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Abstract

Titel. ,Dann ging es immer weiter bergab!* Bewaltigen der stetigen
Verschlechterung bei COPD IV° durch betreuende Partner

Ziel. Das Ziel der Forschungsarbeit war es, die Erfahrungen und Belastungen
der betreuenden Lebenspartner von Patienten mit COPD IV° zu identifizieren
und zu beschreiben. Dadurch sollen neue Erkenntnisse uber die Phanomene
bei chronisch obstruktiver Lungenerkrankung (COPD) in der Betreuung
gewonnen werden.

Hintergrund. Die COPD ist eine weit verbreitete Krankheit auf der Welt und
wird in Zukunft noch weiter ansteigen. Die Krankheit bringt grol3e
Beeintrachtigungen fur COPD-Patienten und bedeutet fur deren Partner eine
umfangreiche Betreuungsarbeit.

Methode. Narrative Interviews mit Lebenspartnern von COPD-Patienten [V°
wurden im Zeitraum von Oktober 2008 bis Januar 2009 in einer
Lungenfachklinik gefihrt und Daten gesammelt. Die Datenanalyse wurde nach
der Methode der Grounded Theory gemacht.

Ergebnisse. Eine zentrale Bedeutung fiur betreuende Partner hat die
Bewaltigung der stetigen Verschlechterung. Aufgrund der Verschlechterung
kommt es zu vermehrter Atemnot, die Hilflosigkeit, Angst und Unsicherheit beim
Partner auslost. Durch das Fortschreiten der Krankheit erleben die Partner
Verzicht, Hausgebundenheit und Verlust.

Fazit. Lebenspartner von COPD-Patienten stellen eine wichtige Ressource in
der Bewaltigung der Krankheit dar. Damit sie mit dieser Rolle zurechtkommen,
mussen sie gefordert, unterstitzt und in die Steuerung des Krankheitsverlaufs
integriert werden. Einerseits mussen sie selbst befahigt werden, andererseits
brauchen sie fachlich kompetente Unterstitzung durch Pflegekrafte und andere

Gesundheitsberufe.

Keywords: Chronische Krankheit, COPD IV°, Pflege, betreuende Partner,
pflegende Angehdrige, Grounded Theory, Trajekt Modell
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1 Einleitung

1 Einleitung

Die chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD) ist eine der am weitesten
verbreiteten chronischen Krankheiten auf der Welt. COPD ist weltweit die
vierthaufigste Todesursache. Laut Expertenmeinung soll sie bis zum Jahre
2020 den dritten Platz der Todesursachen eingenommen haben.
Volkswirtschaftlich gesehen hat die COPD eine grofle Bedeutung. In
Deutschland fallen jahrlich 4,7 Milliarden Euro an direkten Krankheitskosten in
Form von stationarer Behandlung, Arzneimittel und arztlicher Behandlung an.
Die indirekten Kosten in Form von Arbeitsunfahigkeit und Pflegekosten
betragen 3,9 Milliarden Euro (KOCZULLA A. R., VOGELMEIER C. (2008): 261 -
262).

Die COPD wird in 4 Schweregrade eingeteilt. Sie ist gekennzeichnet durch
Atemwegsobstruktion und Emphysembildung mit den typischen Symptomen
Husten, Auswurf und Atemnot. Dazu kommen noch zahlreiche weitere
systemische Komplikationen wie Gewichtsverlust, Kachexie, Osteoporose,
Muskelabbau, Herzversagen, Atherosklerose, Depression und Tumorleiden
(KOCZULLA A. R., VOGELMEIER C. (2008): 265 - 267).

COPD-Patienten im fortgeschrittenen Stadium bendtigen umfassende Pflege
und Betreuung. Einen Grofteil dieser Versorgung leisten die Angehoérigen und
vor allem die Partner der COPD-Kranken. Die vorliegende Forschungsarbeit
dient dazu, Kenntnisse Uber die Beeintrachtigungen durch die COPD aus der
Sicht der Ehepartner bzw. Partner von COPD-Patienten, die mafRgeblich an

deren Versorgung beteiligt sind, zu vermehren.



2 Literaturrecherche

2 Literaturrecherche

Die chronisch obstruktive Lungenerkrankung wird von den Erkrankten durch die
Unterstitzung der pflegenden Angehdérigen bewaltigt. Es gibt eine Reihe von
Studien, welche die Erfahrungen von COPD-Patienten fokussieren. Kaum
Untersuchungen existieren, in denen die engsten Angehorigen, namlich die
betreuenden Partner befragt wurden.

Eine Studie aus Finnland zeigt, dass die Partner von Patienten mit schwerer
COPD die wichtigsten Unterstutzer bei der alltaglichen Lebensbewaltigung sind.
Jedoch bendtigen die Partner die Hilfe des Pflegepersonals, um ihre Aufgabe
bei der Unterstitzung der Patienten bewaltigen zu kdnnen. Die Autoren halten
weitere induktive Studien flr notwendig, um das Leben in der Familie von
COPD-Patienten zu erforschen (KANERVISTA M., KAISTILA T., PAAVILAINEN
E. (2007): 40 — 47).

In Bergs phanomenologischer Studie wird erlautert, dass die Ehefrauen von
COPD-Patienten Unterstlitzung bekommen missen, um die Betreuungsarbeit
leisten zu konnen. Bergs fordert weitere Forschung, indem COPD-Patienten
und ihre Ehepartner interviewt werden, um zu einem groReren Verstandnis zu
gelangen (BERGS D. (2002): 613 — 621).

Bei der Lebensqualitat von COPD-Patienten spielt der Partner eine bedeutende
Rolle. In der Alltagsbewaltigung ist er eine Ressource fur COPD-Patienten.
Soziale Beziehungen in der Familie und Partnerschaft sind ebenso
entscheidend flr die Lebensqualitat von COPD-Patienten. Jedoch wird weitere
Forschung notwendig sein, um die Patienten und deren Angehorige in ihrer
Lebenssituation besser zu verstehen. Diese zu erforschenden Kenntnisse
stellen eine wichtige Voraussetzung fur eine professionelle Begleitung und
Edukation zur Krankheitsbewaltigung von COPD-Patienten und deren
Angehérigen dar (SCHAFER I. L., DORSCHNER S., BEHRENS J. (2007): 330 -
331).

In einer phanomenologischen Studie Uber das Leben mit COPD von Ek zeigt
sich, dass das Familienleben stark durch die Krankheit gepragt ist. Es ist
notwendig, dass die Angehodrigen in die Unterstlitzungsangebote fir COPD-
Patienten mit einbezogen werden. Professionelle Hilfe muss stets eine
familienzentrierte Unterstutzung fokussieren (EK K., TERNESTEDT B.-M.
(2008): 477).



2 Literaturrecherche

Harris weist in einer Literaturarbeit darauf hin, dass COPD-Patienten und ihre
Partner ein schwieriges Leben haben, welches durch soziale Isolation gepragt
ist. Pflegerische Unterstutzung ist bei COPD-Patienten und deren Partner sehr
erwunscht. Jedoch leiden sie sehr unter den unterschiedlichen Ansatzen,
welche die Pflegekrafte und andere Gesundheitsberufe in der Bewaltigung von
Atemnot bei COPD ausuben (HARRIS S. (2007): 415).

Es ist offensichtlich, dass Angehorige und im Besonderen die Partner eine
wichtige Rolle in der Versorgung der COPD-Patienten spielen. Fir ein
umfassendes Verstandnis der Betreuungsarbeit der Partner sind elementare

und in die Tiefe gehende Untersuchungen erforderlich.
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3 Ziel

Das Ziel der vorliegenden Studie ist es, die Erfahrungen und Belastungen der
betreuenden Partner von COPD-Patienten bei stetiger Verschlechterung der
COPD zu beleuchten. Es geht um die Beschreibung der Komplexitat der
Betreuungs- und Pflegesituationen, mit denen Partner von COPD-Patienten [V°
zu Hause konfrontiert sind. Die Studie soll neue Erkenntnisse Uber die
Phanomene der fortschreitenden chronisch obstruktiven Lungenerkrankung in

ihrer hauslichen Umgebung generieren.



4 Methode

4 Methode

4.1 Grounded Theory

Die Untersuchung des Forschungsgegenstandes wurde nach der Methode der
Grounded Theory gemacht.
Die Grounded Theory ist definiert als eine ,Grounded® Theory, als eine
gegenstandsverankerte Theorie, die induktiv aus der Untersuchung der
Phanomene abgeleitet wird, welche sie abbildet. Sie wird durch systematisches
Erheben und Analysieren von Daten, die sich auf die untersuchten Phanomene
beziehen, entdeckt, ausgearbeitet und vorlaufig bestatigt. Folglich stehen
Datensammlung, Analyse und die Theorie in einer wechselseitigen Beziehung
zueinander. Am Anfang steht nicht eine Theorie, die anschlieRend bewiesen
werden soll. Am Anfang steht vielmehr ein Untersuchungsbereich, und was in
diesem Bereich relevant ist, wird sich erst im Forschungsprozess herausstellen
(STRAUSS A., CORBIN J. (1996): 7 — 8).
Die Grounded Theory ist eine qualitative Forschungsmethode, die verschiedene
Verfahren anwendet, um eine gegenstandsverankerte Theorie Uber ein
Phanomen zu entwickeln. Es geht um die Darstellung der untersuchten
Wirklichkeit. Das Ziel ist es, eine Theorie zu entwickeln, die dem untersuchten
Gegenstandsbereich gerecht wird und Einblick in diesen verschafft. Die
Implikationen der Theorien sollen praktisch anwendbar sein. Die Grounded
Theory muss mit dem untersuchten Gegenstandsbereich Ubereinstimmen.
Diese, die Wirklichkeit darstellende Theorie, soll von den untersuchten
Personen selbst und von den Praktikern in diesem Bereich verstanden werden.
Die Theorie sollte ebenso abstrakt genug und allgemeingultig sein, um in einer
Vielzahl von Kontexten genutzt werden zu kdonnen. Dartber hinaus werden die
Konzepte und Beziehungen zueinander nicht nur ermittelt, sondern vorlaufig
getestet. Aufgrund dieser vier zentralen Kriterien ist die Grounded Theory
gegenstandsverankert, also ,grounded“ (STRAUSS A., CORBIN J. (1996): 8 —
9).
Grundlegend fur die Grounded Theory ist das kontinuierliche Vergleichen der
Daten. Es werden gleichzeitig Daten gesammelt, kodiert und analysiert. Unter
Kodieren wird ein Prozess verstanden, bei dem die erhobenen Daten in Begriffe
gefasst werden. Die empirischen Daten werden in wesentliche Kodes, Begriffe
5



4 Methode

gefasst. Des Weiteren werden in theoretischen Kodes die Beziehungen
untereinander begrifflich dargestellt (POLIT D. F., BECK C. T., HUNGLER B.
P., (2004): 368 — 369).

Das Kodieren stellt den zentralen Prozess der Grounded Theory dar. Durch die
Kodierverfahren werden aus den Daten Theorien entwickelt. Das Ziel ist es,
eine Gegenstandsverankerung zu erreichen in Form von Dichte, Sensibilitat
und Integration. Daraus ergibt sich eine verdichtete Theorie, die nahe an der
abgebildeten Realitat ist. Fur die Untersuchung der Daten bestehen drei
Haupttypen des Kodierens: das offene Kodieren, das axiale Kodieren und das
selektive Kodieren. Die Ubergange der einzelnen Typen des Kodierens sind
flieRend. Diese Datenanalyse ist eng mit der Datensammlung verbunden, dem
theoretischen Sampling (STRAUSS A., CORBIN J. (1996): 39 - 40).

Mit der Grounded Theory sollen Theorien entstehen, die das Vorhersagen und
Erklaren von Verhaltensweisen mdglich machen. Die Ansatze sollen fir den
Praktiker brauchbar sein und Verhaltensweisen begreiflich machen. Die
Theorien mussen fur diese auch verstandlich sein (GLASER B., STRAUSS A.,
2005: 13).

4.2 Teilnehmer

Sechs betreuende Lebenspartner von COPD-Patienten IV° nahmen an der
Studie teil. Zu den Teilnehmern wurde wahrend des stationaren Aufenthalts
ihrer COPD-kranken Partner Kontakt aufgenommen. Sie wurden gefragt, ob sie
bereit sind, Uber ihre Erfahrungen mit der COPD-Erkrankung ihrer Partner zu
erzahlen. Es handelte sich um drei betreuende Partnerinnen und drei
betreuende Partner im Alter von 57 bis 70 Jahren, mit einem Durchschnittsalter
von 66 Jahren.

Einschlusskriterien fur die Teilnehmer waren, dass ihre Muttersprache deutsch
ist. Sie mussten aullerdem malgeblich an der Betreuung beteiligt sein und die
Einwilligung in das Interview geben. lhre Partner mussten eine chronisch
obstruktive Lungenerkrankung haben. Fur die Kennzeichnung der COPD wird
die Definition aus dem Fachbuch ,Klinische Pneumologie“ verwendet.

.Bei der COPD handelt es sich um eine verhinderbare und behandelbare

Erkrankung, die durch eine nicht reversible Bronchialobstruktion charakterisiert

6
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ist. Die Bronchialobstruktion ist Ublicherweise progredient und mit einer
abnormalen Entzindungsreaktion der Lunge auf schadliche Gase oder Partikel
assoziiert. Die Erkrankung kann signifikante systemische Konsequenzen
haben, die potentiell zum Schweregrad der Erkrankung bei individuellen
Patienten beitragen“ (KOCZULLA A. R., VOGELMEIER C. (2008): 261).
Einschlusskriterium war auch, dass die COPD mit dem Schweregrad vier
gekennzeichnet sein musste. Tabelle 1 zeigt die Schweregradeinteilung der
COPD, wobei COPD IV° das hochste Stadium dieser Erkrankung ist. Es wurden
COPD-Patienten in diesem fortgeschrittenen Stadium gewahlt, um besonders
aussagekraftige Ergebnisse im Hinblick auf die Beeintrachtigungen der
Krankheitssituation zu erhalten. Eine COPD mit Schweregrad IV, eine sehr
schwere COPD, liegt vor, wenn FEV1 < 30 % Soll betragt. Beim Bestehen einer
chronisch inspiratorischen Insuffizienz darf FEV1 < 50 % Soll betragen. Bei
COPD IV° treten vermehrt Exazerbationen mit lebensbedrohlichem Verlauf auf
(KOCZULLA A. R., VOGELMEIER C. (2008): 268).

Tabelle 1: COPD-Einteilung in vier Schweregrade

Schweregrad Kriterien
| (leicht) FEV1 =80 % Soll, FEV1/NC <70 %
Mit/ohne Symptomatik (Husten, Auswurf)
[l (mittel) 50 % Soll £ FEV1 < 80 % Soll, FEV1/VC <70 %

Mit chronischen Symptomen/ohne chronische Symptome
(Husten, Auswurf, Dyspnoe)

[l (schwer) 30 % Soll < FEV1 <50 % Soll, FEV1/VC <70 %
Mit chronischen Symptomen/ohne chronische Symptome

(Husten, Auswurf, Dyspnoe)

IV (sehr schwer) FEV1 < 30 % Soll, FEV1/VC < 70 % oder

FEV1 < 50 % Soll plus chronische respiratorische Insuffizienz

Anmerkungen: Fur die Schweregradeinteilung gelten die Messwerte der FEV1
nach Bronchodilatatoreninhalation (KOCZULLA A. R., VOGELMEIER C. (2008):
268)

FEV1 = Forciertes exspiratorisches Volumen in der ersten Sekunde

FEV1 % Soll = FEV1 in Prozent des Sollwertes

VC = inspiratorische Vitalkapazitat
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4.3 Datensammlung

Die Daten wurden gesammelt, indem betreuende Partner von COPD-Patienten
IV in narrativen Interviews befragt wurden. Die narrativen Interviews fanden in
einer Lungenfachklinik in einem getrennten, ungestdérten Raum statt im
Zeitraum von Oktober 2008 bis Januar 2009. In Tabelle 2 sind die
Interviewdaten aufgelistet. Durch die Interviews sollen die Erfahrungen der
Partner mdglichst klar dargestellt werden. In einem narrativen Interview sind die
Befragten gezwungen, die ganze Geschichte zu erzahlen und geben hierbei viel
mehr preis als durch gezieltes Fragen. Sie sind im Zugzwang, damit ihre
Erzahlung ein Ganzes ergibt.

Die Versorgung der COPD-Patienten durch ihre Lebenspartner ist ein
komplexes, wenig strukturiertes Forschungsgebiet. Um authentische
Informationen zu erhalten, wurde die Fragestellung sehr offen formuliert: ,Bitte
erzahlen Sie von der COPD-Erkrankung ihres Mannes, all die Erlebnisse, die
Ihnen dazu einfallen!” Eine zusatzliche Fragestellung war: ,Beschreiben Sie
bitte ausfuhrlich einen typischen Tag.“ Um die Erzahlung aufrecht zu erhalten
und noch mehr ins Detail zu gehen, wurde gefragt: “Kénnen Sie noch mehr
daruber erzahlen?”, ,Gibt es noch etwas?“, ,Wie ging es weiter?”

Die Interviews wurden auf Tonband aufgenommen. Die Interviewdauer war
zwischen 28 und 80 Minuten mit einem Durchschnitt von 50 Minuten. Die

Interviews wurden verbal transkribiert.

Tabelle 2: Interviewdaten

Nr. | Interviewpartner | COPD seit ... | Dauer des Interviews | Datum

1 | Ehefrau 1994 72 Minuten 09.10.2008
2 | Ehefrau 1997 28 Minuten 15.10.2008
3 | Ehemann 2002 33 Minuten 22.10.2008
4 | Ehemann 2003 29 Minuten 07.12.2008
5 | Lebensgefahrte | 2005 55 Minuten 07.12.2008
6 | Ehefrau 1990 80 Minuten 11.01.2009
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4.4 Ethische Aspekte

Eine Erlaubnis zur Erhebung der Daten in Form von narrativen Interviews
wurde von der zustandigen Pflegedirektorin erteilt. Die Interviewpartner
erhielten Informationen Uber die Forschungsarbeit und ihre Teilnahme war
freiwillig. Die Interviews hatten keinen nachteiligen Effekt auf die Teilnehmer. Es
kann angenommen werden, dass die Befragungen positive Auswirkungen

hatten, da die Lebenspartner Uber ihre Situation sprechen konnten.

4.5 Datenanalyse

Nachdem im Oktober die ersten drei Interviews gehalten und transkribiert
waren, wurden diese mehrmals gelesen. Daraufhin wurde die Methode des
offenen Kodierens angewandt. Durch Fragen an die Daten entstanden erste
Kategorien. Beim Vergleichen dieser Kategorien der drei Interviews wurden
Gemeinsamkeiten entdeckt.
Die Interviewdaten wurden durch intensive Untersuchung angeschaut, es
wurden Phanomene benannt und Kategorien gebildet. Durch das Stellen von
Fragen an die Daten und das stetige Vergleichen, entstanden Kategorien aus
den Daten. Diese Kategorien wurden benannt und im Bewusstsein gehalten
(STRAUSS A., CORBIN J. (1996): 41 - 49).
Im Dezember wurden zwei weitere Interviews gefihrt und transkribiert. Schon
beim Lesen sind Ubereinstimmungen aufgefallen. Beim Bilden der Kategorien
wurden die Verbindungen der Phanomene noch offensichtlicher. Allerdings
erschienen beim Vergleichen der Daten auch neue Kategorien, die in den
vorhergehenden Interviews noch nicht aufgetaucht waren. Die grundlegenden
Phanomene sind jedoch in jedem Interview vorhanden.
Andererseits mussten die Eigenschaften und Dimensionen der Kategorien
standig verglichen werden. Somit kann eine prozessuale Theorie entstehen.
Durch standiges Vergleichen bleibt die Entstehung der Kategorien lebendig und
wird nie statisch. Das Vergleichen ist sehr bedeutend und fordert das Entstehen
einer komplexen, mit den Interviewdaten Ubereinstimmenden Theorie (GLASER
B., STRAUSS A., 2005: 120).
Mit dem letzten gehaltenen Interview im Januar wurde eine gewisse
theoretische Sattigung erreicht. Samtliche bereits benannte Kategorien
9
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tauchten wieder in unterschiedlichen Auspragungen auf. Die wesentlichen
Kategorien wurden herausgefiltert und nochmals in der Tiefe betrachtet. Zu
diesem Zweck wurde der Kontext der einzelnen Phanomene angeschaut. Das
bedeutete wieder zurlckzugehen in die Interviewdaten und die gefundenen
Kategorien nochmals naher zu beleuchten.

Die Kernkategorie wurde ermittelt und ebenso deren dimensionale Auspragung
und Eigenschaften herausgearbeitet. Der nachste Schritt bestand darin, die
anderen Kategorien mit der Kernkategorie zu verbinden und dadurch aus ihr
erganzende Kategorien zu bilden. Das zentrale Phanomen, die Kernkategorie,
bedeutet das Herzstlck des Integrationsprozesses. Alle anderen Komponenten
der Theorie werden durch diesen Prozess der Integration zusammengebracht.
Die Kernkategorie wurde so gewahlt, dass sie weit genug ist, um die
erganzenden Kategorien einzuschliefen und eine Verbindung herstellen zu
kénnen (STRAUSS A., CORBIN J. (1996): 100 - 101).

Die Beziehungen der Kategorien untereinander und zur Kernkategorie waren
eindeutig und drangten sich sichtlich auf. Die Ergebnisse der Analyse sind im
folgenden Kapitel ausflhrlich dargestellt und mit zahlreichen Interviewdaten
belegt.

Innerhalb der Analyse wurde ein prozessuales Vorgehen angewendet. Anhand
des Kodierparadigmas wurden Bedingungen, Strategien, der Kontext und
Konsequenzen des Phanomens untersucht. Dabei fand eine Entwicklung und
Verdichtung der Phanomene statt. Die Generierung von Theorie ist ein Prozess,
deshalb ist die Grounded Theory kein fertiges Produkt, sondern in standiger
Entwicklung. Nur ein prozessuales Verstandnis von Theorie kann sozialem
Handeln gerecht werden und deren Komplexitat abbilden (GLASER B.,
STRAUSS A., 2005: 41).

Charakteristisch fur die Grounded Theory ist, dass letztendlich ein theoretisches
Modell entsteht, mit dessen Hilfe Verhaltensmuster der untersuchten Personen
erklart werden sollen. Das Grundproblem und wie die untersuchten Personen
damit umgehen, soll aufgedeckt werden (POLIT D. F., BECK C. T., HUNGLER
B. P., (2004): 369).

10
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5 Ergebnisse

,Die stetige Verschlechterung bewaltigen“ wurde als Kernkategorie identifiziert.
Dies stellt das zentrale Phanomen dar, welches in allen Interviews als
grundlegend auftauchte. Um dieses zentrale Phanomen lassen sich alle
anderen Phanomene anordnen und integrieren. Was bedeutet stetige
Verschlechterung fir die betreuenden Partner? Wie aullert sich diese
Verschlechterung?

In Tabelle 3 werden die erganzenden Phanomene aus den Interviewdaten zum
zentralen Phanomen ,Stetige Verschlechterung bewaltigen aufgelistet.
Nachfolgend sind die Ergebnisse der Studie in Form von Eigenschaften und
Dimensionen der einzelnen aufgelisteten Kategorien dargestellt. Die
Komplexitat der Interviewdaten von den Partnern von COPD-Patienten [V°

entfaltet sich innerhalb der gegenstandsverankerten Theorie.

Tabelle 3: Darstellung der zentralen Kategorie und der erganzenden Kategorien

Zentrales Stetige Verschlechterung bewaltigen

Phanomen

Vermehrte Atemnot bei stetiger Verschlechterung

Erganzende
Phanomene Hilflosigkeit, Angst und Unsicherheit bei zunehmender

Atemnot

Verzicht durch zunehmende Verschlechterung

Hausgebundenheit als Konsequenz

Erleben von Verlust durch stetige Verschlechterung

11
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5.1 Stetige Verschlechterung bewaltigen

Das zentrale Phanomen ,stetige Verschlechterung bewaltigen® zieht sich durch
samtliche Interviews wie ein roter Faden. Die Partner beobachten eine stetige
Verschlechterung der Erkrankung. lhnen ist diese Verschlechterung sehr

bewusst und sie wird als zentrale Auffassung formuliert.

,Da bin ich mir schon im Klaren dariber, dass es ab jetzt nur noch abwaérts

geht.”

Der Beginn der COPD wird meist als plotzliches Ereignis geschildert. Die
Partner konnten genau sagen, wann ihnen die chronische Krankheit bewusst

wurde.

.Das ist schleichend gekommen und dann sind wir in Urlaub gefahren in die
Tarkei und dort wurde es ganz schlimm. Wir haben sie fast nicht mehr nach

Hause gebracht.”

Die COPD zeichnet sich laut Partner durch einen schleichenden Verlauf aus

und wurde anfangs nicht erkannt oder nicht ernst genug genommen.

,Das Unschone an der ganzen Geschichte war das, dass sie 6fter denn beim
Arzt war, sich untersuchen lassen und der jedes Mal gesagt hat, ihr fehlt nix.

Des sei psychisch bedingt.”

Einerseits wurde in diesem Beispiel die COPD vom Arzt nicht erkannt.
Andererseits wurde die COPD von den Patienten teilweise nicht ernst

genommen und verharmlost.

-Warum sie dann zum Lungenfacharzt ging, sie hat ein bisschen Probleme mit
der Atmung und so, also Treppe und so, dass konnte sie schlecht laufen und im
Wald spazieren gehen, konnte ich mit ihr eigentlich auch nicht, das stimmt.

Spazierengehen ja, das ging immer nur kurz."
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Die stetige Verschlechterung des Zustands des COPD-Kranken hat viele
Facetten. Das Bewusstsein, dass die Krankheit immer schlimmer wird, aul3erte
sich durch vermehrte Krankenhausaufenthalte. Die zunehmende Zahl der
Krankenhausaufenthalte ist ein offensichtliches Indiz fur die fortschreitende
Verschlechterung der COPD.

.Des ist in letzter Zeit leider so, dass mir bald mehr im Krankenhaus sind wie
daheim. Und ich hab’ halt des Gefihl, jetzt, die Abstande werden immer

kirzer.“

Die Partner geben an, dass vermehrt Exazerbationen auftreten, die dann

wiederum Krankenhausaufenthalte nach sich ziehen.

,und von da ab hat man auch gemerkt, dass halt auch seine Bronchitis und was
damit zusammenhangt alles immer verkirzt war. Das heil3t verkurzt, das heif3t,
dass es halt immer schneller wieder da war. Er hat immer schneller wieder
einen Infekt gekriegt. Und das hat sich dadurch auch, vielleicht durch die

Korperschwéche oder was hat sich das immer weiter entwickelt.”

Die Krankheit wird als standiges Auf und Ab bezeichnet. Die Partner beklagen,
dass durch diese Schwankungen keine Planbarkeit im Alltag mdglich sei. Der
Zustand des COPD-Kranken kann sich von einer Stunde auf die andere extrem
verschlechtern. Deshalb sind die Partner standig angespannt und beobachten

den Patienten genau.

~Je nachdem, wie die Situation ist, dass ich ihn fast nicht aus den Augen

lassen kann.”

Sie konnen sich auch nichts vornehmen, sie missen immer abrufbereit sein, da

jederzeit eine Verschlechterung mit Atemnot auftreten kann.

»ich darf mir halt auch am morgen frih gar nix vornehmen, einkaufen oder die

Sachen. Ich muss gucken, dass ich meine Sachen abends habe, dass wenn’s
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am morgen frih schlechter geht, dass ich wirklich fur ihn einfach da bin und
nicht noch einkaufen oder sonst was erledigen muss. Des geht einfach nicht.”

Das Bewusstsein der Verschlechterung des Zustands und das Fortschreiten der
Krankheit werden sehr tief und intensiv von den Partnern erlebt. Sie machen
sich in dieser Hinsicht Sorgen, wie es zu Hause weiter gehen kann mit der
Betreuung und Versorgung des COPD-Kranken, wenn die Pflege immer

schwieriger wird.

»Ich hoffe, dass ich ihn einigermalRen noch so versorgen konnte, wie es mir
madglich ist. Denn ich hoffe nicht, dass ich ihn weggeben misste. Das ich das
noch zu Hause machen kann. Ich sehe zwar ein, dass es sehr wahrscheinlich

immer schwieriger wird, denn er baut ziemlich ab die letzte Zeit."

Sie mochten trotz aller Belastung, und auch bei weiterer Verschlechterung des
Zustands, ihre Partner weiterhin betreuen. Sie wollen die COPD-kranken
Partner nicht in ein Pflegeheim geben. Das wurde aus allen Interviews eindeutig
klar. Trotzdem sehen Partner es als schwierig an, wenn die Kranken bettlagerig
werden. Wenn die Betreuung und Pflege solche MalRe annimmt, dann fuhlen
sie sich uberfordert. In dieser Situation wird der Pflegedienst in Betracht

gezogen.

.Falls das nicht der Fall ist, wird ja auch immer noch dazu gesagt, musste sie
ins Pflegeheim irgendwann. Was naturlich sie schon mal gar nicht will und ich
auch nicht will. Wie es dann mit einer Hauspflege aussieht, weil3 ich auch nicht,
da muss man sich erst noch erkundigen. Weil wenn sie gar nicht mehr aus dem

Bett aufstehen kann, wird naturlich auch problematisch.*

Sie sehen es als ihre Pflicht an, ihre Partner weiterhin zu betreuen und zu
versorgen. Jedoch sind sie sich klar daruber, dass die Pflege und Betreuung
immer harter fur sie wird. Von den Partnern werden immer mehr Tatigkeiten
ubernommen, weil die COPD-Patienten stetig weniger tun koénnen. Den
Haushalt versorgen auch die mannlichen Partner und sehen dies als

selbstverstandlich.
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.Sle konnte sich zuletzt also nicht mehr. Ich habe alles gemacht, also das
Waschen, o. k.. Dann habe ich die Waschmaschine geftllt, Trockner rein und

sie hat also moglichst vermieden Treppen zu steigen.”

Allerdings beklagen Partner, dass die Pflege immer komplizierter wird. Die
Konfrontation mit Maskenbeatmung, Flussigsauerstoff, Inhalationen und
Hilfsmittel ist umfangreich. Wissen uber all dieses mussten sie sich aneignen.
Zu Hause sind sie allein gelassen mit diesen Geraten. Die COPD-Patienten
sind oft zu schwach und unfahig selbstandig die Maske aufzuziehen oder

FlUssigsauerstoff aus dem Tank zu entnehmen.

,und das mit der komischen Maske muss ich da lernen, wahrscheinlich. (seufzt)

Das wird wieder ein Stickchen komplizierter.”

Die Ungewissheit, wie geht es weiter? Die Angst vor der Zukunft ist
allgegenwartig. Partner machen sich Gedanken und versuchen, die Lage
realistisch zu sehen. Sie wollen die Betreuung auch bei weiterer
Verschlechterung uUbernehmen und denken daran, einen Pflegedienst

einzuschalten.

»Ich bring ihn kaum hoch im Bett, wenn er selber nix tut, nicht mithilft. Ich bring
ihn kaum noch, obwohl er gar nicht viel wiegt. Das wenigstens einmal die

Sozialstation kame.“

Allerdings wiinschen sich die pflegenden Partner doch, dass die Situation so ist,
dass sie es selbst schaffen und keine Hilfe von aul3en brauchen. Sie mochten
ihre  Unabhangigkeit nicht verlieren. Einen Pflegedienst in die
Betreuungssituation mit hinein zu holen, bedeutet nicht mehr selbst entscheiden
zu koénnen. Die Partner scheuen sich davor, sich an die Personen des
Pflegedienstes anpassen zu mussen. In Angelegenheiten, bei denen es um
spezielle Pflege bei COPD geht, bezweifeln sie die Kompetenz der
Pflegedienste. Pflegekrafte hatten nicht die fachlichen Kenntnisse tber COPD

und konnten ihnen bei Atemnot nicht helfen.
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In einigen Fallen scheint die Pflege des COPD-Patienten flr die Partner ein

wichtiger Lebensinhalt zu sein.

,und ich hoff das des bei mein Mann noch ein bisschen besser wird, dass er
selber no wisset se so, mitmachen kann. Das mir noch gar keine Hilfe brauchet.

Des waére natirlich das aller Schonste.*

Es ist auch so, dass COPD-Patienten sehr fixiert sind auf ihre betreuenden
Partner. Die Betreuung beinhaltet sehr existentielle Momente wie Atemnot,
Angst und Hilflosigkeit. In diesen Situationen fuhlen sich Partner von COPD-
Kranken als die einzigen, die helfen kdnnen und von den Kranken akzeptiert
werden. Sie kennen das Verhalten der Patienten und die Situationen genau und

wissen, wie die Patienten in dieser Lage beruhigt werden kénnen.

.Das ist eigentlich, weil ich sag immer wieder, ich mach das lieber selber mit ihr,
als wie, dass ich jemanden kommen lasse. Ich kenn sie besser, also. lhre
grodten Probleme sind, wenn ich gehe. Das ist, dann rastet sie immer aus,
dann, da kommt immer so die Angst dann. Weil sie weil3, wenn ich da bin dann

ist alles o. k.“

Sehr schwer fallt es den Partnern anzunehmen, dass es keine Hoffnung auf
Heilung gibt. Sie wissen, die COPD ist unheilbar. Die Lungenobstruktion ist
nicht reversibel und COPD IV® ist das Endstadium der Krankheit.

.Bei meinem Mann heil3t es zum Beispiel COPD Stadium 4 und ich hab mich
mal erkundigt, weil ich hab des immer gelesen Stadium 4, Stadium 4, ... geht’s
da 5, 6 noch weiter? Nein des sei s"HOchste. No weil3 man ja Bescheid.”

Die Partner mussen mit der Tatsache fertig werden, dass die Krankheit
unheilbar ist und stetig fortschreitet. Sie sind beunruhigt, da die COPD-Kranken
nicht mehr gesund werden und sie aus diesem Grund kein normales Leben

mehr fUhren konnen.

16



5 Ergebnisse

,pDas ist kein normales Leben mehr, das ist immer nur schwierig. Das

Schwierigste ist, dass sie nicht mehr gesund wird.”

Die Gewissheit, dass die Krankheit nicht heilbar ist und die kranken Partner
nicht wieder gesund werden konnen, belastet die Lebenspartner sehr. Jedoch
hoffen die betreuenden Partner, dass das Leben noch lebenswert ist. Sie hoffen
auf eine Stabilisierung der Krankheit.

»Ich glaube wir kénnen auch gut mit der Situation leben, wenn es sich wieder

so stabilisiert, wie es im Sommer schon war.*

All diese Verschlechterungen betreffen naturlich nicht nur den COPD-Patienten
sondern auch die betreuenden Partner. Sie kénnen nicht mehr am sozialen
Leben teilnehmen, das trifft sie hart. Die Ungewissheit, wie geht es weiter? Die
Angst vor der Zukunft ist allgegenwartig. Partner machen sich Gedanken und
versuchen die Lage realistisch zu sehen. Das Ausgeliefertsein der

Krankheitssituation wird deutlich formuliert.

,und dann, man konnte von relativ kurzen Zeitraum nichts mehr machen, nicht

mehr in Urlaub fahren, nichts mehr.“

Sie denken an friher und sind sich klar, dass sie nicht mehr zusammen in
Urlaub fahren, keinen Ausflug, keine Bergtouren mehr machen konnen, nicht
mehr Essen gehen konnen. lhnen wird dies schmerzlich bewusst. Sie sehen

auch auf das zurick, was sie gemeinsam erlebt haben.

»ole hat damals immer mich bléd angeguckt, wenn ich gesagt habe und es geht
weg in Urlaub. Und heute sagt sie auch, ja es war richtig. Denn wirde sie jetzt

schon nicht mehr schaffen. Man hat bis jetzt alles richtig gemacht.”

Die Partner sind zufrieden, dass sie auf ihre gemeinsamen Erlebnisse
zuruckblicken konnen. Sie sind froh, dass sie friher viel unternommen haben,
weil sie es jetzt nicht mehr kdnnen. Die schénen Zeiten ohne Krankheit sind

vorbei, jetzt kommen die schlechten Zeiten. Sie kénnen die Situation besser
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ertragen, weil sie die guten Zeiten in Erinnerung haben und versuchen, sich

damit zu arrangieren.

-Wir haben schone Zeiten gehabt und man muss jetzt halt einfach das Beste

draus machen.*

Das Gefuhl der Hilflosigkeit bei den Partnern kommt auf, da die Krankheit eben

irreversibel ist und nur symptomatisch behandelt werden kann.

»Ja, ja es ist ganz schwer, weil jeder sagt, man kann nicht viel machen.”

Dieses Wissen macht die Aussichtslosigkeit deutlich. Es geht so weit, dass sie
sich Gedanken machen, wie weit das Ende entfernt ist. Sie machen sich
Gedanken Uber das Sterben und wie lange es noch geht. Sie wissen, dass die
Lebenserwartung gering ist, und diese Tatsache belastet sie sehr. Das
Bewusstsein Uber die kurze Lebenserwartung vermischt sich mit der Angst,

dass der Partner bald sterben wird.

.Dann hab ich nach meiner Frau geguckt, ob sie noch atmet".

Ein weiteres wichtiges Indiz fur die Verschlimmerung der Situation ist die
Verlagerung aller Tatigkeiten nach Hause. Der Hausarzt kommt ins Haus und
ebenso der Friseur. Es kbnnen, wenn dann nur im allerbesten Zustand, kurze
Besuche gemacht werden. Oft geht das auch nicht. Der Patient wird schon
nervos bei dem Gedanken, ob der Sauerstoff reicht und dass dann auch nichts

passiert. Die Partner haben ebenfalls Bedenken und bleiben lieber zu Hause.

,und die Frisdse kommt jetzt neuerdings ins Haus, weil es ist eine Riesen

Prozedur bis mein Mann mal im Auto ist.”
Die Verschlechterung zeigt sich vor allem durch Immobilitat, und diese ist

wiederum bedingt durch die Atemnot und allgemeine Schwache. Der

zunehmende korperliche und auch geistige Abbau beunruhigt die Partner.
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,und, aber ich merk es auch kopfmalfig. Er kann sich verschiedene Sachen gar
nicht mehr merken. Ich hab vorher jetzt gefragt, hast du den Schlafanzug

gewechselt? Sagt er, ich weil es nimmer. Des war noch nie, gell.”

Rauchen wird in zwei Interviews als Ursache der COPD angegeben. Aus den
Interviewdaten ergibt sich auch, dass die Patienten das Rauchen erst aufgaben,

als die Krankheit sehr fortgeschritten war.

.ES fing an, natirlich ist sie Raucherin, stark geraucht, viel geraucht. Was heute
nicht mehr so gesagt wird, sie wissen schon, es war nur ein Packchen am Tag,
es war eigentlich mehr. Und dann muss sie irgendwann mal auch Probleme
bekommen haben mit der Atmung und ist dann auch zum Lungenfacharzt

gegangen.*”

Die Atemnot hangt stark mit der stetigen Verschlechterung zusammen. Sie tritt
bei zunehmender Krankheit haufiger auf und fuhrt damit zu einer Verscharfung
der Betreuungssituation.

Immer haufiger treten unvorhersehbare, massive Verschlechterungen und

schwere Atemnot auf.

5.2 Vermehrte Atemnot bei stetiger Verschlechterung

Die Partner nehmen bei der Bewaltigung der Atemnot von COPD-Patienten
eine wichtige Rolle ein. Bei akuter Atemnot hat sich der Patient nicht mehr im
Griff und ist nicht in der Lage ruhig zu atmen. In diesem unsicheren Zustand

muss er vom Partner zum richtigen Atmen angeleitet werden.

.Dann muss ich ihm sagen, setz dich hin atme richtig durch die Nase, atme aus

mit der Lippenbremse.”

Es geht sogar so weit, dass Partner therapeutische Anwendungen wie heil3e
Rolle machen, um dem Patienten bei Atemnot Erleichterung zu verschaffen.
Selbst zum Benutzen von Atemhilfsmittel mussen Partner die Kranken bei

Atemnot anweisen. Sehr wichtig dabei ist auch, dass sie bei den COPD-
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Patienten bleiben und sie nicht allein lassen. Die Atemnot fordert die standige
Anwesenheit der Partner. Das bedeutet, Betreuung rund um die Uhr und eine
enorme Belastung und Anspannung fur die Partner, wenn sie nicht Entlastung
durch eine helfende Pflegekraft haben. In den sechs Interviews zeigte sich,
dass sich nur eine Partnerin diese Moglichkeit geschaffen hat. Sie beauftragt im
Bedarf und zu ihrem eigenen Ausgleich eine Pflegekraft zur Betreuung des
COPD-Kranken.

Allerdings sind die COPD-Patienten sehr fixiert auf ihre Partner. Im Falle der

Atemnot missen diese beruhigend auf die Patienten einwirken.

.Dann nehme ich sie an der Hand und beruhige sie und sag so, wie sie zu
atmen hat. Je mehr man mit Ruhe auf sie einwirkt, desto besser ist das. Da darf
man bloRR nicht selber hektisch werden. Wenn man selber hektisch wird, dann

ist alles zu spét.”

In den Interviews wurde Atemnot von den Partnern als sehr bedrohlich

angesehen und meist stehen sie dieser Situation hilflos gegenuber.

.Daheim ist man halt allein und das ist furchtbar, wenn’s um die Luft geht".

Und diese Hilflosigkeit bei Atemnot verursacht Angst.

,und wenn sie einen Atemnotanfall kriegt, dann haben sie jedes Mal Angst.*
Die Atemnot wird von allen Partnern als ein existentielles Phanomen
beschrieben. Die Partner geben an, in diesen Atemnotsituationen Angst zu
haben. Die Dimensionen der Angst sind vielfaltig. Sie reichen von dem
Alleingelassensein in dieser schwierigen Situation bis zur Angst, dass der

COPD-Kranke durch die Atemnot sterben konnte.

.Bei jedem Atemzug hab ich denkt, des isch jetzt der letzte.”
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Partner von COPD-Patienten leben standig in der Angst, dass durch die
Atemnot ein Notfall entstehen kann. Sie befirchten, bei schwerer Atemnot nicht

helfen zu konnen.

.Man lebt halt standig in der Angst, dass irgendwas Ernsthaftes passiert, weil
ich hatte auch ihr nicht helfen kénnen.*”

Die Partner geben Unsicherheit an in der Beurteilung der Lage. Es ist fur sie
schwierig zu erkennen, wie akut die Lage tatsachlich ist. Es kommt zum
Konflikt, ob der Notarzt gerufen werden muss oder ob die Atemnot wieder in
den Griff zu bekommen ist. Die letzte Konsequenz bei Atemnot, die nicht
bewaltigt werden kann, ist der Notarzt und die Einweisung ins Krankenhaus. Bei
der Einweisung ins Krankenhaus bestehen die Partner auf die Fachklinik fir

Lungenerkrankungen.

»Ich habe gesagt des hat doch kein Wert, er muss do na in die Fachklinik und
des haben mir jetzt also auch so, dass des klappt. Und des ist dann irgendwo
auch beruhigend. Gell, wie wenn ich denken muss, er kommt irgendwo in so ein

Krankenhaus, wo man gar nicht so Bescheid weil3 in der Beziehung.”

Sie haben die Erfahrung gemacht, dass nur in diesen Kliniken die COPD
adaquat behandelt werden kann. Partner von COPD-Kranken haben Vertrauen
in die Lungenfachklinik und fuhlen sich sicher, wenn der Patient dort stationar
versorgt und behandelt wird. Laut Angaben einiger Partner erfahrt der Patient

schon auf dem Weg dorthin eine Erleichterung.

,ES war bei meinem Mann eigenartig als er hier rauf kam. (in die Fachklinik) Er
sagt auch es war ihm so im Wagen. Jetzt wird dir endlich geholfen oder so
irgendwas, weil sein Notspray nicht mehr geholfen hat oder was. Es ist aber
auch diese Last von ihm gefallen. Ich weil3 nicht, ich kann es mir nur so
erklaren. Er ist dann schon hier ganz anders rein gekommen wie er bei uns an

den, an den frihen Morgenstunden war."
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Durch die Einweisung in die Klinik nimmt die Anspannung bei den betreuenden
Partnern ab. Sie konnten ihre Verantwortung abgeben. Der Stress und Druck,
der durch die Atemnot entstanden ist, lasst nach. Denn in diesen Situationen
sind Partner oft Uberfordert. Sie missen Ruhe bewahren und stark bleiben.
Wichtig ist, eine ruhige Umgebung zu schaffen und den Kranken wieder zu

einer gleichmaRigen, ruhigen Atmung zu bringen.

.Man muss sich zwingen ruhig zu bleiben, dass man den andern nicht mit

ansteckt und man mochte weinen ..."“.

In diesen Momenten breitet sich bei den betreuenden Partnern totale

Hilflosigkeit aus.

5.3 Hilflosigkeit, Angst und Unsicherheit bei
zunehmender Atemnot

Die Hilflosigkeit wird vor allem bei der Atemnot deutlich. In diesen Situationen
fuhlen sich Partner hilflos ausgeliefert. Sie kdnnen nicht helfen und mussen die

Not mit anschauen.

.Man steht dabei, man mdchte dem Menschen helfen und man kann nicht. Ich
weild auch dann gar nicht mehr, was ich richtig machen soll. Ich kann ihm das
nicht geben, ich kann ihm das nicht geben. Es gibt keine Linderung. Dann steht
man so was ganz hilflos gegenuber. Ich weil3 auch manchmal nicht, wie ich das

verkraften soll? “

Sie mussen die Notlagen ertragen. Dieser Druck lastet schwer auf den Partnern
und sie konnen und wollen diesen Belastungen nicht entweichen. Sie wollen
den COPD-Patienten beistehen, doch sie sind hilflos, weil sie in diesen
schwierigen Situationen zu Hause allein sind. Trotz ihrer Hilflosigkeit missen

sie stark sein und sich die Hilflosigkeit nicht anmerken lassen.

,ES ist schon manchmal ein bisschen stressig, aber wie gesagt, ruhig bleiben

und die Aufregung selber verstecken.”
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Die Partner versuchen selbstverstandlich die Not zu lindern, jedoch andert das
nichts an der Hilflosigkeit. Durch das Dabeistehen und nicht helfen konnen,
gelangen sie in eine Ausweglosigkeit. Sie wollen in diesen Notfallsituationen
helfen, aber sie sehen keine Mdoglichkeit der Hilfe. Sie muissen in diesen
Momenten, die bis zu Stunden dauern kénnen, stark sein, ruhig bleiben und

durfen ihre eigenen Gefuhle nicht zeigen.

.Dass, wenn sie einen Anfall kriegt, da haben sie jedes Mal Angst. Und vor
allem dann immer die Entscheidung treffen, ruf ich jetzt den Notarzt, ruf ich ihn

nicht? Kriegst du es wieder hin oder ..."

Zur Hilflosigkeit kommt noch die Unsicherheit, ob alles richtig gemacht wird.
Wann ist eine Atemnot eine Notfallsituation und muss im Krankenhaus
behandelt werden? Partner missen in diesen Ausnahmesituationen die Frage
selbst beantworten und die richtige Entscheidung treffen. Diese hilflose Lage
kann aus Sicht der Partner nur durch eine Einweisung ins Krankenhaus
beendet werden.

In den Interviews kommt zum Ausdruck, dass Partner Informationen Uber
Verhaltensweisen bei Atemnot bendtigen, um einschatzen zu konnen, wann es
sich um einen Notfall handelt. Um Sicherheit in der Betreuung bei COPD zu
bekommen, war es wichtig fur die Partner, Wissen vermittelt zu bekommen. Sie
wulnschen sich, in die Anleitungen und Informationsveranstaltungen, die der

COPD-Patient in der Lungenfachklinik erhalt, mit einbezogen zu werden.

,Ja natidrlich, umso mehr ich weil, umso besser. Deshalb bin ich auch den

ganzen Tag hier.”
Es zeigte sich in den Interviews, das Partner bessere Moglichkeiten haben mit
der COPD zurechtzukommen und bekommen mehr Sicherheit, wenn sie

Kenntnisse haben.

,Ja ich kenn mich da aus, weil ich bin in der Reha, da hat man auch die

Vortrage, COPD-Vortrage und Lungenemphysem, was alles so dazu gehdért und
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da ich meinen Mann ja begleitet hab da oben, bin ich auch mit in die Vortrage
gegangen, die die da gefuhrt haben.”

In den Interviews zeigte sich, dass einige Partner das Sozialsystem nicht als
ausreichend empfinden. |hrer Meinung nach sind einige Mangel in der
Unterstltzung der Betreuer von chronisch kranken Menschen zu beklagen. Sie
bekommen nicht die Unterstitzung, die sie fur die Betreuung ihrer Angehorigen

bekommen sollten.

,Wissen sie was, dass ist in unserem System nicht machbar, das. Was wollen
sie denn fir ne Unterstitzung kriegen, die beste Unterstlitzung, die mir hatten,
die ware eigentlich, dass ich zu Hause bleibe. Ich kampfe jetzt schon Ubers
Sozialgericht gegen die Rentenversicherung. ... Dann geh ich 10, 11 Stunden
arbeiten jeden Tag und hab dann noch ne kranke Frau zu Hause. Das ist dann
die Unterstutzung.”

Die Partner gaben an, dass sie auf organisatorischer und finanzieller Ebene
keine oder wenig Unterstitzung bekommen. Die Zuzahlungen flir die teuren
Medikamente bei COPD sind enorm. Auch wurde angeben, dass die Partner

nicht Uber die Moglichkeit der Pflegeeinstufung aufgeklart wurden.

5.4 Verzicht durch zunehmende Verschlechterung

Durch die Verschlechterung der COPD vergrofRert sich der Verzicht auf ein
eigenes Leben standig. Die Partner sind ununterbrochen in der Pflicht, dem
COPD-Kranken beizustehen und ihre eigenen Bedurfnisse zuriickzusetzen.

Der Verzicht wird in der Form sehr deutlich, was von COPD-Patienten noch
unternommen werden kann oder eben nicht mehr. Nicht nur der COPD-Patient
muss auf Aktivitaten und Erlebnisse verzichten, sondern auch die betreuenden
Partner. Ihr Leben ist so eng verknupft mit dem Leben der Kranken, dass sich

der krankheitsbedingte Verzicht auch auf sie auswirkt.
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.Man muss auf vieles verzichten. Muss man schon. Mir haben friher auch oft,
wisset sie, mal des gebucht oder jenes, do na gefahren oder mal. Kénnen mir

nimmer. Mir durfet do nix mehr planen. Die Zeiten sind vorbei, endgdiltig.”

Dieser Verzicht ist dann eben nicht nur fir die COPD-Patienten hart, sondern
vor allem fur die Partner. Sie kdnnten aufgrund ihres gesundheitlichen Zustands
noch alles unternehmen. Durch die Betreuungssituation werden sie daran
gehindert. Die Trauer und Bitterkeit wegen des Verzichts werden intensiv erlebt

und geauldert.

,und das hat auch mich selber sehr hart getroffen, weil ich auch immer gerne
gelaufen bin mit meinem Mann oder Uberhaupt mit der Gruppe oder mit dem

Bekanntenkreis."

Der Verzicht der Partner auf ein eigenes Leben kommt in allen Interviews
deutlich zum Ausdruck. Alles dreht sich nur noch um den COPD-Kranken, um
dessen Versorgung. Die Lebenspartner kimmern sich darum, dass sie nicht
allein sind, eine ruhige Umgebung haben und keine Atemnot bekommen. Sie
mussen darauf verzichten, ihre eigenen Gefuhle zu zeigen. Dabei brauchen
Partner jemanden, mit dem sie Uber die Situation reden kdnnen, in der sie sich

befinden.

,Das ganze drum herum, sie mussen immer alles verstecken. Mit wem sollen
sie denn reden? Sie mussen immer der Familie alles vorspielen. Ihre Mutter lebt
noch, meine Eltern leben noch. Die sind ja alle schon, die gehen jetzt auf die 90
zu. Uberall missen sie im Prinzip schwindeln. Wissen sie, sie kénnen sich um
ihre eigenen Probleme gar nicht so kimmern. Ob es ihnen gut geht oder
schlecht geht. Das missen sie alles Uberspielen und. Aber das ist eben so. So

haben wir das machen missen, haufig.”

Die Komplexitat der Situation, in der sich betreuende Partner befinden, zeigt
sich ganz deutlich in den Interviews. Sie mussen nicht nur fir den COPD-
Kranken da sein, sie haben auch noch andere familiare und berufliche

Verpflichtungen.
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Der Partner hat die Rolle des Versorgungs- und Pflegeerbringers ibernommen.
Es handelt sich hier nicht mehr um eine partnerschaftliche Beziehung.
Trotzdem werden die COPD-Kranken von den betreuenden Partnern meist

nicht als Belastung angesehen.

,und ich find des ist ja schon ganz wichtig. Das er weil3 einfach ich bin da fur
ihn. Und ich bin dankbar, dass ich da sein kann.”

Sie sind dankbar, dass sie genug Kraft haben, um die Partner zu pflegen und
nehmen den Verzicht in Kauf. Einerseits sehen sie den Verzicht, den sie haben,
realistisch. Andererseits wollen sie den Verzicht ertragen, um dem COPD-
Kranken beizustehen. Der Verzicht auf ein eigenes Leben durch die

Betreuungsaufgabe wird als Pflicht gesehen.

.Ich sehe da gar keine Probleme darin. Das ist fir mich eigentlich. Ich hab
immer gesagt, wer ja sagt muss auch b sagen, also, das ist eigentlich. Wir
leben eigentlich schon, ich glaube 5 Jahre sind das jetzt schon mit der ganzen

Sache und wir leben gut zusammen.*

Der Verzicht ist quasi unumganglich, er wird gar nicht infrage gestellt. Fur
Partner von COPD-Patienten ist es selbstverstandlich diese Versorgung zu

leisten und ihre eigenen Bedurfnisse zurtickzustellen.

,Obwohl die Kinder schon auch sagen, Mama denk doch auch an dich. Gell.

Aber der Mann geht einfach vor. Gell. Und weil ich weil3, er braucht mich.”

Die Partner zeigen Ansatze, sich Freiraume zu schaffen und suchen Ausgleich
in sportlichen Aktivitdten oder sozialen Kontakten. Eine Partnerin hat eine

private Pflegekraft, diese kann sie bei Bedarf vertreten.
.Well letztes Jahr war ich 10 Tage in Texas beim ersten Sohn. 10 Tage gell, da

kam die Frau auch. Des isch so eine gute Seele und die Frau isch wichtig fur

mich.“
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Nicht alle Partner haben die Méglichkeit, sich die Freiraume zu schaffen. Und
aus den Interviews wird eine starke Abhangigkeit der COPD-Patienten von
ihren Partnern bemerkbar. Die Fixiertheit der COPD-Patienten auf ihre Partner
ist deutlich erkennbar. Es besteht eine enge Beziehung zwischen dem COPD-

Kranken und dem betreuenden Partner.

,und das ist so, wenn es meinem Mann gut geht, dann geht es mir auch gut. So

ist es einfach. Geht es ihm schlecht, ist es bei mir auch nicht besser.“

Erleichterung bringt die Gewissheit, dass sie ein erfllltes Leben hatten und
schon alt sind. Damit wird der Verzicht begrindet und versucht, ihn besser zu
verkraften. Jedoch finden sie sich nicht ganz damit ab und es bleibt Bitterkeit

zuruck.

5.5 Hausgebundenheit als Konsequenz

Mit dem Fortschreiten der COPD kommt es zur Hausgebundenheit. Sie wurde
in allen Interviews genannt und hangt eng mit der Verschlechterung zusammen.
Es gibt mehrere Grinde dafur, dass Menschen mit sehr schwerer COPD das
Haus nicht verlassen konnen. Die kdrperliche Schwache und die Immobilitat
sind dafur verantwortlich. Im Grunde verursacht jegliche Anstrengung Atemnot.

Die Hausgebundenheit wird laut Partner bei einigen Patienten als hart
empfunden. Sie sind immer an Bewegung gewohnt gewesen und sind jetzt zur
Immobilitat gezwungen. Sie empfinden diesen Zustand wie eingesperrt und

nicht mehr lebenswert.

LEr kann nichts mehr unternehmen, wisset se. Mein Mann war sehr sehr
lebenslustig, gell. Und jetzt isch er halt, er empfindet des wie ein Kafig. Ja mehr

kann ich nicht sagen.”

In allen Interviews wird die Abhangigkeit von Sauerstoff genannt. Alle nutzen
FlUssigsauerstoff, und damit lasst sich Mobilitat leicht vereinbaren. Trotzdem
haben die COPD-Patienten ihre Bedenken. Die Stigmatisierung durch die

Nasensonde lasst Patienten abschrecken, in die Offentlichkeit zu gehen. Die
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Sauerstoffsatelliten reichen nur flir wenige Stunden und das ist wiederum
abhangig von der Durchflussrate. Dies lasst sie schon bevor sie das Haus

verlassen nervds und unruhig werden.

»Sle haben auch jetzt, so wie bei uns, gar keine Mdglichkeit mehr Mal raus zu
gehen, zusammen. Ja, weil sie das einfach von der Kraft her nicht kann, von
der Atemnot nicht kann. Diese ganzen Behélter diese kleinen, die nutzen uns
nicht viel, wenn sie nur 2 Stunden raus kénnen. Wir haben ja nur einen davon
und wenn sie da dran denkt, kriegt sie schon Panik. Kénnen sie schon

vergessen, also und das ist halt auch ein Problem, die Hausgebundenheit.”

Das Verlassen der Wohnung bedeutet fur COPD-Kranke Stress und Aufregung.
Die Partner sind bemuht, Aufregung und Unruhe von ihnen fern zu halten, weil
Unruhe, ebenso wie die Anstrengung, Atemnot verursacht. Sie heben hervor,
dass ihre COPD-kranken Partner das Bedurfnis nach Ruhe und Friedlichkeit
haben. Ungewohnte Situationen wie das Verlassen der Wohnung l6sen Stress
aus und kénnen zu Panik und Atemnotanféllen fihren. Die COPD-Patienten
ziehen es vor, in der gewohnten, beschutzten Umgebung zu bleiben. Und auch
die Partner wiederum sehen sie gerne in der hauslichen Sicherheit behutet.
Dartber hinaus mochten sie alles verhindern, was einen Atemnotanfall
provozieren konnte.

Selbst Bewegung innerhalb der Wohnung wird zu einem fast untberwindbaren
Hindernis. In manchen Fallen ist der Zustand der COPD-Patienten so sehr von

Atemnot gepragt, dass sie sich kaum in der Wohnung bewegen koénnen.

,Da kam so eine Not auf, Atemnot auf, dass es gar nicht ging. Selbst wenn sie
dann vom Wohnzimmer, vom Schlafzimmer ins Wohnzimmer ist und dann auf
Toilette ist und dann wieder weg, dann ging es schon los. Dann hat sie 5
Minuten wieder gebraucht, bis alles wieder normal war mit der Luft, aber das

hat sich nicht verbessert, sondern nur noch mehr verschlimmert.”

Eine wichtige Sache in einigen Interviews war die Terrasse oder der Balkon. Sie

stellen fur die Kranken eine Art Ersatz flr das Hinausgehen dar.
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,Bis zum Herbst rein konnte er auf den Balkon und das er da frische Luft hatte

wenigstens.*

Und da es COPD-Patienten im Stadium IV° meist unmaoglich ist, das Haus zu
verlassen, richten die Partner den Balkon oder die Terrasse fur den Patienten
her. Die Sauerstoffschlauche werden extra lang gelegt, dass die Patienten sich
an diesen Orten des Hauses aufhalten konnen. Das ist eine Uberschaubare
kleine Welt fir die COPD-Kranken und ihre Partner.

.ole versuchen ihr alles schon zu machen. Im Frihjahr wird der Balkon
gemacht und dann kommt die Tomatenpflanzen und Erdbeerpflanzen auf den
Balkon, schon mal ne Gurkenpflanze gemacht, weil sie nicht aus der Wohnung

kommt.“

Die Partner sind leider durch die engmaschige Betreuung und standige
Anwesenheitspflicht ebenso an das Haus gebunden.

Alles wird Schritt fir Schritt nach Hause verlagert. Samtliche Tatigkeiten finden
nur noch dort statt. Der Hausarzt, der Friseur, die Verwandten und die Freunde

kommen ins Haus.

,und ja, sei Impfung hat er hinter sich, daheim. Des muss man halt alles so

langsam nach zu Hause verlagern. Wie gesagt, des isch schwierig.”

Es gibt nur wenige Tatigkeiten mit denen sich COPD-Kranke beschaftigen
kénnen, da es ihnen nicht moglich ist, das Haus zu verlassen. Das Fernsehen,
Zeitung lesen und auch das Nutzen vom Internet sind Tatigkeiten, die keine
Kraft erfordern und kaum Unruhe erzeugen. In zwei Interviews wurde das
Internet als wichtiges Betatigungsfeld und Kontaktmedium zur AuBRenwelt aus
Sicht der Partner beschrieben. Auch scheint das Internet eine wichtige

Informationsquelle fur Partner zu sein.

.Natirlich haben wir uns viel im Internet umgesehen und nachgeschaut, was

kann man machen, was machen die anderen?*
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5.6 Erleben von Verlust durch stetige Verschlechterung

Eng mit der Hausgebundenheit und dem Verzicht verbunden, den Partner durch
die Betreuung und Versorgung erfahren, ist das Verlusterleben. Jedoch ist das
Erleben von Verlust erst einmal ein Problem der COPD-Patienten selbst. Sie
erleben, dass sie nicht mehr mobil sind, sich selbst nicht mehr versorgen

konnen, bei allem auf Hilfe des Partners angewiesen sind.

.Das war fir meinen Mann ein groRer Einschnitt, weil das héatte er gerne
mitgemacht. Er kannte die Gruppe. Sie haben sich erst so getroffen und dann
ist daraus erst die Sportgruppe entstanden. Und jetzt wére er gerne mit der
Gruppe auch in den Sport rein, aber das hat er einfach, korperlich hatte er das

auch nicht geschafft.”

Die Partner erleben dieselben Verluste wie die COPD-Kranken. Sie haben
kaum Mdoglichkeiten, ihre Verluste, die durch die Verschlechterung der COPD

entsteht, auszugleichen.

,und wir eigentlich, wir waren friher sehr aktiv. Und dann man konnte von
einem relativ kurzen Zeitraum nichts mehr machen, nicht mehr in Urlaub fahren,
nichts mehr. Das war schon Beeintrachtigung und beeintrachtigt heute auch

noch die ganze Geschichte, gell.”

Sie mussen mit dem Verlust an Lebensqualitat zurechtkommen. Dartber hinaus
tragen sie die Verantwortung fur die Betreuung und Versorgung.

Den Partnern ist klar, dass der Verlust unausweichlich ist und deshalb
versuchen sie einfach, damit zu leben. Sie sind mit kleinen Fortschritten und
vorubergehenden Verbesserungen zufrieden, und hoffen stets auf eine
Stabilisierung des jetzigen Zustands. Die Erwartungen sind sehr gering und
schon Mobilitat innerhalb des Hauses bzw. der Wohnung wird ein

erstrebenswertes Ziel.

.Sagen wir mal so, wenn wir jetzt mal realistisch sind, dann wirde ich mir
wuinschen, dass sie nach Hause kann und sich zu Hause in der Wohnung sich
wieder bewegen kann.”
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Als Strategie auliern die Partner, dass sie selbst versuchen fit zu bleiben, um
die Pflege und Versorgung noch lange machen zu konnen. Sie hoffen auf ihre
eigenen Krafte, um die Verluste durch die COPD bewaltigen zu konnen.

Der Verlust der Partner hat mehrere Dimensionen. Die Verschlechterung der
Krankheit bedeutet Verlust der Lebensqualitat, der Freiheit und auch Verlust der

schonen Zeiten.

.- und gibt schéne und es gibt schlechte Zeiten. Die schonen haben wir hinter

uns. Jetzt kommen die schlechten.”

Einige Partner machen sich auch Gedanken Uber das Sterben und den Tod.
Die Krankheit ist unheilbar und in einem fortgeschrittenen Stadium, das ist
ihnen bewusst. Wenn dann die Krafte nachlassen und die letzten Merkmale der
Lebensqualitat verloren gehen, denken Partner daran, dass der Tod nicht mehr

schlimmer sein kann.

,und was ich immer denk, und auch bete, dass mein Mann hoffentlich nie
ersticken muss. (weint) Und wenn man des manchmal so miterleben muss,
wisset se, wo man sagen muss, hat mein Mann auch schon gesagt. So wére es
bald nimmer lebenswert. Wisset se bloR noch Maske, hinlegen, aufstehen,
Maske, furchtbar. Da denke ich manchmal sogar, lieber Herrgott mach so, dass
du meinen Mann zu dir holst. Wenn’s ihm aber besser geht, dann denke ich mir,
so etwas darf ich gar nicht denken. So Gedanken, aber unwillkirlich kommt

des.

Andererseits blicken die Partner auf ihr Leben zurlick und sagen sich, dass sie
schon alt sind und sich damit abfinden mussen. Sie haben ihr Leben gelebt und

mussen jetzt mit der Krankheit leben und das Beste daraus machen.

»Also man gibt schon im Grunde viel auf fir die Krankheit. Das bleibt nicht aus,
aber wie gesagt wir sind jetzt altere Leute, uns wird’s halt nicht mehr soviel
ausmachen, aber man kennt ja viele junge Leute, die davon betroffen sind und

dann ist es arg schwer.”
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Zusammengefasst werden die Ergebnisse der Studie in der Abbildung 1
dargestellt. Die Abbildung zeigt die in der Analyse entdeckten Zusammenhange
zwischen dem zentralen Phanomen ,stetige Verschlechterung bewaltigen“ und
den erganzenden Phanomenen, sowie den Zusammenhang zwischen den
Phanomenen untereinander. Die stetige Verschlechterung wird mit einem
dicken sich abwarts bewegenden Pfeil dargestellt. Die Verschlechterung steht
zwischen betreuendem Partner und COPD-Patient. Die Atemnot, die vermehrt
bei weiterem Fortschreiten der Erkrankung auftritt und den Patienten jederzeit
treffen kann, versetzt den Partner in Hilflosigkeit und Unsicherheit. Durch die
stetige Verschlechterung der COPD erlebt der betreuende Partner Verzicht und
Verlust. Eine weitere Konsequenz bedeutet die Hausgebundenheit des

Patienten, die gleichzeitig den Lebenspartner betrifft.

Stetige Verschlechterung

Betreuender
Partner

Hilflosigkeit

Unsicherheit

Verzicht

\ Verlust
Hausgebundenheit \

COPD-Patient

Abbildung 1: Darstellung der Situation bei stetiger Verschlechterung
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6 Diskussion

6.1 Grenzen der Studie

Eine Einschrankung der Studie muss gemacht werden, da die Studie nur auf
wenigen Interviews von Teilnehmern basiert, die geographisch in derselben
Region und Kultur leben. Moglicherweise gehen Partner von COPD-Patienten
in verschiedenen Landern und Gegenden unterschiedlich damit um.

Die Teilnehmer der Studie wurden nur einmal interviewt, es fand keine
Wiederholung statt. Man kann annehmen, dass bei einem wiederholten
Interview moglicherweise noch andere Aspekte angesprochen worden waren.
Aus diesen Grunden kann die Studie keine allgemeingultigen Aussagen treffen.
Trotzdem kann sie wesentlich dazu beitragen, Partner von COPD-Patienten 1V°

in ihrer Situation genauer zu verstehen.

6.2 Relevanz - Vergleich mit anderen Studien

6.2.1 Stetige Verschlechterung bewaltigen

Die Ergebnisse der Forschungsarbeit zeigen, dass die Lebenspartner von
COPD-Patienten umfangreiche Belastungen durch die stetige Verschlechterung
der Krankheit zu bewaltigen haben. Tatsachlich sind sie schon durch jahrelange
Betreuung an die belastende Situation gewohnt. Laut Beschreibung der Partner
wurde ihnen die chronische Erkrankung durch ein einschneidendes Ereignis
bewusst. Von diesem Zeitpunkt an beginnt die Krankheit im Leben der Partner
zu existieren. Erst jetzt bemerken sie, dass erste Anzeichen vorher schon
vorhanden waren und die Krankheit schleichend fortgeschritten ist. Im Laufe der
Zeit haben sie unbemerkt immer mehr Tatigkeiten der kranken Partner
ubernommen.

Die Pflegebedurftigkeit beginnt mit einem einschneidenden Erlebnis. So
beschreiben auch laut Buscher pflegende Angehdrige den Beginn einer
chronischen Erkrankung. Es ist vergleichbar mit einem Schnittpunkt und
bedeutet fur das Familienleben eine Verschlechterung. Der nachste Schritt ist
dann eine langsame Ubernahme bestimmter Tatigkeiten im Haushalt, die noch
nicht als pflegerische Aufgaben gesehen werden (BUSCHER A. (2008): 63).
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Durch das Fortschreiten der chronischen Erkrankung sind nicht nur die
Patienten eingeschrankt, sondern zugleich die Partner. Sie konnen kein
eigenes Leben mehr fihren. Alles dreht sich nur noch um die Betreuung des
COPD-Patienten. Der Partner ist nicht mehr Lebenspartner, sondern hat die
Versorger- und Betreuerrolle eingenommen.

Bergs erlautert, dass die Lebensqualitat der Ehefrauen von COPD-Patienten
durch viele Faktoren beeinflusst wird. Die Ehepartnerinnen sind ausnahmslos
beeintrachtigt, fuhlen sich sozial eingeschrankt und in dieser Rolle gefangen,
weil sie sich verpflichtet fihlen, den Ehemann zu unterstitzen. (BERGS D.
(2002): 613 — 621)

Im Gegensatz zu Bergs fuhlten sich die interviewten Partner in der vorliegenden
Studie nicht wie Gefangene der Versorgerrolle. Jedoch flhlten sie sich
verpflichtet, die kranken Partner zu unterstitzen.

Es ist beachtlich, mit welch schwierigen Situationen Partner von COPD-
Patienten in der Betreuung klar kommen mussen. Die Partner sind schon seit
Jahren an die Versorgung gewohnt. Wie schon erwahnt entwickelt sich die
Betreuungssituation langsam und weitet sich immer mehr aus. Durch die stetige
Verschlechterung nehmen die Anforderungen an die Partner weiter zu.
Seamark et al beschreiben in einer phanomenologischen Studie die
Auswirkungen der COPD-Erkrankung auf pflegende Angehodrige. Die
Belastungen der Pflegenden von COPD-Patienten werden als sehr
offensichtlich beurteilt. Die Ergebnisse deuten auf einen gesteigerten
Unterstutzungsbedarf der Patienten und Ehepartner bzw. Partner zu Hause hin.
Sie nehmen vielfaltige Rollen in der Versorgung ein, erfahren dieselben
Verluste wie die Patienten und scheinen in die Krankheit verwoben zu sein
(SEAMARK D.A., BLAKE S.D., SEAMARK S.J. (2004): 619 — 625).

Die Partner versuchen, den COPD-Patienten das Leben so zu gestalten, dass
es noch lebenswert fur sie ist. Sie richten ihnen den Balkon schon her, legen
ihnen einen langen Sauerstoffschlauch, dass sie in der Wohnung mobil sein
kénnen. Sie versuchen soziale Kontakte zu ermdglichen und sind selbst standig
fur sie da. Sie sind die entscheidende Ressource fur das emotionale
Wohlbefinden des Patienten. Sie schutzen sie vor der Vereinsamung.

Im qualitativen Teil der Studie ,Lebensqualitdit von COPD-Patienten unter

Langzeitsauerstofftherapie® wird gleichfalls bestatigt, dass COPD-Patienten, die
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vom Partner unterstitzt werden, weniger von sozialer Isolation betroffen sind
(SCHAFER I. L., DORSCHNER S., BEHRENS J. (2007): 329).

In den Schlussfolgerungen der phanomenologischen Studie von Ek wird
aufgezeigt, dass Patienten noch mehr vom Leben erwarten als das, was sie
aufgrund ihrer chronischen Erkrankung erreichen kdénnen. Sie wollen im
fortgeschrittenen Stadium der Krankheit nicht nur existieren, sondern am Leben
teilhaben (EK. K., TERNESTEDT B.-M. (2008): 477).

Im Gegensatz dazu sehen die Partner, in der vorliegenden Studie, die Situation
realistischer. lhrer Meinung nach ist eine Stabilisierung der aktuellen Lage ein
erstrebenswertes Ziel. Sie scheinen die Krankheitssituation wirklichkeitsnaher
zu sehen als die Patienten. Aus diesem Grund ist es dringend erforderlich, dass
die Partner einen wesentlichen Beitrag in der Steuerung der Krankheit
beitragen. Sie kdnnen als Vermittlerrolle zwischen den Gesundheitsberufen und
den Patienten auftreten, indem sie die realistische Position des COPD-Kranken
vertreten. Aullerdem konnen sie dabei ihre eigenen Interessen und ldeen mit
einbringen, da sie maflgeblich an der Versorgung beteiligt sind und diese
gestalten mussen.

Aus den Ergebnissen wird deutlich, dass Partner von COPD-Patienten IV°
dringend Uber ihre Situation sprechen mussen. Sie mussen ihre Gefuhle,
Bedenken und Befurchtungen jemandem mitteilen, der sie und die Situation
verstehen kann. Durch die angespannte und isolierte Betreuungssituation und
die Hausgebundenheit haben Partner kaum Maoglichkeiten Uber ihre eigenen
Geflhle zu sprechen. In einer Studie uber Familiendynamik bei Familien mit
Patienten mit schwerer COPD wird festgestellt, dass die Familien Unterstitzung
und Hilfe von Pflegekraften brauchen, um in ihren Rollen als Patienten und
Pflegende besser zurechtzukommen. Sie brauchen auch die Mdglichkeit, mit
jemandem Uber die Betreuungssituation zu sprechen (KANERVISTO M.,
PAAVILAINEN E., HEIKKILA J. (2007): 1504).

Trotz dieser beeintrachtigenden Betreuungssituationen, in denen sich die
Partner befinden, bestehen sie darauf, auch bei Verschlechterung des
Zustands, die Pflege und Betreuung zu Hause aufrecht zu erhalten. Sie
sprechen sich eindeutig gegen die Verlegung des COPD-Kranken in ein

Pflegeheim aus. Wenn die Pflege aufwendiger wird und der COPD-Patient nicht
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mehr aufstehen kann, wollen sie Hilfe in Form eines Pflegedienstes in Anspruch
nehmen.

Blscher beschreibt die Situation folgendermalen, dass Familien mit chronisch
Kranken bei Inkontinenz und Bettlagerigkeit die Verlegung in ein Pflegeheim
modchten. Trotzdem haben einige Familien beschlossen, ihre pflegebedirftigen
Angehorigen nicht in ein Pflegeheim zu geben. Sie beanspruchen Hilfe von
aullen, wenn die zu Pflegenden bettlagerig werden. Eine Verscharfung der
Pflegesituation oder der Grund, dass pflegende Angehdrige arbeiten muissen,
lasst sie einen Pflegedienst einschalten (BUSCHER A. (2008): 63).

6.2.2 Vermehrte Atemnot bei stetiger Verschlechterung

Fir den COPD-Patienten ist die Beziehung zum betreuenden Partner sehr
wichtig. Er ist abhangig vom Partner, der die Versorgung, den Haushalt und die
Familie managt. Partner sehen es als ihre Pflicht, dem COPD-Kranken
beizustehen und ihn zu betreuen. Menschen mit schwerer COPD brauchen eine
intensive Betreuung, Tag und Nacht. Sie kdnnen jederzeit einen Atemnotanfall
erleiden, deshalb ist eine Betreuung rund um die Uhr erforderlich. Sie missen
standig aufmerksam sein und beobachten jede Veranderung. Das schrankt die
Partner sehr ein. Sie konnen kein eigenes Leben mehr fihren. Alles dreht sich
nur noch um die Betreuung des COPD-Patienten.

Auch Bulscher beschreibt bei den betreuenden Angehérigen eine
ununterbrochene Wachsamkeit. Sie stehen unter stdndigem Druck, die Kranken
zu beobachten, um zu sehen, ob alles in Ordnung ist. Sie versuchen alles, was
schaden konnte, von ihnen fern zu halten. Pflegende Angehorige stehen unter
standiger Anspannung und jede Kleinigkeit und jedes Abweichen von der
Routine kann zum Stress werden (BUSCHER A. (2008): 63).

In der vorliegenden Studie wird offensichtlich, wie umfangreich die COPD-
Patienten von ihren Partnern unterstutzt werden. Diese Unterstitzung findet auf
verschiedenen Ebenen statt. Sie werden in allem, was sie selbst nicht mehr tun
konnen, unterstltzt. Das reicht von Hilfestellung beim Duschen bis Essen
anreichen uber Beatmungsmaske anziehen bis emotionale Zuwendung geben.

Sehr intensiv und aufreibend empfinden Partner den Beistand bei Atemnot.
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Ebenfalls wird in der Studie ,Lebensqualitdt von COPD-Patienten unter
Langzeitsauerstofftherapie® der Partner als wichtige Hilfe bei der Bewaltigung
von Einschrankungen und zur psychischen Unterstitzung bei Atemnot
dargestellt. Es wird beschrieben, dass der Partner merkt, wenn es dem COPD-
Kranken schlecht geht. Der chronisch Kranke kann sich auf den Partner
verlassen und das bedeutet Sicherheit und Ruckhalt fir den Kranken
(SCHAFER I. L., DORSCHNER S., BEHRENS J. (2007): 326).

6.2.3 Verzicht, Verlusterleben und Hausgebundenheit

Laut Ergebnisse der vorliegenden Studie erleben Partner tatsachlich dieselben
Verluste wie COPD-Patienten, da sie sehr in die Krankheit involviert sind. Sie
verlieren ihre Freiheit, sie kdnnen kein eigenes Leben mehr fuhren. Die COPD-
Patienten sind durch den Schweregrad der chronischen Erkrankung ans Haus
gebunden ebenso wie die betreuenden Partner. Einerseits empfinden pflegende
Partner die Verlagerung nach Hause als Erleichterung. Anderseits sind sie
selbst auch von der Hausgebundenheit betroffen.

Blscher beschreibt auch, dass pflegende Angehoérige hausgebunden sind und
sich nicht frei bewegen kénnen. Sie kdnnen kein eigenes Leben mehr fuhren
(BUSCHER A. (2008): 63).

Durch die Hausgebundenheit, Immobilitdt und Schwache muissen COPD-
Patienten auf samtliche Aktivitaten wie Ausflige, Essen gehen und reisen
verzichten. Dieser Verzicht betrifft eben nicht nur den Kranken, der in seiner
Freiheit eingeschrankt ist und auf Reisen verzichten muss, sondern zugleich
den Partner. Dieser Verlust wird von den Partnern sehr bedauert.

Der Verzicht auf Freiheit, indem COPD-Patienten nicht mehr reisen konnen,
wird im qualitativen Teil der Studie ,Lebensqualitat von COPD-Patienten unter
Langzeitsauerstofftherapie“ ebenso beschrieben (SCHAFER |. L.,
DORSCHNER S., BEHRENS J. (2007): 325).

Die Partner wissen, dass die COPD unheilbar ist. Fir sie ist es eine
erschitternde Tatsache, die sie durch die stetige Verschlechterung immer vor
Augen haben. Ein Partner war sehr enttauscht, dass die COPD-Patientin schon
zu alt fur eine Transplantation ist. Einige gaben an, dass sie sich mit dem

Gedanken, dass der Partner sterben wird, beschaftigt haben. Jedoch haben sie
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sich nicht damit abgefunden. Die Angst, dass der Partner sterben kénnte, wird
mehrfach geaullert. Sie wollen den COPD-Patienten nicht ersticken sehen. Bei
Atemnot ist die Angst vor dem Tod des Partners immer vor Augen. Das stetige
Fortschreiten der Krankheit wird als Bedrohung gesehen. Insgesamt
akzeptieren alle interviewten Partner die Situation, ergeben sich dem Schicksal.
Als Trost blicken sie zurlck auf die schonen Jahre, die sie gemeinsam erlebt
haben und versuchen, den Verlust zu ertragen.

6.2.4 Hilflosigkeit, Angst und Unsicherheit bei zunehmender
Atemnot

Bei den Partnern von COPD-Patienten geht es weniger darum, dass sie in die
Krankheit verwoben sind, als dass sie die mafgeblichen Akteure in der
Versorgung der Patienten zu Hause sind. Sie versuchen, die
Betreuungssituation zu beherrschen und zu managen. In den Ergebnissen
zeigte sich deutlich, dass Partner von COPD-Patienten bei Atemnot oft hilflos
und unsicher sind und Angst bekommen. Die Unsicherheit und Angst wird
verstarkt, da sie in der Akutsituation zu Hause allein gelassen sind.

Beim Beherrschen dieser Situationen muss dem Partner von professioneller
Seite, von Pflegekraften und Physiotherapeuten geholfen werden. Bei den
Partnern mangelt es an grundlegendem Wissen. Aufgrund der Ergebnisse
wurde klar, dass Partner sich unsicher fihlen, weil sie nicht gut informiert sind
uber Krankheitsverlaufe, Gefahren und Auswirkungen. Nur ein informierter und
aufgeklarter Partner kann sich in Notfallsituationen kompetent verhalten.

Auch Bergs beflrwortet, dass Ehefrauen von COPD-Patienten Informationen
und Unterstltzung vom Pflegepersonal bekommen missen (BERGS D. (2002):
613 — 621).

Laut vorliegender Forschung winschen sich Partner von COPD-Patienten
Schulungen und Anleitungen. Meist werden nur die Patienten geschult und
angeleitet. In den Interviews zeigte sich, dass die Partner bei Atemnot eine
Anleitungsfunktion ausuben mussen. Durch den Schweregrad der Erkrankung
sind die Patienten nicht mehr in der Lage, mit Inhalationen, Maskenbeatmung,

Atemhilfsmittel und Sauerstoff allein zurechtzukommen. Die Partner wollen die
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Versorgung, Pflege und Betreuung leisten, dafir missen sie kompetent sein,
angeleitet und geschult werden.

In den Interviews fiel auf, dass die Partner teilweise nicht wissen, was COPD
heilt und wenige Informationen Uber Atemhilfsmittel erhalten hatten. Nur wenn
Partner sich intensiv darum bemuhen, in die Anleitungen einbezogen zu
werden, bekommen sie diese tatsachlich. Teilweise wird dieser Mangel mit
Informationen aus dem Internet kompensiert. In einigen Interviews wurde das
Internet als Informationsquelle angegeben. Partner und COPD-Patienten
mdchten Kenntnisse haben und missen diese erhalten. Dies bestatigt ebenso
eine finnische Studie. Familienmitglieder und Partner von COPD-Kranken
bendtigen Informationen uber die Krankheit, um die taglichen Entscheidungen
treffen zu kdnnen (KANERVISTO M., PAAVILAINEN E., HEIKKILA J. (2007):
1504).

Das Internet konnte als Informationsmedium genutzt werden, da COPD-
Patienten und deren Partner ans Haus gebunden sind. Das Internet wurde sich
sogar anbieten als Informations- und Schulungsplattform, da es von zu Hause
aus nutzbar ist. Es gibt Patientenforen zu verschiedenen Krankheiten und auch
fur COPD, in denen Patienten sich gegenseitig austauschen kénnen. In diesen
Foren ist zu erkennen, dass sie auch sehr gerne bei aufgetauchten Problemen
von Partnern oder betreuenden Familienangehoérigen genutzt werden.

Die Ergebnisse der Studie zeigen ganz offensichtlich, dass sich Partner bei
Atemnot des COPD-Kranken allein gelassen flihlen. In dieser Situation sehen
sie oft keinen anderen Weg als den Notarzt und die Einweisung in die
Lungenfachklinik. Mehrere Partner weisen darauf hin, dass beim Transport in
die Fachklinik eine Erleichterung bei Patient und Partner entstand. Erst durch
die Einweisung in die Fachklinik konnten sie sich wieder entspannen und
wussten den Kranken gut versorgt.

Bailey fand in ihrer Studie heraus, dass der Losungsweg fur COPD-Patienten
und Angehdrige im Gesundheitsverhalten meist in der Notaufnahme im
Krankenhaus endet. Pflegende Angehdrige fuhlten sich in akuten Situationen
hilflos. Eine Entlastung und Sicherheit folgte erst, wenn sie beschlossen hatten,
Hilfe in Anspruch zu nehmen und ins Krankenhaus eingewiesen wurden
(BAILEY P.H. (2004): 760 — 778).
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Die Partner bestehen bei der Einweisung ins Krankenhaus auf die
Lungenfachklinik, weil COPD-Patienten ihrer Erfahrung nach nur dort eine
adaquate Behandlung bekommen. Sie bestehen darauf, dass die COPD ihrer
kranken Partner ausschlielich in der Fachklinik behandelt wird.

Dasselbe Ergebnis wird in der Studie ,Lebensqualitat von COPD-Patienten
unter Langzeitsauerstofftherapie® dargestellt. Die COPD-Patienten fuhlen sich
nur in der zustandigen Lungenfachklinik gut betreut und sicher (SCHAFER I. L.,
DORSCHNER S., BEHRENS J. (2007): 326).

Hier besteht ein Ansatzpunkt fur Interventionen. Ist bei Atemnot tatsachlich
immer die Einweisung in die Fachklinik notwendig oder gibt es andere
Moglichkeiten, die Partner zu unterstutzen und ihre Kompetenzen zu
verbessern? Sie kdnnen lernen, wann es sich um einen Notfall handelt und
wann die Situation noch zu bewaltigen ist. Hier sind Informationen und
Schulungen wichtige Ressourcen fiur Partner von Patienten mit schwerer
COPD. Sinnvoll ware der Einsatz von Pflegekraften mit Fachkenntnissen und
Erfahrungen auf dem Gebiet der Pneumologie und im Speziellen im Umgang
mit COPD-Patienten. Die Atemnot stellt eine sehr existenzielle Bedrohung dar,
die nur von Experten bewaltigt werden kann. Atemnotsituationen sind akute
Notfalle. Daflr werden spezielle Kompetenzen und Erfahrungen benétigt. Das
wlrde bedeuten, dass eine Fachweiterbildung fur Pflege bei COPD konzipiert
werden sollte.

In den Interviews zeigte sich, dass Partner von COPD-Patienten Hilfe vom
Sozialsystem oder Gesundheitssystem bendtigen und erwarten, die ihnen nicht
gewahrt wird. Die Unterstlitzung, die sie bei der Betreuung ihrer chronisch
kranken Partner bendtigen, wird ihnen verweigert oder die Bereitstellung daftr
ist im Gesundheitssystem nicht vorgesehen. Fur eine ambulante fachliche
Betreuung durch Lungenfacharzte wird nicht gesorgt, obwohl es sehr wichtig fur
COPD-Patienten 1V° ware, die das Haus nicht mehr verlassen konnen.
Madglicherweise kdnnten Einweisungen in die Fachklinik vermieden werden und
somit zur Kostenminderung im Gesundheitssystem beitragen.

Ebenfalls erlautert Buscher, dass sich pflegende Angehorige vom
Gesundheitssystem allein gelassen fuhlen und keine Unterstlitzung bekommen
(BUSCHER A. (2008): 63).
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6.3 Steuerung der chronischen Krankheit

Die Ergebnisse der Studie, mit dem zentralen Phanomen ,stetige
Verschlechterung bewaltigen“ lassen eine Verbindung zum Trajekt Modell
erkennen. Das Modell wurde von Anselm Strauss aus der Grounded Theory
heraus entwickelt. Mit Hilfe dieses Modells konnen chronische
Krankheitsverlaufe gesteuert werden.

Das in mehreren Studien bewahrte Modell ist deshalb sehr geeignet, weil es
einen direkten praktischen Nutzen aufweist. In der Anwendung flieRen
Patientendaten in Form von chronischen Krankheitsbildern, deren Verlauf,
subjektive Bewertungen und Erfahrungen ein. Dies fuhrt zu einer Erweiterung
der Kenntnisse aus Sicht der Betroffenen, der Angehoérigen und der
behandelnden Gesundheitsberufe. Somit liefert das Modell eine Basis fur die
Bewaltigung der chronischen Krankheit. Die Auseinandersetzung und
Bewaltigung findet aus der Sichtweise der Betroffenen statt und hat deshalb
hohe pflegepraktische Relevanz (LORENZ-KRAUSE R. (2005): 11 — 12).

Hier sollen Ansatze zur Anwendung dieses Modells bei COPD erlautert werden,
um die Erkrankung besser handhaben zu kdnnen, die stetige Verschlechterung
zu verlangsamen und eine Stabilisierung herbeizufuhren. In den Ergebnissen
der Studie zeigte sich, dass eine Stabilisierung der COPD fir die Partner ein
erstrebenswertes Ziel darstellt. Der Verlauf der Krankheit wird in
Krankheitsverlaufskurven umfassend veranschaulicht, bedeutend dabei sind die
personliche Dimension und der interdisziplinare Ansatz. Es geht nicht nur um
die Beziehung vom Patient zur Pflegekraft, sondern auch um die Beziehung
vom pflegenden Partner zur Pflegekraft. Alle Gesundheitsberufe, die mit
Therapie und Versorgung des COPD-Patienten zu tun haben, wie Arzt,
Physiotherapeuten, werden in die Steuerung des Krankheitsverlaufs mit
einbezogen.

Ein Teil dieses Modells sind die, in Tabelle 4 dargestellten Pflegearbeitstypen,
auf die besonders eingegangen werden soll. Sie geben Orientierung bei der
Steuerung und Bewaltigung chronischer Krankheiten. Acht Pflegearbeitstypen
werden unterschieden. Sie werden von Pflegekraften begleitet. Die Begleitung
in der Pflege muss als fortlaufender Prozess gesehen werden, weil die

Krankheit nicht heilbar ist. Innerhalb der Pflegearbeitstypen Ubernimmt die
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begleitende Pflegekraft verschiedene Funktionen des Krankheitsmanagements.
(CORBIN J., STRAUSS A. (1998): 19).

Aufgrund der Ergebnisse aus der Studie wurde ersichtlich, dass Partner von

COPD-Patienten den Krankheitsverlauf zu Hause managen. Anhand der

Pflegearbeitstypen soll

gezeigt werden,

dass die Partner

Teile des

Krankheitsmanagements an Pflegekrafte abgeben konnen. Die betreuenden

Partner sind hoch motiviert, bendtigen jedoch multiple Unterstitzung und

konnen durch dieses Modell besonders umfassend in die Pflegearbeit integriert

werden.

Tabelle 4: Darstellung der Pflegearbeitstypen

Pflegearbeitstyp

Patient/Angehdrige

Pflegekraft

Informationsarbeit

Informationsbeschaffung,
Auswertung und Uberpriifung
auf Nutzlichkeit fir die aktuelle
Situation

Kooperationen herstellen und
partnerschaftlichen Umgang
fordern

Aushandlungsarbeit

Bediirfnisse darstellen und
Aushandeln der
Durchsetzbarkeit

Koordination zwischen
professionellem Bedarf und
individuellen Bedurfnissen,
Aushandeln der eigenen
Arbeitsbedingungen

Reorganisationsarbeit

Steuern der Krankheit und
ihren Folgen und Integration in
den personlichen
Lebenszusammenhang

Experimentieren mit einer
neuen Arbeitsmethode,
orientiert an den
organisatorischen
Voraussetzungen und dem
individuellen Krankheitsverlauf
des Patienten

Sicherheitsarbeit

Entsprechend der Krankheit
und ihrem Verlauf wird der
Sicherheitsbedarf festgestellt
und Unterstltzung
eingefordert

Kompensation des Defizits,
fur eine sichere Umgebung
sorgen, bedarfsgerechte
Anleitung

Korperbezogene Arbeit

Selbstpflege,
ressourcenorientierte
Kompensation von Defiziten

Kompensation des Defizits,
Unterstitzung, Aktivierung,
Mobilisation

Technische Arbeit

z. B. Vitalzeichenkontrolle

Uberwachung

Wohlbefindensarbeit

Feststellen der Bediirfnisse,
die Wohlbefinden schaffen

Eingehen auf entsprechende
Wiinsche

Gefuhlsarbeit

Verarbeitung von Krisen,
Freude,

Bewaltigung einer
Erkrankung,
Bilanzierung des Lebens

Bewusstes Einlassen auf den
Patienten, Begleiten, Vertrauen
aufbauen

(Modifiziert nach HELLIGE B., 2002: 65, THOMAS B. 2003)
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6.3.1 Informationsarbeit

Lebenspartner von COPD-Patienten managen die Pflegesituation zu Hause. In
der Untersuchung zeigte sich, dass COPD-Patienten bei Atemnot nicht adaquat
und schnell handeln kdnnen. Sie bedurfen der Anleitung und Unterstitzung der
Partner. Aus diesem Grunde mussen Partner ebenso informiert und angeleitet
werden. Informationsarbeit und Anleitung bringen ihnen Sicherheit in der
Betreuung. Dadurch konnen sie sich Wissen und Kenntnisse aneignen und
werden kompetent. In der Pflege mussen Pflegekrafte ihr Wissen in Form von
Informieren und Anleiten an die Partner von COPD-Patienten weitergeben. Dies
kann ebenso durch die mit COPD erfahrenen Fachkrafte in der

Lungenfachklinik geschehen als auch in der Rehabilitationsklinik erfolgen.

6.3.2 Aushandlungsarbeit

In der Studie zeigte sich, dass sich Partner von COPD-Patienten IV° in
Betreuungssituationen befinden, in denen sie ihren eigenen Bedurfnissen nicht
gerecht werden. Alles dreht sich um die Versorgung des COPD-Kranken. Die
Partner kommen zu kurz, kdnnen nicht an sich denken und sind standig mit den
Bedurfnissen des Kranken beschaftigt. Fur sie ist es wichtig, ihre eigenen
Bedurfnisse zu sehen und diese befriedigen zu kénnen. Zum Erhalten der
eigenen Gesundheit ist es notwendig, fur Partner Hilfe und Unterstitzung
einzufordern und Freiraume auszuhandeln. Sie stellen die grofte Ressource
dar und mussen schonend behandelt werden, dass sie den COPD-Kranken

noch lange als starke Stltze erhalten bleiben.

6.3.3 Reorganisationsarbeit

Die COPD bedarf einer konkreten und bewussten Steuerung. Der Verlauf der
Krankheit darf nicht dem Zufall Uberlassen werden. Die grof3te Sorge fur
Partner ist es, dass die COPD sich standig verschlechtert und die
Versorgungssituation dadurch immer aufwendiger und schwieriger wird. Partner
konnen bei der Steuerung einen wesentlichen Beitrag leisten und dadurch mehr
Sicherheit bekommen, weil die Zukunft vorhersehbarer und planbarer fur sie
wird. Auch haben Partner Hoffnung auf Stabilitdt geaulRert. Sie wissen, dass
eine Heilung unrealistisch ist, doch eine mdglichst lange stabile Phase im

Krankheitsverlauf ist flr sie sehr erstrebenswert.
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6.3.4 Sicherheitsarbeit

Der Partner braucht Sicherheit im Bereich Entscheidung Notarzt ja oder nein.
Sicherheit konnte es dem Partner bringen, wenn er im Notfall Unterstitzung in
der Entscheidungsfindung bekommen kann. Andererseits ware eine Schulung
natzlich, durch die der Partner Sicherheit entwickeln kann. Die pflegerische
Unterstitzung von speziell ausgebildeten Pflegekraften im Fachbereich COPD
ist dann sinnvoll, wenn die Partner Sicherheit in der Pflege oder
Entscheidungsfindung brauchen. Sicherheit wuirde auch ein Lungenfacharzt
bringen, der Hausbesuche macht, da der Hausarzt nicht die notwendige

Kompetenz auf dem Fachgebiet Pneumologie besitzt.

6.3.5 Korperbezogene Arbeit
Der COPD-Kranke hat ein Selbstpflegedefizit, das durch den betreuenden

Partner kompensiert wird. Der betreuende Partner muss durch die COPD auf
vieles verzichten, ist genauso wie der Patient ans Haus gebunden und erlebt
dieselben Verluste. Flr den Partner ist es wichtig seine eigenen Bedurfnisse zu
sehen und diese befriedigen zu konnen. Die Partner von Patienten mit schwerer
COPD mussen professionelle Pflegekrafte mit der Pflege oder mit Teilbereichen
der pflegerischen Arbeit bei COPD beauftragen, wenn sie selbst Uberfordert

sind.

6.3.6 Technische Arbeit

Die Beobachtung und Beurteilung der Atmung sind elementare Parameter, die
bei COPD-Patienten taglich durchgeflhrt werden mussen. Die Partner haben in
dieser Beobachtung oft schon sehr viel Erfahrung. Dennoch ist die
Unterstitzung durch eine professionelle Pflegekraft sinnvoll. Der Umgang mit
der Maskenbeatmung umfasst eine umfangreiche Anleitung und Schulung,
deren Anwendung fur Partner nicht immer einfach ist. Dabei muss es sich

wiederum um eine auf dem Gebiet der COPD erfahrene Pflegekraft handeln.

6.3.7 Wohlbefindensarbeit

Ruhe, Sicherheit und die standige Anwesenheit des Partners schaffen
Wohlbefinden beim COPD-Patienten. Einerseits geht es darum, das

Wohlbefinden des Patienten zu fordern, andererseits haben die betreuenden
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Partner auch ein Recht auf ihr eigenes Wohlergehen. Der Partner hat jedoch
das Bedurfnis, ein eigenes Leben fuhren zu kdnnen und braucht Ausgleich. Die
Patienten sind fixiert auf ihre Lebenspartner und sie fluhlen sich nur sicher,
wenn sie vom Partner umsorgt werden. Der Partner fuhlt sich ebenfalls nur
dann sicher, wenn er den Kranken gut versorgt weil’. Es ist schwierig, diese

unterschiedlichen Forderungen miteinander zu vereinbaren.

6.3.8 Gefluhlsarbeit

Eine entscheidende Angelegenheit bedeutet fir Partner von COPD-Patienten
die Verarbeitung der stetigen Verschlechterung der Krankheit. Das Wissen,
dass die Krankheit unheilbar ist, beunruhigt und erschreckt Partner. Die
emotionale Betreuung fur Patient und Partner bei schwerer COPD hat sich in
den Forschungsergebnissen als auferst notwendig herausgestellt. Hier ist

dringender Handlungsbedarf erforderlich.

6.4 Fazit

Angesichts der Tatsache, dass die chronisch obstruktive Lungenerkrankung im
Jahr 2020 die dritthaufigste Todesursache sein wird und die COPD heute schon
enorme Kosten im Gesundheitswesen verursacht, mussen kostensenkende
Malnahmen unterstitzt werden. Die Betreuungsarbeit der Partner von COPD-
Patienten kdnnte als ein wesentlicher Beitrag zur Kostenreduzierung gesehen
werden. Vorliegende Erhebung kann als Grundlage fur weitere quantitative
Forschung dienen. Die Motivation und Bereitschaft der Partner kann nicht
genug geschatzt und unterstiutzt werden. Die Ressource, die Lebenspartner von
COPD-Patienten in deren Versorgung darstellen, muss erhalten, geférdert und
integriert werden. Auf langere Sicht kann das nur erreicht werden, wenn die
Partner fachlich und psychosozial unterstitzt werden. Einerseits brauchen die
Partner Unterstutzung durch COPD-erfahrene Fachkrafte und andererseits
mussen sie selbst befahigt werden, diese Situationen, die mit der zunehmenden
Verschlechterung und dem Fortschreiten der COPD zusammenhangen, besser
zu bewaltigen, indem sie wichtige Informationen, Anleitungen und Schulungen

bekommen. Diese Hypothesen gilt es in weiterer Forschung zu untersuchen.
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AbschlieRend muss darauf hingewiesen werden, dass die Pflegearbeitstypen
einen wertvollen Beitrag zur Steuerung der Betreuungs- und Pflegesituation bei
stetiger Verschlechterung der chronischen Krankheit COPD leisten konnen. Ein
Projekt zur Implementierung der Pflegearbeitstypen in die Pflege von COPD-
Patienten konnte dazu neue Erkenntnisse liefern.

Weitere Forschung im quantitativen Bereich ist notwendig, um herauszufinden,
in welchem MalRe Krankenhauseinweisungen vermeidbar sind durch fachliche

Unterstutzung der Partner von COPD-Patienten zu Hause.
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Anhang 1: Subkategorien der Interviewdaten in Verbindung mit zentraler

Kategorie und erganzenden Kategorien

Zentrale Kategorie und
Subkategorien erganzende Kategorien

Schleichender Beginn und Verlauf, Erkrankung
anfangs nicht ernst genommen

Stetige Verschlechterung

Standiges Auf und Ab, keine Planbarkeit bewaltigen

Standige Verschlimmerung der COPD — akute
Verschlechterung

Verschlechterung der Mobilitat und kérperlicher
Abbau

Geistiger Abbau

Versorgung zu Hause bewaltigen bei
Verschlechterung, steigende Anforderungen

Partner bendtigen Ausgleich, Hilfe, Unterstlitzung

Bewusstsein der Unheilbarkeit und des
Schweregrads der Krankheit

Hoffnung auf Besserung, Zukunftssorgen

Notwendigkeit von Pflegehilfsmittel wie Rollstuhl,
Rollator, Toilettenerhdhung, Notruf

standige Anspannung, stadndiges Beobachten bei
Atemnot Vermehrte Atemnot bei

stetiger Verschlechterung
Akute Atemnot bewaltigen

Unterstlitzung bei Atemnot
Kurzatmigkeit

Problem beim Abhusten von Schleim

Verschlechterung der Atmung am Wochenende,
wenn keine Therapie

Eigenméchtige Erhéhung der Sauerstoffzufuhr

Atemnot bei kleinster Anstrengung

Standige Anwesenheit des Partners erforderlich,
COPD-Patient kann bei Atemnot nicht alleine sein

Anwenden von Hilfsmittel, Anleitung von
Atemtechnik
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Psychische Belastung durch Angst, Hilflosigkeit

Angst, dass der COPD-Patient sterben wird

Unsicherheit in akuten und bedrohlichen
Situationen

Ruhige Umgebung schaffen, Ruhe bewahren

Informationsbeschaffung tbers Internet, Partner
bekommen wenige oder keine Information

Notwendigkeit von Wissen und Kenntnisse Uber
COPD

Partner wiinschen fachliche Betreuung zu Hause

Adaquate Versorgung nur in der Lungenfachklinik

Stark sein, um alles bewaltigen zu kdnnen

Hilflosigkeit, Angst und
Unsicherheit bei zunehmender
Atemnot

Fixiertheit des Patienten auf Bezugsperson

Pflicht, fur den kranken Partner da zu sein, ist
selbstverstandlich

Verzicht auf Aktivitaten

Partner darf eigene Geflihle nicht zeigen, niemand
zum Reden

Verzicht auf ein normales Leben, Empfinden von
Bitterkeit

Verzicht durch zunehmende
Verschlechterung

Hausgebundenheit, Verlagerung nach Hause

Entlastung durch Verlagerung nach Hause und
zugleich Isolation

Hausgebundenheit als
Konsequenz

Verlust, vieles muss aufgegeben werden fur die
Krankheit: Mobilitat, Freiheit, soziale Kontakte

Keine Zeit flr sich selbst

Akzeptanz des Verlustes und Resignation

Verlust des kranken Partners durch den Tod

Erleben von Verlust durch
stetige Verschlechterung
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Ich versichere, dass die vorliegende Arbeit inhaltlich ohne fremde Hilfe
angefertigt wurde und ich mich keiner anderen, als der von mir angegebenen
Literatur und Hilfsmittel bedient habe. Im Rahmen einer Prufung wurde das

Thema von mir noch nicht schriftlich bearbeitet.



