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Health Literacy

• Entstammt den „Literacy‐Studies“

• Literacy – Fähigkeiten im Umgang mit 
schriftlichen Materialien

• Autonomie, Teilhabe und Empowerment als 
ausdrückliche Ziele von Literacy

• Unterschiedliche Kontexte erfordern 
unterschiedliche Fähigkeiten (Literacies).

(Nutbeam, 2009; Nutbeam, 2000)

22.03.2014 Robert Gehrke

Health Literacy ist ein Konzept das aus den sogenannten Literacy‐
Studien entstanden ist.

Literacy bezeichnet die Fähigkeiten im Umgang mit schriftlichen
Materialien, die es den Menschen ermöglichen ihr eigenes Wissen 

und ihr Potential
weiterzuentwickeln, eigene Ziele zu erreichen und dadurch besser

an der
Gesellschaft teilhaben zu können. Die Stärkung der Literacy 

fördert also die
Autonomie und das Empowerment der Menschen

Es wurde jedoch deutlich, dass in verschiedenen Kontexten 
unterschiedliche Kompetenzen benötigt werden, um autonom 

und empowert zu sein.
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Health Literacy ‐ Definition

• Als Health Literacy werden die kognitiven und 
sozialen Fähigkeiten bezeichnet, die die 
Motivation und Fähigkeit bedingen, 
Informationen zu erlangen, sie zu verstehen 
und sie so zu gebrauchen, dass eine gute 
Gesundheit gefördert und erhalten wird.

(Nutbeam, 2000)
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In Gesundheitskontexten werden sehr spezielle Fähigkeiten und 
Wissen benötigt: 

Diese nennt man Health Literacy
Als Health Literacy werden die kognitiven und sozialen 

Fähigkeiten bezeichnet,
die die Motivation und Fähigkeit bedingen, Informationen zu 

erlangen,
sie zu verstehen und sie so zu gebrauchen, 

dass eine gute Gesundheit gefördert und erhalten wird. 
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Health Literacy ‐Messung

• Funktionale Health Literacy – passive Rolle im 
Umgang mit dem Gesundheitssystem

• Interaktive Health Literacy – aktive Rolle

• Kritische Health Literacy – proaktive Rolle

(Nutbeam, 2009; Health Care Communication Laboratory [HCC‐Lab], 2005) 

22.03.2014 Robert Gehrke

Um Health Literacy, wie sie hier definiert ist, messen zu können, 
wird in der aktuellen Literatur ein Stufenmodell vorgeschlagen...
eine Person auf der funktionalen Ebene der Health Literacy in der 

Lage, einfache Informationen zur
Gesundheit zu lesen, sich schriftlich einfach zu

auszudru ̈cken und das System zu nutzen. 
Sie kann lediglich eine passive Rolle im Gesundheitssystem 

einnehmen.
Auf der interaktiven Ebene sind fortgeschrittene kognitive und 
schriftsprachliche Fähigkeiten sowie soziale Kompetenzen 

gefordert, um eine aktive Rolle in der einnehmen zu können. 
Beschaffung  Austausch und Umsetzung von Informationen im 

Alltag werden bedeutsam. 
Auf der kritischen Ebene besitzt eine Person die Fähigkeit 
Informationen kritisch analysieren zu können und dabei die 

eigenen Kompetenzen zu fördern. Des Weiteren hat eine Person 
hier Einfluss auf die sozialen und wirtschaftlichen Determinanten 
der Gesundheit. Hierbei kann sich die Person auf ein bestehendes

soziales Unterstützungsnetzwerk stützen. Sie nimmt eine 
proaktive Rolle ein.
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Health Literacy bei Spina bifida
• Health Literacy – kein starres Konstrukt
• Menschen mit Spina bifida müssen mit sehr speziellen Situationen 

zurecht kommen:
– Arnold Chiari Malformation Typ II & Hydrocephalus
– Tethered Cord
– Blasenfunktionsstörungen
– Darmfunktionsstörungen
– Hautschädigungen
– Wirbelsäulendeformitäten
– Neuromuskuläre Funktionsstörungen
– Übergewicht und Adipositas

(Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus (2009) (Hrsg.), Leben mit Spina Bifida und 
Hydrocephalus (ASBH‐Ratgeber, Band 21, 2., revidierte Auflage). Dortmund: ASBH)

22.03.2014 Robert Gehrke

Health Literacy kann allerdings kein starres Konstrukt sein. 
Je nach persönlicher Situation ändern sich die 

Kompetenzen, die benötigt werden, um sie zu erreichen. 
So werden Menschen mit Spina bifida teilweise mit 
gesundheitlichen Situationen konfrontiert die andere 

Menschen häufig nie begegnen:
Arnold Chiari Malformation Typ II & Hydrocephalus

Tethered Cord
Blasenfunktionsstörungen
Darmfunktionsstörungen

Hautschädigungen
Wirbelsäulendeformitäten

Neuromuskuläre Funktionsstörungen
Übergewicht und Adipositas
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Schwerpunktsetzung

• Kriterien:
– Lebensqualität und Partizipation

– Beeinflussbarkeit

• Ergebnis der Eingrenzung:
– Blasenmanagement

– Darmmanagement 

– Hautpflege

– Gewicht 

22.03.2014 Robert Gehrke

Es musste eine Schwerpunktsetzung vorgenommen werden.
Kriterien: Auswirkung auf Lebensqualität und Partizipation und  
alltägliche Beeinflussbarkeit durch Steigerung der Health Literacy

Stark selbst beeinflussbare Aspekte:
Blasenmanagement, Darmmanagement, Hautpflege und Gewicht 

Bei allen anderen hier zusammengefassten medizinischen 
Auswirkungen steht das ärztliche Handeln, meist im Sinne einer 

Operation, im Mittelpunkt der Behandlung.

Der aktuelle Forschungsstand im Bezug auf Lebensqualität und 
Partizipartion, lässt keine Hierarchisierung der vier Aspekte zu, 
allerdings sind negative Auswirkungen von unzureichendem 

Blasen‐/ Darmmanagement nachgewiesen worden.

Die losgelöste Betrachtung dieser medizinischen Aspekte war 
notwendig, entspricht allerdings nicht der Realität, da sich die 
medizinischen Aspekte sich stark gegenseitig beeinflussen. 

Die zu fördernde Person muss ganzheitlich betrachtet werden. 
Dazu gehört unter anderem auch die Beachtung ihrer Lebenswelt 

und ihrer kognitiven und motorischen Vorraussetzungen.
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Untersuchung

• Fragestellung: 
– Welche Kenntnisse und Fähigkeiten benötigt ein 
junger Erwachsener mit Spina bifida, um eine 
ausgeprägte Health Literacy bezüglich des Blasen und 
Darmmanagements zu erreichen?

• Zeitraum der Untersuchung: September ‐
November 2012

• 5 Qualitative Experteninterviews mit Leitfaden
• Auswertungsmethode: Qualitative Inhaltsanalyse 
nach Mayring (2010)

22.03.2014 Robert Gehrke

Untersuchung:
Fragestellung: 

Welche Kenntnisse und Fähigkeiten benötigt ein 
junger Erwachsener mit Spina bifida, um eine 

ausgeprägte Health Literacy bezu ̈glich des Blasen und 
Darmmanagements zu erreichen?

Zeitraum der Untersuchung: September ‐ November 2012
5 Qualitative Experteninterviews mit Leitfaden

Auswertungsmethode: Qualitative Inhaltsanalyse nach 
Mayring
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Untersuchung

• Identifizierung der relevanten Aspekte und Zuordnung 
zu den Stufen der HL

• Formulierung der Zielkompetenzen
• Überprüfung der Zielkompetenzen durch 
Experteninterviews

• Experten:
– Jugendlicher mit Spina bifida und Hydrocephalus 
– Arzt mit viel Erfahrung im Bereich Sb
– Sonderpädagoge mit Arbeitsschwerpunkt KmE
– Therapeutin, die mit Jugendlichen mit Spina bifida im 
Bereich der Gesundheitserziehung arbeitet

– Elternteil eines Jugendlichen mit Spina bifida 

22.03.2014 Robert Gehrke

1. Welche Fähigkeiten bezu ̈glich der Schwerpunkte sollen die 
drei Stufen der Health Literacy beinhalten. 

2. Dann wurden die Zielkompetenzen selbst formuliert .
3. Um die formulierten Zielkompetenzen auf ihren tatsächlichen 

Wert überprüfen, wurden Experten befragt:

1. Jugendliche mit Sb und HC. Niemand kann die Bedürfnisse, 
Wünsche und Ziele eines Personenkreises und die Barrieren, 
die er vor sich sieht, besser einschätzen, als seine Mitglieder.

2. Ärzte und Ärztinnen, die regelmäßig Patienten mit Spina bifida 
behandeln. Sie können auf Grund ihrer Ausbildung und ihrer 
Erfahrungen im Beruf die medizinischen Aspekte von Spina 

bifida fundiert beurteilen.
3. Sonderpädagogen ‐ Zum einen sind sie mit den typischen 

Entwicklungsaufgaben von Jugendlichen mit Spina bifida 
vertraut. Die Förderung fällt in ihr Aufgabenfeld.

4. Therapeuten bzw. Therapeutinnen, die mit Jugendlichen mit 
Spina bifida im Bereich der Gesundheitserziehung arbeiten. 

Sie arbeiten sehr direkt mit den Jugendlichen an den 
motorischen Voraussetzungen für das Blasen‐ und 

Darmmanagement.
5. Eltern. Sie sind durch ihre langjährige, intensive Beschäftigung 

mit der Thematik zu Experten geworden.
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Ergebnisse

• Funktionale Health Literacy

• Einfach formulierte Informationen zum 
Blasen‐ und Darmmanagement werden 
verstanden.

• Praktische Anweisungen zum Blasen‐ und 
Darmmanagement werden verstanden.

• Einfach formulierte schriftliche Informationen 
werden verstanden.

22.03.2014 Robert Gehrke

Ergebnisse:
Funktionale Health Literacy

•Einfach formulierte Informationen zum Blasen‐ und 
Darmmanagement werden verstanden.

•Praktische Anweisungen zum Blasen‐ und 
Darmmanagement werden verstanden.

•Einfach formulierte schriftliche Informationen werden 
verstanden.
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• Die Fähigkeit sich in einfacher Sprache 
schriftlich auszudru ̈cken besteht.

• Notwendige Bestandteile und 
Handlungsschritte des Blasen‐ und 
Darmmanagements sind bekannt.

• Risiken mangelhafter Durchfu ̈hrung des 
Blasen‐ und Darmmanagements sind bekannt.

22.03.2014 Robert Gehrke

Funktionale 2:
•Die Fähigkeit sich in einfacher Sprache schriftlich 

auszudru ̈cken besteht.
•Notwendige Bestandteile und Handlungsschritte des 

Blasen‐ und Darmmanagements sind bekannt.
Werden aber noch nicht selbst regelmäßig 

durchgeführt (passive Rolle)
•Risiken mangelhafter Durchfu ̈hrung des Blasen‐ und 

Darmmanagements sind bekannt.

11



Interaktive Health Literacy
• Informationen werden selbstständig recherchiert.
• Es findet ein Informationsaustausch mit anderen 
statt.

• Informationen können an Veränderungen angepasst 
und neu interpretiert werden.

• Maßnahmen des Blasen‐ und Darmmanagements 
werden im Alltag zuverlässig und regelmäßig 
durchgefu ̈hrt.
„auch andere Fünfzehnjährige haben Probleme Strukturen 
einzuhalten. Aber ob die jetzt ihre Hausaufgaben nicht machen 
oder den Müll nicht wegbringen, hat halt einfach nicht diese 
Konsequenzen“

• Maßnahmen des Blasen‐ und Darmmanagements 
werden selbstbestimmt durchgefu ̈hrt.

22.03.2014 Robert Gehrke

Interaktive Health Literacy
• Informationen werden selbstständig recherchiert.

Unterkompetenz: Unterschiedliche Arten der 
Gesundheitskommunikation bzgl. des Blasen und 

Darmmanagements werden verstanden.
• Es findet ein Informationsaustausch mit anderen statt.
• Informationen können an Veränderungen angepasst und 

neu interpretiert werden.
• Maßnahmen des Blasen‐ und Darmmanagements 

werden im Alltag zuverlässig und regelmäßig 
durchgefu ̈hrt.

„auch andere Fünfzehnjährige haben Probleme 
Strukturen einzuhalten. Aber ob die jetzt ihre 

Hausaufgaben nicht machen oder den Mu ̈ll nicht 
wegbringen, hat halt einfach nicht diese Konsequenzen“

• Maßnahmen des Blasen‐ und Darmmanagements 
werden selbstbestimmt durchgefu ̈hrt.
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• Eigene Interessen und Rechte im Zusammenhang mit 
Blasen‐ und Darmmanagement werden eingefordert.

• „Gerade im Erwachsenenbereich gibt es teilweise 
hanebüchene Empfehlungen und da ist man praktisch 
verloren, wenn man als Patient nicht sagt, nein, pass mal auf, 
also das machen wir sicherlich nicht.“

• Es besteht ein positives Körpergefühl. 
„Es kann tatsächlich auch einen autoaggressiven Output oder 
einen Neglect zur Folge haben, wenn man seinen Körper nicht 
mag, so dass man ihn dann nicht so versorgt wie es gut wäre.“

• Es wird eine aktive Rolle in der Koordination der 
Behandlung / Therapie eingenommen.

• Die eigene Ausprägung der Blasen‐ bzw. 
Darmfunktionsstörung und ihr Zusammenspiel sind 
bekannt.

22.03.2014 Robert Gehrke

• Eigene Interessen und Rechte im Zusammenhang mit Blasen‐
und Darmmanagement werden eingefordert.

Unterpunkt: Hilfe wird freundlich und bestimmt eingefordert / 
abgelehnt.

„Gerade im Erwachsenenbereich gibt es teilweise 
hanebüchene Empfehlungen und da ist man praktisch verloren, 
wenn man als Patient nicht sagt, nein, pass mal auf, also das 

machen wir sicherlich nicht.“
• Es besteht ein positives Körpergefühl. 

Unterpunkte: 
Die eigene Beeinträchtigung ist Bestandteil des Selbstkonzeptes.

Das Schamgefühl ist den sozialen Normen entsprechend 
ausgebildet.

„Es kann tatsächlich auch einen autoaggressiven Output oder 
einen Neglect zur Folge haben, wenn man seinen Körper nicht 
mag, so dass man ihn dann nicht so versorgt wie es gut wäre.“
• Es wird eine aktive Rolle in der Koordination der Behandlung / 

Therapie eingenommen.
• Die eigene Ausprägung der Blasen‐ bzw. Darmfunktionsstörung 

und ihr Zusammenspiel sind bekannt.
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Kritische Health Literacy
• Konservative und operative Behandlungsmöglichkeiten 
und Therapien werden kritisch analysiert.

• Soziale, wirtschaftliche und politische Einflussfaktoren 
werden verstanden und positiv beeinflusst.

• Negative Einflu ̈sse werden in der eigenen Umwelt 
angesprochen, wenn möglich geändert, sonst 
gemieden.
„Viele Sachen entstehen aus Unsicherheiten, weil die Leute 
nicht bescheid wissen und indem man sie informiert und 
ihnen sagt, dass man damit selber gut Umgehen kann und nur 
das und das braucht, nimmt man den anderen die Scheu, sich 
mit der Sache auseinanderzusetzen.“

22.03.2014 Robert Gehrke

Kritische Health Literacy
• Konservative und operative Behandlungsmöglichkeiten 

und Therapien werden kritisch analysiert.
• Soziale, wirtschaftliche und politische Einflussfaktoren 

werden verstanden und positiv beeinflusst.
• Negative Einflu ̈sse werden in der eigenen Umwelt 

angesprochen, wenn möglich geändert, sonst gemieden.
„Viele Sachen entstehen aus Unsicherheiten, weil die 

Leute nicht bescheid wissen und indem man sie informiert 
und ihnen sagt, dass man damit selber gut Umgehen kann 
und nur das und das braucht, nimmt man den anderen die 

Scheu, sich mit der Sache auseinanderzusetzen.“
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• Rechte gegenu ̈ber Krankenkassen und 
anderen Leistungsträgern sind bekannt und 
werden durchgesetzt.

• Es besteht ein funktionierendes, 
multiprofessionelles Unterstu ̈tzungsnetzwerk.

• Es besteht ein funktionierendes, soziales 
Unterstützungsnetzwerk.

22.03.2014 Robert Gehrke

• Rechte gegenu ̈ber Krankenkassen und anderen 
Leistungsträgern sind bekannt und werden durchgesetzt.
• Es besteht ein funktionierendes, multiprofessionelles 

Unterstu ̈tzungsnetzwerk.
• Es besteht ein funktionierendes, soziales 

Unterstu ̈tzungsnetzwerk.
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Ausblick

• Umsetzung der Zielkompetenzen in eine 
Fo ̈rderdiagnostik

• Welche Kompetenzen würden Health Literacy 
fu ̈r die anderen medizinischen Aspekte 
ausmachen?

• Die Zielkompetenzen sollten noch weiter in 
ihrer Bedeutung bestätigt werden.

22.03.2014 Robert Gehrke

Ausblick
• Umsetzung der Zielkompetenzen in eine Förderdiagnostik:  
Es fehlen fundierte Aussagen darüber wie das Erreichen der 

einzelnen Zielkompetenzen zu überprüfen und wie ihre Fo ̈rderung 
zu gestalten ist

•Welche Kompetenzen würden Health Literacy für die anderen 
medizinischen Aspekte ausmachen?  

Für die anderen medizinischen Aspekte ko ̈nnten viele der in 
dieser Arbeit formulierten Zielkompetenzen übernommen 
werden. Andere ko ̈nnen angepasst werden. So ko ̈nnte die 
interaktive Zielkompetenz „Maßnahmen des Blasen‐ und 

Darmmanagements werden im Alltag zuverlässig und regelmäßig 
durchgeführt" für den Aspekt Dekubitusvermeidung z. B. zu 

„Maßnahmen der Hautpflege und Vermeidung von Hautscha ̈den 
werden im Alltag zuverlässig und regelmäßig durchgeführt" 
umformuliert werden. Dennoch muss hier noch einmal eine 

genaue Analyse vorgenommen werden.
• Die Zielkompetenzen sollten noch weiter in ihrer Bedeutung 

bestätigt werden. 
Es muss unter anderem überprüft werden, ob ein Erwerb der 

Zielkompetenzen im Bereich des Blasen‐ und Darmmanagements 
tatsa ̈chlich zu einer Verbesserung der gesundheitlichen Situation 

führt. 
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Diskussion

Thesen: 

• Das Konzept der Health Literacy ist sinnvoll, 
um darauf die Förderung Jugendlicher im 
Bereich Gesundheit aufzubauen.

• Die formulierten Zielkompetenzen sind für 
den Bereich Blasen‐ und Darmmanagement 
vollständig.

22.03.2014 Robert Gehrke

Thesen: 
•Das Konzept der Health Literacy ist sinnvoll, um darauf 

die Förderung Jugendlicher im Bereich Gesundheit 
aufzubauen.

•Die formulierten Zielkompetenzen sind für den Bereich 
Blasen‐ und Darmmanagement vollständig.
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