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Zusammenfassung

Hintergrund. Die Rolle der Angehorigen von schwer schddel-hirn-verletzten Patient*in-
nen in der neurologischen Friihrehabilitation ist von grofler Bedeutung fiir den Gene-
sungsprozess der Betroffenen. Dennoch bleiben ihre Belastungen und Bediirfnisse oft un-
erkannt und unberiicksichtigt.

Zielsetzung. Ziel der vorliegenden Arbeit ist die Betrachtung moglicher Belastungen und
Bediirfnisse, welche die Erfahrungen dieser Angehdrigen im Rahmen der neurologischen
Friihrehabilitation prégen.

Methode. Als Forschungsansatz wurde eine qualitative Methodik gewéhlt, die anhand von
Leitfadeninterviews versucht, subjektive Erlebnisse und Beschreibungen der Stichprobe
(n=6) zu erdrtern. Die Auswahl der Teilnehmer*innen erfolgte durch gezielte Rekrutie-
rung im SRH Fachkrankenhaus Neresheim. Die Interviews wurden aufgezeichnet,
transkribiert und mittels qualitativer Inhaltsanalyse ausgewertet.

Ergebnis. Es konnten verschiedene Kategorien mit hoher Relevanz im Rahmen der qua-
litativen Inhaltsanalyse nach Kuckartz und Réidiker (2022) gefunden werden, wie bei-
spielsweise hohe Belastungen durch den Umgang mit dem pldtzlichen und unerwarteten
Krankheitsereignisses, welche eine Anpassung des Alltags und eine Umstrukturierung
familidrer Rollen sowie die Ubernahme zusitzlicher Verantwortlichkeiten zur Folge hat.
Bediirfnisse duBerten sich in verschiedensten Lebensbereichen der Angehorigen, wobei
das Bediirfnis nach umfassenden Informationen tiber den Zustand sowie die Prognose der
Patient*innen als zentral herausgearbeitet werden konnte.

Schlussfolgerung. Die Ergebnisse legen nahe, dass eine gezielte Unterstiitzung der Ange-
horigen in der neurologischen Friihrehabilitation notwendig ist, um die Unsicherheiten
und Uberforderungen zu reduzieren. Eine adiquate Integration der Angehdrigen in die
Versorgungssituation der Patient*innen konnte dazu beitragen, die Lebensqualitdt sowohl

der Angehdrigen als auch der Patient*innen zu erhdhen.
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1 Einleitung

Neurologische Erkrankungen stellen weltweit ein bedeutendes Gesundheitsrisiko dar und
betreffen mit 50,9% der Weltbevolkerung Millionen von Menschen (Deuschl et al.,
2020). Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) bezeichnete bereits im Jahr 2006 neuro-
logische Erkrankungen als eines der grofiten 6ffentlichen Gesundheitsprobleme, wobei
sie 6,3 % der gesamten Disability Adjusted Life Years (DALY's) ausmachten (Deuschl et
al., 2020). Die Zahl der Schlaganfille in Deutschland wird voraussichtlich bis zum Jahr
2050 um etwa 68 % zunehmen (Herzog, 2020). Ahnlich wird fiir Schidel-Hirn-Traumata
eine Zunahme erwartet, wobei héusliche Stiirze eine hiufige Ursache darstellen, insbe-

sondere bei Personen iiber 60 Jahren (Hagebusch et al., 2020).

Die Zunahme neurologischer Erkrankungen und die damit verbundenen Belastungen be-
treffen nicht nur die Betroffenen selbst, sondern auch ihre Angehorigen. Gerade weil in
akuten Phasen mancher Erkrankungen das Leben der Patien*innen massiv bedroht wird,
sind auch Behandelnde und Angehdrige deutlich physisch und psychisch herausgefordert
(Teufert & Bercker, 2015; Faller & Brunnhuber, 2016). In Deutschland sind iiber drei
Millionen Personen mit der Pflege ihrer Angehdrigen betraut, wobei sich die Herausfor-
derungen in diesem Kontext durch das zunehmende Alter der Bevolkerung die Bedeutung
pflegender Angehoriger weiter potenzieren (Liibben et al., 2023). Pflegende Angehdrige
sind vielfiltigen Belastungen ausgesetzt, darunter zeitliche, emotionale, korperliche, fi-
nanzielle und familidre Herausforderungen (Heier, 2008). Obgleich die Belastungen fiir
die Angehorigen dieser Patient*innen evident sind, werden ihre Bediirfnisse und Belas-
tungen oft nicht erkannt und nicht beriicksichtigt, was die Notwendigkeit weiterer For-
schung und Interventionen auf diesem Gebiet unterstreicht. In der Phase der neurologi-
schen Friihrehabilitation, auch als erste Wochen und Monate nach dem Ereignis bezeich-
net, sind die Patient*innen oft noch stark eingeschrankt und auf die Unterstiitzung ihrer
Angehorigen angewiesen (Von Wedel-Parlow & Liick, 2023). Die Angehorigen spielen
in diesem Kontext eine entscheidende Rolle fiir den Rehabilitationsverlauf und -erfolg.
Gleichzeitig miissen sie selbst mit der belastenden Situation umgehen und benétigen da-

bei Unterstiitzung.



Trotz einer wachsenden Anzahl von Studien zu diesem Thema, besteht weiterhin Bedarf
an qualitativen Untersuchungen, die ein vertieftes Verstidndnis fiir die Erfahrungen und
Bediirfnisse der Angehorigen ermdglichen und auf dieser Grundlage Interventionen ent-
wickeln, welche ihren Bediirfnissen gerecht werden (Frischknecht et al., 2021; Lieshout

et al., 2020).

1.2 Zielsetzung

Das Ziel dieser Arbeit ist es, durch qualitative Forschungsmethoden einen Einblick in die
Welt der Angehorigen in dieser speziellen Situation zu gewinnen, um ihre Stimmen zu
horen, ihre Belastungen abzubilden sowie ihre Bediirfnisse zu verstehen. Schlussendlich
soll durch diese Forschungsarbeit auch das Bewusstsein fiir die unsichtbaren Helden, die
Tag fiir Tag an der Seite ihrer geliebten Menschen kdmpfen, geschirft werden, um ihre
Lebensqualitit und die Effektivitdt der Rehabilitation ihrer geliebten Menschen zu ver-

bessern.

1.3 Aufbau der Arbeit

Um die beschriebene Thematik ausreichend und adiquat beschreiben zu kdnnen, bedarf
es einem strukturierten Aufbau, welcher sich wie folgt gliedert: In Kapitel 1 wurde bereits
der Forschungsanlass sowie der Hintergrund der Studie dargestellt, wobei der Fokus
ebenfalls auf das derzeitige Problem und das Ziel dieser Arbeit gelegt wurde. In Kapitel
2 werden die theoretischen Grundlagen dieser Forschungsarbeit ausfiihrlich erldutert, be-
ginnend mit den vorherrschenden Krankheitsbildern in der neurologisch-neurochirurgi-
schen Friihrehabilitation (NNFR) in Abschnitt 2.1. Darauf folgen in Abschnitt 2.2 die
Betrachtung der NNFR und in Abschnitt 2.3 Ausfithrungen zur Rolle der Angehdrigen.
Dieser Abschnitt gliedert sich weiterhin auf und betrachtet die Konzepte Belastungen
(Abschnitt 2.3.1) und Bediirfnisse (Abschnitt 2.3.2) von Angehdrigen genauer. Im Ab-
schnitt 2.4 werden schlieBlich die Forschungsfragen und Hypothesen erarbeitet, welche
sich aus der bestehenden Datenlage ergeben. Die in dieser Forschungsarbeit angewendete
Methodik wird in Kapitel 3 erldutert. Diese umfasst den Untersuchungsplan (Abschnitt
3.1), die Fallauswahl (Abschnitt 3.2), das Material (Abschnitt 3.3) sowie die Durchfiih-
rung (Abschnitt 3.4). Im anschliefenden Kapitel 4 werden die Ergebnisse der qualitativen

Erhebung dargestellt. AbschlieBend werden in Kapitel 5 die gewonnenen Ergebnisse



diskutiert, wobei in Abschnitt 5.1 eine Interpretation der Ergebnisse erfolgt sowie der
Vergleich mit fritheren Forschungen. Anschlieend werden die Forschungsfragen und
Hypothesen in Abschnitt 5.2 beantwortet. In Abschnitt 5.3 werden die Limitationen die-
ser Arbeit aufgezeigt, woran in Abschnitt 5.4 ein Ausblick auf zukiinftige Arbeiten folgt.

Die Ausfiihrungen schlieen in Kapitel 6 mit einer Zusammenfassung der Arbeit.

2 Theoretischer Hintergrund

Einfiihrend werden im theoretischen Teil der vorliegenden Arbeit zunichst relevante
Krankheitsbilder in der NNFR erldutert (Abschnitt 2.1). Dies soll die objektiven Rahmen-
bedingungen, mit welchen Angehdrige konfrontiert sind, veranschaulichen. Dazu gehdort
ebenfalls die Vorstellung der NNFR im darauffolgenden Abschnitt 2.2. Im Anschluss
wird ein Uberblick iiber die Forschungsliteratur zur Situation Angehériger erbracht (Ab-
schnitt 2.3). Unter diesem Abschnitt werden zudem theoretische Modelle vorgestellt, wel-
che zur Erkliarung von Belastungen und Bediirfnissen herangezogen werden kdnnen. Auf
Basis dieser Modelle werden weitere empirische Erkenntnisse aus der Angehdrigenfor-
schung vorgestellt. Den theoretischen Abschluss dieses Teils bilden die Abgrenzung des
Untersuchungsgegenstands der vorliegenden Arbeit sowie eine Darlegung der Hypothe-

sen und Forschungsfragen.

2.1 Krankheitsbilder in der neurologisch-neurochirurgischen Friihrehabilitation

In der neurologisch-neurochirurgischen Friihrehabilitation (NNFR) werden verschiedene
Krankheitsbilder behandelt, die das Nervensystem betreffen und zu Beeintrdchtigungen
der korperlichen sowie kognitiven Funktionen fiihren konnen. Die Definition dieser
Krankheitsbilder erfolgt gemdll dem Internationalen Klassifikationssystem fiir Krankhei-
ten und verwandte Gesundheitsprobleme (ICD-10), welches von der Weltgesundheitsor-

ganisation (WHO) herausgegeben wird.

Eine Hirnschddigung bezeichnet eine Erkrankung des Gehirns, welche entweder angebo-
ren oder erworben sein kann (Von Wedel-Parlow & Liick, 2023). Eine Ubersicht, der in
der NNFR behandelten Krankheitsbilder inklusive deren Privalenzen, ist Tabelle 1 zu

entnehmen. Studien zufolge {iberwiegen in der Friihrehabilitation Erkrankungen des



zentralen Nervensystems (ZNS), insbesondere der ischdmische Schlaganfall, das Scha-
del-Hirn-Trauma und die (nicht-traumatische) intrazerebrale Blutung (ICB) durch hohe
Patient*innenzahlen (vgl. Tabelle 1). Im Gegensatz dazu dominieren bei beatmungs-
pflichtigen Friihrehabilitand*innen Erkrankungen des peripheren Nervensystems (PNS),
wie beispielsweise die Critical-Illness-Neuropathie, welche Assoziationen zu einem er-

schwerten Weaning aufweisen (Oehmichen et al., 2011).

Tabelle 1:
Aufnahmediagnose in der NNFR

Hoffmann et al. Rollnik & Jano- Oehmichen et al.

Studie
(2006) sch (2010) (2012)

Anzahl 1280 2060 1133
Patientenklientel Allg. Frihreha-  Allg. Frilhreha-  Beatmete Friihre-

bilitand*innen bilitand*innen  habilitand*innen
Ischdmischer Schlaganfall 30.2 % 40.0 % 17.2 %
SHT 16.1 % 20.7 % 9.5%
ICB 15.2 % 14.8 % 14.2 %
SAB 8.2 % 7.5 % -
Hypoxischer Hirnschaden 9.9 % 33% 11.1 %
Tumoren des ZNS 3.0% 2.7% 1.0 %
B0 an
Querschnittsladhmungen 0.9 % 1.8 % 22 %
Erkrankungen des PNS 4.0 % 1.4 % 3779,

(CIP/CIM, GBS)

Anmerkung. Eigene Darstellung, Ubernommen aus ,,Prolongiertes Weaning in der neuro-
logisch-neurochirurgischen Friihrehabilitation [S2k-Leitlinie]* von Rollnik, J., Adolph-
sen, J., Bauer, J., Weaning-Kommission der Deutschen Gesellschaft fiir Neurorehabilita-
tion e.V. (DGNR), BDH Bundesverband Rehabilitation e.V. (BDH), Deutsche Gesell-
schaft fiir Neurologie e.V. (DGN), Deutsche Gesellschaft fiir Neurochirurgie e.V.
(DGNC), Deutscher Bundesverband fiir Logopidie e.V. (DBL), Deutsche Gesellschaft



fiir Andsthesiologie und Intensivmedizin e.V.(DGAI), Deutscher Verband fiir Physiothe-
rapie e.V. (ZVK), Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V. (DGP), Gesellschaft
fiir Neuropsychologie e.V. (GNP), Deutscher Verband der Ergotherapeuten e.V. (DVE),
Deutsche Gesellschaft fiir Neurointensiv- und Notfallmedizin e.V. (DGNI), Deutsche Ge-
sellschaft fiir Fachkrankenpflege und Funktionsdienste e.V. (DGF) & Deutsche Gesell-
schaft fiir Neurorehabilitation (DGNR), 2021, AWMF-Register (https://regis-
ter.awmf.org/assets/guidelines/080-0021_S2k Prolongiertes Weaning neurol neu-

roch Fruehreha 2017-04-abgelaufen.pdf)

Im Folgenden werden einzelne, fiir die vorliegende Arbeit relevante Krankheitsbilder néa-

her betrachtet.

2.1.1 Der Schlaganfall

Der Schlaganfall, in der medizinischen Fachsprache auch als apoplektischer Insult be-
zeichnet, ist eine akute Durchblutungsstérung des Gehirns (Deutschen Hirnstiftung e.V.,
2023a), welche durch eine plotzliche Unterbrechung der Blutzufuhr zum Gehirn verur-
sacht wird (Ischdmie). Dies fiihrt zu einer Minderdurchblutung und einem Sauerstoff-
mangel in Teilen des Gehirns (Ringleb et al., 2022), was wiederum in einer Beeintrichti-
gung der Gehirnfunktionen und im schlimmsten Fall dem Absterben von Hirngewebe
resultiert (Ringleb et al., 2022). Die Inzidenz von Schlaganfillen betrdgt in Deutschland
etwa 270.000 Fille pro Jahr (Ringleb et al., 2022). Zudem lassen sich bei einem Schlag-
anfall verschiedene Formen unterscheiden Der Grofteil ist durch einen ischdmischen
Schlaganfall bedingt, welcher 80-85% aller Schlaganfille ausmacht (Kelly et al., 2022;
DGN, 2008). Dieser wird durch eine akute zerebrale Durchblutungsstdrung im arteriellen
Stromgebiet verursacht (Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023a), wodurch es zu einem neu-
rologischen Defizit infolge der fokal auftretenden Ischdmie des ZNS kommt. Typische
Symptome eines ischdmischen Schlaganfalls umfassen sowohl motorische als auch sen-
sible Hemisymptomatiken, hiufig einseitig an Gesicht, Armen oder Beinen, sowie Sto-
rungen der Sprache und des Sprechens (Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023a). Ein hilfrei-
ches Instrument zur Erkennung ist der FAST-Test, der sich aus den Anfangsbuchstaben
der folgenden vier Symptome zusammensetzt: F wie ,,Face” (Gesicht), A wie ,,Arms”

(Arme), S wie ,,Speech” (Sprache) und T wie ,, Time” (Zeit) (Deutschen Hirnstiftung e.V.,



2023a). Das klinische Bild des Schlaganfalls variiert zudem in Abhéngigkeit vom zeitli-
chen Verlauf (Ringleb et al., 2022) und erfordert daher sofortiges Handeln. Die Diagnose
eines Schlaganfalls erfordert weiterhin eine schnelle und préazise Bewertung. Das wich-
tigste diagnostische Verfahren zur raschen Beurteilung eines Schlaganfalls ist die krani-
ale Computertomographie (CT), welche eingesetzt wird, um eine intrakranielle Blutung
auszuschlieen und gegebenenfalls einen GefdBBverschluss zu detektieren. Deine genaue
Lokalisation dieses Verschlusses wird durch die CT-Angiografie ermdglicht. Wéahrend
der Akutbehandlung wird zur Rettung des betroffenen Gebietes die schnellstmogliche
Rekanalisation angestrebt, wobei der Grundsatz ,,Time is brain!“ zu beriicksichtigen ist

(Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023a).

Die zweithdufigste Form eines Schlaganfalls stellt die intrazerebrale Blutung (ICB) dar.
Sie gehort zu den hdmorrhagischen Infarkten und umfasst etwa 15-20% aller Schlagan-
fille (Kelly et al., 2022). Die ICB bezeichnet eine Einblutung in das Hirnparenchym,
welche durch verschiedene Ursachen, darunter Bluthochdruck sowie Gefalifehlbildun-
gen, bedingt wird (Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023a). Die Auspragung der Symptome
ist abhéngig vom Ort und Ausmal} der Blutung (Ischdmischer Schlaganfall — AMBOSS,
0.D.). In den meisten Fillen sind Koordinationsstorungen, Paresen und Kopfschmerzen
zu beobachten (Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023a). Die sichere Unterscheidung zwi-
schen einer intrazerebralen Blutung und einem ischdmischen Schlaganfall ist in der kli-
nischen Praxis oft schwierig. Eine rasche CT-Bildgebung des Kopfes ist erforderlich, um
eine akute Blutung als hyperdichte Raumforderung darzustellen (Deutschen Hirnstiftung
e.V., 2023a). In der Akuttherapie werden der erhdhte Blutdruck und eine mogliche hi-
morrhagische Diathese behandelt sowie Mallnahmen zur Senkung des intrakraniellen
Drucks bei Bedarf ergriffen. Die Entscheidung fiir eine neurochirurgische Entfernung des
Hamatoms ist stets eine individuelle und sollte insbesondere bei Lobir- und Kleinhirn-

blutungen sorgfiltig abgewogen werden (Orakcioglu & Unterberg, 2015).

Eine weitere Form der himorrhagischen Infarkte stellt die Subarachnoidalblutung (SAB,
160) dar. Sie macht ca. 5% aller Schlaganfille aus und entsteht durch Blutung in den mit
Liquor gefiillten Subarachnoidalraum im Gehirn (Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023a).



Haufig manifestiert sich dies als Folge einer Ruptur eines Aneurysmas der Hirnbasisar-
terien. In der Konsequenz kommt es zu einem Anstieg des intrakraniellen Drucks. Die
Leitsymptome einer SAB umfassen starke Verdichtungskopfschmerzen, Ubelkeit und
Nackensteitheit (Subarachnoidalblutung - AMBOSS, 0.D.). Im Regelfall wird die Diag-
nose ebenfalls mittels kranialer CT gestellt, welche die frische Blutung als hyperdens
darstellt (Connolly et al., 2012). In einem ndchsten Schritt empfehlen Connolly et al.
(2012) die Darstellung des ruptierten Aneurysmas mittels digitaler Subtraktionsangiogra-
fie (DSA). Zur Akutbehandlung wird entweder auf ein operatives Verfahren (Clipping)
oder ein endovaskuldres (Coiling) zum Verschluss des Blutungsursprungs zuriickgegrif-

fen (Subarachnoidalblutung - AMBOSS, 0.D.).

Im Anschluss an die Akutbehandlung erfolgt hiufig eine Verlegung der Patienten auf eine
spezialisierte Station fiir die Behandlung von Schlaganfallpatienten, die sogenannte
Stroke Unit (Ringleb et al., 2022). Im Rahmen dessen erfolgt eine intensive Uberwachung
sowie eine Rehabilitation, um die Funktionen der Patienten wiederherzustellen. Die lang-
fristige Behandlung beinhaltet zudem MafBBnahmen zur Pravention weiterer Schlaganfille,
beispielsweise die Verordnung blutverdiinnender Medikamente sowie eine Anpassung
des Lebensstils mit dem Ziel, das Risiko von Herz-Kreislauf-Erkrankungen zu reduzieren
(Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023a). Ist die Ursache fiir einen Schlaganfall unklar, be-
zeichnet man diese als kryptogene Schlaganfille (Hamann et al., 2022). In etwa 25 % der
Félle kann die Ursache eines Schlaganfalls nicht ermittelt werden (Embolic Stroke of Un-
determined Source (ESUS)) (Hart et al., 2014; Hamann et al., 2022), wobei in den meisten
Fillen eine Embolie als Ursache identifiziert wird (Hart et al., 2014).

Insgesamt sind in Deutschland etwa 700.000 Menschen von einer Behinderung durch ei-
nen Schlaganfall betroffen (Hacke, 2015). Schlaganfille stellen zudem in Deutschland
die dritthdufigste Todesursache dar und machen etwa 15 % aller Todesfalle aus (Kraft &
Koéhrmann, 2020). Die Lebenszeitpravalenz liegt in Deutschland insgesamt bei 15 % (The
GBD 2016 Lifetime Risk of Stroke Collaborators, 2018) wobei Ménner hiufiger betrof-
fen sind als Frauen (Kraft & K6hrmann, 2020), sowie weltweit bei 24,9 % fiir Erwachsene

iiber 25 Jahre (The GBD 2016 Lifetime Risk of Stroke Collaborators, 2018).



2.1.2 Das Schidel-Hirn-Trauma

Ein Schidel-Hirn-Trauma (SHT) ist definiert als eine schwerwiegende Verletzung des
Schédels, die hdufig mit einer Funktionsstorung sowie struktureller Schidigung des Ge-
hirns einhergeht (Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023b). Einerseits wird das SHT nach dem
jeweiligen Zustand der Dura mater in ein gedecktes SHT oder ein offenes SHT unterteilt.
Bei einem gedeckten SHT ist die Dura mater weiterhin intakt und die Verletzung be-
schrinkt sich lediglich auf das Gehirn. Sind sowohl Dura mater als auch Schédelknochen
und Kopfhaut verletzt, spricht man von einem offenen SHT. Dabei kommt es zum Kon-
takt des intrakraniellen Raums mit der AuBlenwelt. Weiterhin 14sst sich das SHT nach
dessen Schweregrad einteilen (Teasdale & Jennett, 1974). Dies geschieht mithilfe der
Glasgow Coma Scale (GCS), einem Instrument, welches speziell zur Bewertung des neu-
rologischen Status verwendet wird. Die Beurteilung erfolgt anhand der drei Kriterien Au-
gendffnen, verbale Kommunikation und motorische Reaktion, fiir welche jeweils Teils-
cores vergeben werden. Der erzielte Summenscore der Teilscores definiert den Schwere-
grad (Teasdale & Jennett, 1974). Dementsprechend wird in ein leichtes SHT (GCS 13-15
Punkte), mittelschweres SHT (GCS 9-12 Punkte) oder schweres SHT (GCS <8 Punkte)
eingeteilt (Teasdale & Jennett, 1974). Zu den klinischen Kriterien fiir ein leichtes SHT
gehoren beispielsweise ein kurzer (< 30 Minuten) Bewusstseinsverlust, posttraumatische
Amnesie (< 24 Stunden) sowie qualitative Bewusstseinsstorungen in Form von Desori-
entiertheit oder Ahnlichem (Holm et al., 2005; Silverberg et al., 2019). Diese qualitativen
Bewusstseinsstorungen kdnnen je nach Schweregrad bis hin zu Koma reichen und weitere
Funktionen des ZNS storen. Entsprechend kdnnen fokal-neurologische Defizite auftreten,
welche unter anderem die Sprache und das Gedéchtnis umfassen sowie das Bewusstsein
(Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023b). Die Ursachen fiir ein SHT sind vielfiltig, jedoch
spricht man héufig von einem Hochenergietrauma, besonders verursacht durch Verkehrs-
unfille, hdufig im Rahmen eines Polytraumas (ca. 25 %), sowie Sportunfille (ca. 6 %)
und Stiirze aus groBer Hohe (Berger, 2016). Stiirze, welche meist im héduslichen Umfeld
passieren gehdren nicht zu Hochenergietraumata, machen jedoch etwa die Hélfte aller
SHT aus (Berger, 2016). Betroffen sind in diesem Fall besonders pflegebediirftige oder
geriatrische Personen (Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023b). Die Diagnose erfolgt in der
Regel mittels notfallmidBiger CT-Bildgebung als Goldstandard, wodurch eine akkurate

Darstellung  mdglicher intrakranieller ~ Verletzungen ermdglicht wird. Die



Behandlungsmdglichkeiten variieren in Abhdngigkeit vom Schweregrad des Schidel-
Hirn-Traumas (SHT) und umfassen eine engmaschige klinische Uberwachung, medika-
mentdse Therapien sowie chirurgische Eingriffe zur Kontrolle von intrakraniellen Blu-
tungen oder Schédelfrakturen (Firsching et al., 2015). Die Prognose nach einem SHT
kann trotz moderner medizinischer Versorgung stark variieren. Sie reicht von vollsténdi-
ger Genesung bei leichtem SHT (Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023b) sowie deutlicher
Verbesserung im Verlauf in 90 % der Fille bei mittelschweren SHT (Einarsen et al.,
2018), bis hin zu langfristigen neurologischen Defiziten oder Behinderungen bei ca. 44
% der Patient*innen mit mittelschwerem SHT (Einarsen et al., 2018). Die Mortalitétsrate
bei schwerem SHT liegt zudem bei ca. 35 % (Prabhakaran et al., 2017). Insgesamt erlei-
den in Deutschland etwa 248.000 Personen jéhrlich ein SHT (Firsching et al., 2015), da-
von ca. 90 % ein leichtes SHT (Firsching et al., 2015). Dabei liegt der Haufigkeitsgipfel
(Berger, 2016) in der frithen Kindheit (Shaken-Baby-Syndrom), bei geriatrischen Perso-
nen ab einem Alter von 75 Jahren sowie in der spiten Jugend bis frithes Erwachsenenalter
(Firsching et al., 2015). Bei letzterer Altersgruppe stellt das SHT zudem die hdufigste

Ursache fiir langfristige Behinderung und Tod bei jungen Erwachsenen dar.

2.1.3 Die Polyneuropathien

Ein weiteres nennenswertes Krankheitsbild umfasst Polyneuropathien (PNP), als hiu-
figste Erkrankungen des PNS. Dabei handelt es sich um komplexe Erkrankungen, welche
durch eine systemische Storung verursacht werden und multiple Nerven sowie Nerven-
wurzeln verschiedener Qualitdten schiddigen (Hacke, 2015). Unter dem Begriff ,,Polyneu-
ropathie* wird keine einheitliche Diagnose verstanden, sondern eine Palette an klinisch
gesehen dhnlichen Syndromen, welche auf pathobiologischen Gemeinsamkeiten beruhen.
Die Diagnose einer PNP erfordert eine sorgfiltige klinische Untersuchung, die héufig
durch neurophysiologische Tests erginzt wird, um die Art und das Ausmal} der Nerven-
schiadigung zu bestimmen. Aufgrund der breiten Definition von PNP sind deren Ursachen
ebenso vielfaltig. Allerdings besteht eine grofle UngleichmédBigkeit beziiglich der Hau-
figkeitsverteilung, wonach in westlichen Lindern die weitaus hdufigsten zugrundeliegen-
den Erkrankungen von PNP Diabetes mellitus und chronischer Alkoholkonsum darstellen
(Hacke, 2015; Claus, 2007). Generell lassen sich die Ursachen von PNP in verschiedene

Kategorien unterteilen. Zu diesen gehdren beispielsweise metabolische/endokrine



Ursachen, wie Diabetes mellitus (Dworetz et al., 2020), Mangelerndhrung (besonders Vi-
tamin-B12-Mangel) und Leberfunktionsstdrung (z.B. Leberzirrhose). Eine weitere Kate-
gorie umfasst toxische Ursachen, darunter vor allem Alkohol, Medikamente (insbeson-
dere Chemotherapeutika; 2) und Schwermetalle (Hacke, 2015). Bakterielle und virale Ur-
sachen lassen sich unter der infektiosen Kategorie finden (Hacke, 2015). Inflammatori-
sche Ursachen sind an dieser Stelle im Hinblick auf ihr héufiges Vorkommen in der
NNFR besonders hervorzuheben. Unter dieser Kategorie werden sowohl das Guillain-
Barré-Syndrom (GBS), als auch die Critical-Illness-Polyneuropathie/Myopathie
(CIP/CIM) beschrieben. Obgleich die Atiologien differieren, weisen zahlreiche Polyneu-
ropathien dhnliche klinische Merkmale auf, darunter distale, symmetrische Sensibilitéts-
storungen und motorische Defizite, die hiufig zuerst an den unteren Extremitéten auftre-
ten (Deutschen Hirnstiftung e.V., 2023¢). Die Behandlung von PNP umfasst sowohl die
Behandlung der zugrunde liegenden Ursache als auch die symptomatische Therapie zur
Linderung von Schmerzen und anderen Beschwerden (Deutschen Hirnstiftung e.V.,

2023c).

Die CIP/CIM soll an dieser stelle eine genauere Betrachtung finden. Diese spezielle Form
der PNP manifestiert sich hdufig bei intensivmedizinisch betreuten Patient*innen (50-80
%), insbesondere bei solchen mit Sepsis oder Multiorganversagen (Senger & Erbguth,
2017). Die axonale Schéadigung betrifft in diesem Fall hauptsédchlich die motorischen
Neuronen. Dementsprechend &uflern sich die klinischen Symptome in einer Muskel-
schwiche der Extremitéten, welche sich bis hin zu einer ausgeprigten Tetraparese entwi-
ckeln kann. In schweren Féllen kann zudem das Zwerchfell betroffen sein, was sich durch
eine verlangerte Beatmungsentwohnung kennzeichnet. Die Diagnostik ergibt, dass die
Muskeleigenreflexe in der Regel abgeschwicht oder gar nicht vorhanden sind (Jolley et
al., 2016). In der elektroneurografischen Untersuchung duflert sich dies durch eine wei-
terhin gew6hnliche Leitungsgeschwindigkeit, die Amplitude der Potenziale ist jedoch re-
duziert. In vielen Féllen offenbart die Elektromyografie eine Spontanaktivitit in Form
von Fibrillationen (Jolley et al., 2016). Therapeutisch besteht keine Moglichkeit einer
spezifischen Behandlung, abgesehen von der addquaten Therapie der zugrunde liegenden
Sepsis. Im Regelfall kommt es zu einer langsamen, spontanen Riickbildung. Unterstiit-

zende Mallnahmen wie eine optimierte Erndhrung, eine frithzeitige Mobilisierung und die
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Entwohnung der maschinellen Beatmung (weaning) sind von entscheidender Bedeutung

(Senger & Erbguth, 2017).

2.1.4 Der Herzstillstand

Ein pl6tzlicher Herzstillstand, bei dem keine mechanisch wirksame Herzaktion mehr vor-
handen ist, fiihrt unmittelbar zum Kreislauf- und Atemstillstand (vgl. Larsen, 2016). Es
lassen sich primére, kardial bedingte und sekundire, nicht kardial bedingte Herzstill-
stande unterscheiden, die hdufig durch Atemstérungen ausgeldst werden. In vielen Féllen
wird bei der initialen Ableitung eines Elektrokardiogramms Kammerflimmern diagnosti-
ziert, welches eine elektrische Defibrillation erfordert (Larsen, 2016). Die sofortige Be-
handlung eines Kreislaufstillstands ist unerldsslich, um schwerste hypoxische Hirnscha-
den zu verhindern. Als Post-Herzstillstand-Syndrom werden die Folgeschéden bezeich-
net, die durch einen Herzstillstand verursacht werden, darunter Hirnschidden, kardiogene
Postreanimationsdysfunktionen und systemische Schdden durch Ischdmie und Reperfu-

sion (Larsen, 2016).

Hirnschdden stellen eine hdufige und gefiirchtete Folge eines Kreislaufstillstands dar.
Eine Studie von Larsen (2016) zeigt, dass iiber 50 % der aullerhalb eines Krankenhauses
wiederbelebten Patienten mit bleibenden neurologischen Funktionsstérungen zu kimpfen
haben. Die Schwere der Hirnschédigung korreliert mit der Dauer des Herzstillstands so-
wie der Effektivitit der ReanimationsmalBnahmen. Die Manifestationen hypoxischer
Hirnschdden umfassen beispielsweise Bewusstseinsstorungen wie das Koma, Krampfe,
sowie den Hirntod (Larsen, 2016). Die Glasgow-Pittsburgh-Skala eignet sich zur Einstu-
fung der zerebralen Schidigung nach Reanimation (Larsen, 2016). Sie reicht von guter
Hirnfunktion (Stufe I) bis zum Hirntod (Stufe V). Die Prognose ist giinstiger, je schneller
das Bewusstsein nach der Reanimation wiederkehrt. Patienten, die mehr als 72 Stunden
nach dem Kreislaufstillstand im Koma liegen und keine Kornealreflexe aufweisen, haben

eine schlechte neurologische Prognose (vgl. Larsen, 2016).
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2.1.5 Zusammenfassung

Weltweit stellen neurologische Erkrankungen eine erhebliche gesundheitliche Herausfor-
derung dar, indem sie eine betrdchtliche Anzahl an Personen betreffen. Deuschl et al.
(2020) konnten nachweisen, dass sogar etwa 50,9 % der Weltbevolkerung betroffen sind.
An dieser Stelle ist jedoch festzuhalten, dass in der Statistik von Deuschl et al. (2020) die
Migriane sowie der Spannungskopfschmerz ebenfalls aufgenommen wurden und einen
bedeutsamen Anteil ausmachen. Ungeachtet dessen wurden neurologische Stérungen be-
reits im Jahr 2006 von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) als eine der gravierends-
ten Offentlichen Gesundheitskrisen identifiziert und machten zu diesem Zeitpunkt etwa
6,3 % der gesamten Disability Adjusted Life Years (DALY's) aus (Deuschl et al., 2020).
Diese Kennzahl beriicksichtigt sowohl die Jahre mit verminderter Lebensqualitit auf-
grund der Erkrankung als auch die vorzeitige Sterblichkeit im Vergleich zur Normalbe-
volkerung (Deuschl et al., 2020). In Deutschland, dem bevolkerungsreichsten Land in
Westeuropa, waren im Jahr 2017 iiber 49,5 Millionen Menschen von neurologischen Er-

krankungen betroffen, was 59,6 % der Bevolkerung entspricht (Deuschl et al., 2020).

Interessanterweise hat sich das Spektrum der Diagnosen sowie die Fallschwere im Laufe
der Jahre verdndert. Multizentrische Langzeitverlaufsstudien aus den Jahren 2002 (Pohl
et al., 2010) und 2014 (Pohl et al., 2016) aus deutschen neurologisch-neurochirurgischen
Friihrehabilitationseinrichtungen (NNFR-Kliniken) konnten zeigen, dass bestimmte Di-
agnosen wie der ischdmische Schlaganfall, intrakranielle Blutungen, Schidel-Hirn-Trau-
mata und hypoxische Hirnschddigungen weiterhin zu den fiinf hdufigsten Diagnosen in
der NNFR gehoren (Pohl & Bertram, 2016). Allerdings war im Jahr 2014 die Critical-
Illness-Polyneuropathie (CIP) mit 17,1 % die zweithdufigste Diagnose, wéihrend sie im
Jahr 2002 noch gar nicht vertreten war (Herzog, 2020). Die Studien belegen zudem eine
zunehmende Fallschwere iiber die Zeit hinweg, da die Patient*innen vor ihrer Verlegung
in die NNFR kiirzer im primérversorgenden Krankenhaus behandelt wurden und das Pa-
tient*innenalter sowie der Anteil an beatmeten Patient*innen und die Mortalitdt signifi-
kant hoher waren als noch im Jahr 2002 (Pohl et al., 2016). Dennoch konnte im Jahr 2014
ein signifikant hoherer Anteil der Patient*innen die weiterfithrende Rehabilitation (Phase
C) im Vergleich zu 2002 erreichen (Herzog, 2020). Diese Zahlen unterstreichen die gro-

Ben Entwicklungen innerhalb der Intensivmedizin, welche es den Betroffenen
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ermoglichen, schwere Erkrankungen oder Unfille zu tiberstehen (Pieber et al., 2017).
Dank der medizinischen Fortschritte sterben immer weniger Menschen in den westlichen
Industrieldndern an infektidsen Krankheiten. Stattdessen nehmen chronische Erkrankun-
gen deutlich zu (Heier, 2008). Der Schlaganfall ist mit jéhrlich tiber 150.000 Erstereig-
nissen und einer Million betroffener Bundesbiirger neben Demenzerkrankungen eine der
grofiten Herausforderungen fiir das deutsche Gesundheitssystem (Heier, 2008). Obgleich
die Uberlebenschancen fiir Schlaganfallpatienten in den vergangenen Jahrzehnten signi-
fikant gestiegen sind und etwa 60 % das Akutereignis liberleben, verbleiben 40 % dauer-
haft beeintrachtigt und bendtigen langfristige Hilfe oder Pflege (Heier, 2008). Die demo-
grafische Entwicklung deutet darauf hin, dass die Zahl der Menschen tiber 67 Jahren zu-
nehmen wird (Liibben et al., 2023; Deuschl et al., 2020). Altere oder chronisch kranke
Menschen sind anfilliger fiir neurovaskuldre Erkrankungen, die mehr als 50 % der typi-
schen Diagnosen in der Neurorehabilitation ausmachen. Die Zahl der Schlaganfille in
Deutschland wird voraussichtlich bis 2050 um etwa 68 % zunehmen (Herzog, 2020).
Ahnlich wird fiir Schiadel-Hirn-Traumata eine Zunahme erwartet, wobei hiusliche Stiirze
eine hdufige Ursache sind, insbesondere bei Personen iiber 60 Jahren (Hagebusch et al.,

2020).

Im Zuge der Darstellung der unterschiedlichen neurologischen Krankheitsbilder sollte
deutlich gemacht werden, dass es sich bei diesen um schwerwiegende Erkrankungen han-
delt, die in der Regel zu erheblichen Verdnderungen sowohl im Leben der Erkrankten als
auch dem ihrer Familienmitglieder fiihren. Der Ubergang von der Akutphase zur Reha-
bilitation ist hdufig mit einer Ambivalenz aus Hoffnung und Sorge verbunden, da die
Patient*innen wéhrend dieser Zeit zumeist noch stark beeintréchtigt sind und somit ein
langer Weg der Genesung vor ihnen liegt. Nach dem Auftreten verschiedener neurologi-
scher Erkrankungen wie Schlaganfall, Schidel-Hirn-Trauma oder anderer schwerwiegen-
der Hirnschddigungen konnen anhaltende Behinderungen entstehen, welche eine lang-
fristige Unterstiitzung oder Pflege erforderlich machen. Die genannten Bedingungen be-
diirfen haufig einer kontinuierlichen therapeutischen Betreuung iiber einen langeren Zeit-

raum, wobei der Beginn dieser Betreuung bereits in der NNFR erfolgen kann.
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2.2 Die neurologisch-neurochirurgische Friihrehabilitation (NNFR)
Das spezielle Setting einer neurologischen Friihrehabilitation bedarf im Kontext der vor-
liegenden Forschungsarbeit einer genaueren Erlduterung und Aufkldrung. Die Friihreha-
bilitation spielt eine entscheidende Rolle im Genesungsprozess von Patient*innen mit un-
terschiedlichen Erkrankungen oder Verletzungen. Ihre Besonderheit besteht darin, dass
sie unmittelbar nach dem akuten Ereignis oder der Erkrankung beginnt, wenn der Patient
oder die Patientin stabil ist, jedoch noch akutstationdrer Behandlungsbedarf, im Sinne
von medizinischer Unterstiitzung und Interventionen, besteht (Simmel, 2010). Damit ist
sie von der postakuten bzw. weiterfiihrenden Rehabilitation abzugrenzen (Simmel, 2010).
In Deutschland ist die neurologische Rehabilitation in das Phasenmodell der Bundesar-
beitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (BAR) eingebettet (Bundesarbeitsgemeinschaft fiir
Rehabilitation, 1995). Das ,,BAR-Phasenmodell* umfasst diec Phasen A bis F und be-
wihrte sich in der Versorgung schwer betroffener neurologischer und neurochirurgischer
Patientent*innen aufgrund seiner hohen Effektivitit (Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Re-
habilitation, 1995). Eine grafische Darstellung dieses Phasenmodells, durch welches eine
nahtlose Versorgungskette fiir schwer betroffene neurologische und neurochirurgische
Patient*innen etabliert wird, kann dem Anhang (Anlage 1) entnommen werden. Aus die-
sem Flussdiagramm (Anlage 1) geht hervor, dass unter ,,Phase A“ die initiale Behandlung
im Akutkrankenhaus verstanden wird. AnschlieBend wird, nach Verlegung in eine spezi-
alisierte (Rehabilitation-) Einrichtung, die Behandlung als ,,Phase B*“ (NNFR) fortgesetzt.
Vorgesehen ist die Frithrehabilitation in der BAR-Phase B schwerpunktmiBig fiir fol-
gende Patient*innen:
»Bewusstlose bzw. qualitativ oder quantitativ schwer bewusstseinsgestorte Pati-
enten (darunter auch solche mit einem sog. ,,apallischen Syndrom‘) mit schwers-
ten Hirnschiddigungen als Folge von Schiadel-Hirn-Traumen, zerebralen Durch-
blutungsstérungen, Hirnblutungen, Sauerstoffmangel (insbesondere mit Zustand
nach Reanimation), Entziindungen, Tumoren, Vergiftungen etc. [sowie] Patienten
mit anderen schweren neurologischen Storungen (z. B. Locked-in-, Guillain-
Barre-Syndrom, hoher Querschnittslihmung), die noch intensivbehandlungs-

pflichtig sind“ (Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation, 1995, S.9).
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Hoffmann et al (2006) stellten fest, dass weniger als die Hilfte der Patient*innen, welche
in der NNFR behandelt wurden, eine Verbesserung erzielten, die es ihnen ermoglicht, die
nachfolgenden Rehabilitationsphasen (Phasen C, D und E) zu erreichen. In speziellen In-
stitutionen, die als ,,Phase F-Einrichtungen* gelten, wird eine funktionserhaltende Dau-
erpflege fiir schwer bewusstseinsgestorten Patient*innen oder solchen mit einem hohen
Querschnitt gewihrleistet, welche hdufig mit der Versorgung von Trachealkaniilen oder
invasiver Beatmung einhergeht (Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation, 2003).
Dies ist auch im Einklang mit den Vorstellungen einer kontinuierlichen rehabilitativen
Betreuung geméil der Weltgesundheitsorganisation (Beyer et al., 2015). Fiir stark be-
troffene neurologische und neurochirurgische Patient*innen wird entsprechend eine naht-

lose Versorgungskette bereitgestellt (Rollnik et al., 2021).

In der Regel beginnen bereits wihrend der Akutphase erste rehabilitative Mallnahmen,
welche dann nahtlos in die Frithrehabilitationsphase (Phase B) tibergehen (Gassner et al.,
2015). Festzuhalten ist an dieser Stelle, dass die neurologische Friihrehabilitation Pati-
ent*innen nach schwerwiegenden (akuten) neurologischen Erkrankungen und Verletzun-
gen behandelt. In diesem Kontext bezieht sich das Adjektiv ,,friih* auf die zeitnahe Be-
handlung von schwer erkrankten und beeintrachtigten Personen (Von Wedel-Parlow et
al., 2010). Die neurologische Friihrehabilitation befindet sich im Spannungsfeld zwischen
dem erlittenen, strukturell irreparablen Schaden, transienten Funktionsstérungen und der
Lernfdhigkeit sowie Trainierbarkeit auch des geschddigten zentralen Nervensystems
(ZNS). Im Zeitfenster der Friihrehabilitation, das Wochen bis wenige Monate nach der
erlittenen Schiadigung umfasst, bildet sich die Prognose hinsichtlich der zukiinftig mog-
lichen Teilhabe aus (Wallesch, 2016). Idealerweise sollte ein nahtloser Ubergang von der
intensivmedizinischen Versorgung zur Friihrehabilitation gewihrleistet sein (Von Wedel-
Parlow et al., 2010). GemaB des § 39 Absatz 1 im Sozialgesetzbuch IX in Verbindung
mit einer Ergdnzung des § 39 Absatz 1 im Sozialgesetzbuch V wurde klargestellt, dass
zur "akutstationdren Behandlung auch die im Einzelfall erforderlichen und moglichst
frithzeitig einzusetzenden Mallnahmen der Frithrehabilitation" gehoren (Simmel, 2010;
Elsholz & Rabe, 2022; Dellweg et al, 2021). Jedoch sind die Ressourcen, um solche frii-
hen Rehabilitationsmaflnahmen anzuwenden, auf den akutmedizinischen Intensivstatio-

nen limitiert (Rollnik, 2015). Diesbeziiglich legt eine Studie von Musicco (2003, zitiert
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nach Rollnik et al., 2021, S. 13) nahe, dass die Verlegung schwer betroffener neurologi-
scher Patient*innen in eine spezialisierte neurologische Rehabilitationseinrichtung mog-
lichst ziigig erfolgen sollte. Gezeigt wurde anhand von 1.716 (nicht beatmeter) Schlagan-
fallpatient*innen, ,,dass ein friiher Beginn der Rehabilitation innerhalb der 1. Woche zu
einem signifikant besseren Outcome fiihrte als ein Beginn zwischen zwei und vier Wo-
chen nach dem Ereignis (OR=2,11)* (Musicco et al., 2003, zitiert nach Rollnik et al.,
2021, S. 13).

Bereits seit den 1990er Jahren existieren im DRG-System verschiedene Friihrehabilitati-
ons-Komplexbehandlungen, welche spezifische Schwerpunkte setzen (Elsholz & Rabe,
2022). Der Leistungskatalog akutstationdrer Operationen und Prozeduren (BFARM - OPS
Version 2024, o. D.) nennt folgende Arten der Friithrehabilitation: ,,Geriatrische frithreha-
bilitative Komplexbehandlung (OPS 8-550), Neurologisch-neurochirurgische Friihreha-
bilitation (OPS 8-552), Friihrehabilitative Komplexbehandlung von Patienten mit Kopf-
Hals-Tumoren (OPS 8-553) sowie Fachiibergreifende und andere Friihrehabilitation
(OPS 8-559)*. Die Definition der Prozedur enthilt sowohl Informationen {iber den Inhalt
(Therapiebereich) als auch die Dauer der Therapien (300 Minuten/Tag), die erfiillt sein
miissen, um die Kodierung des OPS 8-552 zu ermoglichen. Voraussetzung fiir die Erlos-
wirksamkeit des OPS 8-552 stellt eine neurologische Haupt- oder behandlungsbediirftige
Nebendiagnose dar (Wallesch, 2016). Die Empfehlungen der BAR bieten ebenfalls aus-
fithrliche Anleitungen zu den Zielen, Leistungen und Aufgaben der Friithrehabilitation
(Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation, 1995). Als Behandlungs- beziehungs-
weise Rehabilitationsziele der Phase B gelten: ,,Besserung des Bewusstseinszustandes
und Herstellen der Kommunikations- und Kooperationsfahigkeit, beginnende Mobilisie-
rung, Minderung des Ausmalles von Schidigungen des ZNS und PNS, Vermeidung se-
kunddrer Komplikationen, Kldrung des Rehabilitationspotentials [und] Planung und Ein-
leitung der weiteren Versorgung® (Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation, 1995,

S.10).
Die Behandlung verfolgt dabei einen multidisziplindren Ansatz, welcher darauf abzielt,

die Funktionen des zentralen oder peripheren Nervensystems zu verbessern, die Selbst-

standigkeit wiederherzustellen und die Lebensqualitit zu steigern (Rollnik et al., 2021).

16



Sie umfasst eine intensive, interdisziplindre Betreuung mit dem Ziel, die Patient*innen
frithzeitig nach dem Ereignis zu stabilisieren und ihre Genesung zu fordern (Michels &
Szodrak, 2017). Auf diese Weise sollen die individuellen Bediirfnisse der Patient*innen
erkannt und beriicksichtigt werden, um ihnen eine mdglichst rasche Riickkehr in den All-
tag zu ermdglichen (Elsholz & Rabe, 2022). Dabei liegt der Fokus auf der Wiederherstel-
lung und Maximierung der kognitiven, motorischen, sensorischen und emotionalen Funk-
tionen der Patient*innen sowie der Forderung ihrer sozialen Integration und Lebensqua-
litdt (Rollnik et al., 2021). Erreicht wird dies durch eine Kombination aus therapeutischen
Interventionen, medizinischer Versorgung, psychosozialer Unterstlitzung und pflegeri-
scher Betreuung (Rollnik et al., 2021). Diese sogenannte interdisziplindre Behandlung,
an der Arzt*innen, Pflegepersonal, Therapeut*innen (Physio- und Ergotherapeut*innen)
sowie Neuropsycholog*innen und Logopadd*innen beteiligt sind, erfolgt teilweise bereits
auf der Intensivstation (Gassner et al., 2015). Spezifische therapeutische Ziele werden
ebenfalls bereits zu einem frithen Zeitpunkt definiert (Gassner et al., 2015). In fortge-
schrittenen Stadien der Rehabilitation kann bei jungen Patient*innen auch die Frage nach
moglicher dauerhafter Erwerbsfahigkeit im Mittelpunkt stehen (Michels & Szodrak,
2017). Es ist grundsitzlich von Bedeutung, dass die Patient*innen in der Lage sind, aktiv
an den rehabilitativen Interventionen teilzunehmen (Michels & Szodrak, 2017). Demnach
definiert die Rehabilitationsrichtlinie des gemeinsamen Bundesausschuss die Rehabilita-
tionsfahigkeit folgendermallen: ,,Rehabilitationsfihig sind Versicherte, wenn sie auf-
grund ihrer somatischen und psychischen Verfassung, die fiir die Durchfiihrung und Mit-
wirkung bei der Leistung zur medizinischen Rehabilitation notwendige Belastbarkeit be-
sitzen“ (Gemeinsamer Bundesausschuss, o. D., S. 9). Dies gestaltet sich jedoch bei Pati-
ent*innen in der Friihrehabilitation oftmals als variabel. Es wird angestrebt, Beeintréch-
tigungen beziiglich der Korperfunktionen und Alltagsfahigkeiten zu minimieren, um
langfristig die gesellschaftliche Teilhabe zu fordern (Elsholz & Rabe, 2022). Es ist an
dieser Stelle wichtig anzumerken, dass Friithrehabilitation nicht mit Frithmobilisation
gleichzusetzen ist. Frithmobilisation bezieht sich auf Maflnahmen zur Abwendung, Be-
seitigung oder Minderung voriibergehender Immobilisationsfolgen und umfasst in der

Regel einzelne therapeutische MaBBnahmen wie Physiotherapie (Simmel, 2010).
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Simmel (2010) betont, dass die Behandlung innerhalb der Friihrehabilitation mit einer
Reihe unterschiedlicher Aspekte einhergeht, darunter die ,,Verhinderung von bleibenden
Behinderungen und (Schwerst-)Pflegebediirftigkeit, die friihzeitige Einbindung des Re-
habilitationsmediziners bereits in der Akutphase, die Koordination der Behandlung zwi-
schen Unfallchirurg und multidisziplindrem Rehabilitationssteam, die psychologische
Betreuung des Patienten und seiner Angehdrigen sowie die Einbindung der Patient*innen
in die Behandlung und die individuelle Zielsetzung der Rehabilitation* (Simmel, 2010,
S. 196). Dariiber hinaus werden ,,rehabilitationsrelevante Kontextfaktoren und Outcome-
Pradiktoren erfasst, die Rehabilitationsfihigkeit (z. B. mobil auf Stationsebene, Selbst-
standigkeit bei den Aktivitdten des taglichen Lebens) angestrebt und die Verweildauer im
Akuthaus verkiirzt, um den Transfer in spezialisierte Traumarehabilitationszentren zu op-
timieren® (vgl. Simmel, 2010). Es wird auch die Organisation der anschlieBenden Reha-
bilitationsphase einschlieBlich der Erstellung eines Nachsorgekonzepts fiir die postakute

stationdre und ambulante Rehabilitationsphase koordiniert (vgl. Simmel, 2010).

2.3 Bedeutung der Angehorigen

,Wie in keiner anderen Rehaphase kommt den Angehorigen in der NNFR ein besonderer
Stellenwert zu.” (Von Wedel-Parlow & Liick, 2023, S. 45). Die Literatur betont stark die
Bedeutung der familidren Unterstiitzung fiir den Erfolg der Rehabilitation (vgl. Bishop &
Evans, 1995). Glass et al. (2004) argumentieren, dass ein mangelndes Einbeziehen der

Familie in den Rehabilitationsprozess zu dessen Scheitern fithren kann.

Die steigende Pravalenz neurologischer Krankheiten und die damit einhergehenden Her-
ausforderungen beeinflussen nicht allein die Erkrankten, sondern auch ihre Familienan-
gehorigen. Insbesondere in akuten Krankheitsphasen, in denen das Leben der Patienten
schwerwiegend gefdhrdet ist, erfahren sowohl medizinisches Fachpersonal als auch An-
gehorige erhebliche physische und psychische Belastungen (Teufert & Bercker, 2015;
Faller & Brunnhuber, 2016). In Deutschland sind iiber drei Millionen Personen mit der
Pflege ihrer Angehorigen betraut, und dies unter verschiedenen Herausforderungen, wo-
bei das zunehmende Alter der Bevolkerung die Bedeutung pflegender Angehoriger weiter

unterstreicht (Liibben et al., 2023). Pflegende Angehorige stehen vor erheblichen
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Belastungen, darunter zeitliche, emotionale, kdrperliche, finanzielle und familidre Her-

ausforderungen (Heier, 2008).

Definition und Begriffskliirung. Um mit der Bedeutung der Angehorigen fortfahren zu
konnen, bedarf es zunichst einer umfassenden Begriffsklarung. In der bestehenden For-
schungsliteratur werden verschiedene Begriffe verwendet, um jene Personen zu beschrei-
ben, die fiir die Unterstiitzung und pflege von erkrankten Familienmitgliedern verant-
wortlich sind. Zu den hiufigsten Bezeichnungen gehdren ,,Caregiver* oder ,,pflegende
Angehorige®. Die Definition dieser beiden Begrifflichkeiten variiert je nach Kontext und
Forschungsbereich, bezieht sich jedoch im Allgemeinen auf Personen, die regelmiflig
oder tiber einen ldngeren Zeitraum hinweg die Pflege, Betreuung und Unterstiitzung von
Familienmitgliedern iibernehmen, wenn diese aufgrund von Krankheit, Behinderung oder
Alter auf Hilfe angewiesen sind (Bijnsdorp et al., 2022; Seidel & Thyrian, 2019). Der
Begriff der Angehorigen ist im Strafgesetzbuch (StGB) in § 11 Absatz 1 Satz 1 definiert.
Gemal dieser gesetzlichen Regelung gehoren zu den Angehorigen im Sinne des Geset-
zes:
»a.) Verwandte und Verschwigerte gerader Linie, der Ehegatte, der Lebens-
partner, der Verlobte, auch im Sinne des Lebenspartnerschaftsgesetztes, Ge-
schwister, Ehegatten oder Lebenspartner der Geschwister, Geschwister der Ehe-
gatten oder Lebenspartner, und zwar auch dann, wenn die Ehe oder die Lebens-
partnerschaft, welche die Beziehung begriindet hat, nicht mehr besteht oder wenn

die Verwandtschaft oder Schwigerschaft erloschen ist [...].*

Nach Friedemann (1996) wird der Angehorigenbegriff im Rahmen der Pflegetheorie des
systemischen Gleichgewichtes erweitert indem die einzelnen Familienmitglieder
subjektiv entscheiden, wer zur dem System Famile gehort. Gemél Friedemann (1996) ist
es somit nicht erforderlich, dass die Familienmitglieder miteinander verwandt sind.

Im Gegensatz zum Begriff Angehorige, welcher sich lediglich auf die Personen bezieht,
welche in einer engen emotionalen und sozialen Beziehung zu Patient*innen oder einer
pflegebediirftigen Person stehen - Familienmitglieder, Partner oder enge Freunde — ist der
Begriff Caregiver demnach weiter gefasst und schliefit auch professionelle Pflegekréfte

ein, welche gegen Bezahlung Pflege- und Betreuungsleistungen erbringen (Bijnsdorp et
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al., 2022; Seidel & Thyrian, 2019). Pflegende Angehdérige werden in der Literatur als
diejenigen Personen definiert, welche im Rahmen eines personlichen Verhéltnisses zu
einem erkrankten Familienmitglied pflegerische Aufgaben tibernehmen, ohne dafiir eine
formale Entlohnung zu erhalten (Mdhring et al., 2023). Diese Definition schlieit dem-
nach Familienmitglieder wie Ehepartner, Kinder, Geschwister oder andere nahe Ver-
wandte ein, die sich um die Bediirfnisse der Betroffenen kiimmern. Damit sind sie keine
professionellen Pflegekrifte, weshalb fiir diese Art der Angehdrigen in der Forschung

héufig der Begriff informal caregiver synonym verwendet wird (Lieshout et al., 2020).

Die Begrifflichkeiten caregiver und pflegende Angehorige sind im Kontext der vorlie-
genden Arbeit jedoch nicht vollstindig passend und miissen daher von den Angehorigen
der Patient*innen in der neurologischen Friihrehabilitation abgegrenzt werden. Wahrend
der Ubergangsphase vom Aufenthalt auf der Intensivstation zur sowie wihrend der Phase
der Frithrehabilitation, iibernehmen die Angehdrigen meist noch keine aktive pflegerische
Rolle, da die Patient*innen bislang umfassend medizinisch, therapeutisch und pflegerisch
betreut werden. Dennoch miissen sich die Angehorigen auf die Moglichkeit einstellen,
nach der Entlassung des/der Patient*in pflegerische Aufgaben in unterschiedlichen Aus-
maflen zu tibernehmen. Letztlich scheinen die bestehenden Definitionen von caregiver
und pflegende Angehorige lediglich unzureichend geeignet zu sein, um die Rolle und die
Erfahrungen der Angehorigen in der Phase der Friihrehabilitation angemessen zu be-

schreiben.

Basierend auf der gesichteten Forschungsliteratur besteht kein einheitlicher, klar definier-
ter, wissenschaftlicher Begriff fiir Angehorige im Kontext der Friithrehabilitation. Studien
in diesem Bereich verwenden den Begriff eher allgemein und undifferenziert (vgl. Nagl-
Cupal & Schnepp, 2010). Aus diesem Grund wird in der vorliegenden Arbeit unter dem
Begriff Angehorige folgende Arbeitsdefinition verwendet, welche die relevanten Aspekte
der vorgestellten Definitionen vereint und die auf den speziellen Kontext der Friihrehabi-
litation adaptiert: Unter Angehorigen werden Personen verstanden, die eine enge emoti-
onale und soziale Beziehung zu Patient*innen in der neurologischen Friihrehabilitation
haben und in dieser Ubergangsphase eine unterstiitzende Rolle einnehmen. Die Rolle der

Angehorigen umfasst die Bereitstellung emotionalen Beistandes, die Teilnahme an
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therapeutischen MaBnahmen sowie die Koordination und Organisation der Ubergangs-
phase von der Intensivstation zur Rehabilitation. Im Gegensatz zu professionellen Pfle-
gekréften iibernehmen Angehorige keine formellen pflegerischen Aufgaben, sondern un-
terstlitzen den Genesungsprozess der Patient*innen auf informelle Weise, indem sie eine

vertrauensvolle und unterstiitzende Umgebung schaffen.

Diejenigen Studien, welche am ehesten die Situation der Angehdrigen der vorliegenden
Arbeit widerspiegeln, beschéftigen sich mit der Betrachtung Angehoriger auf Intensiv-
stationen. Im Rahmen der vorliegenden Forschungsarbeit wurden daher ebensolche Ar-
beiten herangezogen. Diese Entscheidung wurde getroffen, da angenommen wird, dass
Studien iiber Angehédrige auf Intensivstationen einen besseren Zusammenhang zur Uber-
tragbarkeit auf die vorliegende Arbeit aufweisen als Studien, die sich ausschlielich mit
pflegenden Angehorigen oder Caregivern per se beschéftigen. Wie bereits in Abschnitt
2.2 ausfiihrlich beschrieben, findet meist ein flieBender Ubergang von Intensivstation zu
Friihrehabilitation statt. Weiterhin bezieht sich die Friihrehabilitation auf einen Zeitraum
von Wochen bis wenige Monate nach der erlittenen Schiadigung (Wallesch, 2016),
wodurch eine gewisse Vergleichbarkeit der Situationen von Angehdrigen in der Friihre-
habilitation mit jenen auf der Intensivstation im Rahmen dieser Arbeit angenommen wird.
Es sei darauf verwiesen, dass auch in Studien iiber Angehorige auf Intensivstationen
keine einheitliche Definition fiir diese Art von Angehorigen zu finden ist. Dennoch wur-
den derartige Studien in die Betrachtung einbezogen, um etwaige Parallelen in der Lite-
ratur zu identifizieren und potenzielle Erkenntnisse zu gewinnen, die auf die vorliegende

Forschungsarbeit libertragbar sind.

In einer Arbeit von Nagl-Cupal und Schnepp (2010) wird anhand von 15 qualitativen
Studien ein Literaturiiberblick zu Angehdrigen auf Intensivstationen gegeben. Auch sie
kamen zu der Erkenntnis, dass die Prisenz von Angehorigen auf Intensivstationen bedeu-
tende Herausforderungen mit sich bringt und vielfaltige Bediirfnisse offenbart (Nagl-Cu-
pal & Schnepp, 2010). Angesichts der steigenden Uberlebensrate schwer kranker Pati-
ent*innen auf Intensivstationen infolge des Fortschritts in der modernen Intensivmedizin
(Frisho-Lima, Gurman, Schapira, Porath, 1994) stehen jedoch die technologischen Ent-

wicklungen oft im Vordergrund, wihrend die Bediirfnisse der Patient*innen und ihrer
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Angehorigen vernachlissigt werden (Bause & Lawin, 2002). Dass die Anwesenheit von
Angehorigen wihrend dieser Zeit jedoch unverzichtbar ist, belegen verschiedene Arbei-
ten auf diesem Gebiet. Demnach stellt diese Anwesenheit eine wichtige Quelle der Nor-
malitdt und des Menschlichen dar, welche den betroffenen Patient*innen Halt gibt sowie
eine Verbindung zur Realitét schafft (Granberg et al., 1998; Engstrom & Soderberg,
2004). Nagl-Cupal und Schnepp (2010) betonen in ihrer Literaturarbeit, dass Angehori-
gen mehr Aufmerksamkeit geschenkt werden sollte, da diese von Beginn an, hiufig be-
reits seit Einlieferung auf einer Intensivstation (Kuhlmann, 2004), an der Seite der Pati-
ent*innen verweilen. Wright & Leahey (2005) begriinden die Ausweitung der Aufmerk-
samkeit auf die Angehdrigen damit, dass von einer Erkrankung die gesamte Familie
gleichermallen zu der erkrankten Person betroffen ist. Es ist jedoch festzustellen, dass
familidre Aktivititen auf Intensivstationen generell einen geringen Stellenwert haben
(Harrison & Nixon, 2002) und die Betreuung der Angehorigen durch das Pflegepersonal
oft auf praktischen Erfahrungen beruht und weniger auf fundiertem Forschungswissen

(Chesla & Stannard, 1997).

2.3.1 Belastungen

Nachdem im Vorherigen die Bedeutung der Angehdrigen sowie deren Stellenwert fiir die
erkrankten Patient*innen herausgearbeitet wurde, erfolgt nun eine Darstellung des Belas-
tungserlebens der Angehorigen beim Aufenthalt eines Familienmitgliedes im Kranken-
haus. Aufgrund des genannten Erkenntnisinteresses, bei welchem es sich um Einblicke in
das Belastungserleben handelt, kann keine Gewdhrleistung der Vollstindigkeit bean-

sprucht werden.

Die Forschungslage beziiglich der Belastungen von Angehdrigen in der NNFR konnte
bereits zeigen, dass betroffene Angehorige in dieser Situation einer Vielzahl von Belas-
tungen ausgesetzt sind, die ihr psychisches Wohlbefinden und ihre Lebensqualitét beein-
trachtigen konnen (Chuluunbaatar et al., 2016). Dabei kann eine erste grobe Einteilung
der Belastungen hinsichtlich zweier Faktoren erfolgen. Zum einen Belastungen, die aus
dem Umgang mit Patient*innen einhergehen, die an einer neurologischen Erkrankung
leiden. Zum anderen jene Belastungen, die sich aus dem Aufenthalt in der NNFR, kurze

Zeit nach dem Ereignis ergeben.
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Zur Betrachtung der Auswirkungen, welche Angehorige durch die neue Situation erfah-
ren, eignen sich Studien, die Ergebnisse zu Erfahrungen Angehoriger auf Intensivstatio-
nen liefern. Die ersten Momente bis Wochen nach dem Ereignis sind Angehorige mit
einer Reihe verschiedener Herausforderungen konfrontiert (Nagl-Cupal & Schnepp,
2010). Nagl-Cupal und Schnepp (2010) fassen in ihrer Literaturiibersicht die Auswirkun-
gen des intensivstationdren Aufenthalts in drei Kategorien zusammen. Die erste Katego-
rie bezieht sich auf das ,,Leben mit Unsicherheit” (vgl. Nagl-Cupal & Schnepp, 2010), da
ein plotzlicher Krankenhausaufenthalt zu einer iiberwiltigenden Unsicherheit seitens der
Angehérigen fiihren kann. Agard und Harder (2007) sprechen bei diesem Unsicherheits-
erleben von ,,Living a changed everyday life in uncertainty. Meist erfolgt die Einliefe-
rung ohne Warnung und somit unvorhergesehen, wodurch die Angehorigen aus ihrer
Struktur und ihrem Leben gerissen werden (Rose, 1995; Engstrom & Soderberg, 2004).
Chan und Twinn (2006) ordnen dem Beginn des Krankenhausaufenthalts die hochste In-
tensitdt an Unsicherheit zu. Angehorige stehen wéhrend dieser Zeit vor existenziellen
Verdnderungen, da unklar ist, ob das Familienmitglied {iberleben wird oder ob es zu einer
Behinderung kommt (Johansson et al., 2005). Die Unsicherheit kann sich auf die Prog-
nose, unklare Symptome und Zweifel an getroffenen Entscheidungen beziehen (vgl. Eg-
genberger & Nelms, 2007), was wiederum zu stark wechselnden emotionalen Reaktionen
fiihren kann (Engstrom & Soderberg, 2004). Wihrend der gesamten Dauer der Krank-
heitsverlaufes ist diese Unsicherheit primér vertreten (Rose, 1995) und kann durch War-
ten im Wartebereich zusétzlich verstirkt werden (Fontana, 2006). Die zweite von Nagl-
Cupal und Schnepp (2010) erwdhnte Kategorie betriftt ,,Emotionale Reaktionen®, welche
ebenfalls zu Beginn der Behandlung wie eine Flut aus Gefiihlen von Angst und Schock
auf die Angehdrigen einwirkt. Angehorige erleben eine emotionale Achterbahn und ha-
ben Schwierigkeiten, angemessen zu reagieren (Fontana, 2006; Rose, 1995). Der plotzli-
che Zusammenbruch des normalen Lebens wirft oft Vorwiirfe auf, nicht angemessen auf
die Situation reagiert zu haben, da sich Angehdrige moglicherweise hilflos fiithlen, weil
sie nicht in der Lage sind, den erkrankten Patient*innen zu helfen (Hughes et al., 2005;
Titler et al., 1991). Johansson et al. (2002) kamen wiederum zu dem Ergebnis, dass An-
gehdrige emotionale Reaktionen nicht nur vielféltig zum Ausdruck bringen kdnnen, son-
dern auch unterdriicken. Auch Engstrém und Soderberg (2004) stellten eine Privation der

eigenen Verfassung fest, zugunsten der intensiveren Beschiftigung mit dem erkrankten
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Familienmitglied. Als dritte Kategorie werden ,,Verdnderte Rollen und Verantwortlich-
keiten* angefiihrt (Nagl-Cupal & Schnepp, 2010), welche durch den Krankenhausaufent-
halt stark beeinflusst werden. Hupcey und Penrod (2000) untersuchten Konsequenzen,
die mit solchen verédnderten Rollen fiir die Angehdrigen einhergehen anhand der Groun-
ded-Theory (nach Nagl-Cupal & Schnepp, 2010). Sie fanden eine Belastung durch das
héufige Jonglieren verschiedener Verantwortlichkeiten und eine weitere Herausforde-
rung, praktische Dinge zu vernachlédssigen, um mehr Zeit am Krankenbett zu verbringen
(vgl. Nagl-Cupal & Schnepp, 2010). Besonders junge Paare mit Kindern sind betroffen,
da die Krankheit die Ausiibung ihrer Rollen beeintriachtigt (Chan & Twinn, 2007). Kinder
iibernehmen oft zusitzliche Verantwortungen im Haushalt oder kiimmern sich um jiin-
gere Geschwister (Titler et al., 1991). Gleichzeitig versuchen Eltern, ihre Kinder zu schiit-
zen, indem sie ihre eigenen negativen Gefiihle vor ihnen verbergen (Fontana, 2006; Titler
etal., 1991, nach Nagl-Cupal & Schnepp, 2010, S. 73). Hupcey und Penrod (2000) weisen
ebenfalls darauf hin, dass auch erkrankte Ehepartner*innen durch Verschweigen belas-

tender Informationen behiitet werden sollen (nach Nagl-Cupal & Schnepp, 2010).

Wihrend im vorhergehenden Abschnitt Belastungen betrachtet wurden, welche aus der
Situation im Krankenhaus resultieren, wird sich im Folgenden mir den Belastungen be-
schéftigt, die mit der neurologischen Erkrankung der Patient*innen einhergehen. In der
Forschung richten viele Studien ihr Augenmerk auf die Betrachtung psychologischer
Auswirkungen und Belastungen. Paul und Rattray (2008) stellten bei Angehdrigen vor
allem Zustande der Angst, Depression sowie posttraumatisches Erleben des mit der Situ-
ation verbundenen Stresses fest. Weiterhin fanden sie, dass diese psychischen Auswir-
kungen selbst nach Entlassung von der Intensivstation noch lange Zeit feststellbar sind
(Paul & Rattray, 2008). Diese Befunde decken sich mit den Erkenntnissen, dass Famili-
enmitglieder von Schlaganfall-Patient*innen hdufig mit einer hohen psychischen Belas-
tung und Symptomen von Angst und Depression konfrontiert sind (Heier et al., 2002).
Dies deutet darauf hin, dass die Belastungen iiber den stationdren Aufenthalt hinausgehen
und langfristige Auswirkungen haben konnen. Die Belastung wird dabei nicht nur durch
die physische Pflegeintensitét bestimmt, sondern auch durch Verhaltensdnderungen und
neuropsychologische Defizite der Patient*innen, die mit der Hirnschddigung einhergehen

konnen. Jedoch sind Studien zu eben solchen alltagsbezogenen Belastungen durch
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verdndertes Verhalten und familidrer Rollenverteilung eher selten (Nagl-Cupal &

Schnepp, 2010).

Studien, welche sich mit pflegenden Angehorigen hirnverletzter Patient*innen beschafti-
gen, gelangten zu dhnlichen Erkenntnissen hinsichtlich der Ubernahme zusétzlicher Rol-
len und Verantwortlichkeiten. So zeigte eine Studie von Kesselring (2001), dass die Be-
lastung pflegender Angehdriger oft hoher ist, weil diese neben der Pflege auch andere
familidre und berufliche Verpflichtungen haben. Studien zeigen, dass pflegende Angeho-
rige haufig unter kdrperlichen und psychischen Beschwerden leiden, wie z. B. Schlafsto-
rungen, Riickenschmerzen und emotionalem Stress. Zudem erhalten pflegende Angeho-
rige selten formelle Anerkennung oder Unterstiitzung und fiihlen sich oft isoliert und
iiberfordert (Kesselring et al., 2001; Seidel & Thyrian, 2019). Daher ist es moglich, dass
Pflegende eher zu Depressionen und Angsten neigen, wenn sie sich nicht auf die Aufgabe
vorbereitet fiihlen, sich um ihre Familie mit Verhaltensproblemen infolge einer Hirnver-
letzung zu kiimmern, oder wenn sie die Auswirkungen der Verhaltensprobleme als tiber
ithren Einfluss hinausgehend wahrnehmen (vgl. Czeisler et al., 2021). Die emotionale Be-
lastung scheint besonders pragnant zu sein, wenn sie mit unangepassten Verhaltenswei-
sen und Wesensdnderungen der Patient*innen konfrontiert sind, die hdufig mit zerebralen
Schadigungen einhergehen (Heier et al., 2002). Des Weiteren ist festzustellen, dass die
Pflege eines Menschen mit kognitiven Defiziten fiir die Familienmitglieder eine grof3ere
Belastung darstellt als die Pflege eines rein korperlich Erkrankten. Angehorige, welche
kognitiv beeintrachtigte Patient*innen pflegen, miissen zusétzliche Aufgaben iiberneh-
men, wie die Strukturierung des Alltags und den Umgang mit Verhaltensauffalligkeiten,

was ein Mehrfaches an emotionaler Energie erfordert (Heier et al., 2002).

Neben diesen emotionalen Belastungen erleben Angehorige auch eine Reihe von Prakti-
schen Herausforderungen. Sie miissen nicht nur den Alltag der Patient*innen organisieren
und begleiten, sondern auch ihr eigenes Leben und gegebenenfalls ihre Berufstitigkeit
weiterfiihren (Jansen et al., 2022). Die Hauptpflegepersonen sind oft besonders durch
physische und psychische Uberbelastung gefihrdet, was sich in einem hohen Bedarf an
Entlastungsmdglichkeiten und Unterstiitzung im Alltag &uflert (Rossow, 2021). Diese

Uberforderung wird durch die oft unzureichende Unterstiitzung von auBen und die
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mangelnde Integration der Familienmitglieder in die Versorgungssituation noch ver-

starkt (Greskotter, 2021).

Die im vorrigen Abschnitt erfolgte Darstellung ausgewahlter empirischer Befunde zu Be-
lastungen von Angehorigen, wirft weitere grundlegende Fragen auf: Warum erkranken
einige Angehdrige infolge der situationsbedingten Belastung psychisch oder korperlich,
wihrend andere davon verschont bleiben? Was bestimmt, ob Angehorige positive As-
pekte in der Situation erkennen oder nicht? Zur Erklarung ebensolcher interindividuellen
Unterschiede im Belastungserleben wurde verstirkt nach theoretischen Modellen in den

Bereichen der Angehdrigen- sowie der Caregiving-Forschung gesucht.

In der Angehorigenforschung bilden in erster Linie stresstheoretische Konzepte und Mo-
delle die theoretische Grundlage. Eine besonders relevante Theorie in diesem Kontext ist
das kognitiv-transaktionale Stressmodell, entwickelt von Lazarus und Kollegen (Lazarus,
1991; Lazarus & Folkman, 1987). Der Stressbewiltigungsansatz, welchem zahlreiche
Studien folgen, darunter die Arbeit von Kramer (1997), wird ebenfalls als theoretisches
Fundament fiir diese Arbeit genutzt und soll im anschlieBenden Abschnitt ausfiihrlich
behandelt werden. Diese Forschung hat im Laufe der letzten Jahrzehnte eine Vielzahl an
theoretischen Modellen hervorgebracht, welche mafigeblich durch die pflegebezogenen
Aspekte geprégt sind und ihr Hautaugenmerk auf die Erfahrungen pflegender Angehori-
ger richten. Die vorliegende Arbeit zielt jedoch darauf ab, diese theoretischen Rahmen-
werke auch auf die spezifische Situation von Angehorigen von Patient*innen mit Hirn-
schidigung anzuwenden, die moglicherweise nicht primédr pflegerische Aufgaben iiber-
nehmen, sondern andere Formen der Unterstiitzung und Begleitung leisten. Im Folgenden
werden daher relevante theoretische Modelle und Konzepte vorgestellt, die als Grundlage
fiir eine gezielte Erorterung und Adaption im Laufe der vorliegenden Forschungsarbeit

dienen sollen.
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Das kognitiv-transaktionale Stressmodell. Das kognitiv-transaktionale Stressmodell,
entwickelt von Lazarus und Kollegen (Lazarus, 1991; Lazarus & Folkman, 1984), zihlt
zu den einflussreichsten Theorien in der Stressforschung. Es postuliert die dynamische
Wechselwirkung zwischen Individuum und Umwelt, wobei der individuelle Bewertungs-
prozess und die darauffolgenden Bewiltigungsstrategien im Zentrum stehen (Lazarus,
1991). Gemall dem Modell wird eine Stressreaktion durch die individuelle Interpretation
der Umweltbedingungen ausgeldst, indem relevante Informationen, Reize oder Ereig-
nisse (stressors) herausgefiltert und auf deren Basis kognitive Bewertungen (appraisals)
vorgenommen werden. Eine priméire Bewertung (primary appraisal) erstellt ein internes
Bild der Situation, welches auf drei Aspekten basiert und das Ereignis als irrelevant, po-
sitiv oder stressend (Herausforderung, Bedrohung, Verlust bzw. Schaden) einstuft. Diese
primére Bewertung beeinflusst, ob die Situation Stressorqualitdt besitzt. In einer zweiten
Stufe, der sekundiren Bewertung (secondary appraisal), werden die eigenen Bewilti-
gungsressourcen im Vergleich zu den Anforderungen der Situation eingeschétzt. Entspre-
chen oder iibersteigen die umweltbezogenen Anforderungen die verfiigbaren Ressourcen,
wird eine Stressreaktion ausgeldst. Folglich spielt die subjektive Wahrnehmung der Situ-
ation eine zentrale Rolle bei der Entstehung von Stress. Adaptive Handlungen und Ge-
danken dienen dem Individuum dazu, mit dem Stress umzugehen. Das Ergebnis der Be-
wertungsprozesse beeinflusst dabei maB3geblich das Bewiéltigungsverhalten. Dieses Ver-
halten, auch coping genannt, wird von Lazarus und Folkmann als ,,"constantly changing
cognitive and behavioral efforts to manage specific external and/or internal demands that
are appraised as taxing or exceeding the resources of the person" definiert (1984, S. 141).
Dabei unterscheiden sie vier Formen der Bewiltigung, die sich auf die Informationsbe-
schaffung, das direkte Handeln, die Unterlassung von Handlungen sowie intrapsychische
Prozesse beziehen (Lazarus & Folkman, 1984). Durch das Bewiltigungsverhalten werden
Neubewertungen (reappraisals) durchgefiihrt, welche riickwirkend die urspriingliche Ein-
schitzung des Ereignisses beeinflussen konnen. In diesem Kontext unterscheidet man
mafgeblich zwischen einer Problem- und einer Emotionsorientierung. Problemorientier-
tes Coping zielt darauf ab, durch aktive Auseinandersetzung mit dem Stressor eine direkte
Losung des Problems zu finden. Emotionsorientiertes Coping hingegen zielt darauf ab,

das Ausmal} der empfundenen Belastung zu verringern. Dies kann beispielsweise durch
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positive Umdeutung, Humor, religidse Interpretation oder Wunschdenken erfolgen (La-

zarus & DeLongis, 1983).

Die Wahl der Bewiltigungsstrategie beeinflusst die psychische Gesundheit, physische
Gesundheit sowie das Sozialverhalten einer Person. Es sei jedoch darauf hingewiesen,
dass keine Bewiltigungsstrategie in jeder Situation gleichermaBlen effektiv ist. Die Effek-
tivitit einer Bewaltigungsstrategie muss stets in ihrem spezifischen Kontext evaluiert
werden. So kann die Anwendung problemorientierter Strategien in Situationen, die sich
einer Verdnderung entziehen, zu einer Verstirkung der Stressreaktion fithren, da die an-
gestrebte Stressreduktion moglicherweise nicht eintritt (Lazarus, 1993). Demgegeniiber
kann emotionsorientiertes Coping, wie das ,,Akzeptieren von Belastungen®, insbesondere
bei chronischen Erkrankungen eine sehr adaptive Strategie darstellen. In diesem Zusam-
menhang ist auf die Argumentation von Lazarus (1993) zu verweisen, dass jede Bewilti-
gungsstrategie potenziell adaptiv sein kann, sofern sie in einem bestimmten Kontext An-

wendung findet.

Lazarus betont den prozessualen Charakter des Copings und betrachtet Copingprozesse
als transaktionale Beziehungen zwischen Situation und Person (Lazarus & Folkman,
1984). Im Gegensatz zu interaktionistischen Modellen, die Person und Situation als kon-
stante Groflen behandeln, werden diese bei Lazarus als dynamische Elemente betrachtet,
die in einem wechselseitigen Verhiltnis zueinanderstehen. In der pflegewissenschaftli-
chen Literatur findet sich eine Vielzahl von Forschungsarbeiten, die sich mit dem Modell
von Lazarus als Grundlage fiir theoretische Modelle zur familidren Pflege auseinander-
setzen. Ziel dieser Forschungsarbeiten ist es, die relevanten Faktoren fiir pflegende An-

gehdrige zu systematisieren (vgl. Kramer, 1997; Lammler, 1998; Schacke; 2001).

Das Stress-Bewiltigungsmodell in der familifiren Pflege nach Kramer (1997). Da
sich die bisherige Angehorigenforschung wie bereits erwéhnt vorrangig mit pflegerischen
Aspekten auseinandersetzt, soll auch ein solches Modell in die Betrachtung einbezogen
werden. Grundsitzlich konnen auch diese Modelle wertvolle Einblicke und Anhalts-
punkte fiir die Betrachtung und Adaption auf unterschiedliche Angehorigensituationen

bieten. In diesem Zusammenhang wird nun das Stress-Bewiltigungsmodell in der

28



familidren Pflege nach Kramer (1997) betrachtet, welches die Pflege in Familien als eine
besondere Form der Stressbewiltigung ansieht. Das Modell differenziert zwischen Merk-
malen der pflegenden Person, den auftretenden Stressoren sowie moderierenden Faktoren
wie Bewiltigungsressourcen und -strategien. Zudem beriicksichtigt es die langfristigen

Auswirkungen von Stress (vgl. Abbildung 1).

Abbildung 1:

Ein theoretischer Rahmen zur Betrachtung von Stressbewdltigung in der familidren

Pflege (nach Kramer, 1997)

Stressoren

-Primiire (z.B. Pflege-
aufgaben, Verhaltensde-

fizite)
-Sekundire (z.B. Rol-
lenkonflikte)
Konsequenzen
Moderierende Faktoren:
Kontextbedingungen Kognitive Bewertung der
Stressoren/Situation Negative
Konsequenzen

Charakteristika des
Pflegenden

Depression, Angst, Kor-
perliche Beschwerden

etc.
Alter, Bildung, Ge- Copingressourcen Copingstrategien /
schlecht etc.

-Kognitive (z.B. Wissen Problemorientiert
tiber die Krankheit) Emotionsorientiert
- » -Kérperliche — Beziehungsorientiert
-Soziale
-Finanzielle

Positive Konsequenzen

Merkmale der
Pflegesituation Zufriedenheit, Erhohtes
Selbstwertgefiihl etc.

(Dauer der Pflege, Funk-
tionaler Status d. Pflege-
bediirftigen, Art der Er-
krankung, Gesundheits-
zustand etc.)

Anmerkung. Abbildung libernommen aus “Evaluation eines psychoedukativen Kurses fiir
Angehorige von Schlaganfallpatienten [Dissertation]” von H. Heier, 2008, in E. Von Kar-
dorff, E. Steinhagen-Thiessen & Humboldt-Universitit zu Berlin, Fachbereich Rehabili-
tationswissenschaften der Humboldt-Universitit zu Berlin, S. 27 (https://edoc.hu-ber-
lin.de/bitstream/handle/18452/16542/heier.pdf).
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Im Rahmen von Kramers Modell werden als Stressoren bestimmte Pflegeaufgaben defi-
niert, die sich aus dem funktionalen Zustand und der Gesundheit der pflegebediirftigen
Person ableiten lassen (vgl. Heier, 2008). Dies umfasst unter anderem die Unterstiitzung
bei alltidglichen Aktivititen sowie den addquaten Umgang mit kognitiven Einschrdnkun-
gen und Verhaltensverdnderungen des Pflegebediirftigen. Der Begriff ,,Kontextfaktoren”
bezeichnet soziodemografische Merkmale sowohl der pflegenden als auch der pflegebe-
diirftigen Person (vgl. Heier, 2008). Zudem werden Eigenschaften ihrer Beziehung zuei-
nander berticksichtigt. In Anlehnung an die kognitiv-transaktionale Stresstheorie von La-
zarus legt Kramer in ihrem Modell ebenfalls groBen Wert auf die subjektive Bewertung
stressreicher Ereignisse. Als moderierende Faktoren sind die verfiigbaren Bewéltigungs-
ressourcen und -strategien zu nennen. Kramer (1997) betont die Relevanz sozialer, phy-
sischer und finanzieller Ressourcen fiir die Stressbewiéltigung in Pflegebeziehungen. Des
Weiteren erweitert sie die problem- und emotionsorientierten Bewéltigungsstrategien
(Lazarus & DelLongis, 1983; Folkman & Lazarus, 1980) um interpersonale Strategien,
welche auf die Regulierung sozialer Beziehungen abzielen, wie etwa das Finden von
Kompromissen. Die langfristigen Konsequenzen der Pflegesituation kénnen sowohl ne-
gative als auch positive Auswirkungen haben. Zu den negativen Konsequenzen zdhlen
beispielsweise Depressionen und korperliche Beschwerden. Zu den positiven Konse-

quenzen zdhlen hingegen Zufriedenheit und ein gesteigertes Selbstwertgefiihl.

2.3.2 Bediirfnisse

Im Hinblick auf die Bediirfnisse, welche von Angehdrigen wéhrend der Begleitung der
Patient*innen erlebt werden, konzentriert sich die bestehende Literatur primér auf ihre
Bediirfnisse wéihrend des stationdren Aufenthalts auf einer Intensivstation. Ein Instrument
zur Erfassung dieser Bediirfnisse ist der "Critical Care Family Needs Inventory"
(CCFNI), der bereits in den 80er Jahren entwickelt wurde (Leske, 1986). Obwohl der
CCFNI-Fragebogen breit eingesetzt wird, wird er kritisch diskutiert. Qualitative Studien
zeigen zudem, dass die Liste der Bediirfnisse nicht vollstindig ist (Coulter, 1989; Hupcey,
2000; Wilkinson, 1995) und dass die Bediirfnisse der Angehorigen héufig falsch einge-
schitzt und nicht erfiillt werden (Maxwell, Stuenkel, Saylor, 2007; Browning & Warren,
2006). In dem Literaturiiberblick von Fortunatti und Felipe (2014) wird deutlich, dass

sich die als am wichtigsten wahrgenommenen Bediirfnisse Angehdriger von kritisch
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erkrankten Patient*innen auf die Dimension ,,Beruhigung* beziehen, wobei die wichtigs-
ten jene sind, ,,aufrichtige Antworten zu erhalten* und ,,die Prognose zu kennen®. Das
wichtigste Bediirfnis innerhalb der Dimension ,,Information® stellt die Notwendigkeit
dar, ,,bestimmte Faktoren iiber den Zustand der Patient*innen zu kennen* (Fortunatti &
Felipe, 2014). Die als besonders relevant herausgearbeiteten Bediirfnisse beziehen sich
auf die Uberzeugungen, Hoffnungen und Wahrnehmung, welche die Familie bei der Auf-
nahme eines Familienmitglieds auf die Intensivstation erlebt. Diese Ergebnisse stimmen
mit vorhandener Literatur {iberein (Paul & Rattray, 2008). Anzumerken ist an dieser
Stelle, dass Bediirfnisse lediglich ein Ausschnitt aller erlebten Erfahrungen von Angeho-

rigen auf Intensivstationen beschreiben (Kean, 2001).

In ihrem Literaturiiberblick untersuchten Dinkel und Balck (2003) die Bediirfnisse von
Angehorigen von Patient*innen mit einem SHT wihrend des Rehabilitationsprozesses.
Dabei wurden 19 empirische Studien untersucht, die sich mit den Bediirfnissen dieser
Angehorigen in verschiedenen Phasen nach einem SHT beschiftigen. Die meisten Stu-
dien konzentrieren sich auf die Phase nach der akuten Behandlung, und nur eine Studie
fokussiert sich auf die Zeit der stationdren Rehabilitation. Der zentrale Befund von Dinkel
und Balck (2003) ist, dass ein wesentliches Bediirfnis der Angehorigen nach Informatio-
nen besteht. Die Suche nach Informationen bleibt auch viele Jahre nach der Verletzung
der Patient*innen von Relevanz. Gleichzeitig bestehen bedeutsame emotionale und fami-
lienbezogene Bediirfnisse, die jedoch im Vergleich zu den Informationsbediirfnissen als
weniger wichtig bewertet wurden, jedoch auch oftmals als unerfiillt wahrgenommen wer-
den. Die Studie demonstriert zudem, dass die Intensitit neurobehavioraler Symptome der
Patient*innen sowie die Zeitspanne seit der Verletzung maligebliche Faktoren sind, die
dazu fiihren, dass mehr Bediirfnisse als unerfiillt beurteilt werden. Die Forschung zu fa-
milidren Bediirfnissen nach einem Schidelhirntrauma ist bislang nur unzureichend durch
Langzeitstudien belegt, was die Erforschung langfristiger Bediirfnisse und deren Verén-

derungen erschwert.
Auch in der Forschung zu pflegenden Angehorigen treten spezifische Belastungen auf,

welche von psychischer Unterstiitzung bis hin zu praktischer Hilfe im Alltag reichen.

Studien zeigen, dass die Pflege von neurologisch erkrankten Patient*innen hiufig zu
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einem hohen Mall an Stress und psychischen Belastungen bei den Angehdrigen
fiihrt (Lugo et al., 2017; Ransmayr, 2021), aus denen ein Bedarf an emotionaler Unter-
stiitzung resultiert. Eine Ubereinstimmung zu intensivstationiren Studien findet sich in
einem ebenfalls stark ausgeprigten Informationsbediirfnis. Viele Angehdrige berichten,
dass sie sich oft tiberfordert fiihlen und nicht ausreichend auf ihre Rolle als Pflegeperson
vorbereitet sind (Boele et al., 2019). Das Fehlen von klaren Informationen und Unterstiit-
zung durch das Gesundheitssystem verschérft diese Situation. Angehdrige wiinschen sich
daher bessere Schulungen sowie zusétzliche Unterstiitzung im Umgang mit der Erkran-
kung und den damit verbundenen Pflegeaufgaben (Boele et al., 2019). Zusétzlich zu den
praktischen und psychischen Herausforderungen haben die Angehdrigen auch soziale und
finanzielle Bediirfnisse. Die Pflege eines neurologisch erkrankten Familienmitglieds
kann zu finanziellen Engpissen fiihren, insbesondere wenn die Pflegeperson ihre Arbeits-
zeit reduzieren oder ganz aufgeben muss, um sich um den Patienten zu kiimmern (Rans-
mayr, 2021). Zudem berichten viele Angehdrige von sozialer Isolation, da sie aufgrund

der Pflegeaufgaben weniger Zeit fiir soziale Kontakte haben (Stayt & Venes, 2018).

Die Bediirfnispyramide nach Maslow (1943). Die Bediirfnispyramide von Abraham
Maslow (1943) stellt ein grundlegendes Modell in der Motivationspsychologie dar und
findet ebenfalls Anwendung in der Angehorigen- und Caregiving-Forschung, um die Be-
diirfnisse von pflegenden Angehorigen besser zu verstehen. Maslow postulierte, dass
menschliche Bediirfnisse in einer hierarchischen Struktur angeordnet sind, wobei die Be-
friedigung niederer Bediirfnisse die Grundlage fiir das Streben nach hoheren Bediirfnis-
sen bildet. Die Befriedigung niederer Bediirfnisse ist Voraussetzung dafiir, dass hohere
Bediirfnisse liberhaupt erst in den Fokus riicken.

Die Pyramide beginnt mit den physiologischen Bediirfnissen auf der untersten Ebene.
Diese umfassen grundlegende Anforderungen wie Nahrung, Wasser, Luft und Schlaf.
Diese Bediirfnisse sind essenziell fiir das Uberleben und miissen zuerst erfiillt werden,
bevor sich ein Mensch hoheren Bediirfnissen widmen kann. Haufig vernachldssigen An-
gehorige jedoch ihre eigenen Bediirfnisse, da sie sich auf die Pflege des Patienten kon-
zentrieren (Chrisoula et al., 2018).

Die zweite Stufe der Pyramide umfasst die Sicherheitsbediirfnisse. Dazu gehdren Schutz,

Stabilitdt und Sicherheit sowie Freiheit von Angst und Chaos. Diese Bediirfnisse beziehen
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sich auf das Verlangen nach einem geordneten und sicheren Umfeld, in dem man sich
geborgen fiihlt. Studien zeigen zudem, dass Angehdrige oft finanzielle Unterstiitzung und
Informationen iiber verfligbare soziale Leistungen benétigen (Tsai et al., 2015).

Auf der dritten Stufe stehen die sozialen Bediirfnisse nach Zugehorigkeit und Liebe.
Diese beinhalten das Bediirfnis nach zwischenmenschlichen Beziehungen, wie Freund-
schaften, Partnerschaften und Familienbande. Der Austausch mit anderen, die dhnliche
Erfahrungen gemacht haben, kann sehr hilfreich sein (Paterson et al., 2023). Dariiber hin-
aus ist die Kommunikation mit dem medizinischen Personal entscheidend. Angehorige
mdchten ehrlich und umfassend iiber den Zustand des Patienten informiert werden und in
die Entscheidungsprozesse einbezogen werden (Lugo et al., 2017).

Die vierte Stufe ist das Bediirfnis nach Wertschitzung und Anerkennung. Diese Bediirf-
nisse werden durch die Beherrschung der eigenen Umwelt und das Prestige erfiillt, das
aus gesellschaftlicher Anerkennung und Wertschitzung erwéchst. Ein starkes Selbstwert-
gefiihl und das Streben nach Respekt von anderen spielen hier eine zentrale Rolle.

Die Spitze der Pyramide wird durch das Bediirfnis nach Selbstverwirklichung gebildet.
Dieses beinhaltet die Maximierung des eigenen Potenzials sowie die Verwirklichung der
eigenen Ziele und Traume. Selbstverwirklichung fiihrt zu tiefen Erfahrungen von Erfiil-
lung, Kreativitdt und personlichem Wachstum. Auf dieser Ebene erleben Menschen oft
sogenannte ,,Gipfelerlebnisse”, bei denen sie sich tief mit anderen, der Natur oder hdheren

spirituellen Werten verbunden fiihlen (Zalenski, 2006).

Maslow betonte, dass seine Hierarchie als flexibles Schema zu verstehen sei. Wihrend
die Erfiillung der niederen Bediirfnisse im Allgemeinen Voraussetzung fiir das Streben
nach hoheren Bediirfnissen sei, konnten Menschen auch gleichzeitig Bediirfnisse auf un-
terschiedlichen Ebenen haben. Dariiber hinaus konnten individuelle Unterschiede und be-
sondere Lebensumstinde zu Abweichungen in der Reihenfolge der Bediirfnisbefriedi-

gung flihren.
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2.5  Forschungsfragen und Hypothesen

Das Erkenntnisobjekt dieser Studie ist die Erforschung der Belastungen, Bediirfnisse und
Bewiltigungsstrategien von Angehorigen schwer schidel-hirn-verletzter Patient*innen in
der neurologischen Friihrehabilitation. Durch die Untersuchung dieser Aspekte wird an-
gestrebt, einen Beitrag zur SchlieBung der Forschungsliicke in Bezug auf die Erfahrungen
von Angehorigen in diesem spezifischen Kontext zu leisten. Trotz einer wachsenden An-
zahl von Studien zu den Belastungen und Bediirfnissen von Angehorigen in der Rehabi-
litation gibt es noch immer eine deutliche Unterreprasentation von Studien, die sich auf
die spezifische Situation in der neurologischen Friihrehabilitation konzentrieren. In der
bisherigen Forschung wurde der Fokus vornehmlich auf pflegende Angehorige gelegt,
wihrend die spezifische Situation von Angehorigen in der Frithrehabilitation nur unzu-
reichend beriicksichtigt wurde. Des Weiteren besteht ein deutlicher Mangel an Untersu-
chungen, die verschiedene theoretische Modelle integrativ anwenden, um ein umfassen-
deres Verstindnis der Belastungen und Bediirfnisse zu erlangen. Die vorliegende Arbeit
présentiert neue Perspektiven im Forschungsbereich, indem sie eine detaillierte Analyse
der subjektiven Bewertungen, Resilienzfaktoren, Grundbediirfnisse und sozialen Unter-
stiitzung in der spezifischen Phase der neurologischen Friihrehabilitation vornimmt. Die
Identifizierung und Systematisierung der Belastungen und Bediirfnisse der Angehorigen
erlaubt die Entwicklung gezielter Interventionsstrategien, welche das Wohlbefinden und
die Mitwirkung der Angehdrigen im Rehabilitationsprozess verbessern. Dies hat nicht
nur eine theoretische Weiterentwicklung des Forschungsfeldes zur Folge, sondern auch
praktische Implikationen fiir die Gestaltung von Unterstiitzungsangeboten und die In-

tegration der Angehorigen in den Rehabilitationsprozess.

Aus der Darstellung der derzeitigen Studienlage wird deutlich, dass Daten zu Belastungs-
faktoren und Bediirfnissen von Angehdrigen schidel-hirn-verletzter Patient*innen in der
neurologischen Frithrehabilitation eingeschrankt vorhanden sind. Gleichzeitig wurde er-
kennbar, dass die Angehorigen eine entscheidende Rolle flir den Rehabilitationserfolg
spielen (Bishop & Evans, 1995; Glass et al., 2004), weshalb diese moglichst friih in den
Therapieverlauf eingebunden werden sollten (Von Wedel-Parlow & Liick, 2023). Die
bisherigen Studien lassen offen, welche Belastungen und Bediirfnisse bei Angehorigen

schwer schadel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologischen Friihrehabilitation
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auftreten. Daraus ergeben sich die zwei libergeordnete Forschungsfragen, die es im Zuge

dieser Forschungsarbeit zu untersuchen gilt:

Forschungsfrage 1: Welche spezifischen Belastungen und Bediirfnisse treten bei An-
gehorigen schwer-schidel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologischen

Friihrehabilitation auf?

Forschungsfrage 2: Wo konnen Unterstiitzungsmafinahmen fiir Angehérige wihrend

des Rehabilitationsprozesses angesetzt werden, um ihre Belastungen zu reduzieren?

Mit dem Ziel diese Forschungsfragen zu beantworten, konnen auf Basis der theoretischen
Modelle und der bestehenden Literatur folgende Hypothesen in Form von begriindeten
Zusammenhidngen abgeleitet werden, die als erwartete Ergebnisse der qualitativen Unter-

suchung dienen:

(1) Angehorige schwer schéddel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologischen
Friihrehabilitation nehmen verschiedene Rollen ein, die ihre psychische Gesund-

heit belasten.

(2) Angehorige erleben in dieser Situation eine breite Palette von Emotionen, darun-

ter Angst, Unsicherheit, Hoffnung und Dankbarkeit.

(3) Praktische Herausforderungen wie die Organisation des Alltags der Patienten und
die Fortfithrung des eigenen Lebens haben einen Einfluss auf die Bediirfnisse und

Belastungen der Angehdrigen.

(4) Angehorige haben ein Bediirfnis nach umfassenden Informationen iiber den Zu-
stand des Patienten und die Prognose seiner Rehabilitation, und eine offene, wert-
schitzende Kommunikation sowie Interaktion mit dem medizinischen und thera-
peutischen Fachpersonal wird als entscheidend fiir die Erfiillung dieses Informa-

tionsbedarfs und als wichtige Unterstiitzung wahrgenommen.
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(5) Psychosoziale Unterstiitzung sowie Unterstiitzung bei der Bewéltigung von Emo-
tionen wie Angst, Unsicherheit und Trauer sind zentrale Bediirfnisse der Angeho-

rigen.

3 Methodik

In diesem Kapitel wird das methodische Vorgehen der vorliegenden Forschungsarbeit
erlautert. Im ersten Abschnitt 3.1 wird der Untersuchungsplan von der Wahl des qualita-
tiven Ansatzes bis hin zur Durchfithrung der Interviews beschrieben. Im zweiten Ab-
schnitt 3.2 wird die Gewinnung der Stichprobe skizziert. Das Vorgehen der Leitfadenin-
terviews und der Datenerhebung wird anschlieBend in Abschnitt 3.3 beschrieben. Ab-
schlieend werden in Abschnitt 3.4 die Aufbereitung und Auswertung der erhobenen Da-

ten dargestellt.

3.1 Untersuchungsplan

Qualitativer Ansatz. Bei der vorliegenden Forschungsarbeit handelt es sich um eine qua-
litative Untersuchung, die im Rahmen einer Querschnittstudie durchgefiihrt wurde. Im
Fokus der Untersuchung standen Angehorige von Patient*innen mit schwerer Hirnscha-
digung, die mithilfe eines Leitfadeninterviews zu ihren subjektiv erlebten Belastungen
und Bediirfnissen wihrend der Zeit in der neurologischen Frithrehabilitation befragt wur-
den. Der qualitative Ansatz wurde gewihlt, da ein sensibler thematischer Bereich im Kon-
text der neurologischen Friihrehabilitation behandelt wird und zur Unterstiitzung schwer
hirngeschédigter Patient*innen und deren Angehdrigen sowie der Erhebung von Daten
zu Belastungen und Bediirfnissen vergleichsweise wenig Informationen vorliegen. Ein
solcher Ansatz erlaubt die Erfassung personlicher und individueller Erfahrungen in einem

bislang wenig erforschten Feld.

In der psychologischen Forschung wurde der qualitative Ansatz teilweise im Hinblick auf
die Qualitdtssicherung oder die Geltungsbegriindung diskutiert (Flick, 2020). In den So-
zialwissenschaften bieten qualitative Methoden eine Vielzahl an Forschungsstilen und
Instrumenten (Breuer, 2020). In den Gesundheits- und Kulturwissenschaften erfahren

Forschungsansitze, die auf qualitativen Daten basieren, eine zunehmende Relevanz (Mey
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& Ruppel, 2018). Im Rahmen der qualitativen Forschung erfolgt die Erhebung nicht-stan-
dardisierter Daten, um komplexe Phdnomene eingehend zu erfassen. In der Regel werden
qualitative Daten mittels einer kleinen Stichprobe erhoben, um eine detaillierte Beschrei-
bung weniger Félle zu ermdglichen, ohne zunéchst eine empirisch-statistische Verallge-
meinerung anzustreben (Generalisierung) (vgl. Goldenstein et al., 2018). Die Gewinnung
und Analyse neuer Daten erlaubt die Erweiterung bestehender Forschungsergebnisse
(Mey & Mruck, 2020). Die qualitative Forschung verfolgt demnach keinen hypothesen-
priifenden Ansatz wie die quantitative Forschung, sondern zielt darauf ab, mogliche Kon-
strukte oder Zusammenhénge zu entwickeln und zu entdecken, die anschlieBend in den
Theorien iiberpriift werden konnen (vgl. Goldenstein et al., 2018). Im Gegensatz zur
quantitativen Forschung, bei der Objektivitdt im Vordergrund steht, zielt die qualitative
Forschung darauf ab, subjektiven Sinn in den Interviews zu gewinnen (Helfferich, 2019).
Trotz des Fokus auf subjektive Sichtweisen in der qualitativen Forschung ist es von ent-
scheidender Bedeutung, ausreichende Giiltigkeit in Form von Reliabilitdt und Validitét
hinsichtlich der Forschungsfrage sicherzustellen (Flick, 2020). Wiederholungen in narra-
tiven Interviews konnen auf eine mogliche Voreingenommenheit der Forschung hindeu-
ten, was die Verlésslichkeit der Ergebnisse beeintridchtigen kann (Flick, 2020). Die qua-
litative Forschung zielt darauf ab, subjektive Sichtweisen zu rekonstruieren und die Un-
tersuchung durch einen eher beschreibenden oder verstehenden Charakter zu unterstiitzen
(vgl. Goldenstein et al., 2018). Die Freiwilligkeit der Teilnahme stellt einen wesentlichen
Aspekt fiir die Qualitét qualitativer Forschung dar (Hopf, 2016) und wird auch im Kontext
ethischer Probleme bei Befragungen thematisiert (Friedrichs, 2019).

Leitfadeninterviews. Innerhalb der psychologisch qualitativen Forschung stellen Inter-
views ein hiufig angewandtes Verfahren dar (Mey & Mruck, 2010). Erkldrungen, Be-
schreibungen, Uberzeugungen oder Erzihlungen kdnnen mithilfe solcher Interviews adi-
quat widergespiegelt und verdeutlicht werden (Mey & Ruppel, 2018). Die Durchfiihrung
von Interviews erweist sich im Rahmen des qualitativen Vorgehens demnach als beson-
ders geeignet, um forschungspraktische Ergebnisse zu gewinnen (Kuckartz & Ridiker,
2020), weshalb in der vorliegenden Arbeit eben dieser Ansatz ausgewéhlt wird, um Ein-
blicke in die Erfahrungen, Bediirfnisse und Belastungen der Beteiligten zu gewinnen. Im

Rahmen dieser Arbeit werden Interviews anhand eines zuvor entwickelten Leitfadens
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durchgefiihrt, um eine systematische Datenerhebung sicherzustellen, Gespréachsinhalte
festzuhalten und bei Bedarf flexibel zu erweitern (Kuckartz & Radiker, 2020). Leitfaden-
interviews sind dadurch gekennzeichnet, dass der Ablauf des Interviews durch vorab fest-
gelegte Vorgaben strukturiert wird (Helfferich, 2019). Diese Form der Datenerhebung
und des Gespriachs muss jedoch selbstverstindlich trennscharf vom ,,psychologischen
Gesprich* unterschieden werden, welches beispielsweise einer Anamnese oder einer Be-

ratung gleicht (Mey & Mruck, 2010).

Es sei darauf hingewiesen, dass die Vielzahl der unterschiedlichen Interviewvarianten
mitunter als nicht liberschaubar empfunden wird und die Unterscheidung zwischen den
Varianten erschwert ist (Mey & Mruck, 2010). Im Rahmen von Forschungsinterviews
findet eine Interaktion zwischen Forschenden und einer oder mehreren Personen statt,
wobei spezifische Fragen Grundlage des Gesprichs sind (vgl. Goldenstein et al., 2018).
Im Vergleich zu anderen Interviewformen weisen leitfadengestiitzte Interviews eine en-
gere Struktur auf, die auf bereits bekannten Annahmen, Fragen oder Voriiberlegungen
basiert (Goldenstein et al., 2018). Die Methode des Leitfadeninterviews strukturiert die
sprachlich basierten Interviews und ermoglicht die Erstellung teilstandardisierter Inter-
views (Mey & Mruck, 2020). Dies erlaubt einerseits eine inhaltlich umfassende Datener-
hebung, sodass die formulierten Fragen nicht zwingend Gegenstand der spéteren Inter-
views sein miissen (Kuckartz & Ridiker, 2020). Andererseits ermdglicht diese Methode
eine hohe Flexibilitit und Offenheit im Sinne des Forschungsinteresses (Mey & Mruck,
2020). Die Befragung mittels Interviews eignet sich weniger zur Erhebung spezifischer
Fakten oder spezifischen Wissens (Mey & Mruck, 2010). Vielmehr zielt die Methode
darauf ab, Erzdhlungen zu generieren, Sichtweisen aufzudecken und zu explorieren (Mey
& Mruck, 2010). In der Gesundheitsforschung werden qualitative Forschungsdesigns ins-
besondere eingesetzt, um kritische Lebensereignisse oder den Umgang mit Krankheiten
und Behinderungen zu erforschen. Diese Annahme entspricht dem Forschungsziel dieser

Thesis.
Leitfadengestiitzte Interviews ermoglichen die Rekonstruktion subjektiver Wahrheiten

oder Sinnstrukturen (Helfferich, 2019). In dieser Thesis wurde, wie grundsitzlich festge-

legt (Helfferich, 2019), fiir alle Interviews ein einheitlicher Leitfaden verwendet.
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Obgleich qualitative Interviews gewisse Ahnlichkeiten mit Alltags- oder Beratungsge-
sprachen aufweisen, stellen sie keine solchen Gespriache dar (Helfferich, 2011). Die Er-
stellung eines Leitfadens erfordert die Beriicksichtigung bestimmter Anforderungen, um
den Prinzipien der qualitativen Forschung gerecht zu werden (Helfferich, 2011). Die Kri-
tik an einer libermiBigen Anzahl von Fragen ist evident, sodass der Leitfaden klar struk-
turiert sein und keine abrupten Spriinge oder Themenwechsel aufweisen sollte (Helf-
ferich, 2011). Des Weiteren wird empfohlen, dass der Leitfaden eine leichte Handhabung
gewihrleistet und den Forschenden dabei hilft, ihr Wissen zu organisieren (Mey &
Mruck, 2019). Dariiber hinaus kann der Leitfaden auch als Checkliste genutzt werden,
um sicherzustellen, dass alle relevanten Fragestellungen beriicksichtigt wurden (Mey &
Mruck, 2019). Die Qualitit eines Interviews ist jedoch weniger von seinem Leitfaden als
vielmehr von der Art und Weise seiner Durchfiihrung abhédngig (Mey & Ruppel, 2018).
Es ist zu beachten, dass Leitfadden nicht als starre Fragensets betrachtet werden sollten,
die lediglich abgearbeitet werden miissen. Stattdessen dienen sie als Orientierungshilfen

(Mey & Ruppel, 2018).

Insgesamt ldsst sich feststellen, dass die qualitative Forschung fiir diese Thesis als geeig-
neter Forschungsansatz angesehen werden kann. Die Fragestellungen zielen darauf ab,
die Erfahrungen und Belastungen von Angehorigen schwer schéddel-hirn-verletzter Pati-
ent*innen wéhrend der neurologischen Friihrehabilitation zu erforschen. Leitfadenge-
stiitzte Interviews erweisen sich daher als geeignete Methode, um die Frage nach der Sub-
jektivitdt des Erlebten zu erforschen. In Bezug auf die Forschungsethik ist zu beachten,
dass die Proband*innen iiber die Forschung, ihre Ziele und den Erhebungsgrund infor-
miert und um ihre Einwilligung gebeten werden sollten (Mey & Ruppel, 2018). Des Wei-
teren wird empfohlen, die Einwilligung der Probanden schriftlich festzuhalten und alle

relevanten Informationen im Vertrag festzuhalten (Mey & Ruppel, 2018).
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3.2 Fallauswahl

Theoretische Anforderungen. Bei der Fallauswahl sind verschiedene theoretische Uber-
legungen zu berlicksichtigen, um die Relevanz und Qualitit der Daten sicherzustellen.
Einer der zentralen Aspekte ist die Représentativitdt der Stichprobe im Hinblick auf das
Forschungsinteresse. Da qualitative Studien oft darauf abzielen, tiefe Einblicke in spezi-
fische Phidnomene zu gewinnen, ist eine gezielte Auswahl von Teilnehmenden erforder-
lich, die iiber relevante Erfahrungen und Perspektiven verfiigen (Creswell, 2006). Dies
erfordert eine sorgfiltige Abwigung zwischen der Breite und Tiefe der Untersuchung,
um eine angemessene Vielfalt an Meinungen und Erfahrungen einzubeziehen, ohne die

Fokussierung auf das Forschungsziel zu verlieren.

Des Weiteren ist die Konzeption einer angemessenen Stichprobengréfle von entscheiden-
der Bedeutung. In der qualitativen Forschung werden unterschiedliche Ansichten zur
Frage der angemessenen Stichprobengrofe vertreten. Ein Standpunkt vertritt die Auffas-
sung, dass die Stichprobengréfie nicht von entscheidender Bedeutung ist, sondern viel-
mehr die Auswahl der Félle, welche eine umfassende Beantwortung der Forschungsfrage
ermOglichen (Sandelowski, 1995). Demgegeniiber wird die gegenteilige Ansicht vertre-
ten, dass Fille einbezogen werden sollten, bis ein Séttigungspunkt erreicht ist und keine
neuen Erkenntnisse mehr zu erwarten sind (Ritschl & Stamm, 2016; Onwuegbuzie et al.,
2012). In quantitativen Studien erfolgt die Bestimmung der Stichprobengréfe haufig auf
Basis statistischer Kalkulationen. Demgegeniiber orientiert sich die Auswahl in qualitati-
ven Studien eher an theoretischen Uberlegungen wie der Sittigung oder der Varianz der
untersuchten Phianomene (Morse, 1995). In der Regel wird dabei das Ziel verfolgt, eine
hinreichende Vielfalt an Informationen zu erhalten, um ein umfassendes Verstandnis des
Forschungsgegenstands zu erlangen, ohne sich in einer iberméfBigen Datensammlung zu
verlieren. In der qualitativen Forschung variiert die Stichprobengréf3e folglich in Abhén-
gigkeit von der Breite der Forschungsfrage sowie dem angestrebten Generalisierungs-
grad. Spezifische, lokal ausgerichtete Fragestellungen erfordern in der Regel eine kleinere
Fallzahl im Vergleich zu breiter angelegten Untersuchungen (Mey & Mruck, 2020). Eine
addquate Stichprobengrofle gewéhrleistet eine tiefgehende Analyse und ein strukturiertes
Verstiandnis neuer Erfahrungen, ohne die Analysetiefe zu beeintriachtigen (Sandeloswki,

1995). Die Auswahl der Proband*innen basiert auf drei Kriterien: ,,Relevante
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Informationen, préizise Artikulation und Bereitschaft zur Teilnahme* (Gldser & Laudel,
2006, zit. nach Kaiser, 2014, S. 72). Die Planung des zeitlichen Umfangs der Interviews
stellt eine Herausforderung dar, die eine griindliche thematische Eingrenzung sowie eine
prizise Formulierung der Fragestellungen erfordert (Kaiser, 2014). Die Qualitéit der Me-
thode hingt davon ab, wie gut relevante Inhalte, Faktoren und Beziehungen erfasst wer-

den (Mey & Mruck, 2020).

Praktische Anforderungen. Die praktische Umsetzung der Fallauswahl erfolgte in en-
ger Anlehnung an die theoretischen Anforderungen und wurde spezifisch auf die Zielset-
zung und den Kontext der vorliegenden Arbeit zugeschnitten. Um eine repridsentative
Stichprobe von Angehorigen schwer hirngeschidigter Patient*innen in der neurologi-
schen Friihrehabilitation zu gewinnen, wurden verschiedene Strategien angewandt. Bei
der Auswahl der Interviewpartnerinnen fiir diese Studie lag der Fokus darauf, Diversitét
in diesem sehr spezifischen Forschungsfeld sicherzustellen. Dabei sollten Angehorige mit
verschiedenen Beziehungsstadien zu den Patient*innen ausgewdhlt werden, darunter El-
tern, Ehepartner, Geschwister und Kinder, um unterschiedliche Perspektiven zu erhalten
zu erhalten. Ebenfalls wurde versucht eine Vielfiltigkeit in den Diagnosen der Patient*in-
nen in Rahmen der Inklusionskriterien zu erzielen. Um die Reprisentativitit der Stich-
probe zu gewihrleisten, wurden sowohl minnliche als auch weibliche Teilnehmerinnen

einbezogen.

Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung wurden demnach spezifische Einschlusskri-
terien (vgl. Abbildung 2) definiert, um eine homogene Stichprobe zu gewihrleisten und
die Relevanz der erhobenen Daten zu maximieren. Zunédchst wurden ausschlielich An-
gehdrige von Patient*innen mit Hirnschiddigungen berticksichtigt, die sich in der neuro-
logischen Friihrehabilitation befinden. Dieses Kriterium gewéhrleistet, dass die Erfahrun-
gen und Bediirfnisse der Teilnehmenden in direktem Zusammenhang mit der intensiven
Betreuung und den spezifischen Herausforderungen dieser Rehabilitationsphase stehen.

Des Weiteren wurden lediglich Angehorige in die Untersuchung einbezogen, die einen
regelméBigen Kontakt zu den Patient*innen aufweisen und maBgeblich an deren Betreu-

ung und Unterstiitzung beteiligt sind. Dies umfasst diejenigen, die eine zentrale Rolle im
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Rehabilitationsprozess einnehmen und somit unmittelbar von den Anforderungen und

Verdnderungen durch die Erkrankung ihrer Familienmitglieder betroffen sind.

Drittens war die Bereitschaft der Angehdrigen erforderlich, offen tiber ihre Erfahrungen
und Bediirfnisse zu sprechen. Die Gewihrleistung einer offenen und ehrlichen Kommu-
nikation wihrend der Datenerhebung stellte ein wesentliches Kriterium dar. Die Bereit-
schaft zur Offenheit war essenziell, um tiefgreifende und authentische Einblicke in die

subjektiven Erlebnisse der Angehdrigen zu gewinnen.

Neben den Einschlusskriterien wurden auch spezifische Ausschlusskriterien (vgl. Abbil-
dung 2) definiert, um die Qualitdt und Zuverlassigkeit der erhobenen Daten sicherzustel-
len. Angehorige, die keinen regelméBigen Kontakt zu den Patient*innen haben oder nicht
maBgeblich an deren Betreuung und Unterstiitzung beteiligt sind, wurden ausgeschlossen.
Diese Gruppe konnte nicht die gleichen Belastungen und Bediirfnisse wie die primér pfle-
genden Angehorigen aufweisen, was die Vergleichbarkeit und Relevanz der Daten beein-
trachtigen konnte. SchlieBlich wurden auch Angehorige ausgeschlossen, die nicht bereit
waren, offen liber ihre Erfahrungen und Bediirfnisse zu sprechen. Ein Mangel an Bereit-
schaft zur Offenheit hétte die Tiefe und Qualitit der gewonnenen Daten erheblich beein-

trachtigt und somit die Validitdt der Ergebnisse geschwicht.

Abbildung 2:
Beschreibung Ein- und Ausschlusskriterien der Stichprobe (Quelle: Eigene Darstellung)
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Um moglichen Herausforderungen bei der Planung der Interviews vorzubeugen, wurde
die Auswahl der Interviewpartnerinnen auf einen kurzen Zeitraum vor den geplanten In-
terviews beschriankt. Die Rekrutierung erfolgte iiber personliche Ansprachen durch das
neuropsychologische Personal des Fachkrankenhauses Neresheim sowie iiber Aushidnge
und Flyer. Fiir die Kontaktaufnahme und Terminvereinbarung wurden die entsprechen-
den Kontaktinformationen der Forscherin iibermittelt. Auf diese Weise konnten Inter-
viewtermine flexibel und in Absprache mit den Angehorigen gewéhlt werden. Ebenfalls
wurde wihrend dieser Terminvereinbarung auf relevante Informationen sowie die Not-
wendigkeit der Zustimmung fiir einen Bandmitschnitt und eine Einverstindnis- und Da-
tenschutzerkldarung verwiesen. In diesem Zuge wurden alle potenziellen Teilnehmenden
iiber den Zweck der Studie informiert und hatten die Moglichkeit, Fragen zu stellen, be-

vor sie sich zur Teilnahme entschieden.

Zur Sicherstellung der Datensicherheit und Vertraulichkeit wurden alle erhobenen Daten
pseudonymisiert und unter Einhaltung der geltenden Datenschutzbestimmungen verar-
beitet. Die Interviewdaten wurden ausschlieSlich von autorisierten Personen eingesehen
und ausschlieBlich fiir Forschungszwecke verwendet. Insgesamt wurde die Stichproben-
gewinnung mit grofter Sorgfalt durchgefiihrt, um eine vielféltige und aussagekriftige
Stichprobe zu gewinnen, die einen umfassenden Einblick in die Belastungen und Bediirf-
nisse der Angehorigen schwer schéddel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologi-

schen Friihrehabilitation ermdglicht.

3.3 Material

Fiir die Datenerhebung wird in dieser Forschungsarbeit das Instrument des semistruktu-
rierten Interviews verwendet. Semistrukturierte Interviews bieten eine ausgewogene Mi-
schung aus Flexibilitdt und Struktur, die es ermoglicht, auf die spezifischen Bediirfnisse
der Teilnehmer und die Anforderungen der Forschungsfrage einzugehen (Mey & Mruck,
2020). Bei einem semistrukturierten Interview handelt es sich um eine Form des qualita-
tiven Interviews, bei der ein Leitfaden als grober Rahmen dient, jedoch geniigend Raum
fiir spontane Antworten und vertiefende Fragen ermdglicht wird (Mey & Ruppel, 2018;
Mey & Mruck, 2019). Bei der Beschreibung des Forschungsprozesses ist es erforderlich,

auch den Leitfaden zu erldutern. Eine ausfiihrliche Darstellung des Leitfadens ist im
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Anhang verfiigbar (Anlage 2). Das Interview beginnt mit einem einfiithrenden Teil, in
dem das Forschungsziel erldutert und eine Vertrauensbasis zwischen dem Interviewer und
dem Teilnehmer geschaffen wird. Anschlieend folgen Warm-up-Fragen, die dazu die-
nen, das Gesprich zu beginnen und eine angenehme Gesprachsatmosphére herzustellen
(Mey & Mruck, 2010). Dabei sollte die erste Fragestellung eines Interviews in der Regel
offen formuliert sein, um die Produktion von Text und Material zu initiieren und zu len-
ken (Helfferich, 2019). Der Hauptteil des Interviews besteht aus offenen Fragen, die da-
rauf abzielen, die Forschungsfragen zu beantworten und eine tiefgriindige Diskussion
iiber das Thema zu ermdglichen. Im Wesentlichen enthélt der Leitfaden Erzdhlaufforde-
rungen, vorformulierte Fragen und Stichworte fiir die Interviewdurchfiihrung (Helfferich,
2019). Der Leitfaden ist aufgrund des Forschungsinteresses unter grofftmoglicher Offen-
heit zu gestalten (Helfferich, 2019). Eine Strukturierung erfolgt nur dort, wo sie erforder-
lich ist (Helfferich, 2019). In den meisten Intervieweinstellungen ist jedoch eine gewisse
Lenkung immer notwendig (Helfferich, 2019). Erlaubte Nachfragen und Prompts werden
verwendet, um bestimmte Aspekte zu klaren oder um auf interessante Punkte weiter ein-
zugehen. Aus den genannten Aspekten heraus wurden schlielich vier groBBe Themenblo-
cke fiir den Leitfaden abgeleitet: Erfahrungen und Gefiihle der Angehdorigen, Rollen und
Herausforderungen der Angehorigen, Unterstiitzung und Bewéltigung der Angehorigen

und Bediirfnisse und Wiinsche der Angehdrigen.

Alle Themenblocke konnten aus dem Forschungsstand und dem bisherigen theoretischen
Kontext der vorliegenden Thesis abgeleitet werden. In diesem Zusammenhang liegen
dem Leitfaden sechs thematische Schwerpunkte zugrunde: (1) Einstieg und Hintergrund,
(2) Erfahrungen und Gefiihle, (3) Belastungen und Herausforderungen, (4) Unterstiitzung
und Bewiltigung, (5) Bediirfnisse und Wiinsche, (6) Abschluss. Den ersten Schwerpunkt
bildet die Einstiegsphase, welche einen Ubergang zur Hauptphase des Interviews gestaltet
und beispielsweise die Frage nach dem Beziehungsstand zum erkrankten Familienmit-
glied beinhaltet. Der Grundgedanke lédsst sich damit erkldren, dass durch die folgenden
beiden Themenbldcke versucht wurde, das Erlebte widhrend der Zeit der neurologischen
Friihrehabilitation, also kurz nach dem Krankheitsereignis der Patient*innen zu erdrtern
(,, Wie haben Sie die Diagnose und den Beginn der Rehabilitation erlebt? “) und spezifi-

sche Herausforderungen im Umgang mit dieser neuen Situation darzustellen (,, Haben
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sich berufliche Herausforderungen fiir Sie ergeben? ©). Die Themenblocke vier und fiinf
konzentrieren sich dann auf den Umgang mit dieser Situation (,, Fdllt es Ihnen schwer
oder leicht Hilfe anzunehmen? “) und darauf, welche Bediirfnisse und Wiinsche offen be-
ziehungsweise unberiicksichtigt bleiben (,, Welche Bediirfnisse haben Sie im Alltag bzw.
der Organisation Thres Alltags? “). Den letzten Schwerpunkt bildet die Abschlussphase
des Interviews, in welcher weitere Erfahrungen geteilt werden kdnnen. Grundsétzlich
zentriert sich der Leitfaden auf die Belastungen und die Bediirfnisse. Zu diesen jeweiligen
Blocken wurden anschlieSend Beispiele sowie Musterfragen entwickelt, von denen wih-
rend des Interviews Gebrauch gemacht werden konnte. Diese wurden zusitzlich hinsicht-

lich ihrer Prioritét in zwei Kategorien (hohe Prioritdt; niedrige Prioritéit) geordnet.

Die Interviews werden personlich durchgefiihrt, um eine direkte Interaktion zwischen
dem Interviewer und dem Teilnehmer*innen zu ermdglichen. Diese Form der Durchfiih-
rung bietet den Vorteil einer persdnlichen Verbindung und ermdglicht eine bessere Be-
obachtung nonverbaler Signale und Ausdrucksweisen (Mey & Mruck, 2010). Die Ant-
worten der Teilnehmer*innen werden wihrend des Interviews in Form von Audioauf-
zeichnungen erfasst. Die Audioaufzeichnungen dienen dazu, die Aussagen der Teilneh-
mer*innen genau zu dokumentieren und ermdglichen eine spitere Uberpriifung und Ana-
lyse. Diese Vorgehensweise bei der Datenerhebung wurde gewéhlt, um sicherzustellen,
dass alle relevanten Informationen erfasst und dokumentiert werden, um eine umfassende

Analyse durchfiihren zu kénnen.

3.4 Durchfithrung

Die Untersuchung wurde im Zeitraum vom 07. April 2024 bis zum 21. Mai 2024 durch-
gefiihrt und fanden im Fachkrankenhaus Neresheim statt. Dieser Ort wurde gewihlt, da
er den Teilnehmer*innen einerseits bereits vertraut war und andererseits, da er ihnen die
bequeme Maoglichkeit bot, den Interviewtermin mit einem Besuch der Patient*innen zu
verbinden. Dabei wurden geeignete Rdumlichkeiten ausgewihlt, die eine ruhige Umge-
bung ohne Stérungen ermoglichten. Fiir die Durchfiihrung der Interviews wurde jeweils
ein Zeitraum von 60 Minuten eingeplant. Die gefiihrten Interviews dauerten zwischen
14:49 Minuten und 41:49 Minuten. Vor Beginn jedes Interviews wurden den Teilnehmern

das Forschungsziel sowie der Ablauf des Interviews erkldrt. Es wurde betont, dass alle
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Informationen vertraulich behandelt werden und die Teilnehmer die Mdglichkeit hatten,
ihre Einwilligung zur Aufzeichnung der Interviews zu geben. Nach dem Ausfiillen der
Einwilligungserkldrung (vgl. Anlage 9) wurde die Audioaufzeichnung gestartet und mit

dem Einstieg in das Leitfadeninterview begonnen.

3.5 Datenanalyse

AnschlieBend an die Erhebung bedarf es einer geeigneten Methodik, um die erhobenen
Daten adidquat im Hinblick auf die Forschungsfragen auswerten zu kdnnen. Dabei zdhlen
in der psychologischen qualitativen Forschung sowohl die Qualitative Inhaltsanalyse als
auch die Grounded-Theory-Methodologie (Glaser & Strauss, 1967) zu den anerkanntes-
ten Methoden (Kiihlmeyer et al., 2020). Im Rahmen der vorliegenden Forschungsarbeit
wurden die Interviews mit Hilfe der qualitativen Inhaltsanalyse nach Kuckartz & Rédiker
(2020) ausgewertet. Um zunichst ein regelgeleitetes Transkribieren des erhobenen Da-
tenmaterials zu ermoglichen, werden Transkriptionsregeln erarbeitet, diese sind in An-
lage 10 im Anhang einzusehen. Mal3geblich wurde sich bei diesen Regeln an Rédiker und

Kuckartz (2020, S. 2-3) orientiert.

Ziel des Transkriptionsvorganges ist die Verschriftlichung der Audioaufnahmen in Text-
form, um diese anschlieBend in einem Auswertungsprozess nutzen zu konnen (Dressing
& Pehl, 2020). Dressing und Pehl (2020) betonen ebenfalls die Auffassung der mit dem
Transkriptionsprozess einhergehenden Reduzierung des erhobenen Materials. Um die
vollstdndige Anonymitdt zu gewidhrleisten und eine nachtrégliche, ungewollte De-Ano-
nymisierung zu verhindern, wurde besonderes Augenmerk daraufgelegt, nicht nur die Na-
men der Interviewteilnehmer, sondern sémtliche AuBerungen unkenntlich zu machen, die
Riickschliisse auf ihre Identitit hitten zulassen konnen (vgl. Doring & Bortz, 2016;
Kuckartz, 2012; Kuckartz & Rédiker, 2019, 2022). Dies wurde bei der Einwilligung in

den Interviewvertrag mit den Angehdrigen ausfiihrlich besprochen.

Anschliefend wurden die verschriftlichten und anonymisierten Interviews in die Analy-
sesoftware MAXQDA importiert, um eine systematische Analyse zu gewéhrleisten. Mit
Blick auf die Forschungsfrage und das Ziel der vorliegenden Arbeit wurde eine inhaltlich

strukturierende qualitative Inhaltsanalyse, angelehnt an das von Kuckartz und Rédiker
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(2022) vorgeschlagene Vorgehen, gewiahlt. Diese umfasst folgende sieben Schritte (vgl.
Abbildung 3):

Abbildung 3:

Ablauf einer inhaltlich strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse in sieben Schritten

7) Ergebnisse
verschriftlichen, Vorgehen
dokumentieren

6) Einfache und
komplexe Analysen

5) Daten mit

Subkategorien codieren | o —

(2. Codierprozess)

1) Initiierende Textarbeit,
Memos,
Fallzusammenfassungen

2) Hauptkategorien
/ entwickeln

Forschungs-

fragen
3) Daten mit

/ Hauptkategorien codieren
(1. Codierprozess)
4) Induktiv

Anmerkung. Abbildung iibernommen aus Qualitative Inhaltsanalyse. Methoden, Praxis,

Computerunterstiitzung (S. 132) von U. Kuckartz & S. Ridiker, 2022, Beltz Juventa.

Zunichst werden in einem ersten Schritt die transkribierten Interviews vollstdndig se-
quenziell gelesen, um einen Uberblick iiber den Inhalt sowie erste Eindriicke zu gewin-
nen. Im Rahmen dieses Prozesses werden Memos verfasst, um bedeutsame Beobachtun-
gen und Gedanken zu dokumentieren. Des Weiteren werden Fallzusammenfassungen er-
stellt, um die wesentlichen Inhalte und Charakteristika jedes Interviews zu dokumentie-
ren.

Darauffolgend wurden in einem zweiten Schritt Hauptkategorien gebildet, welche sich
aus den zuvor theoretisch erarbeiteten Forschungsfragen ableiten. Die Kategorien spie-
geln die zentralen Themen wider, die im Rahmen der Analyse untersucht werden sollen.

In der vorliegenden Arbeit wurden die Hauptkategorien deduktiv aus dem
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Interviewleitfaden abgeleitet. Es handelt sich hierbei um: (1) ,,Erfahrungen und Gefiihle®,
(2) ,,Belastungen®, (3) ,,Bediirfnisse*, (4) ,,Bewiltigungsstrategien®.

Im néchsten Schritt (Schritt drei) erfolgt die systematische Codierung der Interviews. In
diesem erfolgt die Anwendung der zuvor entwickelten Hauptkategorien auf das gesamte
Datenmaterial. Im Rahmen der Codierung erfolgt eine Zuordnung jeder relevanten
Sinneinheit, d. h. einer bedeutungshaltigen Aussage, zu den entsprechenden Kategorien.
Der vierte Schritt beinhaltet die Zusammenfiihrung der Textstellen, welche die induktive
Entwicklung von Subkategorien innerhalb der Hauptkategorien erméglicht. Die Bildung
dieser Subkategorien erfolgt auf Basis der Daten selbst und erlaubt eine detailliertere Dif-
ferenzierung der Aussagen.

Im Anschluss an die Definition der Subkategorien erfolgt im nédchsten Schritt (Schritt
fiinf) eine erneute Durchsicht des gesamten Datenmaterials, wobei die Aussagen entspre-
chend den detaillierteren Kategorien codiert werden. Dies gewéhrleistet eine umfassende
und prézise Zuordnung aller relevanten Aussagen.

Im weiteren Verlauf werden sowohl einfache als auch komplexe Analysen durchgefiihrt
(Schritt sechs). Einfache Analysen umfassen das Zihlen und Vergleichen von Kategori-
enhdufigkeiten. Komplexe Analysen hingegen zielen auf die Identifikation von Mustern,
Zusammenhdngen und Interaktionen zwischen den Kategorien ab.

Letztlich erfolgt eine kategorienbasierte Auswertung der codierten Daten. Im Rahmen
dessen werden Muster und Zusammenhénge innerhalb sowie zwischen den Kategorien
identifiziert und einer Analyse unterzogen. Die Ergebnisse dieser Analyse werden in ei-
nem Ergebnisbericht zusammengefasst, der die zentralen Erkenntnisse im Hinblick auf
die Forschungsfragen darstellt. Das Vorgehen wird dabei detailliert dokumentiert, um die

Transparenz und Nachvollziehbarkeit der Analyse sicherzustellen.
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4 Ergebnisdarstellung

Im Folgenden werden die Ergebnisse der gefiihrten Leitfadeninterviews vorgestellt. Im
Rahmen dieser Ergebnisdarstellung erfolgt in Abschnitt 4.1 die Erléuterung der Fallaus-
wahl. AnschlieBend werden die Ergebnisse inklusive ausgewihlter Interviewbeispiele in

den Abschnitten 4.2 bis 4.5 hinsichtlich der gebildeten Hauptkategorien dargelegt.

4.1 Fallauswahl

Im folgenden Abschnitt wird die fiir die vorliegende Arbeit akquirierte Stichprobe detail-
liert beschrieben. Die Fallauswahl in der qualitativen Forschung ist eng mit der Frage der
Verallgemeinerbarkeit verkniipft. Allerdings steht die Verallgemeinerbarkeit im Rahmen
qualitativer Studien nicht im Vordergrund, da diese Methodologie nicht primér darauf
abzielt (Helfferich, 2011). Vielmehr steht hier der illustrative Charakter der Stichprobe
im Vordergrund (Helfferich, 2011). Helfferich (2011) sieht fiir Diplomarbeiten eine
Stichprobengréfle von n=6 als angemessen an, was auch fiir die vorliegende Untersu-

chung als Leitlinie diente.

Im Rahmen der vorliegenden Thesis wurden insgesamt sechs Angehorige von Patient*in-
nen mit erworbener Hirnschidigung befragt. Als zusétzliches Einschlusskriterium wurde
genannt, dass sich die Patient*innen zum Zeitpunkt der Befragung in einer neurologi-
schen Friihrehabilitationseinrichtung befinden mussten. Die Stichprobe setzt sich aus ver-
schiedenen familidren Beziehungen zu den Patient*innen zusammen: drei Ehefrauen,
eine Schwester und ein Elternpaar, welches Gemeinsam befragt wurde. Bei den jeweils
betroffenen Patient*innen handelt es sich ausschlieSlich um ménnliche Patienten. Die
Proband*innen waren zwischen 35 und 71 Jahre alt, der Mittelwert des Alters betrug
60.83. Hinsichtlich der Geschlechterverteilung ist anzumerken, dass fiinf Frauen und ein
Mann interviewt wurden. Als neurologische Diagnose wurde einmal CIP sowie Schlag-
anfall, einmal SHT sowie einmal Herzinfarkt und dreimal Herzstillstand genannt. Ein
Patient litt wihrend seines Krankheitsverlaufs an einer Bewusstseinsstorung (Koma). In
Bezug auf die soziale Anamnese lésst sich feststellen, dass fiinf Interviewpartner*innen
verheiratet waren, wihrend eine Probandin ledig war. Aus der Stichprobe, hatten drei
Proband*innen Kinder, die iibrigen drei hatten keine Kinder. Weiterhin waren drei Teil-

nehmerinnen bereits berentet, wovon eine weiterhin geringfligig beschéftigt im
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Familienunternehmen arbeitet. Drei weitere Teilnehmer*innen sind berufstitig, wobei le-
diglich zwei dieser Proband*innen auch zum Zeitpunkt des Interviews sowie wihrend der

Rehabilitation der Patienten arbeiteten.

Die Dauer der Interviews variierte zwischen 14:49 Minuten und 41:49 Minuten. Die
Dauer des durch die Angehorigen begleiteten Rehabilitationszeitraums beziehungsweise
Krankheitszeitraums der Patienten lag zwischen drei Monaten und sieben Monaten. Da-
bei gaben alle Angehdrigen an, bereits seit Anfang an der Seite des Patienten und an
dessen Rehabilitation beteiligt zu sein. Fiir die Durchfiihrung der Interviews wurde jedes
Mal eines der Biiros der Neuropsychologinnen im SRH Fachkrankenhaus Neresheim als
Ort verwendet. Zudem wurde fiir jedes der gefiihrten Interviews ein Dokumentationsbo-
gen ausgefiillt, welcher dem Anhang entnommen werden kann (Anlagen 3-8). Bei der
Durchfiihrung von Interview fiinf und sechs wurde ein Ehepaar gemeinsam befragt. Auf-
grund der relativ kurz zuriickliegenden Erkrankung und einer komplexen Krankheitsge-
schichte des Patienten, war es der Wunsch des Elternpaares, gemeinsam interviewt zu
werden. Die Forscherin gewidhrte diesem Anliegen nach sorgfiltiger Abwigung statt, da
beide Elternteile durch die Situation stark belastet und emotional mitgenommen waren.
Die gemeinsame Befragung sollte dazu dienen, den beiden Elternteilen die Moglichkeit
zu geben, sich emotional zu stiitzen und ihre Gedanken und Gefiihle gemeinsam auszu-

driicken.

Die Entscheidung, das Interview mit dem Elternpaar gemeinsam durchzufiihren, wurde
nicht als methodischer Nachteil oder Storfaktor betrachtet. Vielmehr wurde angenom-
men, dass diese Vorgehensweise die Authentizitit und Tiefe der erhobenen Daten erhoht.
Die gemeinsame Teilnahme ermoglichte eine natiirliche Interaktion und Ergéinzung der
Aussagen, was zu einer reichhaltigeren und umfassenderen Darstellung der Erlebnisse
und Bediirfnisse der Angehdrigen fiihrte. Diese Entscheidung ist konsistent mit den Prin-
zipien der qualitativen Forschung, welche die Flexibilitdt und Anpassungsfahigkeit der
Datenerhebung betonen, um den Kontext und die spezifischen Bediirfnisse der Teilneh-

mer*innen bestmoglich zu berticksichtigen (Lamnek, 2005).
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Eine ausfiihrliche Gesamtiibersicht der demografischen Daten der Teilnehmer*innen,
einschlieBlich Alter, Geschlecht, Berufstétigkeit, Beziehungsstatus zum Patienten sowie

Diagnose des Patienten, sind in Tabelle 2 zusammengefasst.

Tabelle 2:

Gesamtiibersicht der Teilnehmer*innen

Teilneh- Alfer Geschlecht Berufstitig-  Beziehungsstand Diagnose des
mer*in keit zum Patienten Patienten
B1 69 w 1 Ehefrau CIP, Schlaganfall
B2 58 w 3 Ehefrau SHT
B3 68 w 1 Ehefrau Herzinfarkt
B4 35 w 2 Schwester Herzstillstand
BS 71 w 1 Mutter Herzstillstand
B6 64 m 2 Vater Herzstillstand

Anmerkungen. Teilnehmer*in: Kennzeichnung B = befragte Person, Nummerierung =
Nummer des Interviews; w = weiblich, m = minnlich; 1 = berentet, 2 = berufstétig, aktuell

arbeitend, 3 = berufstitig, aber aktuell nicht arbeitend

Die Auswabhl der Fille basiert auf der Relevanz und Verfiigbarkeit von Angehdrigen, die
bereit waren, ihre Erfahrungen und Perspektiven im Kontext der neurologischen Friihre-

habilitation zu teilen.

4.2 Erfahrungen und Gefiihle

Im Folgenden werden die Erfahrungen und Gefiihle der Angehorigen von Patienten mit
schweren Schédel-Hirn-Verletzungen in der neurologischen Friihrehabilitation darge-
stellt. Die subjektiven Erfahrungen der Angehorigen spielen eine wichtige Rolle in der

Analyse und sollen daher im Folgenden als erste Hauptkategorie Betrachtung finden.
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Erleben der Diagnose und Beginn der Rehabilitation. Ein hdufig erwédhntes Erlebnis
ist die erste Reaktion auf die Erkrankung des Patienten. In 18 Textstellen berichteten die
Proband*innen dariiber, wie sie die Diagnose und den Beginn der Rehabilitation des Pa-
tienten erlebten. Diese Unterkategorie umfasst zudem die Dauer der Krankheitsbeglei-
tung, welche bei allen Befragten ,,von Anfang an®, ergo seit dem Aufenthalt in der Akut-
klinik stattfand. Dieser Zeitraum geht fiir die Angehdrigen mit einer Vielzahl an Emotio-
nen einher. Die Mehrzahl der Befragten beschrieb diesen Moment als iiberwéltigend und
schockierend. Eine Befragte schilderte ihre Erfahrung wie folgt:

. Naja, das ist fiirchterlich, das ist fiirchterlich. Unwirklich. Ja, man kann das gar
nicht (...) gar nicht in Worte bilden, das geht gar nicht. Das ist ein Einschnitt in dein
Leben, weil das von heute auf morgen (passiert?). Also das war keine Krankheit, sondern

das war ein Erlebnis. Unvorstellbar. Schrecklich. “ (B3, Pos. 15).

Auch die iibrigen Angehorigen beschrieben die ersten Erfahrungen als ,,schlimm, ganz
schlimm* (BS5, Pos. 25), ,,sehr, sehr schlimm* (B6, Pos. 23), ,,schlimm® (B4, Pos. 18) und
duBerten ,,Erstmal Hilflosigkeit* (B3, Pos. 17) in der Situation. Diese genannte Hilflosig-
keit stellt ein zentrales Erlebnis dar und wurde auch wie folgt beschrieben:

., Vor allen Dingen haben wir gar nicht gewusst, was das heifst, Herzstillstand,

was die Konsequenzen sind. “ (B6, Pos. 26)

Der Beginn der Rehabilitation, welcher den Transport in eine Einrichtung zur Friithreha-
bilitation (Phase B) umfasst, wurde von den Betroffenen hingegen héufig als Hoffnungs-
schimmer wahrgenommen, jedoch auch mit Unsicherheit und Angst verbunden. Ein Bei-
spiel hierfiir ist die Aussage:

Aber ja, zum Gliick haben wir ja dann von hier eine Zusage bekommen. Ich
glaube, das ist das Beste, was uns passieren konnte. Also ich glaube, hier ist er sehr, sehr

gut aufgehoben. *“ (B4, Pos. 18)

Eine andere Angehdrige dullerte gemischte Gefiihle:
., Und man muss halt einfach gucken, wie sich das jetzt weiterentwickelt. “ (B2,

Pos. 21)
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Diese ambivalenten Gefiihle zwischen Erleichterung und Sorge illustriert ein weiteres
Zitat:

“... als es ihm dann etwas besser ging, wurde er hierher verlegt. Also insofern
eine Erleichterung, dass der Zustand sich jetzt gebessert hat, aber insgesamt war es na-

tiirlich ein Riesendesaster das Ganze.” (B1, Pos. 14)

Im Zusammenhang mit dem initialen Erleben der Diagnose und dem Beginn der Rehabi-
litation wurden weitere eindriickliche Aussagen codiert, welche geordnet nach ihrer Hau-

figkeit in der abgebildeten Wortwolke (Abbildung 4) zum Ausdruck kommen:

Abbildung 4:
Wortwolke zum Erleben der Diagnose und Beginn der Rehabilitation
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Anmerkung. Darstellung der meistgenannten Begriffe, erstellt mit MAXQDA

Die Begriffe lassen sich in die Kategorien emotional, rational und bewiltigend einordnen.
Emotionale Begriffe umfassen beispielsweise die Worter schlimm, furchtbar, Angst, Ver-
zweiflung und Machtlosigkeit. Zu den rationalen Begriffen zéhlen Worter wie Intensiv-
station, Funktionieren und Rehabilitation. Begriffe, die im Zusammenhang mit Bewdlti-

gung stehen umfassen Worter wie Therapie, Gott, beten und zuriickziehen.
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Verinderungen im sozialen Umfeld. Die neurologische Erkrankung des Patienten hatte
héufig gravierende Auswirkungen auf das soziale Umfeld der Angehorigen. In vielen Fal-
len wurde von einem Riickzug aus sozialen Aktivititen und einer Verdnderung in den
Beziehungen zu Freunden berichtet. Diese Verdnderung wird wie folgt beschrieben:
,,Ja, ich hab keine Zeit mehr, um irgendwas anderes zu machen. Also seit Februar
hab ich es jetzt zweimal geschafft zum Sport zu gehen und sonst war ich dreimal die Wo-
che beim Sport und dann fiir 3 Monate 2 Termine, aber das macht nichts. Also ich mach

das mit, mir ist das wichtig, dass ich hier bin.* (B4, Pos. 30)

Eine weitere Angehdrige berichtete von einer dhnlichen Erfahrung:
»Ja, also jetzt im Moment eh. (Ich) bin halt mehr fiir mich und natiirlich kommt

da immer wieder das Kopfkino.* (B2, Pos. 32)

Eine andere Angehdrige musste ihre gewohnten Aktivitdten stark einschrénken:

. Na ja, ich hab jetzt ne Ferienwohnung mir hier genommen und bin jetzt deshalb
nur telefonisch oder per E-Mail mit meinen Freunden in Kontakt. Also ich hab jetzt hier
keinen Sportkurs mehr belegt, hab meine italienisch Gruppe nicht, meine Walking
Gruppe nicht, das wird sich jetzt [...], aber er kommt ja ndchste Woche in die Reha bei
uns in der [...] Ndihe, da hab ich dann nur noch eine starke Stunde zu fahren mit dem Auto

und dann werde ich meine Aktivitdten wieder aufnehmen kénnen.** (B1, Pos. 27)

Die Unterstiitzung durch das soziale Netzwerk wurde von den Betroffenen unterschied-
lich wahrgenommen und reichte von groBer Hilfe bis hin zu Uberforderung:

., ... diese Hilfsangebote von ganz vielen Seiten. Das ist heftig. Ich kann denen zum
Teil gar nicht nachkommen, die ganzen Einladungen, die ich kriege und Telefonate. Das
erschldgt einen und es geht jetzt schon ein halbes Jahr, dass man da dauernd kontaktiert

wird. Ist ja nett. Aber es ist auch sehr heftig. “ (B3, Pos. 31-35)
Eine andere Angehorige beschrieb die Schwierigkeit, Unterstiitzung zu akzeptieren:

,, Gut wir haben lange nie manden informiert, weil wir erst selbst damit fertig wer-

den mussten. Und wenn ich es irgendjemand sage, dann sind die dermaflen geschockt,
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dass das man es gar nicht sagen mochte. Aber. Sie fragen ja alle und und wollen es wis-

sen.” (BS5, Pos. 84)

Verinderungen in der Familienstruktur. Die Diagnose und Rehabilitation fiihrten bei
zahlreichen Familien zu einer Neustrukturierung der Rollen und Aufgaben. Die Uber-
nahme zusétzlicher Verantwortung durch Angehorige resultierte in einer Verdanderung
der Familienstruktur. Vier Angehdrige (B1, B4, BS, B6) berichteten eine Intensivierung
der Bindung durch Aussagen wie: ,,Wir sind eher enger zusammengewachsen.* (BS, Pos.
78) und ,,Die (Familienstruktur) ist intensiver geworden.* (B1, Pos. 25). Andererseits
wurde auch von negativen Verdnderungen berichtet. GeduB3ert wurde diese folgenderma-
Ben:

,, Unsere Tochter sehen wir eigentlich kaum. Wir winken uns allemal auf der Au-
tobahn zu, wenn wir aneinander vorbeifahren, haben aber jetzt am Wochenende geplant,
dass wir wenigstens mal zwei Tage zusammen hier verbringen. Ja. Und das ist schon, das

ist schon schwer. (B5, Pos. §2)

Auch die Verdnderung der Rollen innerhalb der eigenen Familie durch die Erkrankung
des Patienten wurde von einer befragten Person konkret thematisiert:

., Und zwar bei uns ist mein Mann der Chef. Ich habe noch zwei Kinder und fiinf
Enkel und wir haben immer alle zusammengeholfen und gearbeitet. Uns gegenseitig oder
wir haben die Kinder gestiitzt und in (dem?) Augenblick hat sich das umgedreht. Die
Kinder stiitzen uns. Und es ist auch fiir meine Kinder ein ganz, ganz, ganz schlimmes

Erlebnis. Oder jetzt auch, dass wenn der Vater auf einmal so wegbricht. *“ (B3, Pos. 29)

Herausfordernde und belastende Momente. In den gefiihrten Interviews wurde in elf
codierten Segmenten wiederholt auf spezifische Momente hingewiesen, die als besonders
herausfordernd oder belastend wahrgenommen wurden. Die genannten Momente umfass-
ten sowohl akute Krisensituationen als auch alltigliche Herausforderungen im Umgang
mit den kognitiven und physischen Einschrankungen der Patienten. Eine akute Krisensi-
tuationen thematisierte die erschwerte Suche nach einer Rehabilitationseinrichtung:

,»Da haben wir also wirklich fast deutschlandweit gesucht. *“ (BS, Pos. 32)
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,, Viele andere haben sich gar nicht gemeldet oder so, ja, also das war ganz, ganz
schlimm, was dann auch noch ein sehr schlimmes Erlebnis war. Die wollten ihn dort im
Krankenhaus, wo er war, auf der Intensivstation. Die wollte wollten ihn eigentlich los-
werden. Da die keine Rehaklinik gefunden haben, wollten sie ihn in der Ndéhe in ein Pfle-
geheim legen. Ich meine da wdre er dann wahrscheinlich noch im gleichen Zustand wie

er vorher war.* (BS, Pos. 39)

Eine weitere Krisensituation betraf die Entscheidungen iiber die zukiinftige Pflege des
Angehorigen. Eine Probandin beschreibt dies wie folgt:

“Zum Beispiel jetzt wie das (...) hier jetzt weiter (geht?), nach der Reha. Da macht
man sich auch Gedanken. Und natiirlich muss man sich auch selber fragen: "Leiste ich
das?” Oder gebe ich ihn praktisch ab in ein Pflegeheim? Und welches wir nehmen ist
dann zweitrangig. Aber erst mal die Entscheidung, opfere ich mich auf fiir meinen Mann
und mache das dann zu Hause. “ (B3, Pos. 25)

,,ich musste schon unterschreiben. Was heifst, ich wurde gefragt, ob man die The-

rapie bei ihm dann irgendwann abbricht und nur noch eine palliative Therapie macht*

(B1, Pos. 16)

Zu den alltdglichen Herausforderungen, welche als besonders belastende Momente erfah-
ren wurden, gehort beispielsweise der im Folgenden beschriebene Umgang mit dem Pa-
tienten:

., Es ist auch schwierig mit ihm zu kommunizieren deswegen. Also es ist, wenn man
dann den Eindruck hat oder wenn er irgendwie mal bose guckt oder sowas. Man kann
zwar fragen, aber meistens kriegt man sowieso keine eindeutige oder gar keine Reaktion
und ich glaub das ist das, was am allerschwierigsten ist. “ (B4, Pos. 26)

Die Konfrontation mit externen Ereignissen, die zusétzlich zur Erkrankung des Patienten
auftreten, fiihrt zu einer Verstiarkung der emotionalen Belastung der Angehorigen. Ein
Beispiel hierfiir ist die Aussage:

., Was wird aus dem Kind, er ist jetzt vor drei Tagen Vater geworden.“ (B6, Pos.
57)

,In der Zeit ist (...) ein sehr, sehr guter Freund von uns an Lungenkrebs gestorben.

Kurz daraufhin ist ein sehr guter, lieber Kollege von mir unerwartet an Blutvergiftung
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gestorben. Dann ist sein Papa gefallen. (...) Er weif noch gar nichts davon. Und das ist
manchmal wirklich nicht (...), nicht einfach, reinzukommen und einfach zu lachen und

lustig zu sein. “ (B2, Pos. 49)

4.3 Belastungen

Die Analyse der gefiihrten Leitfadeninterviews offenbart, dass die Angehorigen eine
Vielzahl von Belastungen erleben (vgl. Abbildung 5). Unter der Hauptkategorie ,,Belas-
tungen‘ wurden verschiedene Dimensionen der emotionalen und praktischen Herausfor-
derungen, sowohl patientenbezogene als auch situationsbedingte, identifiziert und insge-

samt 106-mal codiert.

Abbildung 5:
Ubersicht der gebildeten Subkategorien der Hauptkategorie “Belastungen”
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Emotionale Belastungen. Die emotionale Belastung der Angehorigen wurde in den ge-
fiilhrten Interviews deutlich erkennbar und insgesamt 28-mal codiert. Hinsichtlich der
emotionalen Verfassung der Angehdrigen lasst sich feststellen, dass diese von einem stén-
digen Wechsel zwischen Hoffnung und Verzweiflung geprdgt war. Eine Person nannte
konkret ,,Machtlosigkeit™ und ,,Verzweiflung* sowie ein ,,inneres Zerreilen* (B2, Pos.

23, 49). Hilflosigkeit und Verzweiflung konnten neun-mal codiert werden. Die Situation
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wurde als emotionale Achterbahnfahrt beschrieben: ,,es war ein Hoch und Tief” (B1, Pos.
16). Ein hiufig genanntes Gefiihl war die stéindige Sorge um das Uberleben des Patienten.
Eine befragte Person driickte dies eindriicklich aus:

,»Deshalb war am Anfang einfach nur hoffentlich iiberlebt er. Hoffentlich iiberlebt
er.” (B5, Pos. 27)

Positive Emotionen wie Dankbarkeit und Erleichterung wurden insbesondere dann erlebt,
wenn kleine Fortschritte bei den Patienten sichtbar wurden:

,,,,,, wenn man so 3 Tage oder 4 Tage nicht da war, dann sieht man auch viel
deutlicher die kleinen Fortschritte, aber man nimmt sie dann auf jeden Fall viel deutlicher
wahr. “ (B4, Pos. 30)

,,Also insofern eine Erleichterung, dass der Zustand sich jetzt gebessert hat.“ (B1,

Pos. 14)

Weiterhin wurden solche positiven Gefiihle auch im Zusammenhang mit dem Pflegeper-
sonal genannt:
., Zum Gliick muss ich ja hier, muss ich sagen, da bin ich echt dankbar. Hier wird

unheimlich viel geleistet, also von der Pflege her, und so.“ (B3, Pos. 37)

Die dominierenden Emotionen waren jedoch Angst und Unsicherheit (10), welche wie
folgt zum Ausdruck gebracht wurden:

,,also vor allen Dingen Angst. (B4, Pos. 20)

“Sie sehen ich bin jetzt immer noch total bewegt und das ist zwar (...) Es war
schrecklich. Es war eine furchtbare Situation.“ (B1, Pos. 16)

., ... das Schlimmste ist diese Angst, weil man nicht weifs, wie es weitergeht und ob

es gut ausgeht und ob noch irgendwelche Einschrinkungen zuriickbleiben. “ (B4, Pos. 48)

Weiterhin berichteten die Befragten iiber Trauer und Verlust (9). Diese Subkategorie geht
héufig mit der Trauer um den fritheren Gesundheitszustand des Patienten einher, wie es
folgendermafien beschrieben wird:

,,»Das Schlimmste ist ihn so leiden zu sehen, so abhdngig von anderen. Und das

hditte er nie im Leben gewollt. Nie, nie. Und ich habe damals geheult bis er reanimiert
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wurde. Da hab ich gesagt, er soll kdmpfen. Ich finde ich wiirde es heute nicht mehr ma-

chen.* (B5, Pos. 52)

Im Rahmen der durchgefiihrten Interviews wurde festgestellt, dass flinf der sechs befrag-

ten Angehorigen wihrend der Befragung mehrfach in Trdnen ausbrachen.

Belastungen durch die neurologische Erkrankung. Die neurologische Erkrankung des
Patienten stellt fiir die Angehorigen eine signifikante Belastung dar. Diese Belastungen,
mit denen Angehorige konfrontiert sind, umfassen den Umgang mit patientenbezogenen
Verianderungen (7), praktischen Herausforderungen (10) sowie spezifischen Herausfor-
derungen in der neurologischen Friihrehabilitation (42).

Die Angehorigen berichteten von deutlichen Belastungen im Umgang mit den kognitiven
und physischen Verdnderungen des Patienten. Diese Verdnderungen hatten einen signifi-
kanten Einfluss auf den Alltag sowie die Beziehungen der Angehorigen. Eine Befragte
schilderte ihre Erfahrungen wie folgt:

., Natiirlich hat er sich verdndert. Kognitiv das ist aufler Frage, ich muss sagen,
da war ich bei so einem Vortrag hier im Haus von der Psychologin. Die hat dann
gesagt ja, Sie haben jetzt mit dem anderen Menschen umzugehen, das ist mir vorher gar
nicht so bewusst geworden. Ich habe ja immer wieder gedacht: ”Oh, ja irgendwann ist
der alte, ja der alte [Name] wieder da. Aber das ist nicht mehr der Fall, er hat sich
verdndert.” (B3, Pos. 51)

Betont wird von mehreren Befragten, dass diese versuchen, positiv mit den angesproche-
nen Verdnderungen umzugehen (B3, B4, BS, B6), dies jedoch fiir sie selbst nicht immer
einfach ist.

., Ich versuch das immer einfach positiv, auch wenn ich es sehe, dass er eben mal
das Gesicht so verzieht und bose guckt oder so.Ich sage dann, ich hab nichts Schlimmes
gesagt oder Versuch ihm dann Mut zuzusprechen. Also das. Immer schon positiv blei-

ben.” (B4, Pos. 50)

Besonders die Betreuung der Patienten ist mit einer Vielzahl praktischer Herausforderun-

gen verbunden, welche eine Anpassung der Angehorigen in ihrem Alltag erfordern. Die
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praktischen Herausforderungen, mit denen die Angehorigen konfrontiert waren, umfas-
sen Kommunikation, Berufstitigkeit, Haushaltsfiihrung, Mobilitdtseinschrankungen und
Pflegebediirfnisse. Die Kommunikation mit dem Patienten wird von vier Angehdrigen als
Belastung empfunden, da diese lediglich eingeschriankt moglich ist.

., Hauptsdchlich die Kommunikation. Das ist im Moment das Hauptthema, dass es
schwierig ist iiberhaupt rauszufinden, ob alles OK ist und wann er was wahrnimmt, wir
denken schon dass er sehr viel mitbekommt und viel auch versteht, aber einfach dann
manchmal nicht oder sehr zeitverzégert oder schlecht reagieren kann.“ (B4, Pos. 40)

., Und zwar die Kommunikation mit meinem Mann, die hat begonnen und am An-
fang, da war sie besser als jetzt. Und dann wollten wir da praktisch darauf einsteigen.
Aber dann hat man das vorbereitet. Aber dann kam dann ein Infekt, dann kam wieder so
ein Fieber. Und dann wurde das abgebrochen. Und im Augenblick, da sehe ich gar keine
Kommunikation. Vielleicht miisste ich auch jetzt jemand ansprechen. Das muss ich auch
sagen. Aber bei meinem Mann, ist es wirklich der Augenblick, der muss passen, um zu

kommunizieren. Es geht manchmal gut und manchmal stundenweise oder tageweise, dann

gar nicht. [...] Doch das fehlt mir.” (B3, Pos. 79)

Eine weitere Aussage veranschaulicht, dass die praktische Betreuung im hauslichen Um-
feld noch bevorsteht, jedoch bereits als zukiinftige Belastung wahrgenommen wird:

,» ..., dass ich ihn begleiten muss (...) beim Treppensteigen und ihn vielleicht mit
Rollator zu den Arzten fahren muss und begleiten muss. Am Anfang zumindest mit Rolla-
tor, wenn wir ins Restaurant gehen und dass ich dann Auto fahren muss und ich einkaufen

muss, und dann muss man sehen... " (B1, Pos. 33)

Demnach umfassen die téglichen Pflichten neben der Organisation des Alltags, wie bei-
spielsweise der Koordination von Arztterminen, und der Bewiltigung von Verhaltensén-

derungen und kognitiven Einschrankungen auch Pflegebediirfnisse des Patienten.

Spezifische Herausforderungen in der neurologischen Friihrehabilitation. Auch aus
dem Aufenthalt in der neurologischen Friihrehabilitation sowie dem Umgang mit dieser
neuen Situation ergeben sich Belastungen fiir die Angehorigen. Im GroBteil der gefiithrten

Interviews wurde deutlich, dass sich die Friihrehabilitation nicht im unmittelbaren
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Umfeld der Betroffenen und ihrer Familie befindet. Interessanterweise variierte die Ent-
fernung der Friihrehabilitation zum Wohnort von 25 km bis hin zu 300km. Angehorige,
deren Patient in einer weit entfernten Einrichtung untergebracht war, berichteten von er-
heblichen Belastungen durch die Entfernung und sagten ,,300 Kilometer ist schon sehr
weit.” (B5, Pos. 38), dennoch berichten die Angehdrigen auch:

“Wir wdren auch dann noch weitergefahren, weil es wichtig ist, dass er irgendwo

hinkommt.” (B6, Pos. 39)

Bis auf eine Person miissen die Angehdrigen eine Strecke von mehr als 90 km zuriickle-
gen, um den Patienten zu besuchen. Eine derartige Entfernung bringt weitere personliche
praktische Herausforderungen mit sich, darunter die Organisation des eigenen Alltags-
sowie Zeitmanagement. Dazu duflerten sich die Befragten wie folgt:

,,und dann nebenher habe ich ja nur den Alltag, also die ganzen Aufgaben, wo er
daheim angefangen hat, und das ist eine Menge ““ (B3, Pos. 37)

“Die Arbeit und Privatleben irgendwie noch zu organisieren” (B4, Pos. 42)

“Was auch sehr stressig ist. Vor allen Dingen andauernd eine Wohnung suchen.

Wo konnen wir bleiben” (B5, Pos. 46)

Diese Aussage veranschaulicht die zum einen erneut die logistischen Herausforderungen,
zum anderen die Notwendigkeit, verschiedene Verantwortlichkeiten zu koordinieren.
Weiterhin ergeben sich bei einigen Angehorigen berufliche Herausforderungen aufgrund
der Situation. Diese Herausforderungen umfassen sowohl berufliche Auszeiten (B2, Pos.
13-19) als auch berufliche Einschrinkungen und Umstrukturierungen (B4, Pos. 46; B6,
Pos. 17-19). Obgleich finanzielle Herausforderungen nicht immer im Vordergrund ste-
hen, sind sie fiir einige Befragte dennoch préisent. Die Griinde umfassen vorndmlich
Fahrtkosten (B6, Pos. 65) und Beherbergung (B4, Pos. 44; BS, Pos. 62).

., Auf Zeit halt eine Wohnung. Also, ich schdtze bestimmt zweieinhalb bis 3.000 €
im Monat sind das ja, die wir zusdtzlich ausgeben. Zusdtzlich vielleicht. Essen miissten
wir zu Hause auch, aber mindestens zweieinhalbtausend Euro im Monat. Wenn man das
tiberlegt. Weil wir auch hin und her fahren miissen. Das sind ja auch immer jede Fahrt

600 Kilometer. Ja. Dann fihrt unsere Tochter auch hin und her.” (B6, Pos. 65)
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Die vorangehende Aussage demonstriert, dass die Wahrnehmung finanzieller Belastun-
gen von individuellen Umstédnden abhéngt. Dennoch wurden von der Hilfte der Befragten

eine finanzielle Herausforderung klar verneint (B1, Pos. 35; B2, Pos. 44; B3, Pos. 47).

Psychische Belastungen. Psychische Belastungen ergeben sich bei einigen Angehorigen
ebenfalls aus dem Umgang mit der Situation. Eine hiufige Folge der emotionalen Belas-
tung tritt in Form von Schlafstdrungen auf. Eine Befragte duf3erte:

., Ich schlafe immer vorm Fernseher ein und ich kann nicht mehr im Bett allein
liegen. (...) Da drehen sich die Gedanken im Kreis, also vor der Glotze. Das ist das beste

Schlafmittel fiir mich.” (B1, Pos. 18)

Eine weitere Aussage einer anderen befragten Person war:

,Seitja (...), jetzt ist er 4 Wochen da, ja seit 3 Wochen kann ich jetzt wieder schla-
fen. Durchschlafen sagen wir mal so. Zwar noch nicht viel, aber (...) ich kann wenigstens
doch schlafen.” (B2, Pos. 25)

,,Da konnte ich gar nicht mehr schlafen. Da hat uns zum Gliick ein lieber Arzt
meiner Tochter und mir Schlaftabletten bis 2 gegeben. Wir waren da sehr dankbar

dariiber, dass ich wenigstens wieder mal schlafen konnte.” (B3, Pos. 23)

Als zusitzliche Subkategorie wurden psychischen Stérungen wie Angst, Depression und
posttraumatischer Belastungsstorung (PTBS) gebildet. Eine der befragten Personen be-
fand sich aufgrund einer entwickelten psychischen Storung bereits in psychotherapeuti-
scher Betreuung. Diese psychischen Belastungen fiihrten teilweise zu erheblichen Ein-
schrankungen im Alltag der Betroffenen. Zum Beispiel erwéhnte eine Person, dass sie
sich aufgrund ihrer psychischen Verfassung in stationidrer Behandlung befinden sollte,
dies jedoch aus Verantwortungsgefiihl gegeniiber dem erkrankten Familienmitglied ab-
lehnte:

,, eigentlich miisste ich gerade eine (...) zumindest psychologisch unter-(unv.). Und
das hab ich Gott sei Dank, Frau [Neuropsychologin] hort sich das an, ich darfja ab und
zu kommen und dann meine Hausdrztin hat mich dann in die PIA. Und die Arztin die
kennt auch die Situation. Normalerweise, hat sie gesagt, miisste ich stationdr sein, aber

sie sieht, dass es nicht funktioniert.” (B2, Pos. 49)
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In diesem Zusammenhang wird von Angehorigen auch berichtet, dass sie Vorfille oder
Erlebnisse vor dem Patienten verschweigen, um diesen nicht zusitzlich zu belasten (B2,

Pos. 49).

Die Subkategorien der Hauptkategorie ,,Belastungen” weisen eine hohe Interdependenz
auf. Die praktischen Herausforderungen im Alltag und im Beruf stehen in direktem Zu-

sammenhang mit den emotionalen und psychischen Belastungen.

4.4 Bediirfnisse

Die Bediirfnisse der Angehdrigen, welche sich aus der Analyse des Interviewmaterials
ergaben, umfassen sowohl informative und soziale als auch praktische und emotionale
Aspekte (vgl. Abbildung 6). Insgesamt wurde die Hauptkategorie ,,Bediirfnisse* 52-mal

codiert.

Abbildung 6:
Ubersicht der gebildeten Subkategorien der Hauptkategorie “Bediirfuisse”’

Informations- .
. emotional praktisch sozial
bediirfnisse
. . . Alltagsbediirfnisse und . .
starker Informationsbedarf Bediirfnis nach Zuversicht e L. Soziale Isolation
-organisation
Bedarf an kontinuierlichem Bediirfnis nach Nihe Reiie
Austausch
Mangel an klaren und ( ) ( . )
verstiandlichen Bediirfnis nach Komfort AuStZUSCh iy anderen
; ngehorigen
| Informationen | J L )
Zufriedenheit mit Bediirfnisse in Bezug auf Bediirfnis nach externen
Informationen die mentale Gesundheit Unterstiitzungsangeboten
Selbstrecherche

Informationsbediirfnisse. Hiufig duferten die Angehorigen einen starken Informations-
bedarf (7), dabei spielt die Kommunikation mit dem medizinischen Personal eine zentrale
Rolle. Lediglich zwei Befragte sind mit der Menge und Qualitdt an Patientenbezogenen

Informationen zufrieden (B1, B2). Die restlichen Angehdrigen berichteten iiber einen
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Mangel an klaren und verstidndlichen Informationen beziiglich der Krankheit, der Be-
handlungsmdoglichkeiten und der Prognose. Der Wunsch nach mehr und besser zugéngli-
chen Informationen war weit verbreitet. Eine Person dul3erte:

,,Ja vielleicht mehr fachliche Informationen, wenn es sowas gdbe, aber das muss
man halt selbst nachlesen. Aber ich muss dann auch iiberlegen, ob es tiberhaupt fiir den

Angehdrigen zutreffend ist oder ob das vielleicht was ist, was gar nichts damit zu tun hat

oder so” (B6, Pos. 174)

Eine andere fiigte hinzu:
., Wenn sie uns das auch sagen wiirden, wiirden wir wissen, dass wir ihn nicht
tiberfordern sollen usw und wollen das auch nicht. Aber da wire also gerade von den

Physiotherapeuten wire ein bisschen mehr Aufkldrung uns gegeniiber schon gut.” (B3,

Pos. 160)

Dabei wird fiinfmal ein erhohter Bedarf an kontinuierlichem Austausch erwéhnt, ergo
neue Informationen {iber den Patienten zu bekommen, ohne wiederholt nachfragen zu
miussen:

,Ja, also, dass es vielleicht ein bisschen automatischer geht.” (B6, Pos. 157)

Auch eine bessere Kommunikation mit dem medizinischen Personal wird von drei Be-
fragten gewiinscht (B5, B6). Als Folge des Mangels an Information griff bereits eine be-
fragte Person auf Selbstrecherche zuriick, obwohl diesbeziiglich eine Unsicherheit be-
stand, ob die daraus gewonnenen Informationen zutreffend sind (B6, Pos. 174). Diese
veranschaulichten den signifikanten Informationsbedarf sowie das ausgeprégte Bediirfnis
nach kontinuierlichem Austausch. Insgesamt wurden Informationsbediirfnisse 24-mal

thematisiert.

Soziale Bediirfnisse. Soziale Bediirfnisse, welche 12-mal codiert wurden, betreffen den
Wunsch nach sozialer Unterstiitzung und Austausch mit anderen in dhnlichen Situatio-
nen. Die Angehorigen duBlerten den Wunsch nach Selbsthilfegruppen oder anderen For-

men des Austausches mit Menschen, die vergleichbare Erfahrungen gemacht haben (3).
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,»Dass man einfach Leute kennenlernt, die in der gleichen Situation sind. Mit de-
nen kann man sich unterh alten. Du kannst dich nicht mit gesunden Leuten unterhalten,
die davon nichts wissen. Da kannst du dich dariiber nicht unterhalten. Wir konnten uns
das auch nie vorstellen.” (B5, Pos. 175)

,,Der dann sagen kann, Hey, das geht voran, man muss geduldig sein oder so, das

wdre schon wichtig und gut” (B4, Pos. 70)

Die Notwendigkeit externer Unterstiitzungsangebote wurde von zwei Teilnehmern be-
tont, beispielsweise in Form von professioneller Hilfe durch Psychotherapeuten (B3, Pos.
85) oder anderweitige Veranstaltungen (B4, Pos. 72). Eine weitere Angehorige dullerte
das Bediirfnis nach Unterstiitzung durch das soziale Umfeld, da sie in Situationen, in de-
nen sie allein ist, ,,Koptkino* bekomme (B2, Pos. 32).
Zwei Angehorige wiinschten weniger sozialen Austausch und wiren lieber mehr fiir sich
(B2, B3):

., Mir ist das einfach zu viel, weil ich so viel Austausch habe. Mir wdre weniger
lieber.” (B3, Pos. 82)

“Das ist wieder so ein Runterziehen. Und ich mdéchte eigentlich lieber raus gehen,
darum ja der einzige soziale Kontakt ist eigentlich jetzt gerade die Hoffnung wieder auf
Arbeit. (...), aber da méchte ich nicht unbedingt iiber die schlechten Sachen reden, das

ist schon eine gewisse Privatsphdre” (B2, Pos. 69)

Zudem &uBerten drei Angehdrige, dass sie keine sozialen Bediirfnisse haben, beziehungs-
weise mit dem Ausmal an sozialem Austausch zufrieden sind (B1, Pos. 55; B2, Pos. 75;

B6, Pos. 172).

Emotionale Bediirfnisse. Die emotionalen Bediirfnisse der Angehdrigen wurden in den
Interviews 12-mal codiert. Dabei umfassten zentrale Themen die Bediirfnisse nach Zu-
versicht (5), Nihe (3) und Komfort (3). Haufig suchen Angehorige nach positiven Prog-
nosen und Zuversicht seitens der Arzte, um ihre eigenen Sorgen zu mindern. Diese Zu-
versicht kann jedoch auch von den Angehorigen selbst erzeugt werden. Dies entspricht
dem am héaufigsten codierten Bediirfnis nach Zuversicht, welches sich mit der Hoffnung

auf die Genesung des Patienten befasst:
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., Wir denken nur an die Gesundheit unseres Sohnes. Ja. Und hoffen, dass wir
gesund bleiben, dass wir ihn begleiten konnen.” (B5, Pos. 150)
“Und hoffen auch, dass er wieder gesund wird. Zumindest mal so weit, dass er

zu Hause leben kann.” (B6, Pos. 153)

Das Bediirfnis nach physischer und emotionaler Nédhe zum Patienten war signifikant aus-
geprdgt, und die Mehrheit der befragten Angehdrigen unternahmen erhebliche Anstren-
gungen, um den Patienten regelmiBig zu besuchen, trotz der betrdchtlichen Distanzen.
Unter anderem wird dies durch im Interview geduBerte Aussagen beschrieben, wie:

., Aber ich will fiir meinem Mann da sein. Das ist eigentlich meine Hauptsache.
(...) dass er nicht alleine ist hier im Leben, dass er hier nicht nur ausgeliefert ist. (...)
Nicht ausgeliefert, aber es sind halt Fremde und die Umgebung ist fremd. Und so ein Tag
hat 24 Stunden fiir Ihn. Dass man wenigstens da am Tag ein, zwei Stunden dann da ist.”
(B3, Pos. 37)

,,dass wir noch ein paar schéne gemeinsame Jahre haben, vielleicht auch kleinere

Reisen unternehmen konnen.” (B1, Pos. 51)

Auf dhnliche Weise wird das Bediirfnis nach Komfort von den Angehdrigen beschrieben.
Sie suchen diesen Komfort sowohl in ihrem Alltag (B2, Pos. 65) als auch in den Besuchen
bei dem Patienten (B4, Pos. 66). Die mentale Verfassung (1) der Angehdrigen kann teil-
weise ebenfalls stark beeintréchtigt werden, sodass ein ausgepragter Bedarf an psycholo-
gischer Unterstiitzung besteht. Eine Befragte gab an:

., Drum hab ich ja vorhin gesagt, eigentlich miisste ich gerade eine (...) zumindest
psychologisch unter-(unv.). Und das hab ich Gott sei Dank, Frau [Neuropsychologin]
hort sich das an, ich darfja ab und zu kommen und dann meine Hausdrztin hat mich dann

in die PIA. Und die Arztin die kennt auch die Situation. “ (B2, Pos. 49)

Praktische Bediirfnisse. Praktische Bediirfnisse wurden in den Interviews lediglich vier-
mal codiert. Diese umfassen die Notwendigkeit von Struktur im Alltag. Diese sei not-
wendig, um die Herausforderungen des tdglichen Lebens besser bewéltigen zu kdnnen.

Jedoch duBerte eine befragte Person auBlerdem: ,,Cool wére so ne Haushaltshilfe” (B4,
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Pos. 64). Dies verdeutlicht, dass sich bereits kleine Entlastungen in Form von Unterstiit-
zung bei alltdglichen Aufgaben positiv auf das Wohlbefinden der Angehdrigen auswirken

konnen.

4.5 Unterstiitzung und Bewiiltigung

Die Analyse der gefiihrten Leitfadeninterviews zeigt, dass Angehdrige verschiedene Stra-
tegien und Formen der Unterstiitzung nutzen, um die Herausforderungen im Umgang mit
neurologisch erkrankten Patienten zu bewéltigen. Unter der Hauptkategorie ,,Unterstiit-
zung und Bewiltigung wurden die Subkategorien Umgang mit ,,Hilfeannahme und -an-
frage* (10), ,,Bewidltigungsstategien® (30), ,,wichtigste Bezugsperson* (8) und ,,erhaltene

Unterstiitzung® (9) identifiziert und insgesamt 57-mal codiert.

Umgang mit Hilfeannahme und -anfrage. Die durchgefiihrten Interviews offenbarten,
dass die Annahme und Anfrage von Hilfe fiir die Angehorigen mit unterschiedlichen Her-
ausforderungen und Erleichterungen einhergeht. Ein Teil der Befragten (3) berichtete von
einer problemfreien Inanspruchnahme von Hilfe, insbesondere von professionellen Un-
terstlitzungsangeboten. Dennoch wurden vermehrt Schwierigkeiten bei der Inanspruch-
nahme oder Anfrage von Hilfe berichtet (7). Die genannten Schwierigkeiten manifestier-
ten sich hauptsdchlich in Form von organisatorischen und emotionalen Barrieren. Dazu
zahlen beispielsweise die rdumliche Distanz zu Unterstiitzungsangeboten oder die
Schwierigkeit, personliche Hilfe anzunehmen:

., Wir versuchen immer alleine zurechtzukommen.” (B5, Pos. 124)

,,aber von fremden Menschen die mir auch Hilfe anbieten habe ich jetzt Abstand
genommen also wir versuchen das selber zu regeln.” (B3, Pos. 45)

., Ich kann dann ja praktisch zum Arzt oder irgendwo (...) hingehen, wenn Not am
Mann ist oder so. Also ist schon jemand da, aber so in Anspruch will ich das auch nicht
nehmen, weil so vieles brennt hier andauernd und da ist eine grofsere Not als meine Be-
troffenheit denke ich da mal.” (B3, Pos. 59)
Bewiltigungsstrategien. Die befragten Angehdrigen entwickelten im Umgang mit der
belastenden Situation verschiedene Bewiltigungsstrategien. Diese lieBen sich weiter in
die Dimensionen individuelle Strategien (17), gemeinsame Strategien (5) sowie spiritu-

elle und religidse Strategien (8) aufteilen.
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Eine weit verbreitete individuelle Strategie ist die Ablenkung durch Freizeitaktivititen
(7). Hierbei wird versucht, sich durch die Ausiibung von Hobbys von den belastenden
Gedanken abzulenken und dadurch eine gewisse Entspannung und neue Energie zu tan-
ken. Auch die Personlichkeit (7) kann eine Form der Bewiltigung darstellen, indem die
Angehorigen beispielsweise von ,,Irgendein Schutzmechanismus scheint da einzuschal-
ten bei mir.” (B4, Pos. 66) sprechen. Zudem wird von den Angehdrigen von einer Akzep-
tanz der Situation gesprochen (B6, Pos. 183), so duflerte eine Befragte ,,Man muss im
Moment alles so nehmen, wie es kommt.“ (B5, Pos. 136). Eine weitere Angehdrige be-
waltigt die Situation durch Verdringung der Auseinandersetzung mit belastenden Mo-
menten (B2, Pos. 49) und der Verlagerung, indem die Situation anderer als schlimmer als

die eigene empfunden wird und darin Trost gesucht wird (B2, Pos. 59).

Die gemeinsamen Strategien nutzen den Austausch mit anderen Familienangehorigen,
inklusive dem Patienten selbst, sowie Freunden, um die Situation zu bewdéltigen:
., Nur, dass wir uns gegenseitig helfen. Soweit es geht, obwohl da einer den ande-

ren versucht zu schonen.” (B5, Pos. 137)

Einige Angehorige konnten in ihrer religidsen Uberzeugung Trost und Stirke finden.
Diese Strategie wurde als wesentlicher Bewiltigungsmechanismus identifiziert, insbe-
sondere in Phasen intensiver Belastung:

, weil es ihm einfach so schlecht ging - hat er in der Nacht oder an dem Abend
gebetet und “gesund” gesagt. Und daraufhin habe ich dann Meine Hand (unv.), dann
hab ich ihn gefragt, ob wir beten sollen, dass er gesund wird, hat er genickt. Und dann
hat er meine Hand genommen und gekiisst. Und dann habe ich also diese (...) diese
(weint) Einwilligung zur palliativen Therapie noch mal zuriickgezogen.” (B1, Pos. 16)

, Ansonsten (...) hat [er] jetzt mehr den Hang zum Buddhismus, das interessiert

ihn und da liest er jetzt gerade auch ein Buch “ (B2, Pos. 51)
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Wichtigste Bezugsperson. In der vorliegenden Untersuchung wurde festgestellt, dass die
befragten Angehdrigen unterschiedliche Bezugspersonen nennen, die ihnen Kraft geben
und zu denen sie sich in besonders schwierigen Momenten wenden. Am héufigsten wurde
die Familie als engste Bezugsperson genannt (6). Interessanterweise wurden zu dieser
auch die eigenen Haustiere (B2, Pos. 70-73) gezdhlt. Weiterhin wurde jeweils einmal der
Freundeskreis (B1, Pos. 41) sowie der Patient (B2, Pos. 55) als wichtigster Riickzugsort

erwahnt.

Erhaltene Unterstiitzung. Im Rahmen der Untersuchung galt es letztlich, die bereits er-
haltenen Formen der Unterstiitzung durch Angehdrige zu ermitteln, um die Bewiéltigung
der Situation zu analysieren. Lediglich zwei Angehdrige gaben an, bislang keine Unter-
stiitzung erhalten beziehungsweise in Anspruch genommen zu haben (B1, B5). Dennoch
wurde den Angehorigen in allen Féllen professionelle Hilfe angeboten. In vier codierten
Segmenten wurde diese professionelle Hilfe thematisiert und bereits genutzt. Diese er-
folgte durch den Sozialdienst (B4, B6), das neuropsychologische Personal des SRH Fach-
krankenhauses Neresheim sowie durch externe Psychotherapeuten (B2). Zwei Befragte
erhielten Unterstiitzung durch ihren Freundeskreis (B1, B3) sowie eine weitere durch ihre

Familie (B3).
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5 Diskussion
Nach der Darstellung der Ergebnisse sollen diese nun beziiglich der erarbeiteten For-
schungsfragen und begriindeten Zusammenhinge diskutiert werden. In Abschnitt 5.1 sol-
len die gefundenen Ergebnisse interpretiert und mit den Ergebnissen bisheriger Arbeiten
in Bezug gesetzt werden. In Abschnitt 5.2 folgt die Beantwortung der Forschungsfragen.
Weiterhin werden die aufgestellten Hypothesen in Form der begriindeten Zusammen-
hénge verifiziert oder falsifiziert. In Abschnitt 5.3 sollen die Limitationen der vorliegen-
den Arbeit aufgezeigt sowie abschlieBend in Abschnitt 5.4 ein Ausblick auf zukiinftige

Arbeiten gegeben werden.

5.1 Interpretation der Ergebnisse

Die Ergebnisse der durchgefiihrten Befragung von Angehorigen hirngeschadigter Patien-
ten in der untersuchten neurologischen Friihrehabilitationseinrichtung des SRH Fach-
krankenhauses Neresheim deuten, wie frithere Studien zu Belastungen und Bediirfnissen
von Familienmitgliedern, unabhéngig davon, ob sie eine pflegerische Tatigkeit ausiiben
oder nicht, auf eine Vielfalt und Individualitdt im Erleben und Zusammenspiel dieser
Faktoren hin. Die gebildeten Hauptkategorien ,,Belastungen* und ,,Bediirfnisse* sind in
einem engen Zusammenhang zueinander zu betrachten. Angehorige sind einer Vielzahl
von Belastungen ausgesetzt, die hiufig in direktem Zusammenhang mit unerfiillten Be-

diirfnissen stehen. Im Folgenden wird diese Wechselwirkung niher beleuchtet.

Interessanterweise schilderten alle Befragten ihre Erfahrungen zum Krankheitsbeginn des
Patienten dhnlich. Sie berichteten iiber ihr emotionales Befinden, indem sie die Situation
als schlimm, aussichtslos und kritisch (vgl. Abbildung 4) beschrieben. Ihr eigenes Befin-
den erlebten die Angehdrigen in Form von Machtlosigkeit und Verzweiflung, dulerten
dahingehend, dass sie zu dieser Zeit lediglich funktionierten. Dieses Funktionieren wird
durch weitere rationale Gedanken an Klinik, Intensivstation und Therapie beziehungs-
weise Rehabilitation ergénzt (vgl. Abbildung 4). An dieser Stelle kann festgehalten wer-
den, dass das initiale Erleben der Situation nicht alleinig von Emotionen geprigt ist, son-
dern durchaus rationale sowie praktische Aspekte beinhaltet, die bereits die Behandlung
des Patienten betreffen. Daraus kann geschlossen werden, dass die Angehorigen bereits

von Beginn an den Patienten an vorderste Stelle setzten. Auch Engstrom und Soderberg

70



(2004) stellten in ihrer Studie fest, dass Ehepartner von Schwerverletzten auf der Inten-
sivstation diesen vor Alles stellten. Logstrup (1992, nach Engstrom & Soderberg, 2004)
beschreibt dieses Vorgehen als ethische Forderung, sich in bestmoglichem Mafle um die
erkrankte Person zu kiimmern. Im Rahmen dieser Untersuchung gaben die Befragten an,
sich sozial zuriickzuziehen oder auf sportliche Aktivititen zu verzichten, um mehr Zeit
mit dem Patienten verbringen zu konnen. Diese Verdnderungen wurden von den Ange-
horigen bewusst wahrgenommen, jedoch zum Wohl des Patienten auf sich genommen,
was bereits Hupcey und Penrod (2000) feststellen konnten. Diese Tendenz zur Aufopfe-
rung des eigenen Wohlergehens seitens der Angehorigen zugunsten des Patienten wird
weiter von der Tatsache unterstrichen, dass berichtet wurde, dass negative Vorfille oder
Erlebnisse bewusst vor dem Patienten verschwiegen wurden, um diesen nicht zusitzlich
zu belasten. Obwohl der Kontakt mit dem Patienten teilweise von Verhaltensdnderungen
und neuropsychologischen Defiziten begleitet wurde und Angehorige Schwierigkeiten
hatten mit diesen neuen Verhaltensweisen umzugehen bzw. sich an den ,,neuen Men-

schen zu gewdhnen, war ihr Bediirfnis nach Néhe zum Patienten stérker ausgeprégt.

Der Beginn des Krankheitsverlaufes ging fiir die Angehorigen hiufig auch mit einer Ver-
schlechterung des Schlafverhaltens einher. Interessanterweise konnte im Verlauf eine
Korrelation zwischen dem fortschreitenden Gesundheitszustand des Patienten und der
Verbesserung des eigenen Schlafverhaltens festgestellt werden. Dabei wurde festgestellt,
dass sich das Schlafverhalten ebenfalls durch Ablenkung, beispielsweise durch Laufen
des Fernsehers, sowie durch die Einnahme von Schlaftabletten verbesserte. Die Angeho-
rigen empfanden die erste Zeit im Krankenhaus oft als aussichtslos, was auf die Wahr-
nehmung tiefgreifender Verdanderungen im Leben der Angehorigen verweist, welche eine
Anpassung an die neue Situation erforderlich machten. Die Organisation des Alltags des
Patienten sowie die Fortfithrung des eigenen Lebens stellen eine weitere zentrale Belas-
tung dar. Angehorige sind gefordert, eine Balance zwischen der Unterstiitzung des Pati-
enten und der Aufrechterhaltung ihres eigenen Lebens zu finden (Jansen et al., 2022). In
diesem Kontext ist die Fortsetzung beruflicher Verpflichtungen zu nennen, sowie Frei-
zeitaktivititen und die Pflege sozialer Kontakte. Auffillig war im Rahmen der durchge-
fithrten Untersuchung, dass besonders die Entfernung zur Rehabilitationsklinik signifi-

kante Auswirkungen auf die wahrgenommenen Belastungen der Angehorigen hatte.

71



Besonders hdufig wurde in diesem Zusammenhang das erschwerte Zeitmanagement
durch die Anfahrt von bis zu 300 km genannt. Zudem ergaben sich dadurch auch finan-
zielle Herausforderungen in Form von Anfahrtskosten und Kosten fiir eine Unterkunft.
Mehrere Angehdrige kompensierten die lange Anfahrt damit, sich Miet- oder Ferienwoh-
nungen zu nehmen, um somit mehrere Tage bei dem Patienten verbringen zu konnen.
Weiterhin nutzen die Befragten auch die Mdglichkeit sich bei ihren Besuchen abzuwech-
seln. Jedoch ging dieser Aufwand hiufig mit EinbuBlen sozialer und familidrer Kontakte

einher.

Neben den bereits erwéhnten Verdnderungen im sozialen Umfeld, verdnderten sich auch
die Strukturen innerhalb der Familien. Obgleich dies mit einem Rollentausch oder einem
stairkeren familidren Zusammenhalt einherging, kann daraus auf Zukunftsiangste ge-
schlossen werden. Diese Angste richteten sich auf private Aspekte sowie darauf, wie sich
der Zustand des Patienten entwickeln wiirde. Da die Mehrheit der Befragten wéihrend des
Interviews in Tranen ausbrach, lédsst sich aus dieser Reaktion auf die tiefgreifende emoti-
onale Erschiitterung sowie den signifikanten psychischen Druck schlieBen, dem die An-
gehorigen ausgesetzt sind. Die Intensitdt der Trauer, Angst und Unsicherheit, die die An-
gehorigen wihrend der Interviews zum Ausdruck brachten, verdeutlicht die hohe emoti-
onale Belastung, der sie ausgesetzt sind. Dennoch wurde im Verlauf des Interviews auch
immer wieder positive Emotionen zum Ausdruck gebracht. Bereits zu Beginn der Be-
handlung in der NNFR duBerten die Angehorigen Hoffnung, Gliick und Dankbarkeit (vgl.
Abbildung 4), was auf die Wahrnehmung von Hilfeleistungen schlieen ldsst. Eine emo-
tionale Achterbahnfart kann durch die erwidhnten Hohen und Tiefen, die die Angehorigen
durchlaufen festgestellt werden. Derartige ambivalente Gefiihle zwischen Erleichterung
und Sorge bestitigen frithere Untersuchungen auf der Intensivstation von Engstrom und
Soderberg (2004). Diese emotionalen Herausforderungen manifestieren sich in den Be-
diirfnissen der Angehdrigen, insbesondere im Bediirfnis nach Zuversicht und emotionaler
Unterstiitzung. Angehdrige suchen nach positiver Bestdtigung und Hoffhung, um ihre ei-
genen Angste zu lindern. Die Aussage einer Befragten, dass die Arzte zuversichtlich sind,
dass sich der Zustand des Patienten nahezu vollstandig wieder bessern wird, verdeutlicht
die Relevanz optimistischer Prognosen fiir das emotionale Wohlbefinden der Angehdri-

gen.
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Positive Interaktionen mit dem medizinischen Personal konnen demnach eine wichtige
Unterstiitzung fiir Angehorige darstellen. Ein zentrales Bediirfnis stellt hier der Zugang
zu umfassenden Informationen iiber den Zustand des Patienten sowie die Prognose seiner
Rehabilitation dar. Die Wahrnehmung von Offenheit und Wertschitzung in der Kommu-
nikation mit dem medizinischen und therapeutischen Fachpersonal wird als entscheidend
erachtet, um Unsicherheiten und Angste zu reduzieren. In einer Literaturiibersicht von
Dinkel und Balck (2003) wurde das Informationsbediirfnis ebenfalls als {ibergeordnetes
Bediirfnis festgestellt. In der Untersuchung von Engstrom und Soderberg (2004) halfen
Informationen den Ehepartnern die Situation zu akzeptieren und zu verstehen. Die Rele-
vanz Informationen dariiber zu erhalten, was den erkrankten Personen widerfahrt wird
auch von Kosco und Warren (2000) betont. Weiterhin wird in der Literatur auch die Sig-
nifikanz frithzeitigen Kontaktes zwischen den Angehdrigen und dem medizinischen Per-
sonal hervorgehoben (Twibell, 1998), welche sich iiber den gesamten Krankenhausauf-
enthalt ziehen sollte. Twibell (1998) wies in diesem Sinne darauf hin, dass sich das me-
dizinische Personal explizit Zeit fiir die Kommunikation mit den Angehdrigen nehmen
sollte. Den Angehdrigen in der vorliegenden Untersuchung war es besonders wichtig, in
die Behandlung des Patienten involviert zu werden, soweit dies moglich war, was eben-

falls den Ergebnissen der Untersuchung von Engstrom und Séderberg (2004) entspricht.

Da durch den stationdren Aufenthalt der Patienten wihrend dieser Zeit keine oder nur
vereinzelt pflegerische Tatigkeiten fiir die Angehorigen anfallen, begrenzen sich die pa-
tientenbezogenen praktischen Bediirfnisse vor allem auf die Kommunikation mit dem Pa-
tienten und dessen Mobilitdtseinschrankungen. Daraus resultierende Pflegebdiirfnisse fiir
das hausliche Umfeld wurden nur vereinzelt als zukiinftige Belastungen wahrgenommen.
Die Untersuchung ergab entgegen bestehender Literatur (Van Houtven et al., 2010) keine
finanziellen Existenzdngste, was darauf zuriickzufiihren sein konnte, dass die Halfte der
befragten Angehdrigen bereits berentet ist und die weiterhin berufstidtigen Angehorigen
aufgrund ihrer Selbststindigkeit sowie Arbeit im Familienunternehmen aktuell ein gesi-
chertes Einkommen beziehen. Dies verhélt sich ebenfalls entgegen den Erwartungen der
Forscherin, dass sich allein durch die Krankheit und die damit verbundene Behandlung

finanzielle Herausforderungen ergeben konnten. Jedoch ist an dieser Stelle zu beachten,

73



dass zum Kostenmehraufwand, welcher im Rahmen der Pflege entsteht (Liu et al., 2019)
zum Zeitpunkt des Interviews durch die Angehorigen noch keine Aussage getroffen wer-
den konnte, da alle notwendigen PflegemaBBnahmen in der Friihrehabilitation durch das

Krankenhaus beziehungsweise die zustindigen Krankenkassen iibernommen werden.

Nur wenige Angehorige haben bereits professionelle Hilfe erhalten. Konkrete psychische
Storungen konnten lediglich bei einer Angehdrigen festgestellt werden. Diese befindet
sich bereits in psychotherapeutischer Behandlung, wobei sie trotz Empfehlung eines sta-
tiondren Aufenthaltes diesen ablehnte, um weiterhin den Patienten besuchen zu konnen.

Der GroBteil der Angehorigen duflerte Schwierigkeiten dariiber, Hilfe jeglicher Art anzu-
nehmen oder danach zu fragen. Einige Angehérige empfanden Uberforderung durch das
Ausmal} an angebotener sozialer Unterstiitzung und wiinschten sich mehr Zeit fiir sich
allein, um mit der Situation zurecht zu kommen, was Ergebnisse von Engstrom und
Soderberg (2004) belegen. Entsprechend wird die soziale Unterstiitzung gleichzeitig so-
wohl als Bediirfnis als auch als Belastung wahrgenommen. Um mit der Situation und den
daraus entstehenden Belastungen zurecht zu kommen, nutzten die Angehorigen individu-
elle Strategien wie Freizeitaktivititen oder niitzliche Personlichkeitseigenschaften, ge-
meinsame Strategien in Form von Austausch mit ihren engsten Bezugspersonen oder
suchten Trost und Stirke in Religion. Interessanterweise setzten diese Bewiltigungsstra-
tegien bereits in den ersten Momenten der Auseinandersetzung mit dem Krankheitsbe-

ginn ein (vgl. Abbildung 4).

Die in dieser Arbeit gewonnenen Ergebnisse gehen mit den theoretischen Uberlegungen
von Lazarus und Folkman (1984) einher und kdnnen im Kontext des kognitiv-transakti-
onalen Stressmodells betrachtet und eingeordnet werden. Das Modell betont die Relevanz
individueller Bewertungsprozesse und daraus resultierender Bewiltigungsstrategien fiir
die Entstehung und Bewiltigung von Stress. Die Belastungen, die Angehorige in der
NNEFR erleben, konnen als Stressoren im Sinne des Lazarus-Modells aufgefasst werden.
Die Identifizierung und Klassifikation der Stressoren erfolgten durch die primire Bewer-
tung der Situation. Die unerwartete Einlieferung eines Familienmitglieds in die NNFR
sowie die damit einhergehende Unsicherheit iiber den Gesundheitszustand und die Zu-

kunft der Patient*innen werden von Angehdrigen als bedrohlich (potenzieller Verlust,

74



Zukunftsingste) oder herausfordernd (Notwendigkeit, neue Rollen und Aufgaben zu
iibernehmen) bewertet. Die primére Bewertung fiihrt zu einer Stressreaktion, sofern die
Ereignisse als schddigend, bedrohlich oder verlustreich eingeschétzt werden.

In der sekundidren Bewertung beurteilen die Angehdrigen ihre eigenen Ressourcen und
Féhigkeiten, mit den Anforderungen der neuen Situation addquat umzugehen. Die Ergeb-
nisse konnten zeigen, dass alle Angehdrigen die Anforderungen als die eigenen Bewalti-
gungsressourcen iibersteigend wahrnehmen, was zu einer intensiven Stressreaktion fiihrt
(vgl. Abbildung 4). Die emotionalen und psychischen Belastungen sind ein direktes Re-
sultat dieser Bewertungen und der wahrgenommenen Diskrepanz zwischen Anforderun-
gen und Ressourcen. Die von Angehorigen angewandten Bewiltigungsstrategien lassen
sich in problem- und emotionsorientierte Strategien unterteilen, wie sie von Lazarus und
Folkman (1984) beschrieben werden. Problemorientiertes Coping manifestiert sich in ak-
tiven Bemiithungen, Informationen zu beschaffen und praktische Losungen fiir die Her-
ausforderungen zu finden, beispielsweise im Hinblick auf die Organisation des Alltags
und die Unterstiitzung der Patient*innen. Emotionsorientiertes Coping umfasst Strategien
wie das Akzeptieren der Belastungen, das Ausdriicken oder Unterdriicken von Emotionen

sowie die Nutzung sozialer Unterstiitzung.

Die in der vorliegenden Arbeit gefundenen Bediirfnisse lassen sich zudem in die verschie-
denen Stufen der Bediirfnispyramide einordnen. Das an der Spitze der Hierarchie ste-
hende Bediirfnis nach Selbstverwirklichung wurde fiir die untersuchte Stichprobe stark
eingeschrinkt, da die befragten Angehdrigen ihre eignen Ziele und Trdume hinter das
Wohl der Patienten stellten (Chrisoula et al., 2018). Wahrend der Zeit der Krankheitsbe-
gleitung strebten die Angehdrigen deutlich weniger nach personlichem Wachstum und
gerieten in einen Modus des ,,Funktionierens®. Eine Befragte beschrieb diesen Wegfall
der Selbstverwirklichung folgendermaf3en:
., Und was mir friiher Spaf3 gemacht hat. Das macht mir jetzt keinen Spaf; mehr.

[...] Das fdllt mir gerade schwer. Ich habe zum Beispiel gerne Patchwork gemacht. Und
ich habe alles eingerichtet und ich habe jetzt ein schones Zimmer. Alles steht parat,

aber ich habe iiberhaupt keine Ambitionen oder keine Lust.” (B3, Pos. 75)

Die vierte Stufe des Strebens nach Wertschdtzung und Anerkennung kann in der vorlie-

genden Untersuchung im Sinne des Bediirfnisses nach Beherrschung der Umwelt gesehen
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werden. Die Mehrheit der Befragten duflerten Unsicherheit, Verzweiflung oder Machtlo-
sigkeit, was auf den Verlust der Kontrolle durch die Unvorhersehbarkeit der Situation
hindeuten. Bereits Wilburn et al. (2015) ordneten in ihrer Untersuchung dieser Stufe das
Bediirfnis ,,feel in control* zu.

Die sozialen Bediirfnisse auf der dritten Stufe waren bei den befragten Angehorigen be-
sonders ausgeprégt. Dies zeigte sich zum einen in der Beziechung zum Patienten und den
Bediirfnissen nach Néhe und Komfort. Haufig war die Erfiillung dieses Bediirfnisses zu-
dem erschwert durch die eingeschrinkte Kommunikationsfiahigkeit der Patienten. Zum
anderen duflerte sich bei der Mehrheit der Angehorigen ein Bedarf an sozialem Aus-
tausch, was ebenfalls von Wilburn et al. (2015) auf dieser Ebene eingeordnet werden
konnte und von Paterson et al. (2023) als hilfreiche Ressource identifiziert wurde.
Sicherheitsbediirfnisse, welche die zweite Stufe der Hierarchie darstellen, stellten sich als
besonders priasent dar. Die Proband*innen &uflerten vermehrt Angst und Unsicherheit in
Bezug auf den Zustand der Patienten und den damit einhergehenden verénderten Lebens-
umsténden. Thr Bediirfnis nach umfassenden Informationen war dadurch stark ausgeprégt
(vgl. Lugo et al., 2017). Da die Entfernung zur Rehabilitationsklinik bei den meisten An-
gehorigen als belastend empfunden wurde und sie mehr Zeit bei den Patienten als im
eigenen Zuhause verbrachten, kann daraus auf eine deutliche Einschrinkung der Gebor-
genheit des privaten Umfelds geschlossen werden. Vier der befragten Angehorigen gaben
an, sich eine Ferienwohnung in der Ndhe der Klink gesucht zu haben, wobei diese nur als
Mittel zum Zweck mehr Zeit mit dem Patienten verbringen zu konnen, angesehen werden
kann.

Auf der untersten Stufe der Bediirfnispyramide erfuhren alle Angehorigen Schlafprob-
leme. Schlaf gehdrt nach Maslow zu den Grundbediirfnissen der Menschen, welches in
der untersuchten Stichprobe deutlich beeintrdchtigt war. Eine Befragte gab zudem an
keine Freude beim Essen mehr zu empfinden und einen deutlichen Gewichtsverlust zu
bemerken (B3, Pos. 75).

Weiterhin kann festgehalten werden, dass die zugeordneten Bediirfnisse jenen identifi-
ziert von Maslow entsprechen, wobei die hierarchische Struktur in der vorliegenden Ar-
beit nicht untersucht wurde, sondern lediglich die Dimensionen der Bediirfnisse aufge-

zeigt wurden. Es wird daher kein Anspruch auf Vollstindigkeit gestellt.
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Zusammenfassend kann an dieser Stelle gesagt werden, dass die Situation Auswirkungen
auf die gesamte Breite der Dimensionen an Bediirfnissen der Angehdrigen aufweist. Wie
Maslow (1943) bereits betonte, bestehen individuelle sowie situationsbedingte Unter-
schiede zwischen den Befragten, wodurch das Vorhandensein von Bediirfnissen auf ver-

schiedenen Ebenen ohne Beriicksichtigung der hierarchischen Ordnung erklért wird.

5.2 Beantwortung der Forschungsfragen

Hinsichtlich der aufgestellten Forschungsfragen und Hypothesen lassen sich folgende
zentrale Ergebnisse festhalten.

Forschungsfrage 1: Welche spezifischen Belastungen und Bediirfnisse treten bei An-
gehorigen schwer-schidel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologischen

Friihrehabilitation auf?

Angehorige von hirngeschédigten Patient*innen in der neurologischen Friihrehabilitation
erleben Belastungen durch die neurologische Erkrankung, ausgeldst durch die Verdnde-
rungen im Verhalten der Patient*innen sowie mogliche kognitive Einschrankungen. Wei-
terhin ergeben sich Belastungen durch die spezifische Situation, wie die Entfernung zur
Rehabilitationseinrichtung, berufliche und finanzielle Aspekte sowie personliche prakti-
sche Herausforderungen beispielsweise bei der Organisation des Alltags. Zudem wurden
auch emotionale Belastungen, vor allem Angst und Unsicherheit, Hilflosigkeit und Ver-
zweiflung sowie Trauer und Verlust festgestellt. Psychische Belastungen wurden ledig-
lich vereinzelt festgestellt. Hauptsdchlich duerten sich diese in einem beeintréchtigtem
Schlafverhalten der Angehérigen. Die Ubernahme verschiedener Rollen sowie eine Neu-

ordnung sozialer Rollen wurde ebenfalls als Belastung identifiziert.

Spezifische Bediirfnisse umfassen informative, emotionale, praktische und soziale Berei-
che. Als zentrales Bediirfnis konnte das Informationsbediirfnis herausgearbeitet werden,
welches sich durch den Wunsch nach umfassenden und kontinuierlichen Informationen
iiber den Zustand und die Prognose der Patient*innen dullert sowie eine offene Kommu-
nikation und psychosoziale Unterstiitzung durch das medizinische Personal umfasst.
Emotionale Bediirfnisse sind eng mit dem Zustand der Patient*innen verbunden, indem

die Angehorigen diesen nah sein wollten und sich nach Zuversicht sehnten. Hinsichtlich
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der Organisation des Alltags durch Hilfe im Haushalt sowie dem Zeitmanagement von
Terminen konnten diese als praktische Bediirfnisse identifiziert werden. Soziale Bediirf-
nisse wurden einerseits in Bezug auf den Austausch mit anderen Angehdrigen sowie ex-
ternen Unterstiitzungsangeboten (professionelle Hilfsangebote) festgestellt. Andererseits

wiinschten sich einige Angehorige auch mehr Zeit fiir sich.

Forschungsfrage 2: Wo konnen Unterstiitzungsmafinahmen fiir Angehérige wihrend

des Rehabilitationsprozesses angesetzt werden, um ihre Belastungen zu reduzieren?

Auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse wird im folgenden Abschnitt ein theoretisches
Modell entwickelt und vorgestellt, welches die Komplexitdt der Erfahrungen und Her-
ausforderungen dieser Angehdrigen addquat abbildet. Das entwickelte theoretische Mo-
dell basiert auf den empirischen Ergebnissen dieser Untersuchung und integriert zentrale
Theorien, insbesondere das kognitiv-transaktionale Stressmodell von Lazarus und Folk-

man sowie des Stress-Bewiéltigungsmodells in der familidren Pflege nach Kramer (1993).

In allen Modellen wird Stress als eine Interaktion zwischen der Person und ihrer Umwelt
betrachtet. Obgleich das Modell von Kramer (1997) urspriinglich fiir die Untersuchung
familidrer Pflege entwickelt wurde, ist es ebenfalls relevant fiir die Untersuchung der Be-
lastungen und Bediirfnisse von Angehorigen hirngeschidigter Patient*innen in der neu-
rologischen Friihrehabilitation. Sowohl in der Pflege als auch bei der Unterstiitzung von
Patient*innen in der Friihrehabilitation sind spezifische Aufgaben zu bewiltigen, die
hohe Anforderungen an die unterstiitzende Person stellen. Dies betrifft insbesondere die
Unterstiitzung bei alltdglichen Aktivitdten sowie den Umgang mit kognitiven und emoti-
onalen Verdnderungen. Weiterhin erweist sich die subjektive Bewertung der Situation
(Appraisal) als zentraler Faktor. Zudem stellen die Bewiltigungsstrategien sowie die so-

ziale Unterstiitzung weitere wesentliche Faktoren dar.
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Abbildung 5:

Adaptierter theoretischer Rahmen zur Betrachtung der Stressbewdltigung Angehoriger

hirngeschddigter Patient*innen in der neurologischen Friihrehabilitation
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Berufstitigkeit etc.

}—>

Merkmale der

Informationen

Soziale (z.B. Bezugsper-
sonen)

Finanzielle
professionelle Hilfsange-
bote (z.B. Veranstaltun-

Problemorientiert (Orga-
nisation des Alltags)
Emotionsorientiert (z.B.
Akzeptanz, Verdrin-
gung)
Beziehungsorientiert

Positive Konsequenzen

Situation gen, Psychotherapie) (z.B. Austausch mit An- Hoffnung, Zuversicht,
deren) Geniigsamkeit etc.
(Beziehungsstand
zum/zur Patient*in,
Dauer der Krankheitsbe-

gleitung, Art der Erkran-
kung, Kommunikations-
fahigkeit des/der Pati-
ent*in)

Anmerkung. Modell in Anlehnung an das Stressbewiltigungsmodell in der familidren

Pflege (Kramer, 1997) nach Heier, 2008 Quelle: Eigene Darstellung

In dem vorliegenden adaptierten Modell werden Stressoren als spezifische Herausforde-
rungen der Situation definiert, die aus dem plotzlichen Krankheitsereignis sowie der da-
mit einhergehenden Lebensumstellung resultieren. Dazu zéhlen beispielsweise der Um-
gang mit Verhaltenséinderungen und kognitiven Defiziten der Patient*innen sowie Ande-
rungen in der Familienstruktur inklusive Rollenverteilung. Die Kontextfaktoren umfassen
sowohl soziodemografische Variablen der Angehdrigen als auch Merkmale der Bezie-
hung zu den Patient*innen. Moderierende Faktoren, die die Situation subjektiv bewerten,
treten in Form von Copingressourcen und -strategien auf. Dabei spielen vor allem Infor-

mationen (liber Zustand und Prognose der Patient*innen), soziale und finanzielle
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Ressourcen sowie die Nutzung professioneller Hilfsangebote eine zentrale Rolle. Die Be-
waltigungsstrategien umfassen problemorientierte Strategien, wie die Organisation des
Alltags, emotionsorientierte Strategien, wie die Akzeptanz der Situation oder Verdrin-
gung beziehungsweise Verschiebung der emotionalen Auseinandersetzung sowie bezie-
hungsorientierte Strategien, wie der Austausch mit anderen Angehdrigen (Selbsthilfe-
gruppen) oder die Interaktion mit Familienmitgliedern. Die Konsequenzen, welche sich
aus der Situation ergeben, konnen sowohl negative als auch positive Auswirkungen ha-
ben. Negative Konsequenzen sind beispielsweise Reaktionen wie Angst, Schlafprobleme
oder korperliche Beschwerden. Zu den positiven Konsequenzen zéhlen hingegen Hoff-

nung oder Zuversicht in der Situation zu entwickeln.

Zur Beantwortung der Forschungsfrage, wo Unterstiitzungsmafnahmen ansetzen konnen,
um Angehdrige bestmoglich wahrend des Rehabilitationsprozesses zu unterstiitzten und
um ihre Belastungen zu reduzieren, kann auf das entwickelte Modell Bezug genommen
werden. Ein wesentlicher Ansatzpunkt ist die Bereitstellung umfassender Informationen.
Es ist von entscheidender Bedeutung, dass Angehorige regelméBig und transparent {iber
den Zustand und die Prognose der Patientinnen und Patienten informiert werden. Die Be-
reitstellung von Informationen fordert die Transparenz und reduziert dadurch Unsicher-
heit. Dies ermdglicht eine realistischere Einschédtzung der Situation, wodurch Stress re-
duziert wird. Ein weiterer wesentlicher Aspekt ist die Forderung sozialer und finanzieller
Ressourcen. Angehorige bediirfen des Zugangs zu sozialen Unterstilitzungsnetzwerken
sowie finanzieller Unterstiitzung, um die zusétzlichen Belastungen und Verantwortlich-
keiten addquat bewiéltigen zu konnen. Dies kann beispielsweise durch die Einbindung von
sozialen Diensten und die Bereitstellung von Hilfsfonds erfolgen. Die Inanspruchnahme
professioneller Hilfsangebote stellt einen weiteren wesentlichen Aspekt dar. Die Bereit-
stellung professioneller Unterstiitzung in Form von psychologischer Beratung, Sozialar-
beit sowie spezialisierter Pflegekriéfte sollte gewihrleistet werden. Diese sollte fiir Ange-
horige leicht zugédnglich sein. Die genannten Angebote sind geeignet, spezifische Stres-
soren effektiv zu adressieren und die Gesamtbelastung der Angehorigen zu reduzieren.
Die Umsetzung der genannten Ma3nahmen kann dazu beitragen, die Belastungen der An-

gehdrigen zu reduzieren und deren Bediirfnisse zu erfiillen, indem ihre Ressourcen gezielt
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gestirkt werden. Dies kann wiederum positive Auswirkungen auf den Rehabilitationsver-

lauf der Patient*innen haben.

(1) Angehorige schwer schidel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologi-
schen Friihrehabilitation nehmen verschiedene Rollen ein, die ihre psychische

Gesundheit belasten.

Die Ergebnisse legen nahe, dass Angehdrige eine Vielzahl von Rollen einnehmen, die mit
erheblichen psychischen Belastungen einhergehen. Die Rollen der Angehorigen umfas-
sen dabei die der Betreuer*innen, Entscheidungshelfer*innen und emotionalen Stiitzen.
Die Ubernahme dieser Rollen erfordert ein hohes Maf3 an emotionaler und mentaler Ener-
gie, was sich negativ auf die psychische Gesundheit der Angehdrigen auswirkt. Zu dieser
Erkenntnis gelangten bereits Hupcey und Penrod (2000) bei der Betrachtung Angehoriger
auf der Intensivstation. Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung bestétigen die Be-
lastung, die durch die Ubernahme zusitzlicher Verantwortungen und Aufgaben, auf die
Angehorigen einwirkt. In diesem Zusammenhang konnten auch Verdnderungen in der
Familienstruktur festgestellt werden, wobei in den meisten Féllen eine Intensivierung des
Familienzusammenhaltes thematisiert wurde. Ebenso fassten Nagl-Cupal und Schnepp
(2010) in ihrer Literaturiibersicht unter der Kategorie ,,verdnderte Rollen und Verantwort-
lichkeiten* dhnliche Befunde zusammen. Eine sich daraus ergebende Konsequenz in
Form von Vernachléssigung personlicher Bediirfnisse, wie sie Hupcey und Penrod (2000)

beschreiben, konnte ebenfalls in der untersuchten Stichprobe festgestellt werden.

(2) Angehorige erleben in dieser Situation eine breite Palette von Emotionen, da-

runter Angst, Unsicherheit, Hoffnung und Dankbarkeit.

Die zweite Hypothese belegt die emotionale Dimension der Belastung. Die durchgefiihrte
Analyse hat ergeben, dass emotionale Belastungen wie Angst, Unsicherheit, Trauer und
Hilflosigkeit bei den Betroffenen haufig auftreten. Eine emotionale Achterbahnfart kann
durch die erwdhnten Hohen und Tiefen, die die Angehdrigen durchlaufen festgestellt wer-
den. Derartige ambivalente Gefiihle zwischen Erleichterung und Sorge bestitigen friithere

Untersuchungen auf der Intensivstation von Engstrom und Séderberg (2004).

81



(3) Praktische Herausforderungen wie die Organisation des Alltags der Pati-
ent*innen und die Fortfithrung des eigenen Lebens haben einen Einfluss auf

die Bediirfnisse und Belastungen der Angehdrigen.

Die Organisation des Alltags der Patient*innen sowie die Fortfithrung des eigenen Lebens
stellen eine weitere zentrale Belastung dar. Angehdrige sind gefordert, eine Balance zwi-
schen der Unterstiitzung der Patient*innen und der Aufrechterhaltung ihres eigenen Le-
bens zu finden. Dies resultiert in einer signifikanten praktischen Belastung, beispiels-
weise durch das geforderte Zeitmanagement und die Planung der Besuche, welche teil-

weise durch eine gro3e ortliche Entfernung zuséatzlich erschwert werden.

(4) Angehorige haben ein Bediirfnis nach umfassenden Informationen iiber den
Zustand der Patient*innen und die Prognose der Rehabilitation. Eine offene,
wertschidtzende Kommunikation sowie Interaktion mit dem medizinischen
und therapeutischen Fachpersonal wird als entscheidend fiir die Erfiillung die-

ses Informationsbedarfs und als wichtige Unterstiitzung wahrgenommen.

Die qualitative Untersuchung zeigte, dass ein groer Informationsbedarf besteht, um Un-
sicherheiten und Angste zu reduzieren. Angehdrige schiitzen transparente und empathi-
sche Kommunikation als entscheidend fiir ihr Wohlbefinden und die Bewiltigung der
Situation ein. Diese Hypothese kombiniert die Erkenntnisse, dass Angehdrige einerseits
detaillierte Informationen {iber den Zustand und die Zukunftsaussichten der Patient*innen
bendtigen und andererseits die Art und Weise, wie diese Informationen durch das medi-
zinische und therapeutische Fachpersonal kommuniziert werden, einen signifikanten Ein-

fluss auf ihre Unterstiitzungserfahrungen haben.
(5) Psychosoziale Unterstiitzung sowie Unterstiitzung bei der Bewiéltigung von

Emotionen wie Angst, Unsicherheit und Trauer sind zentrale Bediirfnisse der

Angehorigen.
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Eine psychosoziale Unterstiitzung sowie Unterstiitzung bei der Bewéltigung ihrer Emo-
tionen konnten in der befragten Stichprobe nicht als zentrale Bediirfnisse herausgearbeitet
werden. Stattdessen konnte festgestellt werden, dass die Angehorigen bereits tliber ein
umfassendes Unterstiitzungsnetzwerk verfiigten und sich ihre Bediirfnisse daher haupt-
sdachlich auf die Patient*innen beziechen, indem das Bediirfnis nach Informationen iiber
diese an zentraler Stelle steht. Ein Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung und der Un-
terstlitzung bei der Bewéltigung von Emotionen wie Angst, Unsicherheit und Trauer wur-

den bei den Befragten hintenangestellt oder durch individuelle Strategien verarbeitet.

Es lésst sich festhalten, dass alle Hauptfaktoren der Forschungsfragen und Hypothesen in
den gefiihrten Interviews thematisiert wurden und Ableitungen sowie Hinweise fiir die
Beantwortung dieser Fragen und Zusammenhénge vorhanden sind. Hinsichtlich des Ti-
tels und dem Ziel der vorliegenden Thesis kann restimiert werden, dass durch die quali-
tative Untersuchung ein Uberblick iiber die erlebten Belastungsfaktoren sowie Bediirf-
nisse von Angehorigen schwer schiadel-hirn-verletzter Patient*innen im Rahmen der neu-
rologischen Friihrehabilitation gegeben werden konnte. Durch die individuellen Erzih-
lungen wurden die Belastungen und Bediirfnisse eruiert und beschrieben. Die Faktoren
der neurologischen Friihrehabilitation konnten einen erweiternden Blickwinkel und er-
ganzende Faktoren zur bisherigen Forschung liefern.

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit zeigen eine hohe Ubereinstimmung mit jenen
anderer Studien, in welchen die Belastungen und Bediirfnisse von Angehdrigen von Pa-
tient*innen wihrend des stationdren Krankenhausaufenthalts untersucht wurden.
Interessanterweise ldsst sich an dieser Stelle festhalten, dass die in dieser Arbeit gefunden
Ergebnisse jenen aus betrachteten Studien zum intensivstationidren Aufenthalt entspre-
chen. Eine Ubereinstimmung mit Ergebnissen aus der Caregiving-Forschung konnte le-
diglich teilweise gefunden werden. Aspekte, welche sich aus der pflegerischen Tétigkeit
heraus entwickeln und bei pflegenden Angehdrigen zu zentralen Belastungen fiihren,
wurden von Angehdrigen in der Friihrehabilitation verneint oder als wenig relevant be-
zeichnet. Diese Aspekte umfassen zum einen finanzielle Herausforderungen, welche sich
bei der untersuchten Stichprobe lediglich aus der Entfernung und den damit einhergehen-

den Fahrt- und Unterkunftskosten ergaben. Zum anderen konnten Belastungen, die sich
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aus dem Umgang mit dem Patienten ergeben, wie beispielsweise eine eingeschrinkte

Kommunikationsféhigkeit und Personlichkeitsverdnderungen ebenfalls erlebt werden.

5.3 Limitationen

Die vorliegende Studie ist durch bestimmte Limitationen gekennzeichnet. Diese lassen
sich anhand der Gitekriterien, der methodischen Herangehensweise sowie im Hinblick
auf die inhaltlichen Ergebnisse bewerten. Eine Limitation besteht darin, dass die Ergeb-
nisse nicht verallgemeinerbar sind, da das Ziel qualitativer Forschung nicht in der Gene-
ralisierung liegt, sondern vielmehr in der Erzielung eines tieferen Verstindnisses fiir spe-
zifische Phidnomene (Polit & Beck, 2004). Stattdessen konnen die Ergebnisse auf dhnli-
che Kontexte tlibertragen werden, sofern sie entsprechend modifiziert werden, um den
jeweiligen Rahmenbedingungen gerecht zu werden.

Des Weiteren variiert das Zeitfenster fiir die Interviews zwischen den Teilnehmern hin-
sichtlich der Aufenthaltsdauer der Patient*innen in der NNFR sowie der Dauer der Er-
krankung im Allgemeinen. Dies konnte potenziell Auswirkungen auf die Ergebnisse ha-
ben. Es besteht die Moglichkeit, dass die Erinnerungen der Teilnehmer verzerrt sind. Je-
doch zeigten die Teilnehmer insgesamt keine Probleme damit, sich an ihre Erfahrungen
mit dem untersuchten ernsten Ereignis und dem Krankheitsverlauf zu erinnern und diese
zu berichten.

Interessanterweise ist anzumerken, dass in der vorliegenden Arbeit vornehmlich Ehepart-
nerinnen von ménnlichen Patienten untersucht wurden. GroBtenteils waren diese Ehepart-
nerinnen bereits im fortgeschrittenen Alter und teilweise berentet. Obwohl die Ein-
schlusskriterien fiir die Stichprobe explizit alle Geschlechter und Beziehungsstinde zu
den Patient*innen umfassen, ist dennoch eine Verzerrung zugunsten weiblicher Ehepart-
nerinnen aufgetreten. Diese Beschrankung konnte zu Auswirkungen auf die Ergebnisse
gefiihrt haben, da die Perspektiven und Erfahrungen anderer Angehoriger, insbesondere
ménnlicher Ehepartner oder jlingerer Familienmitglieder, wie Geschwister oder Kinder,
unzureichend berticksichtigt wurden. Weiterhin kdnnte dies zu einer eingeschrankten Va-
riabilitit der erhobenen Daten fithren und die Generalisierbarkeit der Ergebnisse ebenfalls
beeintrachtigen. Diese Verzerrung konnte auf verschiedene Faktoren zuriickzufiihren
sein, darunter bestimmte soziale oder kulturelle Dynamiken und Rollenbilder innerhalb

der Familien zuriickzufiihren sein, die dazu fiihren, dass weibliche Partnerinnen haufiger
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als primére Pflegepersonen fungieren oder eher bereit sind, an der Studie teilzunehmen.
Kutash und Northrop (2007) erfuhren in ihrer Studie vergleichbare Limitationen. Als Er-
klarung nennen sie zum einen das Desinteresse von Ménnern, sich als Teilnehmer bereit-
zustellen und zum anderen mit der Schwierigkeit des Stichprobenzugangs (Kutash &
Northrop, 2007). Trotz der Bemiihungen, eine vielféltige Teilnehmergruppe zu erreichen,
ist es von essenzieller Bedeutung, sich der Tatsache bewusst zu sein, dass diese Limita-
tion weiterhin bestehen bleibt und die Interpretation der Ergebnisse potenziell beeinflus-
sen kann. Um die genannten Limitationen in zukiinftigen Forschungsprojekten zu iiber-
winden, wird empfohlen, eine breitere Stichprobe von Angehdrigen einzubeziehen, wel-
che unterschiedliche Geschlechter, Altersgruppen und familidre Rollen représentieren.
Dies konnte durch gezielte Rekrutierungsstrategien erreicht werden, welche sicherstellen,
dass eine vielfdltige Teilnehmergruppe und damit eine hohere Représentativitdt erreicht
wird.

In diesem Zusammenhang bleibt nicht nur die Auswahl der Teilnehmer*innen zu nennen,
sondern auch die geringe Fallzahl als eine zentrale Limitation. Obgleich qualitative For-
schung grundsétzlich nicht darauf abzielt, von einer moglichst reprisentativen Stichprobe
auf die zugrunde liegende Gesamtpopulation zu schlieBen und damit verallgemeinerbare
Aussagen zu treffen, hitte eine Studie mit groerer Stichprobengroe die Anforderung
nach einem maximal heterogenen Stichprobensampling besser erfiillen kénnen (,,Prinzip
der Varianzmaximierung® (vgl. Patton 2002). Der Vorteil einer groBBeren Stichproben-
grofle bestiinde darin, dass die Vielfalt individueller Bediirfnisse und Anforderungen, die
im Fokus des Interesses stehen, umfassender hinsichtlich ihrer Variationsbreite erfasst
und beschrieben werden kdnnte.

Um das interindividuelle Belastungserleben Angehoriger schwer schidel-hirn-verletzter
Patient*innen in der neurologischen Friihrehabilitation zu veranschaulichen und zugehd-
rige Faktoren mit unterstiitzender Wirkung aufzuzeigen, wurden zwei Modelle der Stress-
forschung verwendet: das kognitiv transaktionale Stressmodell von Lazarus und Folkman
(1984) und das Stressbewiéltigungsmodell in der familiéiren Pflege nach Kramer (1997).
Beide Modelle finden in der Literatur lediglich im Bereich pflegender Angehdriger An-
wendung. In der Betrachtung bisheriger Angehorigenforschungen hinsichtlich fritherer

Zeitpunkte ab dem intensivstationdren Aufenthalt, ist die Verwendung der beiden
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Modelle nicht bekannt, daher wird in dieser Arbeit kein Anspruch auf Vollstandigkeit
gestellt.

5.4 Ausblick und Implikationen fiir weiterfithrende Forschung

Die vorliegende Untersuchung hat wichtige Erkenntnisse tiber die Belastungen und Be-
diirfnisse von Angehdrigen schwer hirngeschidigter Patient*innen in der neurologischen
Friihrehabilitation geliefert. Die prasentierten Ergebnisse bieten eine solide Grundlage fiir
zukiinftige Forschungsprojekte, die zu einer vertieften Analyse und der Entwicklung wei-
terfiilhrender Handlungsempfehlungen fiir die Praxis beitragen konnen.

Ein wesentlicher Aspekt zukiinftiger Forschungsarbeit sollte darin bestehen, die Perspek-
tiven von Angehdrigen und professionellen Betreuer*innen hinsichtlich der Bediirfnisse
und UnterstiitzungsmaBnahmen systematisch zu vergleichen. Durch vergleichende Stu-
dien konnte aufgezeigt werden, ob und welche Diskrepanzen zwischen den Wahrneh-
mungen der beiden Gruppen bestehen. Solche Diskrepanzen konnten potenziell die Zu-
sammenarbeit und die Effektivitdt der Unterstiitzung beeintrachtigen. Daher ist es von
Bedeutung, zu untersuchen, inwiefern professionelle Betreuungspersonen die Bediirf-
nisse der Angehorigen korrekt einschitzen und in ihre Praxis integrieren.

Ziel einer solchen Forschung sollte es sein, die Betreuung und Unterstiitzung so zu opti-
mieren, dass sie den tatsdchlichen Bediirfnissen der Angehorigen gerecht wird. Eine an
den Bediirfnissen der Familienmitglieder ausgerichtete Betreuung konnte nicht nur deren
Wohlbefinden und Resilienz fordern, sondern auch positive Auswirkungen auf den Re-
habilitationsprozess der Patient*innen haben. Wenn Angehorige besser unterstiitzt wer-
den, konnten sie ihre Rolle als Betreuer*innen effektiver und mit weniger Belastung
wahrnehmen, was letztlich auch den Genesungsprozess der Patient*innen fordern konnte.
Des Weiteren konnte kiinftige Forschung eruieren, auf welche Weise spezifische Bewil-
tigungsstrategien und Ressourcen effektiver eingesetzt und optimiert werden kdnnen, um
die Belastung der Angehdrigen zu reduzieren. Dabei konnte der Fokus auf der Entwick-
lung und Implementierung von gezielten Interventionsprogrammen liegen, die sowohl
psychosoziale Unterstiitzung als auch praktische Hilfe bieten. Die Programme sollten da-
her flexibel und individuell anpassbar sein, um den vielfdltigen und sich verdndernden

Bediirfnissen der Angehorigen gerecht zu werden.
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Zudem wire es empfehlenswert, die langfristigen Auswirkungen der Belastungen und
UnterstiitzungsmafBinahmen auf die psychische und physische Gesundheit der Angehori-
gen weiter zu erforschen. Léngsschnittstudien konnten wertvolle Einblicke in die Ent-
wicklung der Belastungserfahrungen und die Wirksamkeit verschiedener Unterstiitzungs-
strategien iiber einen lingeren Zeitraum hinweg liefern. Die Ergebnisse solcher Studien
konnten dazu beitragen, priaventive Mallnahmen zu entwickeln, die langfristig sowohl die
Angehorigen als auch die Patient*innen unterstiitzen.

Die durchgefiihrte Untersuchung hat ergeben, dass Angehorige haufig unter erheblichen
emotionalen Belastungen wie Angst, Unsicherheit und Trauer leiden. Daher ist es von
entscheidender Bedeutung, Interventionsprogramme zu entwickeln, die gezielt auf die
emotionalen Bediirfnisse der Betroffenen eingehen. In diesem Kontext konnten psycho-
logische Beratungsdienste, Selbsthilfegruppen und Schulungen zur Stressbewéltigung als

Programme zur Bewiltigung der emotionalen Belastungen dienen.

6 Fazit

In dieser Arbeit wurden die erlebten Belastungen und Bediirfnisse Angehoriger schwer
schéddel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologischen Friihrehabilitation mithilfe
bestehender Literatur und eines qualitativen Forschungsansatzes erhoben und untersucht.
Die Erhebung erfolgte mittels leitfadenbasierten Interviews mit Angehdrigen von Pati-
ent*innen die eine schwere Hirnschddigung erlitten und sich zum Zeitpunkt der Inter-
views in der neurologischen Friihrehabilitation im SRH Fachkrankenhaus Neresheim be-
fanden. Die erhobenen Daten wurden anschlieBend durch eine strukturierte qualitative
Inhaltsanalyse in Hauptkategorien zu Erfahrungen, Belastungen, Bediirfnissen und Be-
waltigung gruppiert und bezugnehmend auf Faktoren bestehender Studien aus der Ange-
horigenforschung untersucht. Letztlich wurde eine adaptierte Version eines bestehenden
Modells zum Belastungserleben fiir die spezifische Situation der untersuchten Stichprobe
vorgestellt sowie Implikationen fiir zukiinftige Studien in diesem Forschungsgebiet dar-

gelegt.
Eine schwere neurologische Erkrankung betrifft stets die gesamte Familie. Die vorlie-

gende Arbeit konnte aufzeigen, wie bedeutsam es fiir die Angehorigen ist, dem Patienten

nahe zu sein, trotz der Tatsache, dass der stationdre Aufenthalt in der neurologischen
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Friithrehabilitation mit allen einhergehenden Herausforderungen als beédngstigend und
iiberfordernd wahrgenommen wird. Von den Angehorigen wird der Zugang zu Informa-
tionen {liber den Zustand des Patienten und die Prognose sowie Informationen dariiber,
was die Angehorigen tun konnen, um den Patienten angemessen zu unterstiitzen, als be-
sonders wichtig erachtet. Die kontinuierliche Bereitstellung dieser Informationen durch
das medizinische Personal wird von den Angehorigen erwartet. Die Angehdrigen duf3er-
ten in der vorliegenden Arbeit wiederholt, dass sie sich nicht ausreichend informiert fiihl-
ten und das Gefiihl hatten, ihre Rolle als Angehorige fiir das erkrankte Familienmitglied
besser ausfiillen zu kdnnen, wenn sie lediglich wiissten, wie. Die Ergebnisse der vorlie-
genden Arbeit legen nahe, dass die Informationsbereitstellung durch das medizinische
Personal bereits wihrend des Aufenthalts in der NNFR eine wichtige Basis darstellt, um
die Bediirfnisse der Angehorigen zu erfiillen und auf diese Weise zusitzlichen Belastun-

gen wie Unsicherheit entgegenzuwirken.

Abschlielend bleibt zu sagen, dass es durchaus Wissen im Erfahrungsbereich Angehori-
ger von schwer schidel-hirn-verletzten Patient*innen im Zusammenhang mit dem Kran-
kenhausaufenthalt gibt. Dieses Wissen ist deutlich breiter als noch vor einigen Jahren und
gewinnt stetig an neuen Beitrdgen aus der Forschung. Im Hinblick auf die weiterhin stei-
genden Zahlen neurologischer Erkrankungen, besonders fiir Schlaganfille sowie Schi-
del-Hirn-Traumata, ist es dennoch von hoher Relevanz, die Erfahrungen Angehoriger
weiter zu erforschen, besonders im Kontext der NNFR. Dies soll dazu dienen eine ent-
scheidende Grundlage zu schaffen, mithilfe derer situations- und bedarfsgerechte Unter-
stiitzungsangebote fiir betroffene Angehorige entwickelt und bereitgestellt werden kon-
nen. Um solche Unterstiitzungsangebote realisieren zu konnen, ist es essenziell, die Be-
deutung der Integration der Angehdrigen in den Alltag der NNFR zu verstehen. Die spe-
zifischen Belastungen und Bediirfnisse der Angehorigen sollten dem gesamten Behand-
lungsteam bewusst sein, um ihnen die Situation zu erleichtern, zugunsten der Patient*in-

nen.
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Anhang
Anlage 1: Reha-Phasenmodell

FluBdiagramm
sBehandlungs- und Reha-Phasen in der Neurologie“*
( Akutereignis (Schlaganfall, SHT u.a.) ]
Phase A

Akutbehandlung, ggf. intensivmedizinische Behandlung
(Normal-, ggf. Intensivstation)

Pat. schwer bewuBtseinsgestort; kurativ-
medizinische Diagnostik und Behandlung;
rehabilitative Einzelforderung

i (Pﬂege-Abt./Stat.)
L e o e o e e s s s e e

Phase C

Pat. ist kooperativ, z. T. pflege-
abhangig; umfassende rehabilitative
Therapie

Y
Phase D

Pat. ist frihmobilisiert;
umfassende Therapie

yPhaseF y

Unterstiitzende, betreuende
und/oder zustandserhaltende
MaBnahmen

*) Vgl. Weiterentwicklung der neurologischen Rehabilitation, Deutsche Rentenversicherung 1994,
S. 111.

Anmerkung. Ubernommen aus Empfehlungen zur Neurologischen Rehabilitation von Pa-
tienten mit schweren und schwersten Hirnschddigungen in den Phasen B und C (S. 16)
von Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation, 1995, https://www.bar-frank-
furt.de/fileadmin/dateiliste/ publikationen/reha vereinbarungen/pdfs/Empfehlung neu-
rologische Reha Phasen B und C.pdf
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Anlage 2: Leitfadeninterview

- Informationsblatt durchgehen

- Aufnahme starten

Interviewphase

Fragen

Einstieg und

Hintergrund

Wie ist Ihre Beziehung zum Patienten/zur Patientin?
Seit wann begleiten Sie den Patienten/die Patientin in seiner/ihrer Rehabilitation?
Was hat Sie dazu motiviert, an diesem Interview teilzunehmen?

Sind Sie berufstitig?

Erfahrungen und

Gefiihle

Wie haben Sie die Diagnose und den Beginn der Rehabilitation des Patienten/der Patientin erlebt?
Welche Emotionen haben Sie in dieser Zeit durchlebt?

Wie schlafen Sie seit der Diagnose?

Hat sich Ihr Schlafverhalten seit der Diagnose geandert?

Gab es Momente, die besonders herausfordernd oder belastend fiir Sie waren?

Hat sich die Struktur in Ihrer Familie verindert?

Hat sich in Threm sozialen Umfeld etwas verindert?

Belastungen und

Herausforderungen

Welche Rollen iibernehmen Sie typischerweise als Angehorige in der Pflege und Betreuung des
Patienten/der Patientin?

Stellen sich Thnen praktische Herausforderungen im Alltag mit dem Patienten/der Patientin?
Wenn ja, welche?

Stellen sich IThnen praktischen Herausforderungen in Ihrem personlichen Alltag? Wenn ja,
welche?

Haben sich finanzielle Herausforderungen ergeben? Wenn ja, welche?

Haben sich berufliche Herausforderungen fiir Sie ergeben? Wenn ja, welche?

Haben sich Verinderungen in der Personlichkeit und den kognitiven Einschrinkungen des
Patienten/der Patientin ergeben? Wenn ja, wie gehen Sie damit um?

Wie weit ist die Frithreha von Threm Wohnort entfernt?

Unterstiitzung und

Bewiltigung

Welche Formen der Unterstiitzung haben Sie wihrend der Rehabilitation des Patienten erhalten?
Wer ist Ihre wichtigste Bezugsperson?

Wie bewiltigen Sie die Belastungen, die mit der Pflege und Betreuung des Patienten verbunden sind?
Gibt es Strategien oder Ressourcen, die Thnen in schwierigen Momenten geholfen haben?

Fillt es Thnen schwer oder leicht Hilfe anzunehmen? Fillt es IThnen schwer oder leicht nach Hilfe zu

fragen?

Bediirfnisse und

Welche Bediirfnisse haben Sie im Alltag bzw. der Organisation IThres Alltags (Beruf/Freizeit)?

Wiinsche Welche Bediirfnisse oder Wiinsche haben Sie im Hinblick auf IThre mentale Gesundheit (psychischer
Stress)?
Welche Bediirfnisse haben Sie im Hinblick auf die patientenbezogene Kommunikation mit dem
Krankenhaus-Personal?
Welche Bediirfnisse haben Sie in Bezug auf soziale Kontakte (z.B mehr Austausch, alternative
Unterhaltungsthemen, ...)?
Was konnten externe Unterstiitzungsangebote fiir Sie verbessern?
Gibt es spezifische Informationen oder Ressourcen, die IThnen helfen kénnten, Ihre Rolle als
Angehorige besser auszufiillen?

Abschluss Haben Sie noch weitere Gedanken oder Erfahrungen, die Sie gerne teilen mochten?

Wie empfanden Sie das Interview insgesamt?

Gibt es noch etwas, das ich hétte fragen sollen?

- Bedanken

- Aufnahme ausschalten

- Weiteres Vorgehen besprechen

Anmerkung. Kennzeichnung hohe Prioritit = fett, niedrige Prioritit = normal
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Anlage 3: Dokumentationsbogen Interview 1

Dokumentationsbogen Angehérigeninterviews

FO}:SChungSlhcma.: Qualitative Untersuchung zu Belastungen und Bediirfnissen von Angehérigen
schwer schadel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologischen Friihrehabilitation

Interviewer*in: Kue Kost

Nummer des Interviews: 7

Datum des Interviews: A8 .04, 24

OrtdesInterviews: SRH Tpos kropecbecebicces Aerasbeesies
Artdes Interviews: e/ /fac/eccrc fer vieis

Dauer des Interviews: 74 £ 9

Beziehungsstand zum/zur Patient*in: Eleedree

Aufnahmediagnose/Krankheitsverlauf des/der Patient*in: + (/P l’gep/ 325) uecte /a/é'éﬁ

wukbarer %}z&é
el s ¥arkle
1 Lo &Q/Lucco\(j

Geschlecht: @6 &0y

Geburtsdatum: 72 . 03  S4

verbicorakel | Kewwe frudlec, icticerii,

Soziale Anamnese: S
3“,45 So2 A/e/}wéwé, viele fobties

- L, 7.
Notizen und Besonderheiten: o &C;&c ok beol ( Hereect ¢er cbelte )
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Anlage 4: Dokumentationsbogen Interview 2

Dokumentationsbogen Angehdrigeninterviews

Forschungsthema: Qualitative Untersuchung zu Belastungen und Bediirfnissen von Angehdrigen

schwer schidel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologischen Frithrehabilitation

Interviewer*in:  /y(2/¢ s

Nummer des Interviews: o

Datum des Interviews: 19 .04. Y

OrtdesInterviews: SR Fachklbrory bew bawes Nerester e
Artdes Interviews:  xp, /(q Hee w lerviety

Dauer des Interviews: & - o6

Beziehungsstand zum/zur Patient*in: £ 4. ﬁ"cw(

Aufnahmediagnose/Krankheitsverlauf des/der Patient*in:

Geschlecht: /s &Lt

Geburtsdatum: ©& - 70. £S5
Soziale Anamnese: l/e/’/w/fa/é/, Lewe Krioler 6@“/‘.3/&@"'0&/“6// wocd

m;(gé cl

Notizen und Besonderheiten: fﬂu/ 7‘6@66{20& , ittt /A//é tbe RegOreeCl
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Anlage 5: Dokumentationsbogen Interview 3

Dokumentationsbogen Angehorigeninterviews

Forschungsthema: Qualitative Untersuchung zu Belastungen und Bedilrfnissen von Angehdrigen
schwer schidel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologischen Frithrehabilitation

>
Interviewer*in: J(M e Kost
Nummer des Interviews: S
Datum des Interviews: 03 0. /4
Ort des Interviews: SRH Fackbr ik eeceacas M leecic
Art des Interviews:  Kz¢ /@ clegrwtervi €
Dauer des Interviews: 38 . 77
Beziehungsstand zum/zur Patient*in: E&,e%au
Aufnahmediagnose/Krankheitsverlauf des/der Patient*in: [ éla/&f'é ¢ (/’0 T 073)
= Herefliwnerc, Vortoffrutancrt
> ot waho
(65 3041 23 auf lefus:)
Geschlecht: (oeibl:C b

Geburtsdatum: -79. 771. S§&

; & Cukel  terewtel
Soziale Anamnese: o7 hairc te/ , o kit et, - . ;‘
coe Mebwerk - mewwdinaed Splarcsicr

Notizen und Besonderheiten:
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Anlage 6: Dokumentationsbogen Interview 4

Dokumentationsbogen Angehdrigeninterviews

Forschungsthema: Qualitative Untersuchung zu Belastungen und Bedtirfnissen von Angehdrigen
schwer schidel-him-verletzter Patient*innen in der neurologischen Frithrehabilitation

Interviewer*in: /i3, ¢ sk

Nummer des Interviews: ¢

Datum des Interviews: 7 S o4

OrtdesInterviews: SRy 7aclhraubiccliaus Aeresbecie
Art des Interviews: ;@/%dga rhesviet

Dauer des Interviews: 76 * 3¢

Bezichungsstand zum/zur Patient®in: . Splz aes/e

Aufnahmediagnose/Krankheitsverlauf des/der Patient*in: /o35y Jfs ferecct ((RE O3 24)
D Requicabrote
> 10 ace koesk. b
J
Geschlecht: ;26004
Geburtsdatum: 76 o) £9

o 0o or 2 celeadf,  fofl &ree
Soziale Anamnese: sfasber flusiie” Pusqen s lals, v

Notizen und Besonderheiten:
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Anlage 7: Dokumentationsbogen Interview 5

Dokumentationsbogen Angehérigeninterviews

Forschungsthema: Qualitative Untersuchung zu Belastungen und Bedrfnissen von Angehérigen
schwer schiidel-himn-verletzter Patient*innen in der neurologischen Frithrehabilitation

Interviewer*in:  /1¢2/¢ Roct

Nummer des Interviews: S

Datum des Interviews: o/ 7. 05 ¢

Ort des Interviews: 52 H Faclkroukectiaus erestel i
Art des Interviews: e/ / faclioe: ieherviée

Daver des Interviews: 47 4 9

Beziehungsstand zum/zur Patient*in: Uuler

Aufnahmediagnose/K rankheitsverlauf des/der Patient*in: Hersshpistaecd (26.02.24)
=2 Pfa,ét/ ‘LO'O./i.BC(
2 70 /'c;je beustl Fou
Geschlecht: w¢/b& ele

Geburtsdatum: 07 ©05. S2

. ' e fe b seeofeccsS
Soziale Anamnese: 2/ lees fct/{i/, D brucler, Cereclet, arouk & ¥4 j’
lee Tovtees Lroe ceker e tiee e

Notizen und Besonderheiten: 7ecc¢é/d$w¢< e & /Yqjacf g Wer CEllesc , sek r
¢ -
Cu ool 3%
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Anlage 8: Dokumentationsbogen Interview 6

Dokumentntionsbogen Angehdrigeninterviews

"OFSChu“ESUW"w’? Qualitative Untersuchung zu Belastungen und Bedtirfnissen von Angehérigen
schwer schiidel-hirn-verletzter Patien(*innen in der neurologischen ['rihrehabilitation

Interviewer*in: 0{[{;,@ Wost

Nummer des Interviews: £

Datum des Interviews: 77 os. Q4

Ortdes Interviews: SR Forcls becrecbizeleceses Merasherte
Art des Interviews: o@(/ﬁzc@cr/ wher e

Dauer des Interviews: 77 99

Beziehungsstand zum/zur Patient*in: (/a.éf

. 26 602, 2%)
Aufnahmediagnose/Krankheitsverlauf des/der Patient*in: Herzsh N steeect (2
- ?eM/‘ma /76C(
0 Tay biesH. £

Geschlecht:  zeq e 04

Geburtsdatum: 02, 77. S 9

‘ 1 toshstecds)
Sl gl FOUQ// W Eracler ) (;ercc/s/q/;j (selbstsfasks

Uwud LR sebr
Notizen und Besonderheiten: B(fwcé/ ( LSO’ &pa\‘] v e :
(wohouak
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Anlage 9: Muster Einwilligungs- und Datenschutzerkldrung fiir die Interviews

Einwilligungserkldrung Interview

Wir méchten mit Thnen im Rahmen der Masterarbeit ,,Qualitative Untersuchung zu Belastungen und
Bediirfnissen von Angehérigen schwer schddel-hirn-verletzter Patient*innen in der neurologischen
Friihrehabilitation der DIPLOMA Hochschule ein Interview durchfiihren. Leiterin des Projekts ist

Frau Luzie Rost und das Interview wird durchgefiihrt von Luzie Rost.

Das Interview wird mit einem Aufnahmegerit aufgezeichnet und die miindlich erhobenen Daten
werden anschliefend zum Zwecke der Datenanalyse verschriftlicht (Transkription). Im Zuge der
Transkription werden die Daten anonymisiert, so dass eine Identifizierung der interviewten Person

nicht mehr méglich ist.

Aus Dokumentationsgriinden werden die Kontaktdaten, die eine interviewte Person identifizierbar
machen, in einem separaten Schriftstiick erfasst und dieses lediglich den Gutachtern der
wissenschaftlichen Ausarbeitung zur Verfiigung gestellt. Nach dem Abschluss des Projekts werden

diese Daten geloscht.

Einwilligung
Ich willige ein, dass meine personenbezogenen Daten im Rahmen der o. g. Arbeit genutzt werden

diirfen. Ich kann der Speicherung meiner personenbezogenen Daten zu Dokumentationszwecken

jederzeit mit Wirkung fiir die Zukunft widersprechen. Den Widerruf richte ich an Luzie Rost.

Ich nehme freiwillig an dem Interview teil und kann das Interview jederzeit abbrechen.

Ort, Datum Name in Druckbuchstaben Unterschrift
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Anlage 10: Transkriptionsregeln

Transkriptionsregeln

Um ein regelgeleitetes Transkribieren der gefiihrten Interviews zu ermoglichen, wurden
Transkriptionsregeln erarbeitet. Diese Regeln orientieren sich an Kuckartz und Rédiker
(2020, S. 2-3).

1. Jeder Sprechbeitrag wird als eigener Absatz transkribiert, sodass der Wechsel der
Sprecher*innen ersichtlich wird.

2. Die Sprechbeitridge werden auf der linken Seite nummeriert, sodass jedem Beitrag
eine Position zugeordnet werden kann (Pos. xx). Der Beginn eines Sprechbeitrages
wird durch eindeutige Kiirzel (I: Interviewerin, B: Befragte*r) eingeleitet.

3. Es wird wortlich transkribiert. Dialekte werden mdglichst genau ins Hochdeutsch
iibersetzt, um das Durchsuchen der Texte zu erleichtern.

4. Sprache und Interpunktion werden nicht geglattet. Satz- und Wortstellungen werden
auch beibehalten, wenn Fehler enthalten sind.

5. Pausen werden durch in Klammern gesetzte Punkte (...) markiert. Entsprechend der
Liange der Pause werden bis zu drei Punkte gesetzt, bei langeren Pausen wird deren
entsprechende Sekundenzahl angegeben.

6. Besonders betonte und laute Begriffe werden durch Grof3schreibung gekennzeichnet.

7. Bestitigende LautduBerungen, wie ,,Mhm" werden mit transkribiert, wobei in
Klammern angegeben wird, ob diese als bejahend oder verneinend gemeint ist.

8. Weitere LautduBBerungen werden in einfachen Klammern notiert, beispielsweise
(lacht).

9. Stérungen werden mit Angabe der Ursache in Doppelklammern angegeben,
beispielsweise ((Telefon klingelt)).

10. Unverstédndliche Worter werden durch (unv.) kenntlich gemacht oder wenn eine
Erahnung des Wortes moglich ist in Klammern mit Fragezeichen notiert,
beispielsweise (Blume?).

11. Alle Angaben, die direkte Riickschliisse auf eine befragte Person ermoglichen, werden
anonymisiert, indem diese durch Zeichen ersetzt werden [xxx] unkenntlich gemacht
und durch anonymisierte Formulierungen ergédnzt werden, beispielsweise [Name].
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