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1 Einleitung 

Das alltägliche Leben mit seinen immer wiederkehrenden Aufgaben wird häufig als nichts 

Besonderes wahrgenommen. Man lebt den Tag mit all den geplanten und ungeplanten Ge-

schehnissen. Der Alltag geschieht einfach und die täglichen Aufgaben und Herausforderun-

gen werden versucht zu bewältigen, wie sie anfallen. Zurückblickend werden dabei heraus-

ragende Momente und Herausforderungen als besonders gesehen. Dabei spielt jedoch die 

alltägliche Routine selten eine Rolle. Insbesondere wird diese nicht als Herausforderung ge-

sehen. Man beginnt den Tag und startet die Morgenroutine oder die Tagesaufgabe. Zwi-

schendurch wird etwas gekocht oder gegessen. Dies ist für den gesunden Menschen gewöhn-

lich und wenig erwähnenswert. Dabei stellt man sich vermutlich nicht die Frage was passiert, 

wenn diese Routine gestört wird, zum Beispiel durch eine schwere, nicht heilbare Erkran-

kung. Erkrankungen können Menschen aus der täglichen Routine herausreißen. Untersu-

chungen sowie Behandlungen werden notwendig und körperliche Einschränkungen stellen 

sich im Verlauf ein. Oft wird einem dann erst bewusst, was eigentlich Alltag bedeutet. Die 

Anstrengungen und Planungen, die hinter jedem einzelnen Tag stecken, rücken in den Fokus. 

Während zu Beginn eventuell nur das Niederlegen des Berufes steht, rücken mit voranschrei-

tender Krankheit alltägliche Arbeiten ins Zentrum. Vormals alltägliche Abläufe erscheinen 

nicht mehr selbstverständlich. Was vorher ganz normal war, kann zur Belastung werden. 

Egal wie die körperliche oder mentale Funktionseinschränkung ausfällt, so wirkt sie sich 

doch direkt auf uns aus. Erkrankungen haben diesbezüglich sehr unterschiedliche Auswir-

kungen. Dabei kommt es darauf an, welche Symptome bei der Patientin/dem Patienten auf-

treten und welche physischen Einschränkungen sich daraus ergeben. Ebenso ist die Frage, 

welches körperliche System dadurch beeinflusst wird. Weiter werden diese von jeder/jedem 

unterschiedlich erlebt und bewertet. Handelt es sich zum Beispiel um schwindende Kraft 

durch Muskelabbau oder eine geringere Belastungsfähigkeit durch Beanspruchung von 

Lunge oder Herzkreislaufsystem? Vielleicht sind auch weitere physiologische Systeme an der 

Erkrankung beteiligt, welche zuvor nicht in direkten Zusammenhang mit der Erkrankung 

gebracht wurden. Auch ist der/dem Gesunden vermutlich nicht immer bewusst, welche wei-

teren Faktoren, zum Beispiel soziale Kontakte, für das Alltagserleben relevant sind.  

Was es bedeutet den Alltag nicht mehr wie gewohnt erleben zu können und welche Verän-

derungen mit dem Lebensende einer nicht heilbaren Erkrankung einher gehen, ist ein Teil 

dieser Arbeit. Hierbei liegt der Fokus der Studie auf den Perspektiven und den Bedürfnissen 
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von Patientinnen und Patienten am Lebensende. Die zugrunde liegende Erkrankung ist hier 

die chronisch obstruktive Lungenerkrankung, kurz COPD. 

1.1 Demographie und Krankheit in Zahlen 

Im Zuge der demographischen Entwicklung in Deutschland verändert sich die Bevölke-

rungsstruktur zunehmend hin zu einer alternden Bevölkerung. So stieg das durchschnittliche 

Sterbealter bei Frauen zwischen 2005 und 2020 um 1,61 Jahre auf 81,94 Jahre, bei Männern 

sogar um 4,15 Jahre auf 76,06 Jahre (Statistisches Bundesamt 2020). Einer Prognose des 

Statistischen Bundesamtes (2016) nach wird die Zahl der über 67-Jährigen bis 2040 um 42 % 

auf 21,5 Millionen zunehmen. Ein Ausgleich der Bevölkerungsalterung durch die derzeitige 

Zunahme der Geburtenrate oder Zuwanderung ist aktuellen Berechnungen nach nicht mög-

lich (Statistisches Bundesamt 2016). Eine Erhöhung des Sterbealters lässt sich auch in ande-

ren Teilen der Europäischen Union (EU) und weiteren Industrienationen, wie etwa den Ver-

einigten Staaten von Amerika (USA) und Japan, verzeichnen (Dietz 2002). Zum einen ist 

hierfür die Zunahme des Bildungsniveaus und der damit einhergehende materielle Gewinn, 

bezogen auf die Lebensumstände zu nennen (Klenk et al. 2007). Dazu zählt zum Beispiel die 

verbesserte Wohnsituation. Weiter zeigt sich durch den Rückgang der Mortalität verschiede-

ner maligner und nicht maligner Erkrankungen ein weiterer Anstieg der Lebenserwartung. 

Insbesondere die kardiovaskulären Erkrankungen spielen hierbei eine große Rolle (Klenk et 

al. 2007).  

Ein steigendes Lebensalter bedeutet allerdings nicht, dass die Bevölkerung bis zu diesem 

Zeitpunkt länger gesund bleibt. Dies zeigt sich auch in Deutschland. So rücken laut Gesund-

heitsberichterstattung des Bundes von 2016 chronische Erkrankungen weiter in den Fokus 

(Robert Koch-Institut 2016). Als chronische Erkrankung bezeichnet man nach Definition 

des Robert Koch-Institutes (RKI) (2015) „lang andauernde Krankheiten […], die nicht voll-

ständig geheilt werden können“. Weiter beinhaltet die Definition die rezidivierende und ver-

stärkte Inanspruchnahme von Gesundheitssystem bezogenen Leistungen. Zu diesen Erkran-

kungen zählen die koronare Herzkrankheit (KHK), zerebrale Ischämien, Diabetes Mellitus, 

maligne Erkrankungen sowie chronische pulmonale Erkrankungen (Robert Koch-Institut 

2009).  

Im Folgenden werden, aufgrund des Studienfokus auf Deutschland, nur Zahlen dieser Re-

gion genannt. Nach aktuellen Zahlen weisen die Erkrankungen verschiedene Anteile an den 

zugrundeliegenden prozentualen Sterbefällen in Deutschland auf. Insgesamt führen weiter-

hin die Erkrankungen des Herz-Kreislaufsystems mit 38,5 % bezogen auf Gestorbene 2015 
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in Prozent in Deutschland (Statistisches Bundesamt 2017). Darunter trägt allein die chroni-

sche ischämische Herzkrankheit, laut aktueller Internationaler statistischer Klassifikation von 

Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme (ICD-10) als I25 bezeichnet, zu insge-

samt 76.013 Todesfällen bei und liegt damit auf dem ersten Rang der Todesursachen im Jahr 

2015 (Statistisches Bundesamt 2017; Graubner 2018). Folgend auf Rang zwei befinden sich 

Erkrankungen mit bösartigen Neubildungen (Krebs) mit 25,2 %. Gefolgt werden diese von 

sonstigen Erkrankungen der Atemwege, exklusive bösartiger Neubildungen, mit einer Ge-

samtzahl von 68.300 Personen und einem Anteil von 7,4 %. Die sonstigen chronischen Lun-

generkrankungen nehmen mit 3,5 % Platz sechs der zehn häufigsten Todesursachen 

Deutschlands ein (Statistisches Bundesamt 2017). Zu diesen Erkrankungen gehört auch die 

chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD), welche Schwerpunkt der hier vorgestell-

ten Arbeit ist. 

Im Vergleich zeigt sich, dass die Sterbeziffer (je 100.000 Einwohner) bei Erkrankungen der 

Atemwege seit 1998 von rund 49.000 bis ins Jahr 2015 auf rund 68.000 gestiegen ist (Ge-

sundheitsberichterstattung des Bundes 2018). Dies entspricht einem Anstieg von zirka 38 % 

in der Bundesrepublik Deutschland (Gesundheitsberichterstattung des Bundes 2018). Laut 

Schätzungen der World Health Organization (WHO) (2004) ist neben einem Anstieg in 

Deutschland auch weltweit mit einem Anstieg der Todeshäufigkeit der COPD-Erkrankten 

zu rechnen. Zu Beginn dieser Arbeit wird die COPD, nach einer Schätzung von 2004, bis 

zum Jahr 2020 die weltweit dritthäufigste Todesursache sein (World Health Organization 

2004). Daten von 2010, bei denen die COPD bereits auf Rang drei liegt, bestätigen diese 

Vermutung (Lozano et al. 2012). Dabei lag sie im Jahr 1990 noch auf dem sechsten Rang 

(Raherison and Girodet 2009). Die aktuelle Prävalenz der COPD schwankt in den Quellen-

angaben und ist oft nicht genau definiert. Grund hierfür sind verschiedene Methoden und 

Definitionsgrundlagen der eigentlichen Erkrankung. Nach Halbert und Kollegen (2003) liegt 

die Prävalenz bei 4-10 %. Weitere Studien geben die Prävalenz der chronischen Bronchitis 

mit 10-15 % an, ohne weiter aufzuschlüsseln, welchen Anteil hieran die chronisch obstruk-

tiven Bronchitiden haben (Vogelmeier et al. 2007). In Hannover, einer Großstadt im zentra-

len Niedersachsen, welche auch potenzielles Einzugsgebiet der vorliegenden Studie war, 

wurde eine Prävalenz von 13,2 % errechnet (Geldmacher et al. 2008). Ferner wurde ein wei-

terer Anstieg der Prävalenz postuliert, hervorgerufen durch eine älter werdende Bevölkerung 

und den steigenden Zigarettenkonsum von Frauen (Geldmacher et al. 2008). Es ist zu ver-

muten, dass die dadurch entstehenden Kosten zu einer zunehmenden Belastung des natio-

nalen Gesundheitssystems führen. Diese werden jedoch aufgrund der Komplexität der The-

matik in dieser Arbeit nur am Rande betrachtet. 
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Nicht nur der Anteil der durch diese Erkrankungen verstorbenen Patientinnen und Patienten 

führt zu einer zunehmenden Bedeutung in der Medizin. Auch eine deutliche Verlängerung 

der Krankheitszeit und damit zunehmende Anforderungen auf der Versorgerseite spielen 

hierbei eine Rolle. Teilweise stehen diese Anforderungen in Zusammenhang mit den sehr 

unterschiedlichen Verläufen bezogen auf Symptomintensität und Krankheitswahrnehmung 

(Pinnock et al. 2011). Für die optimale Versorgung steht daher das Verstehen der Patienten-

perspektive im Fokus dieser Arbeit. Weiterhin muss beachtet werden, was genau für das 

Entstehen dieser Perspektive ursächlich ist. Die Bedeutung der Patientenperspektive wird 

entsprechend in Kapitel 1.4.1 genauer betrachtet.  

1.1.1 Ökonomische Belastung 

Seit 2002 steigen die Kosten für chronische Erkrankungen der unteren Atemwege weiter an 

(Gesundheitsberichterstattung des Bundes 2008). Während diese 2002 in Deutschland noch 

4,313 Millionen Euro betrugen, sind es bereits 2008 5,354 Millionen Euro (Gesundheitsbe-

richterstattung des Bundes 2008). Bezüglich der durch COPD entstehenden Kosten liegen 

vorwiegend Daten aus den USA vor. Zur ökonomischen Belastung weltweit oder insbeson-

dere in Deutschland gibt es nur wenige Daten. In den USA betragen die direkten Kosten für 

an COPD erkrankte Menschen und den damit assoziierten Behandlungen laut Sullivan und 

Kollegen (2000) 14,7 Milliarden Dollar. Hinzukommend zeigen sich indirekte Krankheits-

kosten, wie zum Beispiel der Verdienstausfall. Diese betragen weitere 9,2 Milliarden Dollar 

(Sullivan et al. 2000). Im Vergleich lagen diese in Deutschland bei der chronischen Bronchitis 

im Jahr 1998 bei rund 8,4 Milliarden Euro. Hervorgerufen werden direkte Kosten zum größ-

ten Teil durch Arzneimittel mit einem Anteil von 41,4 % der Gesamtkosten. Gefolgt werden 

diese durch rezidivierende Krankenhausaufenthalte mit 31,6 %. Die Kosten steigen in Ab-

hängigkeit des Schweregrades der COPD weiter an. Indirekte Krankheitskosten resultieren 

der Studie nach zu 45,8 % aus der nicht mehr gewährleisteten Arbeitsfähigkeit, gefolgt von 

23,7 % durch Pflegebedürftigkeit (Rychlik et al. 2001). Jedoch führen auch Komorbiditäten 

der COPD zu einer zusätzlichen Inanspruchnahme ökonomischer Ressourcen (Mannino et 

al. 2015). Hieraus ergibt sich auch eine nicht zu vernachlässigende, ökonomische Belastung, 

welche es durch frühe, geeignete Prävention und Versorgung zu verringern gilt (Nowak et 

al. 2004). 
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1.2 Diagnose und Eigenschaften der COPD 

Bei Erkrankungen der Atemfunktion unterscheidet man verschiedene Einschränkungen der 

Funktionen des Lungengewebes. Hierzu gehören die Ventilation, Diffusion sowie Perfusion. 

Die Unterteilung der Ventilationsstörungen erfolgt in obstruktive (verlegende) oder restrik-

tive (verminderte) Mobilisierung von Lungenvolumina (Herold 2015). Eine diagnostische 

Einordnung der Lungenerkrankung ist meist nur mittels Messung der verschiedenen Lun-

genfunktionsparameter (Lungenfunktionstest, Bodyplethysmographie) zu erreichen.  

Die COPD wird zu den obstruktiven Ventilationsstörungen gezählt. Der Definition der 

WHO (2004) nach bezeichnet der Begriff COPD jedoch nicht eine spezielle Krankheit mit 

genau definierten Symptomen. Es ist vielmehr eine Zusammenfassung verschiedener chro-

nischer Lungenerkrankungen, welche letztendlich zu einer Einschränkung der Ventilations-

funktion führt. Schätzungen zufolge leiden aktuell 64 Millionen Menschen weltweit an einer 

COPD (World Health Organization 2004). Von einer COPD spricht man bei Vorliegen einer 

chronisch obstruktiven Bronchitis in Kombination mit einem Lungenemphysem (Arastéh et 

al. 2013). Bei der COPD handelt es sich um eine potenziell verhinderbare Erkrankung. Cha-

rakteristisch ist eine inflammatorische Reaktion des Lungengewebes, welche nicht voll rever-

sibel ist und mit einem herabgesetzten Atemfluss einhergeht. In der Regel zeigt sich der Ver-

lauf chronisch progredient (Mannino 2003). 

Risikofaktoren für diese abnormale inflammatorische Reaktion sind verschiedenste pulmo-

nale Noxen (Celli et al. 2004). Davon ist Tabakrauch der bedeutendste, für sich stehende 

Risikofaktor. Er ist jedoch nicht einzig verantwortlich für die Entstehung einer COPD, wie 

ursprünglich angenommen (Eisner et al. 2010). Die Hauptrisikofaktoren für die Entwicklung 

einer COPD lassen sich in zwei unterschiedliche Gruppen unterteilen, die exogenen und 

endogenen Faktoren. Zu den exogenen Faktoren gehören neben dem Tabakrauch beispiels-

weise arbeitsspezifische Belastungen (z. B. chemische Reinigungsmittel) und Luftverschmut-

zung. Zu den endogenen Faktoren zählen beispielsweise das Geschlecht und genetische Fak-

toren (Viegi et al. 2006). Dabei ist die Todeszahl von Männern pro 100.000 Einwohnern in 

den USA insgesamt höher als die der Frauen (Viegi et al. 2006). Jedoch postulieren Prescott 

und Kollegen (1997), dass der Einfluss des Tabakrauchs auf die Lungenfunktion bei Frauen 

größer ist als bei Männern. Des Weiteren spielen perinatale Faktoren (z. B. Rauchen oder 

Einnahme von Antibiotika mütterlicherseits) und Faktoren im Kindesalter (z. B. Asthma, 

respiratorische Infektionen) eine Rolle (Postma et al. 2015). Durch das Zusammenspielen 

dieser Faktoren kommt es zu einem Umbau der Wandstruktur, der Verengung der kleinen 
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Atemwege, der Zerstörung des Lungenparenchyms und dem Verlust der elastischen Rück-

stellkräfte (Varkey 2004). Diese Kombination führt langfristig zu einer Anomalie der Atem-

wege und Alveolen (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease, Inc. 2018). 

Bei Symptomen wie Luftnot, chronischem Husten, Auswurf und gleichzeitig vorliegenden 

Risikofaktoren wird zur weiteren Diagnostik das Verfahren der Spirometrie genutzt. Bei der 

Spirometrie handelt es sich um eine Lungenfunktionsdiagnostik, bei der das Lungenvolumen 

sowie die Flussgeschwindigkeit des Luftstromes gemessen werden. Die dabei diagnostisch 

relevanten Werte sind die forcierte Einsekundenkapazität (FEV1), sowie die forcierte Vital-

kapazität (FVC) (Miller et al. 2005). Die Testung erfolgt vor und nach medikamentöser Bron-

chodilatation. Für die Diagnose muss nach stattgehabter Bronchodilatation der Quotient aus 

FEV1 und FVC, auch bezeichnet als Tiffeneau-Index, ≤ 0,7 als Zeichen des reduzierten 

Atemflusses betragen (Celli et al. 2004). Zudem sollte die differentialdiagnostische Abgren-

zung zu anderen obstruktiven Atemwegserkrankungen erfolgen. Gemäß Leitlinie soll, nach 

vorgenannten Punkten, die weitere Abklärung der COPD mittels Blutgasanalyse, Ganzkör-

perbodyplethysmographie, Messung der Diffusionskapazität für Kohlenmonoxid, Belas-

tungstests und Bildgebung (z. B. Computertomographie des Thorax) erfolgen (Vogelmeier 

et al. 2007). 

1.2.1 Stadieneinteilung der COPD im Vergleich 

Die Erkrankung COPD wird in der alten Literatur in vier verschiedene Stadien eingeteilt. 

Die in dieser Studie für die Einschlusskriterien zugrunde gelegte Stadieneinteilung der COPD 

erfolgte nach der zu Studienbeginn vorherrschenden Schweregradeinteilung GOLD I-IV 

(Tabelle 1). Diese hatte bis zur Aktualisierung 2011 Relevanz und bezog sich als Kriterium 

allein auf die FEV1 (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease, Inc. 2018). 

Tabelle 1. Stadieneinteilung der COPD bis 2011 nach GOLD (2018). Die Verwendung er-

folgt mit freundlicher Genehmigung von www.goldcopd.org. 

GOLD-Stadium Schweregrad FEV1 %* 

GOLD I Leicht 80 

GOLD II Mittel 50-79 

GOLD III Schwer 30-49 

GOLD IV Sehr schwer < 30 

* nach medikamentöser Bronchodilatation   
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Nach der Neuerung unterscheidet man die verschiedenen Stadien nach Spirometrie, Symp-

tomatik und Exazerbationen/Jahr (Tabelle 2). Die Symptome werden durch einfache Frage-

bögen wie den modified Medical Research Council (mMRC) und COPD Assessment Test 

(CAT) erfragt (Jones et al. 2009). Beim CAT werden zum Beispiel Symptome wie Brustenge, 

Atemlosigkeit, Verschleimung und Husten erfragt und auf einer Skala von 0-5 eingeordnet 

(Kim et al. 2013). Beim mMRC wird die Atemlosigkeit in Abhängigkeit verschiedener kör-

perlicher Belastungen erfragt und von 0-4 eingeordnet (Global Initiative for Chronic Ob-

structive Lung Disease, Inc. 2018; Kim et al. 2013). Durch die neue Einteilung erfolgt eine 

stärkere Fokussierung auf die Symptomlast und Exazerbationen. Die GOLD-Stadien A und 

B entsprechen dabei Stadium I-II, sowie C und D Stadium III-IV (Global Initiative for Chro-

nic Obstructive Lung Disease, Inc. 2018). Die Verwendung der alten Einteilung hat bezüg-

lich der hier durchgeführten Studie keine Nachteile. Die Einteilung war lediglich als ein Fak-

tor zur Auswahl der Probandinnen und Probanden mit einem weit fortgeschrittenen Krank-

heitsverlauf genutzt worden (s. 2.2 Sampling). 

Tabelle 2. Stadieneinteilung der COPD, Neuerung ab 2011 nach GOLD (2018). Die Ver-

wendung erfolgt mit freundlicher Genehmigung von www.goldcopd.org. 

GOLD-Stadium 
Spirometrie-

Klasse 

Exazerbatio-

nen/ Jahr 
mMRC CAT 

GOLD A GOLD I-II ≤ 1 0-1 < 10 

GOLD B GOLD I-II ≤ 1 ≥ 2 ≥ 10 

GOLD C GOLD III-IV ≥ 2 0-1 < 10 

GOLD D GOLD III-IV ≥ 2 ≥ 2 ≥ 10 

1.3 Symptomlast und Krankheitsverlauf 

Zwischen der FEV1-Messung, den erlebten physischen und psychischen Symptomen und 

der entstehenden physischen Einschränkung bestehen häufig Diskrepanzen, sodass eine wei-

tere Betrachtung der Symptome zur Feststellung der Krankheitsbelastung notwendig ist 

(Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease, Inc. 2018). Erste Symptome und 

Einschränkungen werden seitens der Betroffenen meist im Zusammenhang mit dem norma-

len Alterungsprozess oder im Zusammenhang mit dem Rauchen gesehen. Aus diesem Grund 

erfolgt insbesondere anfangs meist keine professionelle medizinische Begutachtung der 

Symptome (Giacomini et al. 2012). Daher ist davon auszugehen, dass die zuvor dargelegten 

Prävalenzen aufgrund der nicht diagnostizierten Erkrankungen deutlich höher liegen könn-
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ten. Symptome werden meist erst als krankhaft realisiert, wenn sie über das leichte Krank-

heitsstadium hinaus gehen (Pauwels und Rabe 2004). Die Patienteninnen und Patienten be-

schreiben daher einen nicht klar definierten Krankheitsbeginn (Pinnock et al. 2011). 

In der Literatur werden vier verschiedene Verläufe des Symptoms der Atemlosigkeit be-

schrieben: stabil, steigend, abnehmend und fluktuierend. Der fluktuierende Verlauf gilt als 

häufigste Form bei der COPD (Bausewein et al. 2010a). Unterstützend beschreiben Murray 

und Kollegen (2005) den Verlauf als progrediente Verschlechterung mit intermittierend auf-

tretenden Exazerbationen, welche zu einer akuten Verschlechterung führen. Häufig bedarf 

dieser Zustand medizinischer oder sogar intensivmedizinischer Unterstützung. Potenziell 

könnte jede dieser Exazerbationen ein letales Ende haben. Eine Vorhersage des Lebensendes 

und des Zeitpunktes des Versterbens ist daher schwer möglich (Murray et al. 2005). Für den 

in dieser Studie verwendeten Begriff des Lebensendes wird wie vom General Medical Coun-

cil (2010) ein Zeitraum von zwölf Monaten zugrunde gelegt. In diesem Zeitraum wird von 

einem Versterben ausgegangen. Die Definition beinhaltet fortgeschrittene und weiter pro-

gressive, sowie unheilbare Zustände. Diese enthalten ebenfalls die Möglichkeit akuter Krisen, 

welche zum Versterben führen (General Medical Council 2010).  

Zur Veranschaulichung des Krankheitsverlaufes ist eine schematische Darstellung nach Mur-

ray et al. (2005) in Abbildung 1 zu sehen. Eine genaue Definition einer Exazerbation existiert 

nicht. Diese unterscheiden sich sowohl zwischen den Individuen als auch im Verlauf einer 

Erkrankung in Stärke und Ursache. Vielmehr werden sie beschrieben als Krise oder Infektion 

mit akut wahrgenommener Verschlechterung des Gesundheitszustandes der Patientin/des 

Patienten. Eben diese rezidivierenden Krisen haben insbesondere einen psychologischen Ef-

fekt auf das Wohlergehen der Erkrankten (Burge und Wedzicha 2003). 

 

Abbildung 1. Vereinfachter Krankheitsverlauf nach Murray et al. (2005). Die Verwendung 

erfolgt mit freundlicher Genehmigung des BMJ. 
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Im Gegensatz dazu werden die Lebensabschnitte zwischen den einzelnen Exazerbationen 

als eher stabile Phasen wahrgenommen. Jedoch zeigt sich selbst dann eine tägliche oder wö-

chentliche Variabilität in der Symptomlast. Besonders am Morgen sind die Symptome ver-

stärkt. Eine individuelle Anpassung der jeweiligen Medikation erfolgt dennoch offenbar sel-

ten (Kessler et al. 2011). 

Insgesamt leiden rund 95 % der COPD-Patientinnen und -Patienten an Atemnot (Bausewein 

et al. 2010a). Die Atemnot ist in der Regel das Symptom, weshalb Patientinnen und Patienten 

zuerst eine Ärztin/einen Arzt konsultieren. Hingegen ist der chronische Husten (produk-

tiv/unproduktiv) meist das erste Symptom, welches auftritt (Pauwels und Rabe 2004). Zu 

den weiteren Symptomen zählen Brustenge, Auswurf und in fortgeschrittenen Krankheits-

phasen Gewichtsverlust, Inappetenz, gestörtes Schlafverhalten sowie emotionale Dysfunk-

tion bis hin zur Depression. Im fortgeschrittenen Erkrankungsstadium kann es auch zu Ein-

schränkungen bei täglichen Handlungen wie dem Sprechen und Trinken kommen (Arne et 

al. 2007; Giacomini et al. 2012; Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease, Inc. 

2018; Pauwels und Rabe 2004; Guthrie et al. 2001; Odencrants et al. 2005). Zusätzlich be-

schreiben Patientinnen und Patienten eine allgemeine Schwäche sowie die Fatigue, welche 

von den betroffenen Personen als intermittierende Müdigkeit wahrgenommen wird. Teil die-

ses Symptomkomplexes sind mangelnde Konzentrationsfähigkeit und Energielosigkeit, wel-

che in der Folge zu einer wechselnden Aktivität der Patientin/des Patienten führt (Small und 

Lamb 1999). Eine hohe Komorbidität besteht zwischen psychischen Erkrankungen bezie-

hungsweise Symptomen und der COPD. Zu diesen gehören unter anderem Depressionen 

und Angst vor der Progredienz sowie dem Lebensende, welche in erheblichem Maße auch 

die Lebensqualität der Patientinnen und Patienten beeinflussen (Stenzel et al. 2012). So zeigt 

sich auch in einer systematischen Übersichtsarbeit, dass Depressionen und Ängste zu einer 

signifikanten Erhöhung der Krankenhauseinlieferungen führen sowie einer längeren Kran-

kenhausverweildauer (Pooler and Beech 2014). Laut Pooler und Beech (2014) zeigte sich 

sogar, dass das Sterberisiko bei diesen Patientinnen und Patienten nach Entlassung erhöht 

ist.  

1.4 Versorgungssituation der Patientinnen und Patienten 

Aus der steigenden Prävalenz chronischer Erkrankungen resultiert eine medizinische und 

ökonomische Bedeutung des Krankheitsbildes. Aufgrund der größeren Aufmerksamkeit 

folgt auch eine genauere Betrachtung der Ursachen und Prävention von chronischen Erkran-

kungen. In Deutschland zählt hierzu zum Beispiel die Förderung der Raucherprävention, da 
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Tabakkonsum einen Risikofaktor für die Entwicklung einer COPD darstellt (Robert Koch-

Institut 2016). Besonders bedeutend ist für Patientinnen und Patienten jedoch die Frage, was 

sie im Verlauf der Erkrankung erwarten wird (Murray et al. 2005). Die sich einstellende Be-

einträchtigung der Erkrankten umfasst mehr als die reine Einschränkung der Lungenfunk-

tion (Tsiligianni et al. 2011). Während einige Patientinnen und Patienten ihr Leben wie ge-

wohnt weiter fortsetzen können, bedeutet die COPD für andere schwerwiegende Ein-

schnitte. Eben dieser Unterschied ist nicht an der reinen GOLD-Einteilung auszumachen. 

Ein Weg die Belastungen zu verstehen ist nach Tsiligianni und Kollegen (2011) die Bewer-

tung des eigentlichen Gesundheitsstatus und der darunter bestehenden Lebensqualität. Ge-

sundheit bedeutet mehr als die reine Abwesenheit von Erkrankung. Sie beinhaltet eine ge-

sunde mentale, physische und soziale Komponente (World Health Organization 2006). 

Noch komplexer verhält es sich mit der Lebensqualität (Megari 2013). Bei der Lebensqualität 

handelt es sich um ein Konstrukt des eigenen Lebens im Kontext der sozialen und kulturellen 

Werte. Dieses wird beschrieben durch Erwartungen und Ziele an das eigene Leben (World 

Health Organization 1997). Diese Lebensqualität ist bei gleichzeitig verkürzter Lebenserwar-

tung bei COPD-Patientinnen und -Patienten jedoch reduziert. Alltagsaktivitäten, soziale In-

teraktion und die Physis sind zum Beispiel stärker eingeschränkt als bei Patientinnen und 

Patienten mit kleinzelligem Bronchialkarzinom (Gore et al. 2000).  

Eine häufig gestellte Frage ist, welche Faktoren die Lebensqualität von COPD-Erkrankten 

beeinflussen. Nach Tsiligianni und Kollegen (2011) sind dies Faktoren wie Angst und De-

pression. Der für die Patientin/den Patienten jedoch am schwersten wiegende Umstand ist 

die Luftnot (Tsiligianni et al. 2011). Diese wird von Patientinnen und Patienten als selbst 

verursachtes Symptom wahrgenommen, welche im Krankheitsverlauf zu einer größer wer-

denden Belastung führt (Gysels und Higginson 2011). Diese Symptome weisen einen größe-

ren Zusammenhang mit dem erlebten Gesundheitsstatus auf als die objektiv zu messenden 

Werte der Lungenfunktionsdiagnostik (Tsiligianni et al. 2011). Atemnot als Symptom am 

Ende des Lebens ist bisher nur unzureichend erforscht.  

Studien zeigen, dass COPD-Patientinnen und -Patienten meist schlecht über die Krankheits-

prognose, den Verlauf und die Bedeutung für sie selbst informiert sind (Giacomini et al. 

2012). Auch ist den Patientinnen und Patienten daher oft nicht klar, was sie am Lebensende 

erwartet und wie sich dieses für sie gestaltet (Giacomini et al. 2012). Grund hierfür könnte 

sein, dass selbst für Mediziner eine genauere Vorhersage über das Überleben schwer zu tref-

fen ist (Carlucci et al. 2012). Anfangs wird von vielen Patientinnen und Patienten die Erkran-

kung als Teil ihres Lebens wahrgenommen. Die Symptome werden als fester Bestandteil des 

Lebens akzeptiert und über Jahre ertragen (Pinnock et al. 2011). Es ist anzunehmen, dass aus 
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diesem Grund eine erstmalige Konsultation einer Ärztin/eine Arztes oder die Suche nach 

Hilfe erst im Rahmen einer Exazerbation erfolgt und nicht bereits bei Auftreten früherer 

Symptome (Giacomini et al. 2012). Gysels und Higginson (2010) beschreiben den Punkt der 

Suche nach Hilfe als den Zeitpunkt, an dem die Erkrankung eine relevante Rolle im Leben 

der Patientin/des Patienten spielt. 

1.4.1 Patientenperspektive 

Die Bedeutung der Patientenperspektive setzt sich aus verschiedenen Aspekten zusammen. 

Ein Teil ist die unterschiedliche Wahrnehmung von Erkrankung und Erkrankungsphasen. 

Die Patientinnen und Patienten durchleben einen wechselhaften Verlauf, dessen Anfang 

nicht klar ersichtlich ist (Bausewein et al. 2010b). Darüber hinaus bestehen unterschiedliche 

Ausgangssituationen, zum Beispiel bezogen auf die häusliche Umgebung, Angehörige, finan-

zielle Mittel und ärztliche Versorgung. Das Bedürfnis nach medizinischer Unterstützung und 

Pflege seitens der Patientinnen und Patienten verändert sich demnach im Verlauf der Er-

krankung. Es lässt sich vermuten, dass auch die soziale sowie emotionale Unterstützung im 

Laufe der Erkrankung einen veränderten Stellenwert im Leben Betroffener einnimmt. Das 

eigentliche Erleben der Erkrankung und daraus resultierende Bedürfnisse von COPD-Pati-

entinnen und -Patienten sind in Deutschland bislang unzureichend untersucht. Insbesondere 

die hierbei eine Rolle spielenden Bedürfnisse am Lebensende, im Rahmen des wechselnden 

Krankheitsverlaufes, sind wenig verstanden. Erste Studien empfehlen neben der medizini-

schen Versorgung auch weitere therapeutische Maßnahmen, wie zum Beispiel Physiothera-

pie, die auf einen Erhalt, beziehungsweise die Erhöhung der Lebensqualität abzielen (Tsili-

gianni et al. 2011; Saltnes et al. 2015). Um die Versorgung am Lebensende zu verbessern, 

bedarf es eines besseren Verständnisses des Krankheitsverlaufs, des Wunsches wie gestorben 

werden will und der Bedürfnisse der Patientinnen und Patienten. Damit verbunden ist auch 

eine Interaktion mit der Gesundheitsversorgung (Murray et al. 2005). Um eine entsprechende 

patientenzentrierte Gesundheitsversorgung zu ermöglichen müssen vorgenannte Punkte er-

kannt und schließlich adressiert werden.  

1.4.2 Palliativmedizin und COPD 

Laut Definition der WHO (2002) ist der Ansatz palliativer Versorgung die Verbesserung der 

Lebensqualität von Patientinnen und Patienten und deren Angehörigen bei Diagnose einer 

lebensbedrohlichen Erkrankung. Darin beinhaltet sind das frühe Erkennen und die Behand-

lung der aus der Krankheit und der Situation resultierenden Probleme. Ein Ziel ist es unter 

anderem, auch mit der Erkrankung ein aktives Leben der Patientinnen und Patienten zu 
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fördern (World Health Organization 2002). Die palliative Versorgung erfolgt durch multi-

professionelle Teams, welche unter anderem Pflegekräfte, Therapeutinnen und Therapeuten, 

Sozialdienste sowie Ärztinnen und Ärzte einschließen. Diese zielen dabei unter anderem auf 

eine Verminderung der Symptomlast und Verbesserung von psychosozialen Aspekten ab 

(Vermylen et al. 2015). Die beteiligten Gruppen und Ziele palliativer Versorgung sind in 

Abbildung 2 veranschaulicht (Vermylen et al. 2015).  

 

Abbildung 2. Struktur und Ziele der ambulanten Palliativversorgung nach Vermylen et al. 

(2015) 1 (CC BY-NC 3.0). 

Laut einer internationalen Untersuchung sind Patientinnen und Patienten mit palliativmedi-

zinischem Versorgungsbedarf im Endstadium oft nicht ausreichend betreut (Kavalieratos et 

al. 2016). Zudem wird die palliative Versorgung, wie sie aktuell besteht, von Erkrankten mit 

fortgeschrittener COPD häufig nicht genutzt (Goodridge et al. 2008; Gysels und Higginson 

2010). So zeigt eine Studie aus dem Vereinigten Königreich (UK), dass nur etwas mehr als 

ein Fünftel der Patientinnen und Patienten mit COPD (ohne Nachweis eines Lungenkarzi-

noms) in eine palliative Versorgung integriert ist (Bloom et al. 2018). Darüber hinaus ist die 

Eingliederung meist erst in den letzten zwölf Lebensmonaten begonnen worden (Bloom et 

al. 2018). Als einen Grund hierfür wird das Fehlen eines Kriteriums genannt, welches den 

 
1 Zwecks besserer Übersicht ist diese Grafik nicht gegendert 
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Zeitpunkt zur Einleitung einer palliativen Versorgung bestimmt (Almagro et al. 2017). So 

zeigt eine weitere Arbeit aus dem UK, dass auch bei sehr guter medizinischer Versorgung 

Patientinnen und Patienten weiter unter Begleitumständen wie Panikzuständen, Schlaflosig-

keit und Depressionen leiden (Halpin 2018). Hier bietet die Palliativmedizin zusätzlich Mög-

lichkeiten (Halpin 2018). Im Rahmen palliativmedizinischer Forschungsprojekte sollten die 

Perspektiven und Bedürfnisse von COPD-Patientinnen und -Patienten am Lebensende in 

Deutschland genauer erforscht werden. Dadurch könnte eine bedarfsgerechte palliative Ver-

sorgung der betroffenen Patientengruppen weiter- oder neu entwickelt werden. Dabei ist es 

besonders notwendig, Wissen über individuelle Bedürfnisse in verschiedenen Lebensberei-

chen zu erlangen und somit neue Unterstützungsmöglichkeiten für die Erkrankten zu erken-

nen, zu verstehen und bearbeiten zu können. Bereits in einer narrativen Übersichtsarbeit von 

2018 konnte mittels einer systematischen Literatursuche herausgefunden werden, dass die 

COPD Bedürfnisse entstehen lässt, welche individuell an die Einzelne/den Einzelnen adres-

siert werden sollten (Gardener et al. 2018). Dazu zählen zum Beispiel die Entwicklung eines 

Krankheitsverständnisses, die Symptomkontrolle und die Planung der Unterstützung (Gar-

dener et al. 2018). Jedoch beinhaltet die Studie bisher keine Ergebnisse aus Deutschland. 

1.5 Fragestellung und Ziel der Arbeit 

Das Ziel der vorliegenden Dissertation ist es, die Perspektiven und Bedürfnisse von an weit 

fortgeschrittener COPD erkrankten Menschen zu untersuchen. Genauer handelt es sich da-

bei um Erkrankte am Lebensende. Durch offenes Fragen wird versucht, einen Einblick in 

das Krankheitserleben der Patientinnen und Patienten mit dieser unheilbaren Lungenerkran-

kung zu erhalten. Durch die gewählte Methode soll ein genaueres und tieferes Verständnis 

für das Krankheitserleben entstehen. Die Dissertation soll neue und detaillierte Erkenntnisse 

darüber liefern, wie die Erkrankung durch die einzelnen Personen im fortgeschrittenen Sta-

dium und mit vorhandener Diagnose erlebt wird. Durch das Erfahren wie das individuelle 

Krankheitserleben erfolgt, soll untersucht werden, welche Belastungen für die Einzelne/den 

Einzelnen im Alltag entstehen und ob es Überschneidungen mit dem Erleben anderer Er-

krankter gibt.  

Folgende Forschungsfragen sollen untersucht werden: 

Ob und inwiefern hat die Erkrankung einen Einfluss auf das Leben der Patientinnen und 

Patienten und welche krankheitsbedingten Herausforderungen und Veränderungen sind da-

mit verbunden?  
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Wie gehen die Patientinnen und Patienten mit dem ständigen Progress und daraus resultieren 

Veränderungen im eigenen Alltagsleben um?  

Wie wird mit der Konfrontation der eigenen Lebensbedrohung umgegangen?  

In welchen Bereichen des Lebens ergeben sich Modifikationen?  

Welche Bedürfnisse können aus den individuellen Krankheitsverläufen herausgearbeitet wer-

den und wird ein Versorgungsbedarf beschrieben? 

Welche neuen Sichtweisen auf die Erkrankung zeigen sich seitens der Betroffenen?  
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2 Material und Methoden 

Diese Dissertation ist eingegliedert in ein Projekt der Klinik für Palliativmedizin unter der 

Leitung von Prof. Dr. med. Friedemann Nauck2 der Universitätsmedizin Göttingen (UMG) 

in Kooperation mit dem Institut für Allgemeinmedizin unter der Leitung von Prof. Dr. med. 

Nils Schneider3 der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH). Der Titel des Gesamt-

projekts ist: „Bedürfnisse und Sichtweisen von Menschen am Lebensende und ihren Ange-

hörigen besser verstehen: Eine qualitative Studie am Beispiel von Menschen mit unheilbaren 

Lungenkrankheiten“. Das Studiendesign enthält zwei Untersuchungszweige, bei denen in 

dem einen Patientinnen und Patienten mit Lungenkarzinom und in dem anderen Patientin-

nen und Patienten mit COPD eingeschlossen wurden. Der Studienzweig mit Lungenkrebs-

erkrankten wurde von Stanze et al. (2019) veröffentlicht. Vorherige Studien in diesem Be-

reich befassten sich oft aufgrund des Querschnittsdesigns nur mit einem Krankheitszeit-

punkt (Pinnock et al. 2011; Murray et al. 2002; MacPherson et al. 2013). Aus diesem Grund 

wird zur Erhebung des Krankheitsverlaufes und für ein umfassendes Verständnis der Be-

dürfnisse und Sichtweisen der Patientinnen und Patienten in Südniedersachsen ein qualitati-

ves, prospektives Longitudinalstudiendesign gewählt. So können Veränderungen im Krank-

heitsverlauf sowie Bedürfnisveränderungen gut aufgedeckt werden. Ebenso kann die Patien-

tin/der Patient durch den selbst gelegten Fokus in ihrer/seiner Erzählung näher auf indivi-

duelle Aspekte eingehen. In der Studie werden pro Probandin und Proband vier offene Leit-

fadeninterviews mit den Zeitpunkten t0-t3 im Zeitabstand von vier Monaten durchgeführt. 

Dabei ist das Design mit den geplanten Interviews zur besseren Vergleichbarkeit an zuvor 

international durchgeführte Untersuchungen angelehnt (Murray et al. 2002; Pinnock et al. 

2011). Der Zeitpunkt t0 stellt hierbei das initiale Interview dar, in dem ergänzend Stammda-

ten erhoben werden. Der Zeitpunkt t2 kann, durch Anpassungen des Projektantrages, entfal-

len, wenn Patientinnen und Patienten, die in einem telefonischen Gespräch zur Terminver-

einbarung für das t2-Interview keine Veränderungen (Krankheitsverlauf, Versorgung oder 

weitere Lebensumstände) angeben. Angesichts der nicht zu erzielenden neuen Erkenntnisse 

des Interviewzeitpunktes t2 erfolgt nach acht Monaten das Abschlussinterview welches in 

diesen Fällen als t3a bezeichnet wurde.  

 
2 Prof. Dr. Friedemann Nauck, Direktor Klinik für Palliativmedizin der Universitätsmedizin Göttingen 

3 Prof. Dr. med. Nils Schneider, Direktor Institut für Allgemeinmedizin der Medizinischen Hochschule Hannover 
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Aufgrund des umfassenden Datenmaterials der Gesamtstudie erfolgt eine Untergliederung 

des Projektzweiges COPD in mehrere Projektabschnitte. Die hier vorgestellte Dissertations-

schrift befasst sich mit den Daten der primären t0-Interviews, welche die umfassende Be-

schreibung des individuellen Krankheitserlebens von Beginn der ersten Symptome bis zum 

Zeitpunkt des ersten Interviews im weit fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung beinhal-

ten. Die Feststellung des fortgeschrittenen Stadiums wird im Abschnitt 2.2 Sampling weiter 

erläutert.  

2.1 Wahl und Begründung der Methode 

Als Design der Studie wird ein qualitativer Ansatz gewählt. Dies ermöglicht besonders im 

Hinblick auf den Erkenntnisgewinn der Patientenperspektive und der Lebensqualität einen 

guten Zugang. Während quantitative Methoden Belege anhand von Zahlen verifizieren oder 

falsifizieren, ermöglicht qualitative Forschung einen offenen Zugang und einen vertieften 

Erkenntnisgewinn über das vorhandene Wissen hinaus. Eine vorab klar definierte Hypothese 

sowie eine klar vorgegebene Fragenreihenfolge in der Datenerhebung ist für ein tieferes Ein-

dringen in die individuellen Bedürfnisse von Patientinnen und Patienten nicht geeignet. Hier-

für bedarf es eines offeneren, beziehungsweise weniger restriktiven Zugangs (Marx und 

Wollny 2009; Denzin und Lincoln 1994).  

Die Durchführung erfolgt als offenes, leitfadengestütztes Interview sowie eines begleitenden 

Kurzfragebogens zur Erhebung der Stamm- und Basisdaten der Patientin/des Patienten (s. 

7.5 Stammdaten und Kurzfragebogen). Hierzu gehören Alter, Geschlecht, Wohnort, Pflege-

stufe, im Haushalt lebende Personen sowie die involvierten/pflegenden Personen. Ebenso 

wird nach der Fachrichtung der involvierten Ärztinnen und Ärzte gefragt. Bei den zuvor 

erwähnten Punkten sind Mehrfachantworten möglich. Im daran anschließenden qualitativen 

Interview wird die Patientin/der Patient gebeten, ihre/seine Krankheitsgeschichte, vom 

Zeitpunkt der Diagnose an offen und mit eigener Schwerpunktsetzung zu berichten. Um 

den Redefluss aufrecht zu erhalten wird die Technik des aktiven Zuhörens eingesetzt. Zu-

sätzlich werden Notizen angefertigt, die als Grundlage für immanente Nachfragen dienen. 

Der daran anschließende Leitfaden ermöglicht es, ergänzende offene Nachfragen zu stellen, 

sofern diese Aspekte nicht bereits vom Interviewten beantwortet wurden.  

2.2 Sampling 

Die Rekrutierung der Probandinnen und Probanden erfolgt persönlich an verschiedenen 

Kliniken im Großraum Göttingen und Südniedersachsen. Genutzt wird hierfür auch ein 
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Flyer zur Teilnehmerinformation (s. 7.1 Flyer Lungenprojekt). Anschließend erfolgt die 

schriftliche Aufklärung zum Interview (s. 7.3 Aufklärung zum Interview) sowie die Unter-

schrift zur Einverständniserklärung (s. 7.4 Einverständniserklärung zum Interview). Zur wei-

teren Einteilung und zur besseren Abschätzung der finalen Lebensphase werden Einschluss-

kriterien (s. 7.2 Einschlusskriterien und Arztfragebogen) definiert, welche mit der behandeln-

den Ärztin/dem behandelnden Arzt besprochen werden. Im ambulanten Setting werden die 

Kriterien durch die Interviewerin/den Interviewer anhand der vorliegenden Arztbriefe und 

Dokumente geprüft. Ebenso wird ein Teil der Probandinnen und Probanden aus der Selbst-

hilfegruppe Lungenemphysem-COPD gewonnen. Es handelt sich hierbei um eine nicht pro-

fessionell geleitete Selbsthilfegruppe, welche sich monatlich zum allgemeinen Informations-

austausch trifft. Vor der Durchführung wird die Studie in einer Sitzung dort vorgestellt.  

Es werden die Patienten zum Teil von Frau Dr. disc. pol. Gabriella Marx (GM)4, sowie von 

Herrn Maximilian Nasse (MN)5, dem Autor der Dissertation, rekrutiert. Essenziell ist hierbei, 

dass die rekrutierende Person auch die entsprechenden Interviews durchführt. Hintergrund 

ist die Entwicklung einer persönlicheren Interaktion und die Möglichkeit einen noch tieferen 

Einblick in das Empfinden und die Sichtweisen der Patientinnen und Patienten zu erhalten. 

Zudem wird davon ausgegangen, dass eine personelle Kontinuität in dieser vulnerablen Le-

bensphase förderlich für die Studienteilnahme ist. Da es sich bei einem Großteil der Patien-

tinnen und Patienten um mobilitätseingeschränkte Personen handelt, wird den Teilnehme-

rinnen und Teilnehmern angeboten, bei Bedarf die Interviews im heimischen Umfeld durch-

zuführen. Eine Interviewführung in neutralen Räumlichkeiten wird ebenso eingeräumt.  

Initial wurde das Purposive Sampling genutzt mit einer gezielten Auswahl an Fällen. Ziel ist 

es, Kontraste und eine breite Variabilität abzubilden. Dieser Ansatz wurde während der Stu-

die, zugunsten des Theoretical Samplings nach Glaser und Strauss (2017), verworfen. Zent-

rales Merkmal hierbei ist der bewusste Verzicht auf ein zuvor erstelltes Auswahlmuster zu-

gunsten der progressiven Entwicklung einer Stichprobe. Ziel dieser Rekrutierungsstrategie 

ist es, die weiteren Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer zu den Vorherigen in einen ma-

ximalen oder minimalen Kontrast zu stellen, um ein möglichst breites Feld abzubilden. 

Dadurch soll die Aussagekraft der Ergebnisse gestärkt werden und eine Erweiterung des 

Wissensstandes ermöglicht werden (Ludwig-Mayerhofer 1999). Mögliche Kriterien der Kon-

trastierung sind Geschlecht, Bildungsniveau sowie Wohnort (ländlich/städtisch), aber auch 

 
4 Dr. disc. pol. Gabriella Marx, wissenschaftliche Mitarbeiterin Institut und Poliklinik für Allgemeinmedizin im Zentrum    
  für Psychosoziale Medizin, Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf; zuvor wissenschaftliche Mitarbeiterin und For- 
  schungskoordinatorin Klinik für Palliativmedizin, Universitätsmedizin Göttingen 

5 Maximilian Nasse, Arzt der Inneren Medizin, zum Zeitpunkt der Studie Student der Humanmedizin, Universitätsmedizin  
  Göttingen 
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Kriterien, deren Bedeutsamkeit erst im Verlauf der Analyse sichtbar werden. Während in 

einer quantitativen Stichprobe in der Sozialforschung nach Hermanns verkleinerte Pendants 

zu den empirischen Fällen dargestellt werden, kommt in der qualitativen Stichprobe „ein 

Abbild der theoretisch relevanten Kategorie“ zustande (Hoffmeyer-Zlotnik 1992). Eine Aus-

wahl der Fälle ist entsprechend Rosenthal (2011) nicht zu definieren, da bei Beginn unklar 

war, welche Fälle sich im Verlauf unserer Studie als theoretisch relevant erweisen würden. 

So sind in dieser Studie resultierende Kategorien und das zentrale Phänomen nicht im Vo-

raus der Erhebung definiert, sondern ergeben sich im Verlauf aus den Erfahrungen der In-

terviews. Daher werden keine Verteilungsmerkmale definiert. Ermöglicht wird dies, durch 

die nicht strikte Trennung der Phasen von Rekrutierung und Erhebung (Rosenthal 2011). 

Glaser und Strauss (2017) sagen dazu, dass der „Prozess der Datenerhebung durch die sich 

entwickelnde Theorie kontrolliert wird“. Eine Sättigung der Stichprobe wird bei zirka 20 

rekrutierten Probandinnen und Probanden erwartet. Bei entstehender Sättigung ist somit be-

zogen auf die Entwicklung der Theorie kein zusätzlicher Informationsgewinn mehr vorhan-

den (Flick 2009). Damit wäre die Stichprobengröße ähnlich zu internationalen Studien (Pin-

nock et al. 2011; Murray et al. 2002).  

Es werden Patientinnen und Patienten mit schwerer chronisch obstruktiver Lungenerkran-

kung eingeschlossen, welche gleichzeitig eine reduzierte Lebenserwartung aufweisen. Dies 

entspricht bei Erstellung des Studienprotokolls der Klassifikation GOLD III/IV. Aufgrund 

der Erneuerung der Klassifikation und der Veränderungen zur Diagnosestellung entspricht 

dies heute in etwa GOLD C/D. Generell ist es bei Patientinnen und Patienten mit COPD 

schwer eine Überlebensprognose abzugeben, da der Krankheitsverlauf nicht einheitlich und 

stetig progredient ist. Sie beinhaltet keinen klaren Beginn und oftmals wird das Versterben 

als plötzliches Ereignis erlebt (Pinnock et al. 2011). Ebenso ist nach klinischer Erfahrung die 

Beurteilung allein anhand der Lungenfunktionsprüfung, mit forcierter Einsekundenkapazität 

(FEV1), Vitalkapazität (VC) und Tiffeneau-Index (FEV1/VC), nicht aussagekräftig genug. 

Sie dient lediglich der Einordnung in die GOLD-Stadien nach alter Definition. Aus diesem 

Grund werden zusätzliche Einschlusskriterien formuliert. Diese ermöglichen auch eine bes-

sere Vergleichbarkeit entsprechend der Prognose (Boyd und Murray 2010) (s. 7.2 Einschluss-

kriterien und Arztfragebogen). 
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Tabelle 3. Ein- und Ausschlusskriterien für Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer. 

Einschlusskriterien Ausschlusskriterien 

COPD-Stadium GOLD III/IV Alter < 18 Jahre 

Atemnot in Ruhe oder bei geringer körperlicher 
Anstrengung 

Keine Interviewdurchführung in deutscher 
Sprache möglich 

Symptomatische Herzinsuffizienz 
 

Unfähigkeit zur informierten Einwilligung in 
die Studie 

Body-Mass-Index (BMI) < 21  

Häufige Krankenhauseinweisungen aufgrund 
akuter broncho-pulmonaler Infekte bzw. Atem-
not 

 

 

Die symptomatische Herzinsuffizienz wird hierbei als Komplikation einer chronischen Lun-

generkrankung gesehen. Diese ist aufgrund einer Lungengewebsveränderung und einer dar-

aus resultierenden pulmonalen Hypertonie entstanden. Der BMI wird verwendet, um den 

verstärkten Energieverbrauch bei fortgeschrittener COPD zu klassifizieren. Dieser kommt 

durch vermehrte Atemanstrengung zustande. Jedoch wird dieses Einschlusskriterium im 

Verlauf teilweise nicht mehr berücksichtigt. Grund hierfür sind verfälschte BMI-Werte zum 

Beispiel durch Anasarka und peripheren Ödeme im Rahmen von Begleiterkrankungen. Die 

häufigen Krankenhauseinweisungen kommen bei Erstellung der Kriterien noch nicht in der 

Einteilung nach GOLD vor. Daher werden diese als gesondertes Einschlusskriterium for-

muliert.  

2.3 Datenerhebung 

Bei dieser Studie geht es darum, einen tiefgreifenden Einblick in die Perspektiven und Be-

dürfnisse von Patientinnen und Patienten mit COPD am Lebensende zu gewinnen. Ziel ist 

eine Stichprobe von zwanzig Erkrankten in diesem Studienzweig, um eine mit internationa-

len Vorstudien vergleichbare Stichprobengröße abzubilden (Murray et al. 2002; Pinnock et 

al. 2011). Bereits in einer Studie von Murray et al. (2002) werden beispielsweise Lungenkrebs-

patientinnen und -patienten sowie Erkrankte mit chronischer Herzinsuffizienz in ähnlicher 

Stichprobengröße verglichen. 

Bereits in vorherigen Studien zeigt sich, dass für den tiefen Einblick eine qualitative Methode 

mit offenen, leitfadengestützten Interviews sehr gut geeignet ist. Durch die offene Struktur 

kann das persönliche Erleben und die Interpretation des Geschehens jeder/jedes einzelnen 
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Patientin/Patienten erhoben werden (Hopf und Weingarten 1979). Eine eigene vorherige 

Testung des Leitfadens an einer gleichen Stichprobe erfolgt nicht. Zum einen da sich die 

Entwicklung an dem von Pinnock und Kollegen (2011) verwendeten Leitfaden orientierte 

und zum anderen, da leichte Modifikationen in qualitativen Studien ohne Qualitätsverlust 

auch während der Datenerhebung vorgenommen werden können (Przyborski und Wohlrab-

Sahr 2014). Der genutzte Leitfaden des Interviews stützt sich auf die vorgenannte Arbeit und 

wird in deutscher Übersetzung verwendet (Pinnock et al. 2011). Um den Redefluss der Pati-

entinnen und Patienten nicht zu stören werden sie darauf hingewiesen, dass bezüglich Nach-

fragen und Kommentaren von Seiten der Interviewerin/des Interviewers Zurückhaltung ge-

übt wird. Der Interviewleitfaden (s. 7.7 Interviewleitfaden) besteht aus offenen Fragen und 

ist in verschiedene thematische Teile untergliedert. Dabei deckt er folgende für die Versor-

gung und das Erleben der Erkrankung relevante Themenbereiche ab: (1) Erfahrungen und 

Bedürfnisse im Umgang mit der Krankheit (Eingangsfrage), (2) praktische Probleme und 

strukturelle Unterstützung, (3) aktuelle Probleme und Themen (physisch, psychosozial, spi-

rituell) und zur Verfügung stehende Unterstützung, (4) Kommunikation und Informations-

bedarf und (5) Vorschläge/Empfehlungen zur Versorgung. Zu Beginn und zum Abschluss 

des Interviews wird den Teilnehmerinnen und Teilnehmern die Möglichkeit gegeben, etwas 

Eigenes außerhalb des Leitfadens zu erzählen oder zu ergänzen. Erweiternd wird zum Zeit-

punkt t0 nach der individuellen Krankheitsgeschichte gefragt. Die Punkte und Fragen dienen 

dabei dem Ziel, ein möglichst breites Spektrum versorgungsrelevanter Themen und Aspekte 

zu berücksichtigen. Neben dem leitfadengestützten Interview werden zu diesem Zeitpunkt 

personenbezogene Daten erhoben, welche später in der Analyse berücksichtigt werden, vor 

allem aber der Beschreibung der Stichprobe dienen. Der Kurzfragebogen ist im Anhang zu 

finden (s. 7.5 Stammdaten und Kurzfragebogen).  

Alle Interviews werden von Angesicht zu Angesicht geführt. Es besteht zudem die Möglich-

keit, auf Wunsch der teilnehmenden Patientinnen und Patienten, eine Angehörige/einen An-

gehörigen oder eine andere vertraute Person teilnehmen zu lassen. Die Interviews werden 

über den gesamten Verlauf von derselben Interviewerin/demselben Interviewer durchge-

führt. Die genaue Beschreibung des Studienablaufes wird von Marx und Kollegen (2014) 

beschrieben. Durchgeführt werden alle Interviews des COPD-Studienzweigs von GM und 

MN (Autor). Bei GM handelt es sich um eine im Bereich Versorgungsforschung und Durch-

führung qualitativer Studien erfahrene Soziologin (zum Zeitpunkt der Studie Postdoktoran-

din). Der Autor dieser Arbeit wurde vor Beginn der Interviews von GM unterwiesen und 

geschult. Zum Zeitpunkt der Interviewdurchführung war er Medizinstudent. 
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2.4 Datenauswertung 

Die geführten Interviews werden audio-digital aufgenommen und dauern im Durchschnitt 

etwa eineinhalb Stunden. Aufgrund der Einschlusskriterien werden alle Interviews in deut-

scher Sprache geführt. Anschließend werden die Daten pseudonymisiert und von geschulten 

Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern (n=3) und dem Autor MN wörtlich mittels der Software 

f4transkript (Version 7; https://www.audiotranskription.de/f4) transkribiert.  

Tabelle 4. In der Studie angewendete Transkriptionsregeln nach Rosenthal (2011). Die 

Verwendung erfolgt mit freundlicher Genehmigung von Juventa.  

Zeichen Erklärung 

, Komma: Kurze Unterbrechung, kurze Pause (maximal eine Sekunde) 

(3)  Klammern mit Zahl: Pause, Zeit der Pause in Sekunden 

|_ Verkettungszeichen und Unterstrich: Beginn eines sich überschneidenden 
Gesprächs von zwei oder mehr Personen; auch Marker für eine 
schnelle Wende 

schlechte=Erfahrung Gleichheitszeichen: Schnelle Wiederholung, Zusammenziehen ohne Pause 

Nein Fettgedruckt: Betonung 

VIELLEICHT Großschreibung: Laute Unterhaltung 

‘vielleicht’ Einfaches Anführungszeichen: Ruhige Sprache  

jaaaaaaa Mehrere Vokale: Dehnung des Wortes/Vokals 

desweg- Bindestrich: Wortunterbrechung 

w e i l  Leerzeichen zwischen Buchstaben: Langsame Sprache 

? Fragezeichen: Deutliche Erhöhung der Stimme 

. Punkt: Deutliche Senkung der Stimme 

((lachen)) Gefüllte doppelte Klammer: Kommentar der Transkriptionistin/des Tran-
skriptionisten zu einem Ereignis, Ton, Detail, das nicht leicht tran-
skribiert werden kann 

/ Schrägstrich: Beginn und Länge des kommentierten Phänomens 

(sicher) Gefüllte einzelne Klammer: Beginn und Dauer des kommentierten Phäno-
mens 

(        ) Leere einfache Klammer: Sprache ist nicht zu entschlüsseln; die Länge der 
Klammern gibt die Länge der Sprache an 

//mhm// Doppelter Schrägstrich: Kurze Reaktion der Interviewerin/des Interview-
ers; externe (dritte) Personen sind als solche gekennzeichnet; //IP: 
mhm// 

 

Die hierbei verwendeten Regeln zur Transkription der Aufnahmen orientierten sich an Ro-

senthal (2011) und werden nach Absprache im Projektteam leicht modifiziert (s. Tabelle 4). 

Die Transkripte werden abschließend nicht zur Durchsicht an die Teilnehmerinnen und Teil-

nehmer retourniert. Dabei soll verhindert werden, dass es zur nachträglichen Änderung oder 
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Betonung bestimmter Aspekte kommt. Das Lesen des eigenen Transkriptes könnte die Pro-

bandin/den Probanden zudem durch eine veränderte Wirkung des im Interview gesagten 

irritieren (Przyborski und Wohlrab-Sahr 2014). Ab dem Zeitpunkt der Kontaktaufnahme mit 

der Patientin/dem Patienten erfolgt die Erstellung eines Memos durch die jeweilige intervie-

wende Person. Dieses enthält persönliche Eindrücke der Interviewerin/des Interviewers 

(GM, MN) bezogen auf den gesamten Kontext um das Interview (z. B. Eindrücke aus dem 

häuslichen Umfeld, das Auftreten der Patientin/des Patienten im persönlichen Kontakt, die 

subjektive Wahrnehmung des Patientenzustandes). Wie bei Rosenthal (2011) beschrieben 

gehen diese Daten als Feldnotizen in die spätere Fallrekonstruktion ein. 

Die bereits verarbeiteten Interviews werden daraufhin fortlaufend mittels der Grounded 

Theory nach Corbin und Strauss (1990) ausgewertet. Die Auswertung erfolgte durch insge-

samt vier Personen, ein Großteil durch den Autor dieser Arbeit (MN). Bei dieser qualitativen 

Auswertungsmethode geht es darum, im Verlauf der Auswertung Hypothesen zu entwickeln 

und diese in der weiteren Bearbeitung zu prüfen und fortzuentwickeln (Przyborski und 

Wohlrab-Sahr 2014). Bezüglich der Kodierung erfolgt die Auswertung in drei Schritten: of-

fenes Kodieren, axiales Kodieren und selektives Kodieren. Die analytischen Aspekte werden 

nicht strikt in einer Reihenfolge abgearbeitet, sondern vor allem das offene und das axiale 

Kodieren werden in einem fortlaufend wechselseitigen Prozess der Verdichtung der entwi-

ckelten Kodes zu übergeordneten Kategorien durchgeführt. Beim offenen Kodieren werden 

Einzelteile der erhobenen Daten für sich betrachtet und genauer untersucht. Dabei ergeben 

sich laut Corbin und Strauss (1990) Ähnlichkeiten, Unterschiede und Fragen, welche sich in 

Phänomenen erstmals abbilden lassen. In dieser Studie ergeben sich somit aus den Textteilen 

erste Kodes. Diese Kodes werden entsprechend der zu Grunde liegenden Theorie mittels 

Abduktion noch „[…] nah am Text und deskriptiv formuliert […]“ (Rosenthal 2011). 

So wurden erste verstecke Botschaften wie Ängste und Wünsche aufgedeckt (Corbin und 

Strauss 1990). Die offene Kodierung erfolgt interpretativ mittels abduktiven Schließens (Rei-

chertz 2003). Endpunkt der Analyse ist die Entwicklung einer aus der Empirie heraus entwi-

ckelten neuen, dichten Theorie. Diese entsteht bei optimaler Betrachtungsweise aus der In-

teraktion verschiedener Kategorien, wobei im Zentrum ein zentrales Phänomen steht (Ro-

senthal 2011). Diese Arbeitsschritte werden regelmäßig im Forschungsteam, darunter MN, 

diskutiert. Zur Unterstützung des Kodierungsprozesses wird die Analysesoftware 

MAXQDA (Version 11 bis Version 2020; https://www.maxqda.de) genutzt. Das Kodierpa-

radigma ist im Anhang einzusehen (s. 7.9 Kodierparadigma). Weiter werden die Ergebnisse 
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in einem regelmäßig stattfindenden Forschungskolloquium unter Forscherinnen und For-

schern der Klinik für Palliativmedizin der UMG präsentiert und diskutiert. Die Ergebnisse 

und Themen werden dabei auch durch MN vorgestellt und besprochen.  

2.5 Kategoriensystem 

Die Datenanalyse erfolgt als fortlaufender iterativer Prozess, in dem die entwickelten Kodes 

innerhalb eines Interviews und zwischen den Fällen miteinander verglichen und fallübergrei-

fend zu Kategorien verdichtet werden. Interaktionen zwischen den Kategorien orientieren 

sich an denen von Strübing (2014) in der Grounded Theory. Die Analyse erfolgt entlang 

eines sich entwickelnden Kodierparadigmas, an dessen Entwicklung MN durchgehend be-

teiligt war (s. Kodierparadigma 7.9). Dieses setzt sich aus zentralem Phänomen, Kontext, 

Handlungsstrategie, ursächliche Bedingung, intervenierende Bedingung und Konsequenzen 

zusammen. Diese einzelnen Unterkategorien werden mittels Abduktion aus Textpassagen 

der geführten Interviews herausgearbeitet. Insgesamt besteht ein komplexer Zusammenhang 

zwischen den einzelnen Unterkategorien und dem zentralen Phänomen. So nehmen Kontext 

und ursächliche Bedingung Einfluss auf die zentrale Kategorie (zentrales Phänomen). Diese 

zentrale Kategorie nimmt über die intervenierende Bedingung indirekten, sowie direkten 

Einfluss auf die Handlungsstrategie. Die zentrale Kategorie sowie vor allem die Handlungs-

strategie führen für den Patienten zu einer persönlichen Konsequenz. Zur weiteren Veran-

schaulichung siehe folgende Abbildung 3. 

 

Abbildung 3. Kategorien in der Grounded Theory nach Strübing (2014).  Die Verwendung 

erfolgt mit freundlicher Genehmigung von Springer Nature. 
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2.6 Datenschutz und Genehmigung durch die Ethikkommission 

Für das Gesamtprojekt, welchem diese Dissertationsschrift untergeordnet ist, liegt ein posi-

tives Votum der Ethikkommission der Medizinischen Hochschuhe Hannover (Registrie-

rungsnummer: 5896) und der Ethikkommission der Universitätsmedizin Göttingen (Regis-

trierungsnummer: 19/11/12) vor (s. 7.6 Ethikvotum). 

Vor Beginn der Studie wurden alle potenziellen Probandinnen und Probanden mündlich und 

schriftlich über den genauen Ablauf der Studie informiert. Ein schriftliches Einverständnis 

zur Teilnahme (informed consent) wurde von jeder/jedem eingeschlossenen Patientin/Pati-

enten eingeholt. Ebenso wurde ausführlich darüber informiert, dass ein Widerruf des Ein-

verständnisses zu jedem Zeitpunkt der Studie ohne Angabe von Gründen möglich ist. 

Eine große Bedeutung aus ethischer Sicht hat in dieser Studie vor allem die Beziehung zwi-

schen den teilnehmenden Parteien. Hierzu zählen Probandinnen und Probanden, eventuell 

Angehörige sowie die Interviewerin/der Interviewer selbst. Es wird auf eine patienten-

zentrierte Interaktion geachtet, um die Interviews so angenehm wie möglich zu gestalten. 

Um die Belastung für die Probandinnen und Probanden so gering wie möglich zu halten und 

den Aufwand zu minimieren, werden Zeit und Ort individuell mit den Teilnehmerin-

nen/Teilnehmern abgesprochen. So können Interviews entweder in den Räumlichkeiten der 

Mildred-Scheel-Akademie der Klinik für Palliativmedizin der UMG oder bei den Patientin-

nen und Patienten im häuslichen Umfeld stattfinden. Weiter gibt es die Möglichkeit im Falle 

einer Hospitalisierung das Interview in geeigneten Räumlichkeiten des jeweiligen Kranken-

hauses abzuhalten. Zu diesem Zwecke werden zur Datenerhebung geschulte Interviewerin-

nen und Interviewer eingesetzt. Dies dient neben dem Beziehungsaufbau auch der Verbes-

serung der Interviewbedingungen und folgend der generierten Daten. Die Interviews werden 

ohne zeitlichen Druck geführt und die Geschwindigkeit von Patientinnen und Patienten be-

stimmt. Pausen können jederzeit frei gewählt werden. Eine Unterbrechung des Interviews 

ist zu jedem Zeitpunkt möglich. In zuvor durchgeführten Interviewstudien zeigt sich, dass 

Interviews mit Schwersterkrankten durchführbar sind (Pinnock et al. 2011; Murray et al. 

2002).  

Die erhobenen Daten (Stammdaten, krankheitsbezogene Daten, Interviewdaten) werden 

pseudonymisiert. Nur direkt in die Studie involvierte Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter haben 

Zugang zu diesen Daten. Eine Speicherung erfolgt unter Berücksichtigung der Datenschutz-

bestimmungen für zehn Jahre. Die Nutzung der Daten erfolgt lediglich zu wissenschaftlichen 

Zwecken. Eine kommerzielle Nutzung ist ausgeschlossen.  
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3 Ergebnisse 

Im Folgenden wird zunächst die Stichprobe und dann das entwickelte Kategoriensystem 

präsentiert. Dabei geht die Interaktion der Kategorien auf das von Strübing (2014) entwi-

ckelte System der Grounded Theory zurück (s. Abbildung 3). Die Ergebnisse der einzelnen 

Kategorien werden dann aufeinander folgend dargestellt. Um Beziehungen der einzelnen 

Kategorien deutlicher zu machen werden diese im Text kursiv geschrieben. In der Ergebnis-

darstellung werden die jeweiligen Kategorien durch Exzerpte aus den geführten Interviews 

unterstützt. Bei IP handelt es sich um die interviewte Person, bei I um die Interviewerin/den 

Interviewer. In einem Interview war eine Begleitperson anwesend, abgekürzt als B. Weitere 

Zeichenerklärungen und in der Studie angewendete Transkriptionsregeln können in Tabelle 

4 eingesehen werden. Ergänzend ist angemerkt, um welches Interview es sich handelt (z. B. 

CO-21w_t0, Pos. 8). CO steht dabei für die Interviews aus dem COPD-Zweig der Gesamt-

studie. Die Interviews sind entsprechend der Anonymisierung fortlaufend nummeriert. Die 

Buchstaben (w/m) stehen dabei für das jeweilige Geschlecht der Teilnehmerinnen und Teil-

nehmer. Bei t0 handelt es sich um das initial geführte Interview, welches ausschließlich für 

diese Studie verwendet wurde. Pos. und die folgende Zahl stehen für die Position des Zitates 

im Transkript.  

Teilweise wurden Ergebnisse dieser Arbeit vorab präsentiert und veröffentlicht. Hierzu zählt 

ein durch GM gehaltener Vortrag anlässlich des 48. Kongresses der Deutschen Gesellschaft 

für Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) (Nasse et al. 2014). Des Weiteren 

wurde beim internationalen Kongress der European Association for Palliative Care (EAPC) 

2015 in Kopenhagen ein Poster durch den Autor dieser Arbeit präsentiert (Nasse et al. 2015). 

Zudem wurde ein Artikel, bei dem MN Co-Autor ist, in einem medizinischen, internationa-

len Peer-Review-Journal veröffentlicht (Marx et al. 2016). 
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3.1 Stichprobe 

 

Abbildung 4. Samplingprozess nach Marx et al. (2016)6,7 (CC BY-NC 4.0). 

Die Interviews im Rahmen des Gesamtprojektes wurden von Januar 2013 bis April 2015 

durchgeführt. Dabei handelt es sich um die Zeitpunkte t0-t3/t3a, welche durchgehend von 

GM und dem Autor dieser Dissertation durchgeführt wurden. Die Interviews der Phase t0, 

auf die sich die folgenden Ergebnisse beziehen, erfolgten zwischen Januar 2013 und Februar 

2014. Initial erfüllten 31 Personen die Kriterien zur Teilnahme an der Interviewstudie. In die 

Studie eingeschlossen werden letztendlich 18 Teilnehmerinnen und Teilnehmer, mit denen 

mindestens ein Interview (t0) geführt wird. Eine Beschreibung der Studienteilnehmerinnen 

und -teilnehmer erfolgt in Tabelle 5. Die vorgenannte Tabelle wurde zusammen mit den 

Ergebnissen dieser Studie bereits in einer anerkannten internationalen Fachzeitschrift mit 

Peer Review, dem British Medical Journal Open (BMJ Open), veröffentlicht (Marx et al. 

2016). Die Stichprobe besteht aus zehn männlichen und acht weiblichen Teilnehmerinnen 

und Teilnehmern. Eine weibliche Studienteilnehmerin wurde nachträglich aus der Studie aus-

geschlossen, da aufgrund einer fraglichen Stadieneinteilung der COPD nach GOLD die Ein-

schlusskriterien nicht sichergestellt werden konnten. Das Alter der Patientinnen und Patien-

ten variiert von 54-78 Jahren zum Erhebungszeitpunkt. Hinsichtlich der Wohnsituation und 

der involvierten Fachkräfte sind Mehrfachantworten möglich, werden jedoch nur selten ge-

nutzt. 

 
6 Zwecks besserer Übersicht ist diese Grafik nicht gegendert. 

7 Samplingprozess wurde durch MN mitentwickelt. 
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Tabelle 5. Stamm- und Basisdaten von 17 Patientinnen und Patienten mit COPD, die am 

Eingangsinterview (t0) teilgenommen haben. 

Merkmal Anzahl der Patientinnen und Patienten 

Geschlecht   

   Männlich 10 

   Weiblich 7 

Alter in Jahren 54-78 

Wohnsituation (zusammenlebend mit:)a  

   Alleine lebend  9 

   Ehe- bzw. Lebenspartner/in 6 

   Kind/ern 1 

   Nicht professioneller Pflegekraft 1 

Beteiligte Fachkräftea  

   Pulmologin/Pulmologe (ambulant) 13 

   Pulmologin/Pulmologe (stationär) 1 

   Hausärztin/-arzt 17 

   Kardiologin/Kardiologe (ambulant)  2 

   Spezialisiertes ambulantes Palliativteam (Ärz-  
   tinnen/Ärzte und Pflegekräft) 

1 

   Pflegedienst 1 

Pflegestufe   

   Keine 9  

   Pflegestufe 1 6 

   Pflegestufe 2 1 

   Unbekannt 1 

Raucherstatusb  

   Ehemalige bzw. aktive Raucher/in 16 

   Nie-Raucher/in 1 

a Mehrfachantworten möglich, b Information aus Interviews gewonnen 
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Bezüglich der häuslichen Situation wird unterschieden zwischen alleinlebend, mit Ehe- oder 

Lebenspartner/in lebend, mit eigenem Kind/eigenen Kindern im Haushalt lebend und mit 

einer nicht professionellen Pflegekraft lebend. Andere Situationen im häuslichen Umfeld 

werden nicht angegeben. Dabei lebt eine Mehrheit von neun Probandinnen und Probanden 

allein, gefolgt von sechs Personen, welche mit einer Ehepartnerin/einem Ehepartner im 

häuslichen Umfeld leben. Eine Person lebt mit einem eigenen Kind, eine weitere mit einer 

informellen Pflegehilfe. Bezüglich der involvierten Fachleute geben alle Teilnehmerinnen 

und Teilnehmer an, von ihrer Hausärztin/ihrem Hausarzt betreut zu werden. Weitere 13 

Personen teilen mit, dass sie ambulant von einer Pulmologin/einem Pulmologen betreut 

werden. Lediglich zwei Personen werden weitergehend ambulant von einer Kardiologin/ei-

nem Kardiologen betreut. Eine teilnehmende Person wird von einer stationären Pulmolo-

gin/einem stationären Pulmologen betreut. In Bezug auf die professionelle pflegerische Un-

terstützung gibt eine Person an, von einem Pflegedienst unterstützt zu werden. Auffällig ist, 

dass nur eine Person das Angebot einer spezialisierten ambulanten palliativen Versorgung 

(SAPV) in Anspruch nimmt. Eine für die staatlich professionelle Pflege notwendige Pflege-

stufe besitzen sieben Patientinnen und Patienten. Von diesen Patientinnen und Patienten 

weisen sechs die Pflegestufe eins und eine Person die Pflegestufe zwei auf. Neun Probandin-

nen und Probanden haben zum Erhebungszeitpunkt keine Pflegestufe. Bei einer weiteren 

Person sind keine Informationen hierüber zu erhalten. Zu beachten ist, dass die Einteilung 

der Pflegestufe noch nach dem zum Erhebungszeitpunkt geltenden Modell 0-3 erfolgt. Die 

Reform der ehemaligen Pflegstufen von 0-3 in die Pflegegrade 1-5 entstand erst ab dem 01. 

Januar 2017 (Deutsche Rentenversicherung 2019). Alle Probandinnen und Probanden stam-

men aus dem Raum Niedersachsen. Sieben der Patientinnen und Patienten sind eigenständig 

in einer Selbsthilfegruppe zum allgemeinen Informationsaustausch organisiert. Alternative 

Heilmethoden spielen bei keiner Probandin/keinem Probanden eine Rolle. Bis auf eine Per-

son sind alle Befragten sind zum Zeitpunkt der Erhebung ehemalige oder aktive Raucherin-

nen/Raucher. Diese Information ist den Interviews selbst entnommen. 

3.2 Entwickeltes Kategoriensystem  

Bei den entwickelten Kategorien und den beschriebenen Ergebnissen handelt es sich um aus 

den Interviews entstehende Daten. Im Verlauf der Auswertung zeigt sich, dass sich bei Pati-

entinnen und Patienten mit fortgeschrittener COPD aus den Daten eine zentrale Kategorie 

entwickeln lässt. Die entwickelte zentrale Kategorie steht dabei für das was die Erkrankung 

COPD, bezogen auf das Leben der Patientinnen und Patienten, bedeutet. Hier lässt sich als 
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zentrales Phänomen das Gefühl der Krankheit ausgeliefert zu sein entwickeln. Dabei werden durch 

die Teilnehmerinnen und Teilnehmer geäußerte Ansichten, getätigte Aussagen und die indi-

viduellen Memos berücksichtigt. Das untenstehende Kategoriensystem ist somit eine Zu-

sammenfassung der mittels Grounded Theory interpretativ entwickelten Phänomene (Cor-

bin und Strauss 1990).  

 

Abbildung 5. Mit der Grounded Theory entwickeltes Kategoriensystem nach Marx et al. 

(2016)8 (CC BY-NC 4.0). 

3.2.1 Ausgeliefertsein gegenüber der eigenen Erkrankung 

Als das zentrale Phänomen im Erleben der Patientinnen und Patienten mit fortgeschrittener 

COPD lässt sich das Ausgeliefertsein gegenüber der eigenen Erkrankung herausarbeiten. Entwickelt 

wird diese Kategorie aus der Frage heraus, welche Bedeutung das Leben mit dieser fortge-

schrittenen chronischen Lungenerkrankung für die Einzelne/den Einzelnen hat. Es wird 

deutlich, dass die Patientinnen und Patienten aufgrund der fluktuierenden Symptomatik und 

des trotzdem schleichenden Progresses schlecht orientiert sind in welchem Krankheitsstatus 

sie sich befinden. Zudem besteht aufgrund intermittierend fehlender oder reduzierter Symp-

tome kein eigenes Krankheitsverständnis. Die Symptome werden durch die Patientin/den 

Patienten isoliert betrachtet und erst bei späterer Diagnosestellung im Zusammenhang gese-

hen. So erkennen sie erst im Verlauf der Erkrankung, dass vorherige Symptomkomplexe und 

Einschränkungen bereits der Beginn der Erkrankung waren. Jedoch war diese zu diesem 

Zeitpunkt noch nicht diagnostiziert. Die mit der Erkrankung in Zusammenhang gebrachten 

 
8 Kategorien durch MN maßgeblich mitentwickelt 
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Symptome (z. B. Husten, Auswurf, Luftnot, Abgeschlagenheit) unterliegen einer starken, 

teilweise tageszeitlichen Fluktuation. Genau diese Symptome und die Unvorhersehbarkeit 

von deren Verlauf üben starken Einfluss auf das Krankheitserleben der Patientinnen und 

Patienten aus.  

„Angst hatt=ich //mhm// ich hatte höllische Angst dass ich , dass ich hier äh mit , meim 

, Leben nich mehr zurechtkam //mhm// ne , und das is eigentlich immer noch so , ich 

brauche praktisch für jeden , Handriff jemand //mhm// ne , und das is auch was was 

mir so schwer fällt immerzu bitten m- machste mal , oder haste mal Zeit , oder kaufste mal 

ein für mich //mhmh// ne das is , ich komme nichmal mehr bis zur , zum Bäcker hin es 

is , praktisch zweimal um die Ecke , //mhm// aber das is alles zu viel //mhm 

mhm//[…]“ (CO-21w_t0, Pos. 8) 

Die Erkrankten haben das Gefühl, dass die unterschiedlichen Symptome für sie selbst nicht 

sicher beeinflussbar sind. Besonders in Phasen der akuten Exazerbation kann die akut ver-

stärkte Symptomlast nicht allein bewältigt werden. Es bedarf professioneller medizinischer 

und weiterer geschulter Hilfe (z. B. Psychologinnen/Psychologen, Physiotherapeutin-

nen/-therapeuten). Der Wechsel zwischen vorhandener Selbstständigkeit und der Hilflosig-

keit bei akuter Atemnot sowie resultierendem Krankenhausaufenthalt sorgen für eine Unsi-

cherheit über die Schwere der Erkrankung. Jene ist in der vorliegenden Arbeit als ursächliche Be-

dingung herausgearbeitet. Diese beeinflusst auch das zentrale Phänomen, da es sich auf das 

Krankheitserleben und die resultierenden Folgen direkt auswirkt.  

In diesen Phasen der akuten Verschlechterung werden Patientinnen und Patienten zudem 

häufig mit der Entstehung der eigenen Erkrankung konfrontiert. Im Volksmund ist die 

COPD meist noch als „Raucherhusten“ (CO-05w_t0, Pos. 65) bekannt, obwohl verschiedene 

Studien auch andere begünstigende Faktoren nachweisen (Lancet 2009; Viegi et al. 2006; 

Varkey 2004). Die Frage nach der Entstehung der eigenen Erkrankung geht entsprechend 

meist mit einer Stigmatisierung einher. So fühlen sich erkrankte Personen auf eigene ver-

meidbare Ursachen reduziert. Außerdem wird das allgemeine Gesundheitsverhalten hinter-

fragt. Was hätte man verhindern können, liegt die Ursache in den eigenen Lebensumständen, 

hätte man die weitere Verschlechterung weiter aufhalten können? Im Krankheitsverlaufs er-

folgt immer wieder die Konfrontation mit der eigenen Krankheitsverantwortung. Es wird eine Mög-

lichkeit gesucht, selbst zu intervenieren oder Aspekte umzukehren. Dazu zählt zum Beispiel 

die Ausübung von sportlichen Aktivitäten und Abkehr von alten Gewohnheiten. Ein weite-

rer Aspekt der intervenierenden Bedingung ist die effektive Medikation. Ziel ist es, die Erkran-
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kung für die Patientin/den Patienten besser beherrschbar zu machen. Somit soll das alltägli-

che Leben planbarer werden und helfen das Ausgeliefert sein gegenüber der Erkrankung zumindest 

phasenweise einzuschränken. 

Die intervenierende Bedingung sowie das zentrale Phänomen wirken sich auf die Handlungs-

strategie aus. Die Wohnsituation wird angepasst, um die Versorgung im eigenen Zuhause zu 

ermöglichen. Aufgaben werden durch das familiäre Umfeld oder teilweise durch professio-

nelle Pflegekräfte übernommen. Prozesse und Tagesabläufe werden mit dem Ziel der gerin-

geren körperlichen Beanspruchung oder zugunsten längerer Pausen optimiert. Diese Kom-

promisse und Einschränkungen werden als Teil einer Strategie in Kauf genommen, um das 

alltägliche Leben aufrechtzuerhalten. Um dies zu erleichtern und Verbesserungsmöglichkeiten zu 

erkennen, muss die Erkrankte/der Erkrankte sich jedoch mit der eigenen Krankheitsverant-

wortung auseinandersetzen. Krankheitsfördernde Aspekte werden verändert, um das alltäg-

liche Leben wie gewohnt weiter führen zu können. Ebenso beeinflusst das zentrale Phäno-

men die Handlungsstrategie. Um den Zeitpunkt des Ausgeliefertseins gegenüber der eigenen Erkran-

kung hinauszuzögern werden eben diese Handlungsstrategien entwickelt. Bevor die Krank-

heit jedoch den Alltag dominiert, wird so gut wie eben möglich versucht, die Selbstständigkeit 

zu bewahren. 

Die Stigmatisierung der Patientinnen und Patienten spielt initial nur eine untergeordnete 

Rolle bezüglich der Zunahme der sozialen Isolation im fortgeschrittenen Krankheitsstatus. Es 

sind führend körperliche Aspekte, die eine Teilnahme am sozialen Leben und an sozialen 

Tätigkeiten einschränken oder gar unmöglich machen. Um die Freundinnen und Freunde 

nicht mit dem eigenen Krankheitsprogress zu belasten, ziehen Betroffene sich zunehmend 

aus dem sozialen Umfeld zurück. Der Bewegungsradius ist, teilweise aufgrund der erforder-

lichen Sauerstoffversorgung, auf das eigene Zuhaue und wenige Meter darüber hinaus be-

schränkt. Soziale Kontakte können meist nur im eigenen häuslichen Umfeld oder durch Me-

dien (z. B. Telefon oder Internet) erhalten werden. Die Krankheit führt durch die zuneh-

menden körperlichen Beschwerden und den progredienten Verlauf zu einer deutlich einge-

schränkten Handlungsfähigkeit. Diese beiden Phänomene beschreiben gemeinsam die Kate-

gorie des Kontextes. 

Als Konsequenz der vorgenannten Kategorien resultiert die Abspaltung von der Lebensbedroh-

lichkeit der eigenen Erkrankung. Die Erkrankung übt eine Bedrohung auf das vorher gekannte 

Leben aus und wird mit den zunehmenden Einschränkungen wahrgenommen. Um diese 

Bedrohung fernzuhalten werden Einflüsse negiert oder relativiert. 
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3.2.2 Unsicherheit über die Schwere der Erkrankung 

Als Kategorie der ursächlichen Bedingung kann die Unsicherheit über die Schwere der Erkrankung 

aus den vorliegenden Daten herausgearbeitet werden. Diese beginnt bereits bei der Diagno-

sestellung. Zu Beginn der Diagnosefindung stehen Untersuchungen verschiedener Art, ge-

plant durch Ärztinnen und Ärzte unterschiedlicher Fachrichtungen. Meist folgt zunächst eine 

rein symptomorientierte Behandlung. Häufig ist auch nach den ersten eingeleiteten Thera-

pien keine sichere oder endgültige Diagnose gestellt. Teilweise wird eine dokumentierte Di-

agnose den Patientinnen und Patienten nicht mitgeteilt oder sie haben diese nicht mehr in 

Erinnerung behalten. Werden die Ergebnisse der einzelnen Untersuchungen den Patientin-

nen und Patienten mitgeteilt, ist ihnen deren Bedeutung und deren Zusammenhang nicht 

hinreichend klar. Der Patientin/dem Patienten wird dadurch nicht ersichtlich, welchen di-

rekten Krankheitswert einzelne Werte oder Untersuchungsbefunde für sie/ihn haben. Eine 

Zusammenführung der einzelnen Befunde ist für die Laiin/den Laien in dieser Situation of-

fenbar nicht möglich. Entsprechend aufklärende oder erklärende Informationsmittel durch 

Behandlerinnen und Behandler erhalten Erkrankte kaum. Hieraus ergibt sich ein Bedürfnis 

der Patientinnen und Patienten für verschiedene Arten und Intensitäten von Informationen. 

Einige haben bereits durch Recherche krankheitsspezifische Informationen (z. B. in Foren, 

Zeitschriften oder Selbsthilfegruppen) gesammelt. Andere Patientinnen und Patienten hin-

gegen sind bisher kaum mit medizinischer Versorgung und Informationsvermittlung in Kon-

takt gekommen. Erfolgt schließlich eine Diagnosestellung bedeutet dies nicht, dass den Be-

troffenen bereits bewusst ist, erkrankt zu sein. Es kommt also auf die eigene persönliche und 

körperliche Belastung durch die Krankheit an. Das Hinauszögern des Krankheitsbewusst-

seins wird zusätzlich unterstützt durch die bereits begonnene symptomreduzierende Behand-

lung. Schließlich besteht ein Teil der Symptome bereits seit einer längeren Zeit und kann 

aktuell unterdrückt sein. Weiterhin verstehen Patientinnen und Patienten die Einteilung der 

eigenen Erkrankung in ein Krankheitsstadium und die damit verbundenen Konsequenzen 

(Symptomlast und Lebenseinschränkung) nicht. Entsprechend fehlt die Einsicht in die Be-

deutung der gestellten Krankheitsdiagnose. Die Bedeutung des Wortes chronisch ist, bezo-

gen auf die eigene Krankheit, oft nicht ausreichend bewusst. Zu Beginn ist den Betroffenen 

nicht klar, dass diese Krankheit später als zentrales Phänomen ihr Leben beeinflusst. 

„Der hatte mir das so gesagt dass ich , ja ich hab das , eigentlich gar nich so ernst genomm 

muss ich mal so sagen //mhm// hab zwar gemerkt dass irgendwas dasses mit der Luft 

irgendwie nicht mehr soo is dann hab ich gedacht wennde weniger rauchst ich hab das nicht 

richtig ernst genomm und dann hab ich dann auch son COPD-Programm mitgemacht ne 

sone sone sone //mhm// Schulung COPD- Schulung hab ich mitgemacht da wurde ja 
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über alles alles geredet was da mit der Krankheit zu tun hat //mhm// das hab ich mir 

auch alles angehört und , hab auch gedacht au ( ) du kriegst das nit hab ich gedacht so 

schlimm wird das bei dir nit hab ich mir immer eingeredet //mh mhm//“ (CO-05w_t0, 

Pos. 183) 

„Ja das mein Lungevolumen nicht mehr das volle //ja// und (Dings) hat noch //ja ja// 

keine hundert Prozent mehr ne //ja// und das wusst ich //mhm// mehr eigentlich nicht, 

konnte nur schlechter werden haben sie mir immer gesagt besser wirds nicht mehr werden , 

mehr weiß ich nicht“ (CO-03m_t0, Pos. 214) 

Dabei scheint bei Patientinnen und Patienten auch eine Scham zu bestehen, entsprechende 

Nachfragen zu stellen. Teilweise zeigen sich die Patientinnen und Patienten wenig kommu-

nikativ, was auch in einigen Interviews während der Erhebungssituation zu bemerken war. 

Dies geschieht nicht aus Desinteresse, sondern durch Überforderung mit der Informations-

flut oder durch Negierung des Bestehens der Erkrankungsschwere. Bereits die Abkürzung 

COPD wird oft ärztlicherseits nicht hinreichend erklärt, patientenseitig nicht verstanden und 

wird schließlich einfach als gegeben hingenommen. Mehrere Patientinnen und Patienten 

kennen die Abkürzung nicht komplett und verwenden meist verschiedene Buchstabenkom-

binationen aus fehlendem Wissen was sich hinter diesen Buchstaben verbirgt. Daher muss 

davon ausgegangen werden, dass es nicht zu einem Verständnis kommen kann, sofern es 

bereits an grundlegenden Aspekten scheitert. Erfolgen Erläuterungen ergibt sich daraus nicht 

immer auch ein Verstehen seitens der Patientin/des Patienten.  

„Nein da (da kannten wir uns sonst nicht) da war erst war er ja ruhig und sagte hier 

COPD das hat mir nichts gesagt //mhm// er hat mir nur gesagt okay was es sein könnte 

oder was das wird //mhm// ne dass da da eh die Lungenbläschen da nicht mehr bedient 

werden //mhm// und langsam absterben nen Teil und dass die Lunge sich weiter ausdehnt 

ja //mhm// Punkt ne aber da wir uns ja schon paar Jahre jetzt kennen //mhm// eh 

ist er ziemlich offen geworden //okay//“ (CO-07m_t0, Pos. 133) 

„I: Mmh. Und hat der Arzt Ihnen denn irgendwas mitgegeben , an Worten?  

IP: An Flug- an Blättern an Zetteln ja hat er auch.  

I: Ah ja. Okay. Und , und haben Sie das gelesen?  

IP: Stückweise.  

I: Mmh. (2) Und haben Sie=s auch verstanden?  
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IP:  Nicht alles. (4) Stückweise. //mmh// Ist nicht immer alles gut verständlich was die 

von sich geben in meinen Augen.“ (CO-01w_t0, Pos. 999-1004) 

Nach gestellter Diagnose erfolgen Krankheitserfahrungen, welche nun mit der Diagnose ver-

bunden werden. Es entsteht ein Krankheitserleben, welches durch die fluktuierende Symp-

tomatik sehr wechselnd ist. So kommt es teilweise zu schwersten Attacken von Atemnot mit 

resultierender Todesangst. Nach Durchbrechung dieser Phasen beschreiben die Patientinnen 

und Patienten jedoch eine Besserung, welche teilweise über den Status idem (vor der Exazer-

bation) hinausreicht. Es werden oft nicht genug Informationen bereitgestellt, um der Patien-

tin/dem Patienten die Möglichkeit zu geben, sich mit der eigenen Erkrankung und ihrem 

speziellen Verlauf auseinanderzusetzen. Der wellenförmige Verlauf wird in der Folge von 

den Erkrankten somit nicht verstanden und als unvorhersehbar wahrgenommen. Zur Selbst-

hilfe und Unterstützung werden schließlich Laien- oder semi-professionelle Hilfen in An-

spruch genommen. Besonders jüngeren Patientinnen und Patienten dient hierfür das Inter-

net als Medium.  

„[…] //mhm// und da haben wir gesagt ja was machen wir jetzt was finden wir jetzt für 

ne Lösung uuund , ich hab mich in der Zeit im Internet schlau gemacht was muss man 

aufbringen was für Möglichkeiten gibt s und das war kostentechnisch nicht tragbar 

//mhm// offiziell //mhm//[…]“  (CO-01w_t0, Pos. 461) 

Es dient in diesem Fall jedoch nicht nur als Quelle von Fachartikeln. Ebenso finden sich 

dort Laien-Fassungen (z. B. Onlineforen, Apothekenzeitschriften) sowie Selbsthilfegruppen, 

welche von den Studienteilnehmerinnen/-teilnehmern als hilfreiche Quelle angesehen wer-

den. Einige der Patientinnen und Patienten sind in einer Selbsthilfegruppe organisiert. Die 

Selbsthilfegruppe dient dem Erfahrungsaustausch über den eigenen Krankheitsverlauf und 

zum Vergleich der eigenen Symptomatik mit der einer/eines ebenfalls Erkrankten. Der 

Krankheitsverlauf scheint in Form von bereits länger Erkrankten verstanden worden zu sein. 

Diese Erfahrungen nützen den Einzelnen teilweise mehr als professionelle Hilfe, da ein Ge-

fühl der Vorhersehbarkeit oder auch der vermeintliche Blick in die Zukunft suggeriert wird. 

Die individuelle Erfahrung einer Person mit dem gleichen Krankheitsbild wird in den eige-

nen Verlauf projiziert. Der jedoch individuell sehr unterschiedlich vor sich gehende Krank-

heitsprozess wird dabei wieder außer Acht gelassen.  

Auch Hilfsmittel und alternative Therapiemethoden, um den eigenen Verlauf beeinflussen 

zu können und die Symptomlast zu lindern, werden in der Selbsthilfegruppe thematisiert. 

Ebenfalls ein Zeichen dafür, dass diesbezüglich von ärztlicher Seite ungeklärter Wissensbe-
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darf besteht. Es liegt bei diesen Laienquellen jedoch kein Fokus auf den bestehenden Evi-

denzen, sondern viel mehr auf dem eigenen Erleben der informierenden Person. So gelingt 

der Versuch einer Abschätzung des eigenen Krankheitsverlaufes. Es besteht die Hoffnung 

sich durch Tipps und Tricks Miterkrankter eventuell selbst besser in Akutsutuationen (z. B. 

akuter Atemnot) helfen zu können. Trotzdem sind die Patientinnen und Patienten weder auf 

die Exazerbationen noch auf den schleichenden Progress der Erkrankung vorbereitet. Auch 

korreliert der entsprechende Befund der Lungenfunktion nicht immer mit dem eigenen 

Krankheitserleben. Eine Beeinflussung verschiedener Organsysteme und der allgemeine kör-

perliche Abbau (z. B. Kachexie, Muskelabbau und verminderte kognitive Leistung) fördern 

ein Krankheitsgefühl bei gleichzeitig stagnierender, reduzierter Lungenfunktion. Es wird im-

mer nur der Vergleich zwischen der aktuellen zur vorherigen akuten Erkrankungsphase ge-

zogen, woraus das subjektive Gefühl einer Verbesserung resultiert. Objektiv befindet sich 

die Erkrankung jedoch weiterhin im Progress. Aus dieser Kombination, von über den ge-

samten Zeitraum erfolgender Verschlechterung und der zeitweisen körperlichen Erholung 

mit kaum spürbarem Symptomprogress, entsteht eine Ungewissheit über die Schwere der Erkran-

kung und über den weiteren Krankheitsverlauf. Die COPD bestimmt aufgrund der zuneh-

menden schwere von Exazerbationen oder des gehäuften Auftretens im Krankheitsverlauf, 

besonders in fortgeschrittenen Krankheitsphasen, das Alltagsleben. 

„Ich würde ja hoffen dass es nicht schlechter geworden is , ich wäre schon zufrieden wenn es 

erstmal stehn bleibt //mhm// , besser vermute ich wirds nich werden //mhm// können 

, aber nich schlechter und das wäre für mich wirklich viel wert , wenn wenn ich da gesacht 

kriegen würde , es is so geblieben wie es war //mhm// , ne also nich dass es schlechter 

geworden is das würde mir viel bedeuten , //mhm// ne , aber , das muss ich erst abwarten 

ne //mhm// was da bei rauskommt“ (CO-21w_t0, Pos. 116) 

Die Patientinnen und Patienten haben durch den wechselnden Verlauf nicht durchgehend 

das Gefühl eine Krankheit zu haben. Vielmehr ist es durch den fast wellenförmigen Verlauf 

das Leben mit einer Erkrankung, welche sich zwischenzeitlich in den Vordergrund drängt. 

Belastend ist die mangelnde Vorhersehbarkeit wann und wie stark Symptome das eigene 

Leben beeinflussen. Mit dem Krankheitsprogress wird jedoch die Erkrankung mehr und 

mehr Teil des eigenen Lebens und übt zunehmend einschränkenden Einfluss auf den Alltag 

aus. Somit führt die Unsicherheit über den unstetigen Krankheitsverlauf zu dem Gefühl ausgeliefert zu 

sein gegenüber der eigenen Erkrankung, dem zentralen Phänomen.  
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3.2.3 Das alltägliche Leben aufrechterhalten 

Der Erhalt von Normalität spielt eine wichtige Rolle für die Patientinnen und Patienten. Der 

gewohnte Lebensalltag soll so lange wie möglich aufrechterhalten werden, um dem Gefühl des 

Ausgeliefertseins gegenüber der eigenen Erkrankung entgegenzuwirken. Entsprechend lässt sich aus 

den Daten die Handlungsstrategie das alltägliche Leben aufrechterhalten herausarbeiten. Bei der 

Entwicklung dieser Strategie spielen im alltäglichen Leben der soziale Umgang sowie die 

häusliche Umgebung eine bedeutende Rolle. Eher erfolgt die zweckmäßige Umstrukturie-

rung des häuslichen Umfelds mit Anpassung an das geminderte Leistungsvermögen, als be-

stimmte Bereiche (z. B. das gemeinsame Schlafzimmer) aufzugeben oder gar das bekannte 

Wohnumfeld ganz zu wechseln. Teilweise werden mehrgeschossige Wohnräume auf eine 

Ebene gebracht, damit die Erkrankte/der Erkrankte selbstständig bleiben kann. Die anderen 

Räume und Etagen bleiben oft unbenutzt. Folglich werden die Wege kürzer und teilweise 

durch Meidung von Treppen auch einfacher. Kostenfaktoren oder der Sinn der ungenutzten 

Fläche werden dabei selten berücksichtigt zugunsten der Erhaltung der Selbstständigkeit. Die 

Patientinnen und Patienten schaffen sich eine neue Normalität, welche sie bewältigen kön-

nen, um sich die Einschränkungen nicht eingestehen zu müssen. Auch der Aufwand der 

Reinigung und Instandhaltung sinkt. Das geht zum Teil so weit, dass in einem Haus mit 

Ober- und Untergeschoss die Sicherungen herausgenommen werden, da eine Nutzung eines 

Großteils der Räume nicht mehr stattfindet. Auch die Pflege des Haushaltes wird umstruk-

turiert. Ist diese nicht mehr selbst zu bewältigen, werden andere Personen mit einbezogen 

(z. B. Haushaltshilfen oder Angehörige). Auf diese Weise wird versucht das bekannte Leben-

sumfeld, an das die Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer gewöhnt sind, beizubehalten. 

Das Gefühl selbstständig und selbstbestimmt zu leben, hervorgerufen durch das Verbleiben 

im angepassten Wohnumfeld, ist somit weiter spürbar. Entsprechend können Einschränkun-

gen und das Gefühl des Ausgeliefertseins gegenüber der Erkrankung negiert oder abgeschwächt 

sein. 

Trotzdem müssen die Aufgaben oder Tagesordnungspunkte, die weiterhin selbstständig 

durchgeführt und getätigt werden können, zeitlich erheblich gestreckt werden. Ruhepausen 

werden zwischen Wegen oder Arbeitsschritten eingeplant. Alltäglich anfallende Aufgaben 

wie die Morgentoilette oder die Nahrungszubereitung müssen so über mehrere Stunden ver-

teilt werden. Wichtig dabei bleibt aber die eigene Durchführung. Gelingt dies nicht muss 

teilweise der Tagesablauf abgewandelt werden, weil auf Angehörige oder professionelle Hilfe 

gewartet wird. Die Strategien, von denen die Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer be-

richten, deuten darauf hin, wie wichtig das Gefühl der selbständigen und aktiven Gestaltung 

des Alltagslebens ist. 
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„Ich versuch es und- und wenn ich mich , auf den Fussboden vor die Maschine setze 

//mhmh// und steck da die Wäsche rein und so //mhmh// aber es geht eben sehr sehr 

schwer also ich hab da lange zu tun //mhmh// da wenn ich da einmal auf dem Fussboden 

sitze da versuch ich gleich irgendwas noch zu machen damit ich mich nich nochmal runter 

muss //mhmh// und wieder hoch //mhmh , ja// da tut man schon alles mit Berechnung 

machen //mhmh// dass man den Weg ja nich zweimal gehen muss //mhmh , ja//“ 

(CO-11m_t0, Pos. 225) 

„Heute heute fül ich mich ( ) eh besser besser //mhm// als wie das letzte Mal wo se hier 

waren //mhm// und nur ( ) ist immer morgens wenn ich aufsteh da brauch ich erstmal 

lange Anlaufzeit //ahja mhm// bis ich ( ) //mhm// mhm ja und sonst kann ich alles 

soweit mach ich dann alles was ich mach mach ich alles selbst ( ) also Essen krieg ich 

gebracht //mhm// und hier das alles mach ich alles selbst sauber und das alles //ahja// 

ja naja //mhm// ab und zu kommt mal der Sohn der muss mal helfen oder die Schwie-

gertochter die ist aber auch krank //mhm// ne und dann kommt der Sohn freitags alle 

drei Wochen und putzt dann draußen mal die Treppe oder bis da unten hin ne //mhm// 

sonst häte ich mir da schon lägst ne Putzfrau nehmen müsen aber das mach ich alles so 

dann mach ich eben tageweise-ob ich (ein Tag) was Küche mach oder das Wohnzimmer und 

Flur den ein Tag zusammen alles //mhm// da lass ich mir auch wenigstens Zeit muss ich 

mir Zeit nehmen sonst wenn ich n bisschen schnell bin dann ist nachher erstmal wieder mit 

der Luft //mhm// die ist dann wech dann muss ich erstmal nen bisschen Sauerstoff tanken 

ne //mhm// und ehm dann eh kann ich wieder erstmal weiter machen //mhm// mhm 

alles ist dann (irgendwie der Tagesablauf ist so)[…]“ (CO-04m_t0, Pos. 2) 

Für die meisten teilnehmenden Patientinnen und Patienten gehört jedoch auch der Beruf 

zum alltäglichen Leben. Mit dem Arbeitsumfeld geht neben einem geregelten Tagesablauf 

und dem sozialen Umfeld auch ein Teil der Selbstständigkeit und Unabhängigkeit einher. 

Der Beruf dient vor allem dazu den Lebensunterhalt zu finanzieren. Oft ist der Beruf eine 

Notwendigkeit um den Traum, zum Beispiel vom nun vorhandenen Eigenheim zu realisieren 

und zu erhalten. Daher wird von vielen Patientinnen und Patienten die Beschäftigung trotz 

der Erkrankung und nach der Diagnosestellung solange es geht fortgeführt. Teilweise werden 

die Stundenzahlen reduziert und Aufgabenbereiche geändert. Manche Studienteilnehmerin-

nen und -teilnehmer haben bis ins fortgeschrittene Krankheitsstadium gearbeitet, um sich 

über die finanzielle Absicherung hinaus auch dieses Stück alltägliche Normalität zu bewah-

ren. Die finanziellen Sorgen stehen dabei aber im Vordergrund. Manchmal kommt das Ende 

des Berufslebens sehr abrupt mit einer erneuten Exazerbation und der daraus resultierenden 

Arbeitsunfähigkeit.  
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„IP: nein das ging (höchsten) zwei drei Jahre ging das schon immer nen bisschen //mhm// 

hatte ich diese Kraft nicht mehr so  

I: und haben sie da mit einem Arzt mal drüber gesprochen dass Sie das Gefühl hatten dass 

auch das so nachlässt  

IP: nö /((schmunzelnd)) nix/ , nur meine Medikamente geholt , wir (reden) ja auch immer 

, bis ich jetzt gar nichts mehr konnte ich konnte nicht mehr ich kann ja nicht mal ( ) //ja 

mhm// ich werd versuchen nochmal mit zu arbeiten aber es geht nicht mehr“ (CO-03m_t0, 

Pos. 222-224) 

Die anfangs fehlende sichtbare äußere Veränderung durch eine Erkrankung führt dazu, dass 

die Betroffenen sich die Wandlung der Normalität nicht eingestehen müssen. Bestehende 

Symptome werden dabei ebenso wie Einschränkungen bagatellisiert. Für die Aufrechterhal-

tung der Normalität wird die körperliche Belastbarkeit zum Teil stark ausgereizt. Geht jedoch 

die Belastung darüber hinaus, werden die Symptome meist umgehend spürbar. Daher wird 

die Beanspruchung sorgfältig vorausgeplant. Um einen Teil Selbstbestimmtheit und damit 

die eigene Normalität zu gewährleisten, erstellen sich die Patientinnen und Patienten ein 

Konzept zur Symptomkontrolle. Dies gibt den Erkrankten das Gefühl mit den verschiede-

nen Phasen der Erkrankung umgehen zu können. Hierzu gehört sowohl das Training zur 

Verbesserung und Erhaltung der eigenen Leistungsfähigkeit als auch das bewusste Anwen-

den erlernter Verhaltensweisen (z. B. Atemübungen und intermittierende Ruhepausen für 

die zu bewältigenden Aufgaben). Latentes und nicht immer reflektiertes Ziel ist es dabei, die 

Krankheit in den Hintergrund treten zu lassen. Unterstützt wird dies durch die nun folgende 

intervenierende Bedingung (sich mit der eigenen Krankheitsverantwortung konfrontiert fühlen). Ziel 

des Aufrechterhaltens des alltäglichen Lebens (Handlungsstrategie) ist es, den Zeitpunkt hinauszu-

zögern, ab dem man der eigenen Erkrankung gegenüber ausgeliefert ist (zentrales Phänomen). 

3.2.4 Sich mit der eigenen Verantwortung konfrontiert fühlen 

Mit zunehmender Belastung durch die Erkrankung beschäftigen sich die Patientinnen und 

Patienten damit, wie es zu diesem Zustand oder dieser Erkrankung kommen konnte. Noch 

weiterführend entsteht die Frage nach den Ursachen, warum es die eigene Person betrifft 

und warum gerade zu diesem Zeitpunkt. Besonders zu Zeiten der Exazerbation verstärkt 

sich die Überlegung nach dem Momentum. Unweigerlich steht dabei auch das Thema der 

selbst verursachten oder begünstigenden Komponenten im Fokus. Dabei kommt den Pati-

entinnen und Patienten oft auch der Begriff „Raucherhusten“ (CO-05w_t0, Pos. 65) (s. 3.2.1 
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Ausgeliefertsein gegenüber der eigenen Erkrankung) in den Kopf, der mit einer selbst ver-

schuldeten Erkrankung assoziiert wird. In der Datenanalyse entsteht daher die Kategorie der 

Konfrontation mit der eigenen Krankheitsverantwortung als intervenierende Bedingung, welche die 

Handlungsstrategie zur Bewältigung des zentralen Phänomens unterstützt. Dabei geschieht 

die Konfrontation nicht nur durch Laiinnen/Laien oder Personen aus dem nahen Umfeld, 

sondern selbst Fachleute scheinen die Patientinnen und Patienten teilweise mit diesem 

Stigma zu konfrontieren. Dazu gehören Therapeutinnen und Therapeuten, Pflegerinnen und 

Pfleger sowie Ärztinnen und Ärzte. Trotz der verschiedenen begünstigenden Faktoren und 

Krankheitseinflüsse sieht sich die Patientin/der Patient häufig zu Beginn seitens der Ärztin-

nen und Ärzte mit der Frage nach dem Zigarettenkonsum konfrontiert. Durch diese darin 

enthaltenen implizit vorverurteilenden Gedanken werden die Erkrankten mit dem Nikotin-

konsum besonders auf ihre eigene Verantwortung hingewiesen. Dabei wird selbst von Fach-

leuten außer Acht gelassen, dass ebenso andere Gründe die COPD hervorgerufen oder be-

günstigt haben könnten. Auch ist zu berücksichtigen, dass bei den geführten Interviews nicht 

explizit Fragen nach dem Rauchen gestellt worden sind, sondern dieses Thema selbständig 

angesprochen wurde. Dadurch wird die hohe Relevanz des Themas der eigenen Verantwor-

tung deutlich und wie sehr es die Erkrankten beschäftigt.  

„Ja ich musste erstmal äh also wie das es ist beiläufig erwähnt worden Sie haben COPD 

und unter diesem Begriff COPD konnt ich mir gar nichts vorstellen //mhm// , weil 

ich den noch nie gehört hatte //mhm// , nur nachdem ich mich dann son bisschen schlau 

gefragt und erkundigt hab da war ich natürlich n bisschen bisschen arg schockiert ne 

//mhm// denn es ist ja ne unheilbare Krankheit //mhm// , und auf diese übliche Fra-

gerei haben se geraucht und habense dieses habense da was ist die Ursache man sagt 

immer Rauchen ich hab aber nicht geraucht //mhm// habe aber 12 Jahre inna inna 

Gaststätte gestanden von morgens bis nachts //mhm// also wir hatten zwei Betrieben 

//mhm// und äh obse jetzt selber rauchen oder rauchen lassen //mhm mhm// kriegense 

dann trotzdem mit ne //mhm ja// (2) und dann haben sie nach ehm Wohnungsver-

hältnissen gefragt die ich mit gut beantworten konnte die sich aber im Nachhinein raus-

gestellt haben dass die gar nicht gut waren , in dem Haus wohnen wir jetzt nicht mehr und 

das ganze Haus ist total verschimmelt //oh mhm//[…]“ (CO-06m_t0, Pos. 72) 

„[…] dann hab ich noch ne Schwester die wohnt hier in der Nähe auf som Dorf mit der 

kann ich gar net //mhm// die kann meine- die kann es auch nicht verstehen meine Krank-

heit die äh kreidet mir immer noch an dass ich nich aufgehört hab mit Rauchen ich bin 

selber Schuld //mhm// die redet mir noch Schuldgefühle ein ne , sie hat auch mal geraucht 

und hat vor über zehn Jahren schon aufgehört und dann macht sie Sport und dann ist ihre 
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Lunge ehm wird so schön durchblutet und so viel Luft und die will- die die macht mich 

immer so klein mit Hut also das find ich nicht so schön von ihr //mhm// ich lege auch 

kein Wert auf die Frau also die lässt mich immer spürn dass ich eben selber Schuld an der 

Krankheut bin und das find ich dann nicht so gut von ihr ne //mhm// dass sie eben den 

Absprung geschafft hat und gesund noch ist //mhm//[…]“ (CO-05w_t0, Pos. 161) 

Die eigene, eventuell vorhandene, Verantwortlichkeit aus beruflicher Exposition und beson-

ders dem Zigarettenrauch führen zu Schuldgefühlen für die aktuelle Situation. Da diese irre-

versibel ist, zeigen die Patientinnen und Patienten eine Tendenz, die eigene Verantwortung 

zunächst zu negieren. Um die psychische Belastung zu reduzieren, wird versucht, eigene 

Krankheitstheorien zu entwickeln. Das bewusst gesundheitsgefährdende Verhalten, insbe-

sondere das Rauchen, wird damit in den Hintergrund gerückt und weniger vermeidbare Ur-

sachen (z. B. Belastung durch Staub oder chemische Noxen) oder unvermeidbare Ursachen 

(z. B. Veranlagung, Krankheiten in der Kindheit) in den Vordergrund geschoben. 

„IP: Ja aber das wird alles gleich auf Rauchen geschoben //ja// , das stört mich wahnsin-

nig //ja// weil das ja absolut falsch ist //mhm// ich hab ja Leute kennengelernt in 

der Kur die haben nie geraucht //mhm// und jetzt wo ich ((hustet)) wo ich vor 4 Jahren 

zur Kur war ne die haben nie geraucht und sind aber noch schlimmer dran wie ich , 

also kanns nicht Rauchen sein das muss also eh eh andere Stoffe sein //mhm// ne , ist ja 

bei mir genau das Gleiche ich bin im Straßenbau tätig eh da 28 Jahre Zement Asphalt 

Asbest //mhm// Teer ne schädlich es heißt Rauchen Ende aus //mhm// keine 

Entschuldigung  

I: Mhm , und Sie haben aber geraucht auch  

IP: Na klar hab ich geraucht //mhm// wer macht das nicht //mhm// ne , das ist 

Stress bedingt //mhm// (meine) Zeit , 7 Wochen rauch ich nicht (1)“ (CO-07m_t0, 

Pos. 5-7) 

„Leitplankenmontage //okay , mhmh// und (3) da hat=ich am Anfang son alten LKW 

noch (1) und da kam der Auspuff zur Seite raus und genau da wo der Auspuff raus-

kommt warn auch die Hebel für den Kran zu bedienen //mhmh// und da stand=ich ma 

immer den ganzen Tach davor und hab die Auspuffabgase eingeatmet //mhmh// und da 

hatte ich (zweimal) ne CO2 Vergiftung //oh mhmh// und (3) ja da bin ich aber ich=ich 

habs in keinem Buch eingetragen nix ich war ja froh aber (das wir) nun eintragen brauchen 

das warn wa=waren wir nich so gewohnt? //mhmh// und biste mal nen Tag zuhause 

geblieben biste wieder losgegangen (1) naja und im Laufe der Zeit da hat sich das irgendwie 

mit der Luft- ich bin der Meinung dass es daher kam , dass das der Anfang war oder der 
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Auslöser kene Ahnung //mhmh// und dann muss ich zu sagen ich hab damals auch 

geraucht? //mhmh// da- (10)“ (CO-11m_t0, Pos. 24) 

Im weiteren Prozess der Erkrankung führen die wiederkehrenden Konfrontationen durch 

Beteiligte, aber auch eigene Gedanken, zu einer zunehmenden Einsicht bezüglich des krank-

heitsfördernden Verhaltens. Um diese Konfrontation möglichst hinauszuzögern, versuchen 

die Patientinnen und Patienten die tägliche Routine weiter aufrechtzuerhalten. Die hier zu-

grunde liegende latente Begründung der Erkrankten ist, dass wer die Krankheit oder die Le-

benseinschränkung nicht zulässt, sich auch nicht deren Verantwortung stellen muss. Die ei-

gentlichen Ursachen für die Erkrankung werden dadurch von den Betroffenen abgeschwächt 

oder gänzlich negiert. 

3.2.5 Effektive Medikation 

Eine effektive Medikation, verordnet durch Schulmedizinerinnen und -mediziner, sowie Alter-

nativmedizin und erlernte Techniken zur Selbsthilfe werden genutzt, um das alltägliche, 

selbstständige Leben soweit es geht aufrechtzuerhalten. Sie dienen dabei der eigenen Symp-

tomkontrolle im Alltag oder zur Vermeidung einer erneuten Exazerbation. Daher lässt sich 

auch die Nutzung der Medikation aus den Daten als intervenierende Bedingung extrahieren, 

die sich direkt auf die Handlungsstrategie auswirkt. Durch sie herrscht eine gewisse Sicher-

heit in der Symptomkontrolle beziehungsweise -linderung, welche es ermöglicht das alltägliche 

Leben aufrechtzuerhalten. Die Medikation wird immer wieder von den Patientinnen und Patien-

ten selbst angesprochen, ohne dass sie seitens der Interviewenden explizit angesprochen 

wird. Das wiederholte Anbringen dieses Themas zeigt, wie relevant es für die Teilnehmerin-

nen und Teilnehmer ist. Dazu gehört nicht nur die Dauermedikation, sondern auch die Not-

fallmedikation.  

„Seit zwei Jahren oder drei Jahren nehm ich mal Medikamente jetze so (Kastletten) Ka- 

hm Dinger (2) /((steht auf und geht weg))/ ( ) (12) die hab ich jetzt ( ) gekriegt die hab 

ich letztes Jahr erst gekriegt ne //mhm// und (für die) muss ich jetzt regelmäßig einmal 

am Tag nehmen , hab ich aber letztes Jahr erst diese Sorte verschrieben gekriegt vorher 

hatt ich was anderes (immer) das nehm ich jetzt aber schon Jahre immer ne jetzte ( ) Arten 

und die muss ich zweimal am Tag nehmen dann , hat man mir jetzt , da unten verordnet“ 

(CO-03m_t0, Pos. 40) 

Eine besondere Rolle spielt bei Patientinnen und Patienten die Sauerstoffdauertherapie, bei 

der intermittierend oder über den gesamten Tagesverlauf Sauerstoff über eine Nasensonde 

zugeführt wird. Diese Therapie wird in den Tagesablauf integriert. Der Sauerstoffschlauch 
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diktiert dabei jedoch den Bewegungsradius im Haus und hat einen entscheidenden Einfluss 

auf die Gestaltung des Alltags. In der Folge fühlen sich die Patientinnen und Patienten teil-

weise wie angebunden, da die Länge des Sauerstoffschlauches oft nicht für alle Bereiche in-

nerhalb und außerhalb der Wohnung oder des Hauses ausreicht. Im Falle eines mobilen 

Sauerstoffgerätes diktiert dessen Laufleistung die Bewegung außerhalb des Hauses. Teilweise 

werden die Flaschen so bereitgelegt, dass die Patientin/der Patient damit längere Strecken 

bewältigen kann. Ebenfalls werden Zusatzutensilien (z. B. größere Tanks) angeschafft, um 

größere Reichweiten zu ermöglichen. Auch eventuelle Urlaube müssen entsprechend der 

Liefermöglichkeiten von Sauerstoffflaschen angepasst werden. Daraus resultiert eine Abhän-

gigkeit von den Geräten, welche die eigene Aktivität analog zu früheren Krankheitsstadien 

ermöglichen soll. Das Angewiesen sein auf personelle Unterstützung zwecks Wartung und 

Lieferung ist ebenfalls eine Folge. 

„IP: überrascht da hat mich (3) da seh ich eh vielleicht (6) ( ) so viel es eh mehr überle- eh 

de- degen tu machste heute , wie kommst du voran  

I: mhm , also dass Sie den Alltag nen bisschen bewusster bewusster ( )  

IP: L nen bisschen bew- wir bewer- ( ) w- w- was übernimmst du ( ) eh eh übernimmst du 

weiter und was machst du weiter //ja mhm// kannst du da machen oder //mhm// 

manchmal ( ) dat ich nit raus kann //mhm// und ehm (2) dann sprech ich mir in (allens) 

is gut dass die , Geräte gibt dass ich da jetzt au wenn ich dran hängen muss //mhm// 

dass ichs eh (3) nochn bisschen vom Leben noch hab //mhm mhm// und dass ich leben 

( ) aufwachen tu ( ) sagen //mhm// Gott sei Dank is bin noch da //mhm ja mhm ok// 

(6)“ (CO-04m_t0, Pos. 260-262) 

Ohne diese Hilfsmittel und die Medikation wäre die eigene Handlungsfähigkeit jedoch noch 

stärker eingeschränkt. Die Tages- und Handlungsabläufe werden an die Medikation ange-

passt. Auch werden die Tagesaktivitäten reduziert, um es mit entsprechender Unterstützung 

noch selbst schaffen zu können. Dadurch wird das Gefühl vermittelt, den Alltag noch weit-

gehend selbst bewältigen zu können. 

„[…] //mhm// und nur ( ) ist immer morgens wenn ich aufsteh da brauch ich erstmal 

lange Anlaufzeit //ahja mhm// bis ich ( ) //mhm// mhm ja und sonst kann ich alles 

soweit mach ich dann alles was ich mach mach ich alles selbst ( ) also Essen krieg ich 

gebracht //mhm// und hier das alles mach ich alles selbst sauber und das alles //ahja// 

ja naja //mhm// ab und zu kommt mal der Sohn der muss mal helfen oder die Schwie-

gertochter die ist aber auch krank //mhm// ne und dann kommt der Sohn freitags alle 

drei Wochen und putzt dann draußen mal die Treppe oder bis da unten hin ne //mhm// 
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sonst häte ich mir da schon lägst ne Putzfrau nehmen müsen aber das mach ich alles so 

dann mach ich eben tageweise-ob ich (ein Tag) was Küche mach oder das Wohnzimmer und 

Flur den ein Tag zusammen alles //mhm// da lass ich mir auch wenigstens Zeit muss ich 

mir Zeit nehmen sonst wenn ich n bisschen schnell bin dann ist nachher erstmal wieder mit 

der Luft //mhm// die ist dann wech dann muss ich erstmal nen bisschen Sauerstoff tanken 

ne //mhm// und ehm dann eh kann ich wieder erstmal weiter machen //mhm//“ (CO-

04m_t0 Pos. 2) 

Neben den Medikamenten spielen auch unterstützende Behandlungen wie Physiotherapie, 

Atemgymnastik und Herz-Kreislauftraining eine Rolle. Dabei bekommen die Patientinnen 

und Patienten teilweise Handlungsanweisungen an die Hand, wie sie ihre Luftnot in beson-

deren Situationen eventuell selbst beherrschen und beeinflussen können. Zudem entwickeln 

sie dabei ein Gefühl dafür, wie weit ihre körperliche Belastbarkeit reicht. Es gelingt eine rea-

listischere Einschätzung der Tätigkeiten, die noch selbstständig durchgeführt werden kön-

nen. Auch hier müssen die Zeiträume teilweise deutlich gestreckt werden, um die täglich 

anfallende Arbeit zu bewältigen (z. B. Wäsche waschen, Verpflegung zubereiten, Körperhy-

giene). Dennoch können die Erkrankten sich so ein Stück Selbstständigkeit bewahren. Das 

Gefühl weitgehend gesund zu sein entsteht aus der als positiv erlebten medikamentösen und 

nichtmedikamentösen Behandlung und der resultierenden Besserung der eigenen Leistungs-

fähigkeit.  

„IP: ((macht Atemübungen vor)) (5) //mhm// das is das Bauchatmung //ja// Mus-

kulaturatmung //ja// und Zwerchfellatmung dann die Seiten(fell)atmungen Rippenat-

mungen (1) das sind alles so Atmungsdinge die=ich in Therapie da so (1) gelernt habe 

unter Aufsicht von äh=äh der Krankengymnastin //mhm// und der Psychoplogin und 

die haben ganz genau drauf geachtet dass ich dahin atme wo sie die Hand hinhalten 

//mhm// (2)  

I: also das haben Sie in dr ambulanten Therapie von den Therapeuten gelernt ahja  

IP: L von den Therapeuten gelernt und dann sitz ich dann immer da und mache meine 

Übungen. //ahja// und dadurch kann man das dann so ein bisschen steuern aber was 

man nicht steuern kann das die Muskulatur eben=da halt //mhm// auf Grund der 

wenigen (1) Bewegung //mhm// drunter leidet ne (2) //ja//“ (CO-02m_t0, Pos. 135-

137) 

Durch diese Erweiterung ihrer/seiner Selbstständigkeit kann die Patientin/der Patient die 

Auseinandersetzung mit den Lebenseinschränkungen der Erkrankung verringern. Sie/Er hat 

das Gefühl im gewohnten Umfeld die eigene Normalität weiterleben zu können, so wie sie 
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ohne Erkrankung war. Somit unterstützt auch die effektive Medikation die Aufrechterhaltung des 

alltäglichen Lebens und die Abspaltung der Lebensbedrohlichkeit der eigenen Erkrankung. Dies ge-

schieht so lange als Handlungsstrategie, bis man der eigenen Erkrankung ausgeliefert ist und 

die Symptomlast das vorher gekannte Leben verdrängt. 

3.2.6 Eingeschränkte Handlungsmöglichkeiten und soziale Isolation 

„Also seit zw ei Wochen ungefähr bin ich wieder ganz gut dabei , ich=hab hier vier Wochen 

noch zu tun gehabt zu Hause bin g a a a r nicht klar gekommen gar nicht //mhm// also 

ich konnte mich nicht richtig pflegen und- ach ich bin froh dass meine Tochter auch im Haus 

wohnt ne die die die macht das dann alles für mich //mhm// ich ne sehr sehr Ordentliche 

eigentlich auch , und mir fällt das so schwer immer zu sagen Mensch mach mir doch mal 

dies mach mir doch mal jenes //mhm// und- ohhh ich- , das ist für mich irgendwie schlimm 

ich weiß auch nicht , so die Krankheit annehmen das ist für mich das Schlimmste was es 

überhaupt gibt //mhm// so betteln mach mir mal einer dies und das und- das ich dann 

nicht mehr klar komme das ich alleine nicht mehr duschen konnte da wo ich so krank war 

und so- da sitz ich dann da und heule und denke Meensch so alt bist du doch noch gar net 

und (1) das hat mich- also das macht mich mit der Krankheit die ernst zu nehmen da hab 

ich (1) jeden Tag mit zu tun //mhm// immer //mhm// das ist schwer. ich kann draußen 

nichts mehr in meinem Garten machen wir hab=n schon mehr Rasen wieder hingemacht 

und , alles so es soll ordentlich aussehen es soll aber nicht mehr viel Arbeit machen ne, 

ich=ich=ich kann das alles nicht mehr //ja// es geht definitiv nicht ich krieg dann keine 

Luft ne //mhm// ich kann jetzt auch mal nen Moment abmachen das geht auch mal , 

meine Nase leidet ja so /((lachend)) schrecklich/“ (CO-05w_t0, Pos. 1) 

Die vorwiegende Einschränkung des alltäglichen Lebens durch die Erkrankung wird durch 

das Leitsymptom der Atemnot hervorgerufen. Diese wird letztendlich durch ein Missver-

hältnis aus Sauerstoffbedarf bei körperlicher Betätigung und unzureichenden Oxygenierung 

verursacht. Die Leistungsfähigkeit von Organen ist somit eingeschränkt. Diese Minderver-

sorgung spielt unteranderem für das Gehirn, die Muskeln und das Herzkreislaufsystem eine 

zentrale Rolle. Entsprechend resultieren aus der krankheitsbedingten Luftnot die einge-

schränkten Handlungsmöglichkeiten. Dies betrifft die Patientinnen und Patienten oft bereits 

in früheren Krankheitsstadien. So werden zuerst anstrengende Tätigkeiten reduziert. Im Ver-

lauf wirken sich die Einschränkungen schließlich auch auf das Arbeitsleben aus. Körperliche 

Tätigkeiten oder solche mit Luftverunreinigung werden häufig beendet. Jedoch sinkt auch 

die kognitive Leistung, sodass auch Anstrengungen dieser Art nur langsam oder teilweise gar 
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nicht mehr getätigt werden können. Im persönlichen Alltag werden Wege und Anstrengun-

gen durch geschickte Planung oder delegierte Aufgaben minimiert. Im Berufsalltag ist dies 

meist schwieriger. Initial wird meist noch keine Sauerstoff-Langzeittherapie (LTOT) benö-

tigt. Mit zunehmender Erkrankungsschwere wird diese jedoch notwendig, um die Hand-

lungsfähigkeit und Selbstständigkeit weiter aufrechtzuerhalten. Ohne LTOT sind zuneh-

mend nur noch minimale Wege möglich. Die Selbstversorgung mit Lebensmitteln ist dabei 

nur ein Beispiel für die alltäglichen Anforderungen, die bewältigt werden müssen. Nicht sel-

ten greifen Patientinnen und Patienten später auf professionell, extern oder durch die Familie 

vorbereitete Speisen zurück. 

„[…]//mhm// das is zum Beispiel ganz schön schwierich ne , ich lasse oft denn diese 

Sachen im Auto und wenn die Tochter oder der Sohn kommt , dass die mir das denn inn 

Keller bring ne , //mhm// also im Prinzip auch wieder alles Sachen , die mit Belastung 

zu tun haben ne , meine wenn ich Einkaufen gehe , ja gut wenn dann irgendwo die Luft 

mal nen büschen , dann mach ich mal nen Päuschen da im Supermarkt , man kann das ja 

auch herrlich überspielen dass das andere nich so merken , man guckt dann interessiert auf 

den Artikel , macht aber Atemübungen dabei ne , //mhm// nich dass einer meint der 

kippt da gleich um oder so ne iirgendwo schämt man sich auch muss man denn auch zugeben 

ne , aber wie gesacht man gewöhnt sich da dran auch mit dem , mit der Nasenbrille rum-

zulaufen ne , und vereinzelt sieht man denn auch mal Leute die dann sonen Atemgerät im 

Einkaufswagen haben im Supermarkt ne , habense vorher vielleicht gesehn aber nie drauf 

geachtet so richtich ne , wennse jetzt einen sehn der mit ner Nasenbrille rumläuft oh mal 

gucken was der hat ne , man sieht das schon wieder mit ganz anderen Augen ne , //mhm// 

(2)“ (CO-25m_t0, Pos. 45) 

Im weiteren Verlauf werden bereits grundlegendste alltägliche Verrichtungen, wie zum Bei-

spiel die Körperhygiene, zu einer grenzwertigen Anstrengung, welche teilweise externer Un-

terstützung bedarf. Lange Pausen sind von Nöten, um sich auf Anstehendes vorzubereiten 

oder sich von Erledigtem zu erholen. So nehmen einfache Tagespunkte wie Körperhygiene, 

Nahrungszubereitung und kleine Hausarbeiten mitunter den ganzen Tag in Anspruch. An-

dere Handlungsmöglichkeiten bestehen somit nicht mehr und Freizeitaktivitäten sind kaum 

zu integrieren oder nur durch längerfristige Planung realisierbar. Spontanität ist im fortge-

schrittenen Erkrankungsstadium daher nicht mehr möglich. Mit der LTOT können, abhän-

gig von der Reichweite, bestimmte Wege eine Zeit lang weiter aufrechterhalten und Aktivi-

täten fortgeführt werden. Allerdings limitiert nach begonnener Zufuhr von Sauerstoff dieser 

fortan die Möglichkeiten (s. 3.2.5 Effektive Medikation).  
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„IP: Ja erst mal Termine können nur dann so gelegt werden dass mein Mann auch da ist 

weil ich Termine nicht mehr alleine wahrnehmen kann //mhm// sondern auf meinen 

Mann angewiesen bin und eh dann letztendlich , ja dauert ja man muss diese Zeit einplanen 

das kann sich kein gesunder Mensch vorstellen wie lange es dauern kann ne Wohnung zu 

verlassen //mhm// , und das sind auch alles Situationen die wir lernen mussten dass unser 

Tag eben ganz ganz anders auch abläuft wie wie normal //mhm// und , dass da eigentlich 

auch nichts zwischen kommen darf weil dann funktionierts nicht ist ne Stunde zwischen-

durch weg dann fang- ja geht unser Tagesablauf schon wieder nicht mehr ne“ (CO-28w_t0, 

Pos. 94) 

Urlaube sind bei Sauerstoffbedarf sehr planungsaufwendig und stark vom Angebot der lie-

fernden Firmen abhängig. Dazu werden ebenso umfassende Informationen, meist aus dem 

Internet, benötigt, auf die nicht jeder zugreifen kann. Frühere Aktivitäten und Hobbies kön-

nen durch die eingeschränkte Reichweite nicht mehr ausgeübt werden. So wurde von einem 

Teilnehmer berichtet, dass das gemeinschaftliche Kegeln immer anstrengender wurde. Daher 

nahm er zunächst als stilles Mitglied an gemeinsamen Clubabenden teil. Schließlich wurde 

bereits die Anreise zu anstrengend, so dass er sich komplett aus dieser sozialen Gruppe zu-

rückzog (CO-02m_t0). Eine weitere Folge der körperlichen Einschränkungen ist also auch 

die Zunahme sozialer Isolation, welche ebenfalls im Kategoriensystem zum Kontext gehört. Ins-

gesamt zeigen sich somit deutlich eingeschränkte Handlungsmöglichkeiten. Diese betreffen nahezu 

jedes Betätigungsfeld. Eine Alternative wird von den Erkrankten nicht gesehen und es ent-

steht das Gefühl ausgeliefert zu sein gegenüber der Erkrankung. 

Wie zuvor genannt resultiert aus der eingeschränkten Handlungsfähigkeit auch eine Reduk-

tion der Freizeitaktivitäten. Um längere Wege zu bewältigen, ist meist das Führen eines Fahr-

zeuges die einzige Möglichkeit. Ist dies selbst nicht mehr möglich, wird Hilfe durch Bekannte 

oder Familie notwendig. Da die/der Erkrankte keine Belastung für das sozial Umfeld dar-

stellen will kommt es zu einer weiteren Einschränkung. Das Fragen nach Hilfe bedingt dar-

über hinaus auch ein Eingeständnis der Erkrankung ausgeliefert zu sein. Der Kreis der weiter 

möglichen Kontakte schränkt sich somit stark ein. Das Empfangen von Besuch ist oft eine 

verbleibende Alternative. Jedoch bedarf auch dieser einer Planung und Vorbereitung insbe-

sondere, da der Besuch in die gegebenenfalls veränderte häusliche Wohnumgebung gelassen 

werden muss. Dies wiederum beinhaltet eine Offenlegung der eigenen Handlungseinschrän-

kungen durch die sichtbaren Veränderungen. Um diese Belastung und Offenbarung zu re-

duzieren wird daher auch hier die Zunahme sozialer Isolation in Kauf genommen.  
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„IP: Ja das geht halt eben auch drum im Moment dass es mir nen bisschen besser geht also 

dass ich eben alles eben auch noch machen will ich versuche jetzt mir mal wieder jetzt wenns 

Wetter nun endlich mal so is mal nen bisschen mehr raus nicht mich zu viel hier reinigeln 

wieder nen bisschen raus unter die Menschen zu gehen //mhm// das- man wird ja ganz 

weltfremd ne //mhm// so das ist eigentlich auch nen großer Wunsch von mir //mhm// 

dass ich da nen bisschen wieder offener nach Außen werde jetzt so //mhm// und über 

meine Krankheit rede wie gesagt wenn dann muss ich mal auf andere zugehen wenn se schon 

nicht zu mir- dann werden die dann vielleicht auch wieder nen bisschen- ich hab mich ja von 

den Nachbarsleuten hier rum auch sehr zurückgezogen //mhm// und das wollte ich ei-

gentlich mal ändern dies Jahr das hab ich mir vorgenommen //mhm// und wenn jetzt alle 

wieder mehr rausgehen das ist so- das ist ja dann auch wie ne große Familie ne die Nachbarn 

die Nachbarn da die haben den Garten nebenan ach hallo du lebst ja auch noch und so ne 

das ist wirklich- ich hab auch gute Nachbarn drum herum das klappt alles ganz gut 

//mhm// und da hab ich mich ja dann auch wenn ich (gesehen) hab oh die sind draußen 

dann hab ich mich schnell verzogen ne muss ich ehrlich zugeben //jaja mhm// […] 

I: Was ist das das Sie sich da zurückziehen lässt von den Nachbarn  

IP: Na alles meine ganzen- weil ich das eben net mehr bin die ich mal war gell //mhm// 

das macht mich dann- dann hab ich wie die mich dann an(denken) naja gut wie sieht sie 

denn wohl aus und dann hattse immer ihrn Sauerstoff hier drinne und 'muss ich mal wieder 

dran machen' ((räuspert sicht)) dass se dann unangenehme Fragen stellen ne die ich gar nicht 

beantworten will und so da hab ich dann schon schon nen Problem mit ne //mhm//“  

(CO-05w_t0, Pos. 167-169) 

Ein Teil der vormals getätigten Unternehmungen steht im Zusammenhang mit Freundes-, 

Bekannten- oder Interessengruppen. Kann man an diesen nicht mehr teilhaben entfernen 

und entfremden sich die Menschen teilweise. Personen, die mit diesen Unternehmungen 

verknüpft waren, verschwinden langsam aus dem sozialen Umfeld. In einigen Fällen wird 

dies von den Patientinnen und Patienten bewusst in Kauf genommen, da diese nicht als 

Belastung oder den Spaß limitierenden Faktor angesehen werden wollen. Auch wird die Sau-

erstoffzufuhr oder die schnell einsetzende Dyspnoe und die daraus resultierende Erholungs-

pause von den Patientinnen und Patienten als stigmatisierend erlebt. Sie haben das Gefühl, 

dass ihnen die Schuld für die Erkrankung persönlich zugeschrieben wird. Um dies zu ver-

meiden, isolieren sich die Erkrankten zusätzlich. Bei manchen Teilnehmerinnen und Teil-

nehmern führt dies dazu, dass die nicht erkrankte Partnerin/der nicht erkrankte Partner 
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ebenfalls isoliert wird. Diese wollen der eingeschränkten Partnerin/dem eingeschränkten 

Partner beistehen und schränken entsprechend ihre Aktivitäten mit ein.  

Doch auch logistische Aspekte beeinflussen den Alltag. So sind die Patientinnen und Patien-

ten nicht nur abhängig von Lieferungen, sondern auch von den Wartungen der Sauerstoff-

geräte. Diese Termine sind für die Patientinnen und Patienten überlebenswichtig und müssen 

in den Alltag eingebunden werden. Dies resultiert in einer zunehmenden Isolation der Pati-

entinnen und Patienten, welche später kaum mehr zu durchbrechen ist, da aufgrund der ein-

geschränkten Handlungsfähigkeiten keine neuen Kontakte geknüpft werden können.  

„IP: Das is sehr wichtich , //mhm// man kann nich n ganzen Tach nur hier alleine sein 

, //mhm// nech also äh ich hab=es Radio laufen , ich hab=es Fernsehen an nur damit 

mal jemand was sacht , sie können nich den ganzen Tach alleine sein das is unmöglich , 

//mhm// ne dann wird man nämlich son bischen ehm , ne , nen bischen verrückt würd=ich 

mal so sagen , //mhm//“ (CO-21w_t0, Pos. 110) 

Zusätzlich erschwert wird diese soziale Isolation dadurch, dass am Lebensende aufgrund der 

fortgeschrittenen Dyspnoe teilweise kaum mehr längere Konversationen möglich sind. Meh-

rere Interviews mussten aufgrund dessen pausiert oder gar abgebrochen werden. Selbst das 

Sprechen wird zu einer kaum zu bewältigenden Anstrengung. Es kommt es zu Dyspnoe, die 

zu Ruhepausen und eingestellter Konversation führt.  

„[…] //mhm// und , ich merke das jetzt auch schon wieder wenn ich , jetzt noch mit 

Ihnen reden soll , is gleich Schluß , //mhm// also es sitzt hier , //ja// und drückt 

dermaßen zu , dass es nich- es gehts nichts mehr , //mhm also sagen Sie wenn bescheid 

wenn wir das unterbrechen sollen ne dann-9// ja also im Moment brauch ich erstmal- 

//machen wir erstmal ne Pause ja// […]“ (CO-21w_t0, Pos. 22) 

3.2.7 Abspaltung der Lebensbedrohlichkeit der eigenen Erkrankung 

Als eine Konsequenz auf das Ausgeliefertsein gegenüber der eigenen Erkrankung (zentrales Phäno-

men) wird die Lebensbedrohung so lange wie möglich von sich gewiesen (Konsequenz). Doch auch die 

Handlungsstrategie beeinflusst die Konsequenz. So gestehen sich die Erkrankten die Lebens-

bedrohung nicht ein, sofern sie die Veränderung im alltäglichen Leben noch nicht spüren. In 

initialen Krankheitsphasen sind die Einschränkungen außerhalb der Exazerbationen kaum 

wahrnehmbar und führen daher nicht zum Verständnis einer lebenslimitierenden Erkran-

kung. Jedoch nehmen die Einschränkungen mit progredienter Phase zu. Allerdings wird die 

 
9 Ergänzender kurzer Einwurf der Interviewerin/ des Interviewers 
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bedrohliche Wirkung der Erkrankung dadurch abgeschwächt, dass der aktuelle Gesundheits-

statuts meist mit vorherigen akuten Exazerbationen verglichen wird. Die Symptomlast ist 

nach abgeschlossener Behandlung entsprechend geringer als in der Akutphase. Daher wird 

kein Krankheitsprogress wahrgenommen und die Lebensbedrohlichkeit in den meisten Fäl-

len erst in der Exazerbation oder im weit fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung akzep-

tiert. Davor neigen die Patientinnen und Patienten dazu, diese Lebensbedrohung von sich zu wei-

sen.  

„Da sprechen wir dann mal drüber oder , Sie wissen ja wie schlimm es Ihnen geht und , 

und das war=s dann eigentlich auch schon. //mmh// Ich würd gernemal mehr hören aber 

, //mmh// krieg ich nicht mehr zu hören. //mmh=mmh. Ah ja.// (3) Da ärgere ich 

mich manches Mal drüber. //mmh verstehe// Deswegen sag ich immer ich hab diesen 

letzten , diesen Schritt diese Krankheit anzunehmen , ich bin so kurz? vor=m , vor=m 

Ende , //mmh// aber , (2) irgendwas fehlt ich weiß nicht was. //Ja.// Ich habe die 

angenommen , voll und ganz //mmh// (2) […]“ CO-01w_t0, Pos. 1026) 

„IP: nein das weiß ich schon länger das wei- //mhm// hat mir ja mein Arzt in ( hausen) 

ehm mein (2) Facharzt da für eh mein Lungenarzt da //ja// schon gesagt aber , wie 

schlimms überhaupt um mich steht das das //ok// weiß ich seit zwei Jahren ( ) das hab 

ich ja dann auch bemerkt es ging ja auch Schlag auf Schlag ich musste ja dann //mhm// 

Sauerstoff nur zu Hause und dann (2) ich konnt ja kein Staub mehr saugen nischts das 

ging ja dann los und dann hab ich dann immer naja dann (2) hat der ham die Ärzte 

/((Telefon klingelt)) da ( ) dann gesagt dass ich eh , rund um die Uhr Sauerstoff brauche 

hab ich ja auch gemerkt geht nicht mehr ohne //mhm// […]“ (CO-05w_t0, Pos. 77) 

Bei akuter Luftnot besteht jedoch oft eine akute Lebensgefahr, welche von den Patientinnen 

und Patienten auch so wahrgenommen wird. Besonders in der akuten Exazerbation spüren 

die Erkrankten die eigenen Grenzen, häufig in einer Art Nahtoderlebnis. Dies ist der Zeit-

punkt, an dem sie spüren, dass sie offenbar der Erkrankung hilflos ausgeliefert sind. Nach 

dem Durchstehen der Exazerbation wird der Gedanke an die Lebensgefahr mit der zuneh-

menden Genesung oft wieder ausgeblendet oder gar negiert. Die Konfrontation mit dem 

knappen Entgehen des Todes wird teilweise nicht zugelassen. Dies wird unterstützt durch 

eine gewisse Krisenroutine, die Patientinnen und Patienten entwickeln. Notfallsprays oder    

-medikamente werden genutzt, der Sauerstoff hochgedreht und die Krankenhaustasche parat 

gestellt, in der Erwartung, dass im Krankenhaus die Situation wieder unter Kontrolle ge-

bracht wird. Die Patientinnen und Patienten wissen teilweise bereits welche Medikamente 

sie für die Besserung der Dyspnoe brauchen (z. B. Cortison). Dass teilweise auch starke 
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Schmerzmittel wie Morphin zum Einsatz kommen, bleibt meist unbewusst und wird oft le-

diglich als „Notfallspritze“ (CO-11m_t0, Pos. 298) gegen Luftnot beschrieben. Dass jede 

Exazerbation potenziell das Lebensende bedeuten kann, ist dabei außer Sicht der betroffenen 

Person.  

„IP: es war so dass die eh die Bronchen waren dermaßen vereitert //mhm// das diee sich 

dermaßen geschlossen haben dass gar keine Luft durchging //mhm// schon alleine das 

einatmen war nicht mehr möglich //ah ja okay mhmh// also das hat so an Kraft 

gekostet dass ich dann immer so da gesessen habe /((Simulation von Einatmen durch den 

Mund))/ gar nicht mehr die Atmung durch die Nase durchführen konnte /((Simulation 

von Einatmen durch die Nase))/ weil der Sauerstoff gar nicht da hinkam //okay// wo 

ich den hinhaben wollte. hab ich dann immer- und dann haben die Leute vor mir gesessen 

durch die Naaase atmen //mhm// du musst- ich wusste aber- du musst durch den 

Mund atmen //okay// du erstickst //mhmh// du kriegst keine Lust mehr. und da 

war das dann jedes Mal so=n Kollaps //mhm// fupp (1) war die Klappe ganz zu und 

da war es dann vorbei. //mhm okay// dann habn sie dann jedes Mal so ne Infustion 

gelegt Kortison gesprüht /((hustet))/ und gespritzt und dann eh- dann gings dann meisten 

Teils 'wenn ich im Rehazentrum war' , und dann eh wurd es dann besser //mhm// also 

nicht den gleichen Moment //mhm// aber so den anderen Tag oder den zweiten Tag 

merkte ich das die Atmnung besser ging //ja// und dass ich dann auch schon wieder nen 

paar Schritte machen konnte zwar so wackelnd , aber es war so dass es , bergauf ging 

//mhm// (1) und es war da auch noch sooo dass ich das nicht alle paar Wochen hatte , 

da kam das alle paar Monate mal //mhm//[…]“ (CO-02m_t0, Pos. 83) 

In manchen Fällen wird versucht, die ärztliche Konsultation hinauszuzögern oder gar zu 

verhindern. Im professionellen Kontext wird den Betroffenen wieder und unleugbar die Er-

krankung und deren Schwere vor Augen geführt. Daher werden Notfallsprays oder andere 

Medikationen ausgereizt bevor erneut ärztliche Hilfe beansprucht wird, denn die ärztliche 

Konsultation bedeutet meist auch die Konfrontation mit der Lebenslimitierung durch die 

COPD. Entfällt diese kann der Krankheitsprogress weiterhin von sich gewiesen werden. 

Ohne Konsultation kann die Sachlage nicht erneut durch Untersuchungen festgehalten wer-

den. Weiter hoffen Patientinnen und Patienten durch Symptomlinderung nach der Exazer-

bation, dass die Erkrankung nicht weiter vorangeschritten ist und sie sich mindestens auf 

dem Vorniveau befinden. Dabei beziehen sich die Einschätzungen der Erkrankten häufig 

auf den numerischen Wert des Lungenvolumens und der FEV1. Diese sind als Zahlenwerte 

für sie leichter greifbar sowie objektivierbar und nicht hinter für sie unverständlichen Defi-
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nitionen versteckt. Es handelt sich um leicht verständliche Zahlen von 0-100 % und sugge-

riert so leicht eine Verbesserung, Stabilität oder Verschlechterung für die Patientin/den Pa-

tienten. Dabei ist ihnen nicht bewusst, dass die Erkrankungsschwere auch andere Aspekte 

beinhaltet. Faktoren wie Alltagseinschränkungen, Tiffeneau-Index und körperliche Belast-

barkeit sind weitere wichtige Indikatoren für den Erkrankungsstatus. Auf Seiten der Patien-

tinnen und Patienten besteht der Wille, unbedingt an den vorher möglich gewesenen Alltag 

anschließen zu können. Kann der Alltag nicht aufrechterhalten werden, muss sich die Pati-

entin/der Patient zwangsläufig mit dem Progress sowie der Lebensbedrohung durch die Er-

krankung auseinandersetzen. Die Häufigkeit der Exazerbationen und Krankenhausaufent-

halte werden bezogen auf die eigene Krankheitseinschätzung deutlich weniger oder gar nicht 

berücksichtigt.  

„IP: oh das ist ja wie gesagt das ist jetzt schon bestimmt up wie lange isn das alle ( ) alle 

drei Jahre muss man zur Untersuchung ne , das is schon sieben acht Jahre mindestens 

her seitdem ich da schon immer mit Problemen zu tun hatte , mit der Luft //mhm// da 

war ich auch jedes Mal zum Röntch en hin und sowas ham mir dann immer gesagt ja dann 

, in Behandlung in Behandlung und dann am Anfang hab ich dat dann aber auch immer 

son bisschen nicht so ernst genommen ((schnieft)) (3) und bis jetzt letztes Jahr gar nichts 

mehr ging . //mhm// (2)“ (CO-03m_t0, Pos. 30) 

Insgesamt führt die progressive Verschlechterung des körperlichen Zustandes erst im schwe-

ren Erkrankungszustand zu einer Krankheitseinsicht und zum Verständnis der Lebensbe-

drohlichkeit der eigenen Erkrankung. Zu diesem Zeitpunkt ist bereits meist ein massiver, 

anhaltender Symptomkomplex vorhanden, mit zum Beispiel Ruhedyspnoe. Die anhaltende 

Notwendigkeit alltäglicher Unterstützung und die persistierende reduzierte Belastbarkeit, mit 

resultierender Einschränkung der Mobilität, führen schließlich zur Akzeptanz der Erkran-

kung. 

„IP: Ja das ist ganz einfach Sie stehen da die Augen kommen raus Sie kriegen Schweiß-

ausbrüche Sie versuchen Luft zu kriegen zu Atmen aber Sie können nicht Atmen eh Sie 

pissen sich bald in die Hose //mhm// weil es ist- dann halten Sie sich irgendwo fest 

//mhm// und versuchen runter zu kommen //mhm// und durch diese Angst schwitzen 

Sie noch mehr das ist das Gefühl Sie können nicht mehr //mhm// , ich wusste gar nicht 

dass es sowas gibt“ (CO-07m_t0, Pos. 25) 
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3.2.8 Ansprechen auf palliative Versorgungsangebote 

Bezüglich der möglichen palliativen Versorgung gibt es in dieser Studie nur eine Person, die 

diese in Anspruch nimmt. Vielen Erkrankten ist der Begriff palliativ gar nicht bekannt. Eine 

entsprechende Erläuterung oder gar Angebote in diese Richtung haben sie meist noch nicht 

erhalten. Führend scheint eine fehlende Aufklärung seitens der Ärztinnen und Ärzte zu sein. 

Den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Selbsthilfegruppe war Palliativmedizin zum Teil 

ein Begriff, jedoch war die Definition und das Versorgungsangebot unbekannt. Dies wurde 

in einem Memo nach einem Besuch der Gruppe hinterlegt. Wenige berichten über negatives 

Feedback anderer Personen, wobei nicht weiter zu eruieren ist, ob es sich dabei um palliative 

Versorgung oder andere Versorgungsangebote handelt. Bei anderen Patientinnen und Pati-

enten ist bezüglich der Palliativmedizin ein ablehnendes Verhalten zu sehen. Die palliative 

Unterstützung wird mit der Arbeit eines Hospizes verglichen und mit dem zeitnah bevorste-

henden Ableben assoziiert. Aufgrund des schwankenden Krankheitsverlaufes und des schlei-

chenden Progresses sehen sich die Patientinnen und Patienten nicht in dieser Phase ange-

kommen und wollen sich auch im fortgeschrittenen Stadium die Lebensbedrohlichkeit nicht 

eingestehen. Dabei wird die palliativmedizinische Versorgung von der Patientin/dem Pati-

enten dieser Studie auch durchaus als positiv erlebt. Die Anbindung wirkt sich vorteilhaft auf 

das mentale sowie physische Wohlbefinden aus. Weiter äußerte die Patientin/der Patient, 

dass die palliative Versorgung es teilweise auch ermöglicht während einer Exazerbation im 

gewohnten Umfeld bleiben zu können. Veränderungen jeglicher Art üben einen Stress auf 

Patientinnen und Patienten aus, der so vermieden werden kann. 

„IP: /((schmunzelt kurz))/ Und eh ‚ich‘=muss sagen , wenn so was ist , (2) das muss ich 

mir ja nun zugestehen , es ist so , da werd ich richtig böse. //mmh// Also richtig , widerlich 

ne ekelhaft böse. (2) Das ist für die Umstehenden sehr unangenehm. Ich denke mir dann 

da auch nichts bei. //mmh// Ich werd dann richtig ausfallend.  

B: Ja gut , du musst aber auch sagen , (2) du warst da schon gewohnt dass du zu Hause 

warst dass , dass mit dieser Spritze alles wunderbar klappt und wenn dann einer , sagt nö 

, wir nehmen Sie mit in=s Krankenhaus , /((schluckt hörbar))/ hier aus dem gewohnten 

Umfeld raus  

I: ˪ Nur wegen dieser Spritze?  

B: ˪//mmh// und aus ihrem gewohnten Rhythmus dann ist gleich- (2) Alarmstufe rot 

angesagt.  
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B: (3) Das ist mehr ne , Kopfgeschichte. Weil man aus diesem , ne? Mutti sag ja oder nein 

ob das so ist , weil man einfach aus diesem gewohnten Rhythmus rauskommt.  

IP: Ja. Ja.  

B: `Und das ist , (3) ja weil halt jede Frage jede Anweisung oder jede , alles was nicht so 

gewohnt ist kostet halt Kraft und Energie und das , (2) wenn das nicht da ist ist ja , 

blödsinnig ne? //mmh// Und das war dann- , das war auch die Frau /((leise lachend)) 

Dr. […]// die jetzt da /((räumt im Hintergrund))/ im Palliativ mäßig ist , (2) und die-  

I: ˪ Die war das.  

B: Ja die kam , die hat aus der- /((lachend)) ganzen-/  

IP: ˪ Frau […], Frau Dr.[…]. //mmh// Fand das auch nicht so toll.“ (CO-01w_t0, 

Pos. 695-704) 

So empfindet auch in dieser Situation die betreuende Palliativmedizinerin die akute 

Phase der Dyspnoe als ein in der Häuslichkeit beherrschbares Problem. Dies unter-

streicht, dass die ambulante palliativmedizinische Versorgung Krankenhausaufent-

halte vermeiden kann und so den Stress für die erkrankten Personen reduziert. Palli-

ative Versorgung ermöglicht die Beherrschung stärkerer Symptomlast und reduziert 

die psychische Belastung der Erkrankten und Angehörigen. Denn oft sind schwere 

Symptomkomplexe auch eine Belastung für die anwesenden Familienmitglieder. Es 

ist auch davon auszugehen, dass durch die palliative Betreuung bei nicht beherrsch-

baren Exazerbationen der häufige Wunsch nach Versterben im häuslichen Umfeld 

eher gewährleistet werden kann. Der Gedanke beim Versterben im Krankenhaus al-

lein zu sein kann dadurch ebenfalls reduziert werden. Weiter kann die Sorge eines 

leidvollen Todes mit schwerster, wahrgenommener Symptomlast Erkrankten und 

Angehörigen genommen werden.  
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4 Diskussion 

Das Ziel dieser Arbeit war es, erstmals im deutschsprachigen Raum, Perspektiven und Be-

dürfnisse von Patientinnen und Patienten mit einer COPD am Lebensende mittels einer 

qualitativen Längsschnittstudie herauszuarbeiten. Durch den offenen, leitfadengestützten 

narrativen Studienansatz konnten detaillierte Einblicke in das Krankheiterleben von Be-

troffenen und ihre Bedürfnisse am Lebensende eröffnet werden. Der Fokus lag auf der in-

dividuellen, ungefilterten Erfahrung, die jede/jeder Einzelne gemacht hat. Aus diesen Erfah-

rungen wurden Bedürfnisse und resultierende Versorgungsaspekte, darunter auch die pallia-

tivmedizinische Versorgung, abgeleitet. Durch das offene narrative Design der Studie wurde 

den Teilnehmerinnen und Teilnehmern genug Raum gegeben, um eingehend und in für sie 

entspannter Atmosphäre zu sprechen. Dabei erhielten sie die Möglichkeit, den Fokus in den 

Erzählungen über ihr Leben und das Erlebte selbst zu legen. Insgesamt wurden 17 Interviews 

in einem Umfang von jeweils zirka 90 Minuten mit Erkrankten durchgeführt.  

In der interpretativen Analyse zeigt sich deutlich, dass Patientinnen und Patienten aufgrund 

des wechselhaften Krankheitsverlaufes ihrer COPD unsicher sind bezüglich ihres Gesund-

heitszustandes oder ihres Krankheitsprogresses. Dies wird unterstützt durch den wellenför-

migen Verlauf mit Exazerbationen und der anschließend, subjektiv im Vergleich zum Akut-

zustand, eintretenden Besserung. Sie fühlen sich aufgrund dieses unvorhersehbaren Verlaufs 

der Erkrankung ausgeliefert. Die teilnehmenden Patientinnen und Patienten dieser Arbeit 

betrachten die akute Verschlechterung als eigenständigen Teil einer Krankheit anstelle eines 

Komplexes im Rahmen ihrer chronischen Erkrankung. Dieses Ergebnis deckt sich auch mit 

einer vorherigen Studie mit COPD-Patientinnen und -Patienten (Philip et al. 2012). Durch 

den langanhaltenden, schleichenden und progressiven Verlauf ist die Krankheit phasenweise 

vermindert spürbar. Die unstete Entwicklung lässt sich für die Patientinnen und Patienten 

kaum vorhersagen und wirkt somit unberechenbar. Dies zusammen mit dem Symptomkom-

plex zeigt sich als ursächliche Bedingung. Abgeleitet wurde aus den gewonnenen Daten dafür 

der Kode der Unsicherheit über die Schwere der Erkrankung, welcher sich auf das zentrale Phäno-

men auswirkt und bei den Patientinnen und Patienten das Gefühl des Ausgeliefertsein gegenüber 

der eigenen Erkrankung entstehen lässt (s. Abbildung 5). Eine effektive Medikation zur Symptom-

kontrolle und Reduktion der Belastung, sowie die Konfrontation mit der eigenen Krankheitsverant-

wortung kristallisierten sich als intervenierende Bedingung für die Handlungsstrategie heraus, die 

die Erkrankten entwickeln. Es zeigen sich unterschiedliche Coping-Mechanismen der Pati-

entinnen und Patienten. Initial überwiegt die Verdrängung und Abspaltung von der Erkran-

kung. Teilweise kommt es zum sozialen Rückzug aber auch zur Suche von Unterstützung. 
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Dabei wird als Strategie versucht das alltägliche Leben aufrechtzuerhalten, um dem Gefühl des Aus-

geliefertseins zu begegnen. Daneben stellt das Gefühl, für die Entstehung der Krankheit ver-

antwortlich zu sein, eine belastende Komponente dar. Auch die Handlungsstrategie wirkt 

sich auf die Konsequenz aus. Als Konsequenz ließ sich die Abspaltung von der Lebensbedrohlich-

keit der eigenen Erkrankung ableiten. Diese wird dadurch begünstigt, dass teilweise die Patien-

tinnen und Patienten über lange Zeit ein neues alltägliches Leben aufrechterhalten. Hierbei wird 

zunächst versucht bekannte Lebensweisen und alltägliche Abläufe so lange wie möglich bei-

zubehalten, um so die Selbstständigkeit zu erhalten. In der so erschaffenen neuen Normalität 

sind die Einschränkungen und die Bedrohung im Krankheitsverlauf weniger deutlich spür-

bar. Die Konsequenz aus dieser Handlungsstrategie ist, dass die inhärente Lebensbedrohung 

durch die COPD weitgehend negiert beziehungsweise vom täglichen Erleben abgespalten 

werden kann. Ebenfalls kann man so das Gefühl vermeiden, der Erkrankung gegenüber ausge-

liefert zu sein. Das Krankheitserleben wird kontextuell von der durch die Erkrankung entste-

hende Zunahme der sozialen Isolation und einer eingeschränkten Handlungsfähigkeit überlagert. 

Insgesamt führen der Kontext, die ursächliche Bedingung mit der Unsicherheit über den Krank-

heitsverlauf zum Gefühl des Ausgeliefertseins gegenüber der COPD, welches als Kernphänomen des 

Krankheitserlebens aus den narrativen Interviews herausgearbeitet werden konnte. Um die-

ses zentrale Erleben bewältigen zu können, entwickeln die Patientinnen und Patienten Hand-

lungsstrategien, um das alltägliche Leben aufrechtzuerhalten und damit die Erkrankung im progre-

dienten Krankheitsverlauf dennoch in den Hintergrund treten zu lassen. 

Die Resultate der vorliegenden Dissertation erweitern den bestehenden Forschungsstand zu 

Bedürfnissen von COPD-Patientinnen und -Patienten um detaillierte Daten aus einer deut-

schen Stichprobe. Eine Übersichtsarbeit mit systematischer Suchstrategie zu den Unterstüt-

zungsbedürfnissen von COPD-Patientinnen und -Patienten aus dem Jahr 2018, welche 31 

Studien inkludiert, beinhaltet keine Studie mit Daten aus Deutschland (Gardener et al. 2018). 

In der Studie von Gardener und Kollegen (2018) wurden 13 verschiedene Aspekte des Un-

terstützungsbedarfs herausgearbeitet, die mit den Hauptkategorien der vorliegenden Disser-

tation im Einklang stehen. Darunter finden sich unter anderem das Krankheitsverständnis, 

gesund geführtes Leben, alltägliche Unabhängigkeit der Erkrankten, die Kontrolle sowie 

Handhabung von Symptomen und der entsprechenden Medikation, Zukunftsgedanken 

ebenso wie Ängste und Sorgen, der praktische Unterstützungsbedarf und soziale Aspekte 

bezogen auf Arbeit, Familie und Sozialleben (Gardener et al. 2018). Das von Gardener et al. 

(2018) beschriebene, teilweise Vorhandensein effektiver Medikation unterstützt das Ergebnis 

der vorliegenden Arbeit, dass für Patientinnen und Patienten einen gewissen Zeitraum eine 

Symptomkontrolle möglich scheint. Eine Optimierung der Medikation scheint entsprechend 
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zunächst kein Bedürfnis darzustellen. Jedoch besteht der dringende Wunsch eine Exazerba-

tion auch im häuslichen Umfeld bewältigen zu können. Dazu bedarf es professioneller Un-

terstützung, beispielsweise durch ein ambulantes Palliativteam zur Applikation einer Bedarfs-

medikation in Krisensituationen. Daneben tragen auch erlernte Techniken im Rahmen von 

Physiotherapie und Atemübungen zur Bewältigung der Krise in der Häuslichkeit bei. Durch 

die Symptomlinderung kann das Gefühl zunächst unterdrückt werden, dass die Erkrankung 

sich direkt auf das eigene Leben und die Selbstständigkeit auswirkt. Entscheidend ist jedoch, 

dass es sich um sehr individuelle Krankheitsverläufe handelt, welche einer ebenso individu-

ellen Versorgungsanpassung bedürfen. Weiter bedarf es einer psychosozialen Unterstützung 

der betreuenden Angehörigen sowie der Patientinnen und Patienten selbst. Für involvierte 

Personen stellen Situationen mit Atemnot und die daraus resultierende akute Lebensbedro-

hung eine starke psychische Belastung dar. Dies zeigt auch eine Studie von Booth und Kol-

legen (2003), wobei besonders außerhalb der wöchentlichen Regelarbeitszeiten von medizi-

nischem Fachpersonal Unterstützungsbedarf gesehen wird. Die erfolgreiche Linderung be-

lastender Symptome, insbesondere der Atemnot, ermöglicht den Erkrankten eine Fortfüh-

rung des weitgehend normalen Alltagslebens. Sie reduziert zeitgleich die Notwendigkeit sich 

mit der Erkrankung und der Wahrnehmung der Lebensbedrohung im Verlauf auseinander-

zusetzen. Es erleichtert aber auch den Umgang der Angehörigen mit der Erkrankung und 

die Fortführung einer normalen Beziehung mit der erkrankten Person. Alltägliches, sowie 

Beruf und soziale Kontakte werden dadurch über einen langen Zeitraum nicht nennenswert 

eingeschränkt und bleiben über die initialen Erkrankungsphasen stabil. Progrediente körper-

liche Einschränkungen führen dennoch, im späten Verlauf, zur Beendigung des Arbeitsle-

bens und dem Rückzug aus dem sozialen Umfeld, was für Betroffene eine große Belastung 

darstellt.  

Einhergehend mit dem Gefühl der Eigenverantwortung bezüglich der Krankheitsursache ist 

auch eine Veränderung des eigenen Gesundheitsverhaltens. So kann durch das Eingestehen 

von Fehlern schädliches Verhalten bei vorhandener Unterstützung reduziert oder beendet 

werden. Hierzu zählt zum Beispiel auch das Beenden des Rauchens. Dies zeigte auch eine 

Studie, welche sich dabei lediglich auf Frauen bezieht (Nykvist et al. 2014). Die Patientinnen 

und Patienten können so durch die eigene Intervention das Gefühl des Ausgeliefertseins gegenüber 

der Erkrankung reduzieren oder hinauszögern. Bei der fortgeschrittenen COPD kommt es im 

Verlauf zu einem progredienten körperlichen Abbau und einer Symptomverschlechterung 

verstärkt durch Exazerbationen, was sich mit den Ergebnissen einer vorherigen Studie deckt 

(Murray et al. 2005). Dazu zählen mitunter respiratorische Beschwerden, darunter Dyspnoe, 
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Husten etc. (Rennard 1998). Schließlich folgen physische Einschränkungen mit mitbedin-

genden sekundären Folgen. Zu den Symptomen zählt nach Disler und Kollegen (2012) auch 

eine soziale Isolation aus welcher zunehmende psychische Probleme resultieren. Diese sozi-

ale Isolation wird, wie in der vorliegenden Studie gezeigt werden konnte, nicht nur durch die 

reine Funktionseinschränkung bedingt. Auch bewirkt der Effekt der Stigmatisierung durch 

Außenstehende (z. B. Passantinnen und Passanten beim Einkaufen) einen Rückzug aus so-

zialen Strukturen (Gysels und Higginson 2008). Es entsteht teilweise eine Art Circulus Viti-

osus. Durch abnehmende Teilnahme an gemeinsamen Aktivitäten reduziert sich der Bekann-

tenkreis. Das Gefühl nicht mehr Teil einer Gruppe zu sein führt zum Gefühl einer Stigma-

tisierung und der weiteren sozialen Isolation. Durch den langsamen Krankheitsprogress er-

folgt dieser Prozess jedoch schleichend. Eine zusätzliche Einschränkung im Alltag und Be-

lastung sozialer Kontakte ergibt sich durch den limitierten Bewegungsradius, der durch die 

Abhängigkeit von der Sauerstoffzufuhr entsteht (Lunney et al. 2003).  

Den Ergebnissen der vorliegenden Studie zufolge fehlt Patientinnen und Patienten bis zum 

Zeitpunkt der gravierenden physischen Funktionseinschränkung die Akzeptanz der lebens-

limitierenden Komponente der Erkrankungen. Durch unvollständige, missverstandene oder 

fehlende Krankheitsaufklärung und Informationsvermittlung durch Behandlerinnen und Be-

handler oder betreuende medizinische Angestellte entwickeln Patientinnen und Patienten ei-

gene Krankheitskonzepte. Diese haben aber oft wenig mit den eigentlichen Ursachen ge-

mein. So wird die Erkrankung oft nicht als unheilbar und chronisch verstanden. Weiter be-

steht der Wunsch nach Therapiekonzepten, die im persönlichen Fall jedoch medizinisch 

nicht indiziert sind (z. B. Implantierung von Ventilen). So zeigen auch Nakken und Kollegen 

(2017), dass Bevollmächtigte sowie COPD-Patientinnen/-Patienten nur über ein inkomplet-

tes Krankheitswissen verfügen. Teilweise werden die individuellen Krankheitstheorien un-

terstützt durch ebenfalls Erkrankte, wie in der vorliegenden Untersuchung zum Beispiel 

durch Mitglieder der laiengeführten Selbsthilfegruppe. Problematisch ist, dass die dafür her-

angezogenen Quellen nicht auf ein wissenschaftliches Fundament gründen, sondern aus ei-

nem Konglomerat verschiedener, oft internetbasierter, nicht professioneller Quellen und ei-

gener Erfahrungen bestehen. Somit lässt sich aus den vorliegenden Ergebnissen der Bedarf 

an frühzeitiger und patientenorientierter Aufklärung ableiten. Die Zugehörigkeit zu einer der 

zuvor genannten Selbsthilfegruppen kann jedoch für die Patientinnen und Patienten mit po-

sitiven Erlebnissen verbunden sein, da sie die Probleme der individuellen Krankheitserfah-

rung sichtbar machen. Dies wird unterstützt durch eine vorherige Studie, welche zeigt, dass 

Erkrankte durch Krankheitserfahrung eine Art Selbstpflege im Verlauf adaptieren (Cicutto 

et al. 2004). Den Patientinnen und Patienten wird suggeriert, dass sie den Progress oder den 
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Verlauf ihrer eigenen Erkrankung anhand anderer Betroffener der Gruppe erleben oder vor-

hersehen können. Hieraus wird deutlich, dass ein durch verständliche Aufklärung nachvoll-

ziehbares Krankheitskonzept als Bedarf bei den Patientinnen und Patienten entsteht. Bisher 

bereitgestellte Informationen von Ärztinnen und Ärzten oder medizinischem Fachpersonal 

sind nicht ausreichend und werden nur unzureichend von den Betroffenen verstanden. Dies 

zeigte sich bereits in vorherigen Studien (Gore et al. 2000; Gardener et al. 2018). Auch zeigt 

sich in der hier vorgestellten Studie, dass bereits bei Diagnosestellung eine Unsicherheit be-

züglich des Krankheitsverständnisses der COPD seitens der Patientinnen und Patienten so-

wie deren Angehörigen besteht. Dies zeigt sich vergleichbar in der Studie von Rodgers und 

Kollegen (2007), nach der alleine der Begriff COPD und die damit einhergehenden Folgen 

nicht hinreichend geklärt sind. Nach bekannter Definition wird die COPD als eine Erkran-

kung beschrieben, welche initial sowohl verhinderbar als auch symptombezogen behandel-

bar ist. Dabei wird der Krankheitsprozess selbst jedoch lediglich verlangsamt und die Er-

krankung bleibt unheilbar (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease, Inc. 

2018). Durch Maßnahmen der Rehabilitation kann zusätzlich das körperliche und mentale 

Wohlbefinden gesteigert werden (Kooblall and Lawlor 2018). Häufige Begleiterkrankungen 

stellen dabei Depressionen und Angstzustände dar (Cavaillès et al. 2013). Entsprechende 

Ergebnisse decken sich mit denen dieser Untersuchung. In Phasen der akuten Exazerbation 

korreliert die Stärke der Depression mit der Verschlechterung klinischer Parameter, zum Bei-

spiel Sauerstoffsättigung und FEV1 (Moisieieva et al. 2018). So berichten Patientinnen und 

Patienten in der vorliegenden Studie häufig über Angstsymptome und depressive Stimmun-

gen im Rahmen einer Exazerbation oder auch im Krankheitsverlauf. Diese Komorbiditäten 

wirken sich nicht nur auf soziale Aspekte aus, sondern auch auf die körperliche Funktions-

fähigkeit. Dem entsprechend beschreiben Yohannes und Alexopoulos (2014), dass Angst 

und Depression unter anderem zu einem höheren Bedarf an Gesundheitsversorgung führen. 

Diese und auch weitere Komorbiditäten führen entsprechend zur häufigeren Hospitalisie-

rung und damit auch zu höheren Kosten im Gesundheitswesen (Cavaillès et al. 2013). Eine 

Verbesserung der Prävention, Versorgung und Behandlung der vorgenannten Erkrankungen 

kann also zu einer Senkung der Hospitalisierung und Gesundheitskosten führen. Die Auf-

rechterhaltung und Bewältigung des individuellen Alltages ist wesentlich für das Erleben von 

Selbstbestimmung und Autonomie durch die Erkrankten. Dabei sind die Auswirkungen der 

COPD auf den Alltag vielfältig und beinhalten das häusliche Umfeld, soziale Kontakte, Mo-

bilität und das familiäre Gefüge. Diese Veränderungen erfolgen weitestgehend, um möglichst 

lange selbstständig zu bleiben. Ähnlich der Ergebnisse dieser Dissertation zeigt auch die Stu-
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die von Ek und Kollegen (2011), in der die fortgeschrittene COPD als eine tägliche Heraus-

forderung im Kampf um die Autonomie, bei steigender Abhängigkeit im Krankheitsverlauf, 

beschrieben wird. Weiter beschreibt die Studie die Möglichkeit einer Förderung der Selbst-

ständigkeit durch patientenzentrierte pflegerische Unterstützung (Ek et al. 2011).  

Insgesamt können die Patientinnen und Patienten das Gefühl des Ausgeliefertseins gegen-

über der Erkrankung lange von sich fernhalten, obwohl bei ihnen eine unheilbare Erkran-

kung diagnostiziert wurde. Initial fehlen die Informationen, anschließend wird dieser Ge-

danke lange überlagert und beiseitegeschoben. Das Bewusstsein an einer lebenslimitierenden 

Erkrankung zu leiden, setzt teilweise erst spät ein, häufig erst nach einer lebensbedrohlichen, 

akuten Krise. Dennoch führen die verschiedenen Aspekte zu einer eingeschränkten Lebens-

weise mit steigendem Unterstützungsbedarf. Im Vergleich ist der Bedarf an palliativer Ver-

sorgung ähnlich dem von an Lungenkrebs erkrankten Personen oder teilweise sogar höher, 

zum Beispiel bei Atemnot (Weingaertner et al. 2014; Bausewein et al. 2010a; Stanze et al. 

2019). Dabei haben COPD-Patientinnen und -Patienten im Schnitt ein längeres Überleben 

(Bausewein et al. 2010a). Aktuell sind jedoch nicht maligne Erkrankungen, zu denen auch 

die COPD zählt, seltener in die palliative Versorgung integriert als Krebserkrankungen. 

Diese Versorgungssituation spiegelt sich auch in dieser Studie wider, indem nur eine Patien-

tin/ein Patient durch die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) unterstützt 

wird. Dabei kann diese Form der zusätzlichen ambulanten Unterstützung dazu beitragen, 

dass Patientinnen und Patienten seltener hospitalisiert werden müssen. Palliative Care Teams 

können unter anderem auch die erforderliche Anleitung zum Umgang mit einer Bedarfsme-

dikation in Krisensituationen schulen (Nauck und Jansky 2018b, 2018a; Alt-Epping und 

Nauck 2015). Auch Patientinnen und Patienten mit anderen nicht malignen Erkrankungen, 

wie der Herzinsuffizienz und Demenzerkrankungen, werden häufiger in palliativmedizini-

sche Versorgung integriert als COPD-Erkrankte (Beernaert et al. 2013). Unterstützt wird 

dies durch eine spanische Studie, welche zeigt, dass ein hoher prozentualer Anteil an Patien-

tinnen und Patienten mit COPD oder diffuser interstitieller Lungenkrankheit (DILD) am 

Lebensende keine palliative Versorgung erhielt (Nieto Cano et al. 2018). Die WHO definiert 

das Ziel der Palliativmedizin als Verbesserung von Lebensqualität von unheilbar Erkrankten 

und ihren Angehörigen (World Health Organization 2002). Weiter wird definiert, dass dies 

durch vorbeugende Maßnahmen sowie durch frühes Lindern erkannter Leiden geschehen 

soll (World Health Organization 2002). Ebenfalls soll die Palliativmedizin durch Begutach-

tung und Behandlung von Problemen, zum Beispiel von Schmerz und psychischer Belastung, 

zur Linderung beitragen (World Health Organization 2011). Der Ansatz zur Aufrechterhal-

tung der Lebensqualität von Patientinnen und Patienten sowie ihren Familien durch frühe 
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Identifikation und Behandlung kann somit für alle COPD-Erkrankten und nicht nur bei den 

Studienteilnehmerinnen und -teilnehmern sinnvoll sein. Ein Hinauszögern des Krankheits-

progresses oder eine Abmilderung der Symptome und Belastungen, besonders der akuten 

Beschwerden, durch eine palliativmedizinische Anbindung scheint wahrscheinlich. Dement-

sprechend führt laut Maddocks und Kollegen (2017) eine frühe Integration palliativmedizi-

nischer Unterstützungsangebote in das Betreuungskonzept der Patientinnen und Patienten 

zu einem besseren Outcome dieser Personen. Neben der krankheits- und symptombezoge-

nen Therapie profitieren Patientinnen und Patienten zusätzlich in weiteren Gesichtspunkten 

von der Integration in eine palliative Versorgung. Dazu gehören laut Bauman und Temel 

(2014) die Verbesserung der Stimmung, der Lebensqualität, des Krankheitsverständnisses bis 

hin zum längeren Überleben. Dass eine palliativmedizinische Versorgung zu einer Reduktion 

von Krankenhauseinweisungen sowie einer stationären Behandlung führen kann, zeigte sich 

bereits in früheren Studien (Schneider et al. 2015; Riolfi et al. 2014; Alonso-Babarro et al. 

2013). Unter anderem der Aspekt des Verbleibs im häuslichen Umfeld führt zu einem posi-

tiven wirtschaftlichen Effekt (Schneider et al. 2015). Entsprechend kann vermutet werden, 

dass sich dieser Effekt auch bei der palliativmedizinischen Versorgung von COPD-Patien-

tinnen und -Patienten zeigen wird. Essenziell für das frühe Involvieren der Palliativmedizin 

scheint eine frühzeigte Detektion dieser kritisch erkrankten Personen. Dabei könnte ein Tool 

wie von Afshar et al. (2020) zur systematischen Erkennung von schwer Erkrankten auch bei 

der COPD evaluiert werden. Ziel sollte eine frühe Integration von COPD-Erkrankten in die 

palliativmedizinische Versorgung sein, um den Krankheitsprozess und das Krankheitserle-

ben positiv beeinflussen zu können. 

4.1 Stärken und Schwächen der Untersuchung 

Eine Stärke der vorliegenden Studie ist der offen-qualitative methodische Ansatz, der für die 

Datengenerierung und -auswertung herangezogen wurde. Dieser ermöglicht ein tiefgreifen-

des Verständnis von Bedürfnissen und Sichtweisen, ähnlich zu vorherigen internationalen 

Studien (Pinnock et al. 2011; Murray et al. 2002). Die Patientinnen und Patienten können in 

den Erzählungen den eigenen Fokus festlegen und damit eigene Schwerpunkte generieren. 

Pinnock und Kollegen (2011) haben dieses Verfahren bereits als gute, wissenschaftliche Me-

thode aufgezeigt, um die Bedürfnisse und Sichtweisen zu ermitteln. Weiter wird den Teil-

nehmerinnen und Teilnehmern die Möglichkeit gegeben, den Ort des Interviews auszuwäh-

len. So konnten Interviews auch in akuten Krankheitsphasen im Krankenhaus, in neutralen 

Räumen oder in der eigenen Häuslichkeit durchgeführt werden. Die überwiegende Zahl der 
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Interviews wurde bei den Teilnehmerinnen und Teilnehmern zu Hause geführt, wodurch 

weitere Eindrücke über das Umfeld der Patientinnen und Patienten sowie die Wohnstruktur 

gewonnen werden konnten. Besonderheiten und wichtige ergänzende Eindrücke der Inter-

viewerinnen und Interviewer, die im Interview nicht angesprochen wurden, wurden in Me-

mos vermerkt und in der Datenanalyse berücksichtigt. Dadurch erweiterten sich die gesam-

melten Daten um die Eindrücke aus dem direkten Patientenkontakt und die Impressionen 

aus dem Wohnumfeld. Auch die Interviewdauer wurde den Teilnehmerinnen und Teilneh-

mern überlassen. Dadurch wurde die zusätzliche Belastung der Patientinnen und Patienten 

reduziert. Die Stichprobe zeigt mit zehn männlichen und sieben weiblichen Teilnehmern 

eine ausgewogene Verteilung, wobei diese durch das Theoretical Sampling zufällig erreicht 

wurde. Ansonsten zeigt sich die Stichprobe ebenfalls heterogen in der Altersverteilung sowie 

der Verteilung der involvierten medizinischen Professionellen, der Pflegestufe und der häus-

lichen Situation. Bei erreichter Sättigung beinhaltet das Sample somit zufällig ein breites 

Spektrum an Versorgungssituationen. Der Bericht dieser Dissertation folgt als weiteres Qua-

litätsmerkmal den COnsolidated criteria for REporting Qualitative research (COREQ) (s. 

7.8 COREQ-Checklist) (Tong et al. 2007).  

Die Rekrutierung der Patientinnen und Patienten war schwieriger als erwartet, da es seitens 

der Erkrankten öfters zu Schwierigkeiten kam, vorwiegend aufgrund der Krankheits- und 

Symptomlast. Auch waren Patientinnen und Patienten oft bereits in Medikamentenstudien 

eingeschlossen und dadurch ausgelastet. Aufgrund von rezidivierenden Akutphasen konnten 

oft keine Interviews durchgeführt werden, sodass potenzielle Teilnehmerinnen und Teilneh-

mer ihre vorherige Zusage wieder zurücknahmen. Alternativ mussten Termine auf spätere 

Zeitpunkte verschoben werden, was die Erhebungsdauer deutlich verlängerte. Teilweise war 

die Einschränkung durch die Sprechdyspnoe so stark, dass eine Durchführung zwar sinnvoll, 

aber nicht möglich gewesen wäre. Daher sind vorwiegend Patientinnen und Patienten mit 

schwerer, weit fortgeschrittener COPD involviert, welche jedoch zum Zeitpunkt des Inter-

views einen eher stabilen Krankheitsstatuts hatten. Auch die Einordnung der Patientinnen 

und Patienten in die Zeit am Lebensende war trotz genauer Einschlusskriterien schwierig. 

Coventry und Kollegen (2005) stellen bereits fest, dass eine Vorhersage des Lebensendes bei 

nicht malignen Erkrankungen, darunter auch die COPD, erschwert ist. So zeigen sich unter-

schiedliche aktuelle Krankheitsbelastungen durch die COPD obwohl bei allen eine fortge-

schrittene Erkrankung vorliegt. Schließlich musste in dieser Studie eine Person bei nicht ein-

deutig einzugrenzendem COPD-Stadium ausgeschlossen werden. Die Schwierigkeit der Ein-

teilung wird durch den Fakt unterstützt, dass eine Neuerung der Klasseneinteilung der 

COPD während der Durchführung dieser Studie vorgestellt wurde. Sie legt den Fokus mehr 
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auf Symptomstärke und Exazerbationsrate als auf die Messwerte und Lungenvolumina (He-

rold 2015). Dies soll eine bessere Einteilung in die Stadien erlauben. Des Weiteren standen 

einige angefragte Erkrankte der allgemeinen wissenschaftlichen Aufarbeitung kritisch gegen-

über. Einige Patientinnen und Patienten waren dieser Studie verhalten gegenüber, da sie Pal-

liativmedizin offensichtlich mit einer Hospizversorgung gleichstellen und somit den baldigen 

Tod und das Sterben assoziieren. Die angefragten Personen sahen sich teilweise nicht in 

diesem Stadium der Erkrankung. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der COPD-

Selbsthilfegruppe sind eine recht homogene und auf ähnlichem Informationsstand befindli-

che Gruppe, woraus sich möglicherweise ein Selection Bias ergibt. Dies trifft auf sieben Pro-

bandinnen und Probanden zu. Weiter ist diese Studie auf (Zentral- und) Süd-Niedersachsen 

beschränkt. Somit müssen demographisch bedingte Faktoren bei der Interpretation der Er-

gebnisse berücksichtigt werden. Zum Beispiel spielen die Bevölkerungsdichte und medizini-

sche Infrastruktur bei der Versorgung eine wichtige Rolle. Auch muss das Gesundheitssys-

tem in Deutschland mit seinen strukturellen Eigenschaften Beachtung finden. So ist eine 

Übertragung auf andere Nationen nicht möglich, da zum Beispiel das Versorgungssystem 

dort anderen Grundlagen und Organisationsstrukturen unterliegt.  

4.2 Schlussfolgerungen und klinische Implikationen 

Diese Studie zeigt, dass bisher keine ausreichend patientenzentrierte Versorgung für Patien-

tinnen und Patienten mit COPD am Lebensende vorhanden ist. Durch eine frühe Diagno-

sestellung mit adäquater, patientengerechter Information könnte ein Bewusstsein für den 

Verlauf und das Ausmaß der Erkrankung geschaffen werden. Dadurch könnte das Gesund-

heitsbewusstsein geschärft werden und supportive Therapien (z. B. Atemgymnastik) zeitge-

recht zum Funktionserhalt begonnen werden. Sowohl medikamentöse als auch rehabilitative 

Maßnahmen können dazu beitragen, dass der Wunsch der Patientinnen und Patienten nach 

dem Erhalt von Normalität realisierbarer wird. Somit kann dies als ein wesentlicher Bedarf 

der Versorgung gesehen werden. Eine Verringerung der Hospitalisierungen durch die Mit-

behandlung von Komorbiditäten und Begleitsymptomen kann durch palliativmedizinische 

Versorgung im ambulanten Bereich erreicht werden. Dadurch könnten auch die wirtschaft-

lichen Belastungen des Gesundheitssystems reduzieren werden. Dieser Effekt sollte in wei-

teren Studien spezifisch auch bei der COPD untersucht werden. Ebenso kann eine patien-

tengerechte Aufklärung dem Gefühl der Stigmatisierung entgegenwirken. Die palliativmedi-

zinische, multiprofessionelle Betreuung von Patientinnen und Patienten mit COPD könnte 

eine Unterstützung im Krankheitsprozess darstellen. Eine palliativmedizinische Integration 
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bereits in frühen Krankheitsstadien könnte besonders hilfreich sein, um die zu diesem Zeit-

punkt meist noch geringere Symptomlast positiv zu beeinflussen. Dadurch könnte der Erhalt 

einer höheren Lebensqualität über einen längeren Zeitraum gelingen. Eine alleinige Betreu-

ung durch niedergelassene Allgemeinmedizinerinnen und -mediziner scheint aufgrund ein-

geschränkter Zeitkontingente nicht immer ausreichend. So kann neben einer intensivierten 

Betreuung auch Aufklärungsarbeit durch Palliativmedizinerinnen und Palliativmediziner so-

wie palliativmedizinisch qualifizierte Pflegekräfte geleistet werden. Erfahrungen bezüglich 

der Krankheitsverläufe und Behandlungsmöglichkeiten können mit den Patientinnen und 

Patienten ausgetauscht werden. Es kann für Erkrankte das Gefühl einer gewissen Vorher-

sehbarkeit entstehen. Eine intensivere Krankheitsaufklärung kann zu einer besseren Akzep-

tanz der Erkrankung führen. Das auch resultierende bessere Verständnis macht die Bedeu-

tung für das eigene Leben und die Lebenslimitierung klarer. So führt ein besseres Krank-

heitsverständnis zu einer offeneren, intensiveren Auseinandersetzung und im Krankheitsver-

lauf auch zur besseren Einschätzung des eigenen Erkrankungsprogresses. Therapieziele 

könnten realistischer gestaltet werden und Symptome auch besser eingeordnet und behandelt 

werden. In der finalen Lebensphase kann die Auseinandersetzung mit der Sterblichkeit und 

Lebenslimitierung durch die Krankheit COPD auch zu einer Akzeptanz des Lebensendes 

führen. Die Grenzen der therapeutischen Maßnahmen können entsprechend offener thema-

tisiert werden. Das Gefühl des Ausgeliefert-Seins gegenüber der Erkrankung könnte durch 

supportive Maßnahmen, wie zum Beispiel Gespräche, körperliche Betätigung und die Auf-

rechterhaltung sozialer Aktivität und Kontakte abgeschwächt werden. Eine frühe und ergän-

zende Einbeziehung palliativmedizinischer Unterstützungsangebote könnte zudem Kran-

kenhausaufenthalte reduzieren. Dies wird aktuell in der KOPAL-Studie des Instituts und 

Poliklinik für Allgemeinmedizin des Universitätsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE), in 

Zusammenarbeit mit der Klinik für Palliativmedizin der UMG überprüft (Marx et al. 2019). 

Es zeigte sich in der vorliegenden Studie, dass individuelle Bedürfnisse je nach Lebenssitua-

tion und Patientin/Patient bestehen. Diesbezüglich sollte die palliativmedizinische Integra-

tion in die Patientenversorgung weiter evaluiert werden. Weitere Studien sind erforderlich, 

welche den tatsächlichen Nutzen bei bereits vorhandener Versorgung erforschen. Die vor-

genannte KOPAL-Studie stellt somit eine gute Basis für weitere Forschungsergebnisse in 

diesem Feld dar (Marx et al. 2019). Es besteht zudem die Frage, ob in Deutschland eine frühe 

palliativmedizinische Integration der Patientinnen und Patienten zu einer Erhöhung der Le-

bensqualität führt. Zudem sollte überprüft werden, ob die Anwendbarkeit auch in anderen 

Regionen Deutschlands besteht. Weiter gilt es zu untersuchen ob Erkrankte mit COPD nicht 
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nur medizinisch, sondern auch pflegerisch und psychosozial besser unterstützt werden kön-

nen.  

Ein Ziel palliativer Behandlung wäre es, auch bei fortgeschrittener COPD einen stabileren 

Krankheits- und Symptomverlauf durch frühe Interventionen zu schaffen. Weiter brauch es 

eine Optimierung der Hilfsmittel und Bedarfsmedikationen, was durch eine integrierte Palli-

ativmedizin gewährleistet werden kann. Dafür bedarf es der professionellen Unterstützung 

und Ausrüstung sowie der persönlichen Betreuung durch die Palliativversorgung über das 

Maß eines gängigen ambulanten Pflegedienstes und einer Hausärztin/eines Hausarztes hin-

aus. Dabei gilt es, besonders die individuellen Perspektiven und Bedürfnisse der Patientinnen 

und Patienten zu erkennen. So unterscheiden sich neben den individuellen Krankheitsver-

läufen und deren unterschiedlichen Wahrnehmungen die sozialen und demographischen As-

pekte. Palliativmedizin bietet somit einen Ansatz die Autonomie der Erkrankten zu erhalten 

und dadurch das Gefühl des Ausgeliefertseins gegenüber der Krankheit zu durchbrechen. 

Dadurch könnte sich die Lebensqualität insbesondere am Lebensende erhöhen. 
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5 Zusammenfassung 

Das Ziel der Arbeit ist es die individuellen Perspektiven und Bedürfnisse von Patientinnen 

und Patienten mit fortgeschrittener chronisch obstruktiver Lungenkrankheit (COPD), einer 

progressiven Erkrankung ohne Heilungschance, am Lebensende zu ermitteln.  

Um dies zu ermöglichen, wird ein qualitatives, longitudinales Studiendesign gewählt, von 

dem die initialen Interviews (t0) im Rahmen dieser Arbeit ausgewertet werden. Durch offene, 

leitfadengestützte narrative Interviews kann ein tiefgreifender Einblick in die Lebensrealität 

der Studienteilnehmerinnen/-teilnehmer mit eigener Fokussierung erreicht werden. Zur 

Auswertung der Daten wird die Grounded Theory genutzt.  

Die Stichprobe umfasst 17 Patientinnen und Patienten mit COPD am Lebensende aus dem 

Großraum Süd-Niedersachsen. Einschlusskriterien sind unter anderem ein fortgeschrittenes 

Erkrankungsstadium (z. B. III/IV nach GOLD, häufige Krankenhauseinweisungen). Die 

Teilnehmerinnen und Teilnehmer wurden in Kliniken und einer Selbsthilfegruppe rekrutiert.  

Diese Studie zeigt als zentrales Phänomen, dass Patientinnen und Patienten sich der Krank-

heit (COPD) gegenüber ausgeliefert fühlen. Durch einen langanhaltenden, progredienten 

Krankheitsverlauf mit phasenweiser Verschlechterung bis hin zur Exazerbation fühlen sich 

Patientinnen und Patienten unsicher was diese Krankheit für sie bedeutet. Unterstützt wird 

dies durch mangelndes oder fehlendes Wissen über die Erkrankung sowie die limitierende 

Bedeutung für den eigenen Alltag. Unsicherheit über den unstetigen Krankheitsverlauf lässt 

sich somit als ursächliche Bedingung identifizieren. Als Handlungsstrategie versuchen die 

Erkrankten ihr vorher gekanntes alltägliches Leben aufrechtzuerhalten. Um das Gefühl des 

normalen Alltages zu erhalten, werden teilweise Lebensstrukturen (Wohnumfeld, Soziales) 

angepasst. Zum Erhalt dieser Normalität benötigen die Patientinnen und Patienten eine ef-

fektive Tages- und Bedarfsmedikation, die Symptome, wie zum Beispiel Atemnot, verringert. 

Dabei stellt das Gefühl, für die Entstehung der Krankheit verantwortlich zu sein, eine belas-

tende Komponente dar. Diese Krankheitsverantwortung wird als intervenierende Bedingung 

herausgearbeitet. Als Konsequenz versuchen sich die Patientinnen und Patienten von der 

eigenen Lebensbedrohlichkeit abzuspalten, welche durch die COPD entsteht. Jedoch wird 

das alltägliche Leben durch Exazerbationen mit akuter Atemnot und anderen Krisen deutlich 

eingeschränkt. Diese akuten Notfälle zeigen die körperlichen Grenzen und die Bedrohung 

durch die Krankheit auf, die zuvor lange geleugnet wurden. Die Einschränkungen des phy-

sischen und psychischen Wohlbefindens führen zu einer Zunahme sozialer Isolation. Kon-

textualisiert wird weiter die fortschreitende Begrenzung der Mobilität von Erkrankten.  
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Durch frühe Maßnahmen im multiprofessionellen Kontext könnten Symptome gelindert so-

wie ein besseres Krankheitsverständnis geschaffen werden. Insbesondere die palliativmedi-

zinische Versorgung spielt hier eine wesentliche Rolle. Sie kann so zur Aufrechterhaltung 

oder Verbesserung der Lebensqualität und Autonomie beitragen. Dabei müssen die indivi-

duellen Bedürfnisse und Sichtweisen der Patientinnen und Patienten beachtet werden, wel-

che im psychosozialen Kontext variieren. Ebenso müssen strukturelle Gegebenheiten, wie 

das Wohnumfeld, mit einbezogen werden. Palliativmedizin kann den patientenorientierten 

Ansatz liefern, um einen besseren Umgang mit der Erkrankung zu ermöglichen. Dennoch 

muss weiter untersucht werden, wie und zu welchem Zeitpunkt die palliativmedizinische In-

tegration ermöglicht werden kann. 
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6 Abstract 

The aim of the study was to determine the individual perspectives and needs of patients with 

advanced COPD, a progressive disease without any chance of recovery, at the end of their 

life. 

In order to achieve this, a qualitative, longitudinal study design was chosen, from which the 

initial interviews (t0) were used in this dissertation. Semi-structured interviews should provide 

an in-depth insight into the patients’ perspective. Grounded theory was used to analyse the 

data. 

In the end, the sample consisted of 17 patients with COPD (GOLD III/IV as well as fre-

quent hospital admissions) at the end of their life in the greater area of southern Lower 

Saxony. Inclusion criteria were an advanced stage of the disease (e. g. III/IV according to 

GOLD, frequent hospital admissions). The participants were recruited in clinics and in a self-

help group. 

The central phenomenon of this study showed that patients feel that they are at the mercy 

of the disease (COPD). Due to a long-lasting, progressive, undulating course of the disease, 

patients felt unsure what this disease means to them. This was supported by a lack of 

knowledge about the disease and the limitations for one's own everyday life. Uncertainty 

about the unsteady course of the disease could thus be identified as a causal condition. As a 

strategy of action, the patient tried to maintain the previously known everyday life. In order 

to maintain the feeling of normal everyday life, life structures (living environment, social) 

were partially adapted. To maintain this normality, the patients needed daily effective rescue 

medication that reduces symptoms, such as breathlessness. The feeling of being responsible 

for the development of the disease was a burdensome component. This responsibility for 

the disease was identified as intervening condition. Therefore, patients tried to separate 

themselves from their own life-threatening aspects that arose from COPD. However, every-

day life was restricted by exacerbations such as acute shortness of breath and other crises. 

These acute emergencies revealed the physical limits and threat posed by the disease that 

were previously long denied. The restriction to physical and psychological well-being led to 

increased social isolation. The progressive limitation of the mobility of the patient was also 

contextualized. 

Through early measures in a multi-professional context, symptoms could be alleviated and a 

better understanding of the disease could be created. This could be guaranteed through pal-

liative medical care. It can contribute to maintaining or improving the quality of life and 
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autonomy. The individual needs and perspectives of the patients, which vary in the psycho-

social context, must be taken into account. Structural conditions such as the living environ-

ment must also be considered. Palliative care can provide the patient-centered approach to 

enable better management of the disease. However, it is necessary to investigate further how 

and when access to it is possible. 
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7 Anhang 

7.1 Flyer Lungenprojekt 
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7.2 Einschlusskriterien und Arztfragebogen 

 

„Studie zur Befragung von Patient/innen mit Lungenerkrankungen“ 

 

 

Einschlusskriterien Patient/innen mit COPD 

 
➔ Diese Kriterien vor der Rekrutierung mit dem verantwortlichen Arzt absprechen 

➔ Diese Fragen nicht mit den Patient/innen besprechen 

 

Kriterium ja nein unklar 

• COPD im Stadium III/IV nach GOLD ❑ ❑ ❑ 

• Atemnot in Ruhe oder bei leichter körperlicher Anstrengung ❑ ❑ ❑ 

• Symptomatische Herzinsuffizienz ❑ ❑ ❑ 

o Verschlechterung der Luftnot nach dem Hinlegen ❑ ❑ ❑ 

o Nächtliche Atemstörungen ❑ ❑ ❑ 

o Wasseransammlungen in Lunge, Beinen oder Bauch ❑ ❑ ❑ 

o Schädigung der Leber ❑ ❑ ❑ 

• BMI < 21 ❑ ❑ ❑ 

• Häufige Krankenhauseinweisungen auf Grund häufiger bron-
chopulmonaler Infekte bzw. Atemnot 

❑ ❑ ❑ 

 

 

Kontakt:  

Dr. des. Gabriella Marx, M.A.  

Wissenschaftliche Mitarbeiterin, 

Universitätsmedizin Göttingen 

Telefon: 0551 / 39-170559 

E-Mail: Gabriella.Marx@med.uni-goettingen.de 

Dipl.-Päd. Pflegewiss. Henrikje Stanze 

Wissenschaftliche Mitarbeiterin 

Medizinische Hochschule Hannover  

Telefon: 0511 / 532-4063 

E-Mail: Stanze.Henrikje@mh-Hannover.de 

 

 

Georg-August-Universität Göttingen 

Klinik für Palliativmedizin 

Robert-Koch-Str. 40 

37075 Göttingen 

Medizinische Hochschule Hannover 

Institut für Allgemeinmedizin (OE 5440) 

Carl-Neuberg-Str.1 

30625 Hannover 
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7.3 Aufklärung zum Interview 

• Information und Aufklärung für Patientinnen und Patienten • 

Teilnahme an einem Interview 

im Rahmen der Studie zur Befragung von Patienten mit Lungenerkrankun-

gen 

Sehr geehrte Dame, sehr geehrter Herr, 

um die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit Lungenerkrankungen zu verbes-

sern, ist es wichtig, mehr über die individuellen Erfahrungen und Sichtweisen der Be-

troffenen zu erfahren. Dies ist das Ziel unserer Studie. Insbesondere interessiert uns, 

welche Veränderungen sich dabei über die Zeit ergeben. 

Aus diesem Anlass möchten wir gerne persönliche Gespräche (Interviews) in einer re-

gelmäßigen Abfolge von 4 Monaten durchführen. Die Interviews würden über einen Zeit-

raum von 12 Monaten geführt werden, d.h. für Sie, wir würden 4 Interviews mit Ihnen 

anstreben. Die Interviews finden an einem Ort und zu einer Zeit Ihrer Wahl statt. In den 

Interviews haben Sie die Gelegenheit sich über Ihre Situation und Ihre Versorgung zu 

äußern. Uns interessiert dabei beispielsweise, wie Ihre Versorgung organisiert ist, wie 

zufrieden Sie damit sind und was aus Ihrer Sicht verbessert werden kann. Ein Interview 

dauert ca. eine Stunde und wird von einem unabhängigen wissenschaftlichen Mitarbeiter 

durchgeführt. Sie haben während des Interviews jederzeit die Möglichkeit, dieses zu un-

terbrechen oder abzubrechen. Im Anschluss an das Interview möchten wir Sie bitten, 

einen begleitenden Kurzfragebogen mit Daten zu Ihrer Person auszufüllen. 

Zur besseren Auswertung werden die Interviews auf Tonband aufgezeichnet und wört-

lich niedergeschrieben. Nach Beendigung der Studie werden die Originalaufnahmen 

zwar archiviert, aber nicht für weitere Studien oder im Unterricht für die Studierenden 

verwendet. Die Auswertungen der Interviews erfolgen pseudonymisiert, d.h. ohne Ver-

wendung Ihres Namens, so dass keine Rückschlüsse auf Ihre Person oder Angehörigen 

  

Georg-August-Universität Göttingen 

Klinik für Palliativmedizin 

Von-Siebold-Str. 3 

37075 Göttingen 

Medizinische Hochschule Hannover 

Institut für Allgemeinmedizin (OE 5440) 

Carl-Neuberg-Str.1 

30625 Hannover 
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möglich sein werden. Eine Weitergabe dieser Informationen an Dritte (z.B. an den be-

handelnden Arzt, die versorgenden Pflegekräfte oder Ihre Angehörigen) ist ausgeschlos-

sen.   

Die Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig! Aus Gründen der Qualitätssicherung werden 

Ihre Daten sowie die Tonbandaufnahmen für einen Zeitraum von 10 Jahren unter den 

Bedingungen des Datenschutzes gespeichert. Sie können jederzeit ohne Angabe von 

Gründen Ihre Teilnahme beenden, ohne dass Ihnen irgendwelche Nachteile entstehen. 

In diesem Fall würden alle bis dahin von Ihnen erhobenen Daten von uns vernichtet 

werden. Ihre medizinische, pflegerische und sonstige Versorgung ist von der Teilnahme 

unabhängig. 

Die Ergebnisse der Studie dienen ausschließlich wissenschaftlichen Zwecken und wer-

den in Fachzeitschriften veröffentlicht. Wir informieren Sie gerne über die Ergebnisse, 

wenn Sie dies wünschen.  

Wir würden uns sehr freuen, wenn Sie teilnehmen. Wir kontaktieren Sie in den nächsten 

Tagen um Ihre Teilnahme an der Studie zu erfragen und um ggf. einen Interviewtermin 

zu vereinbaren.  

Wenn Sie Fragen haben, können Sie sich gerne bei uns melden. 

 

 

 

 

 

 

Kontakt:  

Dr. des. Gabriella Marx, M.A.  

Wissenschaftliche Mitarbeiterin 

Universitätsmedizin Göttingen 

Telefon: 0551 / 39-170559  

Email: Gabriella.Marx@med.uni-goettingen.de 

Dipl.-Päd. Pflegewiss. Henrikje Stanze  

Wissenschaftliche Mitarbeiterin  

Medizinische Hochschule Hannover  

Telefon: 0511 / 532 4063 

Email: Stanze.Henrikje@mh-Hannover.de 
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7.4 Einverständniserklärung zum Interview 

EINWILLIGUNGSERKLÄRUNG 

zur Teilnahme an einem Interview 

Studie zur Befragung von Patienten mit Lungenerkrankungen 

 

Nachname, Vorname: ___________________________________ 

Anschrift: _____________________________________________ 

Ich habe die Teilnehmerinformation und diese Einwilligungserklärung gelesen 

und in 

Ruhe durchdacht. Art, Zweck und Dauer der Studie wurden mir erläutert, und ich 

wurde darüber informiert, was von mir erwartet wird.  

Ich hatte Gelegenheit, Fragen zu stellen und alle meine Fragen wurden zu meiner 

Zufriedenheit beantwortet. Ich habe mich nach ausreichend Bedenkzeit zur frei-

willigen Teilnahme an den Interviews mit begleitendem Kurzfragebogen entschie-

den. Ich weiß, dass die Teilnahme mit keinerlei persönlichem Nutzen oder mit 

Nachteilen für mich verbunden ist. 

Ich weiß, dass ich jederzeit diese Zustimmung ohne Angabe von Gründen zu-

rückziehen kann, ohne dass mir daraus Nachteile entstehen. Die bisher erhobe-

nen Daten würden in diesem Fall vernichtet werden. 

Ich erlaube ausdrücklich, dass durch die an dieser Studie beteiligten Mitarbeiter 

meine Angaben während des Interviews audiodigital aufgezeichnet werden. 

 
 

Georg-August-Universität Göttingen 

Klinik für Palliativmedizin 

Von-Siebold-Str. 3 

37075 Göttingen 

Medizinische Hochschule Hannover 

Institut für Allgemeinmedizin (OE 5440) 

Carl-Neuberg-Str.1 

30625 Hannover 
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Ich bin damit einverstanden, dass die im Rahmen der Studie erhobenen Daten 

für 10 Jahre in pseudonymisierter Form und unter den Bedingungen des Daten-

schutzes gespeichert und zu Forschungszwecken verwendet werden. Bei Wider-

ruf der Einwilligung werden alle bis dahin von mir erhobenen Daten vernichtet. 

Mir ist bekannt, dass die Ergebnisse der Studie später in Fachzeitschriften veröf-

fentlich werden. Die personenbezogenen Daten werden nicht an Dritte weiterge-

geben. 

Ich habe die Informationen zur Studie in schriftlicher Form und eine Kopie der 

Einverständniserklärung für meine Unterlagen erhalten und erkläre hiermit meine 

freiwillige Teilnahme an dem Interview. 

__________________________   ____________________________ 

Ort, Datum                      Ort, Datum 

 

__________________________    ____________________________ 

Unterschrift Teilnehmer          Unterschrift Studienleitung 

 

 

 

 

 

 

 

 

Kontakt:  

Dr. des. Gabriella Marx, M.A.  

Wissenschaftliche Mitarbeiterin 

Universitätsmedizin Göttingen  

Telefon: 0551 / 39-170559  

Email: Gabriella.Marx@med.uni-goettingen.de 

Dipl.-Päd. Pflegewiss. Henrikje Stanze  

Wissenschaftliche Mitarbeiterin  

Medizinische Hochschule Hannover  

Telefon: 0511 / 532 4063 

Email: Stanze.Henrikje@mh-Hannover.de 
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7.5 Stammdaten und Kurzfragebogen 

 

„Studie zur Befragung von Patienten mit Lungenerkrankungen“ 

 

Kurzfragebogen für Patientinnen und Patienten 

 

 

Liebe Teilnehmerin, 

lieber Teilnehmer, 

Sie haben sich bereit erklärt, an einem Interview im Rahmen der o.g. Studie teilzunehmen. 

Dieser Fragebogen ist eine Ergänzung zu dem Interview, das wir gerade miteinander geführt 

haben. 

Ich möchte diesen nun gerne gemeinsam mit Ihnen ausfüllen. Wenn Sie eine Frage nicht 

beantworten können oder unsicher bei der Beantwortung sind, lassen Sie das Feld einfach 

aus. 

Kontakt:  

Dr. des. Gabriella Marx, M.A.  

Wissenschaftliche Mitarbeiterin, 

Universitätsmedizin Göttingen 

Telefon: 0551 / 39-170559 

E-Mail: Gabriella.Marx@med.uni-goettingen.de 

Dipl.-Päd. Pflegewiss. Henrikje Stanze 

Wissenschaftliche Mitarbeiterin 

Medizinische Hochschule Hannover  

Telefon: 0511 / 532-4063 

E-Mail: Stanze.Henrikje@mh-Hannover.de 

 

 

 

 

Georg-August-Universität Göttingen 

Abteilung Palliativmedizin 

Robert-Koch-Str. 40 

37075 Göttingen 

Institut für Epidemiologie, Sozialmedizin und Ge- 

sund-heitssystemforschung (OE 5410) 

Institut für Allgemeinmedizin (OE 5440) 

Carl-Neuberg-Str.1 

30625 Hannover 
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Personenbezogene Fragen 

Welches Geschlecht haben Sie? 

❑ Weiblich ❑ Männlich 

Wie alt sind Sie? 

Ich bin _______________ Jahre alt. 

Welchen Familienstand haben Sie? 

❑ verheiratet ❑ Ledig – mit Part-
nerschaft 

❑ Ledig – ohne Part-
nerschaft 

❑ geschieden 

❑ getrenntlebend ❑ verwitwet ❑ Weiß nicht   

Wie ist Ihre derzeitige Wohnsituation? 

❑ In eigener Wohnung allein lebend ❑ Im Alten-/ Pflegeheim wohnend 

❑ 
In eigener Wohnung mit Partner/ in le-
bend 

❑ Andere: ____________________________ 

❑ In Wohnung der Kinder, Eltern,... lebend   

Welchen höchsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie? 

❑ Hauptschulabschluss ❑ Realschulabschluss 

❑ Polytechnische Oberschule ❑ Fachhochschulreife 

❑ Allgemeine oder fachgebundene Hochschul-
reife (Abitur bzw. EOS) 

❑ keinen Schulabschluss 

❑ Andere: ___________________________ ❑ Weiß nicht 

Welchen beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie? (Mehrfachnennungen möglich) 

❑ Beruflich-betrieblich  (Lehre) ❑ Fach-, Meister-, Technikerschule, Berufs- oder 
Fachakademie 

❑ Beruflich-schulisch (Berufsfach-, Handels-
schule) 

❑ Fachhochschule 

❑ Hochschule ❑ Andere: ___________________________ 

❑ keinen Schulabschluss ❑ Weiß nicht 

Welche berufliche Stellung hatten Sie zuletzt? 

❑ Akademiker/ in in Selbständigkeit oder freiem 
Beruf (z.B. Arzt, Rechtsanwalt) 

❑ Selbständig im Handel, Gewerbe, Handwerk, 
Industrie, Dienstleistung, PGH-Mitglied 

❑ Landwirt/ in in Selbständigkeit ❑ Beamt/ in, Richter/ in, Berufssoldat/ in 

❑ Angestellte/ r ❑ Mithelfende/ r Familienangehörige/ r 

❑ Nicht erwerbstätig, weil _______________________________________________________ 

Sind Sie gläubig in dem Sinne, dass Sie aktiv eine Religion ausüben? 

❑ Ja ❑ Nein ❑ Weiß nicht 

Welcher Glaubensrichtung fühlen Sie sich zugehörig? 

❑ Keiner ❑ Hinduismus 

❑ Buddhismus  ❑ Islam 

❑ Christentum - evangelisch ❑ Judentum 

❑ Christentum - katholisch ❑ Andere: ___________________________ 
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Krankheitsbezogene Fragen 

Welche Diagnose(n) wurde(n) bei Ihnen gestellt, d.h. welche Erkrankung(en) haben Sie? 

________________________________________________________________________________ 

________________________________________________________________________________ 

________________________________________________________________________________ 

Hatten sie vor dieser Erkrankung bereits eine schwere Erkrankung? 

❑ Nein ❑ Ja, und zwar: __________________________________________ 

Hatten sie vor dieser Erkrankung bereits die Diagnose einer chronischen Erkrankung? 

❑ Nein ❑ Ja, und zwar: __________________________________________ 

 

Wo werden Sie aktuell behandelt? (Mehrfachnennungen möglich) 

❑ Stationär palliativmedizinisch ❑ Ambulant pulmologisch 

❑ Ambulant palliativmedizinisch (SAPV) ❑ Stationär intensivmedizinisch  

❑ Stationär onkologisch ❑ Hausärztlich 

❑ Ambulant onkologisch ❑ Andere: ____________________________ 

❑ Stationär pulmologisch   

Haben Sie einen Hausarzt? 

❑ Ja ❑ Nein ❑ Weiß nicht 

Welche Pflegestufe haben Sie derzeit? 

❑ Stufe I ❑ Stufe II ❑ Stufe III ❑ keine ❑ Weiß nicht 

Werden Sie von einem allgemeinen ambulanten Pflegedienst unterstützt? 

❑ Ja ❑ Nein ❑ Weiß nicht 

Haben Sie eine Patientenverfügung? 

❑ Ja ❑ Nein ❑ Weiß nicht 

Haben Sie einen Entscheidungsbevollmächtigten? 

❑ Ja, und zwar: (Verwandtschafts-/ Bekanntschaftsgrad) ________________________________________________ 

❑ Nein ❑ Weiß nicht   
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7.6 Ethikvotum 
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7.7 Interviewleitfaden 

Die Handhabung des Interviewleitfadens erfolgt flexibel entsprechend der indivi-

duellen Schwerpunktsetzung des jeweiligen Interviewpartners. 

Einleitung in das Interview und offene Eingangsfrage (Haupterzählung) 

• Wie fühlen Sie sich heute? Gibt es etwas, das Sie erzählen möchten, bevor wir 

mit dem Interview anfangen? 

• Ab t1: dieselben Fragen 

• Wir sind ja an den Erfahrungen und Bedürfnissen von Menschen mit schweren 

Lungenerkrankungen interessiert und wollen dazu beitragen, dass die Behand-

lungssituation für diese Patientinnen und Patienten verbessert wird.  

Erzählaufforderung: Bitte erzählen Sie mir doch nun einmal, wie es war, als die 

Erkrankung bei Ihnen festgestellt wurde und was seitdem (in Ihrem Leben) pas-

siert ist, bis heute. Es wäre schön, wenn Sie dabei auf alle Details eingehen wür-

den, die Ihnen wichtig erscheinen. Sie können sich dabei so viel Zeit nehmen, wie 

möchten.   

• Regieanweisung: Während Sie erzählen, werde ich mich mit Kommentaren oder 

Nachfragen zurückhalten und Ihnen ausreichend Zeit zum Erzählen geben. Ich 

werde mir nur ein paar Notizen machen und dann später darauf zurückkommen. 

Wir haben ausreichend Zeit. Falls Sie eine Pause brauchen, sagen Sie es bitte. 

• ab t1: Bitte erzählen Sie mir, was seit unserem letzten Treffen in Bezug auf Ihre 

Erkrankung und Ihre Lebenssituation passiert ist. 

 

Ergänzender Leitfaden  

(sofern diese Themen noch nicht angesprochen wurden, bzw. zur Vertiefung) 

Praktische Probleme und strukturelle Unterstützung 

• Bitte schildern Sie mir doch einmal einen typischen Tagesablauf 

• Bitte schildern Sie mir nun, wie bei Ihnen eine typische Woche incl. Wochenende 

verläuft.  
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• Wenn Sie noch einmal an ihren Tages- oder Wochenablauf denken: worin benöti-

gen Sie im Alltag (am meisten) Unterstützung? Bekommen Sie diese Unterstüt-

zung? An welchen Stellen wünschen Sie sich eine Veränderung? Vielleicht erin-

nern Sie sich auch an einzelne Situationen, die sie mir schildern können? 

Ggf. ergänzend: 

• Welche Arten von Hilfe/ Unterstützung erhalten Sie derzeit?  

• Wie wurde ihre aktuelle Unterstützung/ Hilfeleistung arrangiert? Wussten Sie, wel-

che Möglichkeiten der Unterstützung es für Personen gibt, die wie Sie, eine 

schwerwiegende Erkrankung haben? Hat Ihnen dabei jemand geholfen? 

• Wenn Sie einmal überlegen: Was könnten Sie aktuell darüber hinaus an Hilfestel-

lungen/ Unterstützung gut gebrauchen? 

• ab t1: Welche Therapien (in Bezug auf die COPD/ den Lungenkrebs) führen Sie 

aktuell durch? Wie sind Sie sie darauf gekommen bzw. wer hat diese Therapie 

verordnet? Gibt es auch Therapien jenseits der Schulmedizin, die sie kennen oder 

sogar aktuell anwenden? 

• ab t1: Inwieweit hat sich seit unserem letzten Treffen ihr Bedarf nach Unterstüt-

zung oder Hilfestellung verändert? In welchen Bereichen des alltäglichen Lebens 

benötigen Sie diese? 

• ab t1: Von wem erhalten Sie jetzt Unterstützung/ Hilfe? (Ist es gleichgeblieben 

oder hat sich seit unserem letzten Treffen etwas verändert?)  

• ab t1: wenn bei t0 keine Palliativversorgung: Palliativversorgung wird von einigen 

Menschen als hilfreiche Unterstützung angesehen. Sie hatten ja beim letzten Mal 

angegeben, dass sie nicht palliativmedizinische versorgt wurden; wie ist es 

heute? Und aus welche Gründen nehmen  Sie diese in Anspruch oder nicht? 

Aktuelle Probleme und Themen (physisch, psychosozial, spirituell) und zur 

Verfügung stehende Unterstützung 

• Welche Symptome, Beschwerden oder Begleiterscheinungen der Erkrankung 

oder der Therapie sind für Sie aktuell problematisch? Wie werden diese behan-

delt? 

• Welche Untersuchungen und Behandlungen bekommen Sie derzeit und wofür 

sind diese?  

• Inwieweit beeinträchtigen diese Untersuchungen und Behandlungen Ihr Leben? 

(Wie empfinden Sie das?) 

• ab t1: dieselben Fragen 
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• Bitte erzählen Sie mir doch etwas über Ihre sozialen Kontakte, Beziehungen zu 

Freunden und zur Familie (Bezugsperson?). Wie waren sie vor der Erkrankung 

und wie sind sie jetzt. Vielleicht hat sich im Verlauf der Behandlung etwas verän-

dert? Bitte gehen Sie auch auf einzelne Situationen ein, die Ihnen besonders im 

Gedächtnis geblieben sind.  

• ab t1: Welche sozialen Kontakte haben Sie derzeit? Was hat sich seit unserem 

letzten Treffen verändert? 

• Welche persönlichen Themen beschäftigen Sie aktuell? [Sorgen/ Ängste] 

• Was unternehmen Sie, um diese Themen für sich zu lösen? Wie sind Sie darauf 

gekommen? 

• ab t1: dieselben Fragen 

• Wenn sie einmal zurückblicken: Was hat sie im Zusammenhang mit Ihrer Erkran-

kung am meisten überrascht? 

 Kommunikation und Informationsbedarf 

Offene Fragen 

• Erinnern Sie sich noch an das Gespräch, als Ihnen die Diagnose mitgeteilt 

wurde? Wie ist das abgelaufen? Wie verliefen die weiteren Erst- bzw. Aufnahme-

gespräche mit den Ärzten und dem medizinischen und pflegerischen Personal zu 

Beginn Ihrer Erkrankung? 

• Mit wem sprechen Sie aktuell über ihre Erkrankung, Prognosen und Therapien? 

Wie verlaufen diese Gespräche? 

• ab t1: Mit wem haben Sie seit unserem letzten Gespräch über Ihre Erkrankung ge-

sprochen? Vielleicht ist Ihnen ein Gespräch besonders in Erinnerung geblieben? 

Worüber haben Sie gesprochen und wie verliefen diese Gespräche? 

• Von wem haben Sie Gesprächsangebote erhalten und inwiefern haben Ihnen 

diese Gespräche geholfen? (nach professionellen Angeboten fragen) 

• Welche Erfahrungen haben Sie in Bezug auf Einrichtungen die Sie im Verlauf Ih-

rer Erkrankung aufsuchen mussten (Krankenhäuser, Notaufnahme, Anschluss-

heilbehandlungen, Rehabilitation, Therapiezentren) gemacht? [Bitte erzählen Sie 

einmal, welche positiven oder negativen Erfahrungen sie gemacht haben] 

• ab t1: Waren Sie seit unserem letzten Gespräch in irgendwelchen Einrichtungen 

(Krankenhäusern, Notaufnahmen, Rehabilitations- oder Therapiezentren)? Wel-

che Erfahrungen haben Sie dort gemacht? 
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Vorschläge/ Empfehlungen 

Offene Fragen 

• Wenn Sie sich jetzt einmal eine optimale Versorgung vorstellen: Wie sollte diese 

aussehen? Was wünschen Sie sich? Was sollte so bleiben, was sollte verändert 

werden? 

• ab t1: Wenn Sie sich etwas wünschen könnten: was sollte sich an Ihrer derzeitigen 

Versorgungssituation ändern? 

Interviewabschluss 

• Gibt es noch etwas, was sie ansprechen möchten, was ihnen wichtig ist, 

was wir aber bisher nicht besprochen haben? 

• ab t1: Gibt es noch etwas, was sie ansprechen möchten, was ihnen wichtig 

ist, was wir aber bisher nicht besprochen haben? 

• Wie geht es Ihnen jetzt? Wie war das Interview für Sie? 
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7.8 COREQ-Checklist 

COREQ-Checklist (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) (Tong et al. 

2007).  Die Verwendung erfolgt mit freundlicher Genehmigung der Oxford University Press. 

A checklist of items that should be included in reports of qualitative research. You must 

report the page number in your manuscript where you consider each of the items listed in 

this checklist. If you have not included this information, either revise your manuscript ac-

cordingly before submitting or note N/ A.  

Topic  Item 
No. 

Guide Questions/ Description Reported on 
Page No. 

Domain 1: Research team and reflexivity  

Personal characteristics         

Interviewer/ facilita-
tor  

1  Which author/ s conducted the interview 
or focus group?   

20 

Credentials  2  What were the researcher’s credentials? 
E.g. PhD, MD   

17, 20 

Occupation  3  What was their occupation at the time of 
the study?   

17, 20 

Gender  4  Was the researcher male or female?   17, 20 

Experience and train-
ing  

5  What experience or training did the re-
searcher have?   

20 

Relationship with participants  

Relationship estab-
lished  

6  Was a relationship established prior to 
study commencement?   

17, 20 

Participant knowledge 
of the interviewer   

7  What did the participants know about the 
researcher? e.g. personal goals, reasons 
for doing the research   

17, 24, 69, 
71-73 

Interviewer character-
istics  

8  What characteristics were reported about 
the inter viewer/ facilitator? e.g. Bias, as-
sumptions, reasons and interests in the re-
search topic   

17, 24, 69, 
71-73 

Domain 2: Study design   

Theoretical framework         

Methodological orien-
tation and Theory   

9  What methodological orientation was 
stated to underpin the study? e.g.  
grounded theory, discourse analysis, eth-
nography, phenomenology, content analy-
sis   

22-23 

Participant selection         

Sampling  10  How were participants selected? e.g. pur-
posive, convenience, consecutive, snow-
ball   

16-19 

Method of approach  11  How were participants approached? e.g. 
face-to-face, telephone, mail, email   

15, 20 
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Topic Item 
No. 

Guide Questions/ Description Reported on 
Page No. 

Sample size  12  How many participants were in the study?   26-27 

Non-participation  13  How many people refused to participate 
or dropped out? Reasons?   

26-27 

Setting 

Setting of data collec-
tion  

14  Where was the data collected? e.g. home, 
clinic, workplace   

24 

Presence of nonpartici-
pants  

15  Was anyone else present besides the partici-
pants and researchers?   

20, 25 

Description of sample  16  What are the important characteristics of the 
sample? e.g. demographic data, date   

26-28 

Data collection         

Interview guide  17  Were questions, prompts, guides provided by 
the authors? Was it pilot tested?   

15, 19-20 

Repeat interviews  18  Were repeat inter views carried out? If yes, 
how many?   

15, 16 

Audio/ visual recording  19  Did the research use audio or visual recording 
to collect the data?   

21 

Field notes  20  Were field notes made during and/ or after 
the interview or focus group?  

22, 29, 52, 61 

Duration  21  What was the duration of the inter views or 
focus group?   

21, 54 

Data saturation  22  Was data saturation discussed?   16-18, 61 

Transcripts returned  23  Were transcripts returned to participants for 
comment and/ or correction?   

21-22 

Domain 3: analysis and findings 

Data analysis         

Number of data coders  24  How many data coders coded the data?   21-22 

Description of the cod-
ing tree  

25  Did authors provide a description of the cod-
ing tree?   

88-90 

Derivation of themes  26  Were themes identified in advance or derived 
from the data?   

18, 23 

Software  27  What software, if applicable, was used to 
manage the data?   

21-22 

Participant checking  28  Did participants provide feedback on the 
findings?   

21-22 

Reporting         

Quotations presented  29  Were participant quotations presented to il-
lustrate the themes/ findings?  
Was each quotation identified? e.g. participant 
number   

29-53 

Data and findings con-
sistent  

30  Was there consistency between the data pre-
sented and the findings?   

25-53 

Clarity of major themes  31  Were major themes clearly presented in the 
findings?   

25-53 

Clarity of minor themes  32  Is there a description of diverse cases or dis-
cussion of minor themes?        

25-53 
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7.9 Kodierparadigma 

Abkürzungserklärung: UB: Ursächliche Bedingung, IB: Intervenierende Bedingung, HS: 

Handlungsstrategie, K: Kontext, KQ Konsequenz 

Hauptkategorie Kodes Unterkodes 

Stigma COPD UB: Persönliche Verantwortung 
für Krankheit anerkennen 

 

K: Sichtbarkeit der Krankheit 
(Sauerstoffgerät) 

 

HS: Suche nach Ursachen für 
COPD 

 

KQ: Offener Umgang mit der 
Krankheit  

Kampf gegen die Krankheit 

 KQ: Sich selbst und andere mit 
Krankheiten konfrontieren 
 

Krankheitsbewusstsein 
Bewusstsein am Lebensende zu 
sein 
Akzeptanz der Krankheit  

 KQ: Verantwortlichkeit leugnen  

 

Zunahme der 
sozialen Isolation 

UB: Eingeschränkte Mobilität  

UB: Körperliche Beschwerden/ 
Einschränkungen 

Kopfschmerzen 
Atemlosigkeit 
Sprechen als Anstrengung 

K: Angewiesen sein auf Unter-
stützung 

 

HS: Aufbrechen sozialer Isolation Kontakt mit Selbsthilfegruppe 

KQ: Bedürfnis von Zuwendung  

 

Schleichender 
Abbau vermittelt 
ein allmähliches 
Krankheitsgefühl 

UB: Krisenroutine vermittelt das 
Gefühl von Kontrolle 

Behandlung außerhalb der Kris-
enroutine 

UB: Fortschreitender Verlauf  

K: Angst vor dem was kommen 
könnte 

 

K: Soziale Eingebundenheit  

HS: Langsame Implementierung 
von Pflege 

 

HS: Eigeninitiative zur Beeinflus-
sung der Erkrankung nutzen 
 

Lebensstiländerungen 
Eigeninitiative in der medizini-
schen Versorgung 

HS: Hinauszögern medizinischer 
Interventionen 

 

KQ: Mangelndes Krankheitsemp-
finden 

 

KQ: Kaum Konfrontation mit 
der eigenen Sterblichkeit 

Depressive Haltung/ Resigna-
tion 

 

Krankheit als Ta-
ges-/ Lebensbe-
stimmender Fak-
tor (Dominanz) 

UB: Körperliche Beschwerden/ 
Einschränkungen 
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Hauptkategorie Kodes Unterkodes 

 K: Auf Unterstützung angewiesen 
sein 

 

 HS: Sozialer Rückzug  

 KQ: Monotonie  

 

Diffuses Krank-
heitsempfinden 

UB: Unsicheres Wissen was 
COPD bedeutet (finden der rich-
tigen Therapie) 

“und zu dieser Zeit wusste kei-
ner was COPD ist” 

 UB: Wahrnehmung körperlicher 
Signale und Leistungsfähigkeit 

 

 K: Rekonvaleszenz  

 HS: “Ich habe ja sonst nichts“ 
(Gesunddeutung der eigenen 
Krankheitssituation) 

 

 KQ: Trivialisierung  

 KQ: Vertrauen (müssen) in schul-
medizinsiche Kompetenzen  

 

 

Vertrauen (müs-
sen) in schulme-
dizinische Kom-
petenzen 

UB: Hoffnung auf Heilung/ Zu-
versicht auf Verbesserung des All-
gemeinzustandes 

 

 K: Rekonvaleszenz/ positives Er-
leben von Versorgung 

 

 K: Wissen über Krankheit/ The-
rapie (inklusive Krankheitserfah-
rung) 

 

 K: Rückschläge in der Behand-
lung 

 

 K: Wahrgenommene Fehler in 
medizinischer Versorgung 

Kommunikation nicht patien-
tengerecht 
Negative Erfahrung mit profes-
sioneller Pflege 
Unzufriedenheit mit der 
klinischen Versorgung 
 

 HS: Entscheidung über Inan-
spruchnahme von schulmedizini-
scher Kompetenz 

Koordination von medizini-
schen Hilfsmitteln und Abläufen 

 KQ: Behandlungsprobleme 
schüren Angst 

 

 KQ: Stabiler Allgemeinzustand 
verhindert Konfrontation mit der 
Schwere der Erkrankung 

 

 

Erhalt von Nor-
malität 

UB: Bedürfnis nach Selbstän-
digkeit 

Bewegungsfreiheit in der häusli-
chen Umgebung 

 K: Symptomkontrolle Eigen Fähigkeit die Krankheit 
zu beeinflussen 
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Hauptkategorie Kodes Unterkodes 

 HS: Körperliche Grenzen 
ausreizen 

 

 KQ: Bagatellisierung 
 

… als Strategie 
… der Schwere der Erkrankung 
… der Symptome durch An-
gehörige 

 KQ: Emotionale Abspaltung  

 KQ: Zuversicht/ Hoffnung auf 
Heilung und Verbesserung des 
Allgemeinzustandes 

Aktive Hoffnung 
Passive Hoffnung 
Hoffnung auf Heilung durch 
Schulmedizin 

 

Auf Unter-
stützung angew-
iesen sein 
 

UB: Der Körper kann nicht mehr Kraftlosigkeit 
Omnipräsenz der Erkrankung 
Häufige Ruhepausen im Tages-
verlauf notwendig 

 K: Einschränkung durch med. 
Nebenwirkungen und Symptome 

Umweltfaktoren/ Luftverhält-
nisse beeinflussen Symptome 
Körperliche Energiereserven 
sinken 
Sprechen als Anstrengung 
Obstipationen 
Nächtliche Unruhe 
Atemlosigkeit 
Kopfschmerzen 

 HS: Umstrukturierung des Alltags 
(Neuverteilung von Aufgaben) 

Veränderung der sozialen Rollen 
Verantwortung der Familien 

 KQ: Abhängigkeit von externen 
professionellen Unterstützern 
(technische Hilfsmittel) 

Hausbesuche sind notwendig 

 KQ: Funktionale und soziale Ab-
hängigkeit 
 

Unterstützung bei 
… Mahlzeiten 
… tägliche Motivation 
… persönlicher Hygiene 
Grundlegende familiäre Kon-
flikte 

 KQ: Zunahme sozialer Isolation  
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