausforderungen, die sich 
Kindern und Jugendlichen bzw. jungen Erwachsenen stellen, wenn sie selbst oder 
ihre Angehörigen von chronischer Krankheit und Pflegebedürftigkeit betroffen 
sind. Den Fokus speziell auf Kinder und Jugendliche zu richten ist einerseits an-
gesichts der stark angestiegenen Häufigkeit chronischer Krankheiten auch im 
Kindes- und Jugendalter (vgl. Mauz/Schmitz/Poethko-Müller  2017) geboten, 
andererseits aber auch, weil viele Kinder und Jugendliche mit der chronischen 
Erkrankung und/oder Pflegebedürftigkeit eines Familienmitglieds konfrontiert 
sind, was für sie ebenfalls mit erheblichen Belastungen einhergeht.

Britta Kelch, Steffi Koch-Stoecker, Petra Kolip und Frank Muschke befassen 
sich mit den Möglichkeiten zur Unterstützung von älteren Jugendlichen und 
jungen Erwachsenen mit einer Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitätsstörung 
(ADHS), die sich im Übergang vom »abhängigen« Jugendalter in das stärker 
durch Selbstständigkeit und -verantwortlichkeit gekennzeichnete Erwachsenen-
alter befinden. In diese Entwicklungsphase fällt auch der Wechsel von der Kinder-/
Jugendlichen- in die Erwachsenenversorgung, der oft sowohl für die Betroffenen 
und ihre Angehörigen als auch für das Versorgungssystem herausfordernd ist. 
Hier setzt das im Beitrag beschriebene Projekt förges  1 an, in dessen Verlauf 
an der Psychiatrischen Institutsambulanz (PIA) des Evangelischen Klinikums 
Bethel in Bielefeld – in Kooperation mit Wissenschaftler*innen der Fakultät für 
Gesundheitswissenschaften der Universität Bielefeld  – eine Transitionssprech-
stunde entwickelt und implementiert wurde. Zu deren Vorbereitung dienten 
die Ergebnisse einer explorativen Bedarfs- und Bedürfnisanalyse. Im Zuge der 
Interviewstudie mit professionellen Akteur*innen und mit erwachsenen ADHS-
Patient*innen wurden zielgruppenspezifische Versorgungsbedarfe und -bedürf-
nisse ermittelt, die die Grundlage für die Interventionsentwicklung bildeten. Die 
Transitionssprechstunde, die mittlerweile Bestandteil der Regelversorgung der 
PIA geworden ist, wird von einem Team von Psycholog*innen und akademisch 
qualifizierten Pflegefachpersonen abgehalten. Diese unterbreiten der Zielgruppe 
psychosoziale Unterstützungsangebote, die vor allem bei der Klärung von 
Fragen rund um die eigene Identität und die künftige persönliche Entwicklung 
Orientierung geben, und halten psychoedukative Maßnahmen vor.
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familiäre Situation zu verarbeiten, erweisen sie sich andererseits auch als fragil. 
Für die Kinder und Jugendlichen ist es oft eine Gratwanderung, Schutz- und Teil-
habebedürfnisse einzufordern, aber auch eigeninitiativ zurückzustellen, wenn 
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Gesundheitswissenschaften der Universität Bielefeld und des AWO Kreisver-
bands Bielefeld e. V. in drei Begegnungs- und Servicecentren der AWO durch-
geführt wurde. Die Intervention – ein Präsenzkurs für ab 50-Jährige, flankiert 
durch Erklärvideos – basiert auf einer Bedarfs- und Bedürfnisanalyse mit Ver-
treter*innen der Zielgruppe und einer Evaluation der Intervention durch die Teil-
nehmenden selbst. Dabei verbindet die Intervention Elemente der Informations- 
und Wissensvermittlung, der Kompetenzförderung und der Anleitung und 
Instruktion mit Möglichkeiten des Erfahrungsaustauschs zwischen den Kurs-
teilnehmer*innen. Die Autorinnen konstatieren, dass sich die Beteiligung älterer 
Menschen bei der Entwicklung eines teilnehmerorientierte Lernkonzepts be-
währt hat. Zugleich kommen sie zu dem Fazit, dass weitere Strategien und An-
sätze zur Stärkung der digitalen Gesundheitskompetenz älterer Menschen an-
geraten sind.

Der Beitrag von Yüce Yılmaz-Aslan, Tuğba Aksakal, Hüriyet Yılmaz, Kübra 
Annaç, Admir Bulic, Oliver Razum und Hürrem Tezcan-Güntekin fokussiert die 
Situation türkeistämmiger pflegender Angehöriger, die ein demenzerkranktes 
Familienmitglied versorgen. Oft sind sie besonders hohen Belastungen in 
der Pflege ausgesetzt, werden jedoch durch herkömmliche Pflege- und Unter-
stützungsangebote nur schlecht erreicht. Die Autor*innen stellen als Ergebnis des 
Projekts förges 5 eine Interventionsentwicklung, -durchführung und -evaluation 
vor, die in Kooperation der Universität Bielefeld und des AWO-Unterbezirks 
Gelsenkirchen/Bottrop erarbeitet werden konnte. Die Intervention umfasst 
regelmäßige Besuche in den Pflegehaushalten durch eine Sozialarbeiterin, die die 
teilnehmenden Familien entsprechend ihren individuellen Kompetenzen und 
Wünschen gezielt in ihrem Selbstmanagement stärkt. Die Autor*innen arbeiten 
heraus, dass Interventionen zur Stärkung des Selbstmanagements in der Pflege 
auch über die hier betrachtete Zielgruppe hinaus diversitätssensibel ausgerichtet 
sein sollten, damit die sehr unterschiedlichen Bedürfnisse und Lebenswelten an-
gesprochen werden können. Ihr Ansatz ist auch deshalb als innovativ hervorzu-
heben, weil sich Interventionen zur Förderung des Selbstmanagements bislang 
überwiegend auf die chronisch Erkrankten selbst richten und pflegende An-
gehörige noch zu wenig im Blick haben. Allerdings verweisen die Autor*innen 
auch darauf, dass Strukturen für eine längerfristige Begleitung im Gesundheits-
wesen erforderlich sind, da Interventionen in Projektform aufgrund der zeit-
lichen Befristung an ihre Grenzen stoßen.

Susanne Kümpers und Monika Alisch untersuchen in ihrem Beitrag die spezi-
fischen Mechanismen sozialräumlicher Exklusion, die ältere Menschen mit 
zunehmenden funktionalen Einschränkungen erfahren. Diesen Phänomenen 
nähern sich die Autorinnen auf Basis der Arbeiten aus dem EU-geförderten 
Netzwerk ROSEnet mit einem multidimensionalen Konzept von Ausgrenzung 
bzw. Exklusion an, das die Bereiche ökonomische Sicherung, soziale Be-
ziehungen, Dienstleistungen/Infrastrukturen, Sozialraum/Gemeinwesen und 
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angehalten, die besondere Perspektive der Geschwister chronisch erkrankter 
Kinder und Jugendlicher stärker zu beachten.

Der Beitrag von Katja Makowsky und Havva Mazı rundet die Dar-
stellungen zur Förderung der Gesundheit von Kindern und Jugendlichen im 
Kontext chronischer Krankheiten ab. Ausgehend von der hohen Vulnerabili-
tät von Kindern sucht- oder psychisch erkrankter Eltern für eigene chronisch-
somatische oder psychische Störungen und Suchterkrankungen gehen die 
Autorinnen der Frage nach, wie Pflegefachpersonen zu einer lebensweltlichen 
Begleitung betroffener Familien beitragen können und welche Erweiterungen 
ihrer professionellen Rollen hierfür erforderlich sind. Dabei wird auf die Be-
deutung eines primärqualifizierenden Pflegestudiums und auf Ansätze von 
Advanced Nursing-Practice und Community-Health-Nursing verwiesen. Ins-
besondere ausgebildete Pflegefachpersonen könnten eine niedrigschwellige Be-
gleitung der Familien leisten, auch weil sie durch Ausbildung und Studium ge-
zielt auf Begleitung und Versorgung psychisch erkrankter Menschen vorbereitet 
sind. Eine systemübergreifende Vernetzung und Kooperation der Gesundheits- 
und Sozialberufe  – ähnlich wie im Bereich der Frühen Hilfen  – erachten die 
Autorinnen als wesentlich, um die Familien präventiv zu erreichen und ihren 
speziellen (Versorgungs-)Bedürfnissen gerecht zu werden. Damit dies gelingt, 
sind unter anderem eine Rollenklärung zwischen den einzelnen Professionen 
und Regelungen zu Formen der Zusammenarbeit und Entscheidungsfindung er-
forderlich.

Teil III: Partizipation, Gesundheit, Alter(n)

Die Beiträge im dritten Teil richten den Blick auf gesundheitliche Ressourcen 
und Kompetenzen angesichts chronischer Krankheit, Funktionseinbußen und 
Pflegebedürftigkeit im höheren Alter. Sie fokussieren dazu auf unterschiedliche 
Ebenen: der erste Beitrag auf die Stärkung individueller personenbezogener 
Kompetenzen älterer Menschen, der zweite auf die Bewältigung von Pflege-
bedürftigkeit und Pflegehandeln in Familien, der dritte auf strukturelle Ex-
klusionsrisiken älterer, funktional eingeschränkter Menschen im Sozialraum, die 
ebenfalls bei der Interventionsentwicklung verstärkt Berücksichtigung finden 
sollten.

Annett Horn, Nina Lüke, Lara Sommer und Richildis Wälter machen in ihrem 
Beitrag deutlich, dass speziell Menschen im höheren Lebensalter von Inter-
ventionen zur Stärkung digitaler Gesundheitskompetenz profitieren können. Sie 
gehen der Frage nach, wie eine zielgruppengerechte Intervention zur Stärkung 
der digitalen Gesundheitskompetenz von älteren Menschen mit gesundheit-
lichen Beeinträchtigungen gestaltet werden kann. Hierzu stellen die Autorinnen 
die Ergebnisse des Projekts förges  4 vor, das in Kooperation der Fakultät für 
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Gesundheitswissenschaften der Universität Bielefeld und des AWO Kreisver-
bands Bielefeld e. V. in drei Begegnungs- und Servicecentren der AWO durch-
geführt wurde. Die Intervention – ein Präsenzkurs für ab 50-Jährige, flankiert 
durch Erklärvideos – basiert auf einer Bedarfs- und Bedürfnisanalyse mit Ver-
treter*innen der Zielgruppe und einer Evaluation der Intervention durch die Teil-
nehmenden selbst. Dabei verbindet die Intervention Elemente der Informations- 
und Wissensvermittlung, der Kompetenzförderung und der Anleitung und 
Instruktion mit Möglichkeiten des Erfahrungsaustauschs zwischen den Kurs-
teilnehmer*innen. Die Autorinnen konstatieren, dass sich die Beteiligung älterer 
Menschen bei der Entwicklung eines teilnehmerorientierte Lernkonzepts be-
währt hat. Zugleich kommen sie zu dem Fazit, dass weitere Strategien und An-
sätze zur Stärkung der digitalen Gesundheitskompetenz älterer Menschen an-
geraten sind.

Der Beitrag von Yüce Yılmaz-Aslan, Tuğba Aksakal, Hüriyet Yılmaz, Kübra 
Annaç, Admir Bulic, Oliver Razum und Hürrem Tezcan-Güntekin fokussiert die 
Situation türkeistämmiger pflegender Angehöriger, die ein demenzerkranktes 
Familienmitglied versorgen. Oft sind sie besonders hohen Belastungen in 
der Pflege ausgesetzt, werden jedoch durch herkömmliche Pflege- und Unter-
stützungsangebote nur schlecht erreicht. Die Autor*innen stellen als Ergebnis des 
Projekts förges 5 eine Interventionsentwicklung, -durchführung und -evaluation 
vor, die in Kooperation der Universität Bielefeld und des AWO-Unterbezirks 
Gelsenkirchen/Bottrop erarbeitet werden konnte. Die Intervention umfasst 
regelmäßige Besuche in den Pflegehaushalten durch eine Sozialarbeiterin, die die 
teilnehmenden Familien entsprechend ihren individuellen Kompetenzen und 
Wünschen gezielt in ihrem Selbstmanagement stärkt. Die Autor*innen arbeiten 
heraus, dass Interventionen zur Stärkung des Selbstmanagements in der Pflege 
auch über die hier betrachtete Zielgruppe hinaus diversitätssensibel ausgerichtet 
sein sollten, damit die sehr unterschiedlichen Bedürfnisse und Lebenswelten an-
gesprochen werden können. Ihr Ansatz ist auch deshalb als innovativ hervorzu-
heben, weil sich Interventionen zur Förderung des Selbstmanagements bislang 
überwiegend auf die chronisch Erkrankten selbst richten und pflegende An-
gehörige noch zu wenig im Blick haben. Allerdings verweisen die Autor*innen 
auch darauf, dass Strukturen für eine längerfristige Begleitung im Gesundheits-
wesen erforderlich sind, da Interventionen in Projektform aufgrund der zeit-
lichen Befristung an ihre Grenzen stoßen.

Susanne Kümpers und Monika Alisch untersuchen in ihrem Beitrag die spezi-
fischen Mechanismen sozialräumlicher Exklusion, die ältere Menschen mit 
zunehmenden funktionalen Einschränkungen erfahren. Diesen Phänomenen 
nähern sich die Autorinnen auf Basis der Arbeiten aus dem EU-geförderten 
Netzwerk ROSEnet mit einem multidimensionalen Konzept von Ausgrenzung 
bzw. Exklusion an, das die Bereiche ökonomische Sicherung, soziale Be-
ziehungen, Dienstleistungen/Infrastrukturen, Sozialraum/Gemeinwesen und 
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Möglichkeit wie auch Herausforderung in den Blick, Menschen mit geistiger 
und Komplexer Behinderung durch Anwendung und flexible Adaption 
etablierter Erhebungsmethoden der qualitativen Sozialforschung zu beteiligen. 
Als Herausforderungen, denen Forschende gegenüberstehen, diskutiert sie ins-
besondere die Schwierigkeit, individuelle Sinnzuschreibungen von Menschen 
mit geistiger und Komplexer Behinderung zu verstehen, und die fortlaufende 
Reflexion ethischer Fragen, wie sie sich etwa aus dem Einholen der informierten 
Einwilligung oder der Machtungleichheit zwischen »Forschenden« und »Be-
forschten« ergeben.

Dirk Bruland, Antonia Mauro, Christina Ising, Jerome Major und Änne-
Dörte Latteck verdeutlichen in ihrem Beitrag, dass Menschen mit geistiger Be-
hinderung besonders häufig von Bewegungsmangel betroffen sind. Daher haben 
sie auch ein höheres Risiko für bestimmte chronische Krankheiten als die All-
gemeinbevölkerung. Dies war der Ausgangspunkt für die Intervention des dar-
gestellten Projekts förges  3, bei dem Wissenschaftler*innen der FH Bielefeld 
und Mitarbeiter*innen der Lebenshilfe Brakel kooperierten. Die Intervention 
soll zur Förderung von Bewegungskompetenzen und körperlicher Aktivität 
von Menschen mit geistiger Behinderung beitragen und wurde partizipativ ent-
wickelt und umgesetzt. Dazu wurde im Projekt eine Planungsgruppe etabliert; 
außerdem eine Forschungs-AG, die bei der Datenerhebung und -interpretation 
im Verlauf der Interventionsentwicklung inhaltlich beriet. Sowohl der Planungs-
gruppe als auch der Forschungs-AG gehörten Menschen mit geistiger Be-
hinderung an. Die Interventionsentwicklung beruht auf einer Bedarfsanalyse, 
in deren Rahmen Menschen mit geistiger Behinderung unter anderem zu 
individuellen Wissensbeständen, Erfahrungen und Strategien im Kontext all-
täglicher körperlicher Aktivitäten interviewt wurden. Die Intervention selbst 
umfasst im Kern ein Nutzermanual in Leichter und in Einfacher Sprache, das 
aus vier Modulen besteht. Für die Anwendung des Manuals kommt den so-
genannten Bewegungspat*innen eine zentrale Rolle zu  – vertrauten Personen, 
die die Nutzer*innen ressourcenorientiert unterstützen. Wie die Autor*innen des 
Beitrags abschließend verdeutlichen, ist die Akzeptanz der Intervention bei den 
Nutzer*innen hoch.

Im letzten Beitrag dieses Bandes analysieren Marilena von Köppen, Daphne 
Hahn und Susanne Kümpers Partizipationsprozesse von Bewohner*innen in 
zwei Pflegeheimen. Die Autorinnen berichten dazu von zwei Fallstudien, die 
sie im Rahmen des Forschungsprojekts »Partizipation in der Stationären Alten-
pflege« (PaStA) als Action-Research-Projekt durchgeführt haben. In diesem 
Rahmen haben die akademisch Forschenden mit Bewohner*innen, Betreuungs-
kräften und Ehrenamtlichen als Co-Forschenden je ein von diesen ausgesuchtes 
Projekt gestaltet, das soziale Teilhabe und Partizipation der Bewohner*innen 
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Partizipation umfasst. Ihr Beitrag stellt zunächst heraus, dass insbesondere 
sozial und gesundheitlich benachteiligte ältere Menschen hohen Exklusions-
risiken ausgesetzt sind und sich diese Risiken im Lebensverlauf verschränken 
und oft auch verstärken. Als »positives Gegenkonzept« zu Exklusion stellen 
die Autorinnen dieser nicht Inklusion (siehe Xyländer/Meyer in diesem Band) 
gegenüber, sondern das Konzept der Grundbefähigungen von Martha Nuss-
baum  (2000 und 2007). Sie zeigen die Wechselwirkung auf, die zwischen 
personenbezogenen Befähigungen einerseits und strukturell gegebenen Ex-
klusionsrisiken versus Verwirklichungschancen im Sozialraum anderer-
seits besteht. Der Beitrag skizziert, wie Sozialräume durch ihre physische 
Strukturierung, die gesellschaftliche Praxis der Produktion, Aneignung und 
Nutzung von Raum und durch Gestaltung seitens der Akteur*innen aus Politik 
und Hilfesystemen die Verwirklichungschancen älterer Menschen beein-
trächtigen oder auch stärken können. Damit bietet er auch eine Reflexionsfolie 
und Anregungen für mögliche Weiterentwicklungen der vorangestellten Inter-
ventionen aus dem förges-Verbund. Das Zusammenspiel personenbezogener 
Ressourcen und Kompetenzen mit sozialräumlichen Bedingungen sollte nicht 
zuletzt auch bei Überlegungen zur Übertragung der Interventionen in andere 
Sozialräume Berücksichtigung finden.

Teil IV: Partizipative Forschung und Interventionsentwicklung im 
Kontext von Behinderung und Pflegebedürftigkeit

Mit den Beiträgen im vierten und letzten Teil dieses Bandes sollen die Bedeutung 
und die Möglichkeiten der Beteiligung von Menschen mit Beeinträchtigungen 
bei der Entwicklung von Interventionen zur Gesundheitsförderung noch ein-
mal spezifischer herausgestellt werden. Die drei Beiträge verbindet, dass sie 
aufzeigen, wie »Zielgruppen« trotz ihrer hohen Vulnerabilität nicht als passive 
Objekte, sondern als aktive (Mit-)Gestalter*innen an Forschung und Inter-
ventionsentwicklung teilhaben können. Dies erfordert eine Überwindung der 
Rollenzuordnungen in Forschende und Beforschte hin zu einem Arbeitsbündnis 
von akademisch Forschenden und Co-Forschenden (vgl. Koeppen/Schmidt/
Tiefenthaler 2020).

Caren Keeley reflektiert in ihrem Gastbeitrag Zugangsmöglichkeiten für 
die partizipative Forschung mit Menschen mit geistiger und Komplexer Be-
hinderung, die auszubauen die Autorin nicht zuletzt im Rahmen der Teilhabe-
forschung als notwendig erachtet. Dies schlägt sich in der zunehmenden An-
zahl entsprechender Forschungsprojekte nieder, allerdings sind viele Projekte 
mit Blick auf die »Reichweite« der Partizipation noch begrenzt. So wird die 
Zielgruppe zwar in die Projektdurchführung, kaum aber in alle Schritte des 
Forschungsprozesses mit einbezogen. Die Autorin nimmt schließlich die 
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stärken sollte. Im Ergebnis zeigte sich, dass das Partizipationshandeln der Be-
wohner*innen in den beiden Einrichtungen sehr unterschiedlich verlief: Während 
die Bewohner*innen von Heim 1 das Projekt aktiv gestaltend vorantrieben und 
es sich auf diese Weise als »ihr« Projekt aneigneten, blieb das Engagement der 
Bewohner*innen von Heim 2 dem dortigen Projekt gegenüber vergleichsweise 
zurückhaltend; dieses wurde eher als ein »Projekt des Pflegeheims« gesehen. 
Diese unterschiedlichen Verläufe analysieren die Autorinnen, indem sie die 
wechselseitige Beziehung zwischen Handlung (Partizipation) und Kontext dieser 
Handlung mit Hilfe des Kodierparadigmas und der konditionalen Matrix nach 
Corbin und Strauss (2008) betrachten. Als Bedingungen für das Partizipations-
handeln der Bewohner*innen machen die Autor*innen bei ihrer Analyse 
ethische Grundüberzeugungen, rechtliche Regelungen, institutionelle Logiken, 
Gruppendynamiken und individuelle Faktoren aus. Auf Basis dieser Kontexte 
gelingt es den Autorinnen, den Blick für die unterschiedlichen Verläufe in den 
Einrichtungen und generell für die Bedeutung zu schärfen, die solche Kontexte 
für das Partizipationshandeln haben.

Insgesamt geben die drei Beiträge einen breiten und zugleich vielschichtigen 
Einblick in die Möglichkeiten wie auch Herausforderungen partizipativer 
Forschung von und mit vulnerablen Menschen. Zugleich verweisen sie auf 
den eingangs formulierten Anspruch des Forschungsverbunds förges, Nutzer-
perspektiven in das Zentrum zu stellen.
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Förderung von Partizipation in Lebenswelten 
und Versorgungsbezügen
Wie können Pflegende in der Primär- und 
Langzeitversorgung beitragen?

Gundula Röhnsch / Kerstin Hämel / Marcus Heumann

1. Einleitung

Menschen mit chronischer Erkrankung in ihrem Alltag zu stützen und zu einem 
adäquaten Umgang mit der Erkrankung, ihren Symptomen und Behandlungs-
maßnahmen zu befähigen gilt als »Kernkompetenz« insbesondere der Pflege 
(Alleyne/Hancock/Hughes  2011; Been-Dahmen et  al. 2015; Bolscher-Niehuis/
Uitdehaag/Francke  2020). Wenn Pflegefachpersonen Patient*innen und ihre 
Angehörigen in ihrem Selbstmanagement bzw. ihrer Selbstsorge stärken und sie 
zu einer gesundheitsförderlichen Lebensweise motivieren, fördern sie deren Be-
teiligung in gesundheitsbezogenen Angelegenheiten (Norful et al. 2017; Poitras 
et  al. 2018). Sie vermitteln Angehörigen und Nutzer*innen Kompetenzen, wie 
sie für sich bzw. andere sorgen können (Barratt/Thomas  2019; Kemppainen/
Tossavainen/Turunen 2012; Norful et al. 2017).

Auf diese Weise ermöglichen Pflegende nicht nur, dass chronisch erkrankte 
Menschen sicher versorgt sind, sondern sind auch und vielmehr darauf bedacht, 
Versorgung präventiv und gesundheitsförderlich zu gestalten (Hasseler  2006; 
Schaeffer/Horn  2018). Sie unterstützen Menschen mit chronischen Er-
krankungen, damit sie Partizipation in ihren unterschiedlichen Lebenswelten 
und in der Ausgestaltung ihrer eigenen gesundheitlichen Versorgung realisieren 
können (Kemppainen/Tossavainen/Turunen 2012; Larsson et al. 2007).

Zunehmend geraten präventive und gesundheitsfördernde Aufgaben auch in 
Deutschland in den Fokus der pflegerischen Versorgung (Blüher/Kuhlmey 2019; 
Hasseler/Meyer 2006; Schaeffer/Moers 1994). Das breite Spektrum der Gesund-
heitsförderung findet allerdings nur zögerlich Eingang in die Aufgabenprofile 
von Pflegenden (vgl. Bartholomeyczik et al. 2008). Hier können Rollen und Auf-
gabenzuschnitte von Pflegenden in der Primär- und Langzeitversorgung, wie sie 
in anderen Ländern bestehen, Impulse geben (z. B. Hämel/Vössing 2017; Hämel 
et al. 2020; Schaeffer 2017a).

In anderen Ländern sind Ansätze der Prävention und Gesundheits-
förderung besonders in der gemeindeorientierten Primärversorgung vielfältig; 
sie umfassen die individuelle Begleitung von Nutzer*innen und Angehörigen 
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ihrer Partizipation in Lebenswelten (Abschnitt 2) und ihrer Partizipation in Ver-
sorgungsbezügen (Abschnitt 3). Daran anknüpfend skizzieren wir in Abschnitt 4, 
wie Pflegende verstärkt zur Förderung der Partizipation und Förderung von 
Gesundheit chronisch kranker Nutzer*innen in der Primär- und Langzeitver-
sorgung beitragen können und welche Herausforderungen sich ihnen dabei stellen.

2. Partizipation von Menschen mit chronischen Erkrankungen 
in Lebenswelten

Viele Menschen mit chronischen Krankheiten sehen sich der für sie zentralen 
Herausforderung gegenüber, einerseits ihre Erkrankung »managen« zu müssen, 
andererseits aber auch fähig zu sein, persönliche Ziele, Wünsche, Erwartungen 
und Bedürfnisse im Alltag umzusetzen. Krankheitsspezifische Erfordernisse und 
alltagsbezogene Bedürfnisse scheinen nicht selten in Widerspruch zueinander 
zu stehen. In ihren diesbezüglichen Abwägungen und Aushandlungen sind viele 
chronisch erkrankte Menschen zudem nicht autonom, sondern müssen sich 
in ihrem sozialen Umfeld, insbesondere in der Familie abstimmen (Houtum/
Rijken/Groenewegen 2015).

In diesem Kontext sind die Betroffenen mit der Erfahrung konfrontiert, dass 
chronische Erkrankungen und die damit oft einhergehenden funktionellen Ein-
schränkungen substanzielle Auswirkungen auf die soziale Teilhabe haben können 
(Griffith et  al. 2017; Schaeffer/Haslbeck  2016). Menschen mit chronischen Er-
krankungen fühlen sich nicht zwangsläufig als »Kranke«, auch dann nicht, wenn 
sie bestimmte Symptome haben. Krankheitserlebnisse sind für sie vielmehr Teil 
ihres Lebens. Dass sie den gewohnten Alltag mit seinen Routinen aufrechterhalten 
und ein subjektiv sinnhaftes Leben führen, kann für sie eine höhere Priorität 
haben, als sich auf die Krankheit zu fokussieren (Arreskov et al. 2018; Schaeffer/
Moers 2009). Am alltäglichen Leben teilzuhaben ist in ihrem subjektiven Ver-
ständnis eine zentrale Komponente von Partizipation, bei der im Vordergrund 
steht, unterschiedliche Aufgaben und Aktivitäten wahrnehmen zu können und 
in soziale Kontexte einbezogen zu sein (Häggström/Larsson Lund 2008).

Soziale Teilhabe oder Partizipation gilt als sehr breites Konzept, das in der 
einschlägigen Literatur uneinheitlich definiert wird (Levasseur et al. 2010). Im 
Folgenden wird darunter ein aktives Einbezogensein bzw. Engagement in Aktivi-
täten verstanden, die eine Interaktion mit anderen in Gemeinschaften oder in der 
Gesellschaft beinhalten.

Soziale Partizipation kann sich auf unterschiedliche Dimensionen be-
ziehen, etwa auf Erwerbsarbeit und Ehrenamt, soziale Aktivitäten z. B. beim Zu-
sammensein mit Freund*innen, nachbarschaftliche Kontakte oder gesellschaft-
lich-politische Aktivitäten (Duppen et al. 2019; Levasseur et al. 2010). Teilhabe 
am Arbeitsmarkt gilt als die in den Sozial- bzw. Gesundheitswissenschaften 
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wie auch Gruppenangebote beispielsweise für pflegende Angehörige, Menschen 
mit Diabetes etc. Dazu sind Pflegende in unterschiedlichen Lebenswelten 
bzw. Settings tätig, beispielsweise auch in Schulen oder Seniorenbegegnungs-
stätten. Hier realisieren sie zugehende Angebote und erreichen die Bevölkerung 
präventiv (z. B. Hämel/Vössing  2017; Hämel et  al. 2017; vgl. auch Röhnsch/
Hämel 2019). Dabei ist es Aufgabe von Gesundheitsprofessionen und auch der 
Pflege, an sozialen oder ökonomischen Rahmenbedingungen anzusetzen, die 
die Gesundheit beeinflussen können, und diese sozioökonomischen Kontexte 
bei der Entwicklung von Maßnahmen zu berücksichtigen (Janßen et  al. 2009; 
Marmot 2017; Rosenbrock 2007; Schneiderman/Olshansky 2021; WHO 1986).

Im Gesundheitssystem in Deutschland sind die Umsetzungsmöglichkeiten 
einer derart breit gefächerten, gesundheitsförderlich und präventiv, partizipativ 
und lebensweltorientiert ausgerichteten Pflege aktuell jedoch sehr begrenzt. 
Die Aufgaben von Pflegefachpersonen sind einerseits auf die Versorgung von 
Menschen mit Pflegebedarf gemäß Pflegeversicherungsgesetz fokussiert und 
andererseits auf eine temporär intensivierte pflegerische Versorgung bei akuten 
Krankheitsphasen. Pflegende können Menschen mit chronischen Krankheiten 
kaum (präventiv) begleiten, wenn diese nicht akut gesundheitlich gefährdet oder 
dauerhaft pflegebedürftig sind – und infolgedessen den skizzierten Funktionen 
einer präventiven Versorgung bei chronischer Krankheit nicht vollumfänglich 
gerecht werden.

Eine Erweiterung des Aufgabenspektrums Pflegender mit größerem Nach-
druck anzugehen wird auch für Deutschland vermehrt gefordert (z. B. SVR 
2014). Entsprechende Bemühungen finden zusehends Eingang in die Ent-
wicklung neuer Versorgungsmodelle und Interventionen mit Beteiligung der 
Pflege. Neben den in diesem Band dargestellten Projekten im förges-Verbund 
sei hier auch auf weitere aktuelle Modellvorhaben hingewiesen (z. B. Herrmann/
Hämel  2019; Schmid/Günther/Baierlein  2020; Ströhm/Stemmer  2020). Im 
Rahmen der Querschnittsanalysen für den Verbund förges (förges Q)1 wurden 
diese Entwicklungen mit dem Ziel aufgegriffen, einen konzeptionellen Rahmen 
zur Förderung der Gesundheit und des Selbstmanagements bei chronischer 
Krankheit und Pflegebedürftigkeit als Aufgabe der Pflege zu erarbeiten. Ziel 
dieses Beitrags ist die grundlegende Diskussion der Frage, wie Pflegende im 
Kontext von chronischer Krankheit und Pflegebedürftigkeit Partizipation und 
Nutzerorientierung fördern können.

Dazu wird betrachtet, wie Partizipation aus der Perspektive chronisch 
kranker Nutzer*innen zu verstehen ist. Hierzu unterscheiden wir zwischen 

1 Die Querschnittsanalysen förges  Q (»Gesundheitskompetenz und Selbstmanagement-
förderung im Lebenslauf  – Bedeutung im Kontext nutzerorientierter Versorgungs-
modelle«) wurden im Rahmen der Verbundkoordination des Forschungsverbunds förges 
an der AG 6 Versorgungsforschung und Pflegewissenschaft der Fakultät für Gesundheits-
wissenschaften in Kooperation mit den Partnern in förges 1–5 durchgeführt.
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ihrer Partizipation in Lebenswelten (Abschnitt 2) und ihrer Partizipation in Ver-
sorgungsbezügen (Abschnitt 3). Daran anknüpfend skizzieren wir in Abschnitt 4, 
wie Pflegende verstärkt zur Förderung der Partizipation und Förderung von 
Gesundheit chronisch kranker Nutzer*innen in der Primär- und Langzeitver-
sorgung beitragen können und welche Herausforderungen sich ihnen dabei stellen.

2. Partizipation von Menschen mit chronischen Erkrankungen 
in Lebenswelten

Viele Menschen mit chronischen Krankheiten sehen sich der für sie zentralen 
Herausforderung gegenüber, einerseits ihre Erkrankung »managen« zu müssen, 
andererseits aber auch fähig zu sein, persönliche Ziele, Wünsche, Erwartungen 
und Bedürfnisse im Alltag umzusetzen. Krankheitsspezifische Erfordernisse und 
alltagsbezogene Bedürfnisse scheinen nicht selten in Widerspruch zueinander 
zu stehen. In ihren diesbezüglichen Abwägungen und Aushandlungen sind viele 
chronisch erkrankte Menschen zudem nicht autonom, sondern müssen sich 
in ihrem sozialen Umfeld, insbesondere in der Familie abstimmen (Houtum/
Rijken/Groenewegen 2015).

In diesem Kontext sind die Betroffenen mit der Erfahrung konfrontiert, dass 
chronische Erkrankungen und die damit oft einhergehenden funktionellen Ein-
schränkungen substanzielle Auswirkungen auf die soziale Teilhabe haben können 
(Griffith et  al. 2017; Schaeffer/Haslbeck  2016). Menschen mit chronischen Er-
krankungen fühlen sich nicht zwangsläufig als »Kranke«, auch dann nicht, wenn 
sie bestimmte Symptome haben. Krankheitserlebnisse sind für sie vielmehr Teil 
ihres Lebens. Dass sie den gewohnten Alltag mit seinen Routinen aufrechterhalten 
und ein subjektiv sinnhaftes Leben führen, kann für sie eine höhere Priorität 
haben, als sich auf die Krankheit zu fokussieren (Arreskov et al. 2018; Schaeffer/
Moers 2009). Am alltäglichen Leben teilzuhaben ist in ihrem subjektiven Ver-
ständnis eine zentrale Komponente von Partizipation, bei der im Vordergrund 
steht, unterschiedliche Aufgaben und Aktivitäten wahrnehmen zu können und 
in soziale Kontexte einbezogen zu sein (Häggström/Larsson Lund 2008).

Soziale Teilhabe oder Partizipation gilt als sehr breites Konzept, das in der 
einschlägigen Literatur uneinheitlich definiert wird (Levasseur et al. 2010). Im 
Folgenden wird darunter ein aktives Einbezogensein bzw. Engagement in Aktivi-
täten verstanden, die eine Interaktion mit anderen in Gemeinschaften oder in der 
Gesellschaft beinhalten.

Soziale Partizipation kann sich auf unterschiedliche Dimensionen be-
ziehen, etwa auf Erwerbsarbeit und Ehrenamt, soziale Aktivitäten z. B. beim Zu-
sammensein mit Freund*innen, nachbarschaftliche Kontakte oder gesellschaft-
lich-politische Aktivitäten (Duppen et al. 2019; Levasseur et al. 2010). Teilhabe 
am Arbeitsmarkt gilt als die in den Sozial- bzw. Gesundheitswissenschaften 
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soziales Netz zugleich immer brüchiger wird (vgl. Duppen et al. 2019; Griffith 
et al. 2017).

Viele sind auch insofern mit einer »Erosion« ihres Beziehungsnetzwerks 
konfrontiert, als dass sich Freund*innen und Verwandte zurückziehen, weil 
sie mit zunehmendem Unterstützungsbedarf überfordert sind oder nicht fort-
während mit dem Thema Krankheit und in diesem Zusammenhang mit ihrer 
eigenen Verletzlichkeit konfrontiert werden wollen (Haslbeck et al. 2015). Ins-
besondere Jugendliche und junge Erwachsene, die chronisch erkrankt sind, 
fühlen sich in ihrer Lebenssituation oft von gleichaltrigen Freund*innen unver-
standen. Diese haben meist keine persönlichen Erfahrungen mit chronischen 
Krankheiten und wissen daher nicht, wie sie bei Bedarf unterstützen könnten 
(Kirk/Hinton 2019; Rabin 2019). Alte Menschen wiederum, die von kognitiven 
Beeinträchtigungen betroffen sind, erleben nicht selten, dass sich Gleichaltrige 
ihnen gegenüber abgrenzen und nichts mehr mit ihnen zu tun haben wollen, weil 
sie nicht mit ihnen gleichgesetzt werden möchten (Bonifas et al. 2014).

Mit der Erfahrung, dass sich soziale Beziehungen und Formen von sozialer 
Teilhabe im Verlauf der Erkrankung wandeln können, sind chronisch erkrankte 
Menschen nicht nur im Kontext von Freundschaften, sondern auch innerhalb der 
Familie konfrontiert. Dies ist etwa der Fall, wenn alltägliche Verantwortlichkeiten 
aufgrund von chronischer Krankheit oder Pflegebedürftigkeit nicht mehr wahr-
genommen oder soziale Rollen nicht mehr ausgefüllt werden können, so dass z. B. 
Kinder und Jugendliche Verantwortung als pflegende Angehörige für ihre Eltern 
übernehmen müssen (Chikhradze/Knecht/Metzing 2017). Auch über Jahrzehnte 
eingeübte Paarbeziehungen wandeln sich durch das »Eindringen« von Krank-
heit und Pflegebedürftigkeit bzw. die Übernahme von Pflege in der Partnerschaft. 
Franke  (2014) beschreibt dies speziell im Kontext von Demenz als »Kippfigur« 
zwischen Ehe- und Paarbeziehung (weiterführend Vukomann/Rüßler 2020).

Menschen mit chronischer Erkrankung müssen zudem damit rechnen, auf-
grund ihrer Beeinträchtigung von ihrem sozialen Umfeld ausgegrenzt zu werden. 
Stigmatisierungen können auch vom Versorgungssystem selbst ausgehen, etwa 
wenn bestimmten Diagnosen keine objektiven bzw. objektivierbaren Kriterien 
zugrunde liegen, so dass sie von Professionellen nicht ernst genommen werden 
(Armentor 2017).

Darüber hinaus kommt es vor, dass Professionelle oder informelle Bezugs-
personen den Betroffenen – etwa im Fall von HIV/Aids – die »Schuld« für ihre 
Erkrankung zuweisen. Auch können Freund*innen, Bekannte oder Verwandte 
mit Unverständnis und Ablehnung reagieren, wenn krankheitsbezogenes 
Selbstmanagement gleichsam vor ihren Augen durchgeführt wird. So erleben 
Menschen, die an Diabetes mellitus erkrankt sind und sich Insulin injizieren 
müssen, nicht selten Vorverurteilungen seitens ihres sozialen Umfelds, auch 
weil sie irrtümlich als Menschen mit intravenösem Drogenkonsum angesehen 
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am häufigsten untersuchte Form sozialer Partizipation (Hästbacka/Nygård/
Nyqvist 2016). Einer Erwerbsarbeit nachzugehen strukturiert auch im Fall von 
chronischer Erkrankung den Alltag und begünstigt finanzielle Unabhängigkeit. 
Wenn chronisch erkrankte Menschen am Arbeitsleben teilhaben, vermittelt 
ihnen dies das Gefühl von »Normalität«, sozialer Wertschätzung und Sinnhaftig-
keit, das sie außerhalb des Arbeitsmarktes schwerlich erleben. Erwerbstätig zu 
sein kann auch dazu motivieren, in der eigenen gesundheitlichen Versorgung 
aktiv mitzuarbeiten und krankheitsspezifische Empfehlungen zu berück-
sichtigen, um die Position am Arbeitsmarkt beibehalten zu können (Saunders/
Nedelec 2014; Vassilev et al. 2014).

Allerdings sind insbesondere Menschen mit chronischer Krankheit und/
oder Behinderung von Arbeitslosigkeit und Unterbeschäftigung bedroht. Ihre 
Chancen auf dem Arbeitsmarkt sind umso geringer, je weiter fortgeschritten 
die Krankheit ist und je jünger sie waren, als diese diagnostiziert wurde (Rijken 
et  al. 2013). Jugendliche, die chronisch erkrankt sind, haben ein im Vergleich 
zu anderen Gleichaltrigen höheres Risiko für niedrigere schulisch-berufliche Ab-
schlüsse, die ihre Chancen auf dem Arbeitsmarkt beeinträchtigen und das Risiko 
für die Abhängigkeit von staatlicher Unterstützung steigern (Murray et al. 2020). 
Menschen mit chronischer Erkrankung oder Behinderung stehen oft auch vor 
besonderen Herausforderungen am Arbeitsplatz selbst. Häufig sind sie dort mit 
Diskriminierung konfrontiert und werden nicht selten pauschal als hilflos und 
»unfähig« wahrgenommen, ein ähnliches Leistungsniveau zu erreichen wie ihre 
Kolleg*innen (Vornholt et al. 2018).

Das Gefühl, trotz chronischer Krankheit Kontrolle über das eigene Leben 
zu haben, von anderen geachtet zu werden und subjektiv sinnvollen Tätigkeiten 
nachzugehen, kann auch arbeitsmarktunabhängig durch Teilnahme an sozialen 
Aktivitäten und Einbindung in ein soziales Netzwerk erlebt werden (Vassilev 
et  al. 2014). Gerade bei chronisch kranken alten Menschen kann eine solche 
soziale Teilhabe dazu beitragen, das Voranschreiten der Erkrankung sowie den 
Eintritt von Krankheitskomplikationen zu verzögern und Ressourcen für den 
Umgang mit der Erkrankung zu stärken (Arcury et al. 2012; Duppen et al. 2019). 
Soziale Teilhabe kann zudem sozialer Isolation entgegenwirken, die ihrerseits ein 
Gesundheitsrisiko darstellt (Seidler et al. 2020).

Allerdings sind Menschen mit chronischer Krankheit im Allgemeinen mit 
Schwierigkeiten konfrontiert, wenn es darum geht, soziale Beziehungen auf-
zubauen und dauerhaft zu pflegen. Die Erkrankung kann die Betroffenen in 
ihren Fähigkeiten beeinträchtigen, soziale Aktivitäten gemeinsam mit anderen 
auszuüben und an sozialen Interaktionen teilzuhaben, insbesondere wenn 
die Erkrankung mit Einschränkungen der instrumentellen Aktivitäten des 
täglichen Lebens einhergeht. So geben ältere Menschen nicht selten ihre bis-
herigen sozialen Aktivitäten und Hobbys aufgrund von funktionalen Verlusten 
auf und beschränken sich mithin in ihren Teilhabemöglichkeiten, während ihr 
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soziales Netz zugleich immer brüchiger wird (vgl. Duppen et al. 2019; Griffith 
et al. 2017).

Viele sind auch insofern mit einer »Erosion« ihres Beziehungsnetzwerks 
konfrontiert, als dass sich Freund*innen und Verwandte zurückziehen, weil 
sie mit zunehmendem Unterstützungsbedarf überfordert sind oder nicht fort-
während mit dem Thema Krankheit und in diesem Zusammenhang mit ihrer 
eigenen Verletzlichkeit konfrontiert werden wollen (Haslbeck et al. 2015). Ins-
besondere Jugendliche und junge Erwachsene, die chronisch erkrankt sind, 
fühlen sich in ihrer Lebenssituation oft von gleichaltrigen Freund*innen unver-
standen. Diese haben meist keine persönlichen Erfahrungen mit chronischen 
Krankheiten und wissen daher nicht, wie sie bei Bedarf unterstützen könnten 
(Kirk/Hinton 2019; Rabin 2019). Alte Menschen wiederum, die von kognitiven 
Beeinträchtigungen betroffen sind, erleben nicht selten, dass sich Gleichaltrige 
ihnen gegenüber abgrenzen und nichts mehr mit ihnen zu tun haben wollen, weil 
sie nicht mit ihnen gleichgesetzt werden möchten (Bonifas et al. 2014).

Mit der Erfahrung, dass sich soziale Beziehungen und Formen von sozialer 
Teilhabe im Verlauf der Erkrankung wandeln können, sind chronisch erkrankte 
Menschen nicht nur im Kontext von Freundschaften, sondern auch innerhalb der 
Familie konfrontiert. Dies ist etwa der Fall, wenn alltägliche Verantwortlichkeiten 
aufgrund von chronischer Krankheit oder Pflegebedürftigkeit nicht mehr wahr-
genommen oder soziale Rollen nicht mehr ausgefüllt werden können, so dass z. B. 
Kinder und Jugendliche Verantwortung als pflegende Angehörige für ihre Eltern 
übernehmen müssen (Chikhradze/Knecht/Metzing 2017). Auch über Jahrzehnte 
eingeübte Paarbeziehungen wandeln sich durch das »Eindringen« von Krank-
heit und Pflegebedürftigkeit bzw. die Übernahme von Pflege in der Partnerschaft. 
Franke  (2014) beschreibt dies speziell im Kontext von Demenz als »Kippfigur« 
zwischen Ehe- und Paarbeziehung (weiterführend Vukomann/Rüßler 2020).

Menschen mit chronischer Erkrankung müssen zudem damit rechnen, auf-
grund ihrer Beeinträchtigung von ihrem sozialen Umfeld ausgegrenzt zu werden. 
Stigmatisierungen können auch vom Versorgungssystem selbst ausgehen, etwa 
wenn bestimmten Diagnosen keine objektiven bzw. objektivierbaren Kriterien 
zugrunde liegen, so dass sie von Professionellen nicht ernst genommen werden 
(Armentor 2017).

Darüber hinaus kommt es vor, dass Professionelle oder informelle Bezugs-
personen den Betroffenen – etwa im Fall von HIV/Aids – die »Schuld« für ihre 
Erkrankung zuweisen. Auch können Freund*innen, Bekannte oder Verwandte 
mit Unverständnis und Ablehnung reagieren, wenn krankheitsbezogenes 
Selbstmanagement gleichsam vor ihren Augen durchgeführt wird. So erleben 
Menschen, die an Diabetes mellitus erkrankt sind und sich Insulin injizieren 
müssen, nicht selten Vorverurteilungen seitens ihres sozialen Umfelds, auch 
weil sie irrtümlich als Menschen mit intravenösem Drogenkonsum angesehen 
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werden (Schabert et  al. 2013). Um nicht von ihren Peers als »different« ab-
gewertet zu werden, setzen gerade Jugendliche und junge Erwachsene, die oft 
ein starkes Bedürfnis nach sozialer Zugehörigkeit haben, krankheitsbezogene 
Maßnahmen nicht oder nur suboptimal um. Im Bestreben, so »normal« zu sein 
wie die Gleichaltrigen, nehmen sie es in Kauf, dass sich ihre Erkrankung infolge-
dessen verschlimmert (Kirk/Hinton 2019).

3. Partizipation in Versorgungsbezügen

Krankheitsbedingten Anforderungen gerecht zu werden stellt Menschen mit 
chronischer Erkrankung vor viele Herausforderungen. Diese beziehen sich 
auch auf einen (kompetenten) Umgang mit dem Versorgungssystem, um dessen 
Nutzung sie nicht umhinkommen. Es stellt sich die Frage, ob und wie sich 
chronisch erkrankte Menschen und ihre Angehörigen in die Versorgung ein-
bringen können und wollen, aber auch, inwieweit sie darin unterstützt werden, 
über ihre Versorgung mitzuentscheiden. Partizipation von Nutzer*innen im 
Versorgungssystem kann sich einerseits auf die individuelle, andererseits auf die 
kollektive Ebene beziehen (Bovenkamp/Dwarswaard 2017; im Kontext Gesund-
heitsförderung auch Hartung 2012):

 y Kollektive Partizipation bezieht sich z. B. auf die Teilhabe an Entscheidungen 
bezüglich Ausgestaltung und Organisation des Gesundheitswesens und 
der Gesundheitspolitik (Hartung  2012). Umgesetzt wird sie insbesondere 
auf lokaler Ebene, z. B. in Gesundheitskonferenzen, Quartiersräten oder 
Bürgerinitiativen (Bär 2012), aber auch auf überlokaler Ebene, z. B. in Form 
einer Patientenbeteiligung bei der Entwicklung von Leitlinien oder einer 
Forschungsagenda (Bovenkamp/Dwarswaard 2017). Kollektive Partizipation 
findet oft in Form der Stellvertreterpartizipation durch (gewählte) Ver-
treter*innen oder Verbände statt, wobei die konsequentere Beteiligung der 
Betroffenen selbst für ein demokratisches Gesundheitswesen seit langem an-
gemahnt wird (z. B. Luisi/Hämel 2021).

 y Individuelle Partizipation – die in diesem Beitrag im Mittelpunkt steht – um-
fasst etwa die Beteiligung an der Entscheidungsfindung im Hinblick auf die 
künftige Ausgestaltung der eigenen Versorgung. Eine weitere Dimension 
stellt das krankheitsbezogene Selbstmanagement dar. Hierunter wird die 
Fähigkeit verstanden, chronische Krankheiten mitsamt ihren Symptomen, 
Behandlungsmaßnahmen, physischen und psychosozialen Konsequenzen 
sowie ggf. erforderlichen Lebensstilveränderungen zu »managen«, um mit 
der Erkrankung im Alltag umgehen zu können (Dierks et al. 2019; Franklin 
et al. 2018; Haslbeck/Schaeffer 2007; Messer 2018).
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