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Alltag mit dem lebensrettenden Loch im Hals: Selbsthilfegruppe Tracheostoma steht
Betroffenen bei
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Der Austausch und das Miteinander stehen bei den monatlichen Treffen im Vordergrund. Sitzend von links: Jiirgen
Roth, Roland Felske und Hartmut Gsell. Hintere Reihe (von links): Elfriede Adler-Merbach, Sandra Fischer, Margot
Eppler, Teresa Strobel und Lisa Mayr.

Unser Gesundheitssystem krankt — das ist die bittere Erfahrung, die die Mitglieder der Selbsthilfegruppe Tracheostoma
als Betroffene selbst oder bei der Pflege ihrer Angehorigen mit dem lebensrettenden Loch im Hals erleben. Umso mehr
sehen sie ihren Auftrag in der Aufklarung und werden nicht miide, zu berichten, dass es Therapien gibt, die den
Patienten helfen. Allerdings miissen sie individuell sein und alle Beteiligten an einem Strang ziehen. Ein Besuch bei
Betroffenen.

Elfriede Adler-Merbach hat die Selbsthilfegruppe im Jahr 2014 gegriindet und fiihrt sie seither mit ihrer Tochter Karin
Adler mit viel Herzblut und Engagement. Thr Mann Toni hatte 2 Jahre zuvor einen Arbeitsunfall. Er hatte Einblutungen
im Gehirn, die dazu fiihrten, dass er nicht mehr schlucken konnte. Die Arzte legten ihm ein Tracheostoma an. Seine
Frau vertiefte sich in die Pflege, nahm ihn nach Wachkoma wieder zu sich nach Hause in die zwischenzeitlich
behindertengerecht gebaute Wohnung.

Die Suche nach einem Logopédden gestaltete sich schwierig, in der elften Praxis fand sie Gehor. Mit Lisa Mayr fand die
Familie eine kompetente Begleiterin mit groBem Fachwissen. ,,Sie traute sich, meinen Mann wieder zu entblocken, er
konnte wieder schlucken und wieder sprechen.” Lisa Mayr ist zwischenzeitlich fiir Adler-Merbach und die ,,groRle
Familie“ der Selbsthilfegruppe zur Vertrauensperson, Ratgeberin und Expertin geworden.

2014 Selbsthilfegruppe gegriindet

Diese hat Adler-Merbach dann gegriindet, weil sie bei der Pflege daheim den Austausch und den Kontakt mit anderen
Angehérigen vermisste und es keine Selbsthilfegruppe gab. Das Motto der Gruppe lautet ,,L.ebenswert trotz
Tracheostoma“ und driickt genau das Gefiihl aus, das Adler-Merbach den Betroffenen vermitteln mochte, weil sie weil,
wie sich das Alleingelassensein als Angehorige anfiihlt.

Alle Stiihle sind besetzt

Es ist Donnerstagabend: Am groflen Tisch in den Rdumen des Vereines ,,iNot“ in der Simon-Schweitzer-Strale in
Balingen, wo auch die Selbsthilfegruppe beheimatet ist, ist jeder Stuhl beim monatlichen Treffen besetzt. Vierteljdhrlich
kommen auch die Therapeutinnen Lisa Mayr und Teresa Strobel dazu. Heute sind sie dabei. ,,Wenn ich sie nicht hétte,



kénnte ich heute nicht sprechen®, sagt Jiirgen Roth. Der 64-Jahrige hatte Kehlkopfkrebs und trégt seither ein
Tracheostoma mit speziellem Aufsatz.

Margot Eppler ist aus Bitz hergefahren. Die 70-Jahrige ist als betroffene Angehorige da. Thr Mann ist im Mai 2022 im
Ausland gestiirzt und seither ein Pflegefall. Der 76-Jahrige kann sich nicht bewegen, nicht sprechen und wird seit
Dezember 2022 in einer Intensivpflege-Wohngemeinschaft betreut. Sie kommt nach Balingen, weil ihr der Austausch
wichtig ist. Hier kann sie alles rauslassen, sagen, was sie bedrtickt. ,,Aulenstehende kénnen oft nicht verstehen, wenn
wir erzdhlen, wie es uns geht, sagt Adler-Merbach. ,,P16tzlich ist dein Mann, der dir Halt und auch Sicherheit gab ein
erwachsener Mensch, der vollig hilflos ist und nichts mehr kann.“

Am Anfang gab es Schwierigkeiten

Roland Felske ist seit 2019 nach einer Operation am Kehlkopf auf ein Tracheostoma angewiesen, weil er zu wenig Luft
bekommt. Am Anfang hatte er grole Probleme mit der Kaniile, weil es oft blutete. Nachdem er die Selbsthilfegruppe
besucht hat, hat er viele wertvolle Ratschldge bekommen. ,,Es ging mir zunehmend besser, die Gruppe hat mir sehr
geholfen”, sagt er. Der 55-Jahrige ist berufsunfahig, kommt aber mit seiner Einschrankung gut zurecht. ,,Fiir meine
Familie war es schwerer als fiir mich“, sagt er. Er bemé&ngelt, dass zum Teil Inhalationsldsungen, die man benétigt, nicht
bezahlt werden.

Arzte wissen oft nicht Bescheid

Das bestitigt Lisa Mayr, die ebenso wie Adler-Merbach kritisiert, dass viele Arzte nicht Bescheid wissen, wie sie mit
Tracheostoma-Patienten umgehen sollen. ,,Viele werden deshalb falsch behandelt®, nimmt Adler-Merbach kein Blatt
vor den Mund. Mayr wird noch deutlicher: ,,Weil sie dieses Krankheitsbild nur selten haben, halten die Mediziner an
alten Zopfen fest.“ AuRerdem gébe es oft Zustdndigkeitsprobleme: Ist jetzt der Neurologe oder der HNO-Arzt besser?
,Fur die Anatomie ist der HNO der Richtige, bei den Schluckbeschwerden ist der Neurologe gefragt und bei Menschen,
die beatmet werden, braucht es den Lungenfacharzt“, klart Mayr auf. ,,Ich habe bereits ein halbes Jahr nach einem
Hausarzt gesucht®, ergdnzt Margot Eppler.

Man kann viel machen

Lisa Mayr und ihre Kollegin Teresa Strobel arbeiten ausschlieflich mit ,, T-Patienten“. Sie stellen immer wieder fest,
dass die Angehorigen bei der Pflege alleingelassen werden und verzweifelt sind. Und dabei konne eine individuelle
Therapie so viel bewirken. ,,Wir sollten alle an einem Strang ziehen und nicht gegeneinander arbeiten, wiinscht sich
Mayr.

Es kann trotzdem Lebensqualitét geben

Nachdem sie ihren ersten Kaniilenpatienten behandelt hatte, vertiefte sie sich in die wirklich sehr komplexe Thematik
und bildet sich seither standig fort. ,,Man kann mit wenig Aufwand sehr viel Lebensqualitét zurtickholen®, ist ihr Credo
— wenn Kompetenzgerangel auflen vor bleibt. Felske nickt: Das konne er als Patient bestdtigen.

,»Wir brauchen sowohl die aufgeklarten Angehorigen als auch gut ausgebildete Pflegekrafte®, sagt Mayr, die aus
MeRkirch kommt. Auch mit einem Tracheostoma kénne man das Leben geniellen. Adler-Merbach gibt die Aussage
eines Patienten wieder: ,,Wenn du wieder durch Mund und Nase atmest, beginnt der Kopf wieder zu arbeiten.“
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Fremdkorper auf den ersten Blick: Ebenso vielféltig wie die R6hrchen aus Kunststoff, Silikon oder Metall sind, sind
auch die Therapiemoglichkeiten fiir die Tracheostoma-Tréger.

Viele der Kaniilentrdger haben mit Schluckbeschwerden zu kdmpfen oder miissen beatmet werden. Oft ist dabei auch
der Geruchs- und Geschmackssinn eingeschrénkt. Der Speichel muss regelméafig abgesaugt werden, vielfach ist
Sprechen nur bedingt oder gar nicht moglich.

Tracheo steht iibrigens fiir die Luftréhre; Stoma fiir die Offnung, sprich das Loch. Ein Tracheostoma kann
voriibergehend oder dauerhaft angelegt werden. Alle 28 Tage muss die Kaniile gewechselt werden. Viele Trdger eines
Tracheostomas konnen die Kaniile selbst reinigen und das Stoma selbst pflegen. Andere sind auf Hilfe angewiesen. Und
dann braucht es Menschen, die iiber Kenntnisse verfiigen, wie man es im jeweiligen Fall macht. Manche Angehérigen
trauen sich diese Aufgabe aber nicht zu, andere machen es ganz selbstverstandlich.

Auch der Vdk hilft

Hartmut Gsell aus Bisingen ist nach Schilddriisenkrebs mit einer Stimmbandldhmung austherapiert. Er trégt einen
Tracheostoma-Platzhalter aus weichem, medizinischem Silikon. Der 61-Jéhrige erzéhlt, dass er viel ausprobiert hat und
nach Balingen kommt, um seine Erfahrungen weiterzugeben. Thm hat bei dem beschwerlichen Weg zur
Erwerbsunfdhigkeit auch der VdK geholfen.

Ein GroRteil der Menschen mit Tracheostoma liegen im Wachkoma und werden zuhause oder in Intensivpflege-
Wohngemeinschaften gepflegt und versorgt. ,,Diese Betroffenen tauchen nirgendwo auf, bedauert Mayr.

Kasse zahlt nicht mehr

Adler-Merbach spricht noch ein anderes Problem an: ,,Die Krankenkasse zahlt die Intensivpflege. Wenn die Kantile
wegkommt, brauchen die Patienten aber weiterhin Hilfe, die die Kasse aber nicht bezahlt.” Ihr bitterer Eindruck: ,,Sie
iiberleben dank des medizinischen Fortschritts, werden dann aber im Stich gelassen.

Es gibt Wiinsche

Was liegt den Betroffenen auf der Seele? Welche Wiinsche haben die beiden Logopédinnen, die fiir ihren Beruf
brennen? ,,Wir wiinschen uns Arzte, die bereit sind, sich auf die vielfiltigen Anforderungen bei der Betreuung von
Tracheostomapatienten einzulassen®, sagt Adler-Merbach. ,,Es ist wichtig, dass alle Beteiligten bereit sind, auf neue
medizinische Entwicklungen einzugehen®, erganzt Mayr. Friiher seien Kaniilenpatienten nicht so alt geworden. ,,Ein
Netzwerk auf Augenh6he®, wiinscht sich Teresa Strobel.

Adler-Merbach verrat noch ihren Traum: ,,Wenn wir mit dem Zollernalb-Klinikum zusammenarbeiten konnten, mit
einem Anésthesisten, der wiederum mit Logopdden zusammenarbeitet.“ Auch die Zusammenarbeit mit einem HNO-
Arzt oder einem Lungenfacharzt wére wiinschenswert, sagt sie. Thr Mann Toni, der nicht mehr lebt, wére stolz auf die
Arbeit seiner Frau.



