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Was bedeutet Lebensqualitat fiir COPD-Patienten
unter Heimbeatmung bei der Bewaltigung

I. L. Schaefer

ihres Alltags?

What Does Quality of Life Mean to Artificially Ventilated COPD Outpatients in
Respect of their Everyday Life?

Einleitung

Die chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD) zdhlt zu
den so genannten Volkskrankheiten und verursacht in Deutsch-
land hohe direkte und indirekte Krankheitskosten [1]. Bei einer
sehr schweren COPD ist unter bestimmten Voraussetzungen die
Heimbeatmung eine Therapieoption, die von Patienten selbstdn-
dig durchgefiihrt wird als nicht-invasive, auSerklinische, inter-
mittierende Uberdruckbeatmung iiber eine Nasenmaske. Indika-
tion und Durchfiihrung dieser Manahme sind u.a. dem ,,Con-
sensus Conference Report“ [2] sowie der ,,COPD-Leitlinie” [3] zu
entnehmen. Bei der Bewertung dieser therapeutischen Maf$nah-
me stellt die Lebensqualitdt der betroffenen Patienten ein wich-
tiges Kriterium dar. Die Heimbeatmung verbessert die Lebens-
qualitat durch Linderung des klinischen Beschwerdebildes, aller-
dings ist die Datenlage zur Lebensqualitdt von heimbeatmeten
COPD-Patienten in der stabilen Krankheitsphase fiir eine sichere
Beurteilung noch unzureichend [4]. Lebensqualitit stellt ein sub-
jektives Konstrukt dar, deshalb sollte neben der Expertenper-
spektive auch die Betroffenenperspektive Beachtung finden [5].
Daher wird im Rahmen dieser qualitativen Studie untersucht,
wie heimbeatmete COPD-Patienten ihre Lebensqualitit be-
schreiben. Durch Einblicknahme in die Lebenswelt der Betroffe-
nen werden Erkenntnisse gewonnen, wie sich die Therapie auf
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das Leben auswirkt und welche Rolle professionelle Pflege in
der ambulanten Versorgung dieser Patientengruppe einnehmen
sollte, da deren Aufgabenprofil in der deutschen pflegewissen-
schaftlichen Literatur bisher nicht untersucht wurde. Die Ergeb-
nisse bieten Ansatzpunkte fiir eine Qualitdtsverbesserung in der
interdisziplindren Versorgung der heimbeatmeten COPD-Patien-
ten.
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Methode

Die Studie basiert auf einem explorativen interpretativen Design,
es wird der phinomenologisch interpretativ-hermeneutische
Ansatz gewdhlt. Die philosophischen Urspriinge dieser For-
schungsmethode liegen in der hermeneutischen Phanomenolo-
gie von Heidegger, der insbesondere in seinem Hauptwerk ,Sein
und Zeit" eine ontologische Analyse des Menschen dargelegt hat
[6]. Zwischen November 2002 und April 2003 wird mit 15 er-
wachsenen (Durchschnittsalter 66 Jahre), iber Lungenfachklini-
ken rekrutierte heimbeatmete COPD-Patienten nach Einholung
einer informierten Zustimmung zuhause ein narratives Inter-
view gefiihrt. Die Heimbeatmung besteht seit durchschnittlich
17 Monaten (6 bis 43 Monate). Die auf Band aufgezeichneten In-
terviews werden transkribiert und dem siebenstufigen Analyse-
prozess nach Diekelmann [7] unterzogen. Die Vertrauenswiir-
digkeit der Arbeit wird durch kommunikative Validierung und
Beachtung der von Guba & Lincoln [8] aufgestellten Giitekrite-
rien hergestellt.

Ergebnisse

Als Ergebnis der Interviewanalyse kristallisieren sich vier, aus
insgesamt 12 Kategorien gebildete Zentralthemen heraus, die
beeinflussende Dimensionen der Lebensqualitdt von den heim-
beatmeten Studienteilnehmern darstellen. Das erste Zentralthe-
ma ,Das Atmen erleben* driickt aus, wie die Partizipienten einer-
seits eine zunehmende Einschrankung der Leistungsfihigkeit
und existenzielle Angste bei Luftnot erleben und andererseits
eine direkte positive Wirkung der Heimbeatmung feststellen,
die ihnen Sicherheit und Vertrauen in ihren Kérper zuriickgibt.
Das zweite Zentralthema ,Seine Moglichkeiten nutzen“ be-
schreibt die Kompetenzentwicklung der Partizipienten, um die
positiven Wirkungen der Heimbeatmung bei der Alltagsgestal-
tung optimal zu nutzen. Das dritte Zentralthema ,,Am Leben teil-
nehmen“ zeigt auf, dass die familidre Unterstiitzung bei der Be-
wadltigung der Krankheit, der eingeschrankten sozialen Teilhabe
und den Anforderungen durch die Heimbeatmung enorm wich-
tig ist. Die Akzeptanz der Heimbeatmung wird durch eine ver-
standnisvolle drztliche Begleitung gestdrkt. Das vierte Zentral-
thema ,,Damit leben miissen* beschaftigt sich mit dem Lebens-
gewinn durch die Heimbeatmung. Die Therapie bedeutet zwar
erhebliche Belastungen fiir die Betroffenen, gibt ihnen aber eine
Moglichkeit zum eingeschrankten Weiterleben. Der Gedanke an
Pflegebediirftigkeit und Sterben wird dabei von den meisten Stu-
dienteilnehmern verdrdngt. Als zusammengefasstes verdichte-
tes Ergebnis kann das Leitthema ,Neue Eigenstindigkeit erlan-
gen“ formuliert werden. Durch die Heimbeatmung gewinnen
die COPD-Patienten eine neue Eigenstandigkeit, sie konnen ihre
Situation in beschranktem MafSe wieder eigenverantwortlich be-
einflussen, dies bedeutet fiir sie ein Stiick Lebensqualitat.

Diskussion

Die Partizipienten dieser Studie beurteilen die Heimbeatmung
sehr positiv. In quantitativ durchgefiihrten Studien zur Akzep-

tanz der Heimbeatmung und Lebensqualitdtsverbesserung, in
denen der Schwerpunkt auf objektiven Messparametern liegt,
schneiden COPD-Patienten im Vergleich zu Patienten mit Tho-
raxwanderkrankungen und neuromuskuldren Erkrankungen
schlechter ab [4,9,10]. Diese Studie beriicksichtigt jedoch die
subjektive Wahrnehmung der Betroffenen, was eine wichtige Er-
gianzung darstellt. Die, im Zusammenhang mit der Heimbeat-
mung gewonnene Kompetenz wird in der Literatur mit den Kon-
zepten Empowerment und Selbstmanagement beschrieben [11].
Waihrend die Betreuung durch Arzte von den Studienteilneh-
mern thematisiert wird, spielen professionelle Pflegekrifte fiir
die Betroffenen im hduslichen Bereich keine Rolle. Internationale
Studien weisen jedoch auf die Wichtigkeit professioneller Pflege
bei diesen chronisch kranken Patienten auch im Hinblick auf pal-
liative Ansdtze hin [12,13]. Diese Studie férdert ein differenzier-
tes Verstdndnis fiir unterschiedliche Patientenreaktionen. Die
Ergebnisse reichen jedoch fiir fundierte Aussagen zur Lebens-
qualitat nicht aus, da sie nur einen kleinen Ausschnitt aus dem
Leben von heimbeatmeten COPD-Patienten darstellen und sub-
jektives kontextabhdngiges Erleben reprdsentieren. Daher sind
ergdnzende quantitative Studien notwendig. So ist diese Studie
ein Teilprojekt des Forschungsprojektes ,Pflege und COPD*, das
an der Fachhochschule Jena durchgefiihrt wird und mit unter-
schiedlichen Forschungsdesigns arbeitet, um ein umfassendes
Bild der Lebensqualitit von COPD-Patienten zu gewinnen, wel-
ches dann eine Ausgangsbasis fiir Interventionsstudien bietet.
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