TRAIN-THE-TRAINER-KONZEPT ZUM THEMA FORSCHUNGSDATENMANAGEMENT

Aufgabe: Anonymisierung von qualitativen Daten

1. Wo besteht bei dem folgenden Beispiel-Interview aus Deiner Sicht das Risiko, dass die interviewte
Person identifiziert werden kdnnte? Welche direkt oder indirekt identifizierenden Informationen finden sich im
Text? Markiere jedes Wort, jede Phrase oder Textbestandteil, bei welchen eine Anonymisierung notwendig ist.
2. Wie konnte bei der Anonymisierung vorgegangen werden, um das Risiko einer Identifizierung des
Interviewteilnehmers zu verringern?

Quelle der Studie: Seymour, Jane (2010-2012). Managing suffering at the end of life: a study of continuous deep sedation until death. [Data
Collection]. Colchester, Essex: Economic and Social Research Council. 10.5255/UKDA-SN-850749.

Fallbeschreibung und Transkript des Interviews

Herr Tom Jeavons, 63 Jahre alt, litt an metastasierendem Krebs, der sich aus der Primérstelle in der Harnblase
entwickelt hat. Er hatte monatelang mit starken Schmerzen, Angstzustdnden und anderen Symptomen zu
kampfen. In dieser Zeit kimmerte sich hauptséchlich seine Ehefrau Sue (58) um ihren Mann. Schlief3lich erhielt
sie Hilfe vom ,Hospiz zu Hause“-Team vom nahe gelegenen Hospiz St. Barbara. 11 Tage vor seinem Tod wurde
er stationar aufgenommen, er verstarb dort. Die Arzte stuften den Fall als auRerst kritisch ein, insbesondere unter
Beriicksichtigung der palliativen Sedierung und der bisherigen Erfahrung des Personals, diese komplexen
Symptome unter Kontrolle zu bringen. Aus dem Hospiz befanden sich unter den Interviewteilnehmern die
Facharztin Dr. Jane O’Connor sowie drei Krankenpfleger/innen: Elaine McDonald, Claire Smith und Mark
Ferguson. Des Weiteren wurde Dr. Paul Hyde, der Hausarzt von Frau und Herrn Jeavons befragt, was der
Untersuchung noch eine andere medizinische Perspektive hinzufligte, die die Ungewdhnlichkeit des Falles
starker verdeutlicht.

Die zentralen Themen in allen Interviews bildeten die hartnackigen und qualvollen Symptome und die
wiederholten Anfragen von Herrn Jeavons nach Sterbehilfe. Frau Jeavons erwéhnte friihere Diskussionen mit
ihrem Mann uber die Méglichkeit, in eine Dignitas-Klinik zu gehen. Zu dieser Zeit war er aber bereits zu krank,
um zu reisen. Sie machte in der Befragung ebenfalls deutlich, wie besorgt sie dartiber war, was ihre erwachsenen
Kinder vielleicht beim Sterben ihres Mannes im Hospiz mit ansehen mussen.

INT:  Also, es ist wirklich so, wie ich Ihnen gesagt habe: Ich mdchte, dass Sie mir erzahlen, woran
Sie sich in Bezug auf die Pflege von Herrn Jeavons in der letzten Woche seines Lebens
erinnern... oder wie Herr Jeavons in der letzten Woche seines Lebens war.

ANT: Ja, erm, 11 Tage, Tom war die letzten 11 Tage seines Lebens im St. Barbara-Hospiz...
INT:  Wenn Sie mir etwas Uber diese Zeit erzahlen konnten, ...

ANT: Ja.

INT: ... das ware schon.

ANT: Bevor er ins Hospiz eingewiesen wurde, haben wir seine Pflege zu Hause noch geschafft, aber
dann wurde er immer unbeweglicher: Er konnte nicht zur Toilette gehen; Er war wie in einer Art
Kéfig gefangen und alles was man diesem Kafig hinzufiigte, was ihm helfen sollte, war letztlich
ein Ruckschritt und fuihrte dazu, dass er immer weniger in der Lage war, mit der Situation
klarzukommen. Wir hatten ein Bett fir Ubergewichtige. Das brachten wir in einen anderen
Raum, aber er beharrte darauf, in seinem Stuhl zu schlafen. Die Leute vom St. Barbara waren
hier und, erm, der Hausarzt, und, erm, er wurde genau untersucht und wir haben besprochen,
ob es mdglich ware, ihn komplett zu Hause zu pflegen. Und Tom wog knapp 130 kg, also war
es nicht einfach, ihn zu bewegen, und ich war besonders besorgt tUber die Tatsache, erm, dass
dazu vier Personen notwendig waren, um ihn, Sie wissen schon, wenn er auf Toilette musste
oder wenn er auf die Bettpfanne wollte oder irgendwas anderes, und wir hatten da das Bett - in
dem er aber nicht schlafen wollte. Und, erm, grundsétzlich, einfach die logistischen Probleme,
mdglichst alles fur ihn zu tun und es ihm so angenehm wie moglich zu machen. Wir mussten
jedes Mal auf die Krankenschwestern warten, die gerade Bereitschaftsdienst hatten — das
konnte mitten in der Nacht sein —, was natiirlich auch unsere Uberlegungen zu seiner
Sicherheit und seinem Wohlbefinden beeinflusste.

Quelle: Powis, Katherine. Exercise: De-identification of qualitative data. UK: UK data Service, 2018. Das Werk ist lizensiert unter CC BY
4.0. International https://creativecommons.org/licenses/by/4.0. Ubersetzt von Tom Reichelt, Humboldt-Universitat zu Berlin.
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