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Zusammenfassung

Zu den chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen (CED) gehoren Morbus Crohn, Colitis
ulcerosa und Colitis indeterminata. In Deutschland sind ca. 300.000 Menschen von diesen
unheilbaren Erkrankungen betroffen, die in der Regel durch schwere Durchfille sowie
Magenschmerzen gekennzeichnet sind und einen schubformigen Verlauf aufweisen. Die
Betroffenen empfinden dariiber hinaus starke Einschrinkungen in vielen Bereichen des

alltdglichen Lebens.

Eine weitere grof3e Herausforderung bei der Anpassung an eine chronische Erkrankung ist die
Ungewissheit, welche ein besonders beherrschendes Thema fiir Menschen mit CED darstellt.
Das Empfinden von Ungewissheit wird als “the inability to determine the meaning of illness-

related events” definiert.

Das Ziel der Dissertation bestand darin, das Erleben und die Auswirkungen von Ungewissheit
auf Personen mit CED besser zu verstehen. Auf der Basis einer Ansammlung von 20
narrativen Interviews wurde erforscht, welche Faktoren aus der Sicht der Betroffenen
Ungewissheit fordern, welche Bereiche des Lebens der Erkrankten davon beeinflusst werden
und welche Strategien die Betroffen nutzen, um ihren Alltag trotz der Einschridnkungen zu
meistern. Die zentrale erkenntnisleitende Frage lautete: ,Welche Rolle spielt das Konzept

,Ungewissheit‘ im Leben von Menschen mit einer CED?¢

Die Arbeit entstand im Rahmen des Projektes ,krankheitserfahrungen.de. Hierbei handelt es
sich um ein Website-Projekt, das zur Aufgabe hat, mit Hilfe von Ausschnitten aus Interviews,
die Erfahrungen von Menschen mit unterschiedlichen gesundheitlichen Problemen zu

sammeln, aufzubereiten und in einer systematischen Form im Internet zu prisentieren.

Die Analyse folgte der Methode der Grounded Theory. Das bedeutet, dass die Interviews
wihrend der gesamten Forschung analysiert, kodiert (offenes, axiales und selektives
Kodieren) und interpretiert wurden. Konzepte der Betroffenen wurden in Form zentraler
Kategorien entwickelt und zunehmend verfeinert. Am Ende entstand ein Modell
(Kodierparadigma) mit dessen Hilfe die Verbindungen zwischen den einzelnen
Achsenkategorien aufgezeigt werden konnten, in deren Mitte sich die Hauptkategorie

,Ungewissheit* befand.

Mit Hilfe dieser qualitativen Erhebungs- und Auswertungsverfahren sollte es ein Stiick weit

gelungen sein, die Innen- und Lebenswelten der Befragten zu verstehen und in Form einer



erfahrungsorientierten Beschreibung — im Gegensatz zur eher abstrakten Form in der

bisherigen Literatur — nachvollziehbar zu machen.

Ungewissheit spielt eine zentrale Rolle im Leben von Menschen mit einer chronisch-
entziindlichen Darmerkrankung. Sie findet sich nicht nur in fast allen wichtigsten
Lebensbereichen des alltéiglichen Lebens, sondern durchdringt férmlich diese und hat einen
enormen Einfluss auf das Erleben. Diese Erkenntnisse fiihrten zu dem Verstindnis einer
Multidimensionalitdt, die zu einer UnregelméfBigkeit und Unmdglichkeit eines normalen

Alltags fiihrt.



