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Zusammenfassung

In der Schweiz leben rund 10.000 Menschen mit Multipler Sklerose (MS). MS ist eine Autoimmun-
erkrankung des zentralen Nervensystems (ZNS). Durch die nachfolgende Demyelinisierung und
Axondegeneration im ZNS treten unterschiedliche Behinderungen auf. Menschen mit MS leiden
neben Symptomen wie Miidigkeit und Schwiche an Beeintrdchtigungen ihrer Koordination
und Bewegung. MS-Betroffenen, die in ihrer Bewegung eingeschrankt sind, wurde wéhrend des
Rehabilitationsaufenthaltes die Intervention der Mobilititsférdernden Pflege (MfP) angeboten.
Dabei schlafen die Betroffenen auf einem Matratzenlager auf dem Boden, werden iiber verschie-
dene Stufen und Positionen vom Boden in den Rollstuhl und umgekehrt, mobilisiert und ange-
leitet, ihre Bewegungsfahigkeiten einzusetzen.

Im Rahmen einer randomisiert kontrollierten Studie, die die Intervention MfP auf den Rehabi-
litationseffekt hin tiberpriift, wurde untersucht, wie Patienten mit MS die Intervention der MfP
erleben. Dazu wurden 16 Teilnehmende der Interventionsgruppe interviewt und ihre Aussagen
mittels interpretierender Phdnomenologie analysiert.

Die Teilnehmenden litten zwischen 3 und 31 Jahren an MS. Es wurden vier unterschiedliche
Muster des Erlebens beschrieben. Je nach Personlichkeit, Krankheitsverlauf und Kontext spra-
chen die Patienten {iber andere Phdnomene ihres Erlebens. Dabei ging es um das Erleben eines
Trainingseffektes, um Anstrengung, um Vertrauen in den eigenen Kérper und den Prozess von
»Heilwerden«.

Die Aussagen ertffnen Pflegenden einen Zugang zur Welt dieser Menschen, damit sie besser auf
deren Bediirfnisse eingehen kénnen

Schliisselworter: Rehabilitation, Mobilitdtsfordernde Pflegeintervention, Erleben, Multiple Sklero-
se, Interpretative Phdnomenologie

Neurol Rehabil 2014; 20 (1): 31-38
Hippocampus Verlag 2014

1 Ziircher Hochschule fiir
Angewandte Wissenschaften
ZHAW; Winterthur

2 Kliniken Valens,
Rehabilitationszentrum Valens

Einleitung

In der Schweiz leben rund 10.000 Menschen mit Multi-
pler Sklerose (MS). Frauen sind doppelt so haufig betrof-
fen wie Manner. MS ist eine unheilbare, chronische
Erkrankung des zentralen Nervensystems, die selten
bei Menschen unter 10 bzw. {iber 60 Jahren diagnosti-
ziert wird [27]. Die Erkrankung fiihrt zu Entziindungen
von Gehirn und Riickenmark. Durch die nachfolgende
Demyelinisierung und Axondegeneration treten unter-
schiedliche Symptome und Behinderungen auf [22, 32].
Symptome variieren nach Schweregrad und Person.
Betroffene leiden an Einschrankungen der Motorik und
der Sensibilitdt sowie an kognitiven Beeintrachtigun-
gen und sind mit grolen Herausforderungen im tag-
lichen Leben konfrontiert. Sie wiinschen sich, so lange
wie moglich selbststdndig zu bleiben [11]. Geniigend
Kraft, die Fahigkeit zu gehen und die Gelenksbeweg-
lichkeit wiinschen sich Betroffene an erster Stelle [18].
Im Rahmen einer Fokusgruppe schildern Betroffene
vier Kategorien ihres Erlebens: a) nicht geh6rt werden,

b) Symptome als zerstorende Kraft, c) Prioritdten setzen
und d) fiir sich selbst die Regie iibernehmen miissen.
Die Krankheit verlangt eine dauernde Anpassung des
Lebensstiles; manchmal im Stundentakt. Damit miissen
Betroffene zu ihrem eigenen Anwalt werden (»be your
own advocate«) [8].

Obwohl rehabilitative Mafinahmen die Krankheits-
progredienz nicht aufhalten, profitieren Menschen mit
MS in akuten Krankheitsphasen von einem stationdren
Rehabilitationsaufenthalt [2, 20, 21, 29]. Interventionen
in der Neurorehabilitation richten sich darauf aus, Sym-
ptome und Beeintrachtigungen zu vermindern, um best-
mogliche Lebensqualitdt und gréf3tmogliche Selbststédn-
digkeit im Alltag zu erhalten.

Der Fokus liegt auf der Forderung und Starkung des
Selbstmanagements in den von Betroffenen gewdhl-
ten Bereichen. Solche Bereiche sind beispielsweise der
Umgang mit belastenden Gefiihlen oder die Begleitung
in der vorausschauenden Lebensplanung [11].

Mit unterstiitzenden pflegerischen Interventionen
werden nicht nur korperliche Funktionen beeinflusst,
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sondern soziale und emotionale Welten erschlossen.
Die Wahrnehmung der menschlichen Welt ergibt sich
aus dem uns zur Verfligung stehenden Korper mit sei-
nen Fihigkeiten sowie der korperlichen Erfahrungen.
Unsere korperliche Perspektive und Korpererfahrung
bestimmen, wie wir in der Welt sind [3, 25, 35]. Der
Korper ist nicht nur biologischer Organismus, sondern
auch Zentrum der Aufmerksamkeit und Medium unseres
Ausdrucks und Wissens [14]. Der Korper steht uns intel-
ligent und beseelt als Leib zur Verfiigung und erlaubt es
den Menschen, in einer Welt voller Bedeutungen und
Sinnzusammenhinge zu leben [5, 31]. Merleau-Ponty
[26] spricht davon, dass der eigene Leib in der Welt ist
wie das Herz im Organismus. »Er ist es, der alles als
sichtbares Schauspiel unaufhérlich am Leben erhilt,
es innerlich erndhrt und beseelt, mit ihm ein einziges
System bildend [26].«

Nebst Funktionalitdt auch die leibliche Erfahrung in
die Pflege einzubeziehen und iiber die Kérpererfahrung
neue Zuginge zur Welt zu ermdglichen, war leitend
in der Entwicklung der mobilitatsfordernden Pflegein-
tervention (MfP). Bei der MfP handelt es sich um eine
Intervention, die nebst der funktionalen Verbesserung
der Bewegung die Moglichkeiten bietet, mit dem Leib
lernend die Welt zu entdecken. Bei MfP wird der Schlaf-
platz von Patienten auf eine Matratze auf den Fussho-
den verlegt [37]. Uber verschiedene Stufen vom Liegen
zum Sitzen / Stehen zu gelangen, erfordert eine Vielzahl
von Bewegungen, welche die Korperorientierung und
-erfahrung der Betroffenen unterstiitzen [1, 15]. Grof3e
Liegeflichen foérdern vor allem beim Zubettgehen die
Selbststdndigkeit, da sich Patienten aus dem Rollstuhl
ins Bodenbett gleiten lassen konnen. Selbstvertrau-
en, Beziehungsfiahigkeit und Selbstmanagement sollen
durch die intensive Zusammenarbeit gestarkt werden.

Eine Pilotstudie mit MfP im Jahre 2009 zeigte eine
signifikante Zunahme der Funktionsfahigkeit (p<o0,01),
sowie eine signifikante Abnahme von Stiirzen und Sturz-
angst (p<o0,01) [36]. Bisher wurde nicht systematisch
untersucht, wie die eher ungewdhnliche Intervention
der MfP von Menschen mit MS erlebt wird und welche
Bedeutung diese Menschen MfP beimessen.

Methode

Phdanomenologie bedeutet die interpretative oder her-
meneutische Beschreibung von Erscheinungen [35]. Mit
diesem qualitativen Design geht es nicht darum, Kau-
salitdten zu beschreiben, sondern durch die subjektive
Beschreibung von Lebenserfahrungen Verstindnis zu
einem Thema des Erlebens und Seins zu gewinnen [6, 9,
34]. Um zu untersuchen, wie Patienten mit MS die MfP-
Intervention wahrend eines Rehabilitationsaufenthaltes
erleben, wurde ein interpretativer phdnomenologischer
Zugang gewahlt. Damit wurde den betroffenen Men-
schen eine Stimme gegeben und ihr Erleben ins Zentrum
gestellt. Eine reflexive Auseinandersetzung ist sinnvoll;
denn die Natur eines Phdnomens erfassen Menschen
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durch Reflexion, und Erkenntnisse entstehen nur dann,
wenn eine Person diese Phianomene erfahren hat [7, 10].
Die Interpretative Phdnomenologie (IP) wurde aus den
Schliisselbereichen der Phdnomenologie, der Herme-
neutik und der Idiographie entwickelt mit dem wissen-
schaftlichen Ziel, konkrete, also zeitlich und rdumlich
einzigartige Gegenstinde zu analysieren [12, 16, 26].
Uber die interpretierende Analyse von Beschreibungen
des Alltags lassen sich Bedeutungen erschlielen [3, 5].
Unter »interpretierend« versteht man das verstdandliche
Erkldren eines Phdnomens. Ein Text wird mit dem Ziel
analysiert, Phanomene aus dem Text zu beschreiben
und deren Bedeutung zu erfassen.

Die Analyse verlauft dabei zirkuldr [35]. Der her-
meneutische Zirkel bedeutet, dass sich die Forscherin
standig zwischen dem Text und ihrem eigenen Vorver-
standnis zum Thema, sowie den theoretischen Erkennt-
nissen aus der Forschung hin und her bewegt. Dabei
ist die Rolle der Forscherin nicht die einer objektiven
Beobachterin, sondern die einer Person, die die Welt
der Befragten von innen erkundet [35]. Die Forscherin
kann dem Selbstverstandnis ihres Hintergrundes, das
die Interpretation kreiert, nie »entkommenc« [3]. Sie wird
durch die Scharfung ihrer Sinne zum Forschungsinstru-
ment an sich. Im Falle der vorliegenden Studie hatte die
Erstautorin iiber 20 Jahre Felderfahrung in der neuro-
logischen Rehabilitation und damit ein Vorverstandnis
zu den Phdnomenen. Durch laufende Reflexion und in
der standigen Auseinandersetzung mit dem Text erwei-
terte und vertiefte sich ihr Verstdandnis und ihr Wissen
laufend.

Die erforschten Phdnomene werden bei IP letztlich
so nahe als moglich am gelebten Alltag der Menschen
beschrieben, die an der Studie teilnahmen.

Benner [3] unterscheidet dabei zwischen einer the-
matischen Analyse (»thematic analysis«), Musterbei-
spielen (»exemplars«) und Paradigmafillen (»paradigm
cases«). Die thematische Analyse bezieht sich auf The-
men, die in den Daten auftauchen. Alle Interviews
werden dann auf ein zentrales Thema hin gelesen und
iibergreifende Kategorien dazu beschrieben. Ein anderer
Aspekt des Analyseprozesses stellt die Beschreibung von
Musterbeispielen dar. Es werden spezifische Episoden
oder Ereignisse und die Reaktionen von Betroffenen
darauf erfasst und beschrieben. In der letzten Phase
werden Paradigmafalle erfasst. Dabei werden heraus-
ragende Einzelfdlle von spezifischen Mustern und Mei-
nungen identifiziert, die einen wesentlichen Beitrag
zum Verstdndnis der Lebenswelt von den Befragten
beitragen.

In vorliegenden Artikel werden paradigmatische
Fdlle prasentiert.

Datensammlung und Setting
Im Rahmen einer randomisierten kontrollierten Studie

wurden 16 Teilnehmende der Interventionsgruppe zu
ihrem Erleben von MfP interviewt. Die Datensammlung
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fand im Spatsommer 2011 in der Neurologischen Reha- Ge
bilitationsklinik Valens statt. Die Interviews wurden mit
einer Einstiegsfrage zum Erleben von MfP er6ffnet und

Aufenthalt
in Klinik
seit 2003

Wohnen

offen gestaltet. Die Gesprdache wurden auf Tontrager auf-
genommen und anschlieflend verbatim und pseudony-
misiert transkribiert. Die Interviews dauerten zwischen
14 und 44 Minuten. Die Studie wurde von der Ethikkom-
mission St. Gallen (Nr. 09/021) gepriift und bewilligt.

Datenanalyse

Die transkribierten Interviews (n=16) wurden anhand
der Interpretativen Phdnomenologischen Analyse (IPA)
[34] analysiert. Das analytische, schrittweise Vorgehen
basierte auf einem induktiven Prozess vom Besonderen,
Spezifischen, zum Allgemeinen: 1) Interview mehrmals
lesen, 2) Notizen und Kommentare verfassen, 3) Auftau-
chende Phinomene / Themen notieren, 4) Verbindungen
zwischen Phianomenen ermitteln, 5) weitere Fille lesen,
6) Fille miteinander vergleichen [34].

Die Interpretation der Interviews erfolgte nach dem
hermeneutischen Zirkel in drei Prozessen [3]. Zuerst
wurden eine thematische Analyse, dann die Analyse von
Musterbeispielen und zuletzt die Beschreibung von para-
digmatischen Fillen vorgenommen. Die thematische
Interpretation der Interviews erfolgte nach folgenden
Schritten: Alle 16 Interviews wurden mehrmals gelesen
und die Erstautorin notierte sich erste Interpretationen
zu den Dimensionen der erzdhlten Erfahrungen mit MfP.
Die Analyse orientierte sich nahe an der Originalaus-
sage der Betroffenen [39]. Auftauchende Phinomene
im Zusammenhang mit der Forschungsfrage wurden
markiert. In einem weiteren Schritt wurden diese Phano-
mene beschrieben und mit Codes benannt. Die Ausziige
aus den Interviews mit denselben Benennungen wurden
miteinander verglichen, um alle Aussagen zu den ein-
zelnen Themen zu erfassen. Zuséatzlich zur thematischen
Interpretation wurden Musterbeispiele ausgewdhlt, die
eine umfassende Beschreibung von spezifischen Ereig-
nissen ermoglichten. Die Musterbeispiele beleuchteten
einen Aspekt eines Themas, welcher in einem andern
Kontext wiedererkannt werden konnte [35]. Die Analyse
wurde beendet, wenn der Text plausibel erklart werden
konnte. Die Interpretationen wurden in regelmafiigen
Sitzungen mit Mitstudierenden und der Zweitautorin
diskutiert.

Die Datenverwaltung erfolgte mit der Software fiir
qualitative Datenanalyse ATLAS.ti, Version 6.2.

Resultate

Insgesamt wurden 6 Manner und 10 Frauen mit MS nach
Abschluss der MfP interviewt. Die Teilnehmenden waren
zwischen 34 und 66 Jahre alt und litten zur Zeit der Befra-
gung zwischen 3 und 31 Jahren an MS. Ihre Beeintrdach-
tigungen, gemessen mit dem Expanded Disability Status
Score (EDSS) [24, 33], betrug zwischen 5 und 7,5 Punkten.
o bedeutet ein normaler neurologischer Befund und 10

Zeitseit Kinder EDSS Zivilstand
schlecht Diagnose
[Jahre

1 49 m 22 0 7,0 ledig
2 50 m 22 4 7,5 geschieden
3 59 m 31 0 Keine  verheiratet

Angabe
4 62 w 22 2 7,0 geschieden
5 45 w 10 2 Keine  verheiratet

Angabe
6 66 w 12 3 6,5 verheiratet
7 48 w 20 0 6,5 verheiratet
8 52 w 3 2 5 verheiratet
9 63 w 24 0 6,5 verheiratet
10 55 m 4 2 7,5 geschieden
11 43 m 14 0 6,5 ledig
12 34 m 10 0 6,5 ledig
13 56 w 24 4 6,5 verheiratet
14 39 w 13 0 7,0 ledig
15 50 w 22 0 6 ledig
16 48 w 18 1 6,5 geschieden
Mean 51 17 6,6
Sum  34-66 3-31 0-4 5-7,5
Range

s/st
s/st
s/st

s/st
s/st

s/st
s/st
s/st
s/st
s/st
s/st
s/st
s/st
s/st
s/st
s/st

14

13

Tab. 1: Demographie der Teilnehmenen

m =mannlich, w= weiblich; EDSS = Expanded Disability Status Score: o =normaler neuro-

logischer Befund, 10= Tod durch MS; s/st=selbststindig

Punkte Tod durch MS. Mit durchschnittlich 6,6 Punkten

waren die Teilnehmenden mehrheitlich an den Rollstuhl

gebunden oder konnten nur mit beidseitiger Unterstiit-
zung etwa 20 Meter gehen. Alle wohnten selbststandig

mit oder ohne Unterstiitzung zu Hause (Tabelle 1).

Es konnten vier Muster des Erlebens beschrieben
werden, die im Folgenden als Paradigmafalle prasentiert
sind.

1. Fiir einige Teilnehmende bedeutete MfP eine neue
Form der »Therapie«, die »man« sich mal anschaute
— wie »man« sich schon manches Angebot im Verlauf
der Krankheit angeschaut hatte. Sie beobachteten
dabei den Effekt von MfP auf ihren Korper in dis-
tanzierter Haltung von auflen und schilderten ihre
Erfahrungen als eine neue Methode des Trainierens.
Dies wird im Paradigmafall »Mehr Training haben
und den Korper starken« beschrieben.

2. Andere erlebten die Intervention als eine Begegnung
mit sich selbst. Sie sprachen iiber die Bedeutung,
welche MfP fiir sie als Person hatte und wie die
Beziehung mit den Pflegefachpersonen sich durch
MfP verdnderte. Diese Erfahrungen werden im Para-
digmafall »Selbstvertrauen gewinnen und sich auf
den Korper verlassen konnen« beschrieben.

3. Die Erfahrung »Hoffnung auf Besserung verlie-
ren und seinen Korper als unfihig wahrnehmen«
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beschreibt der dritte Fall. Diese Menschen wurden
durch MfP mit den Grenzen ihrer Fahigkeiten kon-
frontiert und erlebten eine Enttduschung.

4. Der vierte Fall schildert die Erfahrung jener Men-
schen, die MfP als eine Moglichkeit erlebten, sich
erholen kénnen und geborgen zu sein. Diese Erfah-
rung wird im Paradigmafall »In guten Handen sein
und heil werden« beschrieben.

Paradigma 1:
Mehr Training haben und den Korper starken

Herr G. war ein 34-jdhriger Patient, der zum Zeitpunkt
seines Klinikaufenthaltes seit 10 Jahren an MS litt. Er
steht als Beispiel dafiir, dass MfP als eine neue Trai-
ningsform erlebt wurde, die half, den Korper zusatzlich
zu allen Therapien zu starken.

Herr G. war zu 50% berufstétig, unverheiratet und
bisher vorwiegend in ambulanter Therapie. Fiir ihn
war eine Teilnahme an der Studie selbstverstdndlich.
Er beschrieb sich als offen und gerne bereit, eine neue
Technik des Transfers zu lernen. Er hoffte, damit schnell
ohne fremde Hilfe von der Bodenmatratze in den Roll-
stuhl zu gelangen. MfP als zusatzliche Trainingssequenz
erlaubte ihm, seine Kraft aufzubauen. Bald auf wenig
Unterstiitzung von den Pflegenden angewiesen, bewegte
er sich mehrheitlich selbststandig. Der Positionswechsel
vom Bett in den Rollstuhl und umgekehrt musste fiir
ihn »zack zack« verlaufen. Er wollte die richtige Technik
anwenden und Kraft trainieren. Herr G. wollte von den
Pflegefachpersonen »Techniken« gezeigt bekommen.

Seine Ungeduld legte sich, sobald er die Technik

beherrschte.
[»Bis ich die Technik beherrschte, wie ich aufstehen muss,
mit dem Bein nach vorne ziehen und dann nach oben. Da
hatte ich glaube ich ab dem zweiten Tag einen Tipp der
Schwester bekommen. Danach funktionierte es gut.«]

Mit MfP wurde etwas Neues von auflen aufgezwun-
gen, das anstrengend war und zu dem er sich iiberwin-
den musste. Die Routine des Transfers wurde unter-
brochen, er musste sich konzentrieren und eine neue
beste Technik ausdenken. Die nun als miihsam erlebte
Mobilisation 16ste aber das positive Gefiihl aus, etwas
aktiv anzugehen und selbst etwas zu tun. Dies brachte
die Selbstbestdtigung, etwas zu leisten und stolz sein
zu diirfen.

MfP bot und verlangte von Herrn G., sich mehr zu
bewegen. Er war der Uberzeugung, dass dies fiir ihn rich-
tig war, weil er eher zu Tragheit und Routine neigte und
nicht freiwillig diesen miihsameren Weg gewahlt hitte,
von dem er aber letztlich profitierte.

[»Ja, der Mensch ist ja ein Gewohnheitstier und ist
bemiiht, es so einfach zu machen wie es nur geht. Ich bin
da nicht anders. Ein Tritt in den Hintern, wenn man so
will. Von daher ist es gut. Also wirklich — ich werde dazu
gezwungen, dass ich mehr mache.«]

Manchmal gelang es Herrn G., die Mobilisationen
mit individuellen Variationen zu ergédnzen. Sich vor der
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Mobilisation in den Schneidersitz zu bringen, hemmte
die Spastizitat. Seine Erfolge hingen stark von der Tages-
verfassung ab, die von der Krankheit, geniigend Schlaf
oder Ruhe sowie vom Wetter abhdngig war.

[»Es kommt auch immer auf die Tagesverfassung an.
Und es gab hin und wieder eine Phase, wo ich merkte:
jetzt habe ich keine Kraft in den Beinen. Und dann ist es
miihsam. Wenn ich in guter Verfassung war, dann hat es
funktioniert.«]

Paradigma 2:
Selbstvertrauen gewinnen und sich auf den Kdrper
verlassen kdnnen

Frau L. war 45 Jahre alt und hatte seit 10 Jahren MS. Sie
lebte mit ihrem Mann und zwei Téchtern in einer Woh-
nung. Bei Eintritt in die Klinik war sie im Rollstuhl und
in allen Aktivitdten des tdglichen Lebens auf Unterstiit-
zung angewiesen. Thr Fall steht fiir die Erfahrung, dass
MfP helfen kann, Selbstvertrauen zu gewinnen und sich
auf den Koérper verlassen zu konnen.

Sie kam nach einem mehrwdéchigen, mehrheitlich lie-

gend verbrachten Spitalaufenthalt in die Rehabilitation.
Zu Beginn der Intervention erlebte sie eine grofie Verun-
sicherung. Thre verbleibende Bewegungsfdahigkeit, die
sie bis dahin als geniigend fiir die Mobilisation erachtet
hatte, reichte nicht aus, um vom Boden in den Rollstuhl
zu gelangen. Sie zweifelte, ob sie sich MfP iiberhaupt
zutrauen konnte. Die Zusicherung, MfP auch abbrechen
zu kénnen, gab ihr den Mut, das momentan unméglich
Erscheinende trotzdem zu wagen. In der Folge stellten
sich bei ihr bei jeder Mobilisation kleine Erfolgserleb-
nisse ein. Sie lernte Kkontinuierlich, ihrem Korper zu
vertrauen.
[»...und jetzt am Schluss wiirde ich sagen — ja es war gut,
eine schone Erfahrung fiir mich jetzt. Dass ich es iiber-
haupt, gewisse Schritte fiir mich machen konnte...Bei mir
hat es ausgelost, dass ich dann zufriedener war, dass ich
gesehen habe, ok, es geht immer besser und ich dachte,
wow, super. Das gab mehr Selbstvertrauen.«]

Entgegen ihren ersten Befiirchtungen konnte Frau L
erfolgreich etwas Neues lernen. Diese Erfahrung gab ihr
Vertrauen und Sicherheit. Sie begann ihren Korper als
fahig zu spiiren. Dies 16ste Genuss und Zufriedenheit aus
und bestérkte sie, sich auf ihren Kérper zu verlassen. Sie
entdeckte Fahigkeiten, die sie nicht kannte. Das machte
sie neugierig und motivierte sie, mehr zu probieren. In
den Therapiesitzungen mit der Physiotherapie konnte
sie an ihre erfolgreiche Mobilisation ankniipfen.

[»...ich sage, ein bifichen so dumm ausgedriickt, es war ein
Genuss, weil ich wusste, ich kann das. Ja, oder der Korper
selbst (kann es....)«]

M(P erlaubte Frau L., eine neue Welt zu entdecken. Thr
Korper stand ihr zur Verfligung, und sie war die Expertin
ihres Leibes. Fiir Frau L. gab es keine Standardmobili-
sation. Was an einem Tag bestens funktionierte, gelang
am andern Tag nicht. Immer wieder mussten sich Frau
L. und die Pflegefachperson neu aufeinander einstellen
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und die aktuellen Ressourcen beider einbeziehen. Mit
zunehmender Erfahrung und Expertise gelang es Frau
L., bei der Mobilisation die Fiihrung zu iibernehmen
und Pflegefachpersonen anzuleiten. Sie genoss es, von
der abhdngigen Patientin zur Expertin zu werden und
damit eine gewisse Macht {iber die Pflegefachpersonen
zu erhalten. Sie wurde nicht mehr bewegt, sondern eine
aktive Partnerin, die wusste, welche Unterstiitzung sie
brauchte.

[»Diese Pflegende hatte es mit mir noch nie gemacht. Es
hat »tip top« funktioniert. Es ist wirklich sehr gut gegan-
gen. Wir hatten wirklich Freude. Also ich hatte wirklich
Freude.«]

Frau L. konnte ihre eigenen Moglichkeiten ausdeh-
nen. Sie freute sich fiir sich und gemeinsam mit der
Pflegefachperson. In der Interaktion wurden Wissen und
Gefiihle mit andern geteilt, und die Patientin konnte sich
mit anderen in eine hilfreiche Beziehung einbringen.
Dies gab ihr Selbstvertrauen und das Gefiihl, zu etwas
fahig zu sein.

Paradigma 3:
Hoffnung auf Besserung verlieren und seinen Kérper als
unfahig wahrnehmen

Frau N. war 62 Jahre alt, litt seit 22 Jahren an MS und
lebte alleine in einer rollstuhlgdngigen Wohnung. Es
war ihr 14. Aufenthalt in der Rehabilitationsklinik. Sie
steht fiir die Erfahrung, dass MfP zu einem Verlust der
Hoffnung auf Besserung beitrug und verdeutlichte, dass
sie in ihrem und durch ihren Kérper sehr beeintrachtigt
war.

Kurz vor Eintritt in die Rehabilitation war Frau N. wegen
grippalen Infekten hospitalisiert. Die Infekte hatten
einen weiteren Krankheitsschub ausgeldst. Frau N.
bendtigte beim Kleiden und zur Mobilisation pflege-
rische Unterstiitzung. Sie willigte in MfP ein, da sie
hoffte, wieder selbststindig vom Boden aufstehen zu
lernen und dass MfP eine Losung fiir allfdllige Stiirze
sein konnte. Die Mobilisation vom Boden strengte sie
aber sehr an, und ihre korperlichen Einschrankungen
wurden durch die Intervention fiir sie offensichtlicher.
Alle Kraft und Energie, die sie in die Mobilisation inve-
stierte, fiihrte nicht zu einer Verbesserung der Funkti-
onsfidhigkeit, Verschiebung ihrer Grenzen und zu mehr
Selbststdandigkeit. Diese Erfahrung zerstorte ihre Hoff-
nung auf Besserung.

[»Einfach das Aufstehen, von diesem Boden, von so weit
unten. Es hat schon beim Gedanken angefangen, wenn
ich so seitlich gelegen bin und mich bereit gemacht habe
— also auch wenn ich heute noch zuriickdenke — es ist ein-
fach fiir mich wahnsinnig anstrengend gewesen.«]

Frau N. vermutete, dass die Pflegefachpersonen
ihre Situation falsch einschitzten und von ihr mehr
erwarteten, als sie geben konnte. Sie fiihlte sich nicht
wertgeschdtzt und vermisste ehrliches, einfiihlsames
Feedback von den Pflegenden. Frau N. konnte Ver-
besserungen in der Mobilisation nicht fiir sich erfahr-

bar machen, auch wenn Pflegefachpersonen ihr diese
aufzeigten. Sie fiihlte sich durch diese Aussagen nicht
ernst genommen.

[»Das ist, wie wenn man jeden Tag eine ganz bittere
Medizin schlucken miisste, bei der man sich einfach sagt,
und jetzt und jetzt einfach »tagg« hinunter und dann ist
es vorbei.«]

Der Misserfolg 16ste in Frau N. bittere Enttduschung
aus. Diese Enttdauschung brachte Trauer mit sich, als
Person versagt zu haben und in ihrer Not nicht wahrge-
nommen worden zu sein.

[»Als ich nach Hause kam, habe ich gesagt: Ich fiihle mich
wie ein zusammengefaltetes Blatt Papier. Wenigstens ein
Origami. Aber ich fiihle mich wie zusammengeklappt.«]

Ein neues Angebot, in das viel Hoffnung gesetzt
wurde, brachte nicht den gewiinschten Erfolg. Die
Erschopfung durch anstrengende Mobilisationen und
das Erleben der eigenen Einschrankungen fiihrte zu
Enttdauschung.

Paradigma 4
In guten Handen sein und heil werden

Frau J., eine 52 jahrige, gehfdhige Frau, lebte seit drei
Jahren mit MS. Sie war verheiratet, hatte zwei erwach-
sene Kinder und war Teilzeit arbeitsfahig. Es war ihr
zweiter Aufenthalt in der Rehabilitationsklinik. Sie war
in ihren Aktivitdten des taglichen Lebens selbststandig
und benutzte zum Gehen einen Stock. Fiir sie bedeu-
tete MfP, sich einen Platz der Geborgenheit und Ruhe
einzurichten. Im Gegensatz zu den anderen fokussierte
sie sich nicht auf die Mobilisation vom Boden hoch,
sondern auf den Schlaf- und Ruheplatz. An diesem Platz
konnte sie sich entspannen, zur Ruhe kommen und mit
sich sein. Dieser unmittelbare Kontakt mit sich selber
ermoglicht ihr, sich besser wahrzunehmen. Sie suchte
nach den besten Positionen, um Wohlbefinden zu erle-
ben. Dabei erlebte sie eine Ndhe zu sich, die sie ruhig
werden lief3, die ihr die Moglichkeit gab, sich zu spiiren
und zu entspannen. Dies erlaubte ihr, grof3es Wohlbefin-
den, aber auch Schmerz zu spiiren. Frau J. konnte ihre
Umgebung unmittelbar verdndern. Sie passte diese mit
Hilfe von weichen Kissen ihrem Korper an. Sie schuf,
was sie selbst als »Oase« bezeichnete, und konnte weit
weg von der hygienisch-sterilen Klinikatmosphére Kraft
und Energie tanken. In der entspannten Atmosphére in
ihrem Bodenbett tauchten Erinnerungen an die Jugend-
zeit auf. Mit dieser Erinnerung wurde ihr bewusst, wie
wichtig und nahrend es im Leben fiir sie war, eine Nische
an der Warme zu haben.

[»Und jetzt kommt man in eine Situation hinein: am
Boden schlafen! Es bringt so viel zuriick. Es bringt nach-
her auch Kraft zuriick. Ich sage mir: Alles was schén war
in der Jugend, bringt einem Kraft.«]

Fiir Frau J. traten kérperliche Einschrankungen in den
Hintergrund. MfP war fiir sie nicht eine Mobilisations-
technik oder korperliches Training, sondern erlaubte ihr
eine Welt des Wohlfiihlens mit ihren Beeintrdachtigun-
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Abstract

In Switzerland approximately 10,000 people suffer from multiple sclerosis
(MS). MS is an autoimmune disease that affects the brain and spinal cord
due to damage to the myelin sheath, the protective cover of the nerve
cells. Over the years, nurses have developed interventions to specifical-
ly enhance patients’ safety, body perception, kinesthetic competence,
mobility and functionality, and to reduce burdens of care. This »Mobility-
Enhancing Nursing Intervention« (MFP, “Mobilitdtsférdernde Pflegeinter-
vention”) has shown great promise in the care of this population. People
with MS who are restricted in movements, receive the intervention during
their rehabilitation. They sleep on a mattress on the floor and they benefit
from the daily mobilizations from the ground to the wheelchair and vice
versa.

In the course of a randomized controlled trial testing the effectiveness
of MfP, the experiences of participants with MfP were explored. Sixteen
participants were interviewed and the data were analysed with an inter-
pretive phenomenology approach.

The participants had MS between three and 31 years. They talked about
different experiences with MfP, that depended on the functional status,
disease processes and their personal context. Some experienced MfP as
an additional training session or as unnecessary exertion, others descri-
bed that they gained new confidence or that they had a new valued sense
of well-being.

The results offer nurses access to the world of this population and allows
them to better meet their needs.
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gen. Sie glaubte daran, dass dies einen Heilungsprozess
initiierte.

[»Obwohl es auch eine Matratze hat, liegt man nicht in
einem Bett und man fiihlt sich geborgen. Also die Atmo-
sphdre Klinik-Spital verliert sich eigentlich. Und ich glau-
be, das ist es sehr oft, was zum Heilungsprozess und zum
Weiterkommen sehr wichtig ist.«]

Die Sicherheit und die Ndhe zum Boden vermit-
telt leibliche Erdung und Aufgehobensein. Fiir diese
Betroffenen spielte die korperlichen Einschrankungen
in diesem Moment keine Rolle. Es gelingt, einen Ort der
Regeneration zu nutzen und daraus Kraft zu schopfen.

Diskussion

Die vorliegende Arbeit gibt Einblick in die Erlebensweise
und die Bedeutung von MfP aus Sicht von Patienten mit
MS und Pflegende kommen damit in direkten Kontakt
mit deren Welt [10, 30]. Das Erleben von MfP wurde
anhand von vier paradigmatischen Fillen dargestellt.
Die Teilnehmenden haben MfP mehrheitlich positiv
erfahren, jedoch MfP sehr unterschiedlicher Bedeu-
tungen zugemessen. Die Wahrnehmung der Welt korre-
lierte mit der Wahrnehmung des Korpers in der Situa-
tion [17]. Wahrend die einen mehr Bewegung erhielten
und einen Trainingseffekt fiir sich verbuchen konnten,
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gewannen andere an Selbstvertrauen oder sahen MfP als
ein Mittel zur Heilung. Auch bei negativem Erleben war
der Korper Vehikel zur Erkenntnis, und die Korperlich-
keit bestimmte, wie die Personen sich selbst und andere
in der Welt wahrnahmen. MfP ist eine Intervention, die
Menschen mit MS die Moglichkeit gibt, Fahigkeiten und
Grenzen zu entdecken und den Kérper in neuer Art und
Weise als »Vehikel« zu nutzen [26]. Die Intervention des
Bodenbettes und der Mobilisation iiber den Vierfii3ler-
stand zum aufrechten Gang kann das Vertraute vorerst
storen und verlangt den Menschen die Bereitschaft ab,
sich auf etwas Neues einzulassen. Ein friihzeitiges Einge-
hen auf das Erleben der Betroffenen ist unerlasslich [28].

MIfP hat zum Ziel, Kraft und Bewegungsfahigkeit zu
erhalten oder verbessern. Fiir viele Patienten mit MS
ist die eingeschriankte Mobilitdt das Hauptproblem [23].
MfP kann daher fiir Patienten mit MS, die eine Verbesse-
rung ihrer Bewegungsfdhigkeit ins Zentrum stellen, eine
hilfreiche Intervention sein. Diese Patienten werden MfP
als Trainingseinheit ansehen und sehr motiviert mitma-
chen. Aktive Beteiligung und schnelle Routine fiihrte bei
diesen Patienten dazu, MfP als Erfolg zu werten.

Fiir andere steht das wiedergewonnene Selbstvertrau-
en im Zentrum. Es ermdglichte ihnen, ihre Expertise und
jahrelange Erfahrung im Umgang mit der Krankheit ein-
zubringen und sich auf Augenhéhe mit den Pflegenden
zu bewegen. Dadurch konnten sie sich neu verbinden
und erlebten sich als soziale Wesen. Die Erfahrung ist
mit der von Courts et al. [8], beschriebenen Kategorie des
»be your own advocate« zu vergleichen. MfP erlaubte
sogar im institutionellen Kontext, dass Menschen mit
MS sich in der Lage fiihlten, die Krankheit zu beeinflus-
sen, und sich als Experte ihrer Situation in die Pflege
und Therapie einzubringen [8, 13]. Es wird deutlich, wie
wichtig die Partnerschaft zwischen Pflegefachpersonen
und Patienten ist, um MfP wirksam werden zu lassen.

MS Betroffene lernen, ihren Lebensstil den momen-
tanen Fihigkeiten anzupassen [8]. MfP ermoglichte es
einigen Teilnehmenden, den Fokus auf Ruhe und Ent-
spannung zu legen. Diese Erfahrung steht im Gegensatz
zu derjenigen von Betroffenen, die MfP als Mittel sehen,
aktiv zu sein und sich mehr zu bewegen. Beiden ist
gemeinsam, dass sie MfP als wichtig fiir ihre Heilung
einschétzen.

Dabei scheint auch die Zeit eine Rolle zu spielen;
diese Menschen brauchen rasche Erfolgserlebnisse, um
weiterzumachen und die eigene Tragheit zu {iberwinden.
Eine Motivation von aufen empfinden diese Patienten
als sinnvoll, wenn sie dadurch mehr als gew6hnlich fiir
ihren Korper tun.

Es gilt auch zu bedenken, dass einige Patienten mit
MS Hoffnung in neue Angebote setzen und deren Aus-
wirkungen moglicherweise {iberschitzen. Sie haben in
ihrer langjdhrigen Krankheitsgeschichte viel versucht
und sind immer wieder bereit, Neues auszuprobieren.
Dies beinhaltet auch das Risiko, enttduscht zu werden.
Die korperlichen Einschrankungen kamen durch die
ungewohnte Weise der Mobilisation zu Bewusstsein oder



Wie Menschen mit MS die mobilitatsfordernde Pflegeintervention erleben

wurden durch den Verlust von Routine und Gewohnheit,
vielleicht noch deutlicher.

Limitationen der Studie

Obwohl mit einer Zahl von 16 Interviews eine grofie
reichhaltige Datenmenge zur Verfiigung stand, bestehen
moglicherweise noch andere Erlebensweisen, die nicht
beschrieben werden konnten. Die Teilnehmenden wur-
den laut Studienprotokoll einmalig nach Abschluss der
Intervention interviewt. Damit kann ihr Erleben nur auf
den Klinikaufenthalt bezogen werden.

Schlussfolgerung

Mit einer Pflegeintervention, die die Korperlichkeit des
Menschen durch eine ungewohnte Intervention ins Zen-
trum stellt, steigt die Verantwortung fiir Pflegende,
Patientenphdnomene zu erkennen und zu verstehen
[5]. Die eigene Bewegungskompetenz der Pflegenden
und ihre Fahigkeit, Bewegungen bei Betroffenen gezielt
zu fordern, spielt fiir den Erfolg von MfP eine zentrale
Rolle. Ebenso wichtig ist die Kompetenz der Pflegefach-
personen, Betroffene partnerschaftlich als Expertinnen
miteinzubeziehen.

Patienten, die MfP als zusatzliches Training erleben,
brauchen von Anfang an Tipps und Tricks von Pflege-
fachpersonen, um MfP schnell in den Klinikalltag ein-
zubauen.

Bei Patienten, die iiber MfP neues Selbstvertrauen
aufbauen, ist eine kontinuierliche Beziehung unum-
ganglich. Wenn Patienten als Experten bei den Mobilisa-
tionen mitwirken sollen, braucht es Zeit, da sie nicht im
»Hauruck«-Verfahren vollzogen werden kénnen.

Bei Patienten, die in ihren Hoffnungen auf Besserung
enttduscht werden, gilt es das Feedback auf das Erleben
der Betroffenen abzustimmen. Ein Aufzeigen des Erreich-
ten ist dabei ebenso wichtig wie das Ansprechen der
Erwartungen von Patienten. Positive Verstdarkung oder
Tr6sten soll Betroffene unterstiitzen, zu spiiren, ob die
Intervention fiir sie addquat ist. Sie sollen sich aufgrund
ihrer Wahrnehmung fiir oder gegen die Intervention ent-
scheiden konnen.

Weitere Forschung sollte sich der Gestaltung von
hilfreichen Beziehungen zuwenden. Wie werden solche
Beziehungen gestaltet, was sind ihre Merkmale und
welche Kompetenzen brauchen Pflegende, um solche
Beziehungen erfolgreich zu gestalten. Des Weiteren sollte
untersucht werden, ob und wie Patienten mit MS MfP
zu Hause integrieren. MfP wird auch bei Patienten nach
Schlaganfall oder Schadelhirntrauma eingesetzt. Es gilt
zu untersuchen, wie das Erleben und die Bedeutung von
MfP zwischen Patientengruppen variieren kann.
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