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Einleitung

1 Einleitung

Immer mehr Menschen' machen im Krankenhaus die Erfahrung eines auf
Dauer angelegten oder nur vorubergehenden Tracheostomas. Den Ein-
druck einer zunehmenden Haufigkeit der Menschen, die mit einem
Tracheostoma leben mussen, beschreiben auch Sherlock et al. (2009) und
Foster (2010). Konkrete Zahlen fur dauerhaft tracheotomierte Menschen in
GroRbritannien existieren nicht (Sherlock et al., 2009). Diese Feststellung
kann die Autorin auch fur die Bundesrepublik Deutschland bestatigen (De-
sens et al., 2015). Das Anlegen eines Tracheostomas ist selten ein Stan-
dardeingriff, sondern erfolgt vielfach im Rahmen der jeweils vorliegenden
Behandlung der Grunderkrankung (Sherlock et al., 2009). Hierin liegt mog-
licherweise der Grund, warum keine genauen Daten in Bezug auf die Hau-

figkeit von Personen mit einem Tracheostoma vorliegen.

In der systematischen Literaturrecherche fanden sich zwar Studien zu ver-
schiedenen Fragestellungen rund um das Thema Tracheostoma. Diese
sind jedoch weitgehend auf medizinische Fragestellungen oder auf den
sicheren pflegerischen Umgang mit dem Tracheostoma und der Tracheal-
kanule v.a. im Bereich der Intensivmedizin beschrankt (vgl. Sherlock et al.,
2009; Foster, 2010; Desens et al., 2015). Trotz der zunehmenden gesell-
schaftlichen Bedeutung des Themas existieren nur wenige Studien zum
Erleben von Patienten, die eine Tracheostoma-Anlage erfahren haben.
Diese Studien beziehen sich auf die Erfahrungen von Tracheostomapati-
enten in der akuten Phase auf der Intensivstation im angloamerikanischen
Raum (Sherlock et al., 2009). Noch schlechter ist die Datenlage fur den
hauslichen Bereich. Hier gibt es lediglich Expertenmeinungen zum siche-
ren Umgang mit dem Tracheostoma und einer Trachealkanlle im hausli-

chen Bereich (Desens et al., 2015).

Menschen kdnnen aus unterschiedlichen Grunden tracheotomiert werden
(Foster, 2010). So wird im Bereich der Intensivmedizin aufgrund von

Langzeitbeatmung bei Patienten haufig ein Tracheostoma notwendig (vgl.

1 Die Autorin verwendet fiir alle Berufs-, Funktions-, und Personenbezeichnungen die maskuline Form, die
stellvertretend fiir beide Geschlechter verwendet wird und somit genderneutral zu lesen ist.
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Sherlock et al., 2009; Foster, 2010). Auch Menschen mit ausgepragten
Schluckstorungen konnen zum Aspirationsschutz vorubergehend oder
dauerhaft ein Tracheostoma erhalten. Ein weiterer Grund fur eine dauer-
hafte Anlage eines Tracheostomas koénnen Tumore im Nasen-

Rachenraum sein.

Da in Deutschland laut Schatzungen des Robert Koch-Instituts Berlin je-
des Jahr fast 4.000 Menschen neu an Kehlkopfkrebs und knapp 14.000
Menschen an Krebs in Mundhdhle und Rachen erkranken (RKI, 2015), ist
es somit von gesellschaftlichem Interesse zu erfahren, wie die Betroffenen
in der Folge ihrer Grunderkrankung das Leben mit einem Tracheostoma
zu Hause bewaltigen. Angesichts der demografischen Veranderungen in
Deutschland ist zuklnftig mit einer weiteren Zunahme von Krebserkran-
kungen zu rechnen (ebd.). Dadurch besteht nicht nur Handlungsbedarf im
Hinblick auf MalRhahmen und Strukturen zur Friuherkennung von Krebs,
sondern insbesondere auch in Bezug auf die Versorgung krebskranker
Menschen (ebd.).

Die Studien von Donelly/Wichula (2006) und Foster (2010) zeigen, dass
Menschen in der Akutphase ihrer Erkrankung ein komplexes Mal} an kor-
perlichen und psychischen Empfindungen und Beschwerden in Bezug auf
das Tracheostoma aufweisen. Die daraus entstehenden Einschrankungen
und Bedurfnisse der Betroffenen gilt es somit nicht nur in der Akutphase
im Rahmen der Intensivpflege wahrzunehmen und zu berucksichtigen. Die
Betroffenen bendtigen auch im weiteren Krankheitsverlauf eine ebenso
individuell abgestimmte und professionelle Begleitung, wenn sie im hausli-
chen Umfeld mit dem Tracheostoma und ihrer Krankheit selbststandig zu-
rechtkommen mussen. Dies kann die Autorin auch aus den praktischen
Erfahrungen bestatigen, die sie im Rahmen der Begleitung ihrer tracheo-

tomierten Mutter Uber elf Jahre hinweg im hauslichen Umfeld machte.

Da beruflich Pflegende in einem engen Verhaltnis zu den Betroffenen ste-
hen, kdnnen sie nur dann deren Bedurfnisse professionell erkennen und
wahrnehmen, wenn sie Uber evidenzbasiertes Wissen verfigen. Die

Schlusselposition der Pflegenden begrindet somit die pflegerische Rele-
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vanz und die Notwendigkeit der pflegewissenschaftlichen Bearbeitung

dieses Themas.

In diesem Zusammenhang liegt der pflegewissenschaftliche Fokus der
vorliegenden Arbeit auf dem persoénlichen Erleben der betroffenen trache-
otomierten Menschen und deren Erfahrungen und Wahrnehmungen in-
nerhalb ihres Bewaltigungsprozesses mit dem eigenen Tracheostoma in
ihrem hauslichen Umfeld. Das Erleben der Angehdrigen und der beruflich

Pflegenden ist nicht Gegenstand der Untersuchung.

In Kapitel 2 werden die Vorgehensweise bei der Literaturrecherche und
die aktuelle pflegewissenschaftliche Literaturlage beschrieben. Nachfol-
gend wird im 3. Kapitel der theoretische Rahmen des Trajekt Modells nach
Corbin/Strauss (2010) und dessen Anwendung auf tracheotomierte Men-
schen dargestellt. Im 4. Kapitel wird das methodische Vorgehen der vor-
liegenden qualitativen Untersuchung beschrieben. Zunachst wird die Me-
thode der Grounded Theory dargestellt, wobei nacheinander die Entwick-
lung der Fragestellung, das Design der Studie, der Feldzugang, die Unter-
suchungseinheit, die Datenerhebung, Datenanalyse, die Gutekriterien und
abschlielend ethische Aspekte dargelegt werden. Das Kapitel 5 beinhaltet
die Ergebnisse der Untersuchung, die anschlie3end im 6. Kapitel diskutiert
werden. AbschlieRend werden in Kapitel 7 werden die Grenzen der Unter-
suchung zusammengefasst und weiterfihrende Implikationen fir For-

schung und Praxis aufgezeigt.
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2 Forschungsstand

2.1 Methodik der Literaturrecherche

Die orientierende Literaturrecherche erfolgte in den Datenbanken CINAHL
(Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature von EBSCO) und
PubMed (Katalog der US National Library of Medicine). Sie wurde im Zeit-
rahmen von Januar bis Mai 2015 im Rahmen des Masterstudiengangs an
der Katholischen Hochschule Kéln in Form eines Critical Appraisals (CAT)
durchgefuhrt. Ziel des Critical Appraisals war es, den aktuellen Stand der
Wissenschaft von Studien systematisch zu recherchieren und auf ihren
Wert hin zu beurteilen. Nachfolgende Suchbegriffe wurden unter Beach-
tung entsprechender Synonyme und MeSH-Terms mit dem Operator ,,OR*
und ,AND“ kombiniert und in die Datenbanken eingegeben: Tracheosto-
my, Tracheostomy Care, Tracheostomy Tube, Qualitative Studies, Empiri-
cal Research. Der Nachweis der Suchbegriffe und der Suchstrategie findet
sich in Anlage 2.

Die Literaturrecherche erfolgte auch, um den eingeschatzten Forschungs-
bedarf zu untermauern und um erste Hinweise fur mdgliche Themenberei-
che des Interviewleitfadens zu erhalten. Die gefundene Literatur wird in
Anlage 3 nachgewiesen und dort in Kurzform bezuglich der Brauchbarkeit
fur die Fragestellung bewertet. Innerhalb der systematischen Recherche
wurden 24 Artikel gefunden, von denen flir diese Untersuchung drei inhalt-
lich relevante Studien herangezogen werden konnten. Darlber hinaus
wurde die Literatur der qualitativen Forschung herangezogen, um fur die-
se Untersuchung vorab eine Forschungsskizze zu entwickeln (Burns /
Grove, 2005; Lamnek, 2010; Corbin/Strauss, 1996; Corbin/Strauss 2015).

2.2 Literaturlage

Nachfolgend werden die drei englischsprachigen Studien bezuglich ihrer
inhaltlichen Erkenntnisse und Qualitat dargestellt und bewertet. Alle engli-
schen Originalstudien wurden dazu in dieser Arbeit von der Autorin selbst
ubersetzt.
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Sherlock et al. (2009) kommen in ihrer qualitativen Studie zu der Erkennt-
nis, dass die Erfahrungen von Menschen mit einem Tracheostoma aus
einer komplexen Mischung physischer Wahrnehmungen und Emotionen
bestehen. Die Untersuchung wurde in einem Lehrkrankenhaus durchge-
fuhrt und fokussiert die Erfahrungen und den Informationsbedarf von acht
tracheotomierten Patienten im akuten Setting. Sherlock et al. (2009) be-
ziehen sich auf folgende vier Themenbereiche ,,Physische Wahrnehmung®,
,Verstehen®, ,Information® und ,Erfahrungen nach der Entfernung des
Tracheostoma-Tubus".

Zu den physischen Wahrnehmungen zahlen die Betroffenen unangeneh-
me Wahrnehmungen und Einschrankungen bei den Bewegungen des
Kopfes und das Geflihl des entstellten aulleren Erscheinungsbildes. Es
werden Einschrankungen beim Essen und Trinken beschrieben, die mit
einem sehr groRen Durstgefuhl und Schluckbeschwerden einhergehen.
Die Betroffenen spuren die Wunde des Tracheostomas und der Hals fuhit
sich fur sie verletzt an. Wahrend des endotrachealen Absaugens werden
unangenehme Empfindungen und Frustration dartber beschrieben, sich
wahrend des Absaugvorgangs nicht mitteilen zu konnen. Besonders frust-
rierend erleben sie es, wenn das Lippenlesen mit der Pflegekraft dabei
misslingt. Obwonhl die Betroffenen wissen, dass das Absaugen zur Entfer-
nung des Trachealsekrets notwendig und nutzlich ist, haben sie dennoch

Angst vor dem Prozess, der mit dem Absaugen verbunden ist.

Hinsichtlich des Verstehens ist fur die Betroffenen trotz der Beschwerden
und der Frustration die Notwendigkeit des Tracheostomas plausibel. Sie
haben verstanden, dass sie wegen ihrer bestehenden Erkrankung keine
andere Wahl als das Anlegen eines Tracheostomas hatten und betrachten
dieses als sehr bedeutsam fiir ihr Uberleben.

Es mangelte den Betroffenen an Informationen und unzureichender Auf-
klarung bezuglich des Tracheostomas und den damit verbundenen Folgen
einer Tracheotomie. Die Betroffenen waren teilweise erschrocken und ver-
stort bezuglich der Informationen, die sie erhielten. Zudem wurden die
vermittelten Informationen von den tracheotomierten Patienten nicht im-

mer verstanden. Zum Teil erhielten sie die Tracheostoma relevanten In-
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formationen vom arztlichen und pflegerischen Personal. Teilweise erhiel-

ten sie sie aber auch von ihren Angehorigen.

Interessanterweise berichten die Betroffenen auch, dass die psychische
Belastung nach der Entfernung der Trachealkantile und dem Abheilen des
Tracheostomas bestehen blieb. Manche Betroffene hatten nach dem Ent-
fernen der Trachealkanulle Panikattacken, die sie mit Trachealkanule vor-
her so nicht empfanden.

Donelly/Wiechula (2006) befragten in ihrer phanomenologischen Studie
sieben Patienten bezuglich ihrer Erfahrungen beim Wechsel des
Trachealtubus, die sie auf der Intensivstation eines Akutkrankenhauses
durchlebten. Die Forscher zeigten in ihrer Studie vier Hauptthemen auf,
die das Erleben pflegerischer Interventionen von Menschen mit einer
Trachealkanule beeinflussen. Sie benennen hierbei die physiologischen
Wahrnehmungen, die psychologische Vorbereitung, Vertrauen und Kom-
petenz, sowie die notwendige Kommunikation. Die 4 Schlisselthemen
sind nicht trennscharf voneinander zu sehen. Sie schliefen einander ein
und stltzen sich inhaltlich gegenseitig. Demnach ist der Trachealkanulen-
wechsel mehr als nur eine korperliche Erfahrung (Donelly/Wiechula, 2006,
S. 1119). Die Patienten beschreiben, wie wichtig es fur sie war, psychisch
auf den Wechsel vorbereitet zu werden. Hierbei war es aus ihrem Erleben
heraus nicht nur wichtig Vertrauen zu der durchfihrenden Person zu ha-
ben. Der Tracheotomierte musste auch davon Uberzeugt sein und darauf
vertrauen konnen, dass diese ein ,Level an Kompetenz“ (Donel-
ly/Wiechula, 2006, S. 1120) hat, um den Kanulenwechsel auch professio-
nell durchfuhren zu kénnen. Dabei war fur die Patienten die kommunikati-
ve Beziehung zur Pflegeperson wesentlicher als die Risiken von Atem-
wegskomplikationen, die beim Trachealtubuswechsel entstehen kdnnen.
Die psychologische Vorbereitung und die essentielle Kommunikation mit
der durchfihrenden Pflegeperson nehmen aus Sicht der Betroffenen ei-
nen hohen Stellenwert wahrend des gesamten Prozesses des Tracheal-
kanulenwechsels ein. Dies erforderte auf der einen Seite die gezielte psy-
chologische Vorbereitung und Information des tracheotomierten Men-

schen auf den bevorstehenden Wechsel. Zum anderen wurde von Pflege-
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kraften ein hohes Mall an Kompetenz gefordert, um die Basis flr einen
vertrauensvollen professionellen Umgang zu schaffen. Die Literatur-
recherche der Studie von Donelly und Wiechula (2006) ergab, dass in vie-
len Untersuchungen bereits beschrieben wurde, wie unter fachlicher Per-
spektive ein Trachealtubuswechsel vorgenommen wird. Die Erfahrungen
aus Sicht der Betroffenen wurden dabei bislang nicht bertcksichtigt (Do-
nelly/Wiechula, 2006, S. 1116). Beschreibungen von Angst und Panik von
unerfahrenem Intensivpflegepersonal in anderen Studien wiesen laut Do-
nelly/Wiechula (ebd.) darauf hin, dass ein wissenschaftlicher Schwerpunkt
auf objektive Aufgaben beim Trachealkanulenwechsel wenig Raum fur die
Berucksichtigung der subjektiven Bedurfnisse der tracheotomierter Men-
schen lasst. Nach der Verlegung der Studienteilnehmer auf die Normalsta-
tion beschrieben die Betroffenen Empfindungen wie ,Verlust / Schaden®,
,Distanziertheit” und weitere ,gemischte Gefuhle” und zeigten psychologi-
sche Beeintrachtigungen ahnlich wie beim ,post traumatic stress disorder
(PTSD)“ (vgl. Odell, 2000; zitert nach Donelly/Wiechula, 2006, S. 1116). In
ihrer Studie hielten Donelly/Wiechula (2006) fest, dass ihre Erkenntnisse
nur einen abgegrenzten Aspekt des Erlebens von tracheotomierten Men-
schen wahrend des Trachealkanulenwechsels aufzeigen. WeiterfUhrende
Untersuchungen bezuglich des Erlebens tracheotomierter Menschen sind
ihrer Auffassung fir den professionellen Interaktionsprozess zwischen Pa-

tient und beruflich Pflegender indiziert und notwendig.

In der phanomenologischen Studie von Foster (2010) wurden die gelebten
Erfahrungen von tracheotomierten Menschen wahrend der akuten Krank-
heitsphase untersucht. Foster (2010) machte sechs Themenbereiche aus,
die das Erleben eines Tracheostomas von zwei Mannern und einer Frau in
der akuten Krankheitsphase beschreiben. Dazu zahlen die Notwendigkeit
zur Kommunikation, das Bed(irfnis, wieder Normalitat herzustellen, soziale
Auswirkungen des Tracheostomas, schmerzhafte Verrichtungen im Zu-
sammenhang mit dem Tracheostoma, die Angst vor dem Unbekannten
(beispielsweise der notwendigen Haufigkeit eines Trachealkanulenwech-
sels oder dem Entfernen der Trachealkanule und damit des lebenserhal-

tenden Luftwegs) und die Beziehung zum betreuenden Personal. Die
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Themenbereiche geben ein Verstandnis dartber, wie es sich anfuhlt, mit
einem Tracheostoma zu leben und zu atmen. Das ,Bedlirfnis nach Kom-
munikation*“ hatte bei den Probanden eine zentrale Bedeutung, da dies als
ein fundamentaler Aspekt der sozialen Interaktion erlebt wird (Foster,
2010, S. 38). Der Themenbereich ,die Normalitét zuriickzuerhalten“ bezog
sich auf die Fahigkeit wieder ,normal“ kommunizieren, husten, schlucken
und sich ernahren zu konnen. Hierbei ist ausschlaggebend, ob die Men-
schen nur vortibergehend oder kontinuierlich mit einem Tracheostoma
leben mussen. Der Themenbereich der ,Psychosozialen Beschwerden®
wurde von den Betroffenen unterschiedlich beschrieben. Beispielsweise
fuhrte der andauernde Hustenreiz, der fur die Betroffenen sehr anstren-
gend ist, dazu, dass diese sich von sozialen Begegnungen zurlickzogen,
weil sie nachts kaum zur Ruhe kamen. Die Beschreibungen der Proban-
den bezog sich hierbei auch auf den Absaugvorgang, der zwar unange-
nehm aber auch als eine Erleichterung empfunden wurde, da durch das
Entfernen des Trachealsekretes das Atmen leichter fiel. Die ,Schmerzvol-
len Abldufe” beschrieben die Empfindungen der Tracheotomierten z.B.
beim Verbandswechsel des Tracheostomas und auch den persistierenden
Husten. Der Themenbereich der ,Furcht vor dem Ungewissen“ wurde hier
im Zusammenhang mit der Angst und den Sorgen beschrieben, die die
Betroffenen empfanden, wenn sie Uber einen langen Zeitraum um Atem
kampften, wenn der Trachealkanulen-Wechsel vorgenommen wurde, oder
wenn sie den langen Wundheilungsprozess an sich selbst wahrnahmen.
Im Themenbereich die ,Beziehung mit dem Personal“ wurden positive und
negative Erfahrungen mit dem Personal in Bezug auf die Pflege des
Tracheostomas beschrieben. Eine gute Beziehung zum Personal war ih-
rem Erleben nach gekennzeichnet von Vertrauen und offener Kommunika-
tion. Die vorhandene Kompetenz und qualifiziertes Fachwissen, sowie die
Art und Weise, wie sensibel und geschickt pflegerische Mallnahmen bei
den Betroffenen durchgefuhrt wurden, wirkten sich auf das Vertrauen aus.
Diese sechs Themenbereiche wiesen eine komplexe Vielzahl an unter-
schiedlichen Erfahrungen bezlglich des Erlebens mit einem Tracheo-
stoma auf, die wiederum unterschiedliche Interdependenzen der Betroffe-

nen aufzeigten. Foster (2010) stellte in seiner Literaturrecherche ebenso
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fest, das bislang viel Expertenwissen bezlglich des Umgangs mit Trache-
ostoma-Anlagen existiert, welches inhaltlich lediglich auf Diskussionen
bezuglich des Absaugvorgangs und -techniken, Infektionsschutz, Moglich-
keiten der Sauerstoffbefeuchtung und Reinigung der Innenkanilen und
den (Wund-) Bereich des Tracheostoma fokussiert ist (Griggs, 1998; Burg-
lass, 1999; Woodrow, 2002; Docherty/Bench, 2002; Moore, 2003; zitiert
nach Foster, 2010, S. 34). Fosters Studie (2010) zeigte ebenfalls, dass nur
wenig spezifisches Wissen uber die gelebten Erfahrungen vom Menschen
mit einem Tracheostoma vorliegt. Dieses Wissen ist in Bezug auf das Le-
ben mit einem Tracheostoma eher unspezifisch und zielt allgemein auf die
Erfahrungen in der akuten und kritischen Krankheitsphase mit einem
Tracheostoma ab (Foster, 2010, S. 34).

Nach Abschluss der Literaturrecherche wurde nachtraglich per ,Schnee-
ballverfahren“ eine Forschungsarbeit zum psychosozialen Belastungserle-
ben von Mduller/Ponisch (2009) der HNO Uniklinik Dresden gefunden. In
dieser Arbeit wurden 71 Patienten zu ihrer Lebenssituation, Lebensquali-
tat, Auspragung angstlicher und depressiver Symptome und Krankheits-
bewaltigung befragt. Sie ist trotz Nachfrage bei den Verfassern fiir die Of-
fentlichkeit nicht zuganglich und wurde deshalb in dieser Untersuchung
nicht bertcksichtigt.

Die drei vorliegenden Studien geben einen Einblick in das Erleben von
Menschen, die ein Tracheostoma erhielten und die diesbezlglich in der
akuten Phase ihrer Erkrankung befragt wurden. Zusammengefasst lassen
sich aus diesen Studien nachfolgende Themenbereiche ableiten, die spa-
ter bei der Erstellung des Interviewleitfadens in der vorliegenden Arbeit

berucksichtigt wurden:

e Wahrnehmungen, die mit der Trachealkanile und den notwendigen
pflegerischen Interventionen wie Verbandswechsel und Absaugen
einhergehen

e Informationsbedarf von Patienten fir das Leben mit einem Trache-
ostoma

e Erleben der Kommunikation
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e Erleben von Auswirkungen auf die sozialen Beziehungen zu ande-

ren Menschen.

Die Studien zeigen insgesamt auf, dass bislang wenig bekannt daruber ist,
wie tracheotomierte Menschen im weiteren Verlauf ihrer Erkrankung den
Umgang mit dem Tracheostoma im hauslichen Setting bewaltigen und
erleben. Die Studienerkenntnisse beziehen sich Uberwiegend auf die aku-
te Phase des Erlebens mit dem Tracheostoma. Die Studien sind aufgrund
des akuten Settings der verschiedenen Kliniken, in denen sie durchgefluhrt
wurden, fur die vorliegende Untersuchung nur bedingt zu gebrauchen und
dienen der Autorin als Orientierung. Bei einer wissenschaftlichen Untersu-
chung bezogen auf eine bestimmte Phase innerhalb der Krankheitsver-
laufskurve ist jedoch nicht nur der akute klinische Verlauf der Grunder-
krankung von Bedeutung (Corbin/Strauss, 2010). Es geht vielmehr auch
um die Bewaltigungsarbeiten, die die Betroffenen und ihr soziales Umfeld
im hauslichen Setting zu leisten haben. Deshalb ist es von Interesse zu
erfahren, wie die Menschen im weiteren Krankheitsverlauf das Leben mit

dem Tracheostoma im hauslichen Setting erleben und bewaltigen.

Zusatzlich wurde im Rahmen dieser Untersuchung nach relevanten Leitli-
nien recherchiert, die im Zusammenhang mit tracheotomierten Menschen
Bedeutung haben koénnten. Das Arztliche Zentrum fiir Qualitat in der Medi-
zin (AZQ) hat bislang keine Leitlinie publiziert, die sich auf den Umgang,
die Versorgung oder das Erleben mit einem Tracheostoma bezieht. Eine
Leitlinie bezuglich Kehlkopfkrebs wird zurzeit erarbeitet. Die Veroffentli-
chung dieser Leitlinie ist fir September 2016 geplant. Die Zielorientierung
dieser Leitlinie impliziert, dass ,evidenzbasiert insbesondere Therapiever-
fahren mit dem primaren Ziel des Organerhalts empfohlen werden, aber
auch deren Grenzen aufgezeigt werden. Daneben sollen Therapieempfeh-
lungen zur Behandlung der Lymphabflusswege gegeben werden®“ (AWMF,
0.J.). Da die Zielsetzung dieser Leitlinie sehr medizinisch ausgerichtet ist,
vermag sie somit wahrscheinlich nicht zu beschreiben, wie tracheotomier-
te kehlkopfoperierte Menschen ihren Alltag im hauslichen Setting erleben
und bewaltigen kénnen. Der Bundesverband Medizintechnologie hat eine

Broschure zur ,Versorgung von tracheotomierten und laryngektomierten
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Patienten® veroffentlicht. Sie wurde vom BVMed-Fachbereich Tracheo-
stomie/Laryngektomie (FBTL) erarbeitet und beschreibt Qualitatsstan-
dards zur Versorgung von Kehlkopflosen und Menschen mit Atemweger-
krankungen (Bundesverband Medizintechnologie e.V., 2014). Die Bro-
schure informiert die betroffenen Patienten sowie die sie unterstitzenden
Leistungserbringer und Pfleger in Ubersichtlicher und komprimierter Form
und gibt Tipps fur den Umgang mit den Hilfsmitteln, die zur Versorgung
bendtigt werden. Induktiv argumentierend kann davon ausgegangen wer-
den, dass tracheotomierte Menschen auch im hauslichen Setting Proble-
me im Bereich der Kommunikation und Beschwerden im Zusammenhang
mit der pflegerischen Versorgung haben. Dies wird Auswirkungen auf die
Interaktion mit anderen Menschen haben. Die Betroffenen werden spezifi-
sche Informationen und Fachkenntnisse bendtigen, um mit ihrem Trache-

ostoma im hauslichen Setting zurecht zu kommen.
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3 Theoretischer Rahmen

In diesem Kapitel werden nachfolgend der konzeptuelle theoretische Be-
zugsrahmen des Trajekt Modells nach Corbin/Strauss (2010) skizziert,
sowie die Anwendung des Modells auf tracheotomierte Menschen im

hauslichen Setting erlautert.

3.1 Das Trajektmodell nach Corbin und Strauss

Das Trajekt Modell wurde von Pflegewissenschaftlerin Juliet Corbin und
dem Soziologen Anselm Strauss entwickelt und stitzt sich in seiner An-
wendung auf empirische Forschungen, die Uber einen Zeitraum von ca. 30
Jahren im Sinne der ,Grounded Theory“ durchgefuhrt wurden (Cor-
bin/Strauss, 2010). Es handelt sich hierbei inhaltlich um ein theoretisches
Modell, das in besonderer Weise die Situation chronisch kranker Men-
schen berlcksichtigt. In verschiedenen Fallbeispielen wird von den For-
schern aufgezeigt, wie die von einer chronischen Erkrankung Betroffenen
die im Krankheitsverlauf auftretenden praktischen und psychischen Ver-
anderungen bewaltigen (ebd.). Der Begriff ,traject” ist von dem englischen
Wort ,trajectory” abzuleiten und bedeutet wortlich Ubersetzt ,Flugbahn®
und ,...assoziiert auch Richtung, Bewegung, Gestalt und Vorhersagbar-
keit” (Morof Lubkin, 2001; zitiert nach Gerwin/Lorenz-Krause et al, 2005,
S. 13). Er kann somit symbolisch fur den individuellen Verlauf einer chro-
nischen Erkrankung in ihren unterschiedlichen Stadien und Phasen ste-
hen. ,Die Entstehung und der Verlauf einer chronischen Erkrankung wer-
den als Prozess begriffen, der mit physiologischen Veranderungen, aber
auch individuellem Wandel im Gesundheitszustand, dem psychischen Be-
finden und Veranderungen bis hin zu Beeintrachtigungen aller Lebensbe-
reiche einhergehen kann® (Gerwin/Lorenz-Krause et al, 2005, S. 13). We-
sentliche Konzepte des Modells sind das der ,Krankheitsverlaufskurve®,
der ,Verlaufskurvenphasen®, die ,Wechselwirkung zwischen drei Arbeits-
typen® und der ,Verschrankung von Krankheit, Alltag und Biografie im Pro-
zess der Bewaltigung chronischer Erkrankungen® (Corbin/Strauss, 2010).
Die Krankheitsverlaufskurve ,stellt einen theoretischen Rahmen dar, dem

die zentrale Idee zugrunde liegt, dass der Verlauf von chronischen Krank-
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heiten durch Veranderungen und Schwankungen gepragt ist, die es mit
Hilfe dieses Modells zu steuern und zu beeinflussen gilt (Gerwin/Lorenz-
Krause et al, 2005, S. 15). Die Bewaltigung einer Verlaufskurve durchlauft
nach Corbin/Strauss (2010) mehrere Phasen. Von einer akuten Phase der
Verlaufskurve wird gesprochen, wenn die betroffene Person physisch oder
psychisch von einer Krankheit so beeintrachtigt ist, dass arztliche Auf-
merksamkeit und Klinikeinweisung umgehend notwendig ist, um eine wei-
tere Verschlechterung und/oder den Tod zu verhindern. Nach einer akuten
Verlaufskurvenphase schlief3t sich eine Phase der Normalisierung an, wo-
bei die Bewaltigungsarbeit sich hier darauf ausrichtet, ,...korperliches
Wohlbefinden zu erlangen und die Funktionstichtigkeit (...) ganz oder par-
tiell zurickzugewinnen und auch darauf, mit einer Krankheit und einer zu-
ruckbleibenden Behinderung fertig zu werden® (Corbin/Strauss, 2010, S.
59). Wenn es innerhalb des Krankheitsverlaufs weder zum Guten noch
zum Schlechten groRe Veranderungen gibt, spricht man von einer stabilen
Phase. Eine Krankheit kann z.B. in der ,Remission sein, sich ruhig verhal-
ten oder sich Uber die Jahre einfach langsam verandern, wobei sich viel-
leicht wenige oder Uberhaupt keine Anzeichen bemerkbar machen“ (Cor-
bin/Strauss, 2010, S. 60). ,Eine Phase ist instabil, wenn eine Krankheit
oder Behinderung, obwohl nicht akut und manchmal kurz stabilisiert, be-
harrlich auler Kontrolle ist” (Corbin/Strauss, 2010, S. 60). Von einer ab-
steigenden Phase der Verlaufskurve wird gesprochen, wenn ,,...sich der
Verlauf einer Krankheit langsam oder rapid abwarts bewegt (Cor-
bin/Strauss, 2010, S. 60). Im Trajekt Modell geht es demnach darum,
.--.wie chronische Krankheit in der Familie bewaltigt wird, wie sich die Be-
waltigung der hauslichen Versorgung und die Krankheit an sich auf das
Leben ... auswirkt und wie die hauslichen Anpassungen, die im Hinblick
auf die chronische Krankheit geleistet werden, dann wieder auf den Um-

gang mit der Krankheit zurlckwirken® (Corbin/Strauss, 2010, S. 11).

Innerhalb der Forschungsarbeit von Corbin/Strauss (2010) wurde eben-
falls die berufliche Praxis von Pflegepersonen und ihre pflegerischen Er-
fahrungen mit Patienten unterschiedlicher chronischer Erkrankungen beo-

bachtet und untersucht, sowie die praktische Anwendung des Trajekt Mo-
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dells bei den betroffenen Personen. Das Trajekt Modell kann demnach
auch als Managementinstrument fur professionell tatige Personen im Ge-
sundheitswesen dienen, da es diese dazu aktiviert, sich in die Perspektive
der chronisch Kranken hinein zu denken. Krankheitsmanagement ,be-
zeichnet einen Prozess, dessen Ziel es ist, Lebensqualitat aufrechtzuer-
halten“ (Gerwin/Lorenz-Krause et al, 2005, S. 21). Da dieses Modell da-
rauf abzielt, die Betroffenen in ihrer Selbstandigkeit, Selbsthilfe und
Selbstbestimmung zu unterstitzen und sie dazu zu befahigen, ein mdg-
lichst selbststandiges und ,normales® Leben zu flhren, kann auf diese
Weise ,Case Management® in der pflegerischen Praxis umgesetzt werden.
,Basis fur die pflegerische “Konkretisierung bilden beispielsweise Patien-
tenanamnesen, Datenerhebungen und umfassende soziale, medizinische
und biografische Informationen Uber die gesundheitliche Situation des
chronisch Kranken und seiner Familie” (Gerwin/Lorenz-Krause et al, 2005,
S. 24).

Im theoretischen Bezugsrahmen des Trajekt Modells wird bericksichtigt
und dargestellt, dass durch die chronischen Erkrankungen flr die Be-
troffenen Arbeitslinien (,Trajectory Work®) entstehen, die sich sowohl auf
den Krankheitsverlauf des Betroffenen, als auch auf biografische und all-
tagsbezogene Lebensbereiche auswirken kann. ,Um einen Zustand des
relativen Gleichgewichts zu erhalten, ist ein Typ von Bewaltigung erforder-
lich, den wir Bewaltigung als Prozess nennen... d.h. dass die Arbeit immer
mit dem Schwerpunkt Anpassung an Veranderung durchgefuhrt wird®
(Corbin/Strauss, 2010, S. 129). Die Arbeit richtet sich somit darauf aus,
physische oder psychische Stabilisierung herbeizufihren und Erholung zu
fordern (ebd.). Die Krankheitsverlaufskurve bezieht sich demnach ,nicht
nur auf den physiologischen Ablauf einer ... Krankheit, sondern auf die
Gesamtorganisation der Arbeit, die in diesem Verlauf geleistet wird und
auf die Belastung derjenigen, die an dieser Arbeit und ihrer Organisation
beteiligt sind“ (Strauss et al 1985; zitiert nach Corbin/Strauss, 2010, S. 47
ff. Hervorhebung im Original). Deshalb tangiert eine chronische Erkran-
kung in der Regel ,alle Lebensbereiche eines Menschen: Sexualitat, Er-

nahrung, Gestaltung des Lebensalltags, bis hin zur Berufswahl“ (Ger-
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win/Lorenz-Krause et al, 2005, S. 22). Der theoretische Bezugsrahmen
des Trajekt Modells beinhaltet unterschiedliche Bestandteile biografischer
Arbeit, die beispielsweise ,ehemalige Krankheitserlebnisse, bisherige Kli-
nikaufenthalte und deren Verarbeitung sowie der individuell erlernte Um-
gang mit Gesundheit und Krankheit im sozialen und biografischen Kon-
text” sein konnen (Gerwin/Lorenz-Krause et al, 2005, S. 22). Chronische
Krankheiten sind nach Auffassung von Corbin/Strauss (2010) ernste Er-
krankungen, die unter Umstanden das gesamte Leben des Betroffenen
uber andauern. So werden demnach  hierunter z.B. Herz-
Kreislauferkrankungen, HIV/AIDS, Diabetes Mellitus, Multiple Sklerose,
Parkinson, Apoplex, Krebserkrankungen u.a. subsumiert (ebd.).

In dieser Untersuchung wird beabsichtigt, tracheotomierte Menschen im
hauslichen Setting hinsichtlich ihres eigenen Erlebens zu erforschen. Da
diese Menschen haufig aufgrund einer lebenslang andauernden Grunder-
krankung mit einer Tracheostoma-Anlage leben mussen, erscheint das
Trajekt Modell als ein tragfahiger theoretischer Bezugsrahmen flr diese
Untersuchung. Weil die chronisch verlaufenden Grunderkrankungen
tracheotomierter Menschen haufig auch unterschiedliche ,Verlaufskurven-
phasen“ haben, und es zu Wechselwirkungen aufgrund zusatzlich anfal-
lender ,Arbeit* bedingt durch das Tracheostoma im hauslichen Setting
kommen kann, sind dies ebenfalls Griinde, warum die Autorin das Trajekt
Modell als einen geeigneten theoretischen Bezugsrahmen ansieht. Der
Transfer des Trajekt Modells auf andere chronische Erkrankungen ist nach
Corbin/Strauss (2010) und Gerwin/Lorenz-Krause et al (2005) denkbar. Da
es sich bei der Krebserkrankung des Kehlkopfes und der amyotrophen
Lateralsklerose (ALS) aufgrund des Krankheitsverlaufs vielfach um ein
lebenslang und prozesshaft verlaufendes Krankheitsgeschehen (siehe
Kapitel 4.4 ,Untersuchungseinheit‘) handelt, in dessen Verlauf ein
Tracheostoma angelegt werden muss, erscheint der Autorin das Trajekt

Modell als ein sinnvoller und geeigneter theoretischer Rahmen.

Durch das Tracheostoma entstehen im Leben der Betroffenen viele Ver-
anderungen, die krankheits-, alltags-, oder biografiebezogen unterschied-

lich ausgepragt sein kénnen. Da diese drei Bereiche z.B. innerhalb der
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Entwicklung des Interviewleitfadens als Orientierung dienen kdnnen, be-
kraftigten diese Uberlegungen die Autorin zusatzlich das Trajekt Modells

als theoretischen Rahmen auszuwahlen.

Da innerhalb des Trajekt Modells die subjektive Sicht von tracheotomier-
ten Menschen fokussiert und bertcksichtigt werden kann, erhofft sich so-
mit die Autorin mit Hilfe dieses theoretischen Bezugsrahmens von Cor-
bin/Strauss (2010) das Erleben tracheotomierter Menschen im hauslichen

Setting zielgerichteter untersuchen zu kénnen.

3.2 Anwendung des Trajekt Modells auf Menschen mit
Tracheostoma

Im nachfolgenden Abschnitt soll mit Hilfe des Trajekt Modells erlautert
werden, welche krankheits-, alltags- und biografisch bedingten Einschran-
kungen, Aspekte oder Bereiche fur tracheotomierte Menschen maoglicher-
weise im hauslichen Setting entstehen. Es soll ebenso aufgezeigt werden,
welche (krankheits-, alltags- und biografisch bedingten) Arbeitslinien sich
fur die Betroffenen im weiteren Verlauf ihrer Erkrankung daraus ergeben

konnen.

Wenn die medizinische Behandlung in der Klinik und die Rehabilitation
nach der akuten Verlaufsphase tracheotomierter Menschen abgeschlos-
sen sind, bedeutet dies fur die meisten Betroffenen nicht, dass sie prob-
lemlos wieder in den Alltag zurickkehren konnen. Sie werden erst dann in
ihr hausliches Umfeld entlassen, wenn ihr krankheitsbedingter Zustand
nicht mehr akut gefahrdet ist. Fur die Betroffenen spielt in dieser krank-
heitsbezogenen Ubergangsphase von der akuten in die stabile Phase si-
cherlich die Gestaltung und Bewaltigung des Alltags eine sehr entschei-
dende Rolle. Es stellt sich hierbei die Frage, ob bei tracheotomierten Men-
schen im hauslichen Setting tatsachlich ein krankheitsbezogener Phasen-
verlauf, wie im Trajekt Modell beschrieben, erkennbar ist. Dieser Verlauf
ist sicherlich abhangig von Art und Schweregrad der Grunderkrankung, die
bei den Betroffenen eine Tracheostoma-Anlage notwendig machen. Hier-
bei wird von Bedeutung sein, ob die Betroffenen krankheitsbedingt in der

Lage sind, ihre selbstpflegerischen Handlungen (Performanz) in Bezug auf

19



Theoretischer Rahmen

das Tracheostoma zu verrichten oder nicht. Desweiteren ist zu untersu-
chen, welche Aspekte in den drei Arbeitslinien im krankheits-, alltags- und
biografiebezogenen Bereich von tracheotomierten Menschen im hausli-

chen Umfeld vordergrindig erlebt werden.

Eine Annahme ist, dass es bei den tracheotomierten Menschen sicherlich
im Alltag darum gehen wird, mit den korperlichen Veranderungen und
moglichen gesundheitlichen Einschrankungen zu Hause zurechtzukom-
men. Die Betroffenen kénnen beispielsweise Probleme mit dem Absaugen
haben. Oder sie bendtigen Informationen und Fachwissen darliber, wel-
che MalRnahmen z.B. in einer Notsituation wesentlich sind und getatigt
werden mussen. Die tracheotomierten Menschen mussen herausfinden,
welche durch die chronische Erkrankung gestdrten Performanzen (z.B.
Sprachlosigkeit) dennoch leistbar sind. So kdnnen z.B. krankheitsbezoge-
ne Fragen in Bezug auf die richtigen Hilfsmittel auftreten, welche im weite-
ren Verlauf der Erkrankung individuell angepasst werden mussen. Es kon-
nen im Bereich des Tracheostomas Komplikationen wie z.B. Fisteln oder
Entzindungen auftreten, die fachspezifisch bewaltigt werden mussen. Zu-
dem kann es im Alltag haufig zu Verunsicherungen und Angsten im Um-
gang und in der Kommunikation zwischen den Betroffenen und seinem
sozialen Umfeld kommen. Es kann notwendig sein einen Austausch mit
Gleichbetroffenen (z.B. einer Selbsthilfegruppe) herzustellen, um diese
Fragen zu klaren und die Situationen im Alltag besser bewaltigen zu kon-
nen. Es ist somit von Interesse, zu klaren, welche Form von Unterstutzung
und welches Wissen sich fur die Betroffenen als wirklich hilfreich im haus-
lichen Setting erweist. Die biografischen Aspekte der Betroffenen kénnen
vielleicht in der akuten Phase der Krankheit im Hintergrund gestanden ha-
ben. Nachdem nun die akute Phase im Krankenhaus vorbei ist, kann in-
tensiver der Frage nachgegangen werden, wie sich das Leben im hausli-
chen Setting tatsachlich durch die Krankheit z.B. in Bezug auf das Berufs-
leben, das soziale Leben, die eigene ldentitat usw. verandert hat. Bedingt
durch das Tracheostoma ist ein Ausmald an Korperzerstorung aullerlich
erkennbar, was sich beispielsweise auf die mannliche/weibliche ldentitat

auswirken kann. Das bedeutet, dass die Betroffenen ihre krankheitsbe-
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dingten Veranderungen in ihre Biografie kontextualisieren missen. Hierbei
ist interessant zu erfahren, was die Betroffenen tatsachlich empfinden, da
die krankheitsbedingt gescheiterten Performanzen auch biografische Kon-
sequenzen nach sich ziehen kdnnen, die ebenfalls bewaltigt werden mus-
sen. So konnten beispielsweise fur tracheotomierte Menschen Umschu-
lungsmalnahmen oder neue Kommunikationsmedien notwendig werden,
um die gestorten Performanzen im hauslichen Setting zu bewaltigen. Die
Betroffenen missen unter Umstanden je nach chronischer Grunderkran-
kung ihre Biografie neu entwerfen, indem sie ihr beispielsweise durch Be-

rufs-, Partner- oder Wohnungswechsel oder eine neue Richtung geben.

Bei tracheotomierten Menschen lassen sich die von Corbin/Strauss (2010)
beschriebenen drei Arbeitslinien erkennen, wobei diese moglicherweise
nicht scharf voneinander abzutrennen sind. Da sich die Arbeitslinien aus
den unterschiedlichen Phasen der Erkrankung prozessual entwickeln und
verandern konnen, ist anzunehmen, dass tracheotomierte Menschen ihre
Bewaltigungsarbeit ebenso prozesshaft bewerkstelligen. Dies gilt es eben-
falls in den Blick zu nehmen. Weiterhin gilt es zu untersuchen, inwieweit
Pflegende tatsachlich im hauslichen Setting in den drei Bereichen der
krankheits-, alltags und biografisch bedingten Arbeitslinien von tracheoto-
mierten Menschen agieren. Hier ist zu untersuchen, welches Krankheits-
management als wirklich unterstitzend und wertvoll von den Betroffenen

wahrgenommen und selbststandig umgesetzt wird.

Far die Betroffenen ist somit die Alltagsarbeit im hauslichen Setting sicher-
lich sehr entscheidend, da die chronische Erkrankung und das notwendig

gewordene Tracheostoma sie lebenslang begleiten werden.
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4 Methodisches Vorgehen

In diesem Kapitel wird die qualitative Untersuchungsmethode dieser Arbeit
mit den schwerpunktmalligen Kennzeichen der Grounded Theory darge-
stellt. In diesem Zusammenhang werden die zugrundliegenden Begriffe
der Untersuchung, die Entwicklung der Fragestellung, das Design der
Studie, der Feldzugang, die Untersuchungseinheit, die Datenerhebung,
die Datenanalyse, die Gutekriterien und abschliel3end die ethischen As-

pekte nacheinander beschrieben.

41 Begriffserlauterungen

Der Begriff Tracheostoma setzt sich aus den Worten ,Tracheo® (lat.
Trachea = Luftrohre) und ,Stoma“ (= griech. fir Mund, Mindung) zusam-
men (Pschyrembel, 2015). Bei einer Tracheotomie wird die Trachea im
vorderen Halsbereich des Menschen gedffnet. Diese operativ angelegte
Offnung der Luftréhre nach auBen nennt man Tracheostoma. Sie dient in
der Regel zum Einlegen einer Trachealkanule (Bundesverband Medizin-
technologie e.V., 2013). Eine Tracheostoma-Anlage wird in den meisten
Fallen unter aseptischen Bedingungen chirurgisch operativ angelegt und
kann aus unterschiedlichen Grunden indiziert sein (Schafer et al., 2011).
Sie kann beispielsweise bei Personen vorgenommen werden, die schwer-
wiegende anatomische Veranderungen im Halsbereich aufweisen. Diese
Veranderungen kdnnen z.B. als Folge von Entztiindungen, Traumata oder
Tumoren entstehen. Das Tracheostoma kann auch bei schwierigen Intu-
bationsverhaltnissen indiziert sein, oder bei Menschen, bei denen auf-
grund ihrer Erkrankung eine Langzeitbeatmung notwendig ist (Schafer et
al., 2011). Weitere Indikationen flr eine Tracheostoma-Anlage kdnnen die
Aspirationsprophylaxe bei Funktionsstorungen der Glottis (Stimmritze),
Optimierung des Absaugens von Bronchialsekret oder das Offenhalten der

Atemwege sein (Larsen/Ziegenful3, 2012).

Unter dem Begriff ,Erleben® wird nach Wirtz (2013) ein komplexer Vorgang
verstanden. Dieser Bewusstseinsvorgang umfasst ,jegliches Innewerden

von etwas, jedes Haben mehr oder weniger bewusster subjektiver, seeli-
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scher Inhalte, jeder Vorgang im Bewusstsein. (Wirtz, 2013, S. 487, Her-
vorhebung im Original). Die jeweiligen Erlebensinhalte kbnnen prasenter
oder reprasentierender Natur sein. Sie konnen wahrgenommene oder ver-
gegenwartigte Inhalte implizieren (ebd.). Dazu kénnen auch geistige Ta-
tigkeiten gehdren, welche nicht betroffene Menschen nicht beobachten
konnen und die zur Erkundung der Mitteilung des Individuums bedurfen
(Markgraf/Meier, 2012). Die Wahrnehmung der verschiedenen Inhalte
dient der Informationssammlung und kann durch unterschiedliche Reize
der Umwelt initiiert werden (ebd.). In dieser Arbeit werden die Begrifflich-
keiten des ,Erlebens® und der ,Wahrnehmung®, die im wissenschaftlichen
Sprachgebrauch oft synonym verwendet werden, ebenfalls gleichbedeu-

tend verwendet.

In der vorliegenden Arbeit wird unter dem Begriff ,hausliches Setting“ die
hausliche Umgebung eines tracheotomierten Menschen im Blickpunkt der
Pflege verstanden.

4.2 Entwicklung der Fragestellung

Fir die Formulierung der Forschungsfrage wurden fur diese Untersuchung
zunachst die Problemstellung, Hypothesen und mogliche vorgefertigte
Wahrnehmungsweisen bezlglich der Fragestellung vorab bewusst in einer
Mindmap gesammelt und iterativ variiert, so dass im Sinne der Grounded
Theory die ,theoretische Sensibilitat® berucksichtigt wurde (vgl. Cor-
bin/Strauss, 1996, S. 25). Damit ist gemeint, dass der Forscher ein sensib-
les und offenes Bewusstsein flr die Feinheiten in der Bedeutung von Da-
ten hat und dieses sich im Hinblick auf den Untersuchungsgegenstand im
weiteren Forschungsprozess entwickelt (ebd.). Die bestehenden Vorurteile
und theoretischen Erklarungen der Autorin wurden auf diese Weise be-
wusst gemacht, so dass den Daten auf neutrale und unvoreingenommene
Art und Weise begegnet werden konnte. Diese offene Haltung wurde fur
die gesamte Untersuchung angestrebt. Alle in den Forschungsprozess
eingebrachten theoretischen Erklarungen wurden zunachst als vorlaufig

angesehen, bis sie durch die vorliegenden Daten bekraftigt wurden.

23



Methodisches Vorgehen

Ausgangspunkt dieser Untersuchung war die Zielsetzung, das Erleben
von Menschen mit einem Tracheostoma zu Hause zu untersuchen. Des-
halb wurde ausgehend von der erorterten Problemstellung die Entwicklung
der Fragestellung aus den Erkenntnissen der Literaturlage und dem theo-
retischen Rahmen abgeleitet. Die Untersuchung wurde mit folgender Fra-

gestellung begonnen:

»Wie erleben tracheotomierte Menschen ihren pflegerischen Alltag
im hauslichen Setting?“

Bei dieser Fragestellung war der Ausgangspunkt die heuristische Hypo-
these, dass die Betroffenen die alltagliche pflegerische Versorgung ihres
Tracheostomas besonders im hauslichen Umfeld als sehr belastend erle-
ben. Um die Voruberlegungen, die sich aus der orientieren-
den Literaturrecherche und dem theoretischen Bezugsrahmen ergaben in
der Fragestellung integrieren zu kénnen, wurde diese anfangs sehr eng
auf den pflegerischen Alltag fokussierte Fragestellung nun offener formu-
liert. Mit Hilfe der methodischen Vorgehensweise der Grounded Theory
soll in der vorliegenden Arbeit:

,Das Erleben von Menschen mit Tracheostoma im hauslichen Set-
ting“

untersucht werden.

Mit der Auswahl des theoretischen Bezugsrahmens von Corbin/Strauss

(2010) hat sich die Perspektive um die Bewaltigungsdimension erweitert,
so dass dieser Arbeit deshalb weitere Forschungsfragen zugrunde liegen:

Wie erleben und bewadltigen die Menschen ihren Alltag mit dem
Tracheostoma im hauslichen Umfeld?

Welche Aspekte der Arbeitslinien lassen sich bei tracheotomierten
Menschen daraus ableiten und stehen somit im hauslichen Setting
besonders im Vordergrund?

Ist bei Menschen mit Tracheostoma im hauslichen Setting ein Pha-
senverlauf erkennbar?

Wie gelingt es tracheotomierten Menschen, die krankheits-, alltags-
und biografiebedingten Anforderungen, die durch das Tracheo-
stoma entstehen, auszubalancieren und damit im hauslichen Setting
weiterzuleben?
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Das Ziel der vorliegenden Arbeit umfasst die Beantwortung der For-
schungsfragen. Dabei sollen zentrale Erlebens- und Bewaltigungsinhalte
der Betroffenen aufgezeigt werden, sowie die Faktoren identifiziert wer-
den, die das Erleben von tracheotomierten Menschen in besonderem Ma-
Re beeinflussen. Das analytische Aufzeigen detaillierten Wissens hinsicht-
lich des Erlebens tracheotomierter Menschen im hauslichen Setting soll
eine Weiterentwicklung pflegerischen Handelns bewirken.

Durch die offene Herangehensweise konnte nun zielgerichteter die For-
schungsfragestellung angegangen und beantwortet werden. Das Erleben
und die Sicht der Angehorigen und beruflich Pflegenden ist nicht Gegen-
stand dieser Arbeit.

Daruber hinaus wurden vorab im Rahmen der studentischen CAT Erstel-
lung und des Forschungsskizzenentwurfes folgende Arbeitshypothesen

aufgestellt, die ebenso in diese Untersuchung mit einbezogen wurden:

1. Das Erleben von tracheotomierte Menschen im hauslichen Setting wird
als belastend empfunden.

2. Es entstehen in vielen Lebensbereichen Veranderungen durch das
Tracheostoma, die von den Betroffenen unterschiedlich wahrgenom-
men werden.

3. Tracheotomierte Menschen gehen mit diesen Veranderungen inner-
halb ihres Krankheitsverlaufes im hauslichen Setting unterschiedlich
um.

4. Es besteht ein Kausalzusammenhang zwischen dem Erleben von
tracheotomierten Menschen und der Unterstitzung im Alltag von Sei-

ten des sozialen Umfeldes und des Personals im Gesundheitswesen.

In Anlehnung an die Analysetechnik der Grounded Theory ist in dieser
Untersuchung aus den erhobenen Daten die Kernkategorie ,Der Erlebens-
und Bewaltigungsprozess von Menschen mit Tracheostoma im hauslichen

Setting“ entstanden.
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4.3 Design der Studie

In diesem Forschungsprojekt wurde die Durchfuhrung von Interviews in
Anlehnung an die Forschungsmethode der Grounded Theory angestrebt.
Die Grounded Theory ist ein qualitativer Forschungsansatz und wurde von
den Soziologen Barney Glaser (University oft Chicago) und Anselm
Strauss (Columbia University) 1967 entwickelt (Flick, 2011, S. 72 ff.). Sie
unterscheidet sich von anderen qualitativen Forschungsansatzen darin,
dass sich auf menschliche Verhaltensweisen und Interaktionsprozesse mit
ihren Rollen, Erlebnissen und Wahrnehmungen innerhalb eines bestimm-
ten Kontextes konzentriert und diese erforscht (Holloway/Wheeler, 1998;
Morse/Field 1996). Da in dieser Arbeit das Erleben von Menschen mit ei-
nem Tracheostoma im hauslichen Umfeld untersucht werden soll, werden
folglich soziale Prozesse und soziales Handeln im Fokus der Untersu-
chung stehen, die wahrend der Interaktion in menschlichen Beziehungen

stattfinden.

Der Grounded Theory liegt die Ausrichtung des Symbolischen Interaktio-
nismus nach Herbert Blumer zugrunde (Corbin/Strauss, 2015; Hollo-
way/Wheeler, 1998). Der symbolische Interaktionismus ist eine ,Theorie,
die besagt, dass die Beziehung zwischen Individuum und Gesellschaft ein
fortlaufender Prozess symbolischer Kommunikation ist, in dessen Verlauf
das Individuum sich seine soziale Wirklichkeit erschafft® (LoBiondo-Wood,
2005, S. 797). Da davon auszugehen ist, dass tracheotomierte Menschen
im hauslichen Setting als Individuen interagieren, besteht die Grundan-
nahme in dieser Untersuchung, dass erlebte Situationen und ihre Bedeu-
tung tracheotomierter Menschen sich im Handeln der Betroffenen wieder-
spiegeln. Sie befinden sich somit in einem andauernden Prozess symboli-
scher Kommunikation. Die Autorin erachtet deshalb die Forschungsme-
thode der Grounded Theory mit ihrer zugrundeliegenden Philosophie des
symbolischen Interaktionismus als geeignet, da mit Hilfe qualitativer For-
schungsmethoden die Moglichkeit besteht, die ,Anpassungsleistung®, d.h.
den prozesshaften Verlauf der Bewaltigung im Rahmen einer chronischen
Erkrankung zu rekonstruieren. Ein weiterer Vorteil in der Anwendung der

Forschungsmethode der Grounded Theory liegt darin, dass sie mit ihrer

26



Methodisches Vorgehen

zugrundeliegenden Philosophie des symbolischen Interaktionismus darauf
abzielt, eine Theorie zu entwickeln, die gegenstandsverankert ist und so-
mit die ,Hypothesen und Konzepte nicht nur aus den Daten stammen,
sondern im Laufe der Forschung systematisch mit Bezug auf die Daten
ausgearbeitet werden“ (Glaser/Strauss, 2005, S. 15). Diese Uberlegungen
fuhrten ebenso zur Wahl der Grounded Theory Methode in dieser Unter-

suchung.

Ziel der Grounded Theory ist es, eine Theorie zu entwickeln, die sowohl
durch die Bestimmung der Gemeinsamkeiten als auch der Unterschiede
der Aussagen in Bezug auf die gestellte Forschungsfrage generiert wird.
Dabei wird folgendermallen vorgegangen: ,Beobachte gewissenhaft,
schreibe sofort alles auf und vergleiche die Daten laufend” (Bosch, 1990,
S. 42). Die Theorie wird hierbei beruhend auf den Daten abgeleitet und
prozessual generiert (vgl. Corbin/Strauss,1996; Glaser/Strauss, 2005).
Charakteristisch fur diese Methode ist das konstante Vergleichen und Stel-
len von Fragen an die Daten wahrend der der Analysephase (Cor-
bin/Strauss, 2015). So ,betont die Grounded Theory die zeitliche Paralleli-
tat und wechselseitige funktionale Abhédngigkeit der Prozesse von Daten-
erhebung, -analyse und Theoriebildung® (Strauss, 1991b, S. 44 ff; zitiert
nach Strubing, 2008, S. 14, Hervorhebung im Original). Durch diese fort-
laufend vergleichende Methode der Grounded Theory werden aus den
erhobenen Daten Konzepte generiert, die zu einer Kernkategorie zusam-
mengefuhrt werden und die letztendlich in dieser Untersuchung den Erle-

bens-und Bewaltigungsprozess tracheotomierter Menschen beschreiben.

Die wichtigsten Charakteristika der qualitativen Forschungsmethode der
Grounded Theory sind ein hohes Mal} an Offenheit in Bezug auf die Fra-
gestellung, der offene und flexible Umgang mit den Daten als auch mit der
Fachliteratur sowie eine offene Herangehensweise von Seiten der For-
scher, die darauf abzielt eine neue Theorie zu generieren (Lamnek, 2010;
Przyborski/Wohlrab-Sahr, 2008; Lobiondo-Wood/Haber, 2005;
Strauss/Corbin, 1996). So ist die Fragestellung zu Anfang dieses For-

schungsprojektes eher offengehalten und wird im laufenden Prozess der
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Generierung der Daten und Konzepte immer mehr spezifiziert und fokus-

siert.

Weitere Aspekte der Grounded Theory sind das theoretische Sampling
und ein stetiger Vergleich und Wechsel von Induktion und Deduktion, Da-
tensammlung und Analyse (Corbin/Strauss, 1996, S. 148 ff.). Somit sind
Datensammlung und Datenanalyse eng verwobene Schritte, die gleichzei-
tig stattfinden, da die Analyse das theoretische Sampling der Daten leitet.
Theoretisches Sampling ist ein Verfahren, bei dem der Forscher sich auf
der Basis von den analytischen Konzepten entscheidet, welche Daten im
Forschungsprozess ,eine bestatigte theoretische Relevanz fur die sich
entwickelnde Theorie besitzen und wo er weitere Daten finden kann
(Corbin/Strauss, 1996, S. 148). Damit ist ein ,Aspekt der vergleichenden
Analyse“ gemeint, ,der das gezielte Suchen nach Ahnlichkeiten, bzw. Un-
terschieden in den Daten ermoglicht® (ebd.). Auf diese Weise konnen die
relevanten Daten immer zielgerichteter erhoben und generiert werden. In
der Grounded Theory wird durch den permanenten Vergleich und die Ana-
lyse der Daten sichtbar, ob weitere Daten gesammelt werden sollten oder
sich keine neuen Erkenntnisse zu der gewonnenen Kategorie finden las-
sen (Corbin/Strauss, 1996). Ist dies der Fall, kann eine Kategorie als ,ge-
sattigt" angesehen werden (Corbin/Strauss, 1996, S. 165). Der Prozess
des theoretischen Samplings erfordert eine hohe Aufmerksamkeit, Flexibi-
litat und strenge Beobachtung von Seiten des Forschers. Er erklart auch
die Gleichzeitigkeit von Datensammlung und - Analyse und ebenso den
Wechsel von Induktion und Deduktion (ebd.). Auf diese Weise ist es mog-
lich, zeitgleich Daten zu generieren, die schlussendlich in Form von einer

neuen Theorie die Forschungsfrage beantworten.

Innerhalb des Forschungsprozesses soll eine Exploration des Feldes und
die Entdeckung neuer Zusammenhange verfolgt werden. Dies darf ein
Uberpriifen der Erkenntnisse aus der Literatur an den neu erhobenen Da-
ten nicht ausschlieBen. So verstehen Corbin/Strauss (2015, S. 3) die
qualitative Forschung als ,A form of research in which a researcher(s) or
designated coresearcher(s) collects and interprets data, making the re-

searcher as much a part of the research process as participants and the
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data they provide”. Diese Gedanken und die Annahme, dass es mehrere
unterschiedliche subjektive Perspektiven hinsichtlich des Erlebens trache-
otomierter Menschen im hauslichen Setting geben kann, bestarkten eben-

falls die Wahl einer qualitativen Forschungsmethode.

Die tracheotomierten Menschen haben besondere Situationen im Laufe
ihres Krankheitsprozesses erlebt und mussen mit diesen speziellen Ver-
anderungen im hauslichen Setting weiterleben. Deshalb sind die personli-
chen und subjektiv erzahlten Erlebnisse, die die Betroffenen selbst erlebt
und in ihrem hauslichen Umfeld erfahren haben, mdglicherweise in be-
sonderem Male hilfreich, um die eingangs gestellten Forschungsfragen
zu beantworten. Aus diesem Grund entschloss sich die Autorin in Anleh-
nung an die Grounded Theory Methode problemzentrierte Interviews
durchzufihren, um das Erleben tracheotomierter Menschen im hauslichen

Setting zu erforschen.

44 Feldzugang

Um Menschen zu finden, die Uber entsprechende Erfahrungen mit einem
Tracheostoma im hauslichen Setting verfugen, boten sich verschiedene
Moglichkeiten des Feldzugangs als eine Gelegenheitsstichprobe an. Zu-
nachst wurden von der Autorin alle ambulanten Intensivpflegedienste in
NRW und Hessen kontaktiert. Ein Vorteil lag darin, Uber die Leitung der
Pflegedienste den direkten Kontakt zu tracheotomierten Menschen herzu-
stellen, die in der Lage sind, sich freiwillig fur diese Untersuchung inter-
viewen zu lassen. Die Gesprache mit den Leitungen des ambulanten In-
tensivpflegedienste ergaben, dass viele heimbeatmete Patienten entweder
schwere hirnorganische Beeintrachtigungen haben oder minderjahrig sind
und somit moglicherweise nicht dazu fahig sind, ihr Erleben mit dem
Tracheostoma detailliert mit Worten zu beschreiben. Uber diesen Weg des
Feldzugangs konnten deshalb nur insgesamt drei relevante Interviewteil-
nehmer gefunden werden, von denen sich nur ein Teilnehmer bereit er-

klarte, an der Untersuchung mitzuwirken.

Eine andere Mdglichkeit des Zugangs zu tracheotomierten Menschen er-

offnete sich durch die Kontaktaufnahme mit dem ,Bundesverband der
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Kehlkopfoperierten e.V.“ in Bonn. Der Bundesverband der Kehlkopfope-
rierten e.V. ist eine Selbsthilfeorganisation mit knapp 6.000 Mitgliedern,
die Menschen zusammenfuhrt, deren Kehlkopf ganz oder teilweise ent-
fernt wurde oder die aufgrund einer Rachen- bzw. Kehlkopfkrebserkran-
kung behandelt wurden (Bundesverband der Kehlkopfoperierten e.V.,
2014). Der Organisation gehoren bundesweit insgesamt 15 Landesver-
bande an (ebd.). Diese betreuen in ihren Bezirks-, Kreis- und Ortsverban-
den insgesamt etwa 160 Selbsthilfegruppen. Die Deutsche Krebshilfe ist
Schirmherrin und fordert den gemeinnutzigen Verein seit 1978, um das
Versorgungsnetz fur krebskranke Menschen in der Bundesrepublik zu
verbessern (ebd.). Viele Mitglieder dieses Vereins sind tracheotomiert und
manche leben bereits seit Jahren mit Tracheostoma in ihrem hauslichen
Umfeld. Daher ging die Autorin davon aus, dass diese Menschen schon
uber entsprechende Erfahrungen im Umgang mit ihnrem Tracheostoma im
hauslichen Setting verfugen.

Ein Vorteil dieses Feldzugangs bestand darin, dass die Autorin ihre eige-
nen formulierten Informationen bezlglich der geplanten Untersuchung
uber das Sekretariat des Bundesverbandes der Kehlkopfoperierten e.V.
an die betroffenen Menschen versenden konnte. Somit hatten alle an die-
ser Untersuchung interessierten Betroffenen die Moglichkeit, aus freiem
Willen heraus und zeitnah selbst den Kontakt zur Forscherin aufzuneh-
men. Uber das Sekretariat des Bundesverbandes der Kehlkopfoperierten
e.V. erhielten alle 48 Vorsitzenden (Gruppenleiter) und elf Personen des
gesamten Prasidiums etwa drei Monate vor Beginn der Untersuchung all-
gemeine Informationen zu diesem Forschungsvorhaben. Alle Personen
wurden gebeten, diese Informationen an die von ihnen betreuten tracheo-
tomierten Menschen bundesweit weiter zu leiten. Im Rucklauf meldeten
sich aus freiem Willen Uber diesen Weg des Feldzugangs bei der Autorin
sechs tracheotomierte Personen, die sich fur die Interviews zur Verfigung

zu stellten.

Ein weiterer Vorteil des direkten Feldzugangs war, dass durch die Informa-
tions- und Einwilligungsarbeit ein direkter Kontakt mit den Interviewteil-

nehmern hergestellt werden konnte. Auf diese Weise konnte ein mdglich-
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erweise schwierigerer und zeitintensiver Weg des Feldzugangs z.B. Uber
ein HNO-Klinikum, oder eine HNO-Praxis umgangen werden. Dies hat zu
einer Auswahl von Patienten gefuhrt, die sich dazu in der Lage fuhlten, auf
freiwilliger Basis bezlglich der Forschungsfrage interviewen zu lassen. So
konnten trotz der unterschiedlich beeintrachtigten Kommunikationsfahig-
keit insgesamt sieben tracheotomierte Menschen Uber den ,Bundesver-
band der Kehlkopfoperierten e.V.“ und einen ambulanten Intensivpflege-
dienst in Hessen gewonnen werden, die als sogenannte ,Gatekeeper”
fungierten. Einem Interviewteilnehmer war es spater krankheitsbedingt

nicht mehr moglich an der Befragung teilnehmen.

Im Rahmen des Feldzugangs dieser Untersuchung war ein wesentliches
Einschlusskriterium, dass die Probanden selbst eine Tracheostoma-
Anlage besitzen. Sie sollten die akute Phase des Anlegens eines Trache-
ostomas in der Klinik bereits durchlebt haben und wieder im hauslichen
Umfeld leben. Die Interviewteilnehmer sollten sich korperlich und psy-
chisch stabil fihlen. Sie sollten freiwillig dazu bereit sein, Uber ihre Erleb-
nisse und die anschlieRende Zeit danach im hauslichen Setting zu spre-
chen. Sie sollten ebenfalls dazu in der Lage sein, sich an die Akutphase
im Zusammenhang mit der Notwendigkeit des Tracheostomas zu erinnern.
Die Interviewteilnehmer sollten die deutsche Sprache verstehen, sprechen
oder schreiben kdnnen. Das Geschlecht der Personen hatte fur diese Un-
tersuchung keine Relevanz. Die Probanden sollten volljahrig sein. Als
Ausschlusskriterien wurden Kinder, Menschen mit apallischem Syndrom
und Demenzkranke gewahlt, da diese Personengruppen u.U. nicht detail-

liert ihr Erleben zu beschreiben vermogen.

4.5 Untersuchungseinheit

In der qualitativen Forschung gibt es keine festgelegten Vorgaben bezlg-
lich der Grolke der Untersuchungseinheit, da sie von der angewandten
Forschungsmethode und den jeweiligen Forschungszielen abhangt (Cor-
bin/Strauss, 1996; Corbin/Strauss, 2015; LoBiondo-Wood/Haber, 2005).
Sie muss deshalb ,einerseits gro® genug sein, um eine theoretische Satti-

gung der Daten zu erreichen, andererseits darf sie nicht zu gro3 sein, da-
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mit eine grundliche Analyse und ein tiefes Verstehen nicht verhindert wer-
den“ (Helmbold, 2007, S. 44).

Fir die Untersuchung der Forschungsfrage wurden je nach Sprechdauer-
ressourcen und -mdglichkeiten der Probanden anfanglich Interviews mit
einer Dauer von 45-90 Minuten eingeplant, wobei die tatsachlich mogliche
Sprechdauer der Interviewteilnehmer vorerst fur die Autorin unklar war.
Bei den befragten Personen handelt es sich um funf Manner und eine
Frau. Alle tracheotomierten Untersuchungsteilnehmer leben im eigenen
hauslichen Umfeld. Sie sind zwischen 50 und 79 Jahre alt und ihr Durch-
schnittsalter betragt 65 Jahre. Ein Proband wird seit 11 Jahren zu Hause
beatmet. FUnf Teilnehmer atmen spontan Uber das Tracheostoma. Keiner
der Interviewteilnehmer ist beruflich tatig. Vier der Interviewteilnehmer sind
verheiratet und zwei leben mittlerweile getrennt. Die Diagnosen der Pro-
banden dieser Untersuchung wurden im Zeitraum von 1997-2007 arztlich
gestellt. Sie befinden sich somit schon seit Jahren in einer vorangeschrit-

tenen Phase ihres Krankheitsverlaufs.

Bei finf Probanden wurde die Tracheostoma-Anlage aufgrund eines diag-
nostizierten Larynxkarzinom angelegt. Das Larynxkarzinom ist eine malig-
ne Tumorerkrankung des Kehlkopfs (Larynx) und ist den Tumoren der
oberen Luft- und Speisewege zuzuordnen (RKI, 2015). Die bdsartigen
Tumore der oberen Luft- und Speisewege stehen an sechster Stelle der
Haufigkeit aller Krebserkrankungen, wobei es sich nahezu ausschlief3lich
um Plattenepithelkarzinome handelt (ebd.). Das Auftreten eines Kehlkopf-
karzinoms, betrifft haufiger Manner im 55. und 70. Lebensjahr (ebd.). In
Deutschland erkrankten im Jahr 2012 etwa 3.110 Manner und rund 500
Frauen an Kehlkopfkrebs (ebd.). 2014 wurden insgesamt 15.776 Men-
schen wegen bosartiger Neubildungen des Larynx (C32) und 210.204
Menschen wegen bdsartigen Neubildungen im Bereich Larynx, Trachea,
Bronchien und Lunge (C32-34) im Krankenhaus stationar behandelt (RKI,
2015). Die durchschnittliche Verweildauer der Patienten lag bei 7,6 Tagen
(ebd.). Das Deutsche Krebsregister geht zurzeit von einer absoluten Uber-
lebensrate fur alle Larynxkarzinome von 46% aus (ebd.). In Abhangigkeit

von der Tumorausdehnung und -lokalisation bestehen aus therapeutischer
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Sicht die Mdglichkeiten einer Laser-, Strahlen- oder kombinierten Strah-
lenchemotherapie, sowie chirurgischer Techniken im Sinne einer Teil- o-

der kompletten Resektion des Kehlkopfes.

Bei einem Probanden wurde das Tracheostoma im Krankheitsverlauf einer
ALS Erkrankung angelegt. Die Abkurzung ,,ALS® steht fir amyotrophe La-
teralsklerose. Bei dieser Erkrankung handelt sich dabei um eine voran-
schreitende Erkrankung des zentralen Nervensystems (Kommission Leitli-
nien der Deutschen Gesellschaft fur Neurologie, 2015). Bei der ALS sind
die sogenannten Motoneuronen (bzw. motorische Neuronen, lat. motor =
Beweger) betroffen. Diese Nervenzellen sind fur die willentliche Steuerung
der Skelettmuskulatur zustandig. Die amyotrophe Lateralsklerose hat eine
durchschnittliche Lebenserwartung von etwa 2 bis 4 Jahren und hat haufig
einen prozesshaft schnell voranschreitenden Verlauf (ebd.). Die ALS ge-
neralisiert im Verlauf, so dass sie vielfach nach etwa 3 bis 5 Jahren in die
respiratorische Insuffizienz fuhrt. Daher wird bei den Betroffenen eine pal-
liative Trachealkanile zur Ventilation und zum Sekretmanagement not-
wendig. Im Bundesland Bayern (Schwaben) wird eine Inzidenz von
3.1/100.000 beschrieben, das bedeutet, dass die Wahrscheinlichkeit an
ALS zu erkranken bei etwa 1:400 liegt und in der Lebenszeit von 80 Milli-
onen Bundesbirgern etwa 200.000 Erkrankungen zu erwarten sind (ebd.).
Die ALS wird trotz dieser relativen Haufigkeit wird zu den ,Orphan-
Krankheiten® (seltenen Erkrankungen) gezahlt, da die Pravalenz aufgrund
der geringen Lebenserwartung niedrig ist. Die geschatzte Anzahl der ALS-
Betroffenen in Deutschland liegt momentan bei etwa 6000-8000 Patienten
(ebd.). Eine Tracheotomie von ALS Patienten, die auf eine mechanische
Beatmung mit hauslicher Behandlungspflege abzielt, wird unter Miteinbe-
ziehung des individuellen Krankheitsverlaufes, des Wertegefliges und der
psychosozialen Ressourcen entschieden und unterliegt einer strengen
Indikationsstellung (ebd.). Im fortschreitenden Krankheitsverlauf ist bei
ALS-Patienten eine Beeintrachtigung der Sprechmotorik (Dysarthrie) zu
beobachten, die als Folge der Veranderungsprozesse des zentralen oder
peripheren Nervensystems bei fast allen Betroffenen eintritt (ebd.). Auftre-

tende Begleitsymptome der ALS kdnnen akute Angste und Panikattacken
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der Betroffenen sein, wobei diese sind jedoch seltener auftreten, als hau-
fig angenommen wird (ebd.). Ebenso treten Depressionen bei Menschen
mit ALS seltener auf als bei anderen Patienten mit schweren neurologi-
schen Erkrankungen. Depressive Veranderungen sind bei ALS Betroffe-
nen jedoch haufiger zu Beginn der Erkrankung zu beobachten (ebd.). Laut
Leitlinie wird eine frihzeitige Kontaktaufnahme zu ambulanten Hospiz-
und Palliativdiensten empfohlen, um die hausliche Betreuung der Be-
troffenen mit Unterstlitzung krankheitsspezifischer Pflegeexpertise zu er-

leichtern.

Funf Interviewteilnehmer arbeiten ehrenamtlich als Patientenbetreuer im
Berufsverband der kehlkopfoperierten Menschen. Zu den wesentlichen
Aufgaben von Patientenbetreuern gehort die Aufnahme des direkten Kon-
taktes zu krebskranken Patienten bereits in der Akutphase im Kranken-
haus, um diese auf die Operation und ihr spateres Leben im hauslichen
Setting vorzubereiten. Sie demonstrieren den akut Betroffenen durch ihre
personliche Prasens glaubhaft, dass es ein lebenswertes Leben nach der
Operation ohne Kehlkopf gelingen kann. Patientenbetreuer werden in Se-
minaren fur ihre Tatigkeit in den Kliniken geschult, um Gesprache mit den
Betroffenen und ihren Angehorigen zu flhren. Sie bringen dafur viel Zeit

und ehrenamtliches Engagement mit.

Die Probanden erhielten sechs Wochen vor Interviewbeginn von der Auto-
rin detaillierte Informationen und einen Kurzfragebogen, in welchem sie
soziodemografische Angaben zur Person, zur Diagnose der Grunderkran-
kung, Winsche zur Interview-Sprechdauer und zur Interviewterminierung
machen konnten (siehe Anlage 1). Der Kurzfragebogen diente der Entlas-
tung des Interviews von Fragen, die nach dem Frage-Antwort-Schema
aufgebaut sind und somit einen narrativen Fluss des Interviews erschwe-
ren konnten. Dadurch, dass diese spezifischen Informationen der Autorin
vor Interviewbeginn vorlagen, wurde spater in den Interviews ein individu-

eller Gesprachseinstieg ermoglicht.

Etwa vier Wochen vor Untersuchungsbeginn erfolgte ein personliches Te-
lefonat mit jedem Interviewteilnehmer. In diesem Telefonat wurden weitere

Detailfragen geklart und eine telefonische Probeaufnahme bezuglich der

34



Methodisches Vorgehen

Stimmtestung der Probanden durchgeflihrt. Eine letzte telefonische Ab-
sprache erfolgte jeweils einen Tag vor jedem Interview, um den aktuellen
gesundheitlichen Zustand der Probanden bezlglich der bevorstehenden
Befragung zu erfragen und um letzte Fragen der Interviewteilnehmer zu

beantworten.

Da in dieser Untersuchung methodisch in Anlehnung an die Grounded
Theory vorgegangen wurde, wurde aufgrund des Rucklaufes die exakte
Stichprobengrofie nicht im Voraus festgelegt. Eine theoretische Stichpro-
benbildung aufgrund der Rekrutierung der Probanden durch die Gatekee-
per wurde fur den ersten Erhebungszeitpunkt somit nicht realisiert. Auf-
grund des zeitlichen Rahmens dieser Arbeit fand ein ,theoretical sampling*
im eigentlichen Sinne nicht statt. Es wurden die unterschiedlichen Unter-
suchungseinheiten nicht bewusst gewahlt, sondern mit den vorhandenen
Probanden die Ergebnisse innerhalb der Untersuchungseinheit verglichen
und kontrastiert. D.h. es erfolgte erst zum dritten Erhebungszeitpunkt eine
theoretische Stichprobenbildung innerhalb der vorhandenen Stichprobe
durch permanentes Vergleichen und Kontrastieren der Daten. Das Anstel-
len von Vergleichen erfolgte auf der Ebene von Vorkommnissen und Er-
eignissen, die die Probanden mit ihrem Tracheostoma im hauslichen Set-
ting durchlebt hatten. Durch das kontrastierende Vergleichen der Daten
innerhalb der Untersuchungseinheit wurde zu den weiteren Erhebungs-
zeitpunkten zusatzlich zu den funf mannlichen Probanden eine weitere
weibliche Interviewteilnehmerin befragt. Die Untersuchungseinheit hatte im
Verlauf des Forschungsprozesses nach der Schneeballmethode oder
durch Mund zu Mund Propaganda erweitert werden kénnen. Dies war im
Laufe der Untersuchung aufgrund der im Forschungsprozess eintretenden
Datensattigung nicht erforderlich und erfolgte somit nicht.

4.6 Datenerhebung

Im Rahmen der Datenerhebung wurde fur die Erstellung eines Leitfrage-
bogens auf das problemzentrierte Interview nach Witzel (2000) zurickge-
griffen. Diese offene, mit einem flexiblen Leitfaden unterstitzte Interview-

technik dient u.a. ,der Erfassung individueller Handlungen sowie subjekti-
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ver Wahrnehmungen und Verarbeitungsweisen® (Witzel, 2000, S. 1). Nach
Witzel entspricht das Vorgehen im problemzentrierten Interview dem in-
duktiv-deduktivem Vorgehen zur Generierung einer Theorie innerhalb der
Grounded Theory (ebd.). Das Vorwissen der Autorin wird als ,heuristisch-
analytischer Rahmen fur Frageideen genutzt®. Gleichzeitig wird durch die
narrative Vorgehensweise in den Interviews die subjektive Wahrnehmung
der Interviewten in den Mittelpunkt gestellt, so dass diese nicht durch die
Problemsicht der Forscherin verdeckt wird (ebd.). Daher eignet sich das
problemzentrierte Interview fur die Datenerhebung in der geplanten quali-

tativen Forschungsarbeit.

Die Instrumente des problemzentrierten Interviews sind der Kurzfragebo-
gen, der Interviewleitfaden, die vollstandige Aufnahme des Interviews und
das Verfassen von Postskripten (Witzel, 2000, S. 3 ff.). Diese Instrumente
wurden im Rahmen dieser Untersuchung berucksichtigt und integriert. Der
Kurzfragebogen, der Interviewleitfaden, Hinweise fur das Postskriptum
und ein Anschreiben an die Interviewteilnehmer sind in Anlage 1 dieser
Arbeit dokumentiert. Der Interviewleitfaden enthalt die Forschungsthemen
mit Frageideen zur Einleitung der einzelnen Themenbereiche und eine
vorformulierte Frage zum Gesprachsbeginn. Er dient als Orientierungs-
rahmen und Gedachtnisstutze fur die Autorin. Die Fragen des Leitfragen-
bogens fur diese Untersuchung sind aus dem theoretischen Vorverstand-
nis entwickelt worden und ergaben sich inhaltlich aus dem theoretischen
Rahmen, welcher in dieser Untersuchung das Trajektmodell nach Cor-
bin/Straus (2010) bildet. Die Leitfragen bezogen sich somit einerseits
grobschematisch gesehen auf die krankheits-, biografie- und alltagsbezo-
genen moglichen Aspekte, die sich fur die betroffenen tracheotomierten
Menschen im hauslichen Setting ergeben konnen. Sie bezogen sich aber
auch auf die gewonnenen Ableitungen aus der Literaturrecherche. Der
Interviewleitfaden diente ebenfalls wahrend des Kodierungsprozesses im
Sinne der Grounded Theory Methode als qualitativ vergleichende Orientie-
rungshilfe (qualitatives Design) bezuglich der relevanten Inhalte. Nach der
unmittelbaren Kontaktaufnahme zu den Interviewteilnehmern wurden zur

Gestaltung der Interviews die erzahlungs- und verstandigungsgenerieren-
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den Strategien angewendet, die Witzel zum Aufbau eines diskursiven Dia-
logs empfiehlt (Witzel, 2000). Der Interviewleitfaden kann so nach jedem
gefuhrten Interview verandert werden, wenn nicht bertcksichtigte Aspekte
des Erlebens im Forschungsprozess wichtig werden und relevant hervor-
treten (ebd.). Der Leitfaden wurde auf diese Weise in der vorliegenden
Arbeit dem Stand der Analyse und den Untersuchungsteilnehmern ange-
passt und kontinuierlich im Laufe des Forschungsprozesses adaptiert und
flexibel verandert. Der Leitfaden wurde danach und verandert. Zu jedem
Interview wurde ein Postskriptum und geschrieben. Die Postskripta wur-
den unmittelbar nach dem Ende des Interviews erstellt und erganzten zu-
satzlich die digitalen Aufnahmen. Hierbei wurden Beobachtungen und
Eindricke der Forscherin zu den situativen Bedingungen, zu Schwer-
punktsetzungen, zu nonverbalen AuRerungen der Interviewten und eine
kritische Reflexion des Interviewverlaufes, sowie spontane Gedanken fur
die spatere Analyse der Daten festgehalten.

Die vollstandige Aufnahme von Interviews ermdglicht nach Witzel (2000)
eine authentische und prazise Erfassung des Gesprachsverlaufs. Deshalb
wurden funf Interviews in dieser Untersuchung mit einem digitalen Auf-
nahmegerat vollstandig aufgenommen und nach den ublichen Regeln
vollstandig und wortwortlich transkribiert (vgl. Lamnek, 1995; Lamnek,
2010). Die tatsachliche Lange der gesprochenen Interviews betrug in die-
ser Untersuchung zwischen 50-90 Minuten und hing ab von den individu-
ellen Sprechdauerressourcen und -moglichkeiten der Probanden. Die
Durchfihrung der Interviews zu den jeweiligen Erhebungsterminen hing
auch jeweils von der korperlichen und psychischen Verfassung der Pro-
banden und deren tagesformabhangigen Ressourcen ab. Aufgrund der
stimmlichen Veranderungen der Probanden betrug die durchschnittliche
Erstellungsdauer eines Transkriptes etwa vier bis funf Stunden. Zwei In-
terviews wurden im personlichen Kontakt mit der Autorin im hauslichen
Setting der Probanden im Raum NRW durchgefuhrt. Drei Befragungen
erfolgten als Telefoninterview aufgrund der raumlichen Distanz zur Verfas-
serin (bundesweite Rekrutierung der Probanden). Die Interviews wurden in

einem Zeitraum von vier Wochen aufgenommen und zeitnah transkribiert.
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Ein Interview erfolgte aufgrund der Beatmungspflichtigkeit des Probanden
per Email. Dieses Interview wurde im personlichen Kontakt und Gesprach
mit dem Probanden begonnen und Uber etwa acht Wochen als Email-
Interview weitergefuhrt, da die Kommunikation zwischen Interviewteilneh-
mer und Forscherin augengesteuert Uber PC erfolgte und somit sehr zeit-
intensiv war. Es wurde in sequentiellen Abschnitten von dem Probanden
selbst verfasst, so dass die Transkription von Seiten der Autorin hier ent-
fiel. Ein Pretest fand aufgrund der geringen Interviewteilnehmeranzahl
nicht statt. Mit dem ersten Interview wurde somit der erstellte Interviewleit-

faden getestet.

4.7 Datenanalyse

In dieser Untersuchung erfolgte in Anlehnung an die Grounded Theory
Methode die Datenerhebung entsprechend im Wechsel mit der Datenana-
lyse. Die Datenanalyse beinhaltet im Sinne der Grounded Theory Methode
drei Kodierschritte, die von Strauss/Corbin (2015) als offenes, axiales und
selektives Kodieren bezeichnet werden. Diese Vorgehensweise der Da-
tenanalyse wurde in der vorliegenden Arbeit nach Corbin/Strauss (1996)
durchgefuhrt. Die Analyseschritte Uberlappen einander wahrend einer Un-
tersuchung. Die Autorin bewegte sich in dieser Untersuchung wahrend der
Datenanalyse laufend zwischen diesen Kodierschritten hin und her. Es
muss deutlich sein, dass die Kodierschritte bei der praktischen Datenana-
lyse weder linear nacheinander erfolgen, noch voneinander getrennt aus-
gefuhrt werden. Sie werden an dieser Stelle lediglich aus Grinden des

Verstandnisses schrittweise getrennt dargestellt.

Eine Grounded Theory Analyse beginnt nach (Corbin/Strauss, 1996) mit
dem offenen Kodieren. Damit ist ,der Prozess des Aufbrechens, Untersu-
chens, Vergleichens, Konzeptualisierens und Kategorisierens von Daten*
gemeint (Corbin/Strauss, 1996, S. 43). Es gibt verschiedene Moglichkeiten
der Vorgehensweise des offenen Kodierens. Der Forscher kann Zeile fur
Zeile, Satze oder Abschnitte, oder auch ein ganzes Dokument analysieren
(Corbin/Strauss, 1996, S. 53 ff.). In dieser Untersuchung wurde beim offe-

nen Kodieren eine manuelle ,Zeile-fir-Zeile-Analyse“ bei allen Inter-
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viewtransskripten vorgenommen. Hierbei wurde durch kontrastierendes
Vergleichen relevante Aussagen als konzeptionelle oder natirliche Kodes
(in-vivo-Kodes) analysiert und zu ersten Kategorien und Konzepten zu-
sammengefihrt. Die entstehenden Kategorien wurden analytisch auf ihre

besonderen Eigenschaften hin untersucht und dimensionalisiert.

Bei den ,in-vivo-Kodes"” werden Aussagen oder ein Zitat der befragten
Person wortwortlich aus einem Interview entnommen und im Analysepro-
zess zu einem Konzept erhoben. ,Concepts using the actual words of re-
search participants” (Corbin/Strauss, 2015, S. 85). Beim offenen Kodieren
wurde beispielsweise in dieser Untersuchung deutlich, dass das ,Anneh-
men der Erkrankung® ein wichtiger Schritt fur alle Betroffenen darstellt, um
das Alltagsleben mit dem Tracheostoma im hauslichen Setting besser be-
waltigen zu kdnnen. Diese Aussage ,Annehmen der Erkrankung® ent-
stammt wortwortlich aus den Daten. Es wurde als ,lebendiger Beweis® (In-
vivo-Kode) aus den Daten aufgenommen und beschreibt mit anderen
Konzepten die Kategorie der Erlebensdimension tracheotomierter Men-

schen in der stabilen Phase ihrer Erkrankung.

Unter dem axialen Kodieren wird nach (Corbin/Strauss, 1996) eine Reihe
von Verfahren verstanden ,mit denen durch das Erstellen von Verbindun-
gen zwischen Kategorien die Daten nach dem offenen Kodieren auf neue
Art zusammengesetzt werden. Dieses wird durch den Einsatz eines Ko-
dier-Paradigmas erreicht, das aus Bedingungen, Kontext, Handlungs- und
interaktionalen Strategien und Konsequenzen besteht® (Strauss/Corbin,
1996, S. 75). Das axiale Kodieren erfolgte bei der Analyse dieser Untersu-
chung in Anlehnung an dieses Kodierparadigma. Dabei erfolgte die Dar-
stellung von prozessualen Vorgangen, die analytische Suche nach Bedin-
gungen, Ereignissen, Handlungsstrategien, sowie moglichen Konsequen-
zen in Bezug auf die sich entwickelnde Kernkategorie. In dieser Arbeit
wurde z.B. entdeckt, dass die Interviewteilnehmer immer wieder von Er-
lebnissen aus der Vergangenheit erzahlten und diese mit dem Erleben in
der Gegenwart verglichen. Auf diese Weise entstand die Kategorie der
zeitlichen Dimension, die sich prozessual innerhalb der spezifischen

Krankheitsverlaufsphasen entwickelt.
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Die Datenanalyse wird schlieBBlich mit dem Schritt des selektiven Kodie-
rens beendet. Dieser Analyseschritt beinhaltet den ,Prozess des Auswah-
lens der Kernkategorie, des systematischen In-Beziehung-Setzens der
Kernkategorie mit anderen Kategorien, der Validierung dieser Beziehun-
gen und des Aufflillens von Kategorien, die einer weiteren Verfeinerung
und Entwicklung bedurfen® (Corbin/Strauss, 1996, S. 94). Beim abschlie-
Renden selektiven Kodiervorgang wurde in dieser Untersuchung die be-
schreibende Darstellung der Kernkategorie ,Erlebens- und Bewaltigungs-
prozess von Menschen mit Tracheostoma im hauslichen Setting“ gene-
riert, wobei die verschiedenen Bereiche des Kodierparadigmas und die
Berucksichtigung von Prozessaspekten wie der ,zeitlichen Dimension®, der
Erlebensdimension®, der ,Bewaltigungsdimension“ und der ,Interaktions-

dimension“ mit einbezogen wurden.

Die gesamte Datenanalyse wurde in diesem Projekt manuell von der Auto-
rin durchgefuhrt und aus monetaren Grinden nicht mit einem computer-
gestutzten Programm bearbeitet. Es wurden von ihr ebenfalls wahrend
des gesamten Prozesses der Datenerhebung und -analyse ein Tagebuch,
Memos und Diagramme in Form von grafischen Schemata-Zeichnungen

und Mindmaps handschriftlich angefertigt.

Mit Hilfe ,reflektierender Tagebucher hat ein Forscher die Moglichkeit, die
einzelnen Arbeitsschritte wahrend einer Untersuchung, erganzende
Informationen, Begrindungen fur Entscheidungen und Erinnerungen usw.
in Form von Notizen festzuhalten. Er kann von Beginn der Untersuchung
bis zum abschlieRenden Bericht ebenso neue Ideen und Gedanken
schriftlich aufzeichnen, die sich wahrend des Forschungsprozesses
entwickeln. Diese Notizen konnen z.B. in verkirzten Stichpunkten oder
auch in ausformulierten Satzen aufgeschrieben werden, um theoretische

Zusammenhange herzustellen (Corbin/Straus, 1996).

.Memos* sind ,schriftliche Analyseprotokolle, die sich auf das Ausarbeiten
der Theorie beziehen® (Corbin/Strauss, 1996, S. 169). Sie dienen der fort-
laufenden Ergebnissicherung wahrend des Analyseprozesses (Strubing,
2014, S. 33 ff.). Es gibt unterschiedliche Arten von Memos, in denen per-

sonliche, theoretische oder reflexive Inhalte kontinuierlich festgehalten
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werden konnen. Diese Formen des abstrakten Denkens Uber die Daten
wurden ebenfalls im gesamten Untersuchungsprozess durchgefuhrt und in
einem Tagebuch festgehalten. So entstand beispielsweise wahrend Inter-
views der Eindruck, dass die Probanden leichter Uber ,Tabuthemen® wie
Depression oder Sexualitat telefonisch sprechen konnen. Dieser Eindruck

wurde von der Autorin in personlichen Memos inhaltlich festgehalten.

Bei den Schemata-Zeichnungen und Mindmaps handelt es sich um grafi-
sche Darstellungen der Verbindungen zwischen den einzelnen Konzepten.
Die einzelnen Schemata-Zeichnungen und Mindmaps wurden wahrend
des Forschungsprozesses kategorial in Ubergeordneten ,Konsens-

Schemazeichnungen® zusammengefasst und dargestellt.

Durch permanentes Vergleichen der Daten miteinander, die zusatzliche
Unterstitzung durch Memos und die Inhalte des Tagebuchs wurden in
dieser Untersuchung die verschiedenen Konzepte, Kategorien und Kern-
kategorie aus den Daten generiert. Auf diese Weise sind die einzelnen
Forschungsschritte fir AuRenstehende spater nachvollziehbar (siehe Ka-

pitel 4.8 ,Gutekriterien der Grounded Theory®).

Wahrend des Forschungsprozesses war es bei einem Interview aufgrund
der bestehenden ALS-Erkrankung nicht moglich, das gesamte Inter-
viewtransskript zeitnah in den Analyseprozess einfliellen zu lassen. Die
Erhebung der Daten dieses Interviewteilnehmers erfolgte somit intermittie-
rend (Uber ca. 8 Wochen) wahrend des Forschungsprozesses und wurde
auf diese Weise in die Untersuchung analytisch mit integriert.

4.8 Gutekriterien der Grounded Theory

Forschung ,basiert auf ,philosophischen Grundannahmen® bezuglich der
Weltsicht, die auch ,Paradigma genannt wird® (LoBiondo-Wood/Haber,
2005, S. 199). Allgemein gesehen kann man von einem konventionellen
und einem naturalistischen Paradigma sprechen (Halloway/Wheeler,
1998, S. 13 ff.). Quantitative Forschung kann ganz allgemein unter dem
konventionellen Paradigma und qualitative Forschung hingegen kann un-
ter einem naturalistischen Paradigma eingeordnet werden (ebd.). Manche

Wissenschaftler vertreten die Meinung, dass innerhalb eines Forschungs-
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projektes diese beiden Paradigmen zusammengefasst werden kdnnen
(Flick, 2004). So konnen ihrer Auffassung nach mit quantitativen Richtli-
nien oder Gutekriterien qualitative Forschungsprojekte bewertet werden.
Zu den Bewertungs-oder Gutekriterien qualitativ-methodischer Untersu-
chungen und deren Ergebnisse gibt es innerhalb der internationalen Pfle-
geforschung unterschiedliche Vorstellungen, die ,eine immer groRere Be-
deutung“ eingenommen haben (Prakke/Wurster, 1999, S. 183). Dieser
Diskurs hinsichtlich kontrovers diskutierter Gutekriterien wird in der Sozial-
und Pflegeforschung wird auch von Haas-UnmuRig/Schmidt (2010) aus-
fahrlich in ihrer Arbeit beschrieben, da qualitative und quantitative For-
schung in ihren jeweiligen Zielsetzungen deutliche Unterschiedlichkeiten
implizieren. Somit zielen quantitative Gutekriterien unter anderem auf Gul-
tigkeit (Validitat) und Zuverlassigkeit ab und fokussieren die Objektivitat
und Kontrollierbarkeit der Daten (Prakke/Wurster, 1999). In der qualitati-
ven Forschung stehen bei den Gutekriterien u.a. besonders die Subjektivi-
tat und der Bewaltigungsprozess in seinem natirlichen Umfeld im Fokus
(ebd.). Die Autorin zog fur diese Untersuchung somit qualitative Bewer-
tungskriterien heran, da in dieser Untersuchung in Anlehnung an die
Grounded Theory qualitativ das subjektive Erleben tracheotomierter Men-
schen im hauslichen Setting erforscht wurde. Im nachfolgenden Abschnitt
werden so zunachst die spezifischen Gutekriterien der Grounded Theory
nach Glaser/Strauss (1978) kurz erlautert. Danach wird dann auf die all-
gemeingultigen Gutekriterien qualitativer Forschung nach Guba/Lincoln
(1985) und Leiniger (1990; Leininger, 1992) und deren Berilicksichtigung in

dieser Untersuchung eingegangen.

4.8.1 Grounded Theory Kriterien

Grounded Theory Kriterien beurteilen die im Projekt neu entwickelte Theo-
rie, also das Ergebnis eines Forschungsvorhabens (vgl. Glaser/Strauss,
1967; Glaser, 1978; Glaser/Strauss 2005; Lomborg/Kirkevold, 2003; Stru-
bing, 2014). Es gibt nach Glaser (1978) vier spezifische Merkmale, die
eine Theorie aufzeigen und erfullen kann. ,A theory must have fit and rel-
evance and it must work. (...) A theory must be readily modifiable, based

on ever-ermerging notions from more data” (Glaser, 1978, S. 4). Es wird
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nun kurz erlautert, was mit den Begriffen “fit”, ,relevance”, ,work“ und ,mo-
difiability” (Glaser, 1978; Glaser/Strauss, 2005) inhaltlich gemeint ist.

Eine Grounded Theory muss passen (fit), das bedeutet, dass die entwi-
ckelten Konzepte der Theorie zurlck in die erhobenen Daten einfligbar
sein mussen. Die gewonnenen Daten durfen nicht zugunsten einer schon
bestehenden Theorie verandert oder aufgebrochen werden. In dieser Un-
tersuchung sind theoretische Konstrukte einer Theorievorstufe entstan-
den, die aus den Interviewdaten gewonnen wurden und nicht andersher-
um. Alle besonderen Vorkommnisse, Veranderungen, Muster, Ereignisse
und charakteristischen Merkmale hinsichtlich des aus den Daten kom-
menden Untersuchungsgegenstandes wurden kontinuierlich wahrend des
Forschungsprozesses zu Konzepten geordnet und konnten schrittweise zu
einer Ubergeordneten Kernkategorie angeordnet und zusammengefasst

werden.

Die Ergebnisse sollten ,relevant” sein. Das bedeutet, dass die Grounded
Theory die Kernproblematik des Untersuchungssubjektes und die damit
verbundenen Prozesse beinhaltet (Glaser, 1978, S. 5 ff). Die neu entstan-
dene Theorie sollte nur die wesentlichen Aspekte des Untersuchungsge-
genstandes darstellen. Durch das permanente Vergleichen der Daten mit-
einander konnten in diesem Projekt Erkenntnisse gewonnen werden, die
fur Menschen mit Tracheostoma im hauslichen Umfeld relevant sind.

Eine Grounded Theory sollte ebenfalls ,arbeiten” (work) kdnnen. Damit ist
nach Glaser (1978) gemeint, dass die neu gewonnene Theorie hinsichtlich
des Untersuchungsgegenstandes in der Lage sein muss, zu erlautern,
was aus Sicht der Betroffenen tatsachlich geschieht. Sie muss auch vo-
raussagen konnen, was geschehen wird und interpretieren, was im natur-
lichen Umfeld des Untersuchungssubjektes bzw. wahrend eines For-
schungsvorhabens geschieht. Dieses Gutekriterium, welches die ,Tatsa-
chen® eines Subjektes erlautert und beschreibt, kann nach Glaser (1978)
nur durch systematische Sozialforschung erreicht werden. Um dieses Gu-
tekriterium zu erfillen wurden in Kapitel 5 die Untersuchungsergebnisse
ausfuhrlich beschrieben und durch die Zitate der Interviewteilnehmer be-

legt.
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Unter ,modifiability® wird die Modifizierbarkeit, d.h. die Moglichkeit von
Abweichungen der neu entwickelten Theorie, verstanden. Da der Erle-
bens- und Bewaltigungsprozess tracheotomierter Menschen (Kernkatego-
rie) auch weiterhin im hauslichen Setting als sozialer Prozess ablaufen
wird kénnen die in dieser Untersuchung entwickelten theoretischen Kon-
strukte durch die gesellschaftlichen Veranderungen beeinflusst werden.
Sie mussen somit zukunftig veranderbar sein. Ob das Kriterium der Modi-
fizierbarkeit in dieser Untersuchung erreicht wurde, kdnnte ein weiterfuh-

rendes Forschungsprojekt aufzeigen.

4.8.2 Allgemeine Gutekriterien qualitativer Forschung

Gubal/Lincoln (1985) und Leininger (1990) haben neben anderen Wissen-
schaftlern Gutekriterien entwickelt, um qualitative Forschungsmethoden
beurteilen zu konnen. Nach Gubal/Lincoln (1985) orientieren sich ,sowohl
die qualitativen als auch die quantitativen Gutekriterien an vier Grundfra-
gen, zur Beurteilung wissenschaftlicher Forschung“ (Prakke/Wurster,
1999). Diese Fragen beziehen sich auf ,truth value“ (Wahrheitswert), ,ap-
plicability® (Anwendbarkeit), ,consistency (Bestandigkeit) und ,neutrality”
(Neutralitat) und konnen die Qualitat einer Forschungsarbeit Gberprufen
(ebd.).

Innerhalb eines qualitativen Paradigmas konstituierte Leininger (1990) u.a.
folgende spezifische qualitative Gutekriterien zur Beurteilung qualitativer
Forschung: ,credibility®, ,confirmability, ,meaning in context®, ,recurrent
patterning“, ,saturation“ und ,transferability“. Guba/Lincoln (1985) entwi-
ckelten folgende Obijektivitatskriterien: ,credibility, ,transferability”, ,de-
pendability® und ,confirmability“. Das Kriterium ,dependability® von
Gubal/Lincoln (1985) ist bei Leininger (1990) inhaltlich am ehesten in dem

Kriterium ,recurrent patterning“ wiederzufinden.

Diese qualitativen Gutekriterien nach Guba/Lincoln und Leininger kdnnen
aus pflegewissenschaftlicher Sicht den Prozess einer qualitativen For-
schungsarbeit bewerten (Prakke/Wurster, 1999). Da diese Untersuchung
in Anlehnung an die Vorgehensweise der Grounded Theory ebenfalls qua-
litativ durchgefuhrt wurde, entschied sich die Autorin flr o.g. qualitativen

Gutekriterien. Die Anwendung allgemeingultiger qualitativer Untersu-
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chungsstrategien wurde im Rahmen der vorliegenden Arbeit ebenfalls be-
rucksichtigt und durchgefuhrt. Im nachfolgen Text werden die allgemeinen
Gutekriterien qualitativer Forschung und deren dazu gehorenden strategi-
schen Techniken von Gubal/Lincoln (1985) und Leininger (1990) erlautert.
Danach wird dann zu jedem einzelnen Kriterium reflektiert und aufgefihrt,
inwieweit dieses innerhalb dieser Arbeit strategisch erreicht werden konn-

te.

Das Gutekriterium ,credibility (Glaubwurdigkeit) kann nach Leininger
(1990) durch unterschiedliche Strategien innerhalb einer Forschungsarbeit
erreicht werden. Eine Mdglichkeit ist die Prufung der Daten von unbeteilig-

ten Personen oder die Probanden selbst.

In dieser Untersuchung wurden sechs Menschen interviewt, die seit Jah-
ren tracheotomiert sind und ihre spezifischen Erfahrungen mit dem
Tracheostoma beschreiben. Die durchlebten Erfahrungen der Probanden
wurden auf Tonband aufgenommen und wortwortlich transkribiert. Die
Transskripte wurden partiell von Studierenden Katholischen Hochschule
gepruft. Eine weitere Prufung der aufgenommenen Daten fand dadurch
statt, dass die Aufnahmen von einer unabhangigen Schreibkraft manuell
transkribiert wurden. Die angefertigten Transskripte wurden von der Auto-
rin in einem weiteren Prifungsschritt anhand der Tonbandaufnahmen auf
inhaltliche Richtigkeit geprift, um die Glaubwuirdigkeit und somit den

Wabhrheitswert (truth value) zu erhohen.

Im Rahmen qualitativer Forschungsprojekte kdnnen die Ergebnisse des
Projektes auch durch die Untersuchungsteilnehmer selbst geprift und
damit die Glaubwirdigkeit erhdoht werden. In dieser Untersuchung wurde
diese Mdglichkeit der Uberpriifung durch die Interviewteilnehmer selbst
aus zeitlichen Grunden nicht durchgefuhrt. Da ein Interview per PC mit
den Augen verfasst wurde, konnte dieses in der Originalfassung analysiert
werden. Es entspricht der Wahrheit des Probanden und ist durch ihn

selbst auf Glaubwdurdigkeit hin gepruft worden.

Alle Konzepte wurden im Analyseprozess durch die einzelnen Kodier-
schritte direkt aus Daten generiert. Durch das kontinuierliche Vergleichen

der transkribierten Daten miteinander bemuhte sich die Autorin wahrheits-
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gemal, ohne interpretative Sinnveranderungen vorzunehmen, die Glaub-

wurdigkeit der Ergebnisse zu maximieren.

Wahrend des gesamten Analyseprozesses des Projektes erfolgte in re-
gelmaligen Besprechungen mit der begleitenden Professorin Frau Dr.
Anke Helmbold eine Art ,audit trial“ statt, in dem der neutrale Umgang der
Autorin im Hinblick auf die Daten gepruft wurde, um ebenfalls die Glaub-
wurdigkeit zu erhohen. Weiterhin gab es wahrend der Analysephase der
Untersuchung regelmaRige Treffen mit Studenten des Bachelor- und des
Masterstudiengangs der Katholischen Hochschule Kéln, um die Gedanken
und analytischen Arbeitsschritte der Forscherin in sogenannten ,peer de-
briefing groups® zu prifen und zu reflektieren. Um die Glaubwurdigkeit
dieser Untersuchung zu erhdhen, wurde diese Form der Kontrolle des
Forschers durch eine Gruppe, in der unabhangige und fachlich ebenburti-

ge (peer) Personen mitwirken, geplant und durchgefuhrt.

Die Autorin hat in dieser Untersuchung verschiedene Tagebucher gefuhrt,
in welchen unterschiedliche Arten von ,Memos* geschrieben wurden sind.
Es sind beispielsweise theoretische und selbstreflexive Memos verfasst
worden, in denen die theoretischen Fragen, Hypothesen, zusammengeho-
rende Kodes schriftlich festgehalten wurden, die im Rahmen der Datener-
hebung und -analyse innerhalb der Untersuchung entstanden. Auf diese
Weise wurden der Entstehungsprozess der einzelnen Konzepte und Kate-
gorien und deren Verknupfungen miteinander schriftlich aufgezeichnet.
Hinsichtlich der Erhohung der Glaubwdurdigkeit kann mit Hilfe der reflektie-
renden Tageblcher so der Entwicklungsprozess in dieser Untersuchung
nachvollzogen werden. Durch die ausfuhrliche Beschreibung des gesam-
ten Forschungsprojektes kann auf diese Weise der Wahrheitswert (truth
value) der Ergebnisse deutlich gemacht und transparent dargestellt wer-

den.

Die Autorin hat eine weitere Strategie, die ,persistant observation® in die
Untersuchung miteinflieRen lassen. Damit ist nach (Guba/Lincoln, 1985)
die fortwahrend andauernde, zielgerichtete Beobachtung gemeint, bei der
irrelevante Aspekte des Untersuchungsgegenstandes von wesentlichen

Aspekten differenziert werden. Dies erfolgt im Rahmen der Grounded
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Theory Methode wahrend des selektiven Kodierens, indem der Wirkungs-
kreis der neu entstehenden Theorie immer mehr fokussiert wird und die
Konzepte immer ,dichter” werden (Straus, 1998). Der Forscher kann so
wahrend des Forschungsprozesses kontinuierlicher und zielgerichteter
vorgehen. In diesem Projekt wurde zum Beispiel deutlich, dass der ,Erle-
bens- und Bewaltigungsprozess von Menschen mit Tracheostoma im
hauslichen Setting“ durch die Interaktion mit dem sozialen Umfeld, dem
Personal im Gesundheitswesen und durch tracheotomierte Gleichbetroffe-
ne beeinflusst wird. Es ware somit sinnvoll gewesen, auch die (Ehe-) Part-
ner der Betroffenen zu befragen, oder beispielsweise teilnehmend zu be-
obachten. In einer nachfolgenden Untersuchung konnte die Umsetzung

dieser Strategie vielleicht besser gelingen.

Eine weitere Technik, die Glaubwurdigkeit einer Untersuchung zu erhéhen
sind ,in vivo codes® (Corbin/Strauss, 2015). Wahrend eines Interviews die-
ser Untersuchung beschrieb ein Interviewteilnehmer beispielsweise, dass
ein regelmafiger Kontakt und Gesprache mit erfahrenen tracheotomierten
Gleichbetroffenen sehr wichtig sind, weil er so u.a. die Krankheit besser
annehmen konnte. Das Konzept ,Annehmen der Erkrankung® ist hier aus
dem Leben gegriffen (in vivo) und wurde im weiteren Analyseverlauf ein
Baustein der Kernkategorie. Durch die Verwendung von ,in vivo codes”
bemuhte sich die Autorin in dieser Untersuchung die Glaubwurdigkeit zu
erhohen, indem sie analytisch dicht an den Originaldaten blieb ohne diese

dabei zu interpretieren.

Das Kriterium der ,confirmability“ bezieht sich nach Leininger (1990) auf
den direkten Beweis, der sich auf die gesprochenen Worte der Interview-
teilnehmer bezieht. Bei der Grounded Theory kommt dieser direkte Beweis
(direct evidence) aus den Daten (Corbin/Strauss, 2015). In diesem Projekt
wurden Interviews als eine ,Datenquelle” genutzt, so dass die Beweise
direkt aus dieser Datenquelle ,flieRen”. Die Konzepte wurden somit durch
das konstante Vergleichen der Interviewtransskripte aus den Daten gene-
riert, um ein hohes Mal} an direkten Beweisen zu erhalten.

Eine weitere Strategie, um die direkten Beweise aus den Daten zu Uber-

prufen ist die ,thick description“. Diese Technik zielt auf eine ausflhrliche,
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dichte und reichhaltige Beschreibung der neu entstandenen Theorie durch
die Zitate der Befragten ab. In dieser Arbeit werden im Ergebniskapitel die
entwickelten theoretischen Konstrukte ausfuhrlich erldutert und durch die
einzelnen Interviewzitate der tracheotomierten Menschen dargestellt und
gestutzt. Die Schemata-Zeichnungen und Notizen sind ein weiterer direk-
ter Beweis, der aus den Daten kommt und auf diese Weise die ,confirma-
bility“ erhoht.

Auch durch das ,audit trail“ kann mehr ,confirmability“ erreicht werden,
indem der wissenschaftliche Pfad der Untersuchung durch eine unabhan-
gige Person gepruft und beurteilt wird (Guba/Lincoln 1985). Im Rahmen
dieser Untersuchung wurden die einzelnen Forschungsschritte durch Frau
Prof. Dr. A. Helmbold wissenschaftlich begleitet und wahrend der Analy-
sephase partiell auf ihren neutralen Umgang hin geprift (neutrality). Durch
die studentischen Peer Groups erfolgte diese Prufung des Forschungs-

prozesses zusatzlich.

Um die Glaubwirdigkeit zu erhéhen fanden zusatzliche Supervisionstref-
fen regelmalig statt, da eine Eigenbetroffenheit bezlglich der Thematik
dieser Arbeit bei der Autorin vorlag. Die Reflexionsgesprache zwischen
der Gestalttherapeutin und der Autorin zielten auf einen objektiven Um-
gang (neutrality) mit den Daten ab und dienten auf diese Weise der Maxi-

mierung der Glaubwdirdigkeit.

Das Kriterium der ,transferability” bezieht sich nach Leininger (1990) auf
die Ubertragbarkeit der gewonnenen Erkenntnisse auf einen anderen,
ahnlichen Kontext. Das bedeutet, dass die bereits zusammengetragenen
Erkenntnisse der einen Forschungsarbeit fur einen anderen Kontext mit
ahnlichen Bedingungen, oder Umstanden relevant sein konnen und an-
wendbar sind (applicability). Somit muss eine Grounded Theory abstrakt
genug sein, um auf einen oder verschiedene andere Kontexte angewen-
det werden zu kénnen. Dabei ist eine identische Bedeutung der Erkennt-
nisse weniger relevant, sondern eher ein ahnlicher Charakter des Ent-
deckten (Corbin/Strauss, 1996). In dieser Untersuchung ist die ,transfera-
bility“ teilweise erreicht worden, weil die Daten lediglich aus einer Quelle

(Interviews mit tracheotomierten Menschen) erhoben wurden. Die Proban-
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den (Datenquelle) hatten in Bezug auf die chronische Grunderkrankung
einen unterschiedlichen Kontext, warum ein Tracheostoma notwendig
wurde. Es ware interessant zu prufen, ob die gewonnenen Erkenntnisse
dieser Untersuchung bezuglich des ,Erlebens- und Bewaltigungsprozes-
ses von Menschen mit einem Tracheostoma® auch auf einen anderen
Kontext Ubertragbar sind. Ein anderer Kontext konnte beispielsweise
tracheotomierte Menschen mit einem Zungengrundkarzinom, oder trache-
otomierte Kinder im hauslichen Setting sein (siehe 7.3 ,Implikationen fur

die Forschung®).

Das “theoretical sampling” fand aufgrund des zeitlich festgelegten Rah-
mens in dieser Arbeit nicht im korrekten Sinne statt. Mit den vorhandenen
Probanden wurden die Ergebnisse innerhalb der Untersuchungseinheit
verglichen und kontrastiert, wobei zu den funf mannlichen Probanden eine
weitere weibliche Interviewteilnehmerin befragt wurde, deren Grunder-

krankungen innerhalb der Untersuchungseinheit differierte.

Nach Leininger (1990) ist mit ,meaning in context* gemeint, dass die Da-
ten innerhalb von bestimmten Situationen und Kontexten verstandlich und
relevant sind. Die dichte Beschreibung (thick description) des Erlebens der
Betroffenen mit Hilfe der Zitate ist eine Moglichkeit, um dieses Kriterium zu
erreichen und wurde in dieser Untersuchung ausfuhrlich dargelegt, um die

Bestandigkeit (consistency) zu erhdhen.

Mit dem Kriterium ,recurrent patterning“ beschreibt Leininger (1990) Er-
eignisse oder Prozesse, die sich mit einer andauernden Regelmafigkeit
oder nach einem bestimmten Muster wiederholen. Der Forscher kann zei-
gen, ob er die Methode der Grounded Theory korrekt umgesetzt hat, oder
nicht. In dieser Untersuchung wurde in Anlehnung an die Grounded Theo-
ry Methode durch kontinuierliches Vergleichen der Daten aus den Konzep-
ten theoretische Konstrukte im Sinne einer Theorievorstufe entwickelt.
Dieses Gutekriterium ist aufgrund der zeitlichen Limitation dieser Arbeit
und der mangelnden Erfahrenheit der Autorin sicherlich nur teilweise er-

reicht worden.

Die theoretische Sattigung ,saturation® ist ein weiteres Kriterium, an dem

deutlich wird, ob eine Theorie konzeptuell ausgearbeitet wurde und ist be-
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sonders im Rahmen der Grounded Theory bedeutsam. Hier merkt der
Forscher zu einem bestimmten Zeitpunkt der Untersuchung, dass mit zu-
satzlich erhobenen Daten keine weiteren Eigenschaften von bestimmten
Konzepten mehr entwickelt werden kdnnen. Dieser Moment wird ,saturati-
on“ genannt und bedeutet, dass die erhobenen Konzepte ,gesattigt” sind
(Corbin/Strauss, 1996, S. 159). Leininger (1990) nennt in diesem Zusam-
menhang den Begriff ,redundancy* (Uberfiille) und erlautert, dass wahrend
einer Untersuchung es Tendenzen der Wiederholungen und Doppelungen
bei den erhobenen Daten gibt. In der vorliegenden Untersuchung wurden
die Daten zunachst offen und im kontinuierlichen Vergleich axial und se-
lektiv kodiert. Durch die Entwicklung von Konzepten und deren Interde-
pendenz untereinander entstand im Laufe der Untersuchung eine theoreti-
sche Dichte (theoretical density) und eine theoretische Sattigung (saturati-
on), fur die der Analyseprozess der Grounded Theory charakteristisch ist.
Obwonhl nur eine Datenquelle (Interviews) untersucht wurde, ist durch die
Ausarbeitung der einzelnen Konzepte die Sattigung in Bezug auf die vor-
handenen Daten erreicht worden, so dass hier theoretische Konstrukte im

Sinne einer Theorie-Vorstufe vorliegen.

4.9 Ethische Aspekte

Da Pflegeforschung ein intensiver Umgang von Menschen mit Menschen
ist, unterliegt sie auch immer ethischen Gesichtspunkten (Hollo-
way/Wheeler, 1998, S. 47 ff.). Folglich sollte jedes menschliche Miteinan-
der von Achtung und Respekt getragen sein. In dieser Untersuchung wur-
de die Ubliche ethische Grundhaltung qualitativer Forschung berlcksich-
tigt, die auf den Basisprinzipien der Achtung der Person, Benefizienz
(Nichtschadigung der Probanden) und Gerechtigkeit beruhen (LoBiondo-
Wood/Haber, 2005). Somit wurden folgende gangige ethisch relevanten
Anforderungen fur qualitative Forschung besonders beachtet und konkret
umgesetzt: die freiwillige Teilnahme der Probanden und deren informierte
Zustimmung, die Transparenz der Vorgehensweise, die Verhitung von
Schaden wahrend und nach den Interviews, die Vertraulichkeit und Da-
tenschutz (Anonymitat) und der Zugang zu den allgemeinen Informationen

der Untersuchung (ebd.).
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Im Kontext der Forschung ist darauf zu achten, welche ethisch relevanten
Einflisse die Intervention eines Forschers den Menschen zumuten kann,
bzw. welche Malnahmen den Probanden schutzen (vgl. Hollo-
way/Wheeler, 1998).

Daher muss deutlich sein, dass die zu Untersuchenden stets einer Dop-
pelrolle ausgesetzt sind, da sie einerseits von einer Erkrankung betroffen
sind. Das bedeutet, dass sie als Patienten auf die Handlung, Versorgung
oder Pflege durch entsprechende Experten angewiesen sind. Andererseits
ist dieselbe Person in ein Forschungsprojekt involviert, das gerade dieses
Handeln und ihr eigenes Erleben auf wissenschaftlicher Ebene in den
Blick nimmt. Aus den Patienten werden auf diese Weise gleichzeitig Stu-
dienteilnehmer. Auch die Autorin sieht sich einer Doppelrolle ausgesetzt.
Zum einen erlebt sie als Pflegende die Situation tracheotomierter Men-
schen im hauslichen Setting mit beruflicher Professionalitat, zum anderen
muss sie sich als Forscherin in das Denken und Fuhlen der Patienten hin-
einversetzen. Ebenso tragt die Autorin bezliglich des Themas dieser Un-
tersuchung eine Eigenbetroffenheit in sich. Die folgenden Ausflihrungen
sollen die ethische Haltung der Interaktion zwischen den Gesprachspart-
nern erlautern. Sie beziehen sich auf folgende drei Fragestellungen:

e Wie wurde die Freiwilligkeit der Teilnahme an der Forschung garan-
tiert?

e Wie wurde vermieden, dass es zu Verletzung und / oder Schaden
kommt, bzw. wie wirde einem solchen eventuell auftretenden Sze-
nario begegnet?

e Wie wurden Vertraulichkeit und Datenschutz ausreichend gewahr-
leistet?

Es werden nun nachfolgend die ethisch relevanten Aspekte von der Auto-

rin beschrieben, die innerhalb dieser Untersuchung bertcksichtigt wurden.

4.9.1 Informierte Zustimmung
Die Probanden erhielten etwa drei Monate vor Beginn dieser Untersu-
chung Uber das Sekretariat bzw. von der Leitung des ambulanten Inten-

sivpflegedienstes allgemeine Informationen Uber das geplante For-
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schungsprojekt. Dieses Informationsschreiben enthielt die Kontaktdaten
der Forscherin, so dass sich die interessierten Menschen auf freiwilliger
Basis und ohne das konkrete Mitwissen der jeweiligen Institution mit ihr
personlich in Verbindung setzen konnten. Die Probanden hatten durch
diese Herangehensweise die Moglichkeit, sich aus freiem Willen und aus

Interesse fur die Teilnahme an dieser Untersuchung zu entscheiden.

Die von einer Krankheit betroffenen Personen sind dartber hinaus in un-
terschiedlichem Ausmal} in ihrer Selbstbestimmung eingeschrankt, bzw.
kénnen eingeschrankt sein. Dieser Mdglichkeit wurde im Forschungspro-
zess dadurch Rechnung getragen, dass in einem zeitlichen Abstand von
etwa drei Monaten vor Beginn der Untersuchung die Probanden allgemei-
ne Informationen Uber das geplante Projekt erhielten, in der die Freiwillig-
keit der Teilnahme thematisiert wurde. Etwa acht Wochen vor Beginn der
Interviews erhielten sie einen weiteren, ausfuhrlichen schriftlichen Informa-
tionsbogen Uber die anstehende Untersuchung, deren Fragestellung, die
beabsichtigte Tonbandaufnahme und deren Dauer. Dabei erhielten sie in
verstandlicher Form Kenntnis Uber Ziel, Methode und die Form der Mitwir-
kung an der Studie. Der Informationsbogen konnte von den Befragungs-
teilnehmern auf freiwilliger Basis ausgefullt werden. Sie wurden ermutigt,
sich von Personen ihres Vertrauens beraten zu lassen und sich fur die
Zustimmung an der Untersuchung Zeit zu nehmen. Die Probanden hatten
dadurch ausreichend Zeit, um die selbstbestimmte Teilnahme an der Un-
tersuchung zu Uberdenken. Jeder Interviewteilnehmer erhielt ebenfalls
eine Einwilligungserklarung, in der somit der Datenschutz gewahrleistet
wurde, und er dartber informiert wurde, jederzeit das Interview unterbre-
chen zu konnen. Alle Interviewteilnehmer unterzeichneten die Einver-

standniserklarung vor Beginn der Interviews.

Etwa vier Wochen vor der eigentlichen Durchfuhrung der Interviews nahm
die Forscherin nach Einwilligung der Probanden telefonisch Kontakt zu
den Untersuchungsteilnehmern auf, um die Sprechfahigkeit einschatzen
zu konnen und um eine telefonische ,Probe-Tonbandaufnahme® zu ma-
chen. Die Teilnehmer hatten in diesem Gesprach zusatzlich die Mdglich-

keit, bestehende Fragen zur Untersuchung zu stellen. Die Sicherstellung
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der Anonymisierung der erhobenen Daten durch die Forscherin wurde
ebenfalls in diesen Gesprachen thematisiert und erklart. D.h. die Interview-
teilnehmer wurden daruber informiert, wie die Daten von der Autorin ver-
schlisselt und wann diese nach Abschluss der Untersuchung vernichtet

werden.

Die Dauer der Tonbandaufnahmen wurde individuell mit jedem einzelnen
Betroffenen - je nach korperlicher Moglichkeit und Verfassung - vor dem
Interview angesprochen und im spateren Interview dann bertcksichtigt.
Einen Tag vor den geplanten Interviewterminen erfolgte mit allen Teilneh-
mern ein kurzes Telefonat bzw. ein E-Mail-Austausch, indem sich die For-
scherin bei den tracheotomierten Menschen rickversicherte, ob das Ge-
sprach aus gesundheitsrelevanten Aspekten auch wirklich stattfinden
kann. In diesem Gesprach hatten die Probanden erneut die Mdglichkeit,
noch offenstehende Fragen selbstbestimmt zu stellen. Darlber hinaus
bestand zwischen der Autorin und den Interviewteilnehmern im Vorfeld der
Untersuchung ein kontinuierlicher Mailkontakt, so dass die Probanden
auch Uber diesen Kommunikationsweg die Moglichkeit hatten, Fragen und
Anliegen zu auflern. Sie wurden ausfuhrlich schriftlich und mundlich Uber
das Forschungsprojekt informiert. Die Autorin achtete sorgfaltig darauf,
dass auf die Interviewteilnehmer kein Druck mit dem Hinweis ausgeubt
wurde, die Teilnahme an der Studie hatte einen direkten Nutzen fur ande-
re tracheotomierte Menschen. Es sollte gleichzeitig nicht der Eindruck er-
weckt werden, dass eine Ablehnung der Beteiligung irgendjemandem zum
Schaden gereichen konnte. Der Umstand, dass tracheotomierte Men-
schen sich moglicherweise in der absteigenden Phase ihrer Erkrankung
oder unter dem Einfluss von Analgetika befinden, sollte hierbei besonders
berucksichtigt werden. In dieser Untersuchung meldete sich ein Interview-
teilnehmer bei der konkreten Interviewterminierung nicht mehr. Diese Ent-
scheidung wurde daher ohne Angabe von spezifischen Grinden von Sei-

ten der Autorin respektiert.

In dieser Untersuchung wird danach gefragt, wie tracheotomierte Men-
schen unter dem Eindruck einer (massiven) kdrperlichen Beeintrachtigung

ihren Alltag im hauslichen Setting erleben, bewerten und bewaltigen. Die
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Gruppe der tracheotomierten Probanden wurde als ,vulnerabel® (verletz-
lich) eingeschatzt, da sie eine erhohte angstliche oder depressive Symp-
tomatik aufweisen konnen (vgl. Foster, 2010; Sherlock, 2009). Es bestand
auch die Moglichkeit, dass bei den Betroffenen durch ein langeres Inter-
view, durch die Anstrengung des Sprechens oder das Auftreten von uner-
warteten Emotionen eine mogliche Krisensituation hervorrufen werden
koénnte. Aus diesen Uberlegungen heraus entwickelte die Autorin Kriterien
zum Ausschluss erhdht vulnerabler Menschen, um eine informierte Zu-
stimmung der Probanden zu gewahrleisten. Somit wurden keine tracheo-
tomierten Personen ausgewahlt, die verwirrt sind oder sich im Sterbepro-
zess befinden. Weiterhin wurden tracheotomierte Kinder aus dieser Unter-
suchung ausgeschlossen. Es erschien sinnvoll diese ggf. in einer eigenen
Studie zu berucksichtigen, da die enge Verbundenheit mit den Eltern einer
eigenen forschungsethischen Zugangsweise bedarf. Der klar definierte
Zeitraum von mindestens zwolf Wochen zwischen der Operation (Anlegen
des Tracheostomas) und dem geplanten Interview gehodrte ebenso in den
Kriterienkatalog, welcher der Verletzlichkeit der tracheotomierten Men-

schen Rechnung trug.

Die Vulnerabilitat von Interviewteilnehmern kann gravierenden Einfluss auf
die Methode der Forschung nehmen. Da tracheotomierte Menschen er-
hebliche Einschrankungen beim Sprechen haben kdnnen, konnte bei Be-
darf auch auf die Form eines Schreibgesprachs zuruckgegriffen werden.
Die Autorin war sich dessen wahrend der Interviews bewusst, so dass bei
korperlicher oder seelischer Erschopfung der Interviewteilnehmer Erho-
lungspausen eingelegt bzw. ein zweiter Gesprachstermin vereinbart wor-
den ware. Dadurch dass die Interviewten im Kurzinformationsfragebogen
die Maoglichkeit hatten, vorab ihre individuell gewlnschte Gesprachsdauer
anzugeben, konnte somit auftretenden Erschopfungszustanden der Pro-
banden prospektiv begegnet werden. Zusatzliche Trinkpausen wahrend
der Interviews wurden wahrend der Befragung angesprochen, angeboten
und von einigen tracheotomierten Menschen auch ohne Hinweis in An-
spruch genommen. Da ein Interviewteilnehmer ausschliel3lich mittels Au-

genbeweglichkeit Uber den PC kommunikativ agierte, entschied sich die
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Forscherin unter Zustimmung des Probanden dafur, das Interview Uber
einen langeren Zeitraum in mehreren Etappen zu fuhren und die Inter-
viewfragen teilweise einzugrenzen. Es konnte auf diese Weise einer Uber-
forderung des Probanden entgegengewirkt werden, indem das Interview in

einem Zeitraum von acht Wochen erfolgte.

Aus ethischen Aspekten entschied sich die Autorin fur die Zusammenar-
beit mit den beiden Gatekeepern, um bei der Auswahl der Untersuchungs-
teilnehmer die o.g. Kriterien berlcksichtigen zu kénnen. Die Autorin war
sich hierbei bewusst, dass sich beide Gatekeeper u. U. damit auch in eine
Doppelrolle begaben. Einerseits sorgten sie fur das Zustandekommen des
Kontaktes mit den tracheotomierten Menschen. Andererseits wirden sie
ggf. indirekt selbst zum Objekt dieser Forschung, indem die Probanden
mdglicherweise Uber ihre unterschiedlichen Erfahrungen mit der jeweiligen
Einrichtung berichten. Die Autorin war sich auch bewusst, dass ein Ga-
tekeeper die Mdoglichkeit hat, beispielsweise nur die Patienten auszusu-
chen, bei denen die Zusammenarbeit mit den Mitarbeitern der Einrichtung
konstruktiv verlauft. Diese Verzerrung in der Auswahl (selection bias) hatte
in der Forschungsplanung noch mehr berlcksichtigt werden konnen. Die
Autorin hatte z.B. mit Hilfe der Ethikkommission-DG-Pflegewissenschaft
ein Informationsmodul fir den Gatekeeper entwickeln kdénnen, das durch
ausgewahlte und zeitlich versetzte Informationen den ,selection bias“ so-
weit wie moglich gemindert hatte. Dieses erfolgte in dieser Untersuchung
aus monetaren Aspekten nicht.

Durch die ethische Grundhaltung der Autorin konnten die Aspekte der in-
formierten Zustimmung auf freiwilliger und selbstbestimmter Basis im Um-
gang mit den Interviewteilnehmern in dieser Untersuchung berucksichtigt

und ihnen entsprochen werden.

4.9.2 Vertraulichkeit und Datenschutz

Auf die Vertraulichkeit und den Datenschutz wurde im Umgang mit der
Gruppe der Probanden in dieser Untersuchung besonders grol3en Wert
gelegt. Deshalb wurden neben der Anonymisierung der Daten und deren
Verwendung nur fur wissenschaftliche Zwecke zusatzlich auf den eng ein-

gegrenzten Personenkreis verwiesen, der auf die erhobenen Daten Zugriff
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hat. Die Interviewteilnehmer wurden ebenso auf die spezielle Datenlage
hingewiesen, die eine eventuelle Identifizierung der Interviewpartner mog-
lich machen konnte. Den Nachfragen der Interviewteilnehmer bezuglich
des Verbleibs der Daten wurde insofern vertraulich und loyal begegnet,
indem die zusatzliche Verschlisselung der Transskripte wahrend der Un-
tersuchung, die technische Lagerung der Daten durch Zugangscodes des
Computers geschutzt und die Vernichtung der Tonbandaufnahmen nach

Abschluss der Untersuchung zugesichert wurden.

Alle Interviews erfolgten (sowohl telefonisch als auch persoénlich) im haus-
lichen Setting der Betroffenen, d.h. sie wurden nach vorheriger Absprache
in einem ungestorten Raum in der Wohnung der Untersuchungspersonen
aufgenommen. Da die Interviews im hauslichen Kontext stattfinden konn-
ten, begab sich die Autorin (aulRer bei den Telefoninterviews) auch in den
privaten Bereich der Betroffenen und hatte somit auch einen Einblick in
ihren personlichen Lebensraum. Die Berucksichtigung des ethischen As-
pektes der Vertraulichkeit konnte moglicherweise zusatzlich erleichtert
haben, dass sich die tracheotomierten Menschen den Interviewfragen off-
nen konnten. Nach jedem Interview erfolgte eine abschlieRende Frage
bezuglich des personlichen Wohlbefindens der Probanden wahrend des
Gespraches. Alle Befragten erlebten die Interviews positiv und als nicht

belastend.

Des Weiteren wurde im Vorfeld darauf geachtet, dass die Untersuchungs-
teilnehmer gesundheitlich in der Verfassung sind, frei und unabhangig von
Angehdrigen oder Pflegepersonen Uber ihr Erleben sprechen zu kdnnen.
Diese vorhandene innere ,Starke“ war aus Sicht der Forscherin ein not-
wendiges Kriterium, um neben dem rationalen Wissen einer erlebten Situ-
ation auch dem Ausdruck emotionalen Erlebens genugend ,vertraulichen
Raum® geben zu kénnen. Die Anwesenheit einer verantwortlichen Pflege-
person in einem Nebenraum wahrend des Interviews wurde auf Wunsch
stattgegeben. Dadurch wurde den Untersuchungsteilnehmern bei evtl. auf-
tretendem Pflegebedarf unmittelbar Unterstlitzung und Hilfe zugesichert.
Andererseits konnte somit die Autorin ihre Rolle als Interviewerin einhal-

ten, ohne im Bedarfsfall selbst pflegerisch aktiv werden zu missen. Im
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Rahmen dieses Forschungsprojektes wurde lediglich bei einem Interview
von dem Probanden gewunscht, dass sich die zustandige Pflegeperson im

Nebenzimmer aufhalten sollte.

Da eine Tracheotomie flr jeden Menschen eine starke Zasur in der per-
sonlichen Biographie bzw. Krankheitsgeschichte bedeuten kann, bertck-
sichtigte die Autorin, dass in dem beabsichtigten Gesprach nicht nur die zu
behandelnde Thematik zur Sprache kommt, sondern auch andere Inhalte
aus dem Krankheitserleben der Teilnehmer. Dem kam die narrative Inter-
viewform entgegen, da die Interviewteilnehmer hier selbst festlegen konn-
ten, wie tief sie in ihre Krankheitsgeschichte eindringen bzw. welche Erfah-
rungen sie zum Ausdruck bringen mdchten. Vertiefenden und weiterfuh-
renden Fragen zu Inhalten, die wahrend des Interviews nicht zur Sprache

kamen, wurden abschlieRend zum Ende des Interviews Raum gegeben.

Die Forscherin stellte weiter forschungsethische Uberlegungen an, zu wel-
chen Komplikationen es trotz fortgeschrittener Medizintechnik, pflegeri-
scher Sorgfalt und kommunikativer Kompetenz wahrend der Interviews
kommen koénnte. Durch die Anstrengung wahrend des Sprechens bestand
die Moglichkeit, das es bei den tracheotomierten Menschen zu Atemnot
und Blutungen kommen, die u. U. zu Angst und Panik bei den Betroffenen
fuhren koénnte. Durch die vertrauliche Schilderung von erlebten traumati-
schen Erfahrungen und Angsten bestand die Méglichkeit einer zusétzli-
chen Retraumatisierung der Interviewteilnehmer durch das Interview. Auf
Seiten der Autorin ware es auch moglich gewesen, dass sich bei Proble-
men zwischen den verantwortlichen Pflegenden und den tracheotomierten
Menschen (z.B. aufgrund der Uberforderung Angehériger oder von Gewalt
in der Pflege) Handlungskonflikte hatten entwickeln konnen. Solche und
ahnliche Belastungen entstanden nicht im Rahmen dieser Untersuchung.
Es hatte diesem jedoch durch die Mdglichkeit des schnellen Zugriffs auf
die zustandige Pflegekraft und deren sorgfaltige Kenntnis von Notfallmalf3-
nahmen und durch die Anwesenheit der nachsten Angehdrigen im vertrau-
ten hauslichen Setting begegnet werden konnen.

Allen Fragen der Probanden bezlglich einer personlichen Ruickmeldung

uber die Ergebnisse der Untersuchung oder Uber den Umgang und Ver-
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bleib ihrer Angaben (auf Tonband oder Transskript) wurde vertraulich be-
gegnet. Alle Interviewteilnehmer erhielten nach Abschluss der Untersu-
chung auf eigenen Wunsch hin die Ergebnisse der Untersuchung in
schriftlicher Form. Ebenso erhielten nach erfolgter Rlcksprache und Ein-
willigung aller Interviewteilnehmer sowohl der Bundesverband der Kehl-
kopfoperierten e.V., als auch die Leitung des ambulanten Intensivpflege-
dienstes ein Duplikat dieser Arbeit.
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5 Ergebnisse der Untersuchung

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der Untersuchung dargelegt. Es
entstand die Kernkategorie ,Erlebens- und Bewaltigungsprozess von
Menschen mit Tracheostoma im hauslichen Setting“. Durch die Vorge-
hensweise in Anlehnung an die Grounded Theory Methode sind theoreti-
sche Konstrukte im Sinne einer ,Vorstufe einer Theorie® entstanden. Die
Kernkategorie und deren unterliegenden Konzepte werden zunachst
schematisch dargestellt und kurz beschrieben. Bei der Verdeutlichung der
Konzepte wird vorab der allgemeine Inhalt erlautert. AnschlieRend werden

die Verbindungen zu den anderen Konzepten dargestellt.

5.1  Erlebens- und Bewailtigungsprozess von Menschen mit
Tracheostoma im hauslichen Setting

In Abbildung 1 ist schematisch dargestellt, wie tracheotomierte Menschen
den Erlebens- und Bewaltigungsprozess im Rahmen ihrer chronischen

Erkrankung im hauslichen Setting erleben.
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Abbildung 1: Erlebens- und Bewaltigungsprozess von Menschen mit

Tracheostoma im hauslichen Setting (Kernkategorie)
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Der Erlebens- und Bewaltigungsprozess enthalt vier Dimensionen, d.h.
eine ,zeitliche Dimension®, eine ,Interaktionsdimension®, eine ,Erlebens-
dimension“ und eine ,Bewaltigungsdimension®, die sich gegenseitig be-
dingen und mehrdimensional ablaufen. Die zeitliche Dimension beinhaltet
die Akut- und Stabilisierungsphase der Erkrankung, die sich im Rahmen
der Krankheitsverlaufskurve prozessual entwickeln. Die tracheotomierten
Menschen nehmen in diesen beiden Phasen ihrer Krankheit in allen Le-
bensbereichen unterschiedlich ausgepragte Veranderungen wahr. Diese
Veranderungen werden von den Betroffenen in den jeweiligen Phasen
unterschiedlich bewaltigt. Die Erlebensdimension beschreibt, welche Erle-
bensaspekte bei den tracheotomierten Menschen in der jeweiligen Krank-
heitsverlaufsphase besonders im Vordergrund stehen. Wie die einzelnen
Erlebensaspekte von den Betroffenen wahrgenommen und bewaltigt wer-
den, wird in den spezifischen Konzepten innerhalb der jeweiligen Erle-
bensdimensionen deutlich. In der akuten Phase der Erkrankung war die
Erlebensdimension der Betroffenen durch die Erlebensaspekte "Tracheo-
stoma als intimer Fremdkérper", ,Angst’, ,Stimmlos sein®, ,Autonom in der
Tracheostoma-Selbstpflege sein“, "Wechselspiel der Gefiihle“ und "An-

nehmen der Erkrankung" gepragt.

In der stabilen Krankheitsphase der Erlebensdimension stehen flr trache-
otomierte Menschen die Konzepte "Tracheostoma ist ein Teil des Selbst",
.Mit der Angst umgehen und leben lernen“, "Eine Ersatzstimme haben",
"Tracheostoma-Experte sein", "Neue Prioritdten setzen" und "Professio-

nelle Unterstiitzung als Zukunftswunsch" im Vordergrund.

Innerhalb der Bewaltigungs-, Erlebens- und Zeitdimension findet in der
Interaktionsdimension ein Interaktionsprozess statt, der sich zwischen den
beteiligten Personen auf unterschiedliche Weise entwickeln kann. Der In-
teraktionsprozess kann zwischen den einzelnen tracheotomierten Men-
schen der Akutphase (TMA), dem sozialen Umfeld (SU), dem Personal im
Gesundheitswesen (PG) und tracheotomierten Menschen in der Stabili-
tatsphase (TMS) stattfinden. Dieser Interaktionsprozess besteht aus den
Konzepten ,Kontakt‘, ,Austausch, und ,Vertrauen®. Der Interaktionspro-

zess kann bei jedem einzelnen Interaktionspartner beginnen und kann
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auch an unterschiedlichen Stellen gestort sein. Sind der Austausch, der
Kontakt und das Vertrauen innerhalb des Interaktionsprozesses gestort,
so wird der Bewaltigungsprozess tracheotomierter Menschen im hausli-
chen Setting behindert. Diese Behinderung kann an verschiedenen Stellen
des Interaktionsprozesses durch die unterschiedlichen Erfahrungen der
Beteiligten untereinander verursacht werden. Der Interaktionsprozess be-
einflusst die Erlebensdimension von tracheotomierten Menschen im Ver-
lauf der zeitlichen Dimension. Verlauft der Interaktionsprozess wahrend
der Akutphase (TMA) ohne Stdérungen, so wird der der Erlebens- und Be-
waltigungsprozess tracheotomierter Menschen positiv prozessual in der
Stabilitatsphase (TMS) beeinflusst.

5.2 Zeitliche Dimension

In der zeitlichen Dimension beschreiben die tracheotomierten Menschen
retrospektiv ihre Situation mit dem Tracheostoma in der Vergangenheit.
Sie beziehen sich dabei im Rahmen ihrer individuellen Krankheitsver-

laufskurve auf die Akutphase ihrer Erkrankung.

,Das Leben mit dem Tracheostoma war in der ersten Zeit schwierig [...] bis man sich daran gewdhnt
hat, dieses Loch im Hals zu zuhalten.”

+~Wenn ich denke in den Anfangsjahren, was man alles unternehmen musste um rausgehen zu kén-
nen. Das ist jetzt alles einfach [...]!"

~Ja, das war am Anfang ein Problem, weil dieses Sprechventil bei mir [...] jeden Monat kaputtging.
Dann musste ich ins Krankenhaus oder zum HNO-Arzt. Das hieB, ldngere Planungen waren an sich
schlecht mdéglich, also Urlaub oder sonst etwas zu machen. Es war halt immer die Angst da, das Teil
geht wieder kaputt.”
,Man muss sich anfangs an das Tracheostoma gewdhnen. Langsam und behutsam [...]*
Die Betroffenen umschreiben in der zeitlichen Dimension aber auch die
Situation mit dem Tracheostoma in der Gegenwart. Sie beziehen sich da-
bei auf ihre gegenwartige stabile Phase, die sie momentan bezogen auf
ihre Erkrankung im Rahmen ihrer individuellen Krankheitsverlaufskurve

erleben.

,Das Leben mit Tracheostoma ist normal geworden. Es ist wirklich normal. Man muss sich nur ein
bisschen einteilen im Augenblick noch. Man ist ja mittlerweile verwohnt worden, mit den Hilfsmitteln,
die es gibt.”

,Heute ist das normal. Das gehort halt zum Ritual morgens. Tracheostoma-Pflege. Ausziehen. An-
schlieRend anziehen. Schutztuch an. Nochmal vor den Spiegel: ,Sitzt das Tuch richtig? Alles ok?*
Dann evtl. nochmal testen. Ist irgendwelcher Schleim noch in der Luftrohre? Nochmal Tuch runter,
nochmal abhusten, Tuch wieder an und dann geht es los, der normale Alltag.”

LAlso es ist so: Rechne nicht mit Tagen und Wochen am Anfang, sondern mit Monaten und Jahren.
Nach einem Jahr wird es einigermaflen normal. Nach zwei Jahren kann man damit umgehen wie Na-
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se putzen. Man muss ja zurechtkommen, es geht ja nicht anders. Aber es dauert halt, man braucht
Geduld!”

5.3 Erlebensdimension

Die Erlebensdimension wird von den Verédnderungen in allen Lebensbe-
reichen beeinflusst, die wiederum von den Betroffenen unterschiedlich
wahrgenommen werden. Die Erlebensdimension beinhaltet spezifische
Erlebensaspekte, die bei tracheotomierten Menschen in der jeweiligen
Krankheitsverlaufsphase der Akut- oder Stabilitatsphase ihrer Erkrankung
besonders im Vordergrund stehen.

5.3.1 Veranderungen in allen Lebensbereichen
Die tracheotomierten Menschen werden im gesamten Erlebens-und Be-
waltigungsprozess von Veranderungen in allen Lebensbereichen beein-

flusst.

w~Ja, Gott es ist [...] im Prinzip sind alle Bereiche des taglichen Lebens gestort!”

LAlso unheimliche Einschrankungen, die man zuerst mal verkraften muss nach der OP und dann
letztendlich dann auch anerkennen muss.”

Die Veranderungen in allen Lebensbereichen hangen von der jeweiligen
Erkrankung der tracheotomierten Menschen ab und werden von den Be-
troffenen in den jeweiligen Phasen des Krankheitsverlaufs unterschiedlich
erlebt und bewaltigt.

»Da ich durch meine Krankheit bedingt mich weder bewegen noch sprechen kann, habe ich keine
Hobbys.“

+~Wenn ich jetzt Sport mache oder beim Fitness-Training bin, man kann ja nicht mehr pressen. Das ist
dasselbe, wie auf die Toilette gehen. Das geht nicht mehr wie friher, dass man ... das geht nicht,
entweder kommt was oder es kommt nix, das geht nicht. Das ist beim Sport dasselbe. Wenn sie Ge-
wichte haben. Sie kdnnen das nicht mehr so ausstoRen wie friiher. Auch dass die Luft weniger ist, wie
jetzt beim Treppensteigen oder beim Wandern, da merke ich schon, dass man da Probleme hat.*

,Damals war ich noch im Pflegeheim. Nachdem mein Mann unser Auto umgebaut hatte und mich
stundenweise nach Hause holen wollte, musste er erst das Wichtigste lernen. Z.B. wie man absaugt,
wie man erkennt das die Kaniile blocken muss und was die Alarme von meinem Beatmungsgerat be-
deuten. Als ich ganz nach Hause gegangen bin, hat ein Intensiv-Pflegedienst alles ibernommen.*

5.3.2 Erlebensdimension in der akuten Krankheitsphase

Die Erlebensdimension beinhaltet in der akuten Krankheitsphase unter-
schiedliche Konzepte. Diese stehen fur die Betroffenen in der Akutphase
ihrer Erkrankung besonders im Vordergrund und werden individuell wahr-
genommen und erlebt. Nacheinander werden nun die Konzepte der Erle-
bensdimension "Tracheostoma als intimer Fremdkérper", ,Angst‘, ,Stimm-

los sein®, ,Autonom in der Tracheostoma-Selbstpflege sein®, ,Wechsel-
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spiel der Gefiihle" und ,Annehmen der Erkrankung“ aus der Perspektive

der tracheotomierten Menschen vorgestellt und erlautert.

5.3.21 Tracheostoma als intimer Fremdkoérper
Das Tracheostoma wird von den Betroffenen als ein Intimbereich wahrge-

nommen, der sehr sensibel und empfindlich ist.
,Das Tracheostoma ist im Anfang schon sehr ... eine sehr intime Stelle [...] und sehr empfindlich.”

+Am Anfang war das schon sehr... das war einfach so ... das hat da nicht jeder. Es ist eine Kérperoff-
nung, die Uberhaupt nicht Ublich ist. Und auRerdem sieht sie auch nicht immer appetitlich aus. Wenn
man das Pflaster abmacht und dann noch angetrocknete Schleimreste herumhangen. Das ist schon
... es hat schon was Intimes.*

»Auch die Kantle einzufihren empfindet man am Anfang wie eine Vergewaltigung, durch diese unan-
genehme Offnung einen Fremdkorper einzuschieben.”

Die Trachealkantile, die das Tracheostoma offenhalt, wird als ein Fremd-

korper erlebt.
,Diese Silikonkandile ist ein Fremdkérper, und der Kérper wehrt sich immer gegen etwas Fremdes.“

,Bis das Stoma richtig abgeheilt ist, das dauert einfach [...] im Korper [...]. Man muss ja bis ca. Ein-
dreiviertel Jahr die Arbeitskaniile tragen, und das ist schon sehr beschwerlich.”

Der Korper bemuht sich permanent diesen Fremdkorper abzustol3en.

,Da gab es ja friiher so eine Kanlle, die ich nicht einsetzen konnte, ohne dass ich einen Brechreiz
bekam. Das waren ja alles Fremdkorper, was da in der Luftréhre und Speiserdhre sitzt. Und da war
ewig dieses AbstoRungsgefuhl. Wenn sie das dann saubermachten, wurde es noch schlimmer. Wenn
sie dann mit der Pinzette oder mit was weil} ich mit was hineingingen, war direkt der Wirgereiz da.“

,Das war so, dass ich immer dachte, ich hatte einen KloR im Hals. Der Korper hat sich dagegen
gewehrt. Es ist eine hohe Speichelbildung, eine AbstoRreaktion da. Und das ist auch irgendwann,
desto mehr sie daran rumbasteln, Cremes nehmen und dann Sprays, diese betdubungsmachenden
MafRnahmen - ist ja in der Regel immer Cortison drin - die Schleimhaut wird noch empfindlicher, und
es wird nicht besser, es ist ein Teufelskreis!”

Dieser AbstoRungsvorgang ist begleitet von einem starken Hustenreiz und

zusatzlicher Schleimbildung des Bronchialsystems.

,Da am Anfang hat es einige Schwierigkeiten gegeben. Die Husterei, die Schluckerei usw.- schlimm!*

,Weil man immer versucht tGber den Mund abzuhusten, halt die Hand vor den Mund, und aus dem
Hals kommt der Schleim heraus. Also, die erste Zeit ist ganz, ganz schlimm.*

,Es ist eine schwierige Phase. Du hast schrecklichen Husten - aber jeder anders!*
Durch den Hustenreiz und die Schleimbildung wird endotracheales Ab-
saugen notwendig. Dieser Vorgang wird von den Betroffenen als sehr un-

angenehm und schmerzhaft erlebt.

“Da fallt mir ganz besonders das Absaugen ein. Den Schleim absaugen mit diesem Absaugschlauch.
Da sind manche doch ziemlich unsensibel. Da muss man halt genau die Mitte des Stomas treffen und
nicht an der Luftrohre entlang kratzen.*

+~Wenn sie mal beim Fahrrad oder Motorrad fahren und eine Micke eingeatmet haben, dann wissen
Sie so ungefahr, wie weh das tut, wenn man einen Fremdkdrper in der Luftréhre hat.”

slch denke, dass da auch alles empfindlicher war am Anfang, wenn die da mit dem Absaugkatheter
reingingen.”

,Das Geflhl beim Absaugen ist schwer zu erklaren. Weil man nur selbst merkt, wenn man zu tief
kommt oder wenn man was macht, was ihm weh tut. Wenn man das bei einem anderen macht...im
Krankenhaus, wo mich nach der OP die Schwestern abgesaugt haben. Die merken ja nicht, wann es
mir weh tut.”

,Das Absaugen fihlt sich an, wie wenn einem einer ein Messer reinsteckt. Das tut einfach weh. Und
man erschreckt natirlich, weil ja sowieso diese sensible Stelle da empfindlich ist.*
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-..] den Schlauch zu weit reinschieben bringt auch nichts. Denn der Schleim zieht sich ja hoch.
Wenn man da einen Bronchialast berunhrt, ist es sehr unangenehm.*

,Das Absaugen ist bei jedem Patienten verschieden. Aber ich denke, als Pflegekraft ist es schwer,
das einzuschatzen, wie tief er gehen kann. Weil er selber es ja nicht merkt, wie weh das tut.”

sIch finde es ganz wichtig, dass jeder Patient das Absaugen selber macht, sofern er dazu in der Lage
ist.”

5.3.2.2 Angst

,<Angst* zu haben, kann sich fur die Betroffenen auf unterschiedliche Be-
reiche beziehen. So bedeutet innerhalb des Konzeptes ,Angst” fur man-
che tracheotomierte Menschen die Angst vor der Ungewissheit und dem

Schock, der mit der Diagnose Krebs einhergeht.

sIch wusste, was Krebs bedeutet, weil meine Mutter und meine GroBmutter beide an Krebs gestorben
waren. Fur mich war also im Prinzip das Leben damals nach der Diagnose am Ende.*

,Die Diagnose war ein Schock, [...] dass von heute auf morgen der Krebs da war.*

,Wo man die Diagnose gehort hat, hat man erst mal nur den Tunnelblick. Man denkt an nichts Ande-
res, man denkt: Vielleicht ist das ein boser Traum! Du hast das alles nur getraumt! “

,ich habe dann Uber 6 Wochen im Krankenhaus gelegen, weil man auf die Diagnose gewartet hat
und welche Art von Tumor es gewesen ist, was man rausgenommen hat.”

+Am Anfang war meine grofte Angst, dass der Krebs wiederkommt, und ich merke es irgendwie
nicht.*

sIch hatte groRe Angst und wollte auf keinen Fall mit so einem Ding in meinem Hals leben. Auch hatte
ich Angst, wie meine Kinder damit klarkommen.*

Die Angst kann sich aber auch auf die Atembeschwerden und Luftnot be-
ziehen, die innerhalb des Krankheitsverlaufs im Zusammenhang mit dem

Tracheostoma entstehen kann.

,ich habe es mir viel, viel schlimmer vorgestellt. Viel, viel schlimmer! Wie das mit dem Atmen ist, mit
dem Abhusten ist, wie unappetitlich das vielleicht ist, wenn da standig Schleim kommt. Aber man
kriegt das so schnell in den Griff. Die Angst davor ist schlimmer.”

,Das Aufwachen nach der OP ist ein traumatisches Erlebnis. Man denkt jede Sekunde, man erstickt.
Weil die Lunge, .... die hat Luft und plétzlich und kommt nicht mehr aus Mund und Nase und Rachen-
raum ... man kann es sich nicht vorstellen!*

»,Am Anfang ist es eine panische Geschichte mit dem Atmen, weil man diesen veranderten Luftweg
nicht kennt.”

,Die ersten paar Tage, ja. Ja wissen Sie, mit der geblockten Kandile, die ist ja recht lang, die ist etwa
12 cm lang, geht auch ganz weit runter in den Hals und dann hat man standig Spucke, und es rochelt
standig und da hat man am Anfang einfach Angst, dass man erstickt. Die Angst bekommt man nicht
weg am Anfang.”

,ich hatte Angst, keine Luft mehr zu bekommen!*

,[...] ich musste am eigenen Leib erfahren wie es ist, keine Luft mehr zu bekommen, bis ich bewusst-
los war, grausam!*

Manche Betroffene erleben die Angst aber auch als regelrechte Todes-

angst.

,Die hat jeder von uns mal gehabt, die Todesangst, wenn er aufwacht nach der Narkose. Man kann
es nicht erklaren, weil das kann sich der Mensch gar nicht vorstellen.*

,ich habe eine psychologische Ausbildung und dachte, ich ware darauf vorbereitet, aber darauf kann
man sich nicht vorbereiten. Todesangst ist Todesangst, da geht nichts dran vorbei.”

5.3.2.3 »Stimmlos“ sein

In der akuten Krankheitsphase konnen die tracheotomierten Menschen
vorubergehend oder dauerhaft nicht sprechen.
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,Das geht sofort nach der OP nicht. Da geht ja noch kein Sprechen.”

»~Ja ich hatte noch sechs Wochen nach der OP eine Fistel, wo ich nicht sprechen konnte. Das war
schon eine harte Zeit nur auf das Tafelchen zu schreiben.”

,Das Sprechen mit anderen war ja direkt nach der Operation uberhaupt nicht méglich. Ich konnte also
fast 1 1/2 Jahre Uberhaupt nicht reden.”

Fir die Betroffenen hat die Stimmlosigkeit in der Akutphase ihrer Erkran-
kung eine besondere Bedeutung und wird individuell wahrgenommen und

erlebt.

+Aber so wirklich wichtig war fur mich, dass ich danach wieder sprechen konnte. Das war mein Ein
und Alles. Der Rest war mir egal. Hauptsache ich konnte nachher wieder quatschen. Essen, Trinken,
alles kein Problem. Aber flr mich war das Schlimmste, das nicht Sprechen kénnen.*

“Es ist am Anfang schwierig, weil die Kommunikation nattrlich ganz schwer ist. Und wenn wir liegen
koénnen wir gar nicht reden.”

Dadurch, dass die Betroffenen in der akuten Krankheitsphase nicht spre-
chen konnen, kann die Interaktion mit anderen Menschen beeinflusst wer-

den, und es kann ein sozialer Rickzug erfolgen.
+Am Anfang hab ich mich verkrochen. Ich wollte nicht angesprochen werden, weil ich keine Antwort

geben konnte.”

5.3.24 Autonom in der Tracheostoma-Selbstpflege sein

In der akuten Krankheitsphase steht fir die Betroffenen die pflegerische
Versorgung des Tracheostomas im Vordergrund. In Bezug auf den Um-
gang mit dem Tracheostoma fehlen ihnen die fachlichen Grundkenntnisse.

+~Wenn man da liegt ... man hat ja null Ahnung von dem was...Heute wei3 man besser Bescheid. Aber
das ist auch flr jeden Patienten verschieden. Der eine hat es so, der andere hat es so. Es ist ja nicht
jede OP gleich.”

,Keine Ahnung, ich kannte ja die ganze Materie nicht, ich wusste ja nicht, was hatte besser sein kon-
nen, oder was ... keine Ahnung! Dass man z.B. das Absaugen vielleicht auch selber gemacht hatte.*

Sie muUssen die selbststandige Grundversorgung des Tracheostomas er-

lernen, um nach Hause entlassen werden zu kbnnen.

,Bei uns am Klinikum, wo die Kehlkopf-OPs durchgefiihrt werden, tut die leitende Oberéarztin... sagen
wir mal so..., die lasst keinen Patienten eher raus aus der Klinik, bevor der Patient die Basisdinge
nicht selbst kann, die Kanlle wechseln. Das ist eine Pramisse. Sodass jeder Patient zumindest selbst
die Kanule wechseln kann.”

+LAber man muss sténdig versuchen, solange man in der Klinik ist, so viel wie moglich selber zu ma-
chen. Weil zu Hause ist auch keiner da, der helfen kann.”

LAlso die Selbsthilfe ist unheimlich wichtig in diesem Bereich mit Tracheostoma.*

Es ist fur die Betroffenen wichtig, angeleitet zu werden, um im hauslichen
Setting die grundlegende selbstpflegerische Versorgung eigenstandig

durchfihren zu kdnnen.

sIch hab das alles selbst gemacht. Ich wurde in der Klinik angewiesen wie man das macht und habe
das dann selbst gemacht. Absaugen, reinigen, sowohl im Auf3en- als auch im Innenbereich der Luft-
réhre.”

+Wir Patientenbetreuer halten die Frischoperierten schon im Krankenhaus dazu an die Kantile wech-
seln, versorgen, Kompressen bereitlegen und reinigen, Kaniile putzen, dass immer alles sauber ist
und vorbereitet wird. Das Uben wir mit allen Patienten.”
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,Es gibt ja auch Patienten, die sehr unwillig sind in dieser Richtung. Die sich dann auch weigern,
selbstandig was zu machen, auch mal selbstandig ,Absaugen” zu Uben. [...] Da werden wir Patien-
tenbetreuer manchmal auch recht deutlich, indem wir sagen: So, jetzt geht es mal raus aus dem Bett!*

Manche tracheotomierte Menschen kénnen aufgrund ihrer chronischen
Erkrankung die Versorgung des Tracheostomas in der akuten Krankheits-
phase nicht selbst GUbernehmen und bendtigen kontinuierliche pflegerische

Unterstitzung.

-..] ich habe Tag und Nacht eine Pflegekraft um mich herum, die alles macht. Den Wechsel der
Kanule und die tagliche Reinigung des Tracheostomas wird nur von meinen Pflegekraften gemacht.”

5.3.2.5 Wechselspiel der Gefuihle
In der akuten Krankheitsphase empfinden die tracheotomierten Menschen
unterschiedliche Gemutslagen. Sie fuhlen sich deprimiert und resignieren.

sch wurde im Krankenhaus mit der Diagnose 'Tumor im Halsbereich' konfrontiert. Da hat man mir
quasi ein Brett vor den Kopf gehauen. Ich war deprimiert.”

sIch hab dann gedacht: ,Nun ja gut, lass dich mal operieren. Wenn’s gut geht, hast du Gliick gehabt.
Wenn’s schlecht geht, hast du halt Pech gehabt. Das war meine Einstellung der ganzen Zeit gegen-
Uber. Wie gesagt, ich habe dann innerlich also im Prinzip resigniert.”

,Der Rickhalt in der anfanglichen Phase von meiner Familie gab mir auch viel Positives. Es hat mich
gefreut, dass so viele Menschen sich tiber meinen Zustand informiert haben!*

In der akuten Phase kann die Geflihlslage auch in Aggressivitat Uber-

wechseln.

+Aber die Angehdrigen, die stehen hilflos nebendran und denken: ‘Warum ist er jetzt wieder so ag-
gressiv? Ich habe doch gar nichts gemacht! ‘ Dabei ist der nur aus Hilflosigkeit in die Aggression ge-
fallen.”

Die Betroffenen sehen sich selbst in einer passiven und hilflosen Lage.

LEs ist ja ein ,Uber-sich-ergehen-lassen‘! Krebs und Tracheostoma ist ja nichts, was wir wollen. Es ist
etwas, was sein muss. Es ist alles nicht einfach.”

Die innere Gefuhlslage kann sich auch in Depressionen ausdriucken und

mit suizidalen Gedanken einhergehen.

»Eigentlich schon im Krankenhaus, wenn man zum ersten Mal dieses Loch sieht, dann ist ja noch
Blut, dann sind noch Faden drin. Da bricht man fast zusammen, da passen die Arzte auch ganz ge-
nau auf, ob man das uberhaupt aushalten kann.*

,Das war am Anfang mal, da war ich sehr depressiv, da hab ich gesagt: So, jetzt kannst du gerade
aus dem Fenster springen und dann ist Schluss ... oder du lasst den Unsinn sein, nimmst die Sache
an.”

LAls ich meine Diagnose bekam, hatte ich mit dem Gedanken gespielt Selbstmord zu begehen. Ich
hatte schon alles organisiert.”

,Dann kam zu der Diagnose Krebs noch dieses Schock-Erlebnis von dem schlecht sprechenden
Kehlkopflosen hinzu, der mich besucht hat. Es war ein Glick, dass ich im zweiten Stock lag. Wenn
ich im zehnten Stock gelegen hatte, war ich runtergesprungen, nach dem Besuch.”

5.3.2.6 Annehmen der Erkrankung

Die Betroffenen sind in der akuten Krankheitsphase damit beschaftigt, die
Erkrankung und die Veranderungen, die durch das Tracheostoma entste-
hen, Stuck fur Stick anzunehmen. Dieser Prozess dauert zeitlich gesehen

unterschiedlich lange an und wird individuell bewaltigt.

,ESs ist einfach eine Sache, die dauert ihre Zeit, bis man das wirklich annehmen kann!“
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»~Ja, das mit dem Annehmen von der Krankheit ist halt individuell verschieden.”

Die tracheotomierten Menschen haben keine alternativen Bewaltigungs-
mdglichkeiten und mussen sich mit den Tatsachen der Veranderungen

(gestorte Performanz) bedingt durch das Tracheostoma abfinden.

sIch habe mich einfach damit ... nicht nur abgefunden, sondern einfach damit anfreunden missen ...
es blieb mir ja nichts Anderes Ubrig.*

,[...] ohne das Tracheostoma wére ein Uberleben nicht méglich gewesen. Ganz einfach. Der Luft- und
Speiseraum musste bei mir getrennt werden. Da ging nichts dran vorbei.”

»lch musste mich ziemlich schnell entscheiden zwischen Sterben ohne Tracheostoma oder Leben mit
Beatmung und Tracheostoma*

,ES anzunehmen, dieses Leben mit Blut und Schleim, das ist nicht jedermanns Sache, aber es bleibt
ihnen ja nichts Anderes Ubrig, man muss sich einfach daran gewdhnen. Langsam Stuck fur Stick. Es
dauert einfach, es dauert.”

Bei manchen Betroffenen erfolgt das Annehmen der Erkrankung durch
eine bewusste innere Entscheidung in Bezug auf das (Weiter-) Leben.

,uUnd als ich dann nach Hause gehen durfte, hat die Stationsschwester mit mir gesprochen: ‘Wenn Sie
noch 2 kg abnehmen, machen Sie den Deckel von innen zu. Sie missen essen, Sie missen wieder
Gewicht aufbauen! ‘ Das habe ich mir zu Herzen genommen und habe dann auch wieder versucht,
zuzunehmen.*

,ich hab dann nach 6-8 Wochen gesagt: ,So kann’s doch nicht weitergehen! Ich muss raus, ich muss
an die Offentlichkeit! Ich habe keine ansteckende Krankheit. * Also raus damit, auch wenn ich nichts
sagen kann."

»~Ja, es muss weitergehen und nach der OP, jetzt erst recht! Das war mein grof3tes Ziel. Du musst so
schnell wie madglich fit werden. Ich hatte doch abgenommen und hatte zwischenzeitlich eine Nachope-
ration.”

5.3.3 Erlebensdimension der stabilen Krankheitsphase

Die Erlebensdimension beinhaltet auch in der Stabilisierungsphase unter-
schiedliche Konzepte, die fur die Betroffenen eine vordergrindige Rele-
vanz innerhalb des Erlebens-und Bewaltigungsprozesses einnehmen. Es
werden nun die Konzepte "Tracheostoma als ein Teil des Selbst", ,Mit der
Angst umgehen und leben lernen®, "Eine Ersatzstimme haben", "Tracheo-
stoma-Experte sein", "Neue Perioritdten setzen" und "Professionelle Unter-
Stitzung als Zukunftswunsch" vorgestellt und erlautert.

5.3.3.1 Tracheostoma ist ein Teil des ,,Selbst*
Die Betroffenen beschreiben, dass im Verlauf der Stabilisierungsphase

das Tracheostoma zu einem Teil wird, der zu ihnen gehort.

»Solange niemand die Kanile anfasst oder absaugt, spire ich das Tracheostoma liberhaupt nicht, da
ich es schon seit zehn Jahren habe. Die freuenden Kinder sind so schdn unbefangen und fragen, was
das ist. Das ist toll.*

,Na ja, man hat sich mittlerweile mit dem Tracheostoma arrangiert.”
s,Manchmal, da achtet man gar nicht mehr drauf, man weil}, das Tracheostoma gehért dazu.”

,Das Tracheostoma gehort seit neun Jahren jetzt dazu. Zu einem, man kennt es nicht anders, jetzt
seit neun Jahren.”

+sWenn ich im Auto allein bin und mich niemand anspricht, merke ich gar nicht, dass ich tracheotomiert
bin!*
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Obwohl das Tracheostoma von den Betroffenen langsam in den Alltag
integriert wird, wird die Trachealkanule immer noch als ein Fremdkorper
empfunden. Die physiologische Abwehrreaktion wird jedoch nicht mehr so

stark erlebt wie in der akuten Krankheitsphase.

«~Ja, es ist ein Fremdkdrpergefihl, aber nicht mehr so im Bewusstsein, dass ich da jeden Tag dran
denke.”

,Das Tracheostoma gehort mittlerweile zu mir, aber es ist trotzdem ein Fremdkorper.*

,lch musste lernen meinen Kérper zu verstehen und dagegen an zu gehen und sagen: ‘Ok, der Wiir-
gereiz, der Husten interessiert dich jetzt gar nicht!’ Und dann irgendwann hat er sich auch nicht mehr
gewehrt. Da war der Wirgereiz und das Gefuhl, da ist ein Fremdkorper, das war dann irgendwann
verschwunden.*

,Das Fremdkoérpergefiihl kommt auch aus dem ,Nichts’ pl6tzlich heraus ... dass ich dann wieder spu-
re, jetzt wehrt sich der Kérper wieder. Das ist normal.”

Der Bereich des Tracheostomas wird von den Betroffenen immer noch als

ein sensibler und intimer Bereich erlebt.
,Naja, ich habe jetzt auch kein Problem, wenn jemand das Loch sehen will, dann zeig ich es ihm.*

,Besonders Kinder sind da sehr neugierig, und die verstehen das auch sofort. Nicht wie Erwachsene,
sondern Kinder, die sagen: ,Ach, so sieht das aus! Gut!* Meine Neffen leuchten sogar immer wieder
mit der Taschenlampe da rein, um die Luftréhre anzuschauen. Das ging die ersten Jahre gar nicht,
dass da jemand Uberhaupt diese intime Stelle sehen konnte. Aber jetzt gehort es einfach zu mir.*

»Meine Enkelkinder haben keine Angst, sondern sind neugierig, was da in meinem Hals steckt.”

+Eigentlich nur die Pflege, die empfinde ich als furchtbar unangenehm.*
Der Trachealkanulenwechsel wird in der stabilen Krankheitsphase von den
Betroffenen unterschiedlich empfunden.

,Heute geht die Kantle problemlos rein. Da sind jetzt bei mir keine Probleme.*

,Das kann - ich gebe da die Kaniile immer relativ problemlos rein, aber auch weil ich weil3, wie es
funktioniert. Aber es gibt manchmal auch Tage, da geht sie etwas schwerer rein. Das ist dann meis-
tens unangenehm.

,Nur das Wechseln der Kaniile ist unangenehm.”

,Bei mir war schon vor meiner Krankheit alles am Hals unangenehm. Ich huste ziemlich bei der Reini-
gung und bin froh, wenn es ziemlich schnell geht.”

Auch das Absaugen ist in der stabilen Krankheitsphase unterschiedlich oft

notwendig und wird individuell von den Betroffenen empfunden.

,In den letzen Jahren sauge ich gar nicht mehr ab. Es geht mit der Pinzette. Und ich habe an sich ei-
nen guten Druck beim Husten. Ich kann, wenn ich huste, so dass Schleim oder Sekret mit raus-
kommt. Inhalieren tu‘ ich, ab und zu, wenn ich meine, die Feuchtigkeit ist weg. Aber sonst im Endef-
fekt mache ich gar nichts weiter.”

,Dann ist das Tracheostoma unter Umstanden je nach Wetterlage sehr stark verborkt und wenn dann
noch eine Portion Schleim dazu kommt, dann hat man schon mal das Gefiihl, jetzt ist Ende. Aber
man hat sich daran gewdhnt, man hustet dann eben starker und nltzt gleichzeitig auch das Absaug-
gerat dazu. Und dann geht es wieder.*

Der Hustenreiz ist in der stabilen Krankheitsphase bei den Betroffenen
immer noch vorhanden. Er kann durch pflegerische Interventionen ausge-

[6st werden.

,Gut, Sie merken das schon, wenn Sie hier an die Schleimhdute drankommen, dass die empfindlich
sind. Auch mit dem Katheter, wenn Sie reingehen und Sie kommen ein bisschen zu tief, dann be-
kommen Sie direkt dicke Augen vom Husten. Mit der Pinzette dasselbe, wenn ich da nicht richtig auf-
passe und komme an die Schleimhaute, dann fangt es auch schon mal an zu bluten. Kann passieren,
muss aber nicht.”
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.Meist ist es meine Schuld, wenn ich husten muss. Wenn ich so den Kopf halte beim Duschen, weil}
ich, es geht. Aber je nachdem, wie ich den Kopf halte, ist da eine Offnung drin. Je nachdem wie ich
stehe, lauft auch Wasser hinein. Dann wird einem schwindelig vom Husten, wenn der so stark ist.
Aber das geht auch wieder vorbei.*

,Der Hustenreiz ist da, sobald Wasser oder irgendwie ein Fremdkérper in die Luftrohre kommt, gibt es
den Hustenreiz. Nur der ist schlimmer dann, wie beim Absaugen, weil das dann ja runter lauft. Da be-
kommt man solche Augen, dass man meint, man fallt um.*

~Ja, wenn sie lange genug husten, ja. Dann tut ihnen der Brustkorb, alles weh, von dem vielen Hus-
ten. Aber das kann das so schlecht beschreiben. Wie gesagt, man merkt es. Man merkt es, wenn sie
zu tief kommen oder mit der Pinzette oder mit der kleinen Blrste. Sobald sie an die Schleimhaute
kommen, ist ein unheimlicher Reiz da.”

,Im Normalfall, sage ich mal, merkt man eigentlich iberhaupt keinen Unterschied zur Nasenatmung
und zur Atmung durch das Tracheostoma. Wobei die Nasenatmung ja weggefallen ist. Weil man an
den Normalzustand z. T. gar nicht dran denkt, weil man ja ganz normal atmet. Allerdings nicht durch
die Nase, sondern durch diese Offnung am Hals.*

Der Hustenreiz kann aber auch durch umweltbedingte Luftveranderungen

wie z.B. geringe Luftfeuchtigkeit oder Staub ausgelost werden.

+~Wenn ich jetzt ins Theater gehe - aber immer mit der Angst, dass ich durch die trockene Luft usw. im
Theater oder so irgendwelchen Hustenreiz bekomme und Hustenanfalle kriege.”

.Besonders in X, da ist die Luft ganz besonders schlimm. Da war ich ... da habe ich nachher richtige
braune Brocken aushusten missen. Also das ist auch wieder etwas, von dem ich weil3, dass ich das
in Zukunft nicht mehr machen darf. Man lernt immer noch dazu!*

Luftnot kann auch in der stabilen Krankheitsphase aus unterschiedlichen

Grinden auftreten.

+~Wenn ich jetzt spazieren gehe oder aus dem Keller etwas hochtrage. Da ist einfach so die Not, keine
Luft zu bekommen.*

»~Ja gut, beim Duschen gibt es schon mal ein Problem. Dass Wasser reinkommt, oder Shampoo oder
irgendetwas. Dann bekommen sie dicke Backen. Das geht ja direkt in die Bronchien und in die Lun-
ge.”

,Oder, wenn sie da sauber machen mit dem Wattestabchen oder Bepanthen dran tun, dass das Wat-
testdbchen nicht hineinfallt. Dann sind natdrlich viele in Not. Denn es kommt darauf an, was es
ist...dann misste man direkt ins Krankenhaus. Oder es kdme beim Husten raus. Aber wenn sich das
quersetzt oder festsetzt, muss man direkt in das Krankenhaus.”

sLuftnot kriege ich nur, wenn ich mal wieder Experimente mache und z.B. ohne Schwimmgeréat ins
Meer gehe, und eine Monsterwelle kommt und mich nass macht, und ich Wasser einatme. Sonst ha-
be ich noch keine lebensbedrohende Situation gehabt.*

»~Ja, das ist schon eine Einschréankung. Das Schwer-Heben oder irgendetwas, das ist, - das geht ein-
fach nicht. Dann komme ich in Luftnot. Das kann sein, dass das schleichend passiert ist. Das ich im-
mer Angst hatte, es kommt wieder die Luftnot, du musst wieder husten.”

5.3.3.2 Mit der Angst umgehen und leben lernen
Die tracheotomierten Menschen geben an auch in der stabilen Krank-
heitsphase Angst zu verspuren.

,Da gibt es viele Veranderungen im Leben, z.B. beim Korperlichen, weil man immer wieder Angst hat,
dass dort in das Tracheostoma Wasser hineinkommt.*

,Die Angst wurde mit der Zeit weniger. Das dauert alles. Wissen Sie, jeder vierte Mensch kommt
einmal im Leben mit Krebs in Beriihrung. Und jeder verdrangt es und verdrickt es, wie wenn er noch
ein Leben im Koffer hatte. Und wir Kehlkopflosen haben halt ein bisschen mehr Angst, weil wir wis-
sen, was die alles mit uns anstellen. Das ist ja alles nicht so toll.*

Die Angst ist fur die Betroffenen in unterschiedlichen Bereichen prasent.
Sie kann sich in der Stabilisierungsphase auf die Grunderkrankung bezie-
hen, indem beispielsweise das Auftreten neuer Tumorzellen beflirchtet

wird.
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,Ich muss immer unterwegs sein, was machen. Ich glaube jetzt in der Jahreszeit ist das sowieso bldd.
Wenn es erst um 9 Uhr hell wird. Ist halt eben eine bldde Jahreszeit. Fur einen selber - man hat ja
Zeit zum Uberlegen: ,Was tut da weh? Was koénnte das jetzt sein?”

,Bei den Nachsorgeterminen kommt immer wieder die Angst vor neuen Tumorzellen auf!®

Die Betroffenen lernen der Angst, die im Zusammenhang mit der Versor-
gung des Tracheostomas entstehen kann, aktiv zu begegnen und selbst-

standig damit umzugehen.

sIch geh’ jetzt damit relativ gelassen mit dem Tracheostoma um, weil ich die normalen Funktionen der
Hilfsmittelanbieter kenne. Ich kenne deren Management und wenn da irgendwo was nicht funktioniert,
dann rufe ich dort an und das funktioniert eigentlich bis jetzt relativ gut.”

sIch kann z.B. nachts dieses Ventil nicht vertragen. Wenn ich in den Hustenanfall komme - passiert
selten, aber es passiert schon mal - dann wird durch diesen Schleim dieser Filter verstopft und dann
hab ich Angst zu ersticken. Drum zieh‘ ich das aus und nehme ein Tuch zum Husten dann ist es gut.
Dann ist es um diese Zeit, also morgens friih, mit der Pinzette den verharteten Schleim etwas beseiti-
gen missen und mit der Birste dann saubermachen. Das war es dann auch schon.”

Die tracheotomierten Menschen lernen auch mit der Angst, nicht genug

Luft zu bekommen, umzugehen.

LAber ich weil}, wenn ich lange genug die Luft anhalte und dann mit Druck sozusagen aushuste, was
ich auch nicht mehr richtig kann, dann ist die Situation geklart, dann ist der Fremdkorper oder die
Flussigkeit oder der Speiserest aus der Lunge raus, und dann muss ich halt versuchen, moglichst
schnell einen Termin beim HNO-Arzt zu bekommen, um den Austausch vorzunehmen.*

,Und davor oder immer dann, wenn das Ventil anfangt undicht zu werden, dann ist das halt so, wenn
sie dann Sprudelwasser, oder alles was kohlensaurehaltig ist, so dass sie noch nachts im Bett, dann
passiert es schon mal, dass dieses Wasser oder Flissigkeit durchs Ventil hindurch kommen und in
die Lunge reinlaufen. Dann haben sie auch das Gefiihl, jetzt ist es zu Ende. Aber wenn sie das her-
aus gehustet haben, das ist ein Moment die Panik- ich ersticke. Aber das ist dann auch wieder, wenn
man es so sagen darf, Routine.*

5.3.3.3 Eine Ersatzstimme haben
Im Laufe der stabilen Krankheitsphase ist es fur die Betroffenen von gro-

Rer Bedeutung wieder kommunizieren zu kdnnen.

,Die Kommunikation ist nun mal einer der wichtigsten Bereiche im Leben. Wenn man mit anderen o-
der Uberhaupt kommunizieren mdchte oder muss. Und da habe ich noch den Vorteil - sage ich mal
aus meiner Sicht - weil ich das schon einige Jahre habe. Und auch gelernt habe, damit umzugehen,
weil ich nach meiner OP trotzdem weitergearbeitet habe und mit meinen Kunden und dem ganzen
Personal umgehen musste. So hat man das mit der Zeit auch gelernt. Es wird dann - es wird zum
ganz normalen Alltag.”

,Denn wir haben keine leise Stimme, wir haben keine laute Stimme, wir haben nur die 1 Ersatzstim-
me, die in gleicher Lautstarke spricht.”

,und das GroRte ist naturlich - ich selber kann auch fingerfrei sprechen ... aber das ist ein langer Pro-
zess, bis das gelingt. Da muss man genau schauen, wie man das am besten abdichtet, dass man die
Sprechkantle aufsetzen kann.”

Die Kommunikation ist fur tracheotomierte Menschen auf unterschiedliche
Weise mdglich und hangt in der stabilen Krankheitsphase von den indivi-

duell vorhandenen physiologischen Bedingungen ab.

slch Ube mit den Leuten schdn langsam sprechen. Wir haben da einen Patientenbetreuer, der kann
nur sehr, sehr leise sprechen. Der hatte noch einen Speiseréhren-Krebs, da musste die Speiserdhre
auch noch ein Stiick weit gekiirzt werden. Und wenn man an einem Schlauch zieht, wird er dinner
und straffer und dann schwingt der nicht mehr so leicht, ... dann ist die Stimme noch leiser.”

,Da ich mich Uberhaupt nicht bewegen kann, steuere ich meinen Computer mit den Augen.*

sich bin einer derjenigen, die laut und gut sprechen. Ich habe ja gesagt, es gibt Unterschiede beim
Sprechen nachher wie Tag und Nacht.”
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Die Betroffenen bemuhen sich mit einer Ersatzstimme wieder sprechen zu

lernen.

,und die Lautstarke ist nicht wichtig. Wichtig ist einfach, dass man deutlich sprechen lernt. Deutlich
und langsam sprechen, sich daran gewohnen.”

+Merken tut man es dann halt immer wieder, wenn man sprechen will oder sprechen mdéchte, spre-
chen muss. Weil man sich dann immer wieder orientieren muss, mit dem Finger die sogenannte
kiinstliche Nase zu finden und zu driicken, damit die Luft dann dem entsprechend umgeleitet wird, um
die Stimme, die sogenannte Ersatzstimme, zu erzeugen.”

“Es sind welche bei uns, die sprechen wunderbar. Und das sind welche, die haben so etwas, wie ein
Rasierapparat. Sagen die auch. So einen Sprachroboter. Die reden seit 30 Jahren mit so einem Ding.
Warum, weshalb die jetzt kein Ventil haben, keine Ahnung! Manche haben auch keins. Ich glaube
wegen Diabetes dirfen manche keins bekommen, wegen der Heilung. Mit dem Sprechen, jeder ist
verschieden da drin.”

Das Sprechen in Gesellschaft ist mit der Ersatzstimme fur die tracheoto-
mierten Menschen sehr anstrengend. Bei lauten Nebengerauschen haben

die Betroffenen ihre Muhe, gehort zu werden.

,In meinem privaten Bereich geht das Sprechen ja. Es ist nur, wenn ich in die Kneipe gehe oder so
..., dass es da so extrem laut ist.”

slch musste mich auch daran gewohnen, bei Geselligkeiten oder auf Partys oder Lokale, dass man
mich nicht hort, wenn die Umgebungsgerausche zu laut sind.”

“Wenn ich in einem Raum, Theater, Oper oder Operette, in einem gréReren Veranstaltungsraum bin,
dann muss ich mit meinem Partner oder Freund oder mit wem ich auch immer da unterwegs bin, sa-
gen, was ich gerne haben mochte. Weil in der Gerauschkulisse gehe ich halt unter...*

~Wenn es irgendwo laut ist, die Nebengerdusche und so, dann ist irgendwann mal Schluss. Dann
kommt man nicht dagegen an. Dann tut alles weh!*

Die Betroffenen lernen individuelle Strategien mit der Ersatzstimme umzu-

gehen und von anderen gehort zu werden.

.Beispielsweise gehe ich jeden Vormittag einmal bei uns in X. in ein Stehcafé. Wenn ich dann was
sagen will, dann muss ich auf den Tisch hauen, damit Aufmerksamkeit geschenkt wird. Denn mit mei-
ner Stimme kann ich mich nicht mehr durchsetzen.”

»~Ja ich musste auch lernen einfach geduldiger zu sein und nicht gleich aggressiv zu werden, wenn
man mich nicht sofort versteht.”

,Das einzige ist so, wenn ich einen Anruf bekomme und muss etwas schreiben, dann habe ich
Schwierigkeiten. Ich kann ja jetzt nicht mehr reden und schreiben. Das ist halt dann der Nachteil. Da-
rum fahre ich auch meist selber irgendwohin, um das dann zu klaren. Weil, am Telefon ist das fir
mich schlecht, wenn ich was schreiben muss. Und wenn ich zu viel erzahlt bekomme, vergesse ich
den Anfang wieder. Darum mache ich das dann immer lieber persdnlich. Am Telefon geht das zwar,
solange ich nicht schreiben muss.*

Bedingt durch das anstrengende Sprechen mit der Ersatzstimme fuhlen
sich tracheotomierte Menschen im gesellschaftlichen Miteinander schnell

isoliert.

sFriher bin ich langer mit Leuten in der Wirtschaft zusammen gewesen, wenn wir uns getroffen haben
oder bei Geburtstagsfeiern. Und jetzt verschwinde ich halt irgendwann mal sang und klanglos. Weil es
mir einfach auch zu anstrengend wird.”

LWir werden, wenn wir in Gesellschaft sind, ganz schnell einsam. Weil wir uns an den Gesprachen
nicht so leicht beteiligen kénnen.*

5.3.34 Tracheostoma-Experte sein
In der Stabilisierungsphase der Erkrankung geht es flr die Betroffenen
darum, in den unterschiedlich veranderten Lebensbereichen mit dem

Tracheostoma zu Hause umzugehen.
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,lch habe mich sehr gut zu Hause eingelebt. Ich habe vor der OP schon im Bad meine Schranke so
eingerichtet, dass alles Platz hat, das Absaug- und die Inhalationsgerate. Also ich komme sehr gut
zurecht.”

JToll ist das Leben natirlich nicht so! Wir ,spielen’ normal, aber es ist nicht normal. Man muss sich
ein neues Leben zurecht stricken.*

Die tracheotomierten Menschen bemuhen sich mit der pflegerischen Ver-
sorgung des Tracheostomas zu Hause zurechtzukommen. Fir manche
Betroffene ist es madglich, die pflegerische Versorgung des Tracheostomas

eigenstandig durchzufuhren.

+Also Borken entfernen und Spilung, das mache ich alles selbst. Fir die Grundversorgung brauche
ich morgens halt eine Viertelstunde, im Laufe des Tages immer mal wieder so zwei bis drei Minuten.
Bis der Tag vorbei ist, kann man sagen, eine gute Stunde geht ins Land.”

»~Ja eigentlich nur morgens, das Reinigen. Es sind so kleinere Verkrustungen um das Stoma herum,
aber das geht in 1 - 2 Minuten. Und dann wird das Stoma mit einem Klebepflaster versehen und dann
mit einer Kassette, wo man draufdriicken kann, so dass dann die Luft ausritt, so dass man sprechen
kann. Das dauert ungefahr, das ganze Procedere ca.10 Minuten.*

,Die Zeitdauer der Versorgung ist auch unterschiedlich. Haben Sie mehr zu husten oder abhusten
weniger - sagen wir mal eine Stunde — hochgerechnet am Tag jetzt.”

Andere Tracheotomierte wiederum bendtigen kontinuierliche Unterstut-
zung bei der Versorgung des Tracheostomas durch beruflich Pflegende

oder Familienangehdrige.
,Das Tracheostoma wird morgens und abends bei der Grundpflege im Bett gemacht.”

JAls erstes wird die meistens durch meinen starken Speichelfluss feuchte Kompresse von meinen
Pflegekraften entfernt. Als nachstes wird eine Kompresse mit Octanisept-Desinfektionsmittel be-
spriht. Mit mehreren Kompressen wird das Tracheostoma und der duRere Bereich der Kanlle gerei-
nigt. Danach wird eine spezielle Kompresse eingezogen.”

,Da mein Mann viele Konzerte mit mir besucht, hat er das Absaugen gelernt.”

,uUnd man muss auch die Fahigkeit erlernen, um Hilfe zu bitten, wenn es einem schlecht geht. Das ist
einfach so.”

Die pflegerische Versorgung wird von den Betroffenen unterschiedlich er-
lebt.

+Angenehm sind keine MalRnahmen. Alles was, damit zusammenhangt, ist halt unangenehm. Denn es
war ja vorher Normalzustand, man hat normal geatmet und hat mit Borken und Schleimbildung uber-
haupt nichts zu tun gehabt.”

,Bei mir war schon vor meiner Krankheit alles am Hals unangenehm. Ich huste ziemlich bei der Reini-
gung und bin froh, dass es ziemlich schnell geht.*

,Da ich beim Absaugen husten muss und in eine Streckspastik komme, ist es sehr unangenehm.”

Um mit der Versorgung des Tracheostomas im hauslichen Setting umge-
hen und leben zu kdénnen, bendtigen die Betroffenen spezifisches Fach-

wissen.

sIch hatte null Ahnung davon. Ich habe mir das anschlieRend alles angelesen. Habe mir Literatur
besorgt und gelesen [...]*

sich habe ja lberhaupt keine Ahnung gehabt, was diesen Bereich mit Tracheostoma anbelangt. Ich
wusste was Krebs ist, dass Krebs eine todliche Krankheit ist, aber mehr nicht. Und alles was dann auf
mich zu kam, bzw. was ich dann ,bewaltigen“ musste, habe ich mir dann selbst erlesen missen und
hab mich selbst ausgebildet. Was Anderes war mir gar nicht moglich.”

Durch das alltagliche Verrichten der pflegerischen Arbeiten stellt sich eine

Routine im Umgang mit dem Tracheostoma ein.

,Das Tracheostoma pflegen ist mittlerweise Routine, wie Zéahne putzen.
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,Man macht alles automatisch, und es gehoért dazu. Einzig, dass man schon mal aufpassen muss,
wenn man draufRen ist und man husten muss, dass die Klappe nicht wegfliegt.”

Durch die praktischen Erfahrungen im Alltag mit dem Tracheostoma und
durch das Fachwissen entwickeln die Betroffenen im Laufe der Stabilisie-

rungsphase der Erkrankung individuelles Expertenwissen.

,Die pflegerische Versorgung - wie gesagt - was ich brauche, bestelle ich bei einer Heilmittelfirma und
die Sauberung oder so, das mache ich alleine. Saubermachen, wechseln, absaugen. Inhalieren,
wenn ich es brauche [...] ist alles mittlerweile Routine.*

+,Man muss einfach bestimmte Regeln beachten, dann geht es einem gut mit diesem Loch. Z.B. nicht
zu trockene Luft atmen, nicht nur in der Wohnung bleiben, sondern auch spazieren gehen, immer ein
Schutztuch tragen, das Stoma reinigen gruindlich morgens beim Abhusten ein Handtuch davor, dass
nicht der ganze Schmodder durch die Gegend fliegt und sich dann Keime bilden kénnen. Aber die
wichtigste Regel: Man ertragt es einfach, Geduld, Geduld, Geduld.”

,und keine zu trockene Luft einatmen. Das ist ein absolutes ,MUSS’ und dann kann man ganz gut
leben damit.”

5.3.3.5 Neue Prioritaten setzen

In der Stabilisierungsphase der Erkrankung geht es fur die Betroffenen
darum, die Veranderungen und Einschrankungen in allen Lebensberei-
chen anzuerkennen und damit leben zu lernen. Die tracheotomierten

Menschen beginnen ihr Leben zu ordnen und setzen neue Perioritaten.

Mir geht es ganz gut fir einen Stomatrager. Aber so wie vorher geht es einfach nicht mehr, das ist
einfach nicht moglich.”

,Das sind alles so kleine Dinge im Leben, die aber irgendwo dann doch immensen Einfluss auf deine
Lebensqualitdt nehmen.”

sToll ist das Leben natirlich nicht so ... wir ,spielen' normal’, aber es ist nicht normal. Man muss sich
ein neues Leben zurecht stricken.*

Die tracheotomierten Menschen fuhlen sich durch die Anforderungen des
Alltags schnell erschopft und miussen lernen Prioritaten zu setzen und sich

selbstfursorglich abzugrenzen.

»Naturlich werden wir schneller miide, natirlich missen wir unsere Ruhezeiten einhalten. Aber wenn
man die Krankheit mal angenommen hat, ist das auch kein Problem.*

,Es ist halt, dass Nicht-Betroffene uns einfach nicht so recht verstehen kénnen, wenn wir sagen:
,Nein, ich komme jetzt an die Grenze, ich brauche jetzt Ruhe. Ich muss mich zuriickziehen! * Das wird
selbst von Familienmitgliedern nicht immer so einfach hingenommen. Da muss man einfach durch, da
muss man sich dann einfach behaupten.”

,ich denke, ich habe mich da soweit bei den Leuten durchgesetzt, dass sie wissen, dass ich meine
Grenzen wahren muss. Das ist halt ein Prozess, der auch nicht von heute auf morgen geht. Man
muss erst ein Stiick weit bereit zu sein, das auszuhalten, wenn die verstandnislos gucken.*

,ich war erkaltet und habe nur geschlafen und habe deshalb nicht am PC schreiben kénnen.”
Die tracheotomierten Menschen haben vor allem bei korperlicher Anstren-
gung durch das Tracheostoma Luftprobleme, so dass hier die Priorisie-
rung durch Vermeidung von Uberanstrengung im Bewaltigungsprozess

erfolgen muss.

JAUf kurz oder lang haben alle Tracheotomierten Luftprobleme. Also das heillt, wir kdnnen keinen
gréBeren Sport mehr machen. Oder Uberhaupt Bewegungen, langerfristig ohne Luftprobleme zu be-
kommen.*

+Einfach bei der kleinsten Anstrengung ist das jetzt so, dass ich dann kurzatmig werde.*
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»Treppen steigen war friher besser, von der Luft her. Das ist jetzt weniger geworden, von dem Volu-
men her. Da merkt man schon Unterschiede.”

sIch kann korperlich nicht mehr so arbeiten oder mithelfen. Die Luftnot und wenn ich dann zu stark
mich biicke, anhebe und was ich sonst friiher alles sonst so alles am See gearbeitet habe, dann bildet
sich - wie soll ich sagen, ich weil} das halt einfach - dann ist eine erhéhte Speichelbildung nun einmal
da, durch die Anstrengung.”

,Es ist ja eine vollig unnaturliche Art zu atmen. Es fehlt ja der Gegendruck vom Kehlkopf. Wenn du
dich anstrengst und zu schnell Treppe laufst, dann pumpt die Lunge, aber Lunge kann ohne Gegen-
druck nicht...das kann sehr gefahrlich werden, wenn man schnell hoch oder Treppen lauft. Dann wird
einem schwindelig und wenn man am Boden liegt, dann ist es zu spat.”

,Weder mit dem Roller, noch beim Wandern habe ich Probleme mit der Luft. Wobei ich natiirlich auch
nicht mehr auf Berge rauf laufe. Ich fahre jetzt mit der Bahn auf den Berg hoch und laufe dann den
Berg runter. Ich halte mich an die Regeln. Eine Regel hei’t auch: Sich nicht iberlasten. Belasten ja -
Gberlasten nein!®

Die umweltbedingten Veranderungen wirken sich ebenso auf das alltagli-
che Erleben mit dem Tracheostoma aus und die Betroffenen mussen je
nach Wetterlage oder Jahreszeit individuell damit umgehen.

~Je nachdem, was fir ein Wetter ist, dann ist es schwerer mit der Luft. Mir fallt es auf jeden Fall
schwerer.”

wJetzt ist noch die Schwierigkeit, wenn die Heizperiode wieder losgeht, und das dann alles etwas tro-
cken ist. Und ich vergesse auch immer wieder, wenn ich dann rausgehe, dass es draufien sehr kalt
ist. Dann brennt das im Hals halt am Anfang ein bisschen, aber das sind so Dinger, da habe ich mich
inzwischen dran gewdhnt. Ich kdnnte jetzt im Augenblick nicht sagen, dass ich irgendwie da Probleme
hatte deshalb.”

Die Integration des Tracheostomas im sozialen Miteinander ist flr die Be-
troffenen wichtig. Die sozialen Kontakte verandern sich durch das Leben

mit dem Tracheostoma und werden neu geordnet.

+Nach der OP habe ich festgestellt, dass ich gar nicht so viele Freunde habe, wie ich gemeint hatte.
Das heil’t, einige haben sich abgesondert, weil sie Angst hatten. Warum auch immer.*

,Der Bekanntenkreis ist schon enger geworden, kleiner. Ob das jetzt unbedingt mit dem Tracheo-
stoma zu tun hat? Ja, ok, ja es hat damit zu tun! Aber die Freundschaften, die da waren und die ge-
blieben sind, die sind starker geworden.*

»Im Alltag habe ich dazulernen mussen, dass sich herausstellt, wer die wahren Freunde sind.”

,Meine damalige Partnerin die hat sich nach einem Jahr verdiinnisiert, weil sie nicht mehr mit mir le-
ben wollte ... mit einem Kehlkopf-Operierten. Das war z.B. damals so ein Tiefschlag, wo ich gesagt
habe, das kann nicht sein.”

,Da sind Stérungen - im Ablauf stérend - dass Sie das Wechseln missen, saubermachen. Dass
manchmal so Hustenanfalle auftreten wie gestern Abend wieder. Da wissen meine Stammtischbrtder
Bescheid. Ich gehe jetzt kurz an die Luft. Wechsle alles, da kommt der Schleim raus.”

Aus Sicht der Betroffenen ist es eine Prioritat, aktiv auf das soziale Umfeld

zuzugehen und Kontakt zu suchen.

+Wichtig ist, dass ich unter Menschen gehe. Das ist eigentlich fur mich das wichtigste. Oder vielmehr,
das was ich gemacht habe. Ich bin auch mit der Magensonde mit der StraRenbahn gefahren. Hat
zwar jeder blod geschaut, aber das war mir ja egal. Ich bin nicht zu Hause sitzen geblieben.”

sIch finde das ist wichtig, dass man auf andere zugeht und sich nicht versteckt. Das Leben kann so
kurz sein! Wenn man das dann auch noch vergeudet - man will doch noch mal leben. Sonst hétte
man sich ja nicht operieren lassen brauchen, wenn man kein Interesse fiir das Leben mehr hat. Und
das Leben kann schon sein, wenn man zu Hause ist!”

Auch Intimitat und der sexuelle Umgang im sozialen Miteinander erhalten

eine neue Bedeutung und mussen von den Betroffenen bewaltigt werden.

,Es ist schwierig, auch in der Sexualitat ist es am Anfang nicht so einfach. Weil ein lautloser Orgas-
mus ist ja auch gewdhnungsbediuirftig fur die Partnerin.”

+Ansonsten, meine Frau, wir leben zusammen, wir leben gut zusammen. Wir haben nach wie vor un-
ser personliches Gliick, auch im hohen Alter noch. Aber ansonsten muss ich sagen: Man lebt!“
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Die tracheotomierten Menschen priorisieren ebenso individuell, wie sie ihr

auBeres Erscheinungsbild in der Offentlichkeit zeigen méchten.

,Dabei liegt es an jedem selber, wie er die Veranderung nach auRen tragt. Ob er sie denn zeigt oder
ob er sie nicht zeigt. Es ist ganz einfach, uns so zu respektieren und anzunehmen wie wir sind, oder
wie wir geworden sind, durch die Veranderung.®

,Es gibt immer einige, die verdecken das Tracheostoma, so dass man das auf Anhieb nicht gleich er-
kennt. Erst beim ndheren Umgang mit uns.”

,und dann gibt es immer wieder in unserem Bereich welche, die tun das Tracheostoma nach aul3en
offentlich zeigen.”

Auch das Essen und Trinken hat in der stabilen Krankheitsphase im Alltag
zu Hause fur die Betroffenen wieder zunehmend eine Bedeutung und wird

je nach physiologischer Voraussetzung unterschiedlich erlebt.

,Danach wo alles dicht war, konnte ich genauso essen, wie vorher auch. Nur in der Zeit, wo das un-
dicht war, habe ich natirlich eine Magensonde gehabt, zur Ernahrung. Aber danach, wo alles klappte,
konnte ich auch wieder alles essen und trinken.”

»,S0 Sachen wie Kuchen oder Kekse, Salzkartoffel oder Pommes sind nur mit viel Flissigkeit essbar,
weil der Abschluss, der Druck von der Kehlkopfklappe beim Schlucken fehlt.”

,Die Nahrungs- und Flussigkeitsaufnahme ist eingeschrankt. Ich hab ja eine Teilresektion, das heif3t,
bei mir ist ein Teil des Kehlkopfes noch vorhanden. Dadurch kann es passieren, dass Flussigkeit oder
Speisereste durchrutschen und in die Luftrohre geraten. Die muss ich dann abhusten. Mit Bronchien-
spulung ausspllen. Entweder das oder mit Borkenprinzette die Borken rausholen oder vielleicht die
Speisereste. Ganz schlimm ist es bei Reis. Das sind Spaghetti, Erbsenschalen, Tomatenschalen, die
durchrutschen kénnen.*

,lch koche, kann ich noch normal - was heit normal - essen. Muss halt immer Flussigkeit dazu. Zu
allem, was ich esse, Flussigkeit dazu nehmen. Was dazu fihrt, dass sich die Magensaure verdiinnt
und ich deshalb statt drei Hauptmahlzeiten mindestens fiinf oder sechs kleinere Mahlzeiten zu mir
nehme taglich. Aber die kann ich mir selber zubereiten und das ist auch gar kein Problem.*

~Schmecken geht mittlerweile wieder. Nach, ja, ich sag mal, nach 5-6 Jahren kam der Geschmack
wieder einigermalien. Es geht mittlerweile.”

+Es gibt so viele Situationen im Leben, im Alltaglichen, wo das Tracheostoma einschrankt. Es ist
schon alleine beim Essen. Wenn man sich beim Essen unterhalten will, muss ich jedes Mal die Gabel
oder das Messer wieder weglegen. Weil ich ja meinen Finger wieder zum Hals flihren muss, um etwa
sagen zu kénnen.”

LAber sonst kann ich an und flr sich alles machen und essen und trinken. Ich habe da keine Proble-

me.

Im Laufe der stabilen Krankheitsphase gewinnt auch der Geruchsinn der
Betroffenen wieder zunehmend an Prioritat und wird ebenfalls je nach

physiologischer Voraussetzung unterschiedlich erlebt.

sVerandert hat sich jetzt, dass ich teilweise mit dem Geruch Schwierigkeiten hab, mit dem Riechen.
Jetzt so starke Sachen, wie Benzin, Parfim, das merke ich nur noch, wenn irgendwas stinkt.“

L,Unbewusst riechen geht gar nicht!*

»Riechen kann ich nicht mehr unbewusst. Mit dem, was ich an Luft im Mundraum habe, kann ich es
schniiffeln, bewusst schniiffeln.”

,ich habe das Gefuhl, weil mir der Riechsinn abhandengekommen ist, sich der Geschmacksinn ver-
starkt hat.”

Auch die Ausubung der biografisch gewohnten Vorlieben und die Gestal-
tung der Freizeit unterliegen einer Neuordnung in der Priorisierung und

werden unterschiedlich erlebt.

,und jetzt fahre ich halt mit einem Roller durch die Gegend, nicht mehr mit meiner alten schweren
BMW.*

,Das allerschonste fiir mich ist meine Familie mitzuerleben!*
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,Wir gehen ofters auf Konzerte, ins Kino und ins Theater. Nach ein paar Besuchen haben sie mir und
meinem Mann lebenslang freien Eintritt geschenkt.

,Da ich es durch meine Krankheit bedingt mich weder bewegen noch sprechen kann, habe ich keine
Hobbys.*

Auch die Ausibung und die Gestaltung der sportlichen Aktivitaten unter-
liegen einer Neuordnung in der Prioritatensetzung und werden je nach

physiologischen Voraussetzungen individuell erlebt.

,Im Sportverein...da bin akzeptiert, ob mit oder ohne Tracheostoma.*

,Mit meinen Walkingstécken so 2 bis 3 Stunden kann ich da sogar laufen. Das ist kein Problem, wenn
ich mich an die Regeln halte... keine steilen Anstiege und schon langsam. Wobei das bei mir immer
noch schneller ist, wie bei den anderen, die nicht trainiert sind. Also ich komme noch ganz zugig vo-
ran.

,Die Beweglichkeit im Bereich der Schultern ist ja weg ... also alles, was Uber Kopf geht, ist ja kaum
noch mdglich.”

sIch kann keinen groReren Sport mehr machen, oder tberhaupt Bewegungen, langerfristig ohne Luft-
probleme zu bekommen.“

,Da gibt es viele Veranderungen z.B. beim Korperlichen. Ich kann jetzt z.B. mit dem Tracheostoma
weniger ins Wasser gehen, ins Bad, oder 6ffentliche Bader oder am See oder Meer baden. Weil man
immer wieder Angst hat, dass dort Wasser hineinkommt. Obwohl es dazu mittlerweise auch Gerat-
schaften gibt, um das zu vermeiden.”

,Das ich nicht mehr ins Wasser springen kann, nicht mehr Langstrecken schwimmen kann. Das ist
einfach was, was mir wirklich schwer fehlt. Ich war eine absolute Wasserratte. Aber das ist wirklich
das einzige, alles andere kann ich.”

,ich kann jetzt z.B. mit dem Tracheostoma weniger ins Wasser gehen, ins Bad, oder offentliche Ba-
der oder am See oder Meer baden.*

,Der Sport, der hat sich - der ist einfach nicht mehr méglich. Und Radfahren war lange auch nicht
mehr moglich. Mein schweres Motorrad musste ich auch verkaufen, weil, wenn man die Kehlkopf-
klappe nicht zumachen kann, dann kann man auch das Zwerchfell nicht anspannen. Kann dann man
nicht schwer heben. Bei 5 Kilo ist die Grenze.”

Das Leben wird von den Betroffenen intensiver erlebt und die kleinen Din-
ge des taglichen Lebens gewinnen eine zunehmende Bedeutung. Die
tracheotomierten Menschen gestalten in der stabilen Krankheitsphase ak-

tiv ihr Leben.

sIch erlebe die Dinge im Leben jetzt anders. Intensiver. Ich sehe, was schoén ist und dass ich noch da
bin! In diesem Jahr habe ich zum ersten Mal, bin ich dann,- oder zweimal hintereinander, bin ich
dann, wie ich wusste es gibt die Ersatzteilversorgung auch in Asien gewesen. Das sind einfach so
Dinge, die erleben Sie einfach anders. Ich weil} nicht, ob das ohne genauso gewesen ware. Nun ist
es mal so.”

LAber auf diese Kleinigkeiten, wie beispielsweise das Moos, habe ich nie achtgegeben. Das war halt
Moos fir mich, mehr nicht. Ich habe also friher nie gewusst wie viele Sorten Moos es gibt im Wald.
Heute weil} ich, dass es Uber hundert sind, weil ich bewusster lebe.”

JAlle Veranderungen, das sind Dinge, die sind passiert, die kénnen wir alle nicht beeinflussen. Das
hat alles verschiedene Griinde. Aber da kann ich dann nicht drin rum wihlen. Ich sage: ,La uns nur
die Dinge machen, die wir noch verandern kénnen! Und die, wo man nichts dran machen kann, das
muss man akzeptieren und dann abhaken - aus. Meine Devise - so habe ich mir selbst geholfen.*

Spiritualitat hat fur die Betroffenen in der stabilen Krankheitsphase eine

individuelle Bedeutung und wird unterschiedlich im Leben priorisiert.

,Der Glauben bedeutet mir sehr viell [...] Ich durfte in der Reha meinen CD-Player mithnehmen und
hatte jede freie Minute eine christliche CD von einem befreundeten Sanger gehdrt. Der Sanger hatte
mich im Pflegeheim besucht und meine Lieblingslieder nur fiir mich gespielt und mir sehr viel Kraft
gegeben. Ich gehe noch immer zu seinen Konzerten.*

,Die Spiritualitat ist wichtig fur mich. Ein gewisser Glauben - man muss ja nicht in die Kirche sprin-
gen um glauben zu kénnen - an eine héhere Macht, an irgendein Wesen ist da.”

LSpiritualitat spielt im Zusammenhang mit dem Tracheostoma fir mich keine Rolle.*
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,Dieses Gemeinschaftsgefiihl, ich gehére dazu, wir beten gemeinsam, wir singen gemeinsam, ist fiir
mich unheimlich wichtig. Und die machtvolle Orgel mit dem Gedoéns, die kommt da auch immer sehr
gut. Besonders die Musik von Bach. Diese schdne mathematische Musik ... das ist so heilend ... ist
so verlasslich!”

sIch bin zwar ein glaubiger Mensch, aber keiner der in die Kirche rennt. Wenn ich Gott nah sein will,
gehe ich in den Wald.”

LAber ich bin schon sicher, dass jemand Uber uns wacht und dafiir sorgt, dass unser Paket nicht zu
schwer wird, das wir tragen mussen. Ich flihle mich in der Kirche immer sehr wohl bei Gottesdiensten,
aber nicht, weil da irgend so ein ... sondern einfach dazugehdren, auch wenn ich nicht mehr singen
kann. Mit den Lippen mit bewegen kann ich mich bei den Liedern immer noch.*

Fir die tracheotomierten Menschen ist es primar in ihrem biografischen
Entwicklungsprozess wichtig geworden, die gewonnenen Erfahrungen im
Zusammenhang mit dem Tracheostoma an andere Betroffene weiterzuge-
ben. Sie arbeiten beispielsweise ehrenamtlich als Patientenbetreuer, oder
machen als lebendiges Vorbild anderen in Gesprachen dazu Mut, weil sie

selbst mit ihrer Erkrankung weiterleben gelernt haben.

,Und dann habe ich mir zur Aufgabe gestellt, wenn ich den Leuten helfen kann und wieder sprechen
kann, einigermafien, dann werde ich sie dann, speziell in dem Krankenhaus, in dem ich jetzt behan-
delt werde/behandelt worden bin, besuchen.”

,Dieser Kontakt zu der Selbsthilfegruppe, der war fiir mich wirklich sehr, sehr wichtig. Uberaus wich-
tig. Und deshalb mache ich da jetzt ehrenamtlich mit als Patientenbetreuer, in X.!

,Nachdem ich nicht mehr arbeiten durfte oder brauchte, habe ich mich fiir das Ehrenamt entschie-
den.”

+Als Kehlkopfkranker im Job? Ging gar nicht in meinem Job! Ich habe mich dann mehr engagiert und
mehr Zeit investiert und anderen Operierten geholfen, was ich vorher nicht gekonnt hatte, als ich noch
im Berufsleben stand. Gut, das kann man als positiv bezeichnen!*

,Die Patientenbetreuung ist fir mich mittlerweile mehr als mein Hobby. Es ist fir mich Berufung. Ich
will den Leuten helfen, damit umzugehen.*

“Die Arbeit als Patientenbetreuer ist fir mich wichtig geworden. Man freut sich, wenn die Leute da-
nach mehr wissen. Und die sehen, dass das Leben auch weitergehen kann, wenn der Kehlkopf weg
ist!”

,Das denke, dass das Leben weitergeht. Auch mit Tracheostoma. Nach einer gewissen Zeit. Das sa-
ge ich immer wieder, man darf nicht erwarten, dass das Ganze in einem halben oder viertel Jahr ab-
getan ist. Sondern ich sage immer wieder neu, das dauert 1, 2, 3 oder fir manchmal noch langere
Jahre. Aber das Ganze stabilisiert sich. Und man kann dann doch einigermalien weiterleben.*

sVielen aus meiner ALS Gruppe kann ich durch meine Erfahrung die Angst vor der Tracheostoma-
Anlage und spateren Beatmung nehmen.*

,In den Selbsthilfegruppen beweihrduchert man sich ... ein bisschen viel mit Mitleid, habe ich immer
das Geflihl. Das kann nicht der Sinn sein. Ich finde, man muss den Betroffenen helfen, anzunehmen
und positiv nach auen aufzutreten.”

sIch sage zu den Patienten: Nehmen Sie sich ein Beispiel an mir. Ich bin seit Jahren operiert und lebe
immer noch! “

Die Betroffenen haben unterschiedliche Auffassungen darlber, wie ein
Annehmen der Erkrankung und ein Weiterleben mit Tracheostoma bewal-

tigt werden und gelingen kann.

,Das erste Jahr ist schwer, und das zweite Jahr ist einfach sehr schwierig. Dass ich
gesehen habe, ich kann Hoffnung haben, dass es besser wird, hat mir beim Annehmen geholfen.”

“Wie gesagt, das Tracheostoma annehmen und akzeptieren lernen ist wichtig.”

+Also da muss ich einfach auch ein Stiick weit Riicksicht nehmen oder einfach zu mir selber sagen:
Gut, das ist dein Handicap - aber du hast den Krebs Uberlebt! Und alle sonstigen Unbequemlichkeiten
... basta. Man muss halt mit dem leben, was man noch hat. Und nicht mit dem, was fehlt. Das ist
ganz wichtig.”

+Es ist wichtig, dass die Leute sich nicht hangen lassen. Es gibt viele!*

,Diese Eigenmotivation, wenn die nicht da ist, dann stirbt man einfach ganz schnell.”
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+~Wenn man die Selbsthilfegruppe besucht, mit anderen Betroffenen zusammen kommt ... dann geht
das Annehmen der Krankheit relativ schnell. Wenn man sieht, wie gut die zurechtkommen, was die al-
les noch ... reisen und machen, was die fir Hobbys noch pflegen.*

,Dann habe ich gesagt: Ich will noch reisen, reisen und Motorrad fahren. Und habe dann gekampft,
Training, Training, Training. Die erste Tour, direkt nach der OP, die ist direkt nach Norwegen gegan-
gen. Da war ich vier Wochen in Norwegen.*

,Dieses Selbstmitleid, das ist eins der wichtigsten Dinge, die man abstellen muss. Wenn Sie sich mit
den Leuten umgeben, die sagen: ,Du bist ein armer Kerl, du hast es aber schlecht’. Das gibt nichts.”

+Wichtig ist, man sollte aufhéren zu jammern! Fakt ist Krebs, und dieses Thema annehmen, mit allem
drum und dran. Und das sind fur mich die wichtigsten Sachen. Nur wenn ich die angenommen habe,
habe ich ja unheimlich viel Zeit tagstiber mich weiter positiv zu entwickeln. Und dieses Pflegen vom
Tracheostoma als normales Zahneputzen annehmen. Aus. Wenn ich die beiden Dinge erledigt habe,
dann ist ja nicht mehr viel Negatives da.”

+Wichtig ist, dass ich mich nicht behindert fiihle! Eine Behinderung, die stellt doch voraus, ich bin aus-
gegrenzt, ich kann nicht an allem teilnehmen, und man muss auf mich Riicksicht nehmen. [...] Das ist
nicht so. Ich kann nur nicht mehr richtig sprechen.*

,und das ist immer das, was ich den Patienten sage, die ich betreue. In dem Moment, wo ich
angefangen habe, die Sache zu akzeptieren, ging alles viel leichter.”

sich kann zukinftig nur den Menschen, die tracheotomiert sind, empfehlen: Kopf hoch - es geht wei-
ter! Das sage ich auch denen in der Klinik schon vor der OP: Ich hab fur euch noch einen Satz und
dieser eine Satz hat nur zwei Worte: Ich willl Und wenn du diesen Satz beherzigst, dann gibt es auch
einen anderen Teil: Weiterleben! *

,Nun ja, ich habe den Krebs uberlebt. Das ist auch nicht selbstverstandlich, dass man das Uberlebt!*

5.3.3.6 Professionelle Unterstiutzung als Zukunftswunsch
Fir die tracheotomierten Menschen ist es zukunftig wichtig, dass sie be-
reits in der akuten Krankheitsphase in Kontakt zu anderen Gleichbetroffe-

nen kommen.

+Wichtig ist — und ich sage das immer wieder - dass die in Zukunft Betroffenen sofort Kontakt kriegen
mit Leuten wie uns.”

Wenn die Arzte oder das Schwesternpersonal/Pflegepersonal in den Kliniken auf uns aufmerksam
machen wirden, dass es uns gibt oder uns anrufen wirde, dass ... hier liegt wieder ein Patient mit
Tumor im Hals ist, mehr braucht man gar nicht.”

,und an die Patienten ranzukommen, das ist fiir uns schwierig, wenn sie uns nicht informieren.*

,Denn der Patient ist ja der betroffene - der arme Kerl - sag ich jetzt mal. Dem einiges verloren geht,
wenn er nicht betreut wird.“ Deswegen ist immer gut, wenn wir am Patient, am Betroffenen sind.

,und Ubers Telefon ist es fir uns immer schwer, auch den Schwestern das zu erklaren."

Die tracheotomierten Menschen winschen sich, dass der Therapieplan
praoperativ interdisziplinar gemeinsam mit den Betroffenen besprochen

wird.

,Fur mich ware wichtig - was ich immer versuche, leider nicht gelingt bei den Krankenkassen - dass
man vor der OP auch mit einer Logopadin sprechen kann. Die einem genau erklart, dass das Leben
weitergeht, dass die Stimmbildung wieder stattfinden kann.*

»~Ja ich denke, die Logopaden sind ja die Fachleute fir die Stimmgebung. Dass man da vor der OP
eine gewisse Sicherheit kriegt, es geht weiter. Aber es wird gespart, gespart bis alles am Boden liegt.”

,Man konnte einiges an Geld einsparen, wenn man vor der OP schon Logopadie bekommen wiurde,
ein-, zweimal. Aber es ist nicht mdglich, die Kassen davon zu Uberzeugen. Die bezahlen lieber hinter-
her Unsummen. Und das weif3 man ja wohl, dass unser Gesundheitssystem einfach krank ist.”
Sie wunschen sich zukinftig, dass praoperativ Formalitaten und Antrage
gemeinsam mit den Betroffenen in der akuten Krankheitsphase auf den
Weg gebracht werden, wenn diese noch sprechen kénnen.

,Das sollte doch dann im Vorfeld schon geklart werden, mit dem Schwerbehindertenausweis, mit der
Anschlussheilbehandlung. Und nicht, wenn er da liegt und er kann sich nicht riihren. Er kann nicht te-
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lefonieren, er kann das nicht. Das ist dann halt blod, weil die Patienten vorher von nichts erfahren,
was sie machen kénnen. Was ihnen dann zusteht. Das ist halt der Nachteil, dass das im Vorfeld nicht
geklart wird.“

Hierbei wird gewlnscht, dass den tracheotomierten Menschen Kommuni-
kationsmoglichkeiten fur die “stimmlose® Zeit nach der Operation aufge-

zeigt werden.

+Wichtig ist vielleicht, wenn ein Stomatrager und kehlkopfloser Stomatrager sich damit vorher schon
... vor der OP schon befasst. Wie funktioniert das Internet, wie schreibt man E-Mails. Weil die E-Mail
ist wirklich die einfachste Art der Verstandigung nach der OP.*

Die tracheotomierten Menschen erleben sich als Tracheostoma Experten,
die durch ihr ,lebendiges Betroffen sein“ das therapeutische Team im Ge-

sundheitswesen zukunftig noch zielgerichteter unterstitzen mochten.

Jm Krankenhaus haben die Arzte und die Schwestern zum einen nicht die Zeit und zum anderen
auch nicht das Wissen, um die vielfaltigen Hilfsmittel, die wir vom Kehlkopflosen-Verband haben.”

,Also die Betreuung durch den Kehlkopflosen-Verband im Krankenhaus war fir mich bald wichtiger,
wie die Betreuung durch die Arzte und die Pflegekrafte.”

,Die Arbeit als Patientenbetreuer ist sehr, sehr wichtig. Weil jemand, der es nicht erlebt hat, der
kann keine Ratschlage geben. Das ist dann angelesenes Wissen, aber nicht gelebtes Wissen.”
“Die Betroffenenkompetenz liegt bei uns Patientenbetreuern und nicht bei dem Pflegedienst oder Arz-
ten.”

“Da sind die Arzte im Klinikum in X. und auch in den anderen Kliniken, die wir Kehlkopfoperierten be-
treuen, wirklich dankbar, dass wir da ihnen ein stlickweit bei der Arbeit unterstiitzen!*

Die Konzepte der Reha-Kliniken sollten zuklnftig Uberregional den Bedar-

fen tracheotomierter Menschen entsprechen.

,und wenn Sie sich dann auch noch bestimmte Reha-Kliniken anschauen, die haben meines Wis-
sens, den Namen nicht verdient, Laryngektomierte zu behandeln. Da gibt es eine in X., das ist eine
Katastrophe, da bin ich selbst abgehauen nach fiinf Tagen. Habe gesagt, das macht ihr nicht mit mir.
Und Patienten, die dorthin geschickt worden sind, ist es ahnlich gegangen. Die sind deprimierter zu-
rickgekommen, wie hingekommen.*

,Im Vorgesprach erzahlt lhnen dort der Arzt, dass Sie, wenn Sie Gliick haben, nach der OP fingerfrei
sprechen kdnnen. Sie kommen dann in die sogenannte Reha-Klinik und dann wird lhnen dort erzahlt,
jetzt lernen wir erst mal die Ruktus-Sprache. Dann bricht erst mal die ganze Welt zusammen, da den-
ken Sie: ,Woflr haben wir denn das jetzt gemacht?‘ Und die ... dann wird dort die Meinung vertreten,
das ist alles nicht so weit. Also die Ruktus-Sprache ist die Sprache fur die Larnygektomierten, wenn
man sowieso schon bestrahlt worden ist, ist die fast nicht mehr verniinftig zu erlernen.”

,Oder dann macht man dann in der Reha-Klinik den groRen Fehler und sagt: ,Ok, jetzt sind Sie mal
nicht entmutigt!“ und bietet die elektronische Sprechhilfe an. Das kann es ja auch nicht sein. Das war
vor 20 Jahren mal so. Die Technik, die OP-Technik ist ja heute viel, viel weiter in dem ganzen Thema.
Aber dann, wird man sozusagen, diesen hohen Berg, die OP alles hat man hinter sich und denkt so
geht es jetzt weiter und dann geht es wieder runter. Weil da ist nichts mehr - ein luftleerer Raum. Und
dass misste auch noch mehr passieren ... aber dafiir ist wahrscheinlich kein Geld da!“

w~Ja die Nachsorge, also die nach dieser ganzen OP, und wenn der zuriick im Alltag ist, da passiert
meines Wissens fast nichts mehr, wie man auf Dauer auch die Lebensqualitat der Patienten verbes-
sern kann. Dieses Feld wird von 3-4 Ersatzteilfirmen abgesteckt. Dann haben sie Glick, sie haben ei-
nen guten oder ein weniger guter Betreuer, der Ihnen dann auch ab und zu mal etwas Uber die neue
Ersatzteilversorgung aufmerksam macht. Wenn der aber wenig Zeit dazu hat, dann mussen Sie das
selbst machen!®

,und wenn man dann nicht das Gliick habt, privat versichert zu sein und muss dann mit den Ersatz-
teilen in der Pauschalversorgung zurechtkommen [...] es besteht ja von Seiten des Arztes ja auch
wenig Interesse da weiterzuhelfen, weil er wird ja nicht daflir bezahlt und dann hangt man wieder in-
nerlich in einem Loch drin.*

Deshalb sollten spezielle onkologisch ausgerichtete Reha-Malinahmen
zukunftig fur alle tracheotomierten Menschen Uberregional zuganglich

sein.
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,Da gibt es eine onkologische Fachklinik in X, die sind darauf spezialisiert auf Kehlkopflose, und die
haben auch extra eine Kehlkopfoperierten-Gruppe. Und das ist praktisch wirklich ein Quantensprung,
man bekommt da jeden Tag Atemgymnastik und Schultergymnastik, eine spezielle Massage, eine
Massage zur Auflockerung des Schulter-Hals-Bereichs. Da liegt man ja nur drei Wochen, aber das ist
ein dermallener Aufstieg, das ist wahnsinnig.”

,Man sollte eigentlich jedem Patienten, auch wenn er nicht kehlkopflos ist, informieren, dass er dahin
kommt. Gerade weil die fiir die Atemwege unheimlich viel Wert drauf legen und auch darauf speziali-
siert sind.”

+Wir sagen immer zu unseren Patienten, die erste Reha ist nicht diskutabel, die erste Reha bleibt, al-
so Anschlussheilbehandlung. Auf der zweiten Anschlussheilbehandlung, da war ich schon fast wie-
der zu gesund- dann habe ich trotzdem einen Sprung gemacht.*

Da der Hilfsmittelmarkt sich in einem standigen Weiterentwicklungspro-
zess befindet, ist es fur die Betroffenen wichtig, zeithah Fachwissen zu

erhalten und daruUber informiert zu werden.

“Da sind ja hunderte von Artikeln im Jahr, da gibt es Duschschutz, da gibt es eine Art Wasserthera-
piegerat, mit dem man wieder schwimmen kann. Dann gibt es verschiedene Kanulen, Abdeckungen.
Das Problem ist auch das Abdichten, das komplette Abdichten, wenn man sprechen will. Es ist ein
grolRes Gebiet!”

Die Betroffenen bendtigen zukunftig Austauschforen, in denen Uberregio-
nal Tracheostoma-Fachwissen angeboten wird. Hierbei ist der Austausch
uber die unterschiedlichen Bedarfe fur die tracheotomierten Menschen

relevant.

,Oder das betroffene, erfahrene Tracheotomierte fiir die anderen Vortrage halten. Es gibt ja noch ei-
nen Teil, die nach wie vor im Berufsleben stehen, das darf man nicht vergessen, die schon mit 45 o-
der 50 die Sache erwischt hat. Ist ja zunehmend auch immer mehr der Fall, es sind ja auch immer
mehr Frauen mittlerweile betroffen als Manner, die dann auch noch Hausfrau und Kinder und was
weil} ich noch, Eltern zu Hause zu versorgen haben, dass man die auch mal zu Wort kommen lasst
und fragt, wie die den Alltag bewaltigen.”

,ich denke mir, wenn das so gemacht wiirde, wirde auf der anderen Seite sehr viel an Medikamenten
auch gespart werden. Weil die Leute gegen ihre Depressionen oder was weil} ich was Medikamente
einnehmen. Wenn man einen ganzen Tag rumsitzt, finde ich immer irgendetwas, was mir weh tut, al-
so nehme ich wieder etwas dafiir. Und das wird ja mit gezielter Begleitung mal abgestellt.”

,Dass man unter Anleitung und Begleitung diese Leute - es muss ja nicht gerade eine Selbsthilfe-
gruppe sein, das ist immer so ein negativer Name- die dann [...] zu einem Meeting einladt. Und man
sich von den Arzten, den Ersatzteilfirmen alles neu erklaren lasst, welche Méglichkeiten es neu auf
dem Markt gibt.”

Fur die Arbeit als Patientenbetreuer wird zukunftig gewunscht, dass

diese Uber physiologische und psychologische Performanzen verfligen.

,Man sollte da nur mehr Wert darauf legen, das wirklich nur Patientenbetreuer dahin gehen, die wirk-
lich einigermalen sprechen kénnen.*

sTeilweise werden da Patientenbetreuer hingeschickt, wissen Sie, wie ich das damals auch erlebt ha-
be. Das ist firr Leute, die selbst gerade frischoperiert sind, das ist - da kommt da jemand rein, den sie
kaum noch verstehen und dann noch hustet und Schleim bildet [...]. Die reien einen dann noch mehr
runter...l

,Die Patientenbetreuer missen ihre Erkrankung selbst akzeptiert haben. So, das ist das Allerwichtigs-
te. Dann kann ich positiv etwas ‘riberbringen.*

+~Wenn ich aber selbst mit mir selbst im Unreinen bin, wie soll ich dem armen Kerl, der da liegt, der
jetzt seit 24 Stunden aus der Intensiv zurlick ist, wie soll ich den Menschen dann aufbauen? Es geht
im Endeffekt darum, dass ich den gar nicht erst in eine Depression fallen lasse. Wenn ich dann selbst
nicht gestarkt bin, dann geht das nicht.”

5.4 Interaktionsdimension

Der Erlebens-und Bewaltigungsprozess tracheotomierter Menschen bein-
haltet eine Interaktionsdimension. Die Interaktionsdimension beeinflusst
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das Erleben der Betroffenen und entwickelt sich im Rahmen der zeitlichen
Dimension. Innerhalb der Interaktionsdimension lauft ein spezifischer In-
teraktionsprozess zwischen tracheotomierten Menschen in ihrer jeweiligen

Krankheitsverlaufsphase ab, der nun nachfolgend beschrieben wird.

5.4.1 Interaktionsprozess tracheotomierter Menschen
Die nachfolgende Abbildung veranschaulicht den Interaktionsprozess
tracheotomierter Menschen, der innerhalb der Interaktionsdimension zwi-

schen unterschiedlichen Personen stattfindet.
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SU = soziales Umfeld

PG = Personal im Gesundheitswesen

TMA = tracheotomierte Menschen in der Akutphase

TMS = tracheotomierte Menschen in der Stabilisierungsphase

Abbildung 2: Interaktionsprozess tracheotomierter Menschen im hausli-

chen Setting

So stehen tracheotomierte Menschen innerhalb des Erlebens,- und Bewal-
tigungsprozesses permanent mit unterschiedlichen Personen in einem

Interaktionsprozess.

,Wenn man z.B. die Selbsthilfegruppe besucht, mit anderen Betroffenen zusammenkommt, spricht
man automatisch Gber das Tracheostoma.”

,Es ist als Patientenbetreuer wichtig, den Betroffenen nicht vor der OP zu sagen: ‘Alles wird gut’, oder
so etwas [...]"

Dieser Interaktionsprozess besteht aus den drei Konzepten ,Kontakt®,

LJAustausch” und ,Vertrauen®.
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LJAustausch” bedeutet, dass die tracheotomierten Menschen mit anderen
Personen sprechen und bezuglich des Tracheostomas miteinander kom-

munizieren.

,Man bespricht immer bestimmte Sachen bezliglich des Tracheostomas mit dem Arzt oder dem Per-
sonal und tauscht sich dartuber auch mit der Frau aus!®

,Durch das Gesprach mit Gleichbetroffenen hatte ich das Wissen, dass es besser wird und dass es
ganz, ganz viele Menschen gibt, die auch damit zurechtkommen.“

JKontakt“ zu haben bedeutet, dass die Betroffenen sich mit anderen Per-
sonen treffen.

,Dieser Kontakt zu der Selbsthilfegruppe, der war fiir mich wirklich sehr, sehr wichtig. Uberaus
wichtig.”

LAlso bei mir war das einfach das Wichtigste, das ich Kontakt zu dem Verband der Kehlkopfoperierten
gehalten habe!®

sch haben den Kontakt und die nétige Unterstitzung von den Hilfsmittel-Lieferanten. Die haben ja
auch Patientenbetreuer, nennt sich Medizinprodukte-Berater, die kann man auch jederzeit anfordern.”

»,Meine Kinder kommen alle am Wochenende!*

Der interaktive Kontakt kann durch ein vertrauensvolles Miteinander ge-

pragt sein.
,Manchen Pflegekraften kann man blind vertrauen.*

LAlso selbst das Vertrauen von der Arzteschaft hier in X ist sehr groR mir gegeniiber!®

Der Interaktionsprozess findet zwischen dem einzelnen tracheotomierten
Menschen in der akuten Krankheitsphase (TMA), dem sozialen Umfeld
(SU), dem Personal im Gesundheitswesen (PG) und tracheotomierten
Menschen in der Stabilitatsphase (TMS) statt. Er verlauft innerhalb der
zeitlichen Dimension sowohl in der Akutphase, als auch in der Stabilisie-

rungsphase.

5.4.2 Der Interaktionsprozess in der akuten Krankheitsphase
In der Akutphase der Erkrankung findet der Interaktionsprozess im sozia-
len Umfeld (SU) der Betroffenen statt. Dies kann beispielsweise mit den

Angehorigen, Freunden, Kollegen oder Bekannten geschehen.

»Naturlich habe ich vor der OP viel mit meiner Ehefrau und in zweiter Linie dann auch mit meinen
Kunden gesprochen.”

“Mein Freund war mir ein wichtiger Gesprachspartner in der schlimmen Zeit vor der Operation [...]*

Der Interaktionsprozess findet auch mit dem Personal im Gesundheitswe-
sen (PG) z.B. dem Pflegepersonal, den Arzten, Logopaden, Sozialdienst,

Hilfsmittelherstellern in der Akutphase statt.

“In der Uniklinik in X., da kam die Oberarztin rein mit dem Patienten vor der OP. Da hat die sich eine
halbe Stunde mit uns unterhalten.”

,Die guten Schwestern sind einfach die, die versuchen ohne Hektik uns ein gewisses Maf} an Sicher-
heit zu geben. Die genau sagen, was sie jetzt machen und was passieren kann. In aller Ruhe. Die
sagen: ,So ich werde sie jetzt absaugen. Ich bemUlhe mich es sehr sorgféltig zart zu machen, aber es
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kann schon sein, dass Sie einen gewissen Druck verspiren!" Und dann kann man sich schon ein
bisschen entspannen und es dann Uber sich ergehen lassen.*

»Also bei uns im Klinikum arbeiten wir ja ganz eng mit der Logopédie zusammen. Das heift, die Pati-
enten werden einmal von der Logopadie aufgeklart [...] und von den Arzten natirlich auch noch.*

Der Interaktionsprozess kann auch in der Akutphase auch mit Gleichbe-
troffenen stattfinden, die als ,Tracheotomierte in der Stabilisierungs-
phase“ (TMS) schon langere Zeit ihr Leben mit dem Tracheostoma be-

waltigen.

~Wenn es einen schwierigen Fall gibt, dann rufen sie uns von der Klinik an, dann muss ich herkom-
men. Dann muss ich helfen und mit denen sprechen, die akut operiert werden sollen [...] dafiir setzen
wir uns ein, wir Patienten-Betreuer.”

“Manche bekommen auch ein Stoma bei einer kleineren OP, das wird nachher wieder zurlickgelegt.
Die wollen manchmal auch mit uns reden. Die kénnen wir dann trésten. Man muss halt Geduld ha-
ben. Ein paar Wochen, paar Monate und dann ist das wieder vorbei. Dann wird das Tracheostoma
wieder zugezogen. Dann geht das Leben normal weiter.”

“Das wichtigste ist: Geduld, Geduld, Geduld und Zuhéren. Auf die Angste der Frischoperierten einge-
hen. Nicht nur schauen, man braucht viel Zeit und einfach Uberzeugend riiberkommen und offen und
ehrlich sagen, was Sache ist.”

“Wir haben jetzt auch mal Kinder zu betreuen, wo der Kehlkopf auch raus muss, weil eine angebore-
ne Kehlkopf-Missbildung da ist, oder durch einen Unfall. Das ist dann immer sehr schwierig.”

5.4.3 Der Interaktionsprozess in der stabilen Krankheitsphase
In der Stabilisierungsphase der Erkrankung findet ebenfalls der Interakti-
onsprozess mit dem sozialen Umfeld (SU) der Betroffenen statt. Dies kann

mit den Angehdrigen, Freunden, Kollegen und Bekannten geschehen.

+Meine Frau, die ist also mein standiger Partner. Sie hat mich natirlich auch bekraftigt in der Sache,
dass ich wieder rausging, das ich wieder unter die Leute ging. Die hat mich unterstutzt, wo
es blof ging.”

+Aber sobald du wieder mit neuen Menschen, mit neuem Umfeld bist, dann geht es weiter. Dann wird
erst mal geschaut. Was hat denn der? Oder warum macht er das so und spricht nicht wie jeder ande-
re?*

“An und flr sich meine Freunde, alles das gleiche geblieben wie friher. Die akzeptieren mich so
auch ... die kennen mich jetzt nicht anders!*

Der Interaktionsprozess in der stabilen Krankheitsphase findet auch mit
dem Personal im Gesundheitswesen (PG) statt. Dazu konnen - wie im In-
teraktionsprozess der Akutphase - die Hilfsmittelhersteller, Arzte, Logopa-

den, Pflegepersonal, Sozialdienst gehoren.

LAlso ich muss sagen, gerade im Klinikum in X, wo ich operiert wurde, die haben sich solche Muhe
gegeben. Die haben jeden Wunsch bald von den Augen abgelesen vom Pflegerischen her. Und
wenn mein Hemd voll Blut und mein Krankenhaushemd voll Blut war und Schleim, habe ich sofort ein
neues bekommen.*

sIch kann auch heute mal einem HNO-Arzt einen Tipp geben, was er machen soll, bei den Patienten.
Und das wird dankend angenommen. Ich habe einen HNO-Arzt in X., wenn der Patienten hat, die mit
der geblockten Kanile zu ihm kommen und wollen die gewechselt haben. Dann schickt der Arzt die
Patienten zu mir. Er kann das nicht und vertraut mir.

,Na gut, ich hab das jetzt bei mir relativ gut im Griff und das hangt auch damit zusammen, dass ich
mit dem Krankenhaus sehr gut zusammen arbeite.”

“Zu unserer Selbsthilfegruppe kommen oft auch Stoma-Trainer, weil die einfach auch von uns lernen.
Mit der ganzen Palette von Hilfsmitteln, da wissen wir dann halt besser Bescheid.*
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Der Interaktionsprozess kann auch in der Stabilisierungsphase mit Gleich-
betroffenen stattfinden, die als ,Tracheotomierte in der stabilen Krank-
heitsphase® (TMS) schon langere Zeit mit einem Tracheostoma leben.

sich begleite die Patienten nicht nur in der Klinik, auch nachher zu Hause.”

LAufgrund der jahrelangen Erfahrung sind die Kliniken schon darauf pradestiniert mit Kehlkopfoperier-
ten zu arbeiten. Gut zu arbeiten. Das hilft den Betroffenen schon sehr, diese Betroffenen- Kompe-
tenz, die wir Patientenbetreuer haben.”

sIch bin derjenige, der den Antrag stellt fir den Behindertenausweis, der den Antrag stellt fur die An-
schlussheilbehandlung, der u. U. den Rentenantrag stellt, der die Patienten berat bei der Nutzung der
Gerate, die sie bekommen. Der ihnen Ratschlage gibt fiir die Kanilen usw.”

LAlso die Kommunikation durch den Kehlkopflosen-Verband im Krankenhaus war schon, war fir mich
bald wichtiger, wie die Betreuung durch die Arzte. Weil ich einfach ... die Betreuer von den Kehlkopf-
losen, die hatten einfach viel mehr Zeit und die wussten auch, wovon sie reden.”

LAllerdings sind halt wir die, die am meisten Zeit fur Gesprache haben, weil wir ja nicht im Klinikbe-
trieb eingebunden sind, sondern ehrenamtlich arbeiten.”

,Uber Facebook habe ich ziemlich viele Kontakte, weil ich anderen Menschen mit ALS helfen méch-
tel”

,Es ist wichtig geduldig zu sein, zuh6éren zu kénnen, und auch ein Stick weit schlechte Laune und
Aggressionen von Patienten aushalten kénnen. Man muss einfach auch sehen, dass es manchen so
schlecht geht, dass sie es wahrscheinlich nicht tberleben.*

“Ich versuche denen zu erklaren, was sie bekommen, wie es funktioniert, dass sie es selber reinigen
machen sollen, dass sie immer besser merken, wenn es weh tut. Und dass sie danach weiterspre-
chen kdnnen, wenn keine Komplikationen auftreten. Muss man ja vorher immer sagen. Es ist ja nicht
jeder Patient gleich.”

5.4.4 Storungen im Interaktionsprozess in der akuten und stabilen
Krankheitsphase

Der Interaktionsprozess kann in der akuten und stabilen Krankheitsphase
an verschiedenen Stellen durch die unterschiedlichen Erfahrungen der
Beteiligten untereinander mit dem Personal im Gesundheitswesen (PG),
den tracheotomierten Menschen in der Stabilitatsphase (TMS) und dem

sozialen Umfeld (SU) gestort werden.

Es kénnen Stoérungen des Interaktionsprozesses mit dem Personal im Ge-

sundheitswesen (PG) entstehen.

»Ich habe das alles vorher nicht erklért bekommen. Was gemacht wird, was da rausgenommen wird.
Aber es ist auch wieder die Sache, interessiert es die Leute in dem Moment, wo die Arzte das erkla-
ren?”

+Es gibt Schwestern, die haben noch nie einen Kehlkopf-Operierten Patienten gesehen. So, aber
dann zu sagen, das musst du so machen und das musst du so machen, geht gar nicht!*

LWir setzen eigentlich immer voraus, dass sie das an den Schulen lernen. Es gibt namlich auch wel-
che, die dann sagen: \Wir sind die examinierten Schwestern. Wir wissen was wir tun! * Und dann
schieben sie dir den Absaugschlauch 30 - 40 cm in den Hals.”

Der Interaktionsprozess mit dem Personal im Gesundheitswesen kann

durch Zeitdruck gestort werden.

LAllerdings habe ich auch mitgekriegt, wenn ein Zeitdruck beim Personal dahintersteht.*

,und die Arzte haben noch weniger Zeit mit einem zu sprechen. Und die Krankenschwestern, die sind
ja auch mehr auf der Flucht, wie auf der Arbeit.”

LAlso in X. haben wir toll ausgebildetes Personal, das ist Wahnsinn. Aber man merkt ihnen schon an,
dass sie auch unter ziemlichem Stress stehen. Aber die geben sich wirklich Mlhe es uns nicht spiren
zu lassen.”
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,Eine Logopadin hat halt 50 Minuten und dann ist das Gesprach vorbei. Nach 60 Minuten kommt der
nachste Patient.”

,Dass es noch nicht klappt mit dem Tracheostoma, wie man sich das vorstellt, kann vielleicht auch an
Zeit gebunden sein, die die nicht haben, die Krankenh&user, die Arzte, das ist alles ein Faktor. Dass
die Zeit immer weniger wird fur den Patienten. Auch von den Schwestern, zum Pflegen oder zum Er-
klaren. Das Personal wird immer weniger. Da sollte doch mehr Zeit verwendet werden fir die be-
troffenen Leute, aber es geht halt nicht.”

Der Interaktionsprozess mit dem Personal im Gesundheitswesen kann

auch durch fehlende Fachkenntnisse beeinflusst werden.

,Natiirlich haben die Arzte und Schwestern nicht das Fachwissen, das wir vom Kehlkopfoperierten-
Verband oder die Hilfsmittelproduzenten haben.*

LAlso da - nicht nur bei jungen Schwestern - wenn die sehr in Eile sind, stecken die einem den Ab-
saugschlauch manchmal zu weit hinein. Das betone ich immer wieder, dass sie nicht so weit reinge-
hen beim Absaugen, aber sie machen es trotzdem. Es ist halt wie beim Automechaniker, es gibt gute
und schlechtere.”

,Doch einmal bin ich- da war ein Patient ... nach einem halben Jahr, da hat die Logop&din so eine
Stimmgabel mit so einem Sprechding - da gibt es so einen Aufsatz, wo man mit einer Art ,Stimmga-
bel’ zum Gaumen gehen kann, um sprechen zu lernen. Aber ich habe sie [die Sprechgabel, Anm. der
Autorin] vorher noch nie gesehen gehabt und sie wusste glaube auch selbst nicht, wie es richtig funk-
tionierte.”

,Eine Logopadin, die ich besucht habe, die hat leider Gottes keine Ahnung von Tracheotomie-
Patienten gehabt, und dann habe ich die Besuche abgebrochen.*

,Denn die Arzte wissen ja gar nichts. Sie sagen: vom Sozialdienst haben wir keine Ahnung.*

sMeine Frau hat meinem Hausarzt den Vorwurf gemacht, dass er uns nicht darauf aufmerksam ge-
macht hat, dass es eine AHB gibt.”

Die Storungen des Interaktionsprozesses konnen auch zwischen tracheo-
tomierten Menschen in der Stabilitatsphase und den Tracheotomierten in

der Akutphase vorhanden sein.

+Weil doch derjenige meist andere Gedanken vor der OP im Kopf hat, als wie sich mit uns zu unter-
halten ... manche haben gar keine Lust mit uns zu reden. Die wollen das gar nicht. Auch das muss
jeder entscheiden, man kann keinen zwingen. Wenn er nicht méchte, mdchte er nicht.”

sich habe ja keinen Ansprechpartner gehabt. Bei mir war niemand in der Klinik. Ich hatte keinen Pati-
enten-Betreuer, ich hatte keine Krebsgesellschaft, ich hatte keinen Sozialdienst. Ich war auf mich al-
leine gestellt.”

Stérungen zwischen tracheotomierten Menschen in der Akutphase (TMA)
und den Tracheotomierten in der Stabilitatsphase (TMS) kdnnen angstbe-
dingt sein.

sich denke, dass gerade die Tumorkranken vor der OP Angst haben, mit uns Gberhaupt in Kontakt zu
kommen, weil wir keinen Kehlkopf mehr haben.”

»In Zusammenhang mit meiner OP bin ich dann von einem Kehlkopflosen besucht worden. Das war
aber ein schockierendes Erlebnis fiir mich, weil der sehr, sehr schlecht sprach [...]*

+~Wenn jetzt jemand operiert werden soll, der hat andere Sachen im Kopf, als jetzt mit uns Patienten-
betreuern zu reden. Den interessiert das jetzt gar nicht. Und wenn er operiert ist, kann er keinen So-
zialdienst befragen. Der kann keinen Antrag fertig machen zur Reha, oder zum Schwerbehinderten-
ausweis, weil der nicht sprechen kann.”

So sind Storungen des Interaktionsprozesses im sozialen Umfeld (SU)
moglich.

,Dadurch, dass ich fast sieben Jahre im Pflegeheim war, hatten meine Kinder nicht viel von mir mit-
bekommen.*

“Und dass man dann irgendwann im Beruf gesagt bekommt: ‘Du bist nicht mehr in der Lage 100 Pro-
zent Leistung zu bringen, also entlassen wir dich!* Dann ziehst du dich zurick.”
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,Dann kam da noch hinzu, in dieser Zeit lief meine Scheidung noch, denn meine Partnerin, die kam
damit nicht zurecht. Hatte sich aber damals zwischenzeitlich anders orientiert. Das war natirlich auch
alles ein Schock.”

,Manche kommen ja nicht aus den FuiRen raus, weil die sich [...] ihre Ehefrauen oder was weif} ich ...
alles machen lassen! Und dann leiden sie, wenn das mit dem Tracheostoma mal nicht funktioniert. Da
geht ein Stiick Selbstandigkeit und Selbstachtung verloren.”
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6 Diskussion

In diesem Kapitel werden nacheinander anhand der unterschiedlichen Di-
mensionen die Ergebnisse der Arbeit mit dem theoretischen Rahmen des
Trajekt Modells nach Corbin/Strauss (2010) in Verbindung gebracht und
unter Einbezug des aktuellen Forschungsstandes naher beleuchtet.
Schlussfolgernd werden relevante Aspekte fur die Versorgung tracheoto-
mierter Menschen aufgezeigt. Es soll hierbei deutlich sein, dass sich die
einzelnen Dimensionen nicht wirklich trennscharf voneinander abgrenzen
lassen und in einer wechselseitigen Beziehung zueinander zu betrachten

sind.

Erlebensdimension

Die Betroffenen dieser Untersuchung erleben das Tracheostoma als le-
bensnotwendige Mallhahme, um zukinftig im Rahmen ihrer chronischen
Erkrankung weiter atmen zu kénnen. Diese Erkenntnis geht mit den Er-
gebnissen von Sherlock et al (2009) und Foster (2010) im akuten Setting
einher. Da durch das Tracheostoma fur die Betroffenen Veranderungen in
allen Lebensbereichen entstehen, erscheint es somit als eine logische
Konsequenz, dass die Betroffenen durch unterschiedliche Strategien ver-
suchen, den Umgang mit Tracheostoma zu Hause selbststandig zu bewal-
tigen. Sie kontextualisieren somit innerhalb der Krankheitsverlaufskurve
ihre krankheitsbedingten Performanzen z.B. in ihren Alltag und ihre Bio-
grafie, um die gestorte Identitat wiederherzustellen (Corbin/Strauss, S.
101). In dieser Untersuchung wird beschrieben, dass die tracheotomierten
Menschen fur diese Bewaltigungsarbeit mehrere Jahre benottigen. Folglich
besteht fur die professionelle Pflege die Herausforderung darin, die
Selbstpflegekompetenz und Selbstbestimmung Uber einen langen Zeit-

raum hinweg individuell zu unterstitzen und zu starken.

Die Erkenntnisse von Sherlock et al (2009). Donelly/Wiechula (2006) und
Foster (2010) in Bezug auf die physischen Wahrnehmungen im Zusam-
menhang mit dem Tracheostoma in Form von Beschwerden und Schmer-

zen konnten in dieser Untersuchung bestatigt werden. In der vorliegenden
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Arbeit standen die Wahrnehmungen besonders alltagsbezogen fur die Be-
troffenen in Bezug auf die Trachealkanule und die pflegerischen Interven-
tionen im Vordergrund. So wurden die pflegerischen Prozeduren des All-
tags in der akuten Krankheitsphase, aber auch im weiteren Verlauf der
stabilen Krankheitsphase als unangenehm und schmerzhaft erlebt. Eine
neue Erkenntnis dieser Untersuchung ist, dass der Bereich des Tracheo-
stomas von den Probanden als ein ,Intimbereich® wahrgenommen und
beschrieben wird. Dieser wird im weiteren Phasenverlauf der Erkrankung
von den Betroffenen als ein Teil des ,Selbst® angenommen und erlebt. Die
Trachealkanule wird hierbei in der akuten Krankheitsphase anfanglich als
Fremdkorper erlebt, an die sich der Korper der Betroffenen in der stabilen
Krankheitsphase langsam nach Jahren adaptiert. Diese Erkenntnisse wei-
sen auf eine krankheitsbezogene Kontextualisierung hin, die so im Sinne
Corbin/Strauss (2010) einen Hinweis auf eine gelungene Bewaltigungsar-
beit geben kann. Ein Bewusstsein dieser Erkenntnisse wirde sich somit
bei beruflich Pflegenden auf die Interaktion und Kommunikation z.B. beim
Absaugvorgang auswirken. Demzufolge ware eine professionelle pflegeri-
sche Vorgehensweise z.B. durch psychologische Vorbereitung der Be-
troffenen - ahnlich wie bei der Intimpflege - indiziert, um die notwendigen
pflegerischen Interventionen fur die Betroffenen ertraglicher zu gestalten.
Eine fachkompetente Anleitung der Betroffenen im Sinne der Selbstpflege
oder Selbstbestimmtheit (z.B. beim Absaugen oder Trachealkanulenwech-
sel) warde den Erlebens- und Bewaltigungsprozess der tracheotomierten
Menschen positiv unterstitzen und férderliche Perspektiven aufzeigen.

In dieser Untersuchung steht das ,Stimmlos“ sein ebenso wie in den Stu-
dien von Donelly/Wiechula (2006) und Sherlock et al (2009) die ,Unfahig-
keit des sich Mitteilen konnen® in der Akutphase im Vordergrund. Daher
wird die Kommunikation auch von den Betroffenen in dieser Untersuchung
als wesentlicher Baustein der Interaktion erlebt und erganzt somit mit die
Erkenntnisse der ,Notwendigkeit von Kommunikation® von Donel-
ly/Wiechula (2006), Sherlock et al (2009) und Foster (2010). In dieser Un-
tersuchung wird daruber hinaus dargelegt, dass die Betroffenen einen ver-
trauensvollen, kommunikativen Austausch bendtigen, um interaktiv die

Veranderungen in allen Lebensbereichen prozessual im weiteren Krank-
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heitsverlauf bewaltigen zu kdnnen. Hierzu ist es fur die Betroffenen wich-
tig, dass sie eine Ersatzstimme erhalten. Es ist in der stabilen Krankheits-
phase wesentlich fur die Betroffenen, dass sie innerhalb eines fachkompe-
tenten Interaktionsprozesses dabei unterstitzt werden. Bei manchen
tracheotomierten Menschen gelingt dies aufgrund der physiologischen
Performanzen (vgl. Corbin/Strauss, 2010, S. 63 ff.) nicht, so dass sie bei-
spielsweise in Bezug auf andere Kommunikationsmaoglichkeiten fachpfle-
gerische Unterstitzung bendtigen, um selbstbestimmt im weiteren Krank-
heitsverlauf kommunizieren zu kdnnen. So gilt es frihzeitig die Kommuni-
kationsmoglichkeiten z.B. per (Sprach-) Computer zu organisieren, um
den Betroffenen Kommunikationswege aufzuzeigen, die es fur diese zu

erlernen gilt.

Die in dieser Untersuchung beschriebenen Angste in der Akutphase der
Erkrankung haben Ahnlichkeiten mit den beschriebenen Erkenntnissen
von Donelly/Wiechula (2006), Foster (2010) und Sherlock et al (2009). Es
wurde in dieser Untersuchung deutlich, dass Angste und Unsicherheiten
im Zusammenhang mit dem Tracheostoma von den Betroffenen auch in
der Stabilisierungsphase des hauslichen Settings erlebt werden. Die tag-
lich anfallende pflegerische Arbeit im Umgang mit dem Tracheostoma und
die damit verbundenen Angste bleiben aufgrund physischer Einschran-
kungen in den Krankheitsverlaufsphasen bestehen. Jedoch wurde von
den Betroffenen im fortgeschrittenen Verlauf der Erkrankung gelernt, damit
umzugehen. Dieses kann auch im Sinne von Corbin/Strauss (2010, S. 97
ff.) als eine weitere Strategie interpretiert werden, um die gestorten Per-
formanzen in den Alltag zu integrieren. In der vorliegenden Untersuchung
wird gezeigt, dass die Angste und Unsicherheiten beispielsweise auch als
Bestandteile des Erlebens auf die Unvorhersehbarkeit des weiteren Ver-
laufs der Erkrankung oder auf die Probleme mit der Atmung gerichtet sein
konnen. Diese Erkenntnisse erganzen somit die o0.g. Studien. Ein Proband
verglich den Trachealkanulenwechsel mit einer Art ,Vergewaltigung®. Die-
se traumatische Erfahrung kann moglicherweise eine Erklarung in der Un-
tersuchung von Donelly/Wiechula (2006) daflr sein, dass hier Probanden

den Trachealkanulenwechsel als so angstbesetzt und traumatisch emp-
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fanden, dass sie in deren Studie nicht Uber ihre durchlebten Erfahrungen
sprechen wollten. Daraus lasst sich schlussfolgern, dass das Fachperso-
nal vermehrt auf das Verhalten im Interaktionsprozess mit den Betroffenen
achten sollte. Durch das Wahrnehmen und offene Thematisieren von
Angst oder distanziertem Verhalten im Interaktionsprozess kénnten beste-
henden Angsten und Unsicherheiten der unterschiedlichen Krankheits-
phasen (z.B. durch gezielte Beratungsgesprache) entgegengewirkt wer-
den. Dazu bendtigen Pflegende neben kommunikativen Kompetenzen
auch fachpflegerische Erfahrungskompetenz, sowie empathisches Vorge-
hen, welches beispielsweise nonverbale Signale der Betroffenen bertck-
sichtigt.

Die wechselnden Gefuhlslagen der Betroffenen werden auch in den Stu-
dien von Foster (2010) und Donelly/Wiechula (2006) im akuten Setting
beschrieben. In dieser Untersuchung werden diese Erkenntnisse dahinge-
hend erweitert, dass die Empfindungen im Ubergang von der akuten in die
stabile Krankheitsphase auch mit depressiven und suizidalen Gedanken
einhergehen kdnnen. Depressionen, sozialer Rickzug und suizidales Ver-
halten werden auch von Corbin/Strauss beschrieben und konnen imma-
nent bestehen bleiben, wenn es in der Krankheitsverlaufskurve nicht ge-
lingt, die gestdrten Performanzen in einer neuen ldentitat zu integrieren
(Corbin/Strauss, 2010, S. 97 ff.). In dieser Untersuchung wurde aufge-
zeigt, dass die Betroffenen in der Stabilisierungsphase des weiteren
Krankheitsverlaufes durch einen Neuentwurf ihrer Biografie mit ihren
Angsten umgehen lernen und neue Prioritdten im Alltagsleben anstreben
und finden. Das Bewusstsein dieser Erkenntnisse ist fur das Personal im
Gesundheitswesen somit innerhalb des Interaktionsprozesses fundamen-
tal wichtig, um die Betroffenen bei der Integration der gestorten Perfor-
manzen in einer neuen lIdentitdt zu unterstitzen, indem beispielsweise
alternative Kommunikationsmaoglichkeiten, Hobbies etc. aufgezeigt wer-

den.

Diese Untersuchung zeigt, dass es fur die Betroffenen in der akuten
Krankheitsphase wesentlich ist, grundlegende Selbstpflegekompetenzen

zu erlernen, um im hauslichen Alltag die anfallenden Arbeiten in Bezug auf
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das Tracheostoma bewaltigen zu kénnen. Diese Erkenntnisse werden
auch bei Foster (2010) ansatzweise genannt, indem aufgefuhrt wird, dass
die Pflegenden die Betroffenen in pflegerische Prozesse integrieren und
dieses von den Tracheotomierten als sehr positiv empfunden wird. In der
vorliegenden Untersuchung werden diese Erkenntnisse weitergefuhrt. Es
wird gezeigt, dass tracheotomierte Menschen sich in der stabilen Phase
ihrer Erkrankung im Umgang mit dem Tracheostoma zu Experten entwi-
ckeln. Selbst wenn es manchen Betroffenen aufgrund ihrer Grunderkran-
kung nicht gelingt die Selbstversorgung des Tracheostomas eigenstandig
durchzufuhren, verfugen sie dennoch in der Stabilisierungsphase uber
eine entsprechende theoretische Expertise. Somit erscheint eine fruhzeiti-
ge, spezifische, fachpflegerische Beratung der Betroffenen und ihres sozi-
alen Umfeldes zur Férderung der Selbstpflegekompetenzen und/oder den
Erhalt von Selbstbestimmung auf der organisatorischen Ebene des Trajekt
Modells als sinnvoll (vgl. Gerwin/Lorenz-Krause, 2005; Schaef-
fer/Behrens/Gorres, 2008).

Eine neue Erkenntnis dieser Untersuchung ist, dass es fur tracheotomierte
Menschen im Ubergang von der akuten in die stabile Krankheitsphase
wesentlich ist, die eigentliche Grunderkrankung innerlich anzunehmen, um
mit dem Tracheostoma im hauslichen Setting weiterleben zu lernen (Cor-
bin/Strauss, 2010). Gelingt diese Annahme innerhalb des Bewaltigungs-
prozesses, so fallt es den Betroffenen leichter, mit den Veranderungen in
allen Lebensbereichen im hauslichen Setting zurecht zu kommen. Einen
wesentlichen Beitrag bezlglich der Erkrankungsannahme leisten wiede-
rum alle an dem Interaktionsprozess mit den Betroffenen beteiligten Per-
sonen. Folglich ist im hauslichen Setting pflegerische Kernaufgabe, den
Betroffenen im stattfindenden kommunikativen Interaktionsprozess ein
beratender, fachkompetenter Ansprechpartner zu sein, der die jeweiligen
Bedarfe in den verschiedenen Krankheitsphasen im Fokus hat. Um pro-
fessionell interagieren zu konnen, bedarf es an internalisiertem Bewusst-
sein der pflegewissenschaftlichen Erkenntnisse uber die Erlebensperspek-

tive tracheotomierter Menschen. Fachkompetente und kommunikative Ex-
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pertise von Pflegenden kénnen hier den Prozess der Krankheitsannahme

konstruktiv beeinflussen.

Interaktionsdimension

Wie bei Donelly/Wiechula (2006), Sherlock et al (2009) und Foster (2010)
im akuten Setting beschrieben, zeichnet sich auch in dieser Untersuchung
die Bedeutung eines zielgerichteten und vertrauensvollen Interaktionspro-
zesses fur die Betroffenen ab. Insbesondere in Situationen, die mit Angst
und Hilflosigkeit im Rahmen eines chronischen Krankheitsverlaufs im
hauslichen Setting entstehen, ist die interaktive Vertrauensbeziehung zwi-
schen dem Personal im Gesundheitswesen relevant. Diese Interaktionen
konnen sich vordergrundig krankheitsbedingt auf die arbeitsbezogenen
Handlungen beziehen, die durch das Tracheostoma entstehen. Die Inter-
aktionen beinhalten aber auch Aspekte aus dem Alltagserleben und haben
somit einen biografischen Bezug. Folglich entsprechen die Ergebnisse der
Interaktionsdimension dem des Interaktionssystems (Bedingungsmatrix)
nach Corbin/Strauss (2010, S. 147 ff.) Es ist daher eine zentrale Aufgabe
beruflich Pflegender, mit tracheotomierten Menschen professionell kom-
munizieren und interagieren zu konnen. Deshalb ist es zukunftig wichtig,
die Fortbildungskonzepte und Trainingseinheiten zur psychosozialen
Kompetenz sowohl in der Ausbildung, als auch in der Fort- und Weiterbil-

dung von ambulanten und stationaren Pflegekraften weiterzuentwickeln.

Es konnte in dieser Untersuchung gezeigt werden, dass die tracheotomier-
ten Menschen sich selbst zu Tracheostoma-Experten entwickeln, indem
sie im Ubergang von der akuten in die stabile Krankheitsphase realisieren,
dass sie lebenslang mit dem Tracheostoma zurechtkommen missen. Es
zeigte sich, dass das Interesse der Teilhabe und das Mitwirken an pflege-
rischen Handlungen in der Akutphase fur die Betroffenen wesentlich ist,
um mit dem Tracheostoma im hauslichen Setting leben zu kénnen. Hierflr
bendtigten die Betroffenen dazu aktuelles evidenzbasiertes Fachwissen.
Dieses Wissen erhalten sie durch die aktive Interaktion mit dem Fachper-
sonal im Gesundheitswesen (stationar und ambulant) und durch den Aus-
tausch mit erfahrenen, tracheotomierten Gleichbetroffenen. Hierbei ist es

fur die Betroffenen wesentlich, dass sie aktiviert werden, die eigene Pflege
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zu erlernen und maglichst selbststandig durchzuflhren. Die Untersuchung
zeigte, dass die interaktiven Informationen, die einige Betroffene in der
akuten Krankheitsphase bezuglich des Lebens mit Tracheostoma erhiel-
ten, unzureichend und nicht auf die individuellen Bedurfnisse der tracheo-
tomierten Menschen ausgerichtet waren. Zu dieser Erkenntnis kam auch
Sherlock (2009) in seiner Forschungsarbeit im akuten Setting von Trache-
otomierten. Folglich ist umso mehr bei tracheotomierten Menschen im
hauslichen Setting eine individuelle Patienteninformation und -edukation
relevant. Die Herausforderungen hierbei sind die mdgliche eingeschrankte
Aufnahmefahigkeit in der akuten Krankheitsphase bedingt z.B. durch den
erlebten Schock der Diagnosestellung, die existentiellen Angste, sowie die
Gabe von Analgetika. Da sich die Liege- und Behandlungsdauer von Pati-
enten im Krankenhaus in den vergangenen Jahren durch die Einflhrung
der DRG’s erheblich verkurzt hat, besteht die Herausforderung fur profes-
sionell Pflegende in der akuten Krankheitsphase von Tracheotomierten
darin, Informationsdefizite zu vermeiden und Zeitnischen flr eine zielge-
richtete Patientenedukation zu planen, um im Sinne eines partizipatori-
schen Ansatzes den Ubergang von der akuten Erkrankungsphase in die
stabile Phase fur die Betroffenen zu erleichtern. Eine zielgerichtete Infor-
mationsweitergabe und Anleitung der Betroffenen zur Selbstpflege in ko-
operativer Absprache im interdisziplinaren Team ist somit sinnvoll, um die
Interaktionsprozesse optimal zu gestalten. Ein patientenorientierter Kom-
munikationsstil, der von den Betroffenen in der jeweiligen Erkrankungs-
phase inhaltlich auch verstanden wird, ist eine der zukunftigen Herausfor-

derungen beispielsweise fur effektives Case Management.

In Deutschland liegt der pflegerische Aufgabenbereich im Fokus der stati-
onaren Versorgung in der akuten Krankheitsphase von tracheotomierten
Menschen. Aber auch im spateren Krankheitsverlauf bendtigen die Be-
troffenen im Bereich der ambulanten Versorgung pflegerische Unterstut-
zung. Dies bestatigen auch die Erkenntnisse in der vorliegenden Arbeit.
Die Betroffenen benennen ausfuhrlich in dieser Untersuchung, welche
Mdglichkeiten der zuklnftigen professionellen Unterstitzung aus ihrer

Perspektive bendtigt werden, um mit dem Tracheostoma im hauslichen
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Setting besser zurecht zu kommen. Um die Qualitat der stationaren, am-
bulanten und rehabilitativen Mallnahmen sicherzustellen ware es sinnvoll,
die bestehenden Vernetzungen im Gesundheitswesen interaktiv optimal
zu verknupfen. So kénnte ein zielgerichteter Versorgungsablauf der Be-
troffenen Uber den Klinikaufenthalt hinaus weiterfuhrend effizient gestaltet
und organisiert werden (vgl. Gerwin/Lorenz-Krause, 2005). Hier ware eine
Kooperation mit ambulanten Diensten, Reha-Kliniken und anderen kran-
kenhausexternen Versorgungsinstanzen sinnvoll, sowie das Zusammen-
wirken von pflegerischer, medizinischer, physiotherapeutischer, logopadi-
scher und psychosozialer Arbeit empfehlenswert. Eine starkere Einbin-
dung der Pflege im Sinne eines systematischen Case Managements ware
in diesem Bereich forderlich (ebd.), um eine Transparenz des Behand-
lungsplans gegenlber den Betroffenen aufzuzeigen. Auf diese Weise
konnten Behandlungsziele konsequenter verfolgt, Ressourcen der Be-
troffenen optimal geférdert, Expertenstandards durchgefuhrt und ein effek-

tives Entlassungsmanagement durchgefthrt werden.

Der Empfehlung von Donelly/Wichulla (2006), dass weiterfihrende Unter-
suchungen bezuglich des Erlebens tracheotomierter Menschen fur den
professionellen Interaktionsprozess zwischen Patient und beruflich Pfle-
genden indiziert und notwendig sind, konnte in dieser Untersuchung
ebenso entsprochen werden. Dieses wird ausfuhrlich in Kapitel 3.2. “Impli-

kationen fur die Forschung® beschrieben.

Zeitliche Dimension

Die Untersuchung zeigte, dass sich tracheotomierte Menschen innerhalb
des zeitlichen Verlaufs ihrer Erkrankung aufgrund des medizinischen Fort-
schritts und der damit verbesserten Versorgung in einem enormen inneren
Spannungsfeld befinden. Die Unterschiedlichkeit des Erlebens von Span-
nungen und Empfindungen werden auch von Foster (2010) in der akuten
Krankheitsphase von tracheotomierten Menschen beschrieben. Sie erstre-
cken sich wahrend der einzelnen Phasen der Krankheitsverlaufskurve und
belegen so die Erkenntnisse von Corbin/Strauss (vgl. 2010, S. 47 ff.). In
dieser Untersuchung wurde dargelegt, dass die Therapie in der Klinik

(Akutphase) nicht bedeutet, dass die Betroffenen die Erkrankung und die
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damit verbundenen Einschrankungen bedingt durch das Tracheostoma
ebenso schnell im hauslichen Setting bewaltigen. Es konnte aufgezeigt
werden, dass es bei den Betroffenen zu zeitlichen Verzogerungen zwi-
schen der Realisierung der Diagnose und der Verarbeitung derselben auf
der Alltags- und Biografieebene kommen kann. Dieser unterschiedliche
Prozessverlauf der Bewaltigungsarbeit entspricht ebenso den Erkenntnis-
sen von Corbin/Strauss (2010, S. 120 ff.). Es ware somit fur die Betroffe-
nen sinnvoll, wenn der therapeutische Behandlungsplan und die zielge-
richtete Patienteninformation und -edukation wahrend der gesamten
Krankheitsphasen im therapeutischen Team transparent ist und geplant
umgesetzt wird. Das Bewusstsein aller am Interaktionsprozess Beteiligten
sollte darauf gerichtet sein, dass ein kontinuierlicher, vertrauensvoller,
kommunikativer Austausch stattfindet. Es wurde in dieser Untersuchung
beschrieben, wie wichtig es fur die tracheotomierten Menschen ist, dass
sie evidenzbasiertes Wissen und praktisches Fachwissen auch durch
Gleichbetroffene erhalten, da die Gleichbetroffenen als ,lebendiges Vor-
bild“ im zeitlichen Verlauf fur sie eine wichtige Rolle spielen. Durch den
Interaktionsprozess mit Gleichbetroffenen kann der Erlebens- und Bewal-
tigungsprozess tracheotomierter Menschen in wesentlichem Malde positiv
forciert werden, indem die Akutbetroffenen lernen, mit dem Tracheostoma
im hauslichen Setting (weiter) zu leben und die Erkrankung anzunehmen.
Wesentlich ware hier, dass eine Kontaktaufnahme mit den Patientenbe-
treuern von Seiten des Fachpersonals erfolgt. Durch eine zielgerichtete
Vernetzungsarbeit innerhalb des Behandlungskonzeptes mit Gleichbe-
troffenen konnte z.B. der Annahmeprozess der Erkrankung unterstitzt und
das Tracheostoma-Expertenwissen edukativ komprimierter vermittelt wer-
den. Ebenso gilt es im Rahmen von Netzwerkarbeit neue Hilfsangebote
und -konzepte im hauslichen Setting gemeinsam mit den Betroffenen
(TMS) zu entwickeln, um den Ubergang von der Akutphase in die Stabili-
sierungsphase fur die Betroffenen zu erleichtern und so eine zielgerichtete
Begleitung der Betroffenen zu ermdglichen.

Es wurde in dieser Untersuchung auch dargelegt, dass es im Einzelfall

von tracheotomierten Menschen als eine zusatzliche Belastung in der
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Akutphase erlebt werden kann, wenn sie z.B. von noch nicht verstandlich
sprechenden Gleichbetroffenen besucht und betreut werden, die sich
selbst noch nicht in der stabilen Phase ihrer Erkrankung befinden. Hier
ware zu prufen, welche Auswahlkriterien flr die zukinftigen Patientenbe-
treuer vordergrindig relevant sind und wie diese Kriterien in deren Ausbil-
dung Uberpruft werden kdnnen, um den Erlebens- und Bewaltigungspro-
zess innerhalb der zeitlichen Dimension der Betroffenen insgesamt positiv

zu beeinflussen.

Ebenso konnte gezeigt werden, dass es fiir die Betroffenen im Ubergang
in die stabile Krankheitsphase wichtig ist, Unterstitzung durch effiziente
und zielgerichtete Reha-MalRnahmen in onkologisch ausgerichteten Fach-
kliniken zu bekommen, um stimmlich, pulmonal, olfaktorisch, gustatorisch,
psychosozial und physiotherapeutisch aktiv rehabilitiert werden zu kénnen.
Es wurde deutlich, dass die Qualitat der rehabilitativen Ma3nahmen bun-
desweit konzeptionelle Unterschiede aufweist. Es ware winschenswert,
dass allen tracheotomierten Menschen in Deutschland eine auf ihre Grun-
derkrankung angepasste optimale Rehabilitation zu Gute kommt. Es ware
auch sinnvoll, durch praoperative logopadische Fachgesprache die Be-
troffenen fruhzeitig rehabilitativ zu unterstutzen. Dies wirde einem trans-
parenten und geplanten Verlaufskurvenentwurf entsprechen (vgl. Cor-
bin/Strauss, 2010, S. 51 ff.). In diesem Zusammenhang konnte beispiels-
weise die Einleitung von Reha-Mallnahmen gemeinsam mit dem Betroffe-
nen praoperativ geplant werden, wenn dieser noch sprechen kann. Dar-
Uber hinaus ware es im Sinne einer Forcierung der biografischen Bewalti-
gungsarbeit sinnvoll, Rentenantrage bzw. Antrag auf Schwerbehinderung
frGhzeitig anzustreben, da die Betroffenen besonders nach der Entlassung
aus der Klinik mit Unsicherheiten und Angsten in Bezug auf die neue Le-

benssituation mit dem Tracheostoma konfrontiert sind.

Das Trajekt Modell nach Corbin/Strauss (2010) hat sich rtckblickend auf
diese Untersuchung als hilfreicher und sinnvoller theoretischer Rahmen
erwiesen. Zum einen wurde das Erlebensgefuhl der tracheotomierten
Menschen (Erlebensdimension) beschrieben und zum anderen eine inter-

pretative, analytische Beschreibung der Bewaltigungsarbeit dargelegt, die
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diese Erfahrungen der Betroffenen beleuchten (Erlebens-und Bewalti-
gungsprozess). Es konnte mit Hilfe des Modells facettenreich dargelegt
werden, wie die einzelnen Betroffenen mit den unterschiedlichen Verande-
rungen aller Lebensbereiche bedingt durch das Tracheostoma in den
Krankheitsverlaufsphasen im hauslichen Setting umgehen und diese be-
waltigen. Ausgehend von der Problemstellung verfolgte diese Arbeit auch
das Ziel, im Rahmen des vorliegenden Krankheitsverlaufs die Bewalti-
gungsstrategien aufzuzeigen, die sich bei tracheotomierten Menschen im
hauslichen Setting vordergriindig entwickeln kdnnen. Diese sind jedoch
nicht trennscharf voneinander abgrenzbar, da sie sich gegenseitig bedin-
gen und individuell ineinander verwoben sind. Die unterschiedlichen Ar-
beitslinien, die fur tracheotomierte Menschen in den einzelnen Phasen im
Vordergrund stehen, konnten mit Hilfe des Trajekt Modells bezliglich der
krankheitsbezogenen, alltagsbezogenen und biografischen Aspekte sys-

tematischer untersucht und aufgezeigt werden.

Es kann rlckblickend festgehalten werden, dass sich die offene Herange-
hensweise an die Thematik dieser Arbeit unter Einbeziehung des theoreti-
schen Rahmens als hilfreich erwiesen hat, so dass die eingangs gestellten
Forschungsfragen mit Hilfe der Grounded Theory Methode beantwortet
werden konnten. Es wurde dennoch deutlich, dass zukuinftig weiterer For-
schungsbedarf besteht. Die Fragen fur weiterfihrende Forschungsarbeiten

werden im nachfolgenden Text aufgezeigt.
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7 Fazit

In diesem Teil der Arbeit wird nun nachfolgend zusammenfassend ein Fa-
zit gezogen und die Grenzen der vorliegenden Arbeit dargestellt. Bezug-
nehmend auf die einzelnen Dimensionen des Erlebens- und Bewalti-
gungsprozesses tracheotomierter Menschen werden Implikationen fur die

fur Forschung und Praxis gegeben.

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit haben gezeigt, dass die Erlebens-
und Bewaltigungsarbeit mit einem Tracheostoma im hauslichen Setting flr
die Betroffenen ein langandauernder und interaktiver Prozess ist, der sich
uber Jahre hinweg entwickelt (Bewaltigungsdimension). Dieser verlauft
innerhalb der unterschiedlichen Krankheitsverlaufsphasen einer individuell
vorliegenden chronischen Grunderkrankung (zeitliche Dimension). Der
Erlebens-und Bewaltigungsprozess geht mit einer komplexen Mischung an
korperlichen Empfindungen und psychosozialen Erlebensinhalten einher
(Erlebensdimension). Die Betroffenen weisen in allen Lebensbereichen
Veranderungen auf, die in Bezug zu den krankheits-, alltags- und biogra-
fiebezogenen Arbeitslinien stehen und sich auf die Lebensqualitat im wei-

teren Krankheitsverlauf auswirken.

Um im hauslichen Setting mit dem Tracheostoma selbststandig weiterle-
ben zu kdnnen, ist fur die Betroffenen u.a. vor allem die Annahme der Er-
krankung, selbstpflegerisches Fachwissen und Kommunikation von Be-
deutung. Wissen und Unterstitzung diesbezlglich erhalten die Betroffe-
nen vom Fachpersonal des Gesundheitswesens, von Gleichbetroffenen
und ihrem sozialen Umfeld in Interaktionsprozessen (Interaktionsdimensi-
on). Regelmafiger Kontakt, Austausch und Vertrauen innerhalb der statt-
findenden Interaktionsprozesse zwischen den Akteuren begunstigt den
Erlebens-und Bewaltigungsprozess tracheotomierter Menschen im hausli-
chen Setting. Adaptionen des pflegerischen Handelns in Bezug auf die
Betreuung von tracheotomierten Menschen im hauslichen Setting sind nur
mdglich, wenn Pflegende Uber entsprechend detailliertes Fachwissen ver-
fugen. Ein umfangreiches Wissen Pflegender bezuglich der Erlebensinhal-

te und Bewaltigungsprozesse von den Betroffenen kann sich positiv auf
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den Interaktionsprozess mit den Betroffenen auswirken (Interaktionsdi-

mension).

71 Grenzen der Arbeit

Nachfolgend werden die Grenzen der vorliegenden Arbeit aufgezeigt.
Durch die methodische Vorgehensweise in Anlehnung an die Grounded
Theory sind theoretische Konstrukte im Sinne einer ,Vorstufe einer Theo-
rie“ aus den Daten generiert worden, die einen Einblick in den Prozess
des Erlebens und Bewaltigens tracheotomierter Menschen im hauslichen
Setting geben, welcher innerhalb des Phasenverlaufs in der Akut- und
Stabilisierungsphase der Betroffenen stattfindet. Es wurde keine vollstan-
dige Theorie in dieser Untersuchung entwickelt. Die Ergebnisse der vorlie-
genden Arbeit geben ein tieferes Verstandnis fur tracheotomierte Men-
schen in ihrer jeweiligen Krankheitsverlaufsphase im hauslichen Setting
und konnen als Basis fur weitere Untersuchungen dienen. Die Ergebnisse
sprechen flr sich selbst und sind aufgrund der angewandten For-
schungsmethode nicht generalisierbar. Sie bestatigen die Erkenntnisse,
die in friheren Studien bei tracheotomierte Menschen in ihrer akuten
Krankheitsphase erforscht wurden. Diese Untersuchung liefert aber auch

neue, noch unveroffentlichte Ergebnisse.

Die Wahl der Forschungsfrage und die pflegewissenschaftliche Relevanz
des Themas haben sich in der formulierten Problemstellung als begriundet
sinnvoll erwiesen, da Pflegende eine Schlusselposition im Kontext des
hauslichen Settings haben und bislang Ubersichtsarbeiten zum Erleben
von tracheotomierte Menschen fehlen. Die in der systematischen Literatur-
recherche gefundenen drei Studien (Setting ,Akutphase®) hatten fur diese
Untersuchung partiell eine inhaltliche Relevanz.

Eine Starke der Untersuchung ist, dass innerhalb der Erlebensdimension
durch die umfangreichen Zitate der Interviewteilnehmer der Erlebens- und
Bewaltigungsprozess von Menschen mit Tracheostoma im hauslichen Set-
ting facettenreich dargestellt werden konnte. Funf Probanden konnten mit
Hilfe einer Sprechkantle ausfihrlich ihr Erleben beschreiben, so dass um-

fangreiches Datenmaterial von diesen Interviewteilnehmern fir diese Un-
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tersuchung erhoben werden konnte. Ein Interview ist aufgrund der Beat-
mungspflichtigkeit per augengesteuertem Computer erfolgt. Durch die er-
forderliche lange Zeitdauer ist dieses Interviews im Vergleich zu den ubri-
gen komprimierter ausgefallen. Es ist undeutlich, ob eine langere Bearbei-
tungszeit dieses Interviewteilnehmers noch mehr Erfahrungswissen fur
diese Untersuchung hervorgebracht hatte. Vom ethischen Standpunkt aus
gesehen wurde jedoch von Seiten der Autorin kein ,Bearbeitungdruck® auf

diesen Probanden ausgelubt.

Ein kritischer Grenzaspekt kdonnte innerhalb der Erlebensdimension zu
sehen sein, da funf Interviewteilnehmer eine ,Doppelrolle” innehatten. Sie
waren gleichzeitig tracheotomiert und interagierten auch als Patientenbe-
treuer mit Akutbetroffenen. Somit kénnten in den Interviews das eigene
Erleben und die personlichen Empfindungen mit den Erfahrungen von an-
deren Gleichbetroffenen vermischt worden sein. Dies zeigt sich in einigen
Zitaten im Ergebnisteil, indem die Betroffenen uber ihre Erfahrungen als
Patientenbetreuer mit anderen tracheotomierten Menschen berichten. An-
dererseits wurden durch diese Erfahrungen der Patientenbetreuer mit
Akutbetroffenen die einzelnen Dimensionen detaillierter beschrieben und

erweiterten so den Erkenntnishorizont dieser Arbeit.

Ein weiterer Grenzaspekt dieser Untersuchung kénnte sein, dass durch
die retrospektiven Fragen die Erinnerungen der Probanden an ihre akute
Krankheitsphase bezuglich ihres Erlebens verblasst sein konnten. Dies
konnte darin begrundet sein, dass die Akutphase der Erkrankung bei den
Probanden schon Jahre zuricklag. Dem gegenulber steht, dass die Inter-
viewteilnehmer durch ihren Kontakt mit Akutbetroffenen immer mit ihren
personlichen Erfahrungen konfrontiert und somit an die eigene akute Pha-

se erinnert wurden.

In den Telefoninterviews entstand bei der Autorin der Eindruck, dass es
den Probanden gerade in den telefonischen Interviews leichter fiel, Uber
Aspekte der Sexualitat, Depression und Suizid zu sprechen. Andererseits
wurde jedoch auch in den personlich stattfindenden Interviews Uber diese

Themenbereiche gesprochen. Hier bendtigten die Probanden dazu mehr
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Zeit, um sich diesbezuglich im ,face-to-face” Gesprach vertrauensvoll zu

offnen.

Auch die Eigenbetroffenheit der Autorin bezuglich der Thematik der vorlie-
genden Arbeit ist kritisch zu betrachten. Es kdnnte einerseits zu einer ver-
zerrten subjektiven Wahrnehmung innerhalb des Forschungsprozesses
gekommen sein. Andererseits kann es auch sein, dass die erhobenen Da-
ten aufgrund des Erfahrungshorizontes der Autorin besser ,verstanden®

wurden und zielgerichteter geforscht wurde.

Eine Grenze dieser Untersuchung zeigt sich im Bereich der Methodik da-
rin, dass aufgrund des zeitlichen Rahmens dieser Arbeit kein ,theoretical
sampling® im eigentlichen Sinne nach Corbin/Strauss (1996) durchgefuhrt
wurde. Das Sampling hat zu einer bestimmten Auswahl von Probanden
gefuhrt. Es konnte nicht geprift werden, welche weiteren Personengrup-
pen tatsachlich Informationen zu dieser Untersuchung erhielten. Die An-
zahl der Probanden des Rucklaufs ist gemessen an den knapp 6.000 Mit-
gliedern des Bundesverbands der Kehlkopfoperierten e.V. somit relativ
klein. Es ist vorstellbar, dass in einer langer andauernden Anwerbephase
eine hohere Stichprobengroflie hatte erzielt werden konnen. Vielleicht er-
klart die Schwierigkeit der Teilnahmeeinwilligung von geeigneten Proban-
den moglicherweise das Fehlen von entsprechenden Forschungsarbeiten
im hauslichen Bereich. Es ware beispielsweise auch interessant gewesen
zu erfahren, wie das Erleben tracheotomierter Probanden ist, die nicht als

Patientenbetreuer fungieren.

Ein anderer Grenzaspekt konnte sein, dass die Grunderkrankungen der
Interviewteilnehmer, die zu einer Tracheostoma-Anlage flhrten, unter-
schiedlich und somit auch die krankheitsbedingten Einschrankungen diffe-
renziert zu betrachten sind. Andererseits werden facettenreich die Erle-
bensaspekte im Rahmen des Bewaltigungsprozesses von tracheotomier-
ten Menschen dargestellt, die an einem Kehlkopfkarzinom bzw. der am-
myotrophischen Lateralsklerose (ALS) erkrankt sind. Ebenso variierten
Alter, Geschlecht und die Indikationen der gelegten Tracheostoma-

Anlage, so dass ebenso die krankheits-, alltags- und biografiebezogenen
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Bewaltigungsprozesse nach Corbin/Strauss (2010) individuell zu interpre-

tieren sind und deren trennscharfe Betrachtung somit nicht maoglich ist.

Innerhalb der Interaktionsdimension wurde deutlich, wie wichtig fur die
Betroffenen ein vertrauensvoller Interaktionsprozess mit dem Fachperso-
nal des Gesundheitswesens, dem sozialen Umfeld und Gleichbetroffenen
ist. Somit kdnnen zuklnftig die Grenzen der Verwertung in der Praxistaug-
lichkeit der Ergebnisse sichtbar werden, da die Erkenntnisse dieser Unter-
suchung sich auf den Bereich des Personals im Gesundheitswesen sowie

das soziale Umfeld und die Gleichbetroffenen beziehen.

7.2 Implikationen fiir die Forschung

Es wird nun der zuklnftige Forschungsbedarf aufgezeigt, indem nachei-
nander auf die einzelnen Dimensionen des Erlebens-und Bewaltigungs-

prozesses tracheotomierter Menschen eingegangen wird.

Ein Tracheostoma anzulegen ist heute ein bekanntes Routineverfahren in
Kliniken. Es ist unzureichend, dies einzig aus Sicht der medizinischen Ex-
pertise heraus zu erforschen. Eine nachfolgende Studie im Bereich der
Erlebensdimension konnte die im Rahmen dieser Untersuchung vorlaufig
getatigten theoretischen Konstrukte und Schlussfolgerungen bestatigen.
Sie konnten im Sinne einer vollstandigen Theoriebildung weitergeflhrt
werden. Hierbei kdnnten z.B. identitatstheoretische, biografische oder kul-
tursoziologische Perspektiven denkbar sein. Faktoren wie beispielweise
die medizinische Diagnose, das Alter, Geschlecht, kultureller Hintergrund,
die Zeitdauer der gelegten Tracheostoma-Anlage und unterschiedliche
Grunderkrankungen konnten auf ein anderes Setting Ubertragen werden
und im Sinne eines korrekt durchgefuhrten ,theoretical samplings® weiter

differenziert untersucht werden.

In einer nachfolgenden Untersuchung konnten beispielsweise die Er-
kenntnisse einer Studie von Karlsson et al. (2012) in Bezug auf das ,Erle-
ben von tracheotomierten beatmeten Menschen im hauslichen Setting“ hin
gepruft werden. So haben Karlsson et al. (2012) in ihrer phanomenolo-
gisch-hermeneutischen Studie die gelebten Erfahrungen von erwachse-

nen intensivpflegebedurftigen entotracheal intubierten Patienten in der
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Akutphase beschrieben, die wahrend der mechanisch durchgefuhrten Be-
atmung bei Bewusstsein waren. Neben der Atemlosigkeit war die Sprach-
losigkeit auch die schlimmste Erfahrung dieser Probanden. Die Beschwer-
den und Schmerzen durch den Trachealtubus wurden als extrem negativ
empfunden. Das Geflihl von Hilflosigkeit, Verlassenheit und Kraftlosigkeit
aufgrund ihrer korperlichen Verfassung und der Unfahigkeit sprechen zu
konnen spornte die Patienten an, fur ihre Unabhangigkeit und Wiederher-
stellung im Sinne einer Besserung zu kampfen. Den Absaugvorgang er-
lebten sie als sehr schmerzhaft und unangenehm. Weiterhin beschrieben
die Patienten, dass ihr Leiden durch Kommunikation, Teilhabe an pflegeri-
schen Handlungen und professionelle Begleitung erleichtert wurde. Es war
wesentlich fiir sie, durch die Ubernahme von pflegerischen Aktivitaten eine
gewisse Unabhangigkeit zu erlangen (Karlsson et al., 2012, S. 11 ff.). Das
Miteinbeziehen der Patienten in pflegerische Mallinahmen unterstutzt kon-
struktiv den ,Kampf Uberleben zu wollen® und half den Tracheotomierten
beispielsweise bei der Bewaltigung von Trauer und Sorgen. Spirituelle
Gedanken waren fir manche Tracheotomierte ebenso wichtig und ver-
bannten die Gedanken an einen moglichen Tod. Der Prozess der Beglei-
tung und der Beziehung durch professionelle Pflegekrafte wurde von den
tracheotomierten Menschen als lebensnotwendig beschrieben. Es ware in
einer nachfolgenden Forschungsarbeit interessant zu prufen, inwieweit
sich diese Erkenntnisse von (endotracheal) beatmeten Menschen in der
Akutphase auf (tracheotomierte) beatmete Menschen im hauslichen Set-

ting Ubertragen lassen.

Da beispielsweise fur kehlkopfoperierte Frauen die Ersatzstimme im sozia-
len Alltag als gravierende Beeintrachtigung empfunden wird, weil der
Klang der ,neuen® Stimme nicht immer der weiblichen Identitat entspricht,
konnte diese Problemstellung der Frauen in einer weiterfUhrenden Unter-
suchung aufgegriffen werden. Es kdnnten hierbei Konzepte der ,frihzeiti-

gen Stimmgebung® entwickelt werden.

In der Studie von Sherlock (2009) wurde von den Probanden in der Akut-
phase beschrieben, dass sie ihr aulieres Erscheinungsbild als ,entstellt*

empfinden und wahrnehmen. In diesem Kontext kdnnte in einer nachfol-
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genden Arbeit untersucht werden, inwieweit eine Stérung des Korperbil-
des bei tracheotomierter Menschen in der stabilen Krankheitsphase vor-
liegt und wie mit moglichen Stérungen professionell umgegangen werden

kann.

Es konnte auch interessant sein, den ,Intimbereich® des Tracheostomas
naher zu untersuchen, um in Bezug auf mogliche Schamgefuhle der Be-
troffenen pflegerisches Handeln zu reflektieren und anzugleichen, da Inti-
mitat, Scham und Integritat in unmittelbarem Zusammenhang miteinander
stehen (Helmbold, 2007).

Das Erleben im Umgang mit tracheotomierten Menschen konnte auch aus
der Perspektive der Pflegenden naher erforscht werden, um beispielswei-

se die Thematik des ,Ekels” aufzugreifen.

In dieser Untersuchung wurden die Angste der Betroffenen, die sie im Zu-
sammenhang mit ihrem Tracheostoma erleben, ausfuhrlich beschrieben.
Angste kénnen auch bei Pflegenden und Arzten im h&uslichen Setting
durch unzureichende Fachkenntnisse und Erfahrung im Umgang mit
tracheotomierten Menschen vorhanden sein. Es ware hier z.B. eine Inter-
ventionsforschung denkbar, in der vor und nach einer Tracheostoma-
Schulung untersucht wird, ob durch fachliche Kenntnisse z.B. Berlh-
rungsangste des Personals im Gesundheitswesen mit tracheotomierten
Menschen abgebaut werden und die Sicherheit im Umgang mit den Be-

troffenen erhoht werden kann.

Weiterfuhrende Untersuchungen sind auch in der zeitlichen Dimension
sinnvoll. In dieser Untersuchung wurden auch rickblickende Fragen ge-
stellt (retrospektive Befragung), so dass die Untersuchungsteilnehmer
uber ihr Erleben in der zurickliegenden akuten Krankheitsphase spra-
chen. Sie haben jedoch in den Interviews hinsichtlich einer instabilen oder
zuklnftig absteigenden Phase wenig erzahlt. Es ist vorstellbar, dass dies
fur die Betroffenen ein guter innerer Schutz ist, um maoglichst lange in der
stabilen Phase zu bleiben und das Leben so zu geniel3en, wie es flur sie
momentan maoglich ist. Es kdnnte sein, dass die Angst vor der Ungewiss-
heit der absteigenden Phase ihrer Erkrankung sehr grofd ist und es die

Betroffenen viel Lebenskraft bedeuten wirde, dariber zu sprechen. Viele
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Fragen in Bezug auf den Erlebens-und Bewaltigungsprozess in dieser
Phase der Erkrankung sind somit noch offen. In einer nachfolgenden Un-
tersuchung ware es interessant zu erfahren, wie tracheotomierte Men-
schen eine instabile oder absteigende Phase ihrer Erkrankung erleben. Es
ware interessant im Rahmen der zeitlichen Dimension zu erforschen, wie
die Betroffenen innerhalb der Krankheitsverlaufskurve eine instabile Pha-
se erleben und bewaltigen und welche Aspekte in der absteigenden
Krankheitsphase fur die Betroffenen im Vordergrund stehen. Dadurch
konnte aufgezeigt werden, welche fachpflegerische Unterstitzung trache-
otomierte Menschen bendtigen, um auch im absteigenden Verlauf ihrer
Erkrankung selbstbestimmt ihr Leben mit dem Tracheostoma im hausli-

chen Setting zu bewaltigen.

Die Interaktionsdimension bietet fur nachfolgende Untersuchungen inte-
ressante Bereiche, die in dieser Untersuchung nicht bearbeitet werden
konnten. In dieser Arbeit wurde dargelegt, wie wichtig zielgerichtete Bera-
tung und Informationen fur die individuellen Bedurfnisse der Betroffenen in
ihrer jeweiligen Krankheitsverlaufsphase sind. Deshalb ware es im Sinne
eines kostensenkenden Case Managements sinnvoll zu erforschen, wel-
che Informationsinhalte von welchem Interaktionspartner zu welcher Zeit
der Krankheitsverlaufskurve innerhalb des Krankheitsbewaltigungsprozes-
ses sinnvollerweise gegeben werden mussten. Diese Ergebnisse kdnnten
fur das Personal im Gesundheitswesen hilfreich sein, zielgerichteter mit
tracheotomierte Menschen umzugehen und diesen entsprechend ihrer
aktuellen Krankheitsverlaufsphase spezifischere Informationen zukommen

zu lassen.

Auch im Bereich des sozialen Umfeldes der Betroffenen bleiben nach Ab-
schluss dieser Arbeit noch Fragen offen. Es ware interessant in einer
nachfolgenden Forschungsarbeit den Prozess des Erlebens und Bewalti-
gens der Angehdrigen naher zu erforschen. Hier ware es aus pflegewis-
senschaftlicher Perspektive ebenso sinnvoll zu erfahren, welche pflege-
fachliche Informationen und Beratung die Angehdrigen in welcher Phase
der Erkrankung bendtigen, um so den Erlebens-und Bewaltigungsprozess

der Betroffenen optimal unterstiutzen zu kénnen.
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Die Ergebnisse dieser Untersuchung zeigen auf, dass fur die Betroffenen
selbstpflegerisches Fachwissen und die konstruktiv interaktive Unterstut-
zung durch kompetentes Fachpersonal und gleichbetroffene Patientenbe-
treuer wesentlich ist, um im hauslichen Setting mit Tracheostoma weiter-
leben zu lernen. Aus pflegewissenschaftlicher Perspektive ware es zum
einen sinnvoll Leitlinien zu entwickeln, da es keine evidenzbasierten An-
gaben daruber gibt, wie tief beispielsweise endotracheal abgesaugt wer-
den sollte. In diesem Zusammenhang ware zu prufen, inwieweit Hygiene-
standards in den unterschiedlichen Settings ein selbstbestimmtes Absau-

gen durch die Betroffenen erlauben kann.

Es wurde in dieser Arbeit deutlich, dass nicht nur Uber die professionell
Tatigen im Gesundheitswesen gezielte Informationen an die Betroffenen
ubermittelt werden, sondern auch von gleichbetroffenen, tracheotomierten
Menschen. In diesem Zusammenhang konnte untersucht werden, Uber
welche Performanzen und Kompetenzen diese Gleichbetroffenen verfu-
gen sollten, um den Bewaltigungsprozess tracheotomierter Menschen im
hauslichen Setting interaktiv noch zielfUhrender unterstitzen zu kénnen.
Es konnten diesbezuglich konzeptuelle Kriterien entwickelt werden, die die
Qualitat der Arbeit von Patientenbetreuern schitzt und sichert.

Weiterfuhrend kdnnte Kommunikationsforschung zukuinftig dazu beitragen,
die Interaktionsprozesse zwischen Patient und den verschiedenen Berufs-
gruppen des Gesundheitswesens naher zu untersuchen, um die interdis-
ziplindre Zusammenarbeit zu optimieren. Denkbar ware in diesem Bereich
eine Untersuchung der Interaktionsprozesse von Pflegenden der stationa-
ren und ambulanten Einrichtungen oder zwischen Pflegenden und Ange-

horigen.

Diese Untersuchung hat einen Mangel an qualitativen Studien aufgezeigt,
mit deren Wissen die Effektivitat pflegerischer Interventionen bei tracheo-
tomierten Menschen im hauslichen Setting in den verschiedenen Krank-
heitsphasen Uberpruft werden konnte. So waren einerseits induktive Stu-
dien denkbar, um beispielsweise in Form von Beobachtung ein umfassen-
deres Bild vom Erlebens-und Bewaltigungsprozess tracheotomierter Men-

schen in den verschiedenen Krankheitsphasen zu erhalten. Andererseits
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ware es mittels deduktiver Verfahren notwendig, die induktiv gewonnenen

Daten zu prufen.

In Bezug auf den Erlebens- und Bewaltigungsprozess waren fur die de-
duktive Forschung an dieser Stelle beispielsweise die Uberpriifung der
Einflisse von rehabilitativen Gegebenheiten, aber auch eine Systematisie-
rung der Interaktionsprozesse im hauslichen Setting ein wichtiger Bereich

fur zukunftige Forschungsarbeiten.

7.3 Implikationen fir die Praxis

In dieser Arbeit wurden mit Hilfe der Grounded Theory Methode die Erfah-
rungen tracheotomierter Menschen untersucht, um ihr Erleben und Han-
deln aus deren ,Innenperspektive“ naher zu verstehen. Aus dieser Be-
trachtungsweise ergeben sich Implikationen fur die pflegerische Betreuung

der Betroffenen im hauslichen Setting.

So lasst sich der Erlebens- und Bewaltigungsprozess von Menschen mit
Tracheostoma durch zielgerichtete pflegerische Interventionen in der je-
weiligen Krankheitsphase konstruktiv beeinflussen. Hierbei ist ein sinnvol-
ler und geschickter Ablauf der Arbeitsprozesse, z.B. durch Kalkulieren der
Ressourcen, Erhalten flieRender Grenzen in der Arbeitsteilung, Organisa-
tion der Arbeitsteilung, Organisation der gesamten Arbeit und gegenseiti-
ges Unterstlitzen der beteiligten Interaktionspartner erforderlich (vgl.
Strauss/Corbin, 2010). Das bedeutet, dass die professionell Tatigen im
Gesundheitswesen sich fragen mussen, nach welchen (krankheits-, all-
tags-, biografiebezogenen) Aspekten pflegerischer Intervention die jeweili-
ge Krankheitsphase des Betroffenen verlangt (zeitliche Dimension). Hier-
bei sollten die Ressourcen sozialer, finanzieller, technischer und auch per-
soneller Art in den Pflegeprozess mit einbezogen werden. Es musste
uberlegt werden, mit welchen Ressourcen die anfallende Arbeit im hausli-
chen Setting ausgeflhrt werden kann. Dabei ist wesentlich, wie viel der
anfallenden Arbeit z.B. der Partner des Betroffenen bewaltigt und welche
Konsequenzen sich daraus fur die Selbstpflegekompetenz und Selbstbe-
stimmtheit der Betroffenen ergeben. So ist eine auf standardisierte Regeln

fokussierte Pflege weniger sinnvoll, als eine individuell an den Bedarfen
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der Betroffenen angepasste Unterstitzung (z.B. beim Absaugen,
Trachealkanilen-Wechsel usw.). Hierbei ist m Hinblick auf die Umge-
bungsgestaltung und Sicherheit der Betroffenen bedenkenswert, z.B. das
hausliche Umfeld mit einem Hydrometer auszustatten, um eine optimale
Raumluftfeuchtigkeit zu gewahrleisten. Dies wirde sich forderlich auf das
Abhusten auswirken und die Atmung erleichtern, so dass das Absaugen
moglicherweise reduziert werden koénnte. Auf diese Weise kann der Uber-
gang von der Akutphase in die Stabilisierungsphase angemessener und

bewusster gesteuert und professionell begleitet werden.

Es ist fur Pflegende von Bedeutung wahrzunehmen, ob sich bereits Routi-
neablaufe in der Arbeitsdurchfihrung im hauslichen Setting eingestellt ha-
ben und welche Aspekte diese Routine bezlglich des Bewaltigungspro-
zesses maglicherweise stéren und nicht mehr durchgefihrt werden mus-
sen. Es konnte beispielsweise daruber nachgedacht werden, welche Ar-
beiten die Betroffenen in Bezug auf die Versorgung des Tracheostomas
selbststandig Ubernommen werden sollten, um die Annahme der Erkran-
kung zu forcieren. Somit ist im hauslichen Setting von Belang, welche we-
sentlichen Bedingungen auch das soziale Umfeld braucht, damit der Be-
waltigungsprozess und die jeweiligen Arbeitslinien sich konstruktiv weiter-
entwickeln kdnnen. So kann es beispielsweise sinnvoll sein, dass Lebens-
partner dazu aktiviert werden mussen, sich in bestimmten Alltagssituatio-
nen ,bewusst® passiv zu verhalten, damit der Betroffene die Moglichkeit
hat, selbst aktiv zu werden. Auf diese Weise konnen professionell Pfle-
gende tracheotomierten Menschen und deren Angehdrigen dabei unter-
stltzen innerhalb der jeweiligen Arbeitsprozesse einen individuellen Be-
waltigungsstil zu etablieren. Das bedeutet fur beruflich Pflegende, dass sie
einschatzen konnen mussen, welche Ressourcen tracheotomierte Men-
schen an einem bestimmten Verlaufskurvenpunkt krankheitsbedingt beno-
tigen. Dabei ist gleichzeitig zu kalkulieren, was sie in der Zukunft an Res-
sourcen brauchen werden, um anschliel3end zu versuchen, die aktuellen
Bedurfnisse mit denen ihnen krankheitsbedingt zur Verfiugung stehenden
Ressourcen zu berucksichtigen (vgl. Strauss/Corbin, 2010). Wenn bei-

spielsweise im Bereich der Interaktionsdimension Versorgungsdefizite of-
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fenbar werden, kénnen beruflich Pflegende den tracheotomierten Men-
schen Unterstlitzung dabei geben, diese Versorgungslucken durch Kon-
taktherstellung z.B. zu Patientenbetreuern, Spezialisten (Heilmittelbereich)
usw. zu schlielen. Auch die Bedarfe im spirituellen Bereich kdnnen im
Sinne von ,Spiritual Care” und ,Essentieller Kommunikation® Berlcksichti-
gung finden und innerhalb eines vertrauensvollen Interaktionsprozesses
professionell von Pflegenden begleitet werden (vgl. Stockmei-
er/Giebel/Lubatsch, 2013).

Professionell Pflegende kdonnen bei der Arbeitseinteilung behilflich sein,
die sich entsprechend des physischen und psychischen Zustandes der
Betroffenen verschiebt und sich verandert (zeitliche Dimension). Die Ein-
beziehung der Ressourcen des (Lebens-)Partners in den Pflegeprozess
impliziert ebenso einen professionellen Umgang, vor allem wenn sich bei
einem Partner Anzeichen von Uberlastung bemerkbar machen (Interakti-
onsdimension). Bei Uberlastungszeichen sollten Pflegende Entlastungs-
mdglichkeiten aufzeigen, damit den Betroffenen ein Teil der Arbeitsbelas-
tung abgenommen wird. Dies konnte beispielsweise die Unterstlutzung
durch Patientenbetreuer, familienentlastende Hilfen (z.B. Verhinderungs-
pflege), sowie individuell angepasste Hilfsmittel (z.B. Duschmasken,
Schwimmhilfen etc.) sein. Weiterhin sollten professionell Pflegende die
Betroffenen darauf aufmerksam machen, neue Wege und Mdglichkeiten
der Arbeitsdurchfuhrung (Pflegemanagement) zu suchen, wenn sich in-
nerhalb der zeitlichen Dimension die Situation der jeweiligen Krankheits-
phase verandert. Hierbei ist von Bedeutung, dass z.B. bei den anfallenden
Aufgaben neue Prioritaten gesetzt werden muissen, oder diejenigen Auf-
gaben weggelassen werden, die entweder nicht wirklich wichtig oder nicht
mehr hilfreich sind. Fur den Praktiker steht hierbei im Fokus, den Arbeits-
fluss zu Uberwachen und diesen auf zukunftige Veranderungen und Prob-
leme hin zu beobachten und zu planen. Professionell Tatige im Gesund-
heitswesen konnen wesentlich dazu beitragen, dass sie den tracheoto-
mierten Menschen beim Aufbau von Kommunikationsmdglichkeiten unter-
stutzen, mit deren Hilfe diese dann innerhalb ihrer Krankheitsverlaufskurve

Handlungsplane entwickeln kénnen, die einem neuen ldentitdtsaufbau im
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Sinne der Selbstbestimmung dienlich sind. So gilt es hierbei fur Pflegeex-
perten z.B. biografische Besonderheiten in Form von Sozialanamnesen zu
erheben, um so die Pflege- und Krankheitsverlaufskurve gezielt zu steuern
(vgl. Gerwin/Lorenz-Krause, 2005).

Innerhalb der Erlebensdimension ist es relevant, die professionelle Pla-
nung des Informations- und Behandlungsverlaufs aller am Heilungspro-
zess Beteiligten zu koordinieren, um den Erlebens- und Bewaltigungspro-
zess der Betroffenen bestmdglich zu unterstitzen. Die Kenntnisse von
personenbezogenen Faktoren beeinflussen einen bewussten und reflek-
tierten Umgang mit den Betroffenen. Auf diese Weise konnen durch die
Aktivierung der Selbstpflegepotentiale beispielsweise zusatzliche Kosten,
teure Doppeldiagnostiken und Sekundarkomplikationen vermieden wer-
den. Durch die Beurteilung von den Verlaufen chronischer Erkrankungen
konnte so z.B. ein gezieltes Casemanagement realisiert werden (ebd.).

Seit der DRG-Einfuhrung im Abrechnungssystem der Krankenhauser wer-
den Patientinnen frihzeitig aus stationaren Einrichtungen entlassen und
mussen im hauslichen Setting weiter versorgt werden. Pflegende sehen
sich sowohl in der stationaren als auch in der ambulanten Pflege daher
zunehmend mit tracheotomierten Menschen unterschiedlicher chronischer
Grunderkrankungen (wie z.B. Demenz, Parkinson usw.) konfrontiert, deren
Pflege sie Ubernehmen muissen. Praktische Empfehlungen zielen somit
auch auf die organisatorische Unterstltzung innerhalb der Interaktionsdi-
mension ab, die das Fachpersonal im Gesundheitswesen bendtigt, um die
tracheotomierten Menschen zielgerichtet im hauslichen Setting begleiten
zu koénnen. Deshalb ist es aus pflegewissenschaftlicher Perspektive sinn-
voll, sich beispielsweise an Leitlinien zu orientieren, die die pflegerische
Versorgung durch einen professionellen Umgang mit tracheotomierten
Menschen im hauslichen Setting gewahrleistet (vgl. Foster 2010). Wenn
bedacht wird, welche existentielle, neue Erfahrung das Tracheostoma fir
die Betroffenen ist, erscheint beispielsweise die Einfuhrung von ,evidence
based guidelines” und die Forderung von kompetenzbasierter Pflege sinn-
voll, um den Erwerb von essentiellen Fahigkeiten wie beispielsweise

.racheales Absaugen‘ und ,Tracheostoma-Pflege“ auf einem hohen
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Standardniveau durchfihren zu kdnnen (ebd.). Geschutzte und formali-
sierte Kenntnisse in der Fort- und Weiterbildung erscheinen diesbezuglich
somit fundamental. Die Betroffenen kdnnen so im Interaktionsprozess mit
dem Pflegepersonal Vertrauen entwickeln, wenn dieses Uber professionel-
le fachpflegerische Kenntnisse und Fertigkeiten im Umgang mit dem
Tracheostoma verfugt (vgl. Donelly/Wiechula, 2006). Da pflegerische In-
terventionen am Tracheostoma vielfach als sehr unangenehm und
schmerzhaft erlebt werden, ist die vorhandene auf pflegerische Interven-
tionen fokussierte Literatur unter diesem Aspekt (z.B. hinsichtlich des Ab-

saugens, Trachealkanulenwechsels etc.) kritisch zu lesen.

Um die Pflegequalitat im hauslichen Setting zukunftig optimal zu gewahr-
leisten, konnte beispielsweise durch Einfuhrung von Patientenbeurtei-
lungssystemen die Arbeit ambulanter Pflegedienste von den Betroffenen
selbst bewertet und auf die Bedarfe von tracheotomierten Menschen im
hauslichen Setting ausgerichtet werden.

Zukunftig liegt beim Fachpersonal im Gesundheitswesen im Umgang mit
tracheotomierten Menschen weiterhin fachpflegerischer Schulungsbedarf
vor. Es ware wunschenswert, wenn dem Fachpersonal im Gesundheits-
wesen neben der Fachkompetenz auch die Bedeutung des vertrauensvol-
len Interaktionsprozesses wahrend des gesamten Krankheitsphasenver-
laufs hinweg bewusst ist. Wenn Pflegende Uber ein Bewusstsein des Erle-
bens-und Bewaltigungsprozesses von tracheotomierten Menschen verfu-
gen, konnen sie im hauslichen Setting zielgerichteter mit den Betroffenen
kommunizieren und interagieren. Im Rahmen des Behandlungskonzeptes
sollte die fachpflegerische kommunikative Beratung auf Selbstpflegekom-

petenzen und Selbstbestimmtheit der Betroffenen abzielen.

Aus der Perspektive der Betroffenen wurde der prozesshafte Ubergang
der akuten Verlaufsphase zur Stabilisierungsphase in den Fokus genom-
men. Es wurden hierbei die kontinuierlichen Anpassungen der Bewalti-
gungsarbeit des Alltags und deren biografischen Bezuige beschrieben, die
im Rahmen ihres Krankheitsverlaufs durch das Tracheostoma entstehen
und wie die Betroffenen lernten, damit weiterzuleben (Erlebens- und Be-

waltigungsprozess). Konstruktive, interaktive Unterstutzung durch arztli-
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ches und pflegerisches Fachpersonal, Logopaden, Angehdrigen, Heil- und
Hilfsmittelversorger und gleichbetroffene Patientenbetreuer tragen wesent-
lich dazu bei, damit die Bewaltigungsarbeit der Betroffenen im hauslichen
Setting gelingen kann. Durch das analytische Aufzeigen hinsichtlich des
Erlebens und Bewaltigens tracheotomierter Menschen im hauslichen Set-
ting in dieser Untersuchung kann so eine Weiterentwicklung reflektierten

pflegerischen Handelns erfolgen.

Bezuglich der Anforderungen des Krankenpflegegesetzes ist es aus pfle-
gewissenschaftlicher Sicht relevant, dass die ,Ausbildung auf der Grund-
lage pflegewissenschaftlicher, medizinischer und weiterer bezugswissen-
schaftlicher Erkenntnisse” erfolgt* (Oelke, 1998, S. 4). Somit fuhrt die In-
tegration von Forschungsergebnissen in die Pflegeausbildung dazu, dass
die Pflegequalitat verbessert wird und der Professionalisierungsprozess
der Pflegeberufe sich weiterentwickeln kann. Betrachtet man das gewahlte
Forschungsthema dieser Untersuchung, so bietet der Unterricht in Pflege-
schulen eine gute Mdglichkeit, die Schuler in einem sanktionsfreien Rah-
men auf diese Patientengruppe in ihrem spateren Berufsfeld vorzuberei-
ten. So konnte beispielsweise im Kontext von ,Fallorientierter Didaktik®
(Hundenborn, 2007) die evidenzbasierten Erkenntnisse Grundlage fur eine
hermeneutische Herangehensweise sein. Die Methode der hermeneuti-
schen Fallarbeit dient dazu, den Schilern in diesem Zusammenhang ein
individuelles Fallverstehen zu ermdglichen. Hierdurch konnen sie fur die
Problematiken und das Erleben pflegerischer Handlungen aus Sicht der
tracheotomierten Menschen sensibilisiert werden. Ziel der Pflegepadago-
gik sollte in diesem Zusammenhang sein, unterschiedliche Perspektiven
und Sichtweisen des Forschungsthemas zu beleuchten. Unter Umstanden
konnen die Schuler bereits auf eigene Erfahrungen mit tracheotomierte
Menschen im hauslichen Setting zurlickgreifen und diese im geschutzten
Rahmen des Unterrichts reflektieren. Den Schulern wird so ermdglicht, ein
empathisches Verstandnis fur Menschen mit einem Tracheostoma zu ent-
wickeln. Daraus kann sich fur die Auszubildenden eine pflegerische Hal-
tung mit entsprechender Handlungsweise heranbilden, von der sie selbst

als zukunftige verantwortliche Pflegekrafte profitieren. Dieses kommt vor
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allem den tracheotomierten Menschen zu Gute, die innerhalb eines ver-

trauensvollen Interaktionsprozesses mit fachkompetentem Personal ihren
individuellen Erlebens-und Bewaltigungsprozess im Rahmen ihres Krank-

heitsverlaufes besser bewaltigen kdnnen.
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Abkiirzungsverzeichnis

CINAHL

Endotracheales Absaugen

Larygektomie
MeSH Terms
PG

PubMed

Ruktus-Stimme

SuU

TMA

TMS

Trachea

Trachealkanule

Tracheostoma

Cumulative Indes to Nursing and Allied

Health Literature

Maschinelles Entfernen von Sekret aus
der Luftrohre mittels Absaugkatheder

operative Entfernung des Kehlkopfes
Medical Subject Headings
Personal im Gesundheitswesen

Katalog der US National Library of Medi-

cine

Vorgang der Tongebung bei der Speise-

rohrenstimme (,Rulpsstimme®)
soziales Umfeld

tracheotomierter Mensch in der Akut-

phase seiner Erkrankung

tracheotomierte Menschen in der Stabili-
sierungssphase seiner Erkrankung

Luftrohre

in die Luftréhre unterhalb des Kehlkopfes
nach einer Tracheotomie durch die Luft-
rohrenwand eingefuhrtes Rohrchen zum
Offenhalten des Tracheostomas und
Freihalten eines

damit (kinstlichen)

Luftweges

operativ (nach auien) angelegte Offnung
der Luftrohre am Hals
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Tracheotomie

Tracheostomie

Luftréhrenschnitt; operative Eréffnung
der Trachea, meist im oberen Teil zum
Einbringen einer Trachealkanule; heute

meist ersetzt durch Tracheostomie

Eréffnung der Trachea ohne Wandresek-
tion mit Bildung von einem oder zwei
Vorderwandlappen, die mit dem oberen
und unteren Wundrand des horizontalen
Zugangsschnitts vernaht werden; im ggs.
zur Tracheotomie kein Wandverlust, kei-
ne Stenose im Bereich des Stomas nach

spaterer Rucknahung der Wandteile
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Anhang 1:

Kurzfragebogen

Angaben zur Person (diese Angaben dienen lediglich zur Kontaktaufnahme / Anfahrt und
werden unmittelbar nach der Befragung vernichtet)

Name:
Adresse:
Telefon:

Alter:

Beruf:
Familienstand:

Wie viele Personen wohnen in lhrem Haushalt?

Wann wurde das Tracheostoma bei Ihnen angelegt?

Was war der Ursache fur die Tracheostoma-Anlage?

Wodurch wird das Tracheostoma jetzt offengehalten?

Wer fuhrt die pflegerischen Arbeiten, die mit dem Tracheostoma in Ver-

bindung stehen, im Moment aus?

Das Gesprach sollte nicht langer als ...... Minuten dauern.

(Bitte geben Sie eine fur Sie angenehme Gesprachsdauer an).

An folgenden Terminen fur mich eine Befragung mdglich:

Befragungam ................ Um .o Uhr,in ..., oder
Befragungam ................ Um .o Uhr,in ..., oder
Ich werde Sie vor der Befragung informieren, welcher Termin verbindlich
in Frage kommt.

Herzlichen Dank fiir die Unterstutzung !
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Einverstandniserklarung

Hiermit bin ich damit einverstanden, an der Befragung
»Erleben von tracheotomierten Menschen im hauslichen Setting “

teilzunehmen.

(Datum) Unterschrift)

Selbstverstandlich haben Sie jederzeit die Mdglichkeit, Ihr Einverstandnis
zu diesem Interview und dessen Auswertung zurickzuziehen, auch wah-
rend des Interviews selbst.

Alle erhobenen Daten werden vertraulich behandelt und nicht an Dritte
weitergegeben.

Im Rahmen der Auswertung werden die Daten so anonymisiert, dass sie
keiner konkreten Person im Nachhinein mehr zugeordnet werden konnen.
Falls Sie Interesse an unseren Ergebnissen haben, senden ich Ihnen die-

se gerne zu.
Ich mochte gerne die Masterarbeit gerne zugeschickt bekommen:

ja O

nein ]
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Interviewleitfaden

»Erleben von Menschen mit Trachestoma im hauslichen Setting“

1. Krankeitsbezogene Aspekte

Sie leben jetzt seit einiger Zeit mit einem Tracheostoma...

Wie sieht konkret die Versorgung lhres Tracheostomas aus?

Welche Aufgaben im Zusammenhang mit lhrem Tracheostoma sind zu
verrichten?

Welche Malinahmen werden haufig vorgenommen?

Welche Malinahmen fallen seltener an?

Wie viel Zeit bendtigen Sie taglich fur die Versorgung lhres Tracheo-
stomas?

Wie erleben Sie diese MalRnahmen?

Was erleben Sie als angenehm? Was erleben Sie als unangenehm?
Bendétigen Sie Hilfe/Unterstitzung im Umgang mit lhrem Tracheostoma?
Welche ist das? Wer hilft Ihnen dabei?

Werden Sie durch lhren Partner/Partnerin bei der Versorgung unterstitzt?
Wie geht Ihr Partner bei der Versorgung vor?

Wie wichtig ist fur Sie Unterstltzung / Begleitung bei der Versorgung?

2. Alltagsbezogene Aspekte

Wirkt sich das Tracheostoma auf lhren Alltag aus?

Hat sich in lhrem alltaglichen Leben etwas durch das Tracheostoma ver-
andert?

Schrankt die Tatsache, dass Sie tracheotomiert sind, Sie in |hrem Alltag
ein? Wie erleben Sie seitdem Ihren Alltag?

Wirden Sie gerne in lhrem alltaglichen Leben etwas (in Bezug auf den
Umgang mit dem Tracheostoma) verandern?

Was wirden Sie gerne an lhrer (jetzigen) Situation andern?

Welche Unterstutzung/Hilfe wirden Sie dabei benotigen?

Welche Erwartungen hatten Sie dabei an lhre Angehoérigen/Pflegeperson?
Wie warden lhrer Meinung nach Ihre Angehorigen/lhre Pflegeperson auf
die von Ihnen geaullerten Erwartungen reagieren?

Was wuirde es fur Sie bedeuten, wenn manche Malinahmen anders
durchgefuhrt wirden?

Was konnte sich Ihrer Meinung nach durch diese Veranderungen fur an-
dere Menschen mit Tracheostoma verandern?

3. Biographische Aspekte

Welche Vorstellungen in Bezug auf das Leben mit einem Tracheostoma
hatten Sie vor der OP?

Was bedeutet es fur Sie als Person mit dem Tracheostoma zu leben?
Empfinden Sie es als Teil von sich/lhrem Selbst?

Welche Auswirkungen hat das Leben mit dem Tracheostoma auf Sie
selbst?

Welche Veranderungen nehmen Sie an sich selbst wahr?

Kdénnen Sie etwas zu Ihrem momentanen Erleben/zu lhrer derzeitigen Si-
tuation mit lhrem Tracheostoma erzahlen? Wie fuhlt sich das an ein
Tracheostoma zu haben?
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Welche Auswirkungen hat das Leben mit dem Tracheostoma auf Bezie-
hungen, z.B. Partner, Freunde?
Gibt es auch positive Aspekte, die Sie mit dem Tracheostoma verbinden?

Personliche Abschlussfragen

Mdchten Sie noch etwas Erganzendes zum Thema

»Erleben von tracheotomierten Menschen im héuslichen Setting" sagen?
Wie haben Sie das Interview empfunden / Wie fanden Sie das Interview?
Wie fuhlten Sie sich wahrend des Interviews?

Angaben zur Person
Name, Geschlecht, Alter, Zeitpunkt der Tracheostomalanlage

Postskriptum

Aufnahmeort des Interviews

Dauer des Interviews

personlicher Eindruck

spontane neue Hypothesen

Welche Fragen sind jetzt irrelevant geworden?
Welche neuen Fragen stellen sich jetzt?
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Anhang 2: Suchbegriffe und der Suchstrategie

Thesaurische Suchbegriffe und numerische Treffer fur CINAHL und Pub-
Med in der orientierenden Literaturrecherche

CINAHL — Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature von EB-
SCO

Thesaurische Suchbegriffe

CINAHL Subject | Definition
Headings

Tracheostomy “A surgically created opening through the skin and
the trachea, usually made for the insertion of a
tube to facilitate ventilation. Do not use/equipment
and supplies; prefer precoordinated heading TRA-
CHEOSTOMY EQUIPMENT AND SUPPLIES.”

Tracheostomy Care | “Care performed by health care personel to ensure
proper functioning of tracheostomy equipment, and
to maintain airway patency and prevent infection of
tracheostomy patients.”

Tracheostomy Tube | “Small plastic, metal, or silicone tube inserted into
a tracheostomy to maintain a patent airway. May
be fenstrated, cuffed, or uncuffed, with a single or
double cannula.”

Qualitative Studies | “Investigations which use sensory methods such
as listening or observing to gather and organize
data into patterns or themes.”

Beinhaltet “Action Research”, “Ethnographic Stud-
ies”, “Ethnological Studies”, “Ethnonursing Re-
search”, “Grounded Theory”, “Naturalistic Inquiry”

und “Phenomenological Research”

Numerische Treffertabelle

#1: Tracheostomy (MH) OR Tra- | 2372 Treffer
cheostomy Care (MH) OR Trache-
ostomy Tube (MH)

#2: Qualitative Studies (MH) 74183 Treffer

#1 AND #2 17 Treffer

Suche durchgefuhrt am 03.05.15 um 16:27 Uhr
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PubMed - Katalog der US National Library of Medicine

Thesaurische Suchbegriffe

MeSH-Terms Definition

Tracheostomy “Surgical formation of an opening into the trachea
through the neck, or the opening so created.”

Empirical “The study, based on direct observation, use of statis-

Research tical records, interviews, or experimental methods, of

actual practices or the actual impact of practices or
policies.”
Beinhaltet “Grounded Theory” und “Qualitative Re-
search”

Numerische Treffertabelle

#1: Tracheostomy (MeSH) 5425 Treffer
#2: Empirical Research (MeSH) 24889 Treffer
#1 AND #2 7 Treffer

Suche durchgeflhrt am 03.05.15 um 16:37 Uhr
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Anhang 3: Trefferaufbereitung der orientierenden Literaturrecherche

3.1 CINAHL
Pos Autor, Heraus- Zeit- Jahr,
Titel geber oder Insti- . . Band(Heft), Bewertung
. schrift/Zeitung :
tution Seiten
1 Commentary on Donnelly F | Annells, M. J CLIN NURS | 2006, 15(9), | Nicht brauchbar, da nur ein
&Wiechula R (2006) The lived (Journal of | 1115-1122 Kommentar zu einem Artikel
experience of a tracheostomy Clinical Nurs-
tube change: a phenomenolog- ing)
ical study. Journal of Clinical
Nursing, 15, 1115-1122
2 The lived experience of survi- | Arslanian- HEART LUNG | 2003, 32(5), | Nicht brauchbar, da das
vors of prolonged mechanical | Engoren, C.; | (Heart & Lung) | 328-334 Vorliegen eines Tracheo-
ventilation: a phenomenologi- | Scott, L. D. stomas nicht erfasst wurde
cal study
3 Silent, slow lifeworld: the | Carroll, S. M. QUAL 2007, 17(9), | Nicht zu erhalten
communication experience of HEALTH RES | 1165-1177
nonvocal ventilated patients (Qualitative
Health Re-
search)
4 Caring for ventilated children at | Darvill, J.; Har- | NEONAT 2009, 12(3), | Nicht brauchbar, falsche
home -- the child's perspective | rington, A.; Do- | PAEDIATR 9-13 Zielgruppe
novan, J. CHILD
HEALTH

NURS (Neona-
tal, Paediatric&
Child Health
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Nursing)

5 Clinical Consensus Statement: | Dawson, Cindy; | ORL HEAD | 2014, 32(1), | Nicht brauchbar, inhaltlich
Tracheostomy Care-Putting | Farrington, Mi- | NECK NURS | 14-19 ausgefuhrt wird die Einfuh-
Statements into Action! chele (ORL-Head & rung von Standards zur

Neck Nursing) Tracheostomapflege

6 The lived experience of a tra- | Donnelly, F.; | J CLIN NURS | 2006, 15(9), | Brauchbar
cheostomy tube change: a | Wiechula, R. (Journal of | 1115-1122
phenomenological study Clinical Nurs-

ing)

7 Factors that influence user sat- | Dyrstad, J CLIN NURS | 2013, Nicht brauchbar; inhaltlich
isfaction: tracheotomised home | Dagrunn, N; | (Journal of | 22(3/4), 331- | ausgefuhrt wird die Zufrie-
mechanical ventilation users' | Hansen, Britt, S; | Clinical Nurs- | 338 denheit mit medizinischen
experiences Gundersen, ing) Hilfsmitteln

Evy, M

8 More than nothing: the lived | Foster, A. INTENSIVE 2010, 26(1), | Brauchbar
experience of tracheostomy CRIT CARE | 33-43
while acutely ill NURS (Inten-

sive & Critical
Care Nursing)

9 Patients' statements and expe- | Karlsson, Vero- | NURS IN- | 2012, 19(3), | Nicht brauchbar, da das
riences concerning receiving | nika;  Lindahl, | QUIRY 247-258 Vorliegen eines Tracheo-
mechanical ventilation: a pro- | Berit; Bergbom, | (Nursing In- stomas nicht erfasst wurde
spective video-recorded study | Ingegerd quiry)

10 | Impact of tracheostomy or|Krouse, H. J.;| ORL HEAD | 2004, 22(1), | Nicht brauchbar, es wird das
laryngectomy on spousal and | Rudy, S. F.; Val- | NECK NURS | 10-25 Verhaltnis zwischen Pflege-
caregiver relationships lerand, A. H.;|(ORL-Head & person und tracheotomier-

Hickey, M. M.; | Neck Nursing) ten Menschen betrachtet, es
Klein, M. N, gibt keinen Hinweis auf
Kagan, S. H,; pflegerische Interventionen
Walizer, E. M.

11 | Attitudes of Legal Guardians in | Kuniavsky, Mi- | INTENSIVE 2014, 30(2), | Nicht brauchbar, inhaltlich
the ICU -- A qualitative report chael, van | CRIT CARE | 86-92 ausgefuhrt wird die Ent-
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Heerden, Peter | NURS (Inten- scheidungsfindung bzgl.
V. Kadmon, | sive & Ciritical Therapiealternativen von
llana; DeKeyser | Care Nursing) Angehdrigen der Patienten
Ganz, Freda; auf ICU
Linton, David,
M.; Sviri, Sigal
12 | Understanding the Challenges | McDonough, ORL HEAD | 2014, 32(4), | Nicht brauchbar, falsche
During Transitions of Care for | Annette; Cal- | NECK NURS | 12-17 Zielgruppe
Children with Critical Airway | lans, Kevin, M.; | (ORL-Head &
Conditions Carroll, Diane, | Neck Nursing)
L.
13 | The perceptions and prefer- | McNamara, D.|J CHILD | 2009, 13(3), | Nicht brauchbar, falsche
ences of parents of children | G.; Dickinson, | HEALTH 179-197 Zielgruppe
with tracheostomies in a study | A. R.; Byrnes, | CARE (Journal
of humidification therapy C.A of Child Health
Care)
14 | An interprofessional team ap- | Mitchell, Rebec- | INT J NURS | 2013, 50(4), | Nicht brauchbar, Inhaltlich
proach to tracheostomy care: | ca; Parker, Vic- | STUD (Inter- | 536-542 beschrieben wird der Ein-
A mixed-method investigation | ki; Giles, | national Jour- fluss von speziellen Teams
into the mechanisms explain- | Michelle nal of Nursing zur Tracheostomapflege auf
ing tracheostomy team effec- Studies) die Komplikationsrate im
tiveness stationaren Bereich
15 | Tracheostomy management in | Parker, V.; Gi-|J CLIN NURS | 2010, 19(9- | Nicht brauchbar, Inhalt ist
Acute Care Facilities - a matter | les, M.; Shylan, | (Journal of | 10), 1275- | die Bedeutung des Team-
of teamwork G.; Austin, N.; | Clinical Nurs- | 1283 works  zur  Versorgung
Smith, K.; Mori- | ing) tracheotomierter Patienten
son, J.; Archer, im stationaren Bereich
W.
16 | The experiences of medically | Spratling, Re-|J ADV NURS | 2012, 68(12), | Nicht brauchbar, falsche
fragile adolescents who require | gena (Journal of Ad- | 2740-2749 Zielgruppe

respiratory assistance

vanced Nurs-
ing)
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17 | The Experiences of School- | Spratling, Re-|J PEDIATR | 2012, 26(2), | Nicht brauchbar, falsche
Age Children With a Trache- | gena; Minick, | HEALTH 118-125 Zielgruppe
ostomy Ptlene; Carmon, | CARE (Journal
Myra of Pediatric
Healthcare)
3.2 PubMed
Pos Autor, Heraus- Zeit- Jahr,
Titel geber oder In- . . Band(Heft), Bewertung
e schrift/Zeitung :
stitution Seiten
18 Silent, slow lifeworld: the | Carroll, Stacey | Qual Health | 2007, 17(9), | s. Treffer 3
communication experience of | M. Res (Qualita- | 1165-1177
nonvocal ventilated patients tive health re-
search)
19 The lived experience of a tra- | Donnelly, J ClinNurs | 2006, 15(9), | s. Treffer 6
cheostomy tube change: a | Frank; Wiechu- | (Journal of | 1115-1122
phenomenological study la, Rick clinical  nurs-
ing)
20 More than nothing: the lived | Foster, Andrew | Intensive Crit | 2010, 26(1), | s. Treffer 8
experience of tracheostomy Care Nurs (In- | 33-43
while acutely ill tensive & criti-
cal care nurs-
ing : the official
journal of the
British Associ-
ation of Critical
Care Nurses)
21 Patient communication follow- | Happ, Mary | OncolNurs Fo- | 2005, 32(6), | Nicht brauchbar; inhaltlich
ing head and neck cancer sur- | Beth; Roesch, | rum (Oncology | 1179-1187 ausgeflhrt wird der Umgang
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gery: a pilot study using elec- | Tricia K.; Ka- | nursing forum) mit einem elektronischen
tronic speech-generating de- | gan, Sarah H. Gerat zu Stimmerzeugung.
vices
22 The perceptionsandprefer- | McNamara, J Child Health | 2009, 13(3), | s. Treffer 13
ences of parents of children | David G.; Dick- | Care (Journal | 179-197
with tracheostomies in a study | inson, Annette | of child health
of humidification therapy R.; Byrnes, | care : for pro-
Catherine A. fessionals
working  with
children in the
hospital and
community)
23 Tracheostomy in the acute set- | Sherlock, Zoe |J Crit Care | 2009, 24(4), | Brauchbar
ting: patient experience and | V.; Wilson, Ja- | (Journal of crit- | 501-507
information needs net A.; Exley, | ical care)
Catherine
24 The experiences of school-age | Spratling, Re-|J Pediatr | 2012, 26(2), | s. Treffer 17
children with a tracheostomy gena; Minick, | Health  Care | 118-125
Ptlene; Car- | (Journal of pe-

mon, Myra

diatric  health
care official
publication of
National Asso-
ciation of Pe-
diatric  Nurse
Associates &
Practitioners)
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Erklarung

Hiermit versichere ich, dass ich die vorliegende Arbeit zum Thema:

,Das Erleben von Menschen mit Tracheostoma im hauslichen Set-
ting“ selbststandig und ohne unerlaubte Hilfe verfasst und keine anderen
als die angegebenen Hilfsmittel benutzt habe.

Die Stellen der Arbeit, die anderen Quellen im Wortlaut oder dem Sinn
nach entnommen wurden, sind durch Angabe der Herkunft kenntlich ge-

macht.

Koln, den 30.06 2016

Roswitha Jerusel

Einverstandniserklarung

Voraussetzung fiir die offentliche Ausstellung in der Katholischen
Hochschule NRW-Bibliothek

Ich bin damit einverstanden, dass bei einer Bewertung meiner Bachelor-
Thesis ab einschliel3lich 1,3 (sehr gut) oder besser diese in der Bibliothek
der Katholischen Hochschule Nordrhein-Westfalen (KatHO NRW) Abtei-

lung Koln eingestellt werden kann.

Koln, den 30.06 2016

Roswitha Jerusel



,»Auf die stillen Menschen miisst ihr in der Pflege achten!
Die Lauten haben im Laufe ihres Lebens gelernt, sich zu behaupten.
Aber die Stillen, die bediirfen besonders der professionellen Pflege.

Fiir diese Menschen miisst ihr einen Blick bekommen!*

(Schwester Albita, Lehrerin fur Pflegeberufe, St.-Marienkrankenhaus Siegen, 1984)



