DAS ERLEBEN VON MENSCHEN MIT
TRACHEOSTOMA IM HAUSLICHEN SETTING

Das Anlegen eines Tracheostomas erfolgt vielfach im
Rahmen der Behandlung einer schwerwiegenden Grun-
derkrankung. Fur tracheotomierte Menschen spielt im
weiteren Verlauf die Bewaltigung des Alltags sowie die
biografische Neuordnung im krankheitsbezogenen Uber-
gang von der akuten in die stabile Phase ihres Lebens
eine sehr entscheidende Rolle. Ziel der Untersuchung war
es, grundlegendes Wissen zum Erleben von Menschen
mit Tracheostoma im hauslichen Setting zu ermitteln, um
Ausgangspunkte fur eine Verbesserung der pflegerischen
Versorgung zu generieren. Die Grounded-Theorie-Studie
basiert auf sechs Interviews mit tracheotomierten Men-
schen. Die Ergebnisse zeigen, dass die Erlebens- und
Bewaltigungsarbeit mit einem Tracheostoma fir die
Betroffenen ein interaktiver Prozess darstellt. Dieser
entwickelt sich Uber Jahre hinweg innerhalb der Krank-
heitsverlaufsphasen der individuell vorliegenden Grun-
derkrankung. Um mit dem Tracheostoma weiterleben zu
kénnen, sind fur die Betroffenen vor allem die Annahme
der Erkrankung, selbstpflegerisches Fachwissen sowie
Kommunikation mit dem Personal im Gesundheitswesen
und ihrem sozialen Umfeld von Bedeutung. Regelmafliger
Kontakt, Austausch und Vertrauen innerhalb der Interakti-
onsprozesse zwischen den tracheotomierten Menschen,
dem Personal im Gesundheitswesen, dem sozialen Um-
feld und mit Gleichbetroffenen begiinstigen den Erlebens-
und Bewaltigungsprozess der Betroffenen.

Das Anlegen eines Tracheostomas ist selten ein Stan-
dardeingriff, sondern erfolgt vielfach im Rahmen der je-
weils vorliegenden Behandlung der Grunderkrankung
(Sherlock et al., 2009). Hierin liegt moglicherweise der
Grund, warum keine konkreten Zahlen fir dauerhaft tra-
cheotomierte Menschen vorliegen (Sherlock et al., 2009;

Desens etal., 2015). Dennoch existieren Hinweise fur eine
zunehmende Haufigkeit von Menschen, die mit einem
Tracheostoma leben (Sherlock et al., 2009; Foster, 2010).
So kann im Bereich der Intensivmedizin aufgrund von
Langzeitbeatmung, bei Tumoren im Nasen-Rachenraum
oder bei ausgepragten Schluckstdrungen (Aspirations-
schutz) ein Tracheostoma vorlibergehend oder dauerhaft
notwendig werden (Sherlock et al., 2009; Foster, 2010).
Da allein in Deutschland jedes Jahr fast 4.000 Menschen
neu an Kehlkopfkrebs und knapp 14.000 Menschen an
Krebs in Mundhoéhle und Rachen erkranken (RKI, 2015),
kann eine groRe Anzahl von Betroffenen angenommen
werden. Es kann somit von gesellschaftlichem und pfle-
gewissenschaftlichem Interesse sein zu erforschen, wie
die Betroffenen in der Folge ihrer Grunderkrankung das
Leben mit einem Tracheostoma zu Hause bewaltigen.

Ziel der vorliegenden Arbeit war die Untersuchung von
tracheotomierten Menschen im hauslichen Setting aus
der Perspektive der Betroffenen. Als theoretischer Be-
zugsrahmen diente das Trajekt Modell von Corbin/
Strauss (2010), welches den Krankheitsverlauf mit seinen
unterschiedlichen Herausforderungen fokussiert. Konkret
lassen sich folgende Forschungsfragen festhalten:

*  Wie erleben und bewaltigen die Menschen ihren All-
tag mit dem Tracheostoma im hauslichen Umfeld?

*  Welche Aspekte der Arbeitslinien lassen sich bei tra-
cheotomierten Menschen daraus ableiten und stehen
somit im hauslichen Setting besonders im Vorder-
grund?

« Ist bei Menschen mit Tracheostoma im hé&uslichen
Setting ein Phasenverlauf erkennbar?

« Wie gelingt es tracheotomierten Menschen, die
krankheits-, alltags- und biografiebedingten Anfor-
derungen, die durch das Tracheostoma entstehen,
auszubalancieren und damit im hauslichen Setting
weiterzuleben?

Die Studie wurde als Grounded Theory konzipiert. Auf-
grund der Zeitbegrenzung, die im Rahmen einer Qualifi-
zierungsarbeit besteht, konnte ein ,Theoretical Sampling*
jedoch nicht realisiert werden. Stattdessen wurden Betrof-
fene gesucht, die Interesse hatten, von ihren Erfahrungen
zu berichten. Diese wurden uber einen ambulanten Inten-
sivpflegedienst und Uber den Bundesverband der Kehl-
kopfoperierten e.V. kontaktiert. Insgesamt wurden sechs
Probanden in die Untersuchung einbezogen. Bei funf Un-
tersuchungsteilnehmern wurde die Tracheostoma-Anlage
aufgrund eines diagnostizierten Larynxkarzinoms ange-
legt. Bei einem Probanden wurde das Tracheostoma im
Rahmen der ALS-Erkrankung (amyotrophe Lateralsklero-
se) notwendig.
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Alle Untersuchungsteilnehmer befanden sich schon seit
Jahren in einer vorangeschrittenen Phase ihres Krank-
heitsverlaufs und lebten im eigenen hauslichen Umfeld.
Bei den Probanden handelte es sich um funf Manner und
eine Frau im Alter zwischen 50 und 79. Ein Proband wur-
de bereits seit elf Jahren zu Hause beatmet. Funf Teilneh-
mer atmeten spontan Uber das Tracheostoma. Die Date-
nerhebung erfolgte mittels leitfadengesttitzter Interviews
bei denen nach einer offenen Einstiegsphase im Verlauf
auch Aspekte angesprochen wurden, die bereits im Vor-
feld als relevant eingeschatzt wurden.

Der zeitliche Umfang der Interviews variierte zwischen
50-90 Minuten aufgrund der individuellen Sprechdau-
erressourcen und -moglichkeiten der Probanden. Finf
Interviews wurden mit einem digitalen Aufnahmegerat
vollstandig aufgenommen und nach den Ublichen Regeln
vollstandig und wortwortlich transkribiert (vgl. Lamnek,
1995; Lamnek, 2010). Ein Interview erfolgte aufgrund
der Beatmungspflichtigkeit des Probanden per Email. Es
begann im persoénlichen Kontakt und Gesprach mit dem
Probanden und wurde Uber ca. acht Wochen als Email-In-
terview weitergefihrt.

Um die Vulnerabilitat der Interviewteilnehmer zu schut-
zen, wurden in dieser Untersuchung die folgenden gan-
gigen ethisch relevanten Anforderungen fir qualitative
Forschung besonders beachtet und umgesetzt: die frei-
willige Teilnahme und die informierte Zustimmung der In-
terviewteilnehmer, die Transparenz der Vorgehensweise,
die Verhitung von Schaden wahrend und nach den In-
terviews, die Vertraulichkeit und der Datenschutz (vergl.
LoBiondo-Wood/Haber, 2005; Holloway/Wheeler, 1998).
Da die Teilnehmenden durch ihr ehrenamtliches Engage-
ment (z.B. als Patientenbetreuer, Selbsthilfegruppen) in
der Offentlichkeit agieren, wurde in dieser Untersuchung
auf die Unterstlitzung eines Ethikgremiums verzichtet.

Im Rahmen der Analyse nahm die Autorin eine manuel-
le ,Zeile-flir-Zeile-Analyse“ bei allen Interviewtransskrip-
ten vorgenommen. Beim offenen Kodieren wurde z.B.
in dieser Untersuchung deutlich, dass das ,Annehmen
der Erkrankung® ein wichtiger Schritt fiir alle Betroffenen
darstellt, um das Alltagsleben mit dem Tracheostoma im
hauslichen Setting besser bewaltigen zu kénnen. Auf
diese Weise entstand beispielsweise die Kategorie der
zeitlichen Dimension, die sich prozessual innerhalb der
spezifischen Krankheitsverlaufsphasen entwickelt. Beim
selektiven Kodiervorgang konnte in dieser Untersuchung
die beschreibende Darstellung der Kernkategorie ,Erle-
bens- und Bewaltigungsprozess von Menschen mit Tra-
cheostoma im hauslichen Setting” generiert werden, wo-
bei die verschiedenen Bereiche des Kodierparadigmas
und die Berlcksichtigung von prozessualen Aspekten
einbezogen wurden.

In diesem Artikel werden Teilergebnisse der Untersu-
chung prasentiert, die sich auf den Erlebens- und Bewal-
tigungsprozess von Menschen mit Tracheostoma im

Setting beziehen. Durch die Vorgehensweise im Rah-
men der Grounded Theory sind theoretische Kon-struk-
te entstanden,die jedoch als ,Vorstufe einer Theorie* zu
verstehen sind. Abbildung 1 zeigt wie tracheotomierte
Menschen den ,Erlebens- und Bewaltigungsprozess im
Rahmen ihrer chronischen Erkrankung im hauslichen
Setting“ erleben.

Der Erlebens- und Bewaltigungsprozess enthalt vier Di-
mensionen, eine ,zeitliche Dimension®, eine ,Interakti-
onsdimension®, eine ,Erlebensdimension® und eine ,Be-
waltigungsdimension®, die sich gegenseitig bedingen und
mehrdimensional ablaufen. Die zeitliche Dimension bein-
haltet die Akut- und Stabilisierungsphase der Erkrankung,
die sich im Rahmen der Krankheitsverlaufskurve prozes-
sual entwickeln. Tracheotomierte Menschen nehmen in
diesen beiden Phasen ihrer Krankheit in allen Lebens-
bereichen unterschiedlich ausgepragte Veranderungen
wahr. Diese Veranderungen werden von den Betroffenen
in den jeweiligen Phasen unterschiedlich bewaltigt. Die
Erlebensdimension beschreibt, welche Aspekte des Erle-
bens bei den tracheotomierten Menschen in der jeweili-
gen Krankheitsverlaufsphase besonders im Vordergrund
stehen. Innerhalb der Bewaltigungs-, Erlebens- und Zeit-
dimension findet in der Interaktionsdimension ein Interak-
tionsprozess (siehe Abb. 2) statt, der sich zwischen den
beteiligten Personen auf unterschiedliche Weise entwi-
ckeln kann.

Der Interaktionsprozess kann zwischen den einzelnen
tracheotomierten Menschen der Akutphase (TMA), dem
sozialen Umfeld (SU), dem Personal im Gesundheitswe-
sen (PG) und tracheotomierten Menschen in der Stabili-
tatsphase (TMS) stattfinden. Er besteht aus den Konzep-
ten ,Kontakt”, ,Austausch®, und ,Vertrauen®. Verlauft der
Interaktionsprozess wahrend der Akutphase (TMA) ohne
Stoérungen, so wird der Erlebens- und Bewaltigungspro-
zess tracheotomierter Menschen positiv prozessual in der
Stabilitdtsphase (TMS) beeinflusst.

Sind der Austausch, der Kontakt und das Vertrauen in-
nerhalb des Interaktionsprozesses gestort, so wird der
Bewaltigungsprozess tracheotomierter Menschen im
hauslichen Setting behindert. Diese Behinderung kann an
verschiedenen Stellen des Interaktionsprozesses durch
die unterschiedlichen Erfahrungen der Beteiligten unter-
einander verursacht werden.

Die Erlebensdimension beinhaltet in der akuten Krank-
heitsphase unterschiedliche Konzepte. Die Konzep-
te ,Tracheostoma als intimer Fremdkorper”, ,Angst®,
»Stimmlos sein®, ,Autonom in der Tracheostoma-Selbst-
pflege sein®, ,\Wechselspiel der Gefiihle* und ,Annehmen
der Erkrankung“ stehen fir die Betroffenen in der Akut-
phase ihrer Erkrankung besonders im Vordergrund und
werden individuell wahrgenommen und erlebt. Es werden
nun exemplarisch die Konzepte ,Tracheostoma als inti-
mer Fremdkorper, ,Angst‘ und ,Stimmlos sein® aus der
Perspektive der tracheotomierten Menschen in der aku-
ten und stabilen Phase der Erkrankung vorgestellt und
erlautert.
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Abbildung 1

1] 1
i I
Bewiltigungs- | — :
dimension Zeitliche Akutphase des I Stabilisierungsphase des
Dimension Krankheitsverlaufs : Krankheitsverlaufs
1 I
[ I
I I
I I
. . o
Interaktions- : :
dimension I
I I
I I .
I I ﬁ\fg’
I |
: Tracheostoma als intimer Fremdkérper M&‘W*m&.&dw
| | Anet $\$ : Mit der Angst umgehen und leben lernen
I | _stimmios" sein ﬁ, I | Eine Ersatzstimme haben
Erlebens- ! ?\6 |
dimension : Autonom in der T Ibstpflege sein : Tracheostoma-Experte sein
F 1w " Qi!ﬂlllh | Neue Priorititen setzen
' I
: @Im der Erkrankung : Professionelle Unterstitzung als Zukunftswunsch
I I
1 I

PG

Abbildung 2

™S

SU = soziales Umfeld
PG = Personal im Gesundheitswesen

TMA = tracheotomierte Menschen in der Akutphase

TMS = tracheotomierte Menschen in der Stabilisierungsphase

Jeder Pfeil bedeutet:
K/V/A
—
K = Kontakt
V = Vertrauen
A = Austausch
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Das Tracheostoma wird von den Betroffenen als ein ,In-
timbereich® wahrgenommen, der sehr sensibel und emp-
findlich ist. , [...] es ist eine Kdrperoffnung, die Gberhaupt
nicht Ublich ist. Und aulRerdem sieht sie auch nicht im-
mer 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 unangenehme Offnung ei-
nen Fremdkorper einzuschieben.“ Die Trachealkanile,
die das Tracheostoma offenhalt, wird als ein Fremdkorper
erlebt und ist begleitet von einem starken Hustenreiz und
zusatzlicher Schleimbildung des Bronchialsystems.

,Weil man immer versucht Uber den Mund abzuhusten,
héalt die Hand vor den Mund, und aus dem Hals kommt
der Schleim heraus. Also, die erste Zeit ist ganz, ganz
schlimm.” Durch den Hustenreiz und die Schleimbildung
wird endotracheales Absaugen notwendig. Dieser Vor-
gang wird von den Betroffenen als sehr unangenehm
und schmerzhaft erlebt. ,Das Absaugen fuhlt sich an, wie
wenn einem einer ein Messer reinsteckt. Das tut einfach
weh. Und man erschreckt naturlich, weil ja sowieso die-
se sensible Stelle da empfindlich ist.“ ,Ich finde es ganz
wichtig, dass jeder Patient das Absaugen selber macht,
sofern er dazu in der Lage ist.”

+LAngst“ zu haben, kann sich fiir die Betroffenen auf un-
terschiedliche Bereiche beziehen. So bedeutet inner-
halb des Konzeptes ,Angst“ fliir manche tracheotomier-
ten Menschen die Angst vor der Ungewissheit und dem
Schock, der mit der Diagnose Krebs einhergeht. Angst
kann sich aber auch auf die Atembeschwerden und Luft-
not beziehen, die innerhalb des Krankheitsverlaufs im
Zusammenhang mit dem Tracheostoma entstehen kon-
nen. ,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 Rachenraum ... man kann es
sich nicht vorstellen!” ,[...] ich musste am eigenen Leib
erfahren wie es ist, keine Luft mehr zu bekommen, bis
ich bewusstlos war, grausam!“ ,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.”

In der akuten Krankheitsphase kénnen die tracheoto-
mierten Menschen vorubergehend oder dauerhaft nicht
sprechen. ,Das geht sofort nach der OP nicht. Da geht ja
noch kein Sprechen. [...] Das war schon eine harte Zeit
nur auf das Tafelchen zu schreiben.” Fir die Betroffenen
hat die Stimmlosigkeit in der Akutphase ihrer Erkrankung
eine besondere Bedeutung und wird individuell wahrge-
nommen und erlebt.

,Das Sprechen mit anderen war ja direkt nach der Ope-
ration Uberhaupt nicht mdéglich. Ich konnte also fast 1 1/2
Jahre Gberhaupt nicht reden.”

Wahrend der akuten Krankheitsphase kénnen viele Be-
troffene vorerst nicht sprechen. Die Interaktion mit ande-
ren Menschen kann dadurch beeinflusst werden und es
kann ein sozialer Riickzug erfolgen.

»,Am Anfang hab ich mich verkrochen. Ich wollte nicht an-
gesprochen werden, weil ich keine Antwort geben konn-
te.”

Die Erlebensdimension beinhaltet auch in der Stabilisie-
rungsphase unterschiedliche Konzepte. Fir die Betrof-
fenen haben innerhalb des Erlebens-und Bewaltigungs-
prozesses die Konzepte , Tracheostoma als ein Teil des
Selbst®, ,Mit der Angst umgehen und leben lernen, ,Eine
Ersatzstimme haben®, ,Tracheostoma-Experte sein®,
,Neue Prioritaten setzen“ und ,Professionelle Unterstut-
zung als Zukunftswunsch® eine vordergriindige Relevanz.
Es werden nun exemplarisch die Konzepte ,Tracheosto-
ma als ein Teil des Selbst*, ,Mit der Angst umgehen und
leben lernen”, ,Eine Ersatzstimme haben® vorgestellt und
kurz erlautert.

Die Betroffenen beschreiben, dass im Verlauf der Stabili-
sierungsphase das Tracheostoma zu einem Teil wird, der
zu ihnen gehort.

»Solange niemand die Kanule anfasst oder absaugt, spu-
re ich heute das Tracheostoma tberhaupt nicht, da ich es
schon seit zehn Jahren habe.*

»Wenn ich heute im Auto allein bin und mich niemand an-
spricht, merke ich gar nicht, dass ich tracheotomiert bin!*

Obwohl das Tracheostoma von den Betroffenen Uber die
Jahre hinweg in den Alltag integriert wird, wird die Tra-
chealkanile immer noch als ein Fremdkorper empfun-
den. Die physiologische Abwehrreaktion wird jedoch nicht
mehr so stark erlebt wie in der akuten Krankheitsphase.

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

Der Bereich des Tracheostomas wird von den Betroffenen
immer noch als ein sensibler und intimer Bereich erlebt.

,Besonders Kinder sind da sehr neugierig, und die verste-
hen das auch sofort. Nicht wie Erwachsene, sondern Kin-
der, 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.*

Der Trachealkaniilen-Wechsel wird in der stabilen Krank-
heitsphase von den Betroffenen unterschiedlich empfun-
den. Auch die Frequenz des Absaugens ist in der stabilen
Krankheitsphase unterschiedlich notwendig und wird indi-
viduell von den Betroffenen empfunden.
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Der Hustenreiz ist in der stabilen Krankheitsphase bei
den Betroffenen immer noch vorhanden. Er kann u.a.
durch pflegerische Interventionen ausgelost werden.

,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 Off-
nung 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.”

Luftnot kann auch in der stabilen Krankheitsphase aus
unterschiedlichen Griinden auftreten.

»~Ja, das ist schon eine Einschrankung. Das Schwer-He-
ben oder irgendetwas, das ist, - das geht einfach nicht.
Dann bekomme ich Luftnot. Das kann sein, dass das
schleichend passiert ist. Dass ich immer Angst hatte, es
kommt wieder die Luftnot, du musst wieder husten.*

,Oder, wenn sie da sauber machen mit dem Wattestab-
chen oder Bepanthen dran tun, dass das Wattestabchen
nicht hineinfallt. Dann sind natirlich 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.*

Mit der Angst umgehen und leben lernen

Die tracheotomierten Menschen geben an, auch in der
stabilen Krankheitsphase Angst zu verspuren.

,Die Angst wurde mit der Zeit weniger. Das dauert alles.
Wissen Sie, jeder vierte Mensch kommt einmal im Le-
ben mit Krebs in Berlhrung. Und jeder verdrangt es und
verdrlickt es, wie wenn er noch ein Leben im Koffer hat-
te. Und wir Kehlkopflosen haben halt ein bisschen mehr
Angst, weil wir wissen, was die alles mit uns anstellen.
Das ist ja alles nicht so toll.”

Die Angst ist fur die Betroffenen in unterschiedlichen Be-
reichen prasent. Sie kann sich in der Stabilisierungspha-
se auf die Grunderkrankung beziehen, indem beispiels-
weise das Auftreten neuer Tumorzellen beflrchtet wird.

.Bei den Nachsorgeterminen kommt immer wieder die
Angst vor neuen Tumorzellen auf!*

Die Betroffenen lernen der Angst, die im Zusammenhang
mit der Versorgung des Tracheostomas entstehen kann,
aktiv zu begegnen und selbststandig damit umzugehen.

»Ich geh’ jetzt damit relativ gelassen mit dem Tracheosto-
ma um, weil ich die normalen Funktionen der Hilfsmitte-
lanbieter 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.”

Die tracheotomierten Menschen lernen ebenfalls mit der
Angst, nicht geniigend Sauerstoff zu bekommen, umzu-
gehen.

»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 Flissigkeit oder der Speiserest

aus der Lunge raus, und dann muss ich halt versuchen,
moglichst schnell einen Termin beim HNO-Arzt zu bekom-
men, um den Austausch der Kanule vorzunehmen.*

Eine Ersatzstimme haben

Im Laufe der stabilen Krankheitsphase ist es fiir die Be-
troffenen von grofier Bedeutung wieder kommunizieren
zu kénnen.

,0enn wir haben keine leise Stimme, wir haben keine lau-
te Stimme, wir haben nur die 1 Ersatzstimme, die in glei-
cher Lautstarke spricht.”

Die Kommunikation ist fur tracheotomierte Menschen auf
unterschiedliche Weise mdglich und hangt in der stabilen
Krankheitsphase von den individuell vorhandenen phy-
siologischen Bedingungen der Grunderkrankung ab.

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

Die Betroffenen bemihen sich mit einer Ersatzstimme
sprechen zu lernen.

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

Das Sprechen mit der Ersatzstimme in Gesellschaft emp-
finden tracheotomierte Menschen als auflerst anstren-
gend. Bei lauten Nebengerauschen haben sie Mihe, ge-
hort zu werden.

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

Die Betroffenen lernen individuelle Strategien mit der Er-
satzstimme umzugehen und von anderen gehort zu wer-
den.

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

Bedingt durch das anstrengende Sprechen mit der Er-
satzstimme flihlen sich tracheotomierte Menschen im ge-
sellschaftlichen Miteinander leicht isoliert.

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

Diskussion

Tracheotomierte Menschen erleben ihr Tracheostoma als
lebensnotwendige Mallnahme, um zuklnftig im Rahmen
ihrer Grunderkrankung weiter atmen zu konnen. Dadurch,
dass durch das Tracheostoma Veranderungen in allen
Lebensbereichen entstehen, erscheint es somit als eine
logische Konsequenz, dass die Betroffenen durch unter-
schiedliche Strategien versuchen, den Umgang mit dem
Tracheostoma zu Hause selbststandig zu bewaltigen. Die
Daten zeigen, dass tracheotomierte Menschen fir diese
Bewaltigungsarbeit mehrere Jahre bendtigen. Folglich
besteht fiir professionell Pflegende die Herausforderung
darin, die Selbstpflegekompetenz und Selbstbestimmung
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Uber einen langen Zeitraum hinweg individuell zu unter-
stltzen und zu starken.

Die Erkenntnisse von Sherlock et al (2009). Donelly/Wie-
chula (2006) und Foster (2010) in Bezug auf die physi-
schen Wahrnehmungen im Zusammenhang mit dem
Tracheostoma in Form von unterschiedlichen Beschwer-
den und Schmerzen konnten in dieser Untersuchung
bestatigt werden. Die Interviewteilnehmer erlebten die
pflegerischen Prozeduren des Alltags auch im weiteren
Verlauf der stabilen Krankheitsphase als unangenehm
und schmerzhaft. Eine neue Erkenntnis dieser Unter-
suchung ist, dass der Bereich des Tracheostomas von
den Probanden als ein ,Intimbereich® wahrgenommen
und beschrieben wird. Dieser wird im weiteren Phasen-
verlauf der Erkrankung von den Betroffenen als ein Teil
des ,Selbst angenommen. Die Trachealkanile erleben
Betroffene anfanglich als Fremdkérper, an die sich der
Korper der Betroffenen in der stabilen Krankheitsphase
nur langsam erst nach Jahren adaptiert. Ein Bewusstsein
dieser Erkenntnisse sollte sich somit bei der Interaktion
und Kommunikation zwischen professionell Pflegenden
und Menschen mit Tracheostoma Berucksichtigung fin-
den (z.B. beim Absaugvorgang). Demzufolge ware eine
professionelle pflegerische Vorgehensweise (z.B. durch
psychologische Vorbereitung der Betroffenen - ahnlich
wie bei der Intimpflege) indiziert, um die notwendigen pfle-
gerischen Interventionen vorzunehmen. Eine fachkompe-
tente Anleitung der Betroffenen im Sinne der Selbstpflege
oder Selbstbestimmtheit (z.B. beim Absaugen oder Tra-
chealkanulen-Wechsel) wiirde den Erlebens- und Bewal-
tigungsprozess der tracheotomierten Menschen positiv
unterstiitzen und férderliche Perspektiven aufzeigen.

In der vorliegenden Arbeit steht das ,Stimmlos* sein eben-
so wie in den Studien von Donelly/Wiechula (2006) und
Sherlock et al (2009) die ,Unfahigkeit des sich Mitteilen
kénnen® in der Akutphase im Vordergrund. Daher wird die
Kommunikation auch von den befragten Probanden als
wesentlicher Baustein der Interaktion erlebt und erganzt
somit mit die Erkenntnisse der ,Notwendigkeit von Kom-
munikation® von Donelly/Wiechula (2006), Sherlock et al
(2009) und Foster (2010).

In dieser Untersuchung wird dartber hinaus dargelegt,
dass die Betroffenen einen vertrauensvollen, kommuni-
kativen Austausch benétigen, um interaktiv die Veran-
derungen in allen Lebensbereichen prozessual im wei-
teren Krankheitsverlauf bewaltigen zu koénnen. Hierzu
ist es fur die Betroffenen wichtig, dass sie eine Ersatz-
stimme erhalten. Es ist in der stabilen Krankheitspha-
se flr sie wesentlich, innerhalb eines fachkompetenten
Interaktionsprozesses dabei unterstitzt zu werden. Bei
manchen tracheotomierten Menschen gelingt dies auf-
grund der physiologischen Performanzen nicht (Corbin/
Strauss, 2010, S. 63). Sie bendtigen beispielsweise in
Bezug auf andere Kommunikationsméglichkeiten fach-
pflegerische Unterstitzung, um selbstbestimmt im weite-
ren Krankheitsverlauf kommunizieren zu kénnen. So gilt
es, frihzeitig die Kommunikationsmaoglichkeiten z.B. per
(Sprach-) Computer zu organisieren, um den Betroffenen
Wege aufzuzeigen, die es 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). Diese
Untersuchung zeigte deutlich, dass Angste und Unsicher-
heiten im Zusammenhang mit dem Tracheostoma von
den Betroffenen auch in der Stabilisierungsphase des
hauslichen Settings erlebt werden. Die taglich anfallen-
de pflegerische Arbeit im Umgang mit dem Tracheostoma
und die damit verbundenen Angste bleiben aufgrund phy-
sischer Einschrankungen in den Krankheitsverlaufspha-
sen bestehen. Jedoch wurde von den Betroffenen im
fortgeschrittenen Verlauf der Erkrankung gelernt, damit
umzugehen. Daraus lasst sich schlussfolgern, dass das
Fachpersonal vermehrt auf das Verhalten im Interakti-
onsprozess mit den Betroffenen achten sollte. Durch das
Wahrnehmen und offene Thematisieren von Angst oder
distanziertem Verhalten im Interaktionsprozess kdnnten
bestehenden Angsten und Unsicherheiten der unter-
schiedlichen Krankheitsphasen (z.B. durch gezielte Be-
ratungsgesprache) entgegengewirkt werden. Dazu be-
ndtigen Pflegende neben kommunikativen Kompetenzen
auch fachpflegerische Erfahrungskompetenz, sowie em-
pathisches Vorgehen, welches beispielsweise nonverba-
le Signale der Betroffenen berlcksichtigt.

Die grofite Herausforderung bei der Untersuchung war
das Finden von tracheotomierten Interviewteilnehmern,
deren Gesundheitszustand ein langeres Gesprach zulief3
und deren akustische Stimme per Tonband ,technisch®
abhdrbar und verwertet werden konnte.

ZukUnftig sollte das analytische Aufzeigen des Wissens
dieser Untersuchung eine Weiterentwicklung pflegeri-
schen Handelns bewirken. Das winscht sich die Autorin
sehr, da sie Uber elf Jahre hinweg ihre tracheotomierte
Mutter im hauslichen Umfeld begleitete.

A. Ginnelly / N. Greenwood (2016): ,Screening adult pati-
ents with a tracheostomy tube for dysphagia: a mixed-me-
thods study of practice in the UK®, International Journal of
Language & Communication Disorder, S. 285-295.
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Roswitha Jerusel

(Krankenschwester, Dipl.-Pflegewirtin FH, Master of Arts)
Am Gorn 6

57234 Wilnsdorf
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