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1 Motivation

Hohe Pravalenz neurologischer Erkrankungen:

e Weltweit sind 50,9% der Bevolkerung
betroffen (Deuschl et al., 2020)

e Schlaganfalle in Deutschland werden bis
2050 um 68% ansteigen (Herzog, 2020)

Rolle der Angehorigen:

e Bedeutender Einfluss der Angehdrigen flr
den Rehabilitationserfolg der Patient*innen
(Glass et al., 2004)

e Eigene Beobachtung im Klinikalltag:
Fehlende UnterstitzungsmafBnahmen
fir Angehorige



2 Theorie

|

Krankheiten, die das Nervensystem (Gehirn, Rlickenmark, Nerven) betreffen

Neurologische o angeboren oder erworben (Von Wedel-Parlow & Liick, 2023)

Erkrankungen * Folgen: kognitive Defizite, Sprachstérungen, kdrperliche Einschrankungen

e Beispiele (Oehmichen et al. (2012):

o Schlaganfall (17.2%) und Hirnblutungen (14.2%), Schadel-Hirn-Trauma
(9.5%), Erkrankungen des PNS (37.7%)

A

“Neurologisch-neurochirurgische Frihrehabilitation” (BAR, 1995)

Erste Phase der Rehabilitation nach schweren neurologischen Verletzungen
Ziel: Stabilisierung und Férderung der ersten Erholungsschritte (BAR, 1995)
Beteiligte: Arzt*innen, Pflegepersonal, Therapeut*innen (Ergo, Physio,
Logo), Neuropsycholog*innen

Enge Zusammenarbeit mit Angehorigen zur Unterstlutzung des
Rehabilitationsprozesses

NNFR

|



2 Theorie

Arbeitsdefinition:

e Enge emotionale und soziale Beziehung zu Patient*innen in der

/\ neurologischen Frithrehabilitation

e Unterstlitzende Rolle in der Ubergangsphase (emotionale
Angehorige Unterstltzung, Teilnahme an therapeutischen Malbnahmen)

e Koordination und Organisation der Phase von Intensivstation zur
\\\\\\\/////// Rehabilitation

e Keine formellen pflegerischen Aufgaben, sondern informelle
Unterstltzung durch Schaffung einer vertrauensvollen und
unterstutzenden Umgebung

# Pflegende Angehorige (“Caregiver”, Mohring et al., 2023)



2 Theorie

Kognitiv-transaktionales Stressmodell (Lazarus & Folkman, 1984):

e Relevanz: Erklart die Stressbewaltigung und Stressoren, die auf
individuelle Bewertungen und Bewaltigungsstrategien basieren

/\ e Konzepte:
o Belastungen: Stressoren (z.B. Krankheit des/der Patient*in)

Th tisch o Coping: Bewaltigungsstrategien, um mit Stressoren umzugehen
cOretische o Bedirfnisse: Psychosoziale und emotionale Anforderungen, um mit

Modelle der Situation zurechtzukommen

\/ Modell der familiaren Pflege (Kramer, 1997):

e Ziel: relevanten Faktoren fur pflegende Angehérige systematisieren (vgl.
Kramer, 1997; Lammler, 1998; Schacke; 2001)

e Stressoren: z.B. Pflegeaufgaben

e Copingressourcen und Copingstrategien
e Konsequenzen: z.B. Depressionen, Angst, erhdhtes Selbstwertgeflnhl



3 Forschungslicke

BEREITS UNTERSUCHT:

e Pflegende Angehorige “Caregiver”:

O

O

O

Ubernahme zusatzlicher Rollen und
Verantwortlichkeiten (Seidel & Thyrian, 2019)
Kdrperliche und psychische Beschwerden (Seidel
& Thyrian, 2019)

Praktische Herausforderungen (Greskétter,
2021)

e Angehdrige auf Intensivstation (Nagl-Cupal &
Schnepp, 2010):

O
O
O
O

Leben mit Unsicherheit

Emotionale Reaktionen

Veranderte Rollen und Verantwortlichkeiten
Psychologische Auswirkungen (Paul & Rattray,
2008; z.B. Depressionen, posttraumatisches
Erleben)

ANGEHORIGENFORSCHUNG

e Nicht primar pflegende
Angehorige

BEREICH/ZEITPUNKT

e Phase der neurologischen
Friohrehailitation



4 Forschungsfragen

Trotz einer wachsenden Anzahl von Studien, besteht weiterhin Bedarf an qualitativen
Untersuchungen, die ein vertieftes Verstandnis flir die Erfahrungen und Bedurfnisse der

Angehorigen ermdglichen und auf dieser Grundlage Interventionen entwickeln, welche ihren
Bedirfnissen gerecht werden (Frischknecht et al., 2021; Lieshout et al., 2020)

FORSCHUNGS-
FRAGE 1

FORSCHUNGS-
FRAGE 2

Welche spezifischen Belastungen und Wo kénnen UnterstitzungsmaBnahmen
Bedlrfnisse treten bei Angehdrigen fir Angehorige wahrend des

schwer schadel-hirn-verletzter Rehabilitationsprozesses angesetzt
Patient*innen in der neurologischen werden, um ihre Belastungen zu

Frihrehabilitation auf? reduzieren?
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30 spezifische und
offene Fragen

e 4 Bereiche:

o Erfahrungen
o Belastungen
O
O

Bewaltigung
Bedirfnisse

e Dauer: M = 29.01, range
14 - 41 Min.
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e 6 befragte Angehorige:
o 5 weiblich, 1 mannlich
o M = 60.83 Jahre alt,
range 35 - 71 Jahre
o 4 berentet/AU

e Einschlusskriterien:

o erkranktes
Familienmitglied in der
NNFR

o regelmaBiger Kontakt

o Bereitschaft an
Teilnahme
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e Manuelle Transkription
nach Kuckartz & Radiker
(2020) sowie Dresing &
Pehl (2020)

Qualitative Inhalts-
analyse nach Kuckartz &
Radiker (2020)

Durchflihrung in
MAXQDA 24

e deduktives und
induktives Vorgehen
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6 Ergebnisse

FF1: BELASTUNGEN

“300 Kilometer ist schon sehr weit. (...) Wir

Spezifische Herausforderungen in der NNFR (42) wdren auch dann noch weitergefahren, weil

es wichtiqg ist, dass er irgendwo hinkommt.”
e Entfernung zur Fruhrehabilitation (5) 9 9

e Persdnliche Praktische Herausforderungen (18)
e Berufliche Herausforderungen (12)
e Finanzielle Herausforderungen (3)

e Entfernung zur Frihrehabilitation
o Spezifische Herausforderungen in

der NNFR
Emotional (28)
e Angst und Unsicherheit (10) »,Ich schlafe immer vorm Fernseher ein und
e Hilflosigkeit und Verzweiflung (9) ich kann nicht mehr im Bett allein liegen. (...)
e Trauer und Verlust (9) Da drehen sich die Gedanken im Kreis, also
vor der Glotze. Das ist das beste Schlafmittel
Psychisch (7) fiir mich.“
e Schlafverhalten seit der Diagnose (5) _ _
e Psychische Stérungen z.B. Angst, Depression * Schlatverhalten seit der Diagose
etc. (2) o Psychisch

10



FF1: BEDURFNISSE

Informationsbedirfnisse (24)

e Bedarf an kontinuierlichem Austausch (12)

e Selbstrecherche (5)

Emotional (12)

e Bedlrfnis nach Zuversicht (5)
e Bediirfnis nach Nahe (3)

Sozial (7)

e Soziale Isolation (2)

e Austausch mit anderen Angehorigen (3)

e Bedlrfnis nach externen
Unterstitzungsangeboten (2)

Praktisch (4)
e Alltagsbediirfnisse und -organistation (4)

6 Ergebnisse

,Ja vielleicht mehr fachliche Informationen,
wenn es sowas gdbe, aber das muss man
halt selbst nachlesen. Aber ich muss dann
auch tberlegen, ob es liberhaupt fiir den
Angehorigen zutreffend ist oder ob das
vielleicht was ist, was gar nichts damit zu
tun hat oder so”

e Selbstrecherche
o Informationsbediirnisse

»Mir ist das einfach zu viel, weil ich so viel
Austausch habe. Mir wdre weniger lieber.”

e Soziale Isolation

o Sozial 19



6 Ergebnisse

Stressoren FF2: Unterst'L'ltzungsmaBnahmen

e Primare (z.B.
Begleitung der
Patient*innen,
Verhaltens-

anderungen) Moderierende Faktoren Konseauenzen
e Sekundare (z.B. q

Relliem i) Kognitive Bewertung der
Stressoren/Situation

Negative Konsequenzen

Kontextbedingungen

Angst, Schlafprobleme,
‘ Korperliche Beschwerden

Charakteristika der Angehaorigen Copingressourcen Copingstrategien etc.
Alter, Geschlecht, Berufstatigkeit e Informationen e Problemorientiert
etc. e Soziale (z.B. | (Alltagsorganisation) Positive Konsequenzen
> Bezugspersonen) e Emotionsorientiert
Merkmale der Situation ° FlnanZIQIIe (Z'B.I AL Hofanlng, Zuvgrsmht,
e professionelle Veranderung) Gentigsamkeit etc.
, Hilfsangebote (z.B. e Beziehungsorientiert
(Beziehungsstand zum/zur :
. 3 Veranstaltungen, (z.B. Austausch mit
PRI i, DEEL el Psychotherapie) Anderen)
Krankheitsbegleitung) y P

Abb. 2: Modell in Anlehnung an das Stressbewaltigungsmodell in der familidaren Pflege (Kramer, 1997) nach Heier, 2008



/ Interpretation

alle Teilnehmer schildern Erfahrungen zum Krankheitsbeginn ahnlich (Machtlosigkeit, Verzweiflung)

o beinhaltet sowohl emotionale als auch praktische Aspekte

o Angehorige stellen Patienten in den Vordergrund, priorisieren deren Wohl lGber eigene
Bedurfnisse (Engstrom & Soéderberg, 2004)

o z.B. Verschweigen negativer Nachrichten

o ethische Forderung, sich in bestmoéglichem MaBe um die erkrankte Person zu kiimmern (L6gstrup,

1992, nach Engstrom & Sdderberg, 2004)

Veranderungen im Alltag werden bewusst wahrgenommen, jedoch zum Wohl des Patienten auf sich
genommen (Hupcey & Penrod, 2000)

Zunehmende Verbesserung des eigenen Schlafverhaltens mit fortschreitenden Gesundheitszustand
der Patient*innen

Balance zwischen Unterstiitzung der Patient*innen und Fortfliihrung des eigenen Lebens
o z.B. berufliche Verpflichtungen, Pflege sozialer Kontakte, Freizeitaktivitaten
o Zeitmanagement: Entfernung zur Klinik (lange Anfahrt, zusatzlicher finanzieller Aufwand)

13



/ Interpretation

Veranderung familiarer Rollen
o Verstarkter familiarer Zusammenhalt, Rollenwechsel (Seidel & Thyrian, 2019; Nagl-Cupal &
Schnepp, 2010)
Wiederkehrendes Thema: Ambivalenz zwischen Hoffnung und Verzweiflung

Informationsbediirfnis als zentrales Anliegen der Angehérigen (Dinkel & Balck, 2003)

Soziale Unterstiitzung sowohl als Bediirfnis als auch als Belastung wahrgenommen

Entwicklung individueller Bewaltigungsstrategien
z.B. Freizeitaktivitaten, Austausch mit nahen Bezugspersonen, Suche nach Trost in religiosen
Uberzeugungen

Keine finanziellen Existenzangste (# Forschung)
o moglicherweise bedingt durch die Berufssituation (Selbststandigkeit, Rente)

14
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8 Limitationen

Variationen in der Aufenthaltsdauer der Patient*innen sowie zum Zeitpunkt des Ereignisses
(3 - 7 Monate)

e mogliche Verzerrung der Erinnerungen der Angehdrigen

Uberwiegend &ltere, weibliche Ehepartnerinnen, teilweise berentet

e andere Perspektiven (mannliche Partner, jingere Angehdrige) fehlen
e eingeschrankte Variabilitat

e mogliche Erklarung:
o soziale oder kulturelle Dynamiken und Rollenbilder innerhalb der Familie, wodurch

weibliche Partnerinnen haufiger als primare Pflegeperson fungieren sowie zu einer
hoheren Bereitschaft an der Studie teilzunehmen (Kutash & Northrop, 2007)

Begrenzte Variabilitat der Daten durch geringe Fallzahl (n = 6)

e groBere Stichprobe hatte eventuell die Vielfalt individueller Bedurfnisse und

Anforderungen umfassender hinsichtlich ihrer Variationsbreite erfasst und
beschrieben

Verwende Modelle wuden erstmals auf die Zielgruppe und den Kontext lGibertragen

15



O Fazit & Ausblick

O

FAZIT

~_

Angehdrige von schwer
hirngeschadigten Patient*innen
sind emotional und physisch
stark belastet

Zugang zu Informationen Uber
den Gesundheitszustand und die
Prognose ist entscheidend

Angehdrige flihlen sich oft
unzureichend informiert und
winschen mehr Unterstitzung
durch das medizinische Personal

/\

IMPLIKATION
FUR DIE
PRAXIS

\/

Entwicklung von
Interventionsprogrammen zur
psychosozialen und praktischen
Unterstltzung

Verstarkte Wahrnehmung fiir die
Belastungen und Bedirfnisse der
Angehorigen in
Angehorigengesprachen

O

AUSBLICK

~_

Langfristige Forschung zum

Belastungserleben der
AngehdOrigen sowie zur
Wirksamkeit von
Unterstlutzungsstrategien

16
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