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Fur alle Familien die so ,Unglaubliches” geleistet haben und noch immer leisten und

mir durch ihre Offenheit und Herzlichkeit einen Einblick in ihre Lebenswelt gewahrten.



Kurzfassung

Hintergrund: Die Behandlung auf einer Intensivstation stellt sowohl fir Patientinnen
als auch fur inre Familien ein sehr pragendes Ereignis dar. Auch nach der Entlassung
aus dem Krankenhaus bleiben nicht selten sowohl korperliche als auch psychische
Einschrankungen bestehen. Zahlreiche Betroffene brauchen auch zu Hause mittel- bis
langerfristige Unterstlitzung im Alltag, die meist von Familienangehdrigen geleistet
wird. Dadurch kommt es zu massiven Verdnderungen im Leben einer gesamten
Familie, was fur alle Betroffenen sehr belastend sein kann.

Forschungsfrage: Durch die vorliegende Masterarbeit wurde der Frage
nachgegangen wie Familien, die einen Uberlebenden einer kritischen Erkrankung zu
Hause unterstutzen, die erste Zeit nach der Entlassung erleben und wie sich familiare
Hilfe gestaltet.

Methode: Es wurden qualitative, leitfadengestitzte Interviews mit betroffenen
Familienangehorigen gefiihrt, die Hilfe- oder Pflegeleistungen fiir Uberlebende einer
kritischen Erkrankung vollbringen. Im Anschluss wurden die gewonnen Daten auf
Grundlage der Grounded Theory nach Strauss & Corbin (2010) analysiert.
Ergebnisse: Die kritische Erkrankung und alles, was das Erleben einer solchen mit
sich bringt, fihren zu einem Zusammenricken der Familienmitglieder. Angehoérige
fuhlen sich, oft alleine durch die Tatsache, dass es sich bei den Erkrankten um
Familienmitglieder handelt, verantwortlich dafr fur die Betroffenen zu sorgen. Dabei
nehmen verschiedene Faktoren Einfluss darauf, ob und in welchem Ausmalf familiare
Unterstitzung stattfindet. Die Familien stellen ihre eigenen Interessen in den
Hintergrund und verschieben Verantwortlichkeiten um sich voll und ganz auf die
Unterstitzung zu konzentrieren. Dennoch versuchen sie gewohnte Strukturen
aufrechtzuerhalten und das Beste aus der Situation herauszuholen. Unterstitzend
dabei wirkt die Tatsache, dass es sich bei der Betreuung von Uberlebenden einer
kritischen Erkrankung um eine vorubergehende Situation handelt. Schaffen die
Familien es, diese herausfordernde Zeit gemeinsam zu meistern, beginnen sie positiv
in die Zukunft zu blicken. Sie sind stolz auf das, was sie gemeinsam geschafft haben,
beginnen das Leben zu geniel3en und versuchen in alte Rollen zurtickzufinden.
Schlussfolgerung:  Durch das Zusammenricken wird ersichtlich, dass sich die
Familienmitglieder fureinander verantwortlich fihlen und jeder seinen Telil beitragen
mochte. Dennoch gestaltet sich die Situation fur Familien du3erst anstrengend und
belastend. Die Einfihrung einer professionellen, multidisziplinaren Unterstutzung fur

betroffene Familien in Osterreich ware wiinschenswert.



Abstract

Background: The inpatient treatment in the intensive care unit is a stressful situation
for patients and their families. Even after discharge from hospital, patients often suffer
from physical and mental changing. Many survivors of a critical illness need medium-
till long-term assistance in everyday life, which is mostly offered by family members. In
that case the life of the whole family changes massively, which can be very
incriminating.

Aim: The aim of the present master-thesis was to describe family experience while
caring for a survivor of critical illness at home, the first time after discharge and to
show how they arrange family support.

Methods: Qualitative, semi-structured interviews with affected family members were
conducted. After that, data were analysed on the basis of Grounded Theory after
Strauss & Corbin (2010).

Results: The experience of a critical illness brings families closer together. Family
members feel, mostly just because of the fact of being family, responsible to care for
their loved ones. Many factors influence thereby, if and in which intensity family
support takes place. To offer help, families bring common interests to the fore and
change responsibilities. Nevertheless they try to maintain some parts of their familiar
structures in everyday life and make the best of the situation. Supportive therefor is
the fact that providing family help is a temporary situation. Do families manage the
challenging time, they start to build future prospects. They are proud, start to enjoy life
to the fullest and try to find back in familiar roles.

Conclusion: The fact that a critical illness brings families closer together shows that
family members feel responsible for each other. Every member wants to contribute a
portion to do its best. Nevertheless, the situation is very stressful and burdensome. It
would be recommended to establish a professional, multidisciplinary team in Austria to

support these families.
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1. Einleitung

Im Jahr 2015 wurden in Osterreich 212.029 stationare Aufenthalte auf einer
Intensivstation wegen einer kritischen bzw. lebensbedrohlichen Erkrankung, eines
schwerwiegenden Traumas oder eines gréRReren chirurgischen Eingriffs registriert
(Statistik Austria, 2015). Auf Grund verbesserter medizinischer Mdglichkeiten kénnen
viele kritisch erkrankte Personen nach einer oft langwierigen Behandlung nach Hause
entlassen werden (Vincent et al., 2010). Die schwerwiegende Erkrankung selbst, aber
auch die Nebenwirkungen der in der Intensivmedizin Giblichen Behandlungen, wie zum
Beispiel einer invasiven, maschinellen Beatmung, kénnen zu kurz- oder langerfristigen
korperlichen EinbuRen fuhren (Agard, Egerod, Tonnesen, & Lomborg, 2012; Jones et
al., 2003; Jones, 2014; Schandl et al, 2011). Auch psychische
Belastungserscheinungen und Erkrankungen wie Angstzustande und Depressionen
sind nach einer uberlebten kritischen Erkrankung keine Seltenheit (McKinley et al.,
2012; Petrinec & Daly, 2016). Diese vielfaltigen physischen und psychischen
Veranderungen konnen dazu fuhren, dass der Alltag zu Hause nicht mehr
selbststandig gemeistert werden kann. Die Uberlebenden brauchen Unterstiitzung bei
den Aktivitditen des taglichen Lebens, welche oft durch Familienangehorige
gewahrleistet wird (Agard, Egerod, Tonnesen, & Lomborg, 2015; Griffiths et al., 2013).
Die Besonderheit der Situation von Uberlebenden einer kritischen Krankheit liegt unter
anderem darin, dass der Unterstiitzungs- oder Pflegebedarf nicht langsam eintritt, wie
dies zum Beispiel bei einer chronischen Erkrankung der Fall wére. Oft mussen sich
die Familienangehdrigen sehr schnell auf ihre Rolle als Unterstutzerinnen einlassen,
was fur sie zu einer ganz besonderen Herausforderung werden kann (Scott &
Arslanian-Engoren, 2002). Aulerdem stellt diese plotzliche lebensbedrohliche
Erkrankung an sich schon eine belastende Situation dar, die bewaltigt und verarbeitet
werden muss (Nagl-Cupal, 2011). Familienangehdrige leisten dennoch fast
selbstverstandlich die notige Unterstitzung (Scott & Arslanian-Engoren, 2002), oft auf
Kosten ihrer eigenen Bedirfnisse (Griffiths et al., 2013; van Pelt et al., 2007).

Aus Studien geht hervor, dass diese Situation fur Familienangehdrige so belastend
sein kann, dass sie selbst an psychischen Folgeerscheinungen erkranken (Davydow,
Zatzick, Hough, & Katon, 2013; Petrinec & Daly, 2016). Finanzielle Sorgen, die

Organisation von Kontrolluntersuchungen und ein eingeschranktes Sozialleben




konnen unter anderem Grunde fur diese Belastungserscheinungen sein (Griffiths et
al., 2013).

Auf Grundlage dieses bereits bestehenden Wissens und einer Forschungsliicke in
Bezug auf qualitative Daten zu dieser Thematik, beschéaftigt sich die vorliegende
Masterarbeit damit, wie Familien die Unterstiitzung von Uberlebenden einer kritischen
Erkrankung in der ersten Zeit nach der Entlassung aus dem Krankenhaus erleben und
gestalten.

2. Aktueller Forschungsstand

In den nachfolgenden Kapiteln wird unter der Bericksichtigung aktueller
wissenschaftlicher Literatur auf relevante Definitionen, wissenswerte Hintergriinde
und die Problemstellung der vorliegenden Forschungsarbeit eingegangen. Zu aller
erst soll geklart werden, was eine Behandlung auf einer Intensivstation ausmacht,
bevor auf das Erleben einer kritischen Erkrankung aus Sicht der Betroffenen und
deren Familienangehorigen eigegangen wird. Als Hinfihrung zum Thema der
Forschungsarbeit folgt eine Zusammenfassung der aus der Literatur erkennbaren
Herausforderungen und Veranderungen nach der Entlassung aus der Intensivstation,

um zu verstehen, welche Belastungen auf die Familien zukommen.

2.1. Kritische Erkrankung und Intensivstation

Eine Intensivstation (ICU) ist spezialisiert darauf, durch speziell geschultes Personal
und hoch technologische Medizin, Menschen in einem kritischen Zustand am Leben
zu erhalten (Vincent et al.,, 2010). Laut einer seit den 80er-Jahren anerkannten
Definition der Intensivbehandlung bedeutet diese die ,...Anwendung aller
therapeutischen Mdglichkeiten zum temporaren Ersatz gestorter oder ausgefallener
vitaler Organfunktionen bei gleichzeitiger Behandlung der diese Stdrung
verursachenden Grundleiden* (Lawin & Opderbecke, 1993, S. 15). Die
Intensivmedizin ist laut Vincent et al. (2010) eine relativ junge Disziplin. Die Nachfrage
nach Intensivpflege ist international grof3 und auch die Anzahl von
Intensivstationsbetten in den Krankenhdausern ist steigend. Medizinerinnen und
Pflegepersonen, die auf solch spezialisierten Stationen tatig sind, sind dafur
verantwortlich, Personen mit komplexen, lebensbedrohlichen Gesundheitszustédnden

zu behandeln. In keiner anderen medizinischen Fachdisziplin ist der wissenschaftliche




und technologische Fortschritt ersichtlicher als auf Intensivstationen (Vincent et al.,
2010).

Verschiedene, auf der Intensivstation zu behandelnde Krankheitsbilder, machen eine
mechanische Beatmung noétig. Die Mdglichkeiten der kinstlichen, maschinellen
Beatmung reichen von aktiven Atembhilfen, also rein unterstitzend, bis zur totalen
Ubernahme der Atemarbeit der Patientlnnen. Eine Atemunterstiitzung kann sowohl
nicht-invasiv, Uber sogenannte CPAP-Masken oder Helme, als auch invasiv, mit Hilfe
eines in der Trachea liegenden Tubus oder einer Kanule, erfolgen (Schafer, Kirsch,
Scheuermann, & Wagner, 2011). Eine Beatmung kann viele Komplikationen mit sich
bringen, die, wenn sie unbehandelt bleiben, schwerwiegende Folgen nach sich ziehen
(Ullrich, Stolecki, & Grinewald, 2010).

Des Weiteren stellt die Beatmung fur viele Patientinnen eine enorme Belastung dar,
da sie in dieser Zeit weder sprechen noch Nahrung zu sich nehmen kdnnen und ihre
Bedurfnisse nonverbal mitteilen missen. Die Dauer, wie lange Patientinnen beatmet
werden missen, hangt von verschiedensten Faktoren ab und ist sehr individuell. Von
einer Langzeit-Beatmung wird ab einer durchgehenden Beatmung von 96 Stunden
gesprochen (Douglas & Daly, 2003). Die Beatmungsdauer weist einen engen
Zusammenhang mit dem medizinischen Outcome nach der Intensivstation auf.
Langzeitbeatmete Patientinnen machen laut Douglas und Daly (2003) ca. 3-6% der
Intensivpatientinnen aus und verbrauchen eine disproportionale Menge finanzieller
und personeller Ressourcen. Nach der Entlassung haben diese Patientinnen einen
merklich schlechteren Gesundheitsstatus, eine hohere Mortalitdt und mussen Ofter
wieder ins Krankenhaus aufgenommen werden (Carson, Bach, Brzozowski, & Leff,
1999; Douglas, Daly, Brennan, Gordon, & Uthis, 2001).

Ein Weaning, also eine Entwohnung von der maschinellen Beatmung, kann Tage oder
auch Wochen dauern. Wahrend einer maschinellen Beatmung werden die betroffenen
Patientinnen meist durch spezielle Medikamente in einen Schlaf- oder auch
Dammerzustand versetzt.

Um Patientinnen auf der Intensivstation schmerzfrei und méglichst ohne Angst- und
Unruhezustande behandeln zu kénnen, kommt es zum Einsatz einer sogenannten
medikamentdsen Analgosedierung. Dies bedeutet die Anwendung einer Kombination
von sedierenden, also beruhigenden, und analgesierenden, also schmerzlindernden,
Mitteln (Ullrich et al., 2010). War friiher noch vom kinstlichen Tiefschlaf die Rede,
durch den die Patientinnen in einen schlafenden Zustand versetzt wurden, aus dem
man sie ohne Reduktion der Medikamente nicht wieder erwecken konnte, ist man

heute sparsamer im Umgang mit analgosedierenden Mitteln. Grund dafir ist die




Erkenntnis, dass eine langer andauernde tiefe Sedierung das Risiko eines Delirs
steigert und somit das gesundheitliche Outcome negativ beeinflusst (Ely et al., 2004).
Das Delir bezeichnet einen akuten Verwirrtheitszustand und kann mit Stérungen der
Wahrnehmung und des Bewusstseins einhergehen (Schéfer et al., 2011). Guidelines
empfehlen daher eine zu tiefe Sedierung zu vermeiden und zwar schmerz- und
angstfreie jedoch kontaktierbare und kooperative Patientinnen anzustreben
(Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V.
online, 2015).

Diese Veranderung hat natirlich zur Folge, dass Patientinnen auf der Intensivstation
ihre Umgebung bewusst oder auch unbewusst wahrnehmen, was fur viele eine
besondere Belastung darstellt und sich auf ihr Krankheitserleben auswirken kann
(Magarey & McCutcheon, 2005). Patientinnen leiden des Ofteren an Erinnerungen,
Traumen und Halluzinationen, wobei nicht immer zwischen realen und nicht realen
Erlebnissen unterschieden werden kann (Cutler, Hayter, & Ryan, 2013; Magarey
& McCutcheon, 2005; Tembo, Parker & Higgins, 2012).

Durch die besseren medizinischen Behandlungsmaoglichkeiten tberleben immer mehr
Menschen einen solchen Aufenthalt auf einer Intensivstation (Vincent et al., 2010).
Cutler, Hayter und Ryan (2013) beschreiben in ihrem Review, dass diese durchaus
positive Entwicklung eine neue Herausforderung fur die Pflege darstellt, da diese
Patientinnen oft auch nach ihrer Uberlebten kritischen Erkrankung Pflege und
Betreuung bedirfen. Um die Schwierigkeiten im Alltag der Personen, die einen
Intensivstationsaufenthalt Gberlebt haben, verstehen zu kénnen, wird zunachst auf
das subjektive Erleben einer lebensbedrohlichen Erkrankung von Patientinnen
genauer eingegangen.

Laut Tembo et al. (2012) ist eine kritische Erkrankung ein traumatisierendes
Lebensereignis, das sowohl die Betroffenen selbst als auch ihre Angehdrigen in eine
krisenhafte Situation wirft. Zahlreiche Studien haben sich bereits mit dem Erleben
einer kritischen Erkrankung auseinandergesetzt. Personen, die eine solche Uberlebt
haben, nennen verschiedene Gefiihle, Erinnerungen und Belastungen, die sie mit
diesem einschneidenden Erlebnis verbinden. Aus dem Review von Cutler et al. (2013)
geht hervor, dass die Erkrankten auf der Intensivstation sich zum einen mit der
eigenen Verganglichkeit konfrontiert sehen, zum anderen oft miterleben missen, wie
zum Beispiel Bettnachbarlinnen, nur wenige Meter von ihnen entfernt, sterben. Die
Auseinandersetzung mit dem Tod, in welcher Form auch immer, scheint ein nicht
unwichtiger Aspekt einer kritischen Erkrankung fur Betroffene zu sein. Diese

Konfrontation ist laut Cutler et al. (2013) so stark, dass sie bei jenen, die ihre kritische




Erkrankung uberleben, eine Veranderung bewirkt, namlich dahingehend, was es fur
sie bedeutet, noch am Leben sein zu durfen.

Eine weitere Belastung, die kritisch erkrankte Personen wahrend und auch nach
ihrem Intensivstationsaufenthalt erleben, sind Erinnerungen und Traume. Diese
konnen in unterschiedlichsten Formen und Ausprdgungen auftreten. Manche
Albtraume und Halluzinationen, die Betroffene beschreiben, sind erschreckend und
brutal, andere lustig oder komisch (Magarey & McCutcheon, 2005). Zum Beispiel
berichtet eine Patientin in der Studie von Magaray und McCutcheon (2005), dass sie
.getrAumt® hatte, das Personal wirde aus der Decke kommen. Eine andere Person
spricht davon, dass sie ihren eigenen Tod gesehen héatte. Diese manchmal vollig
surrealen Erinnerungen koénnen auf Grund der heute Ublichen weniger tiefen
Sedierung zu Stande kommen, doch auch altere Studien berichten Uber diese
Phanomene (Magarey & McCutcheon, 2005).

Aus der qualitativen Studie von Tembo et al. (2012) geht hervor, dass auch das
gegenteilige Erlebnis befremdend auf die Betroffenen wirken kann. Manche
Patientinnen beschreiben namlich gar keine Erinnerungen daran zu haben, was
passiert ist, wahrend sie sediert und beatmet auf der Intensivstation behandelt
wurden. Die Betroffenen haben in dieser Situation das Gefuhl, etwas Wichtiges
verpasst zu haben und beschreiben dies als ,verlorene Zeit®. Laut einer Studie von
Samuelson (2011), bei der 250 Patientinnen zu ihren Erinnerungen an die
Intensivstation befragt wurden, geben 71% unangenehme und 59% angenehme
Gefiuihle an, wenn sie an diese Zeit zuriickdenken. Zehn Prozent der Befragten
hingegen kdnnen ihre Erinnerungen weder als positiv noch als negativ einordnen.

Ein weiteres Phanomen, das in der Literatur immer wieder Beachtung findet, ist der
Umgang mit dem oft neuen Umstand, krank zu sein. Durch die plotzliche kritische
Erkrankung konnen viele, bisher vollig selbstverstandliche Korperfunktionen, nicht
mehr oder nicht mehr in derselben Leichtigkeit ausgefiihrt werden.

Auch die Konfrontation mit Schmerzen wird genannt. Magarey und McCutcheon
(2005) beschreiben die Situation eines Patienten, der in einer ihm fremden Umgebung
aufwacht, Schmerzen empfindet und noch nicht einmal weil3, dass er mit einer
kritischen Erkrankung auf einer Intensivstation liegt. Samuelson et al. (2011) ordnen
diese korperlichen Empfindungen wahrend eines Intensivstationsaufenthaltes in die
Kategorien ,lebensbedrohliche Erfahrungen®, ,physische Einschrankungen“ und
-physische Empfindungen” ein.

Eine pragende Erfahrung fur die Betroffenen war unter anderem die Situation, in der

Zeit, in der sie intubiert und beatmet waren, nicht sprechen zu konnen. Vor allem




mannliche Betroffene beschreiben Empfindungen wie Schmerz, Durst und Schwindel
als besonders unangenehm (Samuelson, 2011).

Auch die unfreundliche, sterile Atmosphéare der Intensivstation selbst wird befremdlich
empfunden (Adamson et al.,, 2004). In diesem Zusammenhang werden die
Temperatur, Stimmen und Gerdusche und das Licht als irritierend beschrieben. Laut
Samuelson et al. (2011) sind positive Emotionen vor allem im Zusammenhang mit der
Realisierung, dass sich der medizinische Zustand verbessert und dem Gefihl, in
guten Handen zu sein, vorhanden.

Hofhuis et al. (2008) beschreiben, dass in dieser Situation die Beziehung zu den
Pflegepersonen als besonders wichtig und wohltuend empfunden wird. Durch
wertschatzende Kommunikation, wiederholte Erklarungen und Informationsweitergabe
an die Patientinnen selbst und empathische Handlungen kann auf der Intensivstation
Wohlbefinden geschaffen werden.

Wichtige Personen wahrend der Zeit der kritischen Erkrankung sind
Familienmitglieder (Eggenberger & Nelms, 2007; Nagl-Cupal, 2011). Laut Lee,
Herridge, Matte und Cameron (2009) bekommen sie in dieser Situation eine Art
Schltsselfunktion zwischen den medizinischen und emotionalen Bedurfnissen der
Patientinnen. Die Familie erinnert die Betroffenen an ihr Leben aul3erhalb des
Krankenhauses. Manche Patientinnen kdnnen sich nicht vorstellen, wie sie die
Krankheit ohne ihre Angehorigen besiegen hétten konnen (Cutler et al., 2013).
Welchen Einfluss eine kritische Erkrankung auf die Familien der Betroffenen
Personen hat, wird in einem spateren Teil der vorliegenden Arbeit genauer

thematisiert.

2.2. Postintensive Care Syndrome

Als ICU-Uberlebende werden im Folgenden, wie auch in der Literatur, all jene
Personen definiert, die eine kritische Erkrankung auf einer Intensivstation tberlebt
haben. Jedes Jahr mussen hunderte Patientinnen, die aus einer Intensivstation
entlassen werden, mit den komplexen Herausforderungen zurechtkommen, die ihnen
nach dem Uberleben einer lebensbedrohlichen Erkrankung und der intensiven
Behandlung begegnen (lwashyna, 2010). Diese Herausforderungen ergeben sich
durch die in vielen Féllen bleibenden Veranderungen in physischen, kognitiven und
psychologischen Funktionalitdten (Davidson, Harvey, Bemis-Dougherty, Smith, &

Hopkins, 2013). In der Literatur werden diese auf Grund einer kritischen Erkrankung




zu Stande kommenden Veranderungen oftmals als ,Postintensive Care Syndrome*
(PICS) zusammengefasst. Laut Needham et al. (2012) beschreibt PICS alle
physischen, psychischen und mentalen Einschrénkungen, die nach einer tberlebten
kritischen Erkrankung neu aufgetreten sind bzw. sich verschlechtert haben. Die Art
und der Schweregrad der Erkrankung sind wesentliche Determinanten fir die
auftretenden Veranderungen und Einschrankungen. Im Folgenden wird zuerst auf die
korperlichen, dann auf die psychischen Veranderungen von ICU-Uberlebenden
genauer eingegangen.

Vielfaltige korperliche Einschrénkungen nach einem Intensivstationsaufenthalt werden
in der Literatur beschrieben (Jones, 2014). Laut einer Studie von Schandl et al. (2011)
haben 40 von 61 Patientinnen nach drei Monaten physische Einschrdnkungen ohne
Rehabilitationserfolg. Eine andere Studie zeigt, dass 59% der Patientinnen mit einer
kritischen Erkrankung motorische oder sensorische Defizite nach ihrer Entlassung
aufweisen (Fletcher et al., 2003). Betroffene haben Schwierigkeiten mit der Atmung
und Mobilitdt und leiden an Schmerzen (Agard et al., 2012; Griffiths et al., 2013).
Patientinnen, die vor ihrer kritischen Erkrankung in gutem korperlichen Zustand
waren, berichten vorwiegend von Gewichtsabnahme, Fatigue und Appetitlosigkeit
(Agard et al., 2012).

Weitere haufig vorkommende Komplikationen nach einer Uberlebten kritischen
Erkrankung sind Muskelschwund und allgemeine Schwéche. Der generelle Abbau von
Muskelzellen auf Grund einer kritischen Erkrankung und der damit oft verbundenen
langeren Liegedauer und maschinellen Beatmung wird ,Critical lliness
Myopathie* (CIM) genannt (Latronico & Guarneri, 2008). Zum Beispiel zeigt sich laut
Levine et al. (2008) bereits nach einer mechanischen Beatmungsdauer von 18-69
Stunden eine deutliche Atrophie, also ein Rickgang des menschlichen Zwerchfells in
der Histologie. Im Begriff CIM werden alle Arten von Myopathien zusammengefasst,
also solche mit funktionellen Einschrankungen bei normalem histologischen Befund,
aber auch Muskelatrophien und Nekrosen. Eng verbunden mit der CIM ist die ,Critical
lliness Polyneuropathie® (CIP). Die CIP benennt viele verschiedene Erkrankungen des
peripheren Nervensystems, bei denen es zum Untergang von Axonen der
Nervenzellen kommt. Klinisch sind CIM und CIP schwer zu unterscheiden. Bei der
CIP sind hauptsachlich distale, also von der Korpermitte weiter entfernte Muskeln
betroffen, bei der CIM kommt es zum Untergang sowohl distaler als auch proximaler,
der Korpermitte naher gelegenen, Muskelpartien (Latronico & Guarneri, 2008). Bei
Patientinnen konnen sich die genannten Erkrankungen zum Beispiel dahingehend

aul3ern, dass es zu einem Verlust der Sensorik fir Temperatur, Vibration oder




Schmerz in Ha&nden und Armen kommt (Jones, 2014). Guarneri, Bertolini und
Latronico (2008) beschaftigen sich in ihrer CRIMYNE Studie mit dem Outcome von
Patientinnen mit CIM und CIP bis ein Jahr nach der Entlassung aus der
Intensivstation. Von den untersuchten 92 Personen sind 28 noch wahrend ihres
Intensivstationsaufenthaltes von CIM und/oder CIP betroffen. 28 haben diese
Erkrankung auch noch nach der Entlassung von der ICU. Ein Jahr spater kann CIM
und/oder CIP noch bei sechs Personen nachgewiesen werden, eine weitere erleidet
eine Tetraplegie.

Korperliche Schwache und reduzierte Mobilitat sind sehr haufig beschriebene
Auswirkungen einer langer andauernden Intensivtherapie. Diese allgemeine
Schwache, in der Fachliteratur auch ICU-Aquired Weakness genannt, kann viele
Konsequenzen mit sich ziehen und hat einen erheblichen Einfluss auf die
Rehabilitation der betroffenen Personen. Medikamente, die wahrend einer kritischen
Erkrankung verabreicht werden, mechanische Beatmung und die Immobilitat wahrend
eines Intensivstationsaufenthaltes sind mit hoher Wahrscheinlichkeit die Ausldser
einer ICU-Aquired Weakness (Kress & Hall, 2014). Eine bereits noch auf der
Intensivstation beginnende Frihmobilisation soll die Auswirkungen der genannten
allgemeinen Schwéche reduzieren (Schweickert et al., 2009). Obwohl die erlebten
physischen Einschrankungen sehr von der jeweiligen Erkrankung abhangen, die
Uberlebt wurde, scheinen jene Personen, die an einem Versagen des respiratorischen
oder kardiovaskularen Systems, wie zum Beispiel an einer Sepsis oder einem Adult
Respiratory Distress Syndrom (ARDS), litten, kérperliche Probleme mit der haufigsten
Frequenz und Intensitat aufzuweisen (Kress & Hall, 2014).

In der Literatur werden neben vielfaltigen physischen Veradnderungen und
Einschrankungen auch die psychischen und kognitiven Probleme von ICU-
Uberlebenden beschrieben. Ein Intensivstationsaufenthalt ist fir viele Patientinnen ein
sehr negatives, mit Stress behaftetes Ereignis (Corrigan, Samuelson, Fridlund, &
Thome, 2007) und kann die unterschiedlichsten Folgen mit sich ziehen. Auf Grund der
traumatischen Erlebnisse oder der oft nur wenigen, traumhaften Erinnerungen davon,
was passiert ist, wahrend man sediert auf der Intensivstation behandelt wurde,
konnen Patientinnen posttraumatische Belastungssymptome entwickeln (Davydow,
Gifford, Desai, Needham, & Bienvenu, 2008).

Laut ICD-10 entsteht eine posttraumatische Belastungsstorung ,als eine verzdgerte
oder protrahierte Reaktion auf ein belastendes Ereignis oder eine Situation kirzerer
oder langerer Dauer, mit aul3ergewohnlicher Bedrohung oder katastrophenartigem

Ausmal3, die fast bei jedem eine tiefe Verzweiflung hervorrufen wirde* (Krollner &




Krollner, 2013). Das wiederholte Erleben des Traumas, Erinnerungen in Form von
Flashbacks, Traume und das Gefihl von emotionaler Abgestumpftheit sind nur einige
typische Merkmale der posttraumatischen Belastungsstorung (Krollner & Krollner,
2013). Die Symptome, die auf Grund einer solchen posttraumatischen
Belastungsstorung durchlebt werden, sind sehr unterschiedlich und weisen ein
umfangreiches Spektrum auf (Sack, 2004). Auch Halluzinationen und paranoide
Wahnvorstellungen bedeuten einen enormen psychischen Stress fur ICU-
Uberlebende (Jones et al., 2003). Laut einem Review von Myhren, Ekeberg, Toien,
Karlsson und Stokland (2010) liegt die Pravalenz des posttraumatischen
Belastungssyndroms zwischen 5%-64%. Bei Patientinnen, die einen schweren Unfall
Uberlebt haben, leiden 4% drei Jahre nach dem Unfall an einem posttraumatischen
Belastungssyndrom (Hepp et al., 2008). Eine weitere Studie, die sich mit der
Haufigkeit des posttraumatischen Belastungssyndroms beschaftigt, kommt auf das
Ergebnis, dass 28% der ICU-Uberlebenden an einer moderaten Form des
posttraumatischen Belastungssyndroms leiden, 10% hingegen erkranken an einer
schwereren Form. Laut Davydow et al. (2013) ist vor allem akuter Stress, den die
Patientinnen noch wahrend ihres Krankenhausaufenthaltes erleben, ein Risikofaktor
fur psychiatrische Erkrankungen bei ICU-Uberlebenden.

Auch von anderen psychischen Problemen nach einem Intensivstationsaufenthalt ist
in der Literatur die Rede. Eine Woche nach der Entlassung aus dem Krankenhaus
berichten 25% der befragten Personen in einer Studie von McKinley et al. (2012) von
Symptomen einer Depression, beinahe 50% leiden an Angstzustanden. Ebenfalls die
Halfte leidet an moderaten bis schweren Schlafproblemen. All diese genannten
Symptome und Beschwerden weisen eine deutliche Besserung nach dem dritten
Messzeitpunkt, also nach 26 Wochen, auf. Weibliches Geschlecht, frihere
Stresssituationen und Schlafprobleme sind assoziiert mit einer schlechteren
psychischen Genesung bei ICU-Uberlebenden (McKinley et al., 2012). Auch von
kognitiven EinbuRen nach einer tberlebten kritischen Erkrankung ist in der Literatur
die Rede. Betroffene Patientinnen leiden vor allem an einer verminderten
Aufmerksamkeitsspanne, haben Schwierigkeiten bei komplexen Denkaufgaben oder

ein vermindertes Erinnerungsvermogen (Agard et al., 2012).

2.2.1. Mortalitat

Der Erfolg der Intensivmedizin liegt vor allem darin, dass immer mehr Menschen

einen lebensbedrohlichen Zustand tberleben und nach langwieriger medizinischer




und therapeutischer Behandlung nach Hause entlassen werden kdnnen (Harrison,
Brady, & Rowan, 2004). Durch technologische Verbesserungen in der Medizin kdnnen
heute Menschen Uberleben, die noch vor ein paar Jahren ihrer schweren Krankheit
erlegen wéren (Vincent et al., 2010). Diese Tatsache mindet in ein steigendes Risiko
einer erhohten Morbiditat und Mortalitat bei ICU-Uberlebenden (Herridge et al., 2003).
Laut Wunsch et al. (2010) braucht es mehr Informationen Uber die Grunde der
erhohten Mortalitats- und Morbiditatsraten, um Uberlebenden einer kritischen
Erkrankung die entsprechenden Gegenmalinahmen anbieten zu konnen. Sie
untersuchen in ihrer Studie das medizinische Outcome von uber 65-jahrigen
Patientinnen bis drei Jahre nach der Entlassung aus dem Krankenhaus aus einer
Stichprobe von Uber 35.000 Patientinnen. 84% der Probandinnen haben mindestens
eine Komorbiditat die ebenfalls mit einer erhéhten Mortalitat in Verbindung gesetzt
werden kann. In den ersten sechs Monaten betragt die Sterblichkeit der ICU-
Uberlenden 14%, in der Kontrollgruppe hingegen nur 11%. Nach drei Jahren ist der
Unterschied zwischen den beiden Gruppen kleiner, aber immer noch deutlich
erkennbar (39,5% fiir ICU-Uberlebende, 34,5% fur die Kontrollgruppe). Die Personen
der Kontrollgruppe in dieser Studie hatten ebenfalls zur selben Zeit wie die ICU-
Uberlebenden einen Krankenhausaufenthalt, sie mussten jedoch nicht
intensivmedizinisch behandelt werden. Auffallend war auch, dass es in der Gruppe
der ICU-Uberlebenden in den ersten drei Jahren zu deutlich mehr Re-
Hospitalisierungen kam als in der Kontrollgruppe. Besonders oft miussen jene
Personen wiederaufgenommen werden, die wahrend ihres
Intensivstationsaufenthaltes maschinell beatmet wurden (Wunsch et al., 2010). Laut
einer anderen Studie von Wright, Plenderleith und Ridley (2003) ist die Mortalitat in
den ersten funf Jahren nach der Entlassung bei 47%, im Gegensatz zu nur 14% bei

der ,normalen” Bevolkerung.

2.2.2. Rehabilitation und Lebensqualitat

Auf Grund der Tatsache, dass viele Patientinnen nach einem Uberlebten
Intensivstationsaufenthalt an kdrperlichen sowie kognitiven Einschrankungen leiden,
wird der Rehabilitation ein besonders hoher Stellenwert zugeschrieben. Betroffene
konnen wegen der eingeschrankten Funktionalitdt viele Aktivitdten des taglichen
Lebens nicht mehr oder nicht mehr in der gewohnten Art und Weise durchfihren und

brauchen Hilfe in ihrem Alltagsleben. Agard et al. (2012) beschreiben, wie wichtig es




den Patientinnen ist durch ihre physische Genesung wieder autonom und unabhangig
Leben zu konnen. In ihrer Grounded Theory Studie finden sie drei Ph&nomene
heraus, die fur Betroffene eine besondere Rolle spielen: Zum einen ist dies die
Wiedererlangung der physischen Stérke. Viele Patientinnen verlieren an Gewicht und
Muskelmasse und versuchen durch korperliche Aktivitaten und
Rehabilitationsprogramme eine normale Muskelkraft wiederzuerlangen. Physische
Starke bedeutet fur die Betroffenen gewisse Aktivitdten wie Duschen, aus dem Bett
aufstehen und Stufen steigen wieder alleine und ohne Hilfsmittel ausflihren zu
kdnnen.

Eine weitere Kategorie ist das Wiedererlangen von Funktionalitat im Alltag. Betroffene
versuchen durch das Erlernen und Aneignen neuer Strategien ihren Alltag zu
bewdltigen. Auch das Beibehalten gewohnter Rollen ist fur die Betroffenen von
besonderer Bedeutung. Agard et al. (2012) nehmen hier vor allem die
partnerschaftliche Beziehung unter die Lupe und beschreiben, dass es den ICU-
Uberlebenden wichtig ist von der Abhangigkeit wegzukommen und wieder in alte,
gewohnte Rollen, wie zum Beispiel als finanzieller Erhalter der Familie, zu schltpfen.
Patientinnen war es vor allem ein Anliegen, durch die oftmals benétigte
Unterstitzung, niemandem zur Last zu fallen (Agard et al., 2012).

Die Rehabilitation nach einer kritischen Erkrankung ist oftmals sehr muhselig und
frustrierend, weil sie meist nur sehr langsam vorangeht, vor allem bei &lteren
Patientinnen. Betroffene, die eine langere Zeit maschinell beatmet werden mussen,
konnen nur verzégert und unvollstandig rehabilitiert werden (Kress & Hall, 2014).
Auch nach der Entlassung aus dem Krankenhaus nehmen ICU-Uberlebende
verschiedenste Angebote des Gesundheitssystems in Anspruch. Mehr als 50% der
Betroffenen werden in ein Rehabilitationszentrum transferiert, wo sie oft mehrere
Wochen bis Monate verweilen (Agard, Lomborg, Tonnesen, & Egerod, 2014). Agard
et al. (2014) haben mit dieser Studie, die sich mit ambulanten Arztbesuchen und
Programmen zur Rehabilitation nach einer Uberlebten kritischen Erkrankung
beschaftigt, unter anderem die Absicht auf die oft unterschatzten Kosten hinzuweisen.
Schandl et al. (2011) empfehlen in ihrer Studie eine multidisziplindre Zusammenarbeit
von Medizinerinnen, Pflegepersonen und Physiotherapeutinnen um versteckte
Probleme bei ICU-Uberlebenden zu erkennen und entsprechend zu therapieren. Auf
diese Weise kann auf die Bedirfnisse und die individuellen Mdglichkeiten der
Betroffenen eingegangen werden. Auch Jones (2014) weist darauf hin, dass es, um
ICU-Uberlebenden nachhaltig helfen zu kénnen, von besonderer Bedeutung ist, jene

zu identifizieren, die den gr6Rten Bedarf haben. Physische und psychische




Rehabilitation weisen laut Jones et al. (2003) einen Zusammenhang auf. In ihrer
Studie haben jene Patientlnnen, die ein gutes Vorankommen in ihrer Wiedererlangung
der korperlichen Funktionalitat aufweisen kdnnen, auch deutlich weniger Symptome
einer Depression. Dennoch tritt nicht immer der erwiinschte Rehabilitationserfolg ein
und es bleiben langfristige physische und kognitive Einschrankungen zurtick (Schandl
et al., 2011).

Unter anderem auf Grund der bereits beschriebenen hohen Mortalitat der
Patientinnen, die eine kritische Erkrankung Uberlebt haben, war der fihrende Indikator
fur die Messung der Effektivitat und des Outcomes intensivmedizinischer Mal3hahmen
die Uberlebensrate. Erst spater gelang nicht nur das bloRe Uberleben dieses
Zustands, sondern auch der Gesundheitsstatus und die Lebensqualitat betroffener
Personen in den Fokus der Wissenschaft (Oeyen, Vandijck, Benoit, Annemans, &
Decruyenaere, 2010). Viele Studien beschaftigen sich seither mit der Lebensqualitat
ICU-Uberlebender iiber einen langeren Zeitraum. Auf Grund von physischen und
emotionalen Problemen zeigte sich ein klinisch relevanter Abfall der Lebensqualitat
ein Monat nach der Entlassung von der Intensivstation und eine erneute Steigerung
nach sechs bis zwolf Monaten (Cuthbertson, Scott, Strachan, Kilonzo, & Vale, 2005;
Dowdy et al., 2005; Fildissis et al., 2007).

Oeyen et al. (2010) schreiben in ihrem Review, dass die grof3te Verschlechterung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Personen mit einem Adult Respiratory
Distress Syndrome (ARDS) zu erkennen sei. Auch laut Hopkins et al. (2005) gehen
langer andauernde psychische und kognitive Einschrankungen bei ARDS

Patientinnen mit einer verringerten Lebensqualitét der betroffenen Personen einher.

2.3. Kritische Erkrankung als Familienangelegenheit

Aus der pflegewissenschaftlichen Perspektive der ,Family Health Care® ist bekannt,
dass Gesundheit sowie Krankheit immer nicht nur die betroffene Person selbst,
sondern eine ganze Familienstruktur beeinflusst. Wird ein Mitglied einer Familie krank,
betrifft dieser Umstand in verschiedensten Auspragungen und Auswirkungen auch alle
anderen Personen in einem System (Kaakinen, Gedaly-Duff, Hanson, & Coehlo
2010). Ist die Erkrankung, an der ein Familienmitglied leidet, chronisch oder sogar
kritisch, bedeutet dies in besonderem Mal3e eine Herausforderung und Belastung fur
die Familie. ,.... one should begin with the understanding that illness is a family affair.

When one family member gets sick, it affects everyone to some degree, and when




illness is serious or chronic, the effect is multipled (McGavin, 2013, S.420).

Der Begriff Familie hat sich im Laufe der Geschichte immer wieder verandert und neu
definiert. Im Gegensatz zum traditionellen Familienbegriff definiert aus einer durch die
Ehe verbundenen Partnerschaft mit gemeinsam gezeugten und im selben Haushalt
lebenden Kindern, wird die moderne Familie sehr offen interpretiert (Tillman & Nam,
2008). Laut Tillman und Nam (2008) variiert der Familienbegriff des Weiteren sehr
stark unter verschiedenen Gesellschaftsgruppen und auch im Laufe eines
Lebenszyklus unterliegt die eigene Vorstellung einer Familie grof3en
Schwankungsbreiten.

Die vorliegende Masterarbeit bedient sich der Definition von Hanson (2005), welche
besagt, dass die Familie aus zwei oder mehreren Individuen besteht, welche
voneinander durch emotionelle, physikalische oder 6konomische Grinde abhangig
sind. Wer zu einer Familie gehort, wird durch die Familie selbst definiert. Der Begriff
Familie und (Familien-) Angehérige werden in der vorliegenden Arbeit synonym
verwendet.

Viele Autorinnen von Studien teilen die Ansicht, dass eine kritische Erkrankung nicht
nur fur die Betroffenen selbst ein signifikantes Lebensereignis darstellt, sondern die
gesamte Familie davon betroffen ist (Agard et al., 2012; Eggenberger & Nelms, 2007;
Nagl-Cupal, 2011). Die Intensivstation stellt einen Ort dar, an dem Patientinnen mit
vielen negativen Gefiihlen wie Angst, Unsicherheit und Sterblichkeit konfrontiert
werden (Adamson et al., 2004; Nagl-Cupal, 2011). Laut Eggenberger und Nelms
(2007) empfinden auch Familien die unfreundliche, laute und technisierte Umgebung
einer ICU verwirrend und angsteinfléRend, dennoch haben sie ein starkes Bedurfnis
ihren Angehorigen nahe zu sein und fuhlen sich teilweise sogar verantwortlich fir eine
gelingende Genesung (Nagl-Cupal, 2011).

Eine kritische Erkrankung bedeutet fur Familien eine existentielle Erfahrung, in der sie
sich mit standiger Unsicherheit und Vulnerabilitdt konfrontiert sehen. Solch ein
schwerwiegendes Erlebnis stellt ein komplettes Familienleben auf den Kopf, verandert
Rollen, schirt Konflikte, kann aber eine Familie auch n&her zusammenbringen und
das Band zwischen ihnen enger schnallen (Eggenberger & Nelms, 2007; Nagl-Cupal,
2011). Aber nicht nur die Zeit auf der Intensivstation selbst, sondern auch die erste
Zeit nach der Riickkehr der ICU-Uberlebenden nach Hause ist fur Familien sowohl in
korperlicher als auch psychischer und emotionaler Hinsicht belastend (Agard et al.,
2015; Davidson, Jones, & Bienvenu, 2012). Das Cluster an Symptomen, die durch
das Durchleben einer solchen Krisensituation bei Familienangehérigen zum Vorschein

kommen konnen, werden als Postintensive Care Syndrome — Family (PICS-F)




zusammengefasst (Davidson et al., 2012). In den nachfolgenden Kapiteln wird auf die
Rolle der Familie im Falle einer kritischen Erkrankung eigegangen, bevor die dadurch

zu Stande kommenden Belastungen naher beleuchtet werden.

2.3.1. Familidre Unterstlitzung

Unter familiarer Unterstitzung bzw. Hilfe werden alle Tatigkeiten verstanden, die von
Familienmitgliedern ausgehend, dem Wohlergehen, der Genesung und Rehabilitation
der ICU-Uberlebenden dienen. Uberlebende einer kritischen Erkrankung miissen oft
lernen mit den verschiedensten Einschréankungen und kérperlichen Veranderungen in
der ersten Zeit nach der Entlassung aus dem Krankenhaus zurechtzukommen (Agard
et al., 2012). Studien zeigen, dass es oft die eigenen Familienmitglieder sind, die in
dieser ersten Zeit Hilfe in jeglicher Form anbieten (Agard et al., 2012; Griffiths et al.,
2013; Jones et al., 2003; Jones et al., 2004; Petrinec & Daly, 2016). Die meisten
Helferinnen sind Frauen und in vielen Féllen die (Ehe-) Partnerinnen der erkrankten
Personen (van Pelt et al., 2007).

Eine &ltere Studie von Covinsky et al. (1994) beschreibt bereits, dass rund ein Drittel
der ICU-Uberlebenden nach ihrer Entlassung von einem Familienangehdrigen
gepflegt werden muss. Laut Swoboda und Lipsett (2002) sind es beinahe 60% der
Familien von Patientinnen, die auf einer Intensivstation mit chirurgischem
Schwerpunkt behandelt werden mussten, die zwischen ein bis neun Monaten nach
der Erkrankung moderate bis intensive pflegerische Hilfe leisten. Eine Studie aus den
USA spricht von 54 Millionen Menschen, die in irgendeiner Form in die Unterstiitzung
und pflegerische Hilfe von Angehorigen involviert sind, 15% von ihnen auf Grund
eines vorangegangenen Intensivstationsaufenthaltes (Scott & Arslanian-Engoren,
2002).

Die Unterstitzung von ICU-Uberlebenden stellt, so Scott und Arslanian-Engoren
(2002), eine ganz besondere Herausforderung dar, da die Hilfsbedurftigkeit oft sehr
plotzlich und unerwartet eintritt, im Gegensatz zu chronisch erkrankten Personen, bei
denen es in der Regel schrittweise zu einer Abhangigkeit kommen kann. Dadurch sind
Familienangehorige von Uberlebenden einer kritischen Erkrankung nicht und kaum
auf ihre Helferrolle vorbereitet. Aus derselben Studie geht auch hervor, dass
unterstitzende Angehdrige es trotz der schwierigen Situation als Privileg empfinden
fur ihre Lieben da sein zu konnen (Scott & Arslanian-Engoren, 2002). Aus der
Grounded Theory Studie von Agard et al. (2015) ist bekannt, dass Ehepartnerinnen




und Familien vor allem Téatigkeiten wie Assistieren und Anleiten bei den Aktivitaten des
taglichen Lebens sowie Managen bzw. Organisieren von Kontrolluntersuchungen oder
auch Familienbesuchen fiir inre Angehdérigen ibernehmen. Auch die Ubernahme von
Haushaltstatigkeiten und die emotionale Begleitung in Form von Ermutigungen und
gutem Zuspruch sind Aufgaben von Familienangehérigen. Dabei ist meist das Ziel, die
Unterstutzerrolle moglichst bald wieder verlassen zu kdnnen (Agard et al., 2015). In
vielen Féllen fuhlt sich eine sehr nahestehende Person hauptverantwortlich fur die
Unterstutzung der Angehdrigen, vor allem die tagliche Koordination verschiedenster
Aktivitaten fallt in ihren Aufgabenbereich. Die primaren Ansprechpersonen fuhlten sich
in der Studie von Scott und Arslanian-Engoren (2002) aber gut unterstitzt durch
andere Familienmitglieder und hatten jederzeit das Gefuhl, auf Hilfe zurickgreifen zu
konnen. Laut van Pelt et al. (2007) wurde in vielen Fallen nur fir Haushaltstatigkeiten,
wie das Erledigen von Einkaufen oder Waschewaschen, Hilfe von aul3enstehenden
Personen angenommen, nicht aber fur die pflegerische Unterstitzung der ICU-

Uberlebenden.

2.3.2. Familiare Belastungen

Eine lebensbedrohliche Erkrankung und der dadurch notwendige Aufenthalt auf einer
Intensivstation einer nahestehenden Person ist fur Familien ein stressbehaftetes
Erlebnis, das viele Konsequenzen nach sich ziehen kann (Scott & Arslanian-Engoren,
2002). Zahlreiche Studien beschéaftigen sich mit den Belastungen, die durch die
kritische Erkrankung selbst, aber auch durch die familiare Unterstitzung von ICU-
Uberlebenden zu Stande kommen kénnen. Durch die, wie bereits erwahnt, oft sehr
plotzliche und unerwartete kritische Erkrankung von Familienangehdrigen kommt es
zu einer zumindest voribergehenden Arbeitsunfahigkeit der betroffenen Personen.
Aber auch bei den unterstitzenden Personen kann es zu Schwierigkeiten kommen,
Beruf und Pflegerolle in Einklang zu bringen (Covinsky et al., 1994; Swoboda
& Lipsett, 2002; van Pelt et al., 2007).

Die gesamte Familie sieht sich angesichts dieser Situation oft gezwungen mit einem
geringeren Einkommen zurechtzukommen (Griffiths et al., 2013). Eine quantitative
Studie aus den USA fand heraus, dass 60% der pflegenden Angehoérigen
Schwierigkeiten darin sehen sich Hilfsmittel und Pflegeutensilien leisten zu kdnnen
(Scott & Arslanian-Engoren, 2002). Des Weiteren stellen die Angehdrigen in der Zeit,

in der sie familidre Hilfe leisten, oft ihr eigenes soziales Leben in den Hintergrund




(Griffiths et al., 2013; Scott & Arslanian-Engoren, 2002; van Pelt et al., 2007). Agard et
al. (2015) beschaftigen sich in ihrer Grounded Theory Studie vor allem mit den
Ehepartnerinnen von Uberlebenden eines Intensivstationsaufenthaltes. Sie
beschreiben unter anderem die Schwierigkeit der Transition von der Rolle der
Pflegenden zurick zur Rolle der Ehepartnerinnen.

Aus einer weiteren qualitativen Arbeit zu diesem Thema geht hervor, dass es eine
besondere logistische Herausforderung darstellt, wenn Kinder im gemeinsamen
Haushalt leben (Agard et al., 2015; Cox et al., 2009). Familien beschreiben es als
besonders belastend und emotional den Kindern die aktuelle Situation zu erklaren
oder, wenn es sein muss, die Kinder mit dem ICU-Uberlebenden alleine zu lassen
(Cox et al., 2009). Unterstuitzende Familienmitglieder haben aber auch ein erhdhtes
Risiko an psychischen Erkrankungen und Symptomen zu leiden. Noch wahrend des
Intensivstationsaufenthaltes eines Angehdrigen ist die Pravalenz psychischer
Erkrankungen wie das posttraumatische Belastungssyndrom, Depressionen oder
Angstzustande signifikant hoher als bereits drei Monate nach der Entlassung aus dem
Krankenhaus (McAdam, Fontaine, White, Dracup, & Puntillo, 2012). Laut besagter
Studie gibt es auch keinen statistisch relevanten Unterschied zwischen Angehdorigen,
die nach Hause entlassen werden konnten, und Angehdérigen, die noch auf der
Intensivstation verstorben sind. Dennoch weist die Studie daraufhin, dass das Risiko
einer Neuerkrankung auch nach drei Monaten weiterhin bestehen bleibt (McAdam et
al., 2012).

Auch die prospektive Kohorten Studie von Anderson, Arnold, Angus und Bryce (2008)
beschreibt, dass Familienangehérige von Patientinnen, die auf Intensivstationen
behandelt werden mussen, sowohl wahrend als auch nach dem Aufenthalt ein
erhohtes Morbiditatsrisiko fur psychische Erkrankungen aufweisen. Laut ihren
Ergebnissen sind Angststérungen bei Angehorigen ICU-Uberlebender am haufigsten,
weniger oft konnte die Diagnose einer Depression gestellt werden. Symptome des
posttraumatischen  Belastungssyndroms  konnen bei den teilnehmenden
ProbandIinnen nur nach sechs Monaten festgestellt werden (Anderson et al., 2008).
Auch der Review von van Beusekom, Bakhshi-Raiez, Keizer, Dongelmans und van
der Schaaf (2016) kommt zu &hnlichen Erkenntnissen. Sie beschreiben des Weiteren,
dass eine psychische Erkrankung von Angehdérigen, die ICU-Uberlebende zu Hause
unterstitzen, auch mit einem schlechteren koérperlichen und sozialen Zustand
einhergeht. 50% von ihnen sehen sich gezwungen ihr Arbeitspensum im Job zu
reduzieren oder sogar zu kiindigen und mussen Freizeitaktivitaten aufgeben, um sich

der Pflege ihres Angehdrigen widmen zu kénnen (van Beusekom et al., 2016).




3. Problemstellung

Wie in den vorhergehenden Kapiteln ausfihrlich beschrieben, stellt die Notwendigkeit
einer medizinischen Behandlung auf einer Intensivstation sowohl fir die Betroffenen
selbst als auch fur ihnre Angehérigen ein schwerwiegendes, belastendes Ereignis dar.
Auch wenn dieser kritische Zustand uberlebt wurde, und die Betroffenen von der
Intensivstation entlassen bzw. auf eine Allgemeinstation oder
Rehabilitationseinrichtung verlegt werden kdnnen, bleiben in vielen Fallen mentale
und physische Einschrdnkungen bestehen. Zudem beschéaftigen sich Studien aus
unterschiedlichen Fachdisziplinen mit den Auswirkungen der Intensivmedizin selbst.
Dieser Umstand mundet nicht selten darin, dass ICU-Uberlebende auch im hauslichen
Bereich noch voriibergehend oder auch langerfristig auf Unterstitzung und Pflege
angewiesen sind. Studien beschreiben, dass diese Hilfestellungen oft durch
Familienangehorige gewahrleistet werden, die selbst durch das Erlebte und die zu
leistenden Pflegetatigkeiten gefahrdet sind unter den vielfaltigen Folgeerscheinungen
zu leiden. Alles in allem stellt so ein Erlebnis samtliche beteiligte Personen vor ganz
besondere Herausforderungen und Probleme, die es wert sind aus
pflegewissenschaftlicher Perspektive betrachtet zu werden.

Vor allem aus quantitativen Studien geht hervor, dass Familien, die in irgendeiner Art
Hilfestellung fiir einen Uberlebenden einer kritischen Erkrankung leisten, viele
Belastungen erfahren. Es wurden nur zwei Studien gefunden, die die Situation
unterstitzender Familien aus qualitativer Sichtweise betrachten. Aus einer dieser
Forschungsarbeiten ist auch bekannt, dass die Hilfestellung von ICU-Uberlebenden
eine besondere Herausforderung darstellt, wenn Kinder im gemeinsamen Haushalt
leben. Eine &hnliche Studie beschéftigt sich nur mit den Ehepartnerinnen von ICU-
Uberlebenden, nicht aber mit anderen Familienmitgliedern. Es wurde keine
wissenschaftliche Arbeit gefunden, die sich damit auseinandersetzt, wie familidre
Unterstitzung durch die einzelnen Familienmitglieder in diesem Kontext gestaltet
wird.

Aus diesem Grund soll die Unterstiitzung ICU-Uberlebender  durch
Familienangehorige in der vorliegenden Masterarbeit Beachtung finden, um die
Besonderheit dieser Situation herauszuarbeiten. Die pflegewissenschaftliche
Relevanz des Forschungsthemas wird, nach genauer Betrachtung der bereits
publizierten Literatur, darin gesehen, dass durch das Ermitteln der subjektiven
Sichtweisen einzelner Familienmitglieder ein besserer Einblick in die Situation dieser

Familien ermdéglicht wird. Dieses Verstéandnis daruber, wie Familien, die ICU-
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Uberlebende unterstiitzen, ihre familiare Hilfe gestalten und vor welchen Belastungen
und Herausforderungen sie stehen, soll Grundlage dafir sein, geeignete Mal3hahmen

zur Entlastung solcher Familien entwickeln zu kénnen.

4. Forschungsziel und Forschungsfrage

Das Ziel dieser Arbeit ist es, Einsicht in die Situation von Familien zu erlangen, in
denen ein Familienmitglied nach dem Intensivstationsaufenthalt einen erhéhten
Betreuungsbedarf hat. Aus dem vorliegenden Forschungsinteresse und der
pflegewissenschaftlichen Relevanz des Themas hat sich folgende Forschungsfrage

ergeben:

Wie erleben Familien, die eine(n) Uberlebende(n) einer kritischen Erkrankung
Zu Hause unterstiitzen, die erste Zeit nach der Entlassung und wie

gestaltet sich familiare Hilfe?

5. Methodologie

Da bei dem vorliegenden Forschungsinteresse das subjektive Erleben und Handeln
einzelner Familienmitglieder in einer besonderen Situation herausgearbeitet wird,
wurde fur die Beantwortung der Forschungsfragen ein qualitatives Vorgehen gewahlt.
Durch die Herangehensweise an ein Forschungsprojekt mittels qualitativer Forschung
kann Einblick in die individuelle Bedeutung und Interpretation bestimmter Erlebnisse
gegeben werden (Mayer, 2011). Die Grundsétze der qualitativen Forschung liegen in
der Annahme, dass die Realitat nicht unabh&ngig von den Personen, die in ihr leben,
besteht, viel mehr ist sie das Ergebnis sozialer Interaktionen. In diesem Sinne kann
die Wirklichkeit nicht als objektiv betrachtet werden. Jede Erfahrung wird erst durch
die individuelle Interpretation der Menschen, die sie machen, zu einem besonderen,
subjektiven Erlebnis. Ein Phdnomen kann nicht gemessen oder gezahlt werden, es
soll durch geeignete Mittel wie das gemeinsame Gesprach die subjektive Sichtweise
der Betroffenen in Erfahrung gebracht werden (Mayer, 2011). Erst die individuelle
Bedeutung eines Ereignisses aus der Perspektive der Betroffenen bildet, aus
qualitativer Sichtweise, die Wirklichkeit ab. In diesem Zusammenhang spielt der
Begriff der ganzheitlichen Betrachtung eine besondere Rolle. Dies bedeutet, dass um
einen Forschungsgegenstand zu ergriinden, nicht einzelne Teilgebiete, sondern das




Phanomen als Ganzes Beachtung finden muss. Da die Individualitat jedes
Forschungsinteresses von Bedeutung ist, kann das Ziel qualitativer Forschung nicht
sein, gewisse GesetzmalRigkeiten und Verallgemeinerungen herauszuarbeiten. Diese
Art wissenschaftlichen Arbeitens verlangt sehr viel Offenheit und Flexibilitat von Seiten
der Forscherlnnen. Qualitative Forschung soll als Prozess verstanden werden, an
dessen Ende es durch Kommunikation zwischen den Forscherinnen und den
Betroffenen, zu einer gemeinsam ausgehandelten Wirklichkeitsdefinition kommen soll
(Mayer, 2011). Diese erwahnte gemeinsame Kommunikation oder auch Interaktion
findet in dieser Art des wissenschaftlichen Arbeitens oft auf der Grundlage von
Interviews statt. Die Interviews werden naturlich nicht im Sinne einer Frage-Antwort
Situation abgehandelt, sondern sollen die Interviewpartnerinnen dazu anregen, offen

Uber ihre Situation zu sprechen (Mayer, 2011).

5.1. Datenerhebung

Die Erhebung der Daten fand, im Sinne der qualitativen Forschung, mit Hilfe von
Interviews statt. Laut Mayer (2011, S. 186) versteht man unter einem Interview ,...
eine  muindliche Befragung, die sich durch planméRiges Vorgehen mit
wissenschaftlicher Zielsetzung auszeichnet. Dabei werden die Versuchspersonen
durch Fragen veranlasst, verbale Informationen mitzuteilen®. Innerhalb der Methodik
der qualitativen Forschung ist es ublich, auf Grund des Interesses an einer mdglichst
offenen Erzahlweise der Interviewteilnehmerinnen, halb- oder nichtstrukturierte
Interviews zu fuhren. Fur die Datenerhebung der vorliegenden Forschungsarbeit
wurden leitfadenorientierte Interviews, bei denen der Leitfaden flexibel eigesetzt wird,
als geeignetes Mittel erachtet.

Im Leitfaden werden Themen und Fragestellungen formuliert, die im Laufe des
Gespréaches Beachtung finden sollen. Diese Hilfestellung wird jedoch nicht als starres
Konzept angesehen, sondern kann nach Belieben wéhrend des Interviews verandert
und angepasst werden. Somit stellt der Leitfaden eine Art Gedéachtnisstitze fur die
Interviewerln dar (Mayer, 2011).

Fur diese Masterarbeit wurde zu Erstellung des Leitfadens das sogenannte ,SPSS-
Prinzip* nach Helfferich (2005) verwendet. Nach diesem Verfahren durchlauft man vier
Schritte um einen angemessenen Leitfaden zu formulieren. In Schritt eins werden in

einer Art ,Brainstorming“ alle Fragen und Themen gesammelt, die mit dem




Forschungsinteresse in Zusammenhang stehen. Dabei wird noch nicht auf eine
korrekte Formulierung geachtet.

Als néchstes wird die durch Schritt eins erarbeitete Liste an Themen nochmals neu
Uberdacht, reduziert und strukturiert. Hier wird auch uberpruft, ob die Themen
genugend Potenzial haben um zum offenen Erzdhlen zu animieren. Nach einem
erneuten Sortieren der ubrig gebliebenen Thematiken erhélt der Leitfaden seine
charakteristische Struktur. Jedem Thema wird eine mdglichst offene Frage
zugeordnet, die so oder so ahnlich den Interviewpartnerinnen gestellt werden kann.
Des Weiteren bietet der Leitfaden Raum fir weitere Erzahlaufforderungen oder
Formulierungen, die im Einzelfall helfen kdnnen ein Interview in die richtige Richtung
zu lenken oder den Gespréachsfluss aufrechtzuerhalten. Auf diese Weise konnte der

Leitfaden dieser Forschungsarbeit in folgende Hauptthemen aufgeteilt werden:

» Erleben der ersten Zeit nach der Entlassung
» Herausforderungen und Belastungen

» Alltagsgestaltung

* Familiare Hilfe

» Unterstitzung durch aul3enstehende Personen

Dem Thema ,Erleben der ersten Zeit nach der Entlassung” wurde zum Beispiel diese

Einstiegsfrage zugeordnet:

~Wie haben Sie die erste Zeit erlebt, nachdem Ihr Angehdriger nach Hause

gekommen ist?"

Zuletzt wurden unter der Rubrik ,allgemeine Daten“ weitere Fragen zu
soziodemographischen und medizinischen Thematiken formuliert.

Im Rahmen der Interviewfihrung war es der Forscherin ein besonderes Anliegen, flr
die Teilnehmerinnen eine moglichst angenehme Situation zu schaffen in der sie sich
und ihre Erzahlungen als die Hauptakteure betrachten kénnen. Aus diesem Grund
wurde ihnen ermdéglicht die Lokalitat des Interviews selbst zu bestimmen. Hierbei
wurden sehr unterschiedliche Winsche gedufRert und es kam zu Interviews bei den
Teilnehmerinnen zu Hause, bei der Forscherin zu Hause und an neutralen Orten wie
einem Wiener Kaffeehaus. Insgesamt wurden im Zeitraum Juni — August 2016 sieben
Interviews mit Angehodrigen von Patientinnen, die nach einer Uberlebten kritischen

Erkrankung nach Hause gekommen waren, gefuhrt und digital aufgenommen. Ein
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weiteres Interview mit drei Personen einer betroffenen Familie fand nach der

Auswertung der ersten Transkripte im Oktober 2016 statt.

5.1.1. Feldzugang und Rekrutierung

Der Feldzugang startete im Mai 2016 mit der Suche nach geeigneten
Selbsthilfegruppen. Es wurden zunachst drei Selbsthilfegruppen aus Wien bzw.
Niederosterreich per E-Mail kontaktiert. Nach wenigen Tagen kam von einer
Schlaganfall-Gruppe eine Antwort, mit den Kontaktdaten einer ersten Interessentin
zuriick. Eine weitere Gruppe meldete sich telefonisch und brachte zum Ausdruck,
dass es zwar Betroffenen gabe, die sich zu einem Interview bereit erklaren wirden,
jedoch nicht deren Familienangehorige.

Generell gestaltete sich die Suche nach Angehdrigen uber die ICU-Uberlebenden
selbst eher schwierig. Es stellte sich heraus, dass deutlich mehr Betroffene bereit
waren an der Erhebung teilzunehmen als deren Familienmitglieder. Von einer letzten
Selbsthilfegruppe kam, trotz mehrmaligem Nachfragen, nie eine Antwort. Ein weiterer
Zugang wurde tber Facebook-Gruppen erreicht. Uber dieses soziale Netzwerk finden
sich immer wieder Personen in virtuellen Gruppen zusammen, die gemeinsame
Interessen verfolgen oder, wie in diesem Fall, eine gemeinsame Krankheitsgeschichte
teilen. Trotz sehr geringer Rucklaufquote konnte so ein weiterer Interviewteilnehmer
rekrutiert werden.

Da die Forscherin selbst auf einer Intensivstation tatig ist, wurden ehemalige
Patientinnen dieser Station telefonisch kontaktiert. Auf diese Art erklarten sich sieben
Personen von drei Familien zu einem Interview bereit. Die restlichen Probandinnen
wurden Uber Freunde und Mundpropaganda erreicht.

Ziel dieser Forschungsarbeit war es, mehrere Familienmitglieder eines ICU-
Uberlebenden zu ihrem subjektiven Erleben in den ersten Wochen nach der
Entlassung ihrer Angehorigen zu befragen. Leider konnten nur in zwei ,Fallen” gleich
zwei Personen, in einem ,Fall* drei Personen interviewt werden. Bei den anderen
stellte sich nur ein einziges Familienmitglied fur ein Interview zur Verfigung. Auch war
es der Wunsch der Forscherin, minderjahrige Kinder der ICU-Uberlebenden zu ihren
Erfahrungen befragen zu konnen. Dies gestaltete sich schwieriger als zunachst
gedacht und es konnte nur ein einziges Kind befragt werden. Insgesamt konnten zehn

Interviews mit sechs unterschiedlichen Familien gefiihrt werden




5.1.2. Auswahl der Untersuchungsteilnehmerinnen und Stichprobe

In der qualitativen Forschung werden Stichproben nicht dem Zufall Gberlassen,
sondern ganz im Gegenteil gezielt Probandinnen ausgewéhlt, die fur das jeweilige
Forschungsinteresse nitzlich und angemessen erscheinen. Vorab werden in der
Regel bestimmte Kriterien, die in der quantitativen Forschung Ublicherweise Ein- bzw.
Ausschlusskriterien genannt werden, festgelegt, die bei allen Interviewpartnerinnen
vorhanden sein mussen. Dies hat den Zweck, dass bei der Auswertung gleiche bzw.
ahnliche Kontexte und Rahmenbedingungen die Daten vergleichbar machen und
Gemeinsamkeiten und Unterschiede herausgearbeitet werden kénnen (Mayer, 2011).
Die obligatorischen Charakteristika der Teilnehmerinnen dieser Masterarbeit wurden
anhand der Literatur festgelegt. Da die Heterogenitat ICU-Uberlebender fiir die
vorliegende Forschungsarbeit eine Herausforderung darstellte, wurden die Kriterien
fur die Teilnahme an der Erhebung sehr eng gefasst.

Fur das vorliegende Forschungsinteresse wurden nur Familienmitglieder von
Uberlebenden einer kritischen Erkrankung zu ihrem subjektiven Erleben befragt, die
Uberlebenden selbst wurden nicht in die Erhebung miteingeschlossen. Die
teilnehmenden Familienangehdrigen mussten, in welcher Art auch immer, familiare
Hilfe bzw. Unterstiutzung fur ihren Angehorigen vollbringen. Nicht in die Erhebung
miteingeschlossen wurden Familien, die ihre Angehorigen in Form einer
.intensivstation zu Hause" betreuen. Des Weiteren durften die Betroffenen vor ihrem
Intensivstationsaufenthalt nicht pflegebedurftig gewesen sein. Die Erkrankung, die sie
Uberlebt hatten, spielte fur die Teilnahme an der Untersuchung keine Rolle. Dies kann
damit begrindet werden, dass in &hnlichen Studien ebenfalls nur von ICU-
Uberlebenden die Rede ist und keine Unterscheidung hinsichtlich der (berlebten
Erkrankung gemacht wurde. Es wurde in der Literatur kein Hinweis darauf gefunden,
dass es fur die Ergebnisse von Bedeutung sei, welche Art von Erkrankung auf der
Intensivstation durch- und uberlebt wurde. Es kann also vermutet werden, dass der
kritische, lebensbedrohliche Zustand an sich fur die Betroffenen und ihre Angehdrigen
mit bestimmten Herausforderungen und Belastungen einhergeht, egal welche Art von
Erkrankung erst zu dieser Situation fihrte.

Die ICU-Uberlebenden selbst, sollten mindestens 96 Stunden auf einer Intensivstation
maschinell beatmet worden sein, dies entspricht laut Definition einer
.Langzeitbeatmung“ und wirkt sich auf das gesundheitliche Outcome der Patientinnen
erheblich aus (Douglas & Daly, 2003). Das Alter der ICU-Uberlebenden musste
zwischen 20 und 65 Jahre betragen. Diese Altersspanne ergab sich durch die
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Uberlegung, dass Personen, die alter als 65 Jahre alt sind, moglicherweise durch
gewisse Vorerkrankungen bereits anders mit einer Abhangigkeit umgehen kénnen,
dieser Zustand also keinen so grof3en Einschnitt mehr bedeutet. Aul3erdem stehen
Personen zwischen 20 und 65 oft noch ,mitten im Leben®, sind berufstétig und haben
vielleicht auch minderjdhrige Kinder zu betreuen, was laut Literatur eine ganz
besondere Herausforderung fir alle Beteiligten darstellt.

Des Weiteren war es wiinschenswert auch minderjahrige Kinder zu ihrer Meinung
befragen zu konnen. Um moglichst retrospektiv und reflektiert Gber das Erlebte
erzahlen zu konnen, sollte der Intensivstationsaufenthalt der Uberlebenden
mindestens zwei Monate, jedoch nicht langer als 10 Jahre zurtckliegen. Durch die
genannten Kriterien sollte es, trotz unterschiedlicher Krankheitsgeschichten und
Kontexte dieser doch sehr heterogenen Personengruppe gelingen, eine gewisse

Vergleichbarkeit zu schaffen.

5.1.3. Ethische Aspekte

Die vorliegende Masterarbeit richtet sich nach anerkannten ethischen
Grundprinzipien, die in jeder Forschung Anwendung finden sollten. Diese sind die
Ausfohrung des informed consent’, die Gewahrleistung der Anonymitat aller
Untersuchungsteilnehmerinnen und der Schutz aller beteiligten Personen vor
eventuell zu erwartenden Schaden. Die teilnehmenden Probandinnen wurden
wahrend der gesamten Erhebungsphase als Subjekt betrachtet, dessen ...
Gesundheit und dessen Personlichkeitsrechte zu schitzen sind“ (Koértner, 2012,
S.152).

Die Interviewpartnerinnen mussten nach den Inhalten des ,informed consent” freiwillig
und informiert an der Befragung teilnehmen. Der ,informed consent* besagt, dass alle
Teilnehmerlnnen einer Studie ausreichend und angemessen uber die Zielsetzung, die
Versuchsanordnung sowie magliche Nutzen und Risiken aufgeklart werden mussen.
Die Probandinnen missen freiwillig, ohne Druck von anderen Personen zustimmen
und Uber ihr Recht, jederzeit und ohne Angabe von Grinden die Teilnahme
zuriickziehen zu durfen, informiert worden sein (Kortner, 2012).

Im Falle dieser Masterarbeit fand die Aufklarung in erster Linie schriftlich, in Form
eines Informationsschreibens, statt. Mit Hilfe dieses Dokuments wurde uber die
Inhalte des Projektes selbst und uber alle Rechte vor und wéhrend der Teilnahme

informiert. Die potentiellen Interviewpartnerinnen erhielten dieses Schreiben bereits




bei Interessensbekundung per E-Mail. Vor Beginn der Befragung wurden die
Teilnehmerlinnen erneut auf die beschriebenen ethischen Aspekte hingewiesen und
willigten freiwillig, durch ihre Unterschrift auf einer ebenfalls schriftlich verfassten
Einverstandniserklarung, ein. Nattrlich wurde den teilnehmenden Personen geniigend
Raum gelassen Fragen zu stellen und gegebenenfalls zu widerrufen. Wahrend des
Interviews wurde auf emotionale Reaktionen von Seiten der Teilnehmer einflhlsam
und angemessen eingegangen. Dem Umgang mit Gefuhlsausbriichen sah sich die
Forscherin aufgrund ihrer Ausbildung als diplomierte Gesundheits- und
Krankenschwester gewachsen. Dennoch war die Stimmung wahrend der Interviews
durchaus positiv und auch das Feedback einer Interviewteilnehmerin deutete
daraufhin, dass es fur sie erleichternd war mit einer unabhéngigen Person Uber dieses
Thema zu sprechen. Der Nutzen fur die Studienteilnehmerinnen wurde darin
gesehen, dass ihrer Situation und ihren Bedurfnissen in den Interviews
Aufmerksamkeit geschenkt wurde und aus den Ergebnissen mdgliche Mal3nahmen zu
ihrer Entlastung und Unterstitzung abgeleitet werden kénnen.

Mit den Daten der Teilnehmerinnen wurde wahrend des gesamten
Forschungsprozesses sehr vorsichtig und verantwortungsvoll umgegangen. Zu
Beginn der Interviews wurde allen beteiligten Personen absolute Anonymitat
zugesichert. Diese Datensicherheit wurde unter anderem dadurch gewahrleistet, dass
Audiodateien und Transkripte nicht fur Dritte zuganglich bzw. einsehbar aufbewahrt
wurden. Nach der Auswertung der gewonnen Daten wurden alle mit ihnen in

Verbindung stehenden Dateien geldscht.

5.2. Beschreibung der Teilnehmerinnen

Die Interviews mit den zehn Teilnehmerlnnen fanden zwischen Juni und Oktober 2016
statt und dauerten zwischen 15 und 69 Minuten. Die dem kritischen Zustand
vorangegangenen Erkrankungen waren alle unterschiedlich. Bei manchen kam der
Intensivstationsaufenthalt sehr unerwartet und pl6tzlich, anderen ging eine langere
Krankheitsgeschichte voraus. Sehr interessant war auch die Tatsache, dass sich die
einzelnen Familienkonstellationen sehr von den anderen unterschieden, ohne dass
dies durch die Forscherin beabsichtigt worden war.

Im Folgenden werden die einzelnen Familien mit ihren zu Grunde liegenden
Geschichten und  wissenswerten Kontexten unter Ricksichtnahme  der

Gewahrleistung ihrer Anonymitéat beschrieben.




5.2.1. Familie 1

Frau L ist 64 Jahre alt und erlitt vor ca. zehn Jahren einen Schlaganfall. Sie musste
ungeféhr 14 Tage auf der Intensivstation behandelt werden, bevor sie nach Hause
entlassen wurde. Koérperlich blieben ihr von ihrer Erkrankung nur noch wenige
Einschrankungen, jedoch hat sie weiterhin Probleme, sich Dinge zu merken und ihren
Alltag zu managen. Des Weiteren litt sie an einer Depression, ist jedoch in
psychologischer Behandlung. Frau L war bereits vor ihrem Schlaganfall nicht mehr
berufstatig, sie liebt Hunde und engagiert sich in einer Selbsthilfegruppe.

Interviewt wurde ihr Ehemann Herr L, 73 Jahre alt und selbststandiger Taxilenker. Es
ist fUr beide bereits ihre zweite Ehe, sie haben keine gemeinsamen Kinder. Generell
mussten sie bereits sehr viel in ihrem Leben nur zu zweit, ohne die Hilfe
aullenstehender Personen, bewaéltigen.

Frau L erschien sehr mitteilungsbedurftig und wollte bereits am Telefon sehr viel tber
ihre Krankheitsgeschichte erzahlen. Herr L hingegen war zu Beginn des Interviews
sehr verhalten und musste durch zuséatzliche Fragen zum Reden aufgefordert werden.
Er schien sehr auf die Vergangenheit fixiert zu sein und erklarte mehrmals, wie denn
das Leben vor dem Schlaganfall gewesen sei. Er betonte, dass ihn die Vergesslichkeit
seiner Frau sehr stéren wirde und er gelernt habe damit zu leben. Die Frage, ob sich
sein Leben seit der Erkrankung seiner Frau geéndert hatte, beantwortete er mit einem
eindeutigen Nein. Er wirkte wéhrend des gesamten Interviews sehr distanziert und
eher unbeteiligt an dem Schicksal seiner Frau. Die Unterstitzung, die er ihr leistet, um
den Alltag zu bewaéltigen, ist eher gering und beschrankt sich vorwiegend auf
Organisatorisches. Die Erzahlungen vermittelten jedoch, dass Frau L sich mehr Hilfe

von Seiten ihres Mannes wiinschen wirde.

5.2.2. Familie 2

Frau R ist 52 Jahre alt und bekam im Juli 2011 durch Zufall die Diagnose akute
myeloische Leukamie gestellt. Die Gewissheit der Erkrankung war fir die gesamte
Familie ein Schock. Frau R und Herr R haben eine gemeinsame 15-jahrige Tochter
und wohnen in Wien. Zunachst wurde versucht durch Chemotherapie und
Bestrahlung den Krebs einzuddmmen, was leider nur wenig Erfolg brachte. Erst eine

Knochenmarkspende ihrer in England lebenden Schwester brachte vorerst den




gewunschten Erfolg. Wéahrend der gesamten Krankenhausaufenthalte der Mutter
waren der Vater und die Tochter auf sich alleine gestellt.

Beim Interview, das gleichzeitig mit Herrn R und Tochter T gefuhrt wurde, betonten
die beiden immer wieder, wie schwer die erste Zeit ohne die Mutter zu Hause war. Sie
wirkten jedoch sehr stolz dariber, alles recht gut geschafft zu haben. Durch
wiederkehrende Infektionen, vor allem der Atemwege, kam es bis zum Interviewtermin
zu mehrmaligen Aufenthalten auf der Intensivstation, immer wieder auch mit
mehreren Beatmungstagen. Jeder Aufenthalt auf der Intensivstation bedeutete fur die
Familie einen erneuten Ruckschritt und war mit dem Bangen um die Gesundheit und
die Zukunft der Mutter verbunden. Vater und Tochter wirkten in ihren Aussagen sehr
ident und beschrieben jedes Nachhausekommen der Mutter sehr emotional. Sie
nannten die Ambivalenz der Situation zwischen Freude und Angst vor der Zukunft
bzw. der nachsten Infektion.

Die Krankheit verdnderte das gesamte Leben der Familie von einem Tag auf den
anderen. Der friher Ubliche jahrliche Familienurlaub kann seit der Diagnosestellung
nur mehr sehr eingeschrankt stattfinden. Dennoch versucht Herr R bestimmte Rituale,
die der Familie sehr wichtig sind, trotz der Umstande aufrechtzuerhalten um, laut
eigener Aussage, T ein ,normales” Leben zu ermdglichen. T beschrieb ihre
alltaglichen Teenagerprobleme, die in ihrer Tragweite seit der Erkrankung der Mutter
nur mehr sehr gering erscheinen. T wirkte sehr verninftig und erwachsen in ihren
Aussagen und es schien als wirde sie sich selbst und ihre Bedurfnisse sehr
zurickzunehmen. Ihr Vater betonte hingegen vieles dafiir zu unternehmen, dass T
und ihrer Kindheit nicht zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt werde.

Seit Frau R nach dem letzten Intensivstationsaufenthalt nach Hause kam, ist sie sehr
schwach, auf Sauerstoff angewiesen und braucht in beinahe allen Aktivitaten des
taglichen Lebens Unterstitzung. Das gesamte Leben dreht sich um die Erkrankung
der Mutter und ist gepragt von Ambulanzbesuchen, Unterstitzungstatigkeiten und
Entbehrungen. Auch finanziell scheint die Situation sehr angespannt zu sein. T hilft
ihrem Vater bei der Pflege der Mutter. Generell wirkten Vater und Tochter sehr innig
und schienen unheimlich stolz auf sich zu sein, diese schwierige Situation auf diese

Art zu meistern.




5.2.3. Familie 3

Frau M erkrankte mit nur 43 Jahren an einer Autoimmunhepatitis. Bereits wenige
Wochen spéter zeigte die Erkrankung ihren fulminanten Charakter und mindete in
einem akut lebensbedrohlichen Zustand und einem Intensivstationsaufenthalt. Frau M
ist geschieden, hat keine Kinder und lebt alleine in einer Wohnung in Wien. Nachdem
sie nach der Intensivstation hochgradig pflegebedurftig war und ihren Alltag zun&chst
nicht alleine meistern konnte, zog sie flir die erste Zeit zu ihrer Schwester, Frau S,
nach Niederosterreich. Frau M hat mdoglicherweise aufgrund ihrer Kinderlosigkeit
einen sehr groen Freundes- und Bekanntenkreis und ist mit ihrer eigenen Familie
und vor allem mit ihrer alteren Schwester sehr eng verbunden. Interviewt wurden Frau
S und Frau J, eine sehr gute Freundin der Patientin.

Frau S hat einen Ehemann und zwei Kinder. lhr Sohn war zum Zeitpunkt der
Erkrankung 18, ihre Tochter sieben Jahre alt. Fur den kurzfristigen Einzug der
Schwester das Haus von Frau S, zog ihr Ehemann sogar aus dem gemeinsamen
Schlafzimmer aus, damit die zwei Schwestern sich ein Zimmer teilen konnten. Frau S
fuhlte sich von Anfang an zustandig fur die Pflege und Betreuung ihrer Schwester und
empfand die dafiir nétigen Umstellungen als selbstverstandlich.

Die ersten Tage brauchte Frau M Unterstitzung bei fast allen Tatigkeiten. Sie konnte
nicht alleine auf die Toilette gehen, musste wieder lernen, Stufen zu steigen und
brauchte Hilfe bei der Nahrungsaufnahme. Erst Schritt fur Schritt und mit der Hilfe der
Familie ihrer Schwester erlangte sie all ihre Fahigkeiten wieder. Frau S erzahlte von
anfanglich sehr kurzen Nachten und der Schwierigkeit, ihren Beruf, ihre eigene
Familie und die Pflege ihrer Schwester unter einen Hut zu bringen. Dennoch, so sagte
sie, funktionierte alles, ohne dass sie im Nachhinein sagen kdnne wie sie das Ganze
auf die Beine stellen konnte.

Den Haushalt und die Aufsicht ihrer beiden Kinder Gbernahm in dieser Zeit fast zur
Génze der Ehemann von Frau S. Die 7-jahrige Tochter litt kurzfristig ein bisschen
darunter, dass ihre Mutter fur sie kaum zur Verfigung stand. Frau S war es jedoch
wichtig, trotz der Umstadnde fir ihre Kinder einen halbwegs normalen Alltag
aufrechtzuerhalten. Insgesamt lebte Frau M vier Wochen im Haus ihrer Schwester, bis
sie auf Reha kam und danach in ihre eigene Wohnung zurtickkehrte. Frau J erzéhlte
darlber, dass sie als Freundin versucht hatte, die Schwester von Frau M zu entlasten,
fur einige Stunden da zu sein, um auch ihr einen stressfreien Einkauf oder
Friseurbesuch zu ermdglichen. Zusatzlich habe sich das Leben der Freundin seit
diesem Schicksalsschlag enorm verandert. Die Erkrankung habe sie naher
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zusammengebracht und einmal im Jahr wird gefeiert, dass Frau M noch am Leben ist.
Generell ist der Gedanke an diese schwere Zeit fur alle Beteiligten nach wie vor sehr

erschreckend und mit vielen Emotionen verbunden.

5.2.4. Familie 4

Familie S ist eine Patchworkfamillie. Mittlerweile leben das Ehepaar, funf Kinder
zwischen 17 und 20 und ein Enkelkind unter einem Dach. Frau S infizierte sich vor
vier Jahren im Agyptenurlaub mit einem seltenen Virus und bekam eine
Endomyokardfibrose. Ihr Zustand verschlechterte sich rasch und bald war klar, dass
die einzige Moglichkeit einer Genesung eine Herztransplantation war. Das Warten auf
ein Spenderorgan gestaltete sich aul3ert nervenaufreibend. Frau S konnte nur mehr
kleiner werdende Strecken zurlicklegen und brauchte bereits vor der Transplantation
Hilfe durch ihre Familie.

Die Operation an sich und die ersten Tage danach wurden von Herrn S sehr
emotional und ausfuhrlich beschrieben. Anfanglich ging es seiner Frau sehr schlecht
und es war nicht immer klar, ob sie diesen Zustand Uberleben wirde. Auch Herrn S
war das bewusst und er bangte um das Leben seiner Frau. Der Gesundheitszustand
von Frau S verbesserte sich zunehmend und sie konnte nach knapp zwei Monaten im
Krankenhaus und Rehabilitationszentrum nach Hause zurickkehren. Herr S
veranstaltete ein Fest mit Freunden und Verwandten und Uberraschte auf diese Weise
seine Frau am Tag der Ruckkehr. Das Haus wurde mit Luftballons und Blumen
geschmuckt und es gab Sekt und Kuchen fir die Besucherinnen.

Die erste Zeit zu Hause war fiur alle ein Auf und ein Ab. Jede Kontrolluntersuchung
war mit der Sorge, das Organ konnte abgestof3en werden, verbunden. Anfénglich
brauchte Frau S sehr viel Unterstiutzung im Alltag, musste alltagliche Bewegungen
erst wieder erlernen. Des Weiteren hatte sie mit Schmerzen im Bereich der
Thorakotomie zu kampfen.

Die Teenager Uubernahmen ganz selbstverstandlich zahlreiche Tatigkeiten im
Haushalt, damit sich Herr S um seine Ehefrau kimmern konnte. Eine Umstellung war
fur Herrn S, als er nach ein paar Wochen Pflegeurlaub wieder zur Arbeit gehen
musste und seine Frau zum ersten Mal alleine zu Hause blieb.

Auch die finanzielle Situation war zweitweise sehr angespannt. Herr S beschrieb,
dass es hier teilweise um Existenzangste ging und durchaus auch der Verkauf des

Hauses im Raum stand. Er meinte, dass sich das Leben seit diesem Ereignis um 180




Grad gewendet hatte. Es habe die gesamte Familie ndher zusammengebracht und

ihnen gelehrt das Leben mehr zu geniel3en.

5.2.5. Familie 5

Frau L hat drei bereits erwachsene Kinder, einen Ehemann und zwei Enkelkinder. Sie
erlitt im Februar 2015 ganz plotzlich eine Gehirnblutung. Nachdem sie aus dem Koma
erwacht war, war sie nicht mehr dieselbe Person. Sie erkannte teilweise ihre eigenen
Kinder nicht mehr und auch ihr Charakter hatte sich, laut Aussagen ihrer Tochter,
geandert. Diese Veradnderungen waren anfanglich fur inre Familienangehorigen sehr
schwer zu akzeptieren. Die Hoffnung der gesamten Familie lag darin, dass sie viele
ihrer verloren gegangenen Fahigkeiten in der Rehabilitationseinrichtung
wiedererlangen wiuirde. Die vier Wochen Reha brachten jedoch nur Teilerfolge.
Schnell wurde klar, dass Frau L nicht fahig sein wirde, nach der Entlassung ihren
Alltag alleine zu meistern. Ihr Mann ist noch berufstatig und wollte anfanglich die
bendtigte Pflege und Unterstitzung selbst Ubernehmen. Die gesamte Familie half
zusammen, um die notigen Umbauten an Schlaf- und Badezimmer zu Ubernehmen,
noch bevor die Mutter nach Hause entlassen wurde.

Ihre zurickgebliebenen Einschrankungen waren sehr vielfaltig. Sie konnte nicht mehr
gehen, war generell sehr mide und leicht gereizt und konnte sich an viele Dinge aus
ihrem vergangenen Leben nicht mehr erinnern. Die erste Zeit, nachdem Frau L nach
Hause gekommen war, war keine leichte fir die gesamte Familie. Alle mussten, ihren
Talenten und Féahigkeiten entsprechend, anpacken, um ihrer Ehefrau und Mutter ein
maoglichst normales Leben in ihren eigenen vier Wanden zu ermdglichen. Der
Ehemann musste jedoch sehr bald einsehen, dass der Beruf und die Pflege seiner
Frau nicht miteinander vereinbar waren, was anfanglich sehr schwer fir ihn war.
Mittlerweile hat die Familie eine 24h Pflege zu Hause, einmal wochentlich kommt ein
Physiotherapeut. Frau L macht Fortschritte, sie kann bereits kurze Strecken alleine
zurlcklegen und auch ihre Erinnerungsféahigkeit ist besser geworden. Laut den
Aussagen ihrer Tochter ist sie, was ihre Charakterziige betrifft, wieder ,ganz die Alte".
Ihre  Tochter erzahlte von anfanglichen Schwierigkeiten in burokratischen
Angelegenheiten und finanziellen Einbuf3en. Sie lebt zwar nicht mehr in demselben
Haus wie ihre Mutter, kommt sie aber jeden Tag besuchen, um ihr beizustehen und
ihr zu helfen. Fir ihre Tochter war es selbstverstandlich, dass bei so einem




Schicksalsschlag die gesamte Familie zusammenhelfen muss, um die Situation

gemeinsam gut zu meistern.

5.2.6. Familie 6

Herr K erlitt vor ca. einem Jahr einen Herzinfarkt. Sein Herz verschlechterte sich dabei
so schnell, dass er schon bald auf die Unterstitzung einer Herz-Lungen-Maschine
angewiesen war. Anfanglich sah es so aus, als wirde Herr K diesen Zustand nicht
lange uberleben, doch entgegen den Voraussagungen der Arzte verbesserte sich sein
Herz zunehmend. Bis zu seiner endgiltigen Entlassung von der Intensivstation
vergingen aber noch weitere sechs Wochen.

Herr K lebt alleine in einer Wohnung in Wien, er hat eine Exfrau, mit der er aber
immer noch ein relativ gutes Verhaltnis pflegt, und drei Kinder. Seine alteste Tochter
wohnt bereits alleine, die anderen beiden Kinder leben noch bei seiner Exfrau. Herr K
hat auch sehr viele enge Freunde, die ihn neben seiner Exfrau und seinen Kindern
ebenfalls regelmaRig auf der Intensivstation besuchten.

Das Interview fand mit der Exfrau von Herrn K und mit seinen zwei Téchtern statt.
Diese berichteten Uber eine sehr schwere Zeit auf der Intensivstation, Uber die
Hiobsbotschaften der Medizinerinnen und die Hoffnung, als alles dann doch anders
kam, als urspringlich befirchtet.

Das Herz von Herrn K hatte sich nach einer Weile wieder relativ gut erholt, doch durch
den langen Intensivstationsaufenthalt hatte er mit einem enormen Verlust seiner
Muskelkraft zu kampfen. Herr K musste wieder von Beginn an lernen sich
selbststandig  aufzusetzen, zu gehen und zu schlucken. Eine lange
Rehabilitationsphase stand ihm voraus. Nach der ersten Reha nahm ihn seine Exfrau
fur vier Wochen wieder bei sich auf, um ihn im Alltag zu unterstitzen. Erst nach
weiteren vier Wochen Reha konnte er in seine alte Wohnung zuriickkehren. Dennoch
halfen ihm seine Kinder, seine Exfrau und seine Freunde bei Eink&ufen und beim
Sauberhalten der Wohnung. Mittlerweile kommt Herr K wieder alleine in seiner

Wohnung zurecht und mdchte auch bald wieder seinem Beruf nachgehen.




_ interviewte unterstutzende
Grunderkrankung @ Einschrankungen
Person(en) Person(en)
Vergesslichkeit,
Familie 1 Schlaganfall Depression, Ehemann Ehemann
Mudigkeit
Allgemeine
_ Schwache,
- Akute myeloische Ehemann, Ehemann,
Familie 2 ) Sauerstoffbedarf,
Leukamie Tochter Tochter
erhohte
Infektionsgefahr
Allgemeine
. Schwester,
- Hepatitis, Schwéche, Schwester,
Familie 3 _ _ o o _ Mutter,
Niereninsuffizienz = starke Mudigkeit, Freundin
_ Freunde
kaum geh-fahig
Allgemeine Ehemann,
- Endomyokard- _
Familie 4 _ Schwache, Ehemann Kinder,
Fibrose , o
kaum geh-fahig Stiefkinder
Gedachtnisverlust,
. _ _ Ehemann,
Familie 5 Gehirnblutung Inkontinenz, Tochter _
. Kinder
kaum geh-fahig
Allgemeine Zwei Kinder,
Familie 6 Herzinfarkt Schwache, kaum Tdchter, Exfrau,
geh-fahig Exfrau Freunde

Abbildung 1: Darstellung der teilnehmenden Familien

5.3. Datenanalyse — Grounded Theory

Die Analyse und Auswertung der mittels qualitativer Interviews gewonnen Daten fand
auf Grundlage der Grounded Theory (GT) nach Anselm Strauss und Juliet Corbin statt
(Strauss & Corbin, 2010). Die Grounded Theory ist ein hermeneutisches Verfahren
mit dem Ziel einer Theorieentwicklung. Die urspringliche Begrindung dieser
Methodik fand in den 1960er Jahren von den Soziologen Strauss und Glaser statt.
Der Begriff die am Ende eines

Grounded Theory bezeichnet nicht nur




Forschungsprozesses generierte Theorie, sondern auch den gesamten Weg ihrer
Entwicklung. Durch die GT werden theoretische Konzepte auf der Basis von Daten
konstruiert, die die alltagliche Erlebenswelt in Bezug auf ein bestimmtes Phanomen
beschreiben. Die Daten, die auf Grundlage der GT quasi weiterverarbeitet werden,
sind ein Produkt einer interaktiven Auseinandersetzung der Forscherlnnen mit den
subjektiven Sichtweisen einzelner Personen oder Personengruppen. Diese Methodik
stellt also den Anspruch, Theorien zu generieren, die das Verhalten von Menschen
erklaren konnen (Strauss & Corbin, 2010). Aus diesem Grund stellt die GT eine
geeignete Methode fir die Beantwortung der vorliegenden Forschungsfrage dar. Eine
Datenauswertung und Interpretation auf Grundlage der GT verlangt von den
Forscherlnnen eine gewisse Sensibilitat in Bezug auf Wahrnehmung, Deutung und
Sprache. Die GT schreibt keinen starren, regelgeleiteten Prozess vor, sondern sie
lasst den Forscherlnnen einen gewissen Freiraum in der Anordnung und Ausfiihrung
der Methode (Breuer, 2010).

Da der Umfang der vorliegenden Forschungsarbeit einer Theoriegewinnung nicht
gerecht werden kann und auch andere Bausteine der GT im begrenzten Zeitrahmen
nicht ausfuhrbar sind, wurde die Methodik fir die vorliegende Masterarbeit leicht
angepasst und abgewandelt verwendet. In den folgenden Kapiteln wird Schritt far
Schritt die Vorgehensweise der Datenanalyse auf Grundlage der GT erklart und mit

Beispielen untermauert.

5.3.1. Umgang mit Vorwissen

Die Auseinandersetzung der Forscherlnnen mit dem personlichen Vorwissen spielt in
der Methodik der GT eine wesentliche Rolle. Die theoretische Sensibilitat, wie es
Strauss und Corbin nennen, meint eine kritische Reflexion von Vorannahmen,
Vorurteilen und eigenen Erfahrungen der Forscherinnen in Bezug auf das
Forschungsinteresse. Diese Vorgehensweise soll dabei helfen sich Pradispositionen
bewusst zu werden, um moglichst offen und unvoreingenommen in ein
Forschungsfeld zu gehen. Laut Glaser (1978) ist das Vorwissen der Forscherinnen
hinderlich bei der Regeneration neuer wissenschaftlicher Erkenntnisse. Vielmehr
bringt es einen dazu, Neuem unaufgeschlossen entgegenzutreten und nur Ergebnisse
zu unterstreichen die bereits bekannt sind. Strauss und Corbin (2010) stehen dem
Vorwissen etwas aufgeschlossener gegeniber und nennen es sogar zu einem

gewissen Teil essentiel im Umgang mit den gewonnen Daten. Diese




unterschiedlichen Sichtweisen haben auch Einfluss darauf, wie mit fachspezifischer
Literatur im Vorfeld einer Datenerhebung umgegangen wird. Laut Strauss & Corbin
(2010, S.30) ,hat die theoretische Sensibilitat zwei Quellen. Einerseits kommt sie
daher, dal3 man sich in der Fachliteratur gut auskennt, und auch aus professioneller
und personlicher Erfahrung.”

Der vorliegenden Forschungsarbeit ging eine sehr intensive Auseinandersetzung mit
aktuellen wissenschaftlichen Studien voraus. Die gefundenen Ergebnisse und
theoretischen Hintergriinde fuhrten Uberhaupt erst zu der Entscheidung, sich dem
vorliegenden Forschungsinteresse zu widmen und begrinden die Wahl dieses
Themas. Auch die Hinfihrung in die Thematik und die Argumentation der
Problemstellung sind auf eine intensive Literaturrecherche zurtickzufihren. Dennoch
lag es im Interesse der Forscherin, zu versuchen sehr achtsam und vorsichtig mit dem
angeeigneten Vorwissen umzugehen, wenngleich dies nicht immer ein leichtes
Unterfangen war.

Im Hinblick auf Wissen aus der personlichen Erfahrung der Forscherin sei zu
erwahnen, dass diese seit ca. drei Jahren als Pflegeperson auf einer Intensivstation
tatig ist. Da jedoch durch die Pflege von Intensivpatientinnen allgemein sehr wenig
Wissen daruber entsteht, wie Betroffene ihr Leben nach dieser kritischen Phase
meistern, kann diese Tatsache quasi als hinfallig betrachtet werden. Ganz im
Gegenteil entstand gerade aus der Unwissenheit erst das Interesse, an dieser

Thematik zu forschen.

5.3.2. Theoretisches Sampling

Das theoretische Sampling beschreibt in der Methodik der Grounded Theory eine
Strategie zur Auswahl von Forschungsteilnehmerinnen. Ziel bei dieser Methode der
Rekrutierung ist, im Gegensatz zur gangigen Vorgehensweise in der quantitativen
Forschung, nicht die Représentativitdit der Teilnehmerinnen in Bezug auf eine
Grundgesamtheit, sondern auf die Generierung theoriebildender Konzepte (Breuer,
2010). Dies bedeutet in der Praxis, dass es den Forscherinnen selbst obliegt,
Teilnehmerlnnen auszuwahlen, die fir einen weiteren Erkenntnisgewinn oder fir eine
tiefergehende Bestatigung bereits gewonnener Ergebnisse hilfreich sind. Aus diesem
Grund ist es nach den Arbeitsmethoden der GT ublich, erst nach der Bildung der
ersten Konzepte aus bereits gewonnenen Daten nach neuen geeigneten

Interviewteilnehmerinnen zu suchen (Breuer, 2010).




Da diese Vorgehensweise in der Auswahl an Interviewteilnehmerinnen sehr
zeitintensiv ist und den generellen Zugang zu mehreren potentiellen Teilnehmerinnen
bedeutet, aus denen nur mehr ausgewdahlt werden muss, konnte die vorliegende
Forschungsarbeit der Idee des theoretischen Samplings nur teilweise gerecht werden.
Trotzdem wurde versucht, immer erst dann ein neues Interview zu fuhren, wenn die
vorangegangen zumindest teilweise ausgewertet waren. Das letzte Gesprach mit
Familie 6 fand Uberhaupt erst zu einem Zeitpunkt statt, an dem die ersten Konzepte
bereits erarbeitet worden waren. Durch diese Ideen und Konzepte &nderte sich die
Frageweise wahrend der Interviews geringfiigig, da zu diesem Zeitpunkt bereits
gezielt auf kontextuelle Unterschiede eigegangen werden konnte. Die bereits

erarbeiteten Konzepte wurden auf diese Weise bestatigt.

5.3.3. Offenes Kodieren

Nachdem die auf Tonband aufgezeichneten Interviews Wort flr Wort transkribiert
waren, wurde begonnen die Schriftstiicke offen zu kodieren. Diese Methode des
Kodierens stellt in der qualitativen Forschung eine sehr géngige Herangehensweise
dar und ist quasi das Herzstick der Datenanalyse (Breuer, 2010). Dabei versucht
man, einzelnen Textpassagen des Transkripts Uberbegriffe, sogenannte Kodes,
zuzuordnen. Es wird also z.B. einer Zeile aus einen Interview ein abstraktes Wort
zugewiesen, welches das beschriebene Phdnomen erklart. Dadurch kann eine relativ
grolRe, unubersichtliche Menge an Daten in kleinere Konzepte heruntergebrochen
werden, ohne dass wichtige Aussagen verloren gehen (Strauss & Corbin, 2010).

Der Prozess des Kodierens kann vor allem durch wiederholtes Uben erlernt werden,
dennoch ist es anfanglich mit sehr viel Unsicherheit von Seiten der kodierenden
Person verbunden (Breuer, 2010). Die Kodes erhalten oft erst nach dem Durchlaufen
weiterer Schritte des Forschungsprozesses ihren spezifischen, konzeptuellen
Charakter. Beim Kodieren macht es durchaus Sinn, als Gruppe zusammenzuarbeiten,
da sich erst durch die unterschiedlichen Sichtweisen und den gemeinsamen Diskurs
die Eigenschaften der Kodes und spateren Kategorien ergeben. Hierbei geht es
keineswegs um ,richtig“ oder ,falsch®, sondern lediglich darum in Form eines
Aushandlungsprozesses auf latente Hintergrinde zu stoBen. Oft sind es die
anfanglich absurd erscheinenden Ideen, die in weiterer Folge neue Sichtweisen
hervorbringen und die Forscherinnen erst in die Tiefe eines Phanomens blicken

lassen. Offenes Kodieren kann, je nach Ermessen, Wort fur Wort, Zeile fur Zeile oder




auch Satz fur Satz versucht werden. Die Kodes sollen die Bedeutungen der Aussagen
widerspiegeln und durfen auch zunachst gewagt oder abstrakt wirken (Breuer, 2010).
In der folgenden Tabelle wird beispielhaft dargestellt, wie der Schritt des offenen
Kodierens in der vorliegenden Forschungsarbeit Anwendung fand.

Interviewpassage Kodes

.ja siehst eh (..), aber trotzdem und dann kommt alles auf Alles auf einmal
einmal prasselt halt ein (.) und Organisationstalent war ich eh Organisationstalent
immer schon, von der Seite her ist alles ganz gut gegangen, schwierig

aber es war schon schwierig (...) UND die Angste die man hat, Angste - wie geht

wer weild wie das ausgeht und wie es weitergeht. das weiter?

Es war zwar nicht immer einfach aber ich habe es trotzdem Nicht einfach
halt immer irgendwie geschafft (.) und ich weiRR eigentlich gar Trotzdem irgendwie

nicht wie ich das gemacht habe in der ersten Klasse (..), dass geschafft

ich irgendwie da weiter gekommen bin Trotzdem weiter
gekommen

Also sprich 90%, die erste Zeit war immer ich da und sonst 90% immer ich da

haben wir es uns halt mit der Familie eingeteilt, dass mein Rollentibernahme

Mann nun auch Sachen Ubernimmt, vom Haushalt viel (.) auf Aufgaben
die Kinder aufpassen Ubernehmen

Abbildung 2: Beispiel offenes Kodieren

Die vergebenen Kodes hatten oft einen vorubergehenden Charakter und wurden
mehrmals angepasst und veréandert. In einem weiteren Schritt wurden die Kodes nach
und nach zu Kategorien zusammengefasst. Eine Kategorie meint einen weiteren
Uberbegriff, der mehrere Kodes zusammenfasst und beschreibt. Demnach besitzt
eine Kategorie einen hoheren Abstraktionsgrad als ein Kode (Breuer, 2010; Strauss
& Corbin, 2010). Nicht immer konnte der passende Begriff sofort gefunden werden
und so kam es auch hier zu mehrmaligen Uberarbeitungen und Anpassungen. Diese
Korrekturen widersprechen keineswegs der Philosophie der qualitativen Forschung,
ganz im Gegenteil, Interpretationen und Flexibilitdét sind sogar erwtnscht (Mayer,
2011).




Ein weiterer Schritt des offenen Kodierens ist in der Grounded Theory das Bilden von
Eigenschaften und Dimensionen (Strauss & Corbin, 2010). Dabei werden den zuvor
gebildeten Kategorien konzeptuelle Strukturen zugeordnet. Man Uberlegt zum
Beispiel, welche Ausprdgungen eine Kategorie annehmen kann oder mit welcher
Intensitat eine Kategorie vorkommt. Es kommt also zu einem Hin- und Herpendeln
zwischen den tatsachlichen Aussagen der Interviewteilnehmerinnen und den
theoretischen Uberlegungen dazu. Des Weiteren sollen Fragen an die Daten gestellt
werden, um einen neuen oder tieferen Blick auf die Kategorien zu ermdglichen. Durch
die Fragen ,Wer?* Wann?* Wo?"“ ,Was?* Wie?* ,Wieviel?" und ,Warum?“ werden
Bedeutungen sichtbar. Generell ist es wahrend des gesamten Forschungsprozesses
sinnvoll, sich immer wieder Fragen zu den Daten zu stellen (Breuer, 2010).

Als Beispiel soll die Kategorie ,sich verantwortlich fuhlen* dienen. Jemand kann sich
natdrlich sehr verantwortlich fir das Wohl seines Angehérigen flihlen oder sehr wenig
bis kaum. Die Frage ,Wer fuhlt sich verantwortlich?* zeigt auf, dass sich meist sehr
nahestehende Angehérige wie der Enemann oder die Schwester verantwortlich fiihlen
familiare Hilfe zu leisten. Aber warum fihlen sich gerade diese Personen
verantwortlich? Die Suche nach der Antwort auf theoretischer Ebene, aber auch aus
den Transkripten, brachte hervor, dass die Art und die Enge einer Beziehung
zueinander eine wesentliche Rolle spielt. Im Folgenden soll ein kurzes schriftliches

Beispiel als bessere Erklarung dienen.

Kategorie/Fragen Eigenschaften/Dimensionen
_ _ Gattin, Gatte, Schwester, Freundin,...
Wer fuhlt sich verantwortlich? o
nahestehende Angehdérige
_ o Sie leisten familiare Unterstutzung, ohne
Was tun jene Personen, die sich o o

_ dass sie jemand danach fragt, sie fihlen

verantwortlich fihlen? _ )

sich von Anfang an verantwortlich

WEeil sie eine sehr enge, gute Beziehung
Warum fiuhlen sie sich verantwortlich? zu den Betroffenen haben, weil diese das

Gleiche auch fir sie tun wirden

Beziehung zu den ICU-Uberlebenden Sehr gut ----------------mom-—- sehr schlecht

Abbildung 3: Bilden von Eigenschaften und Dimension en




5.3.4. Axiales Kodieren

Durch das axiale Kodieren sollen die Daten, die zuvor durch Kodes und Kategorien
aufgebrochen wurden, wieder auf eine neuartige, erkenntnisbringende Weise
zusammengesetzt werden. Hier geht es darum Kategorien systematisch zueinander in
Beziehung zu setzten. Es wird unterschieden zwischen den Ursachen, die zu einem
Phanomen fuhren, dem Kontext, den intervenierenden Bedingungen, damit es
Uberhaupt zum Phanomen kommt, den Strategien und den Konsequenzen (Strauss
& Corbin, 2010). Durch diesen Schritt entsteht ein Gesamteindruck eines Phanomens

mit all seinen Facetten.

Phédnomen

Abbildung 4: vereinfachte Darstellung des axialen K odierens, teilweise in Anlehnung an
Strauss & Corbin (2010)

Als Beispiel soll hier die Kategorie ,Funktionieren* dienen. Eine Bedingung fir das
Funktionieren ist zum Beispiel die Kategorie ,sich verantwortlich fihlen“. Erst wenn ich
mich fur die Unterstlitzung meines Angehorigen verantwortlich fihle und wirklich Hilfe
leisten mochte, muss ich ,funktionieren®. Die Bedingung fir das ,sich verantwortlich
fuhlen* ware, wie bei dem vorhergehenden Beispiel bereits ersichtlich, eine gute
Beziehung zum ICU-Uberlebenden. Die Konsequenzen daraus konnen vielfaltig,




belastend, aber auch gewinnbringend sein. Zum einen ist ein Resultat aus dem
.Funktionieren” die familiare Unterstitzung, die den Betroffenen hilft, ihren Alltag zu
Hause zu meistern. Auch ein ,Zusammenricken® der Familie bzw. eine verstarkte
Beziehung zu den Betroffen kann eine Konsequenz darstellen. Andererseits bedingt
das ,Funktionieren“ das Zurtckstellen der eigenen Bedurfnisse, was im schlimmsten
Fall zu einer psychischen Erkrankung fihren kann.

Auf diese Weise ergeben sich Zusammenhange und Beziehungen unter den

einzelnen Kategorien, die vorher nicht sichtbar waren.

5.3.5. Selektives Kodieren

Das Ziel des selektiven Kodierens ist die Herausarbeitung einer einzigen
Kernkategorie, die die Gesamtergebnisse einer Forschung zusammenfassend
darstellen kann und die Forschungsfrage beantwortet. Dieses zentrale Konzept kann
mit allen anderen Kategorien in Beziehung gesetzt werden und beschreibt so auf
abstrakte Weise worum es in der Forschung eigentlich geht (Strauss & Corbin, 2010).
Laut Strauss (1998) muss die Kernkategorie zentral sein, haufig in den Daten
vorkommen und der Zusammenhang zu anderen Kategorien soll leicht erkennbar
sein.

In der vorliegenden Forschungsarbeit hat sich das ,Zusammenriicken® als zentrale
Kategorie herauskristallisiert. Sie beschreibt einen Prozess, der zu Stande kommt, um
familiare Unterstutzung zu erméglichen. Dem ,Zusammenricken* gehen jedoch einige
Bedingungen voraus, die, wenn sie nicht gegeben sind, familidre Unterstitzung
erschweren oder sogar verhindern. Diese Kategorie beschreibt etwas, das unter den
richtigen Voraussetzungen ganz von alleine passiert und nicht geplant werden kann.
Das ,Zusammenriicken* im Fall der Unterstiitzung von ICU-Uberlebenden hat einen
ganz besonderen Charakter durch den Kontext der vorangegangenen kritischen
Erkrankung.

Die Herausarbeitung der Kernkategorie gestaltete sich nicht sehr einfach und war mit
anfanglicher Unsicherheit verbunden. Erst die graphische Aufschlisselung des
»Zusammenrickens” brachte die Sicherheit, dass diese zentrale Kategorie mit all
ihren Erlauterungen das zum Ausdruck bringt, was familiare Unterstttzung von ICU-

Uberlebenden ausmacht.




5.3.6. Memos

In der Grounded Theory haben Memos, also schriftliche Notizen, die wahrend des
gesamten Forschungsprozesses gemacht werden kénnen, einen hohen Stellenwert
(Strauss & Corbin, 2010). Memos konnen zusatzliche Erklarungen bieten und
entscheidend zur Ergebnisdarstellung verhelfen.

Im Falle der vorliegenden Forschungsarbeit wurden vor allem nach den Interviews
und wahrend der Auswertungsphase Memos verfasst. Der anfangliche Versuch,
wahrend der Interviewfihrung bereits Notizen zu schreiben, erwies sich als eher
ungunstig, da dies nach der Interpretation der Forscherin der interviewten Person
vermittelt hatte, nicht ganz bei ihr und ihrer Geschichte zu sein. So wurden wahrend
der Interviews lediglich Stichworte aufgeschrieben, die erst spater ausfuhrlicher
beschrieben wurden. Die Memos bezogen sich vorwiegend auf Gefiihle und deren
Interpretationen, die wahrend der Gesprache vermittelt wurden. So wurde

beispielsweise bei einem Interview notiert:

.Herr L erzahlt seine Geschichte relativ nichtern und emotionslos. Er spricht vor allem
von der Vergangenheit und, dass vor dem Schlaganfall alles besser gewesen sei,
weniger von seiner derzeitigen Situation. Generell muss Herr L immer wieder zum
weiteren Erzahlen aufgefordert werden und gibt von sich aus immer nur sehr kurze
Antworten. Er spricht von diversen Einschréankungen, die seine Frau seit der
Erkrankung hat, fuhlt sich selbst aber scheinbar nicht verantwortlich dafiir, manche
ihrer Tatigkeiten im Alltag zu Ubernehmen. Er spricht von seiner Frau sehr distanziert
und sagt auch, dass sich sein Leben nicht verandert hat seit der Erkrankung. Das
Interview wurde mit seiner Frau ausgemacht, die am Telefon sehr wohl davon sprach,
dass ihr Mann sie im Haushalt unterstitzt... Im Gegensatz dazu spricht die interviewte
Person in Interview 2 immer von ,wir“. ,Wir" mussten ins Krankenhaus, ,wir* leiden
immer noch darunter, was bei Herrn L vdllig fehlt. Das Interview mit Herrn L l&sst
darauf schlieRen, dass hier aus irgendeinem Grund familiare Unterstutzung nicht

funktioniert. Bleibt die Frage warum?*

Auch wahrend der Transkription und Analyse der Daten wurden immer wieder Memos

verfasst.

~Wahrend T (15 Jahre) erzahlt, was sie alles tut, um ihre Mutter zu unterstitzen,

versucht ihr Vater ihre Tatigkeiten zu legitimieren. Er meint nur, sie misse das alles
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nicht tun, er wirde es nicht von ihr verlangen. Er versuche so gut es geht ihr ihre
Kindheit zu bewahren und sie von den Sorgen um die Mutter fernzuhalten. Der Vater
versucht seine Tochter zu schutzen, dennoch ist sie ein Teil der Geschichte und
mochte ihres dazu beitragen der Mutter zu helfen. Eltern versuchen ihre Kinder von

negativen Ereignissen fernzuhalten, auch wenn das eigentlich nicht gelingen kann...*

Memos sind wie vieles andere in der qualitativen Forschung kein starres Konstrukt.
Auch Notizen durfen im Laufe eines Forschungsprozesses verandert oder sogar vollig
verworfen werden. Zum Beispiel wenn sich zu einem spateren Zeitpunkt herausstellt,

dass falsche Schlussfolgerungen gezogen wurden (Breuer, 2010).

5.4. Gutekriterien

Gutekriterien beschreiben Qualitatsmerkmale von Forschungsarbeiten. Dabei
gestalten sich diese in der quantitativen Forschung anders als in der qualitativen
(Mayer, 2011). Die Vertrauenswirdigkeit qualitativer Daten wird oft nach den
Gutekriterien von Lincoln und Guba (1985) bemessen. Diese lauten:
~Credinility” (Glaubwaurdigkeit), .Dependability” (Folgerichtigkeit),
,confirmability (Angemessenheit) und ,Transferability (Ubertragbarkeit). Arbeitet
man mit der Grounded Theory, kommen meist die Gutekriterien von Steinke (2000)
zur Anwendung, da diese dem Anspruch qualitativer Forschung und insbesondere der
GT genigen.

Im Rahmen der vorliegenden Masterarbeit wurde versucht den folgenden
Gutekriterien zu entsprechen: Die intersubjektive Nachvollziehbarkeit meint die
Dokumentation des Forschungsprozesses, die Gruppeninterpretation und die
Verwendung kodifizierter Verfahren. Dies bedeutet, dass auch Personen, die an der
Forschung nicht beteiligt waren, den Prozess nachvollziehen kdnnen. Die vorliegende
Masterarbeit beschreibt Schritt fir Schritt das Vorgehen der Datenerhebung und
Analyse, um den Forschungsprozess fur andere sichtbar darzustellen. Des Weiteren
wurde eine fur das Forschungsinteresse geeignete Methode ausgewéhlt und die
Sampling Strategie offengelegt, was dem Gitekriterium der Indikation des
Forschungsprozesses entspricht. Eine empirische Verankerung ist grundsatzlich
dann gegeben, wenn kodifizierte Methoden verwendet wurden und Textbelege
nachgewiesen werden konnen. In dieser Forschungsarbeit werden die

herausgearbeiteten Kategorien im Ergebnisteil mit originalen Interviewzitaten




untermauert und bestatigt. Es wurde aufRerdem Wert darauf gelegt, vorhandene
Limitationen offenzulegen und zu beschreiben. Im Sinne der Koharenz versuchte
die Forscherin Schlussfolgerungen ohne Widerspriche zu ziehen. Im Rahmen der
Diskussion der vorliegenden Masterarbeit wurde auf den Nutzen und die Relevanz
der Forschungsinhalte fur die Praxis eigegangen. Durch ein kritisches und reflektiertes
Arbeiten der Forscherin selbst und dem stéandigen Austausch und Diskurs mit dem
zustandigen Betreuer der Masterarbeit kann dem Gltekriterium der reflektierten
Subjektivitdét entsprochen werden (Breuer, 2010; Steinke, 2000).

6. Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden die mit Hilfe der Grounded Theory erarbeiteten
Ergebnisse in Form von Kategorien beschrieben und mit passenden Interviewzitaten
untermauert. Als zentrales Hauptphdnomen zur Beantwortung der Forschungsfrage

gilt das ,Zusammenricken®”.

6.1. Zusammenrucken

Das zentrale Phanomen, das die Frage, wie Familien die Unterstitzung eines
Uberlebenden einer kritischen Erkrankung erleben und gestalten, am besten erklart,
ist das Zusammenrtcken. Eine kritische Erkrankung von Angehorigen kommt meist
sehr plotzlich sowie unterwartet und bedeutet fur Familien oft einen Schock. Zwar sind
sich nicht alle Familien sofort dartiber bewusst, was die Behandlung auf der
Intensivstation fur Konsequenzen mit sich bringen kann, dennoch erkennen sie meist
den Ernst der Lage und sind sehr besorgt. Die Erkenntnis, dass ihre Angehdrigen in
dieser Situation sterben hatten konnen, kommt manchmal auch erst zu einem viel
spateren Zeitpunkt. So ein kritisches Erlebnis kann Familienmitglieder bereits auf der
Intensivstation naher zusammenbringen, weil sie gemeinsam um eine Person Sorge
tragen. Dennoch hat die Interpretation des Schweregrades der Erkrankung
erheblichen Einfluss auf das Zusammenricken innerhalb der Familien.

Ahnlich ist die Situation nachdem die Betroffenen die kritische Erkrankung Ulberlebt
haben und nach oft mehreren Wochen, wenn nicht sogar Monaten,
Krankenhausaufenthalt nach Hause entlassen werden kdnnen. Durch die kritische
Erkrankung von Familienangehérigen kommt es zu teilweise massiven

Verdnderungen des gewohnten Lebens aller beteiligten Personen. Diese




Veranderungen, die meist von einem Tag auf den anderen auf die Familienmitglieder
zukommen, verlangen in hohem MafRe Anpassung. Brauchen die ICU-Uberlebenden
nach der Entlassung aus dem Krankenhaus weitere Unterstitzung, um ihren Alltag zu
bewaltigen, bleibt den Familien oft gar keine andere Wahl, als sich auf die neuen
Gegebenheiten einzustellen. Viele Familienmitglieder fuhlen sich verantwortlich dafar,
zum Gelingen der Situation beizutragen und helfen, wo sie kénnen. Hilfe zu leisten, in
welchen Ausmald auch immer, ist keine bewusste, rationale Entscheidung, vielmehr
ist es den Familien ein Anliegen, wenn nicht sogar ein Bedurfnis. Zudem lasst die
abrupt einsetzende kritische Lage oft keine reflektierten Entscheidungen zu. Es ist
also etwas, das man aus sich heraus tut, ohne wirklich dartber nachzudenken.
Familiare Unterstitzung ist zudem sehr aufwendig und zeitintensiv. Es verlangt in
vielen Fallen die gesamte Aufmerksamkeit aller beteiligten Personen. Aus diesem
Grund ist es einfacher, wenn alle zusammenhalten. Jeder tut das, was er am besten
kann, weil dies oft die einzige Mdglichkeit darstellt, eine so akute Situation gut zu

meistern, ohne dass jemand ,auf der Strecke" bleibt.

M ersten Moment ja, da sagt jeder jetzt missen wir zusammenhelfen (.) jetzt
MUSSEN wir zusammenhalten und auch im Alltag man hilft schon zusammen, wenn

es heildt, kannst du mir ...“

Obwohl in den Interviews eher vom Zusammenhalten als vom Zusammenricken die
Rede ist, wurde dieses Phdnomen so genannt, um den prozesshaften Charakter
besser darzustellen. Der Zusammenhalt ist nicht immer von vornherein da, er entsteht
durch ein Zusammenricken. Man kann sich diesen Prozess wie einen Kreis
vorstellen, in dem das Zusammenriicken erst familidre Unterstitzung erméglicht und
umgekehrt die familidre Unterstitzung zu einem noch engeren Zusammenriicken fuhrt
(siehe Abb. 5). Gemeinsam eine schwierige Situation zu meistern, sowohl positive als
auch negative Emotionen zu teilen und ein gemeinsames Interesse zu verfolgen,
schafft in sehr hohem Mal3e ein Zusammenrlicken aller beteiligten Personen. Das
Zusammenrlicken, welches beim gemeinsamen Leisten familidrer Unterstitzung
quasi als positiver Nebeneffekt passiert, findet auf einer etwas differenzierteren Art

und Weise statt, als noch wahrend des Intensivstationsaufenthaltes.




familidgre

Zusammenriicken Unterstiitzung

Abbildung 5: kreisféormiger Ablauf des Phanomens Zu sammenricken

Das Zusammenricken bedingt eine gute Beziehung zu den Betroffenen, wobei
natdrlich die Definition von ,gut” in diesem Zusammenhang sehr individuell gesehen
werden muss. Damit mehrere Personen fiur das Wohl eines anderen
zusammenzuriicken, braucht es eine Gemeinsamkeit, wie zum Beispiel jene Familie
zu sein, was nicht unbedingt gleichzeitig auch bedeuten muss, dass man sich im

Alltag auch gut versteht.

,=da war ein unheimlicher Zusammenhalt (.) es sind Gesprache da gewesen, die du dir
vorher eigentlich nie vorgestellt hast (.) Umarmungen (.) also ohne Familie, die zu dir
halt und die dich wirklich unterstitzt sei es in was fur eine Richtung (.) meine Seite
Familie oder ihre Seite Familie, da hat es eigentlich ein komplettes Miteinander

gegeben*

Als Strategie des Zusammenrickens werden gemeinsame Interessen vor individuelle
Bedurfnisse gestellt. Das gemeinsame Interesse ist hier vor allem die Unterstiitzung
der ICU-Uberlebenden. Vor diesem Hintergrund wird es ermdglicht, gemeinsam fiir
das Wohl des kranken Familienmitgliedes zu sorgen. Wie bereits erwahnt, ist die
Unterstitzung eines kranken Familienmitgliedes &ul3erst zeitintensiv. Die beteiligten
Personen schlafen wenig, arbeiten viel, versuchen die Pflege ihrer Angehdérigen und
das eigenen Leben unter einen Hut zu bekommen. Sie schaffen in dieser Phase oft
mehr, als sie sich jemals zugetraut hatten, sie ,funktionieren®.

Zudem kommt es oft zu einer Umverteilung von Rollen und Verantwortlichkeiten im
Familiensystem. Eigene Bedurfnisse spielen in dieser Zeit kaum eine Rolle. Durch das

Zusammenhelfen aller Familienmitglieder wird vielfach eine Folgeerscheinung des
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Funktionierens verhindert, weil man sich abwechselt und sich gegenseitig auffangt.
Eine weitere Strategie, um das Zusammenriicken der Familienmitglieder fir einen
langeren Zeitraum aufrecht zu erhalten, ist es, trotz der vielen Veréanderungen, ein
paar Gewohnheiten aufrechtzuerhalten. Gerade wenn Kinder im Spiel sind, ist es fur
die Betroffenen besonders wichtig, ein Stiick Normalitat zu behalten. Die betroffenen
Familien versuchen sich realistische Ziele zu setzten, die sie motivieren und ihnen
helfen, die schwere Situation durchzustehen. Die Zeit der Unterstiitzung wird begleitet
von immer wiederkehrenden Hochs und Tiefs, von Freude und Angst. Eine weitere
Besonderheit der Situation ist die Zuversicht und das vermeintliche Wissen daruber,
dass der Unterstiitzungsbedarf des ICU-Uberlebenden nur voriibergehend sein wird.
Dennoch ist den Familien eine Unsicherheit in Bezug auf ihre Zukunft anzumerken.
Die Hoffnung auf baldige Besserung der Situation gibt den Familien Kraft
durchzuhalten und das Beste aus der Situation zu machen.

Dies konnte auch ein Grund dafur sein, dass die Familien nur sehr selten
professionelle Hilfe, wie zum Beispiel eine Hauskrankenpflege oder Heimhilfe, in
Anspruch nehmen. Im Nachhinein sind die Familien unheimlich stolz darauf, eine
solche kritische Situation gemeinsam gemeistert zu haben. Dies geht sogar so weit,
dass sie beginnen, sich selbst, die Familie und das Leben im Allgemeinen nicht als
selbstverstandlich anzusehen und lernen es mehr zu geniel3en. Dennoch bringt das
Zusammenricken von Familienmitgliedern weitere Veranderungen im Alltagsleben mit
sich, die es zu einem spéteren Zeitpunkt gilt, wieder ruckgangig zu machen.
Angesprochen werden hier unter anderem bestimmte Rollenverschiebungen, die nach

einer gewissen Zeit wieder in gewohnte Verhaltnisse zurtickkehren sollten.
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Abbildung 6: Graphische Darstellung der Ergebnisse

6.2. Ursachen

In diesem Kapitel werden jene Ph&nomene beschrieben, die als ursachliche
Bedingungen fur das Zusammenrticken gesehen werden kdnnen. Sie sollen klaren,
warum es uberhaupt in so einer Situation zum Zusammenricken innerhalb einer
Familie kommt bzw. kommen muss, um die Unterstitzung eines kranken
Familienmitgliedes zu ermdglichen. Zum einen ist dies die kritische Erkrankung an
sich, aber auch die Tatsache, dass Familien davon ausgehen, dass es sich um eine
vorubergehende Situation handeln wird.




6.2.1. Kritische Erkrankung

Eine kritische Erkrankung bedeutet in ganz besonderem Mal3e ein pragendes Ereignis
fur alle beteiligten Personen. Anders als bei einer langsam voranschreitenden
Erkrankung kommt es hier oft sehr schnell zu einer Verschlechterung des
Gesundheitszustandes und zu einer Aufnahme auf die Intensivstation. Vielen
Angehdrigen ist zu diesem Zeitpunkt nicht bewusst, dass es hier um Leben und Tod
gehen konnte. Zuzugeben, dass man weil3, dass die bzw. der Betroffene in diesem
Moment sterben konnte, ist so &hnlich wie diese(n) aufzugeben. Deswegen halten
sich viele Familien an positiven Ereignissen und Nachrichten fest. Dennoch wissen
sie, oft unterbewusst, dass diese Situation kritisch und lebensbedrohlich sein kann.

Eine Interviewteilnehmerin dufRerte sich dazu folgendermalien:

»Ich hab noch nie (.) halt bis jetzt so richtig Angst gehabt, dass die Mama eigentlich
jetzt ahm sterben kénnte oder so, weil das war mir vorher auch nie so bewusst, das ist
mir eigentlich erst jetzt so bewusst geworden. Nicht einmal als es so knapp war, als

das alles angefangen hat, eigentlich erst jetzt.”

Auch eine andere Interviewteilnehmerin beschreibt, dass sie selbst als sie dabei war,
als ihre Schwester reanimiert wurde, keinen Gedanken daran verschwenden konnte,
dass dies das Ende héatte sein konnen. Angehdrige haben das Geflhl, den
Patientinnen in diesem Moment durch ihre Hoffnung helfen zu kénnen. Des Weiteren

maochten sie sich vor negativen Geflihlen schiitzen.

,und ich habe dann mit der Arztin gesprochen und ich hab da nur abgeblockt, hab
gesagt nein, das wird nicht so sein*

Bereits die Zeit auf der Intensivstation scheint enormen Einfluss auf das
Zusammenricken zu haben. Oft sind es gerade die schlimmen Ereignisse, die
Menschen wieder ndher zusammenbringen. Das Bewusstsein dafir, welchen
Stellenwert das gemeinsame Leben oder die Gesundheit hat, kann Menschen zum
Nachdenken bewegen und vielleicht sogar Streitigkeiten vergessen lassen. Dies kann
sogar soweit fuhren, dass sich am Krankenbett Personen treffen, die schon lange
keinen Kontakt mehr miteinander hatten. Im Fall der Familie 2 bringt die kritische
Erkrankung zwei Schwestern wieder zueinander, die sich wegen einer grof3en

rdumlichen Trennung schon Jahre lang nicht mehr gesehen hatten. Angesichts der
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Diagnosestellung und der raschen Verschlechterung des Gesundheitszustandes ihrer
Schwester ist sie nach Osterreich geflogen, um ihre Angehorige zu besuchen. Im
weiteren Verlauf wurde sie auch zur Knochenmarkspenderin fir die eigene Schwester
und konnte so ihren Beitrag zur Genesung leisten.

Diese gemeinsame Sorge fur einen lieben Menschen, gemeinsam erlebte Emotionen
sowie das Durchleben von Freud und Leid schaffen neue Gemeinsamkeiten und
bringen Menschen zusammen. Diese Tatsache scheint in der oft spater benétigten
familiaren Unterstitzung einen ganz besonderen Stellenwert zu erreichen. In den
Interviews wurde klar ersichtlich, dass diese erlebte schwere Zeit fur die
Interviewteilnehmerinnen von grofRer Bedeutung war. Sie erzahlten sehr ausfihrlich
davon, wie es war, als ihre Angehorigen auf der Intensivstation lagen, selbst wenn
nicht explizit danach gefragt wurde. Die Antwort darauf, wie sie familiare
Unterstlitzung erlebten, wurde unter anderem mit den Erzahlungen Uber diese

schlimmen Erlebnisse beantwortet.

6.2.2. Vorubergehende Situation

Die Familien sehen die schwerwiegende Krankheit und die familiare Unterstitzung
zwar schon realistisch als Anfang einer langwierigen Krankheitsgeschichte, dennoch
haben sie das Gefuhl, dass diese aber auch in absehbarer Zeit enden wird. Aus den
Interviews kam hervor, dass die Familien immer davon ausgingen, dass sich der
Zustand ihrer Angehdrigen verbessern werde und diese keineswegs auf lange Zeit
gesehen pflege- und unterstitzungsbediirftig bleiben wirden. Der Krankheitsverlauf
wirde ihrer Ansicht nach bergauf gehen und nicht wie bei vielen anderen
Erkrankungen bergab. Dieser Glaube an eine ,voribergehende Situation* wird von
den oft taglich beobachtbaren Verbesserungen des koérperlichen Zustandes der ICU-
Uberlebenden genahrt. Am Anfang sind die Betroffenen noch sehr schwach, miide
und brauchen viel Unterstitzung. Allmahlich kdnnen sie aber immer mehr Dinge
wieder ganz selbststandig meisten. Ziel ist natirlich, dass sie keine Hilfe im Alltag

mehr bendtigen.

,<das sind halt so fir mich normale Fortschritte gewesen, jeden Tag ein bisschen was
besser, und daheim, obwohl sie ja unten auf der Reha die erste Woche auch nicht so
gut gegangen ist, aber dann schon also da hast du auch tageweise Schritte gesehen,

also wie es wirklich besser wird (..) eine Stufe, zwei Stufen hinaufsteigen.”




,und da hab ich dann schon die Erfolge gesehen, wie schnell sie dann gegangen ist
und wo man Uberall dann rauf also die Stra3en dann schon gegangen sind also da

hat man schon Erfolge gesehen vor allem von ihr her, von der Psyche.”

Diese Fortschritte lassen die Familien daran glauben, dass sich alles wieder zum
Positiven wenden werde und sie irgendwann zu ihrer Normalitdt zurtckkehren
kdnnen.

Auf die Frage, ob fur sie immer klar war, dass ihre Mutter ihren Alltag wieder meistern

kdnnen wird, antwortet eine Interviewteilnehmerin:

»Ja, schon dass das eine voriibergehende Situation ist (.) ich war aber immer, ich bin
von Haus aus ein sehr positiv denkender Mensch und das hab ich auch tGber meinen

Vater so riibergebracht.”

Da es sich bei dem Unterstutzungsbedarf der erkrankten Angehdrigen um eine
vorubergehende Situation handelt, kdnnen in kurzer Zeit sehr viele familiare
Ressourcen gegeben und aufgebraucht werden. Weil die Familien wissen, dass die
Situation in absehbarer Zeit wieder vorbei sein wird, kdnnen sie diesen Zustand
kurzzeitig besser meistern. Sie haben schliel3lich ein positives Ende vor Augen.

Wirden sie glauben, dass die ICU-Uberlebenden Jahre nach ihrem
Intensivstationsaufenthalt noch immer auf Pflege und Unterstitzung angewiesen sein
werden, mussten sie ihre Krafte besser einteilen, um nicht irgendwann auszubrennen.
In der ersten Phase nach der Entlassung der ICU-Uberlebenden wird auf diese Weise
verhaltnismalfig viel aufgegeben und geleistet mit dem sténdigen Hintergrundwissen,

dass es nur fur eine gewisse Zeit sein wird.

6.3. Intervenierende Bedingungen

Die in diesem Kapitel beschriebenen Phdnomene stellen Bedingungen dar, die fur das
Zusammenriucken und in weiterer Folge das Funktionieren familidrer Unterstlitzung
vorhanden sein sollten. Diese Ph&dnomene kdnnen erklaren, warum Familien auf eine
bestimmte Art und Weise handeln. Als grundsatzliche Voraussetzungen fur familiare
Unterstitzung gelten die Veranderungen eines Familienmitgliedes durch die kritische
Erkrankung, das Gefluhl familidrer Zusammengehorigkeit und das Tragen von

Verantwortung flreinander.




6.3.1. Veranderungen — alles ist anders

Auf Grund der kritischen Erkrankung kommt es zu den verschiedensten, oft massiven
Veranderungen im Leben betroffener Familien. Diese Veranderungen machen einen
.hormalen®, gewohnten Alltag oft nicht mehr mdglich und veranlassen Familien zum
Handeln. Manche Veréanderungen passieren sehr schnell, nachdem ein
Familienmitglied kritisch erkrankt, andere wiederum ergeben sich erst zu einem
spateren Zeitpunkt. Sie alle aber haben gemein, dass sie den beteiligten Personen
einen gewissen Grad an Anpassung abverlangen. Die Reaktion auf diese vielféltigen
Veranderungen ist oftmals das Zusammenriicken der Familienmitglieder, um
gemeinsam die neu aufgetretene Situation zu meistern.

Wie bereits erwahnt, hat die Zeit, in der die Betroffenen noch auf der Intensivstation
behandelt werden missen, Einfluss auf das spatere Gelingen familiarer
Unterstitzung. Man kann auch sagen, dass familidre Unterstitzung bereits auf der
Intensivstation beginnt und sich nach der Entlassung fortsetzt. Aus diesem Grund
wird dem Erleben von Familien wahrend des Intensivstationsaufenthaltes ebenfalls
Aufmerksamkeit geschenkt.

Liegt ein Familienmitglied langere Zeit im Krankenhaus, mussen die Angehdrigen
relativ schnell lernen ohne die jeweilige Person auszukommen. Das gewohnte
gemeinsame Familienleben wird auf den Kopf gestellt, weil eine Person fehlt.

Zum Beispiel erzahlt ein 15-jahriges Madchen, dass es anfanglich sehr ungewohnt
war, dass ihre Mutter monatelang nicht zu Hause war und sie und ihr Vater plotzlich

L2alleine” zurechtkommen mussten.

paar Monate mussten wir alleine zurechtkommen, das haben wir halt vorher nie

irgendwie alleine gemacht, also das war irgendwie nie der Fall

Auch ihr Vater spricht dartiber, dass es sehr schwer war seine Frau solange nicht bei

sich zu Hause zu haben.

~Ja es war schwierig, weil wir sind immer sehr eng zusammen (.) wir sind
Seelenpartner sagen wir immer wieder, wir sind nie auseinander und das war sehr
schwierig muss ich sagen tberhaupt mit der T (Tochter) weil sie erst zehn war und

das vielleicht noch nicht so verstanden hat [...]*




Durch das Fehlen einer Person im Familiensystem verandern sich abrupt gewohnte
Rollen und Verantwortlichkeiten im Alltag. Tatigkeiten mussen tUbernommen oder
anders verteilt werden, um eine gewisse Kontinuitat aufrechtzuerhalten. Dazu kommt
erschwerend, dass zur Umverteilung gewohnter Tatigkeiten vollig neue hinzukommen.
Der tagliche Besuch im Krankenhaus, das Besorgen notwendiger Medikamente usw.
sind Téatigkeiten, die plotzlich mit dem Alltag vereinbart werden mussen.
Familienangehorige legen dabei manchmal taglich viele Kilometer zurtck, um bei

ihren Angehdrigen sein zu kénnen.

.--.] und jedes Mal AKH, ich bin jedes Mal hinuntergefahren, ich weil3 nur, dass ich in

den sieben Wochen 7000 Kilometer gefahren bin, also nur hin und her jeden Tag."

In den Interviews war deutlich zu erkennen, dass meist ein der betroffenen Person
sehr nahestehendes Familienmitglied, wie zum Beispiel die/der Ehepartnerin, die
meisten Tatigkeiten Ubernimmt. In vielen Féllen ist diese Person auch fiur die
Verteilung weiterer Aufgaben an andere Personen zustandig. Zu diesem Zeitpunkt
bringen sich bereits weitere Freundinnen und Bekannte ein und bieten ihre Hilfe und
ihren Beistand an. Kinder, die vorher kaum im Haushalt mithalfen, Gbernehmen
plotzlich und wie selbstverstandlich gewisse Tatigkeiten. Freundinnen bieten

Besuchsdienste an usw.

4a, also ich muss schon sagen, es hat vorher immer Reibereien gegeben, vorher
ich habe nicht einmal glaube ich irgendetwas sagen mussen, also keine Probleme.
Wo ich vorher auch geglaubt habe ok es bleibt nachher wirklich alles an mir hangen,

also das hat damals super funktioniert”

Es darf also davon ausgegangen werden, dass das fur die spatere Unterstitzung
notwendige Zusammenricken der Familien bereits zu einem sehr frihen Zeitpunkt
stattfindet und auch nach dem Intensivstationsaufenthalt der Betroffenen
aufrechterhalten wird bzw. eine andere Form annimmt. Zusammenricken bedeutet in
diesem Fall auch die selbstverstandliche Ubernahme von Tatigkeiten. Jeder tut das,
was er kann, um zum Gelingen der Situation beizutragen.

Aber nicht nur Rollen und Verantwortlichkeiten verandern sich, sondern oft wird das
gesamte Leben von einem auf den anderen Tag auf den Kopf gestellt. Die neue

Situation verlangt eine Anpassung und Umstellung der gesamten Lebenssituation.




-aber es hat sich gleich die Frage gestellt, wie alles weitergeht, nicht? [...] das wir da

umstellen missen, unser Leben.”

Gewohnte Dinge wie beispielsweise gemeinsame Ausflige, Urlaube, soziale Kontakte
oder Hobbys kénnen nicht mehr oder nicht mehr in der gewohnten Art und Weise
ausgefuihrt werden. Diese Veranderungen bleiben oft langere Zeit bestehen. Noch
wahrend die Betroffenen im Krankenhaus sind, aber auch die ersten Wochen oder

Monate nach der Entlassung.

.[---] Wir waren immer spontane Leute, wie haben sehr viele Ausflige gemacht, wir
haben sogar Fahrrdder gehabt mit beidseitigem Kindersitz. Wir haben sehr viel
gemacht und das Ganze ist eigentlich von 100 auf O fast hinunter. Ja, viele Freunde
hatten wir, haben eh noch einige, ein paar sind abgesprungen, ja (...) nicht einfach.”

In  diesem Zusammenhang sprechen die Interviewpartnerinnen von den
verschiedensten Freizeitaktivitaten, die sie nun nicht mehr machen koénnen. Auch
soziale Kontakte scheinen unter der Situation zu leiden. Zum einen werden gewisse
Beziehungen, meist zum engeren Kreis der Familie, gestarkt, andere, oft flichtige
Kontakte, gehen verloren.

Eine weitere nicht zu unterschatzende Veranderung ist die oft schwierige finanzielle
Lage. Anfanglich ist Geld nur eine Nebensache, doch je langer der
Unterstitzungsbedarf der Betroffenen dauert, desto angespannter wird die finanzielle
Situation. Durch die Berufsunfahigkeit der ICU-Uberlebenden und oft auch die
vorubergehende Beurlaubung eines Familienmitgliedes, damit familiare Unterstiitzung
geleistet werden kann, kommt es zu massiven finanziellen Einbuf3en. Diese Situation
belastet die betroffenen Familien sehr.

Bei den Interviews wurde ersichtlich, dass es den Familienangehérigen schwer fallt
Uber diese Situation zu sprechen, dennoch scheint es ein nicht unwichtiges Thema zu

sein.

.-..] da geht es um Existenzen, da geht es um (..) wenn es nicht geht, missen wir das

Haus verkaufen, ja. Mit meinem Gehalt alleine und weil doch ein Kredit am Haus ist

[




Damit im Zusammenhang stehen viele burokratische Angelegenheiten wie zum

Beispiel Antrage fur finanzielle Férderungen.

.ahm, das was auch dann immer ganz schwierig war zu dieser Zeit, das ist einfach die
Behordenwege, die du einfach hast dazu, auf der einen Seite hast du eh damit zu tun,
dass du sagst ok, jetzt ist die Situation so und du ahm kommst mit dem klar oder

musst dich halt einmal mit dem auseinandersetzen.”

Manche Familien mussten die Wohnungssituation verdndern, um barrierefreie
Maoglichkeiten fir die ICU-Uberlebenden zu schaffen. Dies muss oft unter Zeitdruck
passieren, da die Umbauten fertig sein sollten, bis die Betroffenen nach Hause

kommen.

,und das (Umbauten) dann irgendwie in kirzester Zeit, das war fir uns dann ein
bisschen (.) ja schwierig das auf die Kiirze zu managen und da haben wir dann schon

alle miteinander zusammenhelfen missen.”

Auch finanzielle Sorgen und das Management von Umbauten, Behérdenwegen usw.
schaffen ein Zusammenricken der Familien. Man hilft auch hier zusammen und

unterstitzt sich gegenseitig in dieser schweren, stressigen Zeit.

6.3.2. Familie sein

Die Kategorie ,Familie sein® beschreibt eine tiefe Verbundenheit zwischen den
einzelnen Mitgliedern. Hier geht es um mehr als Verwandtschaft, aber auch um mehr
als sich einfach gut zu verstehen. Es geht um einen Zusammenhalt, der nicht immer
rational erklart werden kann. Familie zu sein bedeutet fureinander da zu sein in
schweren Zeiten.

Die interviewten Familien waren in ihrer Konstellation auf3erst unterschiedlich. Keine
Familie glich der anderen in der Zusammenstellung ihrer Mitglieder und dennoch
konnten sie in der Bewaéltigung dieser besonderen Situation groRe Gemeinsamkeiten
aufzeigen.

Familie 1 ist ein alteres, kinderloses Ehepaar. Fir beide ist es bereits die zweite Ehe.
Am ehesten der klassischen, traditionellen Familie entsprechend ist Familie 2, bei der

ein Ehepaar und ihr gemeinsames Kind im selben Haushalt leben. In einem weiteren




Fall ist die ICU-Uberlebende alleinstehend und kinderlos, ist aber sehr stark mit der
Familie ihrer Schwester verbunden und hat einen sehr grof3en, innigen Freundeskreis.
Familie 4 stellt eine moderne Patchworkfamilie dar, in der zwei Partner mehrere
Kinder aus vorherigen Ehen in die Beziehung mithehmen. Aul3erdem ein Ehepaar mit
bereits erwachsenen Kindern, die nicht mehr im selben Haushalt wohnen, dennoch
aber enorme Hilfe leisten. Familie 6 besteht aus drei Kindern und einer Exfrau, die
sich immer noch fur das Wohl ihres Exmannes verantwortlich fuhlt.

Alles in allem decken die Interviewteilnehmerinnen eine grof3e Bandbreite in
Osterreich existierender Familienzusammenstellungen ab. Alle haben sie jedoch ein
Phanomen gemein, sie definieren sich selbst als ,Familie®.

Durch die im Rahmen dieser Masterarbeit gefiihrten Interviews konnte ein kleiner
Einblick darin geschaffen werden, was Familie fur ihre Mitglieder bedeutet. Das
.Familie sein“ kann als ein Gefuihl der Verbundenheit beschrieben werden. Selbst
wenn sich, von aufen beurteilt, die Familienmitglieder gar nicht besonders nahe
stehen, fuhlen sie sich dennoch auf eine gewisse Art verbunden. Ist ein
Familienmitglied krank, muss man als Familie agieren und funktionieren, um die
Situation zu meistern. Es ist eine Beziehung zueinander, die auf einer sehr abstrakten
Ebene existiert. Das Konzept ,Familie* ist vergleichbar mit einem Konstrukt, das sich
ihre Mitglieder untereinander aushandeln. In einer Familie fuhlt man sich zu
jemandem zugehorig und geborgen, hat aber auch die Verantwortung, flreinander da
zu sein.

Im alltaglichen Geschehen kdnnen sich die Familienmitglieder auch relativ weit
voneinander entfernen, sowohl raumlich als auch emotional gesehen. Passiert jedoch
etwas, das die Existenz der Familie gefahrden konnte, finden sich ihre Mitglieder
wieder naher zusammen.

Trotz der heute existierenden modernen Patchworkfamilien scheint der klassischen
Familie immer noch eine sehr gro3e Bedeutung zugeschrieben zu werden. Viele
Familien sind durch eine Ehe oder Blutsverwandtschaft begrindet. In diesem
Zusammenhang scheint einem zum Beispiel die eigene Schwester ndher zu stehen
als die Schwester des Ehemanns, also die Schwagerin. Dennoch hat eine von
vornherein bestehende gute Beziehung zu den betroffenen Familienmitgliedern einen
besonderen Stellenwert, wenn es darum geht, familiare Unterstlitzung zu leisten.

Im folgenden Interviewausschnitt beschreibt eine Teilnehmerin die Beziehung zu ihrer
Schwester und nennt als Grund, warum sie Unterstitzung leistet, ihre
Familienzusammengehdrigkeit und das Gefuhl, auch im umgekehrten Fall auf

Unterstltzung zéhlen zu kdnnen.




.--.] ich sag immer, meine Schwester ist meine beste Freundin, da hat es nie ein
Thema gegeben und umgekehrt wirde sie genau das Gleiche fir mich, also wenn
jetzt irgendwas ware, wiirde sie zurtickstecken so wie ich, das war einfach das ist jetzt

und das ist ja, Blut ist dicker wie Wasser [...]"

Auch eine andere Interviewteilnehmerin beschreibt, dass es fir sie, unter anderem auf
Grund der guten Beziehung zueinander, selbstverstandlich ist in so einer Situation

familiare Hilfe zu leisten.

4, ja gar kein Zweifel, also nicht einmal eine Sekunde, wo man dartber zweifelt und
sagt nein, aber weil wir halt auch einen guten Familienverband auch immer gehabt

haben.”

Des Weiteren scheint es eine schwierige Situation leichter zu machen, wenn man sich
Aufgaben teilen kann. In allen Familien, die im Rahmen dieser Arbeit interviewt
wurden, konnten ihre Mitglieder Verantwortung abgeben, was die Situation merkbar

entspannte.

+---] man tbernimmt dann die Rolle ein bisschen, als Tochter, das was die Mama
immer gemacht hat (..) schaut irgendwie, dass man den Papa ein bisschen entlastet

[...I"

Die interviewten Familienmitglieder betonten auch mehrmals, dass sie sich nicht
vorstellen kénnen, wie Personen, die keine Familie im Hintergrund haben, so eine

Situation meistern.

.,da denk ich mir oft, wenn das &ltere Leute sind, die das nicht so schaffen, ja, wie
machen die das (?) wo greifen die zuriick also haben sie Familienmitglieder, die das

auch so tbernehmen wie bei uns?*

Obwohl im Rahmen der Interviews nicht dezidiert nach der Meinung der ICU-
Uberlebenden selbst gefragt wurde, kam heraus, dass auch fir sie die familiare
Unterstlitzung eine besondere Bedeutung hat. In einem Fall hatte die ICU-
Uberlebende professionelle Hilfe durch eine 24-Stunden-Betreuung. Sie war also gut
umsorgt, dennoch war es ihr ein besonderes Anliegen, dass ihr Mann und ihre Tochter

ebenfalls einen Teil der Pflegeleistungen Gbernehmen und fir sie da waren.




LAber fur sie war das Wichtigste, dass immer so viel wie moglich jemand von der
Familie da ist, auch wenn Pflegepersonal, aber sie ruft auch heute fast jeden Tag an,

kommst du eh, kommst du eh, Familie ist ja so wichtig (..) dass irgendjemand da ist.”

6.3.3. Sich verantwortlich fiihlen

Eng mit dem oben beschriebenen ,Familie sein* verbunden ist das Phdnomen ,sich
verantwortlich fuhlen“. Es beschreibt den Umstand, dass sich Familienmitglieder fur
das Wohlergehen der ICU-Uberlebenden verantwortlich fiihlen. Dies geschieht oft von
selbst und muss nicht erst ausgehandelt werden. Oft ist eine Person die
Hauptverantwortliche, die die meisten Tatigkeiten in Bezug auf die familidre
Unterstutzung Gbernimmt. Sie ist es auch, die den Uberblick behalt und Aufgaben
verteilt.

Die Familienmitglieder sehen es als ihre Verantwortlichkeit, familidre Unterstiitzung zu
leisten und tun dies ganz von selbst. In funf der fir diese Masterarbeit interviewten
Familien waren die hauptverantwortlichen Personen die (Ehe-) Partnerinnen, in einem
Fall die Schwester der ICU-Uberlebenden.

.ch habe kein Problem damit, weil das ist meine Aufgabe flr Frau und fir die Tochter
das halbwegs, moglichst normal, dass man da halbwegs, dass wir da nicht auf der
Stral3e sitzen [...]"

.---] weil ich gewusst habe, ich muss das machen, ja ich bin der Oberboss (..) ich
muss jetzt das Ganze machen, was sie nicht machen hat kdnnen oder sollen und das

hat auch so funktioniert.”

Aber auch weitere Familienmitglieder fuhlen sich verantwortlich dafir, ihren Beitrag
zum Gelingen der Situation zu leisten und helfen, wo sie kdnnen. Auf diese Weise
Ubernimmt jeder das, was in seinem Mdoglichen steht. Die Tochter einer ICU-
Uberlebenden beantwortet die Frage, ob auch ihre Bruder unterstiitzend eingegriffen
hatten, wie folgt:

,eS hat jeder das getan, was in seinem Moglichen war, das ist ok, der eine Bruder hat
Fliesen gelegt, der andere (..) ich glaube als Tochter héngst du da sowieso noch mehr

drinnen [...] es hat jeder getan, was er konnen hat, ja.”




Dennoch gab es bei den Familien auch Personen, die sich, der Meinung ihrer
interviewten Familienmitglieder nach zu urteilen, zu wenig verantwortlich fuhlten. Sich
nicht an der bendtigten familiaren Unterstiitzung zu beteiligen ist etwas, das scheinbar
auch nicht leicht wieder vergessen oder verziehen werden kann. Die 15-jahrige
Tochter einer ICU-Uberlebenden beschreibt, wie enttauscht sie von ihrer Schwester

war, als sie in dieser Situation nicht fir sie und ihre Mutter da war.

,von der bin ich sehr enttauscht, also wie soll ich sagen, fir mich war sie eigentlich nie
wirklich da, wenn man das so alles bedenkt und irgendwie sie hat jetzt die Mama, als

sie auf der Intensivstation war, nur einmal besucht”

Dass es Menschen gibt, die sich in so einem Fall verantwortlich fihlen und sich
Dingen annehmen, ist die Voraussetzung dafir, dass familidre Unterstitzung geleistet
wird. Man stelle sich vor, wie es ware, wenn jeder das Gefuhl hatte, die/der andere
musste in dieser Situation etwas tun, aber nicht sie/er selbst. Es gibt aber, wie
beschrieben, auch Personen, die sich bewusst oder auch unbewusst aus der
Verantwortung ziehen und sich nicht an der Unterstitzung beteiligen. Umgekehrt
konnte aber durch die Interviews in Erfahrung gebracht werden, dass sich auch
Personen einbringen, von denen man gar keine Unterstlitzung erwartet hatte. Dies
sind meist weitschichtig Verwandte, Freundinnen oder Menschen, mit denen die
Familien schon langer keinen Kontakt mehr hatten. In diesem Fall wird es denjenigen
oft besonders hoch angerechnet, dass sie in dieser Situation da waren und halfen.

Ein Ehemann beendet die Erzéhlung Uber die Situation, als die Schwester seiner
Frau, mit der die Familie lange Zeit keinen Kontakt hatte, plétzlich ihre Unterstiitzung

anbot, mit dem Satz:

J---] €S muss immer etwas passieren, dass sich etwas anderes tut, also manche

Tdren gehen (..) und, und andere gehen dann auf.”

6.4. Strategien

In den folgenden Kapiteln geht es um Strategien, die angewendet werden, um das
Zusammenricken von Familienmitgliedern zu ermdéglichen. Nur durch sie ist es

moglich, dass familiare Unterstiitzung geleistet werden kann.




6.4.1. Gemeinsames in den Vordergrund ricken

Dieses Phanomen beschreibt die Tatsache, dass durch die kritische Erkrankung und
die bendtigte familiare Unterstiitzung gemeinsame Interessen vor individuelle gestellt
werden. Als Familie seine Angehérigen zu Hause zu unterstitzen ist enorm
zeitaufwendig und verlangt den Beteiligten sehr viel ab. Individuelle Bedurfnisse
haben in diesem Zusammenhang kaum mehr Platz und muissen zuriickgestellt
werden. Die gesamte Aufmerksamkeit gilt in dieser Situation dem Wohlergehen und
der Genesung der ICU-Uberlebenden. Die Interviewteilnehmerlnnen beschreiben,
dass sich in der ersten Zeit nach der Entlassung das gesamte Leben nur um ihre

Angehorigen drehte. Alles wurde diesem gemeinsamen Interesse untergestellt.

~Ja ah, 3-4 Wochen war das sehr kritisch, also wir haben wirklich alle sehr
zuriickgesteckt, es war aber in der Phase auch nie ein Thema, dass das uns

irgendwie schwer gefallen war."

» [...] fur mich war das Wichtigste sie, die Kinder, ja dann lange nichts, dass die ganze

Familie herum, ich habe ja an mich Gberhaupt nicht gedacht.”

Familienmitglieder empfinden es nicht unbedingt negativ, dass sie ihr eigenes Leben
zuriickstellen. Es féllt ihnen im ersten Moment oft gar nicht auf, was sie alles leisten
und wie sehr sie ihre individuellen Bedirfnisse einschranken. Auffallig ist, dass
wahrend der Interviews meist erst dann Uber diese Thematik erzéhlt wurde, nachdem
gezielt danach gefragt wurde. Aus diesem Grund wurde dieses Phanomen
.Gemeinsames in den Vordergrund stellen® genannt und nicht ,Bedurfnisse
zurlckstellen®. Die Interviewpartnerinnen vermittelten, dass es ihnen nicht schwer fiel,
sich selbst zurickzunehmen, sondern dass sie im ersten Moment einfach nur andere
Prioritaten setzten.

Die 15-jahrige Tochter einer ICU-Uberlebenden beantwortet zum Beispiel die Frage,

ob sie auf vieles verzichten musste, wie folgt:

&, das vielleicht schon, aber trotzdem haben wir das irgendwie immer geschafft, ich
habe immer, also ja das klingt jetzt komisch, aber alles, was ich wollte, irgendwie

habe ich es trotzdem bekommen, auch wenn das jetzt nicht so einfach war.”




Auch beruflich stellen unterstitzende Familienmitglieder ihre Interessen in den
Hintergrund. Der Beruf muss in dieser Zeit mit dem Privaten vereinbart werden und

nicht umgekehrt. Eine Krankenschwester beschreibt ihre berufliche Situation so:

»und ich komm in der Friih und dann zu Mittag von meiner Station her, hab ich gesagt,
ich bin eine halbe Stunde bei meiner Schwester und dann hat, hat gepasst, ich habe
natirlich mehr Stress gehabt oder am Abend bin ich natirlich nach meinem Dienst

riber.”

6.4.2. Gemeinsam fur das kranke Familienmitglied so  rgen

Bei diesem Pha&nomen geht es um alle Tatigkeiten, die Familien vollbringen wéhrend
sie familiare Unterstitzung anbieten. Diese beziehen sich auf alles, was im Alltag
ben6tigt wird, um ein ,normales” Familienleben zu erméglichen. Handelt es sich um
eine sehr kleine Familie, mussen die Aufgaben auf wenige Personen aufgeteilt
werden. Dennoch steht das Gemeinsame im Vordergrund, indem jeder versucht
seinen Anteil zu leisten.

Der Ehemann und die Tochter einer ICU-Uberlebenden beschreiben ihre Tatigkeiten
im Alltag. Obwohl der Vater offensichtlich am meisten tut, ist es der Tochter ebenfalls

ein besonderes Anliegen, etwas zur Situation beizutragen:

.Ich mache alles, alles probiere ich zu machen (.) nur Koch bin ich keiner [...] die

(Tochter) tut jetzt da eh mit kochen.”

.Ich helf aber auch viel [...] baden helf ich auch der Mama“

Gemeinsam fur das Wohlergehen und die Genesung des kranken Familienmitgliedes
zu sorgen, ist die wichtigste Strategie des Zusammenrickens. Dieses gemeinsame
Aktivwerden bringt erst die Besonderheit des Hauptphanomens im Kontext der
Unterstiitzung ICU-Uberlebender. Wie bereits in vorhergehenden Kapiteln erwahnt,
gibt es meist einen Hauptverantwortlichen in der Familie. Diese Person ubernimmt
sehr viele Tatigkeiten, organisiert und verteilt Aufgaben an andere. Zudem tbernimmt
diese Person meist Rollen, die vor der kritischen Erkrankung den ICU-Uberlebenden
zugesprochen waren und leistet zusatzlich Hilfe- und Pflegeleistungen. Diese Person

ist es auch, von der am meisten abverlangt wird, sowohl beim Zuriickstecken der




eigenen Bedurfnisse als auch bei der Unterstitzung selbst. Um ihr Gberhaupt die
Moglichkeit zu geben, das alles leisten zu konnen, miussen wiederum andere
Familienmitglieder ihre Rolle ubernehmen. Es kommt also zur Rotation und

Umverteilung von Rollen und Aufgaben im Alltag

Rollenumverteilung

Um in dieser besonderen Situation ein Stiick ,normalen® Alltag aufrechterhalten zu
konnen, ist es notig die Rollen der ICU-Uberlebenden selbst zu tibernehmen und auch
weitere Aufgaben innerhalb der Familie umzuverteilen.

Die Schwester einer ICU-Uberlebenden im Beispiel der Familie 3 erzahlt, dass sie
diejenige war, die am meisten Hilfe leistete. Um ihr diesen Freiraum, so viel Zeit mit
ihrer Schwester zu verbringen, Uberhaupt zu gewéhren, tdbernahm ihr Mann
Tatigkeiten im Haushalt und in der Kinderbetreuung, die normalerweise ihr

zugesprochen waren.

.--.] @lso sprich neunzig Prozent die erste Zeit war immer ich da und sonst haben wir
es uns halt mit der Familie eingeteilt, dass mein Mann nun auch Sachen Ubernimmt,

vom Haushalt viel, auf die Kinder aufpassen*

Andere Personen Ubernahmen wiederrum fir ein paar Stunden die Betreuung ihrer
Schwester, wenn sie und ihr Mann keine Zeit hatten oder etwas flr sich selbst tun

wollten.

,<die haben auch Besucherdienste Ubernommen, wenn ich jetzt gesagt hab, du ich hab
Tagdienst, dass dann wer gekommen ist oder meine Schwester hat sich das dann

selber organisiert, dass die dann da waren*

Auch Kinder helfen im Haushalt mit oder Udbernehmen sogar einzelne
Pflegetatigkeiten.

Die 15-jahrige Tochter einer ICU-Uberlebenden beschreibt wahrend des Interviews,
dass sie ihre Mutter manchmal beim Duschen oder auch bei anderen Aktivitaten des

taglichen Lebens tatkraftigt unterstutzt.




Funktionieren

Familien leisten unglaublich viel, wahrend sie ihre Angehorigen im Alltag untersttitzen.
Sie beginnen zu ,funktionieren®, was so viel bedeutet, wie alles zu tun, was notig ist,
ohne darliber nachzudenken. Nur so wird es den Familien ermdglicht so viel zu

leisten, ohne frihzeitig auszubrennen.

»und der Papa hat halt funktioniert, der war ja immer sich nichts ankennen lassen.”

Die Interviewteilnehmerlnnen beschreiben in diesem Zusammenhang, wie mihsam
ganz alltagliche Dinge sind, weil man unter anderem fur alles einfach mehr Zeit
braucht. Eine besondere Herausforderung stellen oft auch Ambulanzbesuche,

Kontrolluntersuchungen und das Wahrnehmen von Therapieterminen dar.

J---] zum praktischen Arzt hinten nach Medikamente, Verschreibungen holen,
Rezepte und dann in die Apotheke, also das war jetzt keine Sache von 10 Minuten,

sondern das hat gedauert am Anfang.”

J--.] wochentlich, zuerst alle Woche einmal jeder Mittwoch oder Montag Biopsie, im
ersten Jahr einmal im Monat, immer (..) wirklich das erste Jahr musst du monatlich

runter fahren.”

Die von den Familien geleistete Unterstiitzung ist fir diese sehr anstrengend und
zeitintensiv. Mehrere Interviewteilnehmerinnen beschreiben unabhangig voneinander
immer wieder, dass sie in dieser Zeit einfach funktionierten. Sie leisten harte Arbeit,
ohne daruiber nachzudenken und entwickeln eine enorme Stressresistenz. Familien
wachsen Uber sich hinaus und bewaltigen Situationen, die sie sich selbst niemals
zugetraut hatten. Erst hinterher wird den Familien bewusst, was sie hier eigentlich

geleistet haben.

.am Abend erst um 11, halb 12 heim gekommen, und am nachsten Tag aber wieder
um 4, halb 5 auf. Also da, das hat mir in diesem Zeitpunkt nichts gemacht, das
funktioniert [...] das, das kommt dann immer hinten nach dieses Erlebnis, wo du

sagst, wie hab ich denn das geschafft (?).”




,das, das ah, das merkt man aber nicht, also ich habe funktioniert wie eine Maschine,
ja, ich habe morgen das, das, Arbeit, morgen heim, das hat funktioniert wie eine

Maschine ohne nachzudenken, das funktioniert.”

Auch die 15-jahrige Tochter einer Betroffenen spricht davon, dass sie, trotz der vielen
erschwerenden Umstande, alles irgendwie meisterte. Sie musste eine Zeit lang neben

der Erkrankung ihrer Mutter mit Schwierigkeiten in der Schule zurechtkommen.

.S war zwar nicht immer einfach, aber ich habe es trotzdem halt immer irgendwie
geschafft und ich weil3 eigentlich gar nicht, wie ich das gemacht habe in der ersten
Klasse, dass ich irgendwie weiter gekommen bin, weil wenn ich jetzt so Uberleg halt
eben, was da alles passiert ist, also das mal mit der Mama und dann auch noch dass

ich gemobbt worden bin und das war wirklich schlimm eine Zeit lang.”

Funktionieren kann man aber selbstverstandlich nur eine gewisse Zeit lang, bis sich
diese Belastung in korperlichen und psychischen Symptomen zeigt. Aus diesem
Grund ist das Zusammenricken mehrerer Familienmitglieder besonders wichtig,
damit sie sich gegenseitig unterstutzen, abwechseln und es zu keinen gréberen
gesundheitlichen Schaden kommt.

Ein Ehemann beschreibt seine ersten Symptome einer Uberbelastung wie folgt:

,<dann hat es mir ein bisschen die Fll3e weggezogen, da bin ich auch da gesessen,
habe zu zittern begonnen, da hab ich mir dann auch gedacht, ok, jetzt wird es mir
dann zu viel, aber das ist, du musst stark sein, du musst, aber man (..) man ist nicht

immer stark.”

Permanente Aufmerksamkeit

Durch all die Mehrfachbelastung, welche die interviewten Familienmitglieder
beschrieben, ist es nicht immer leicht das Familienleben, die Unterstitzung der
Angehoérigen und meist auch noch den Beruf miteinander in Einklang zu bringen. Um
das alles irgendwie unter einen Hut zu bringen, gonnen sich die betroffenen Familien
in der ersten Zeit nach der Entlassung der ICU-Uberlebenden kaum Ruhephasen. lhre

permanente Aufmerksamkeit liegt bei inren Angehdrigen.




Ein Interviewteilnehmer beschreibt, dass er anfanglich aus Angst davor, dass seiner

Frau in der Nacht etwas passieren konnte, kaum schlafen konnte.

»---] und dann immer du liegst neben ihr und horst sie atmen, im Unterbewusstsein
hast du sie immer gehdrt und auf einmal atmet sie nicht mehr, weil ich nicht gewusst
habe, Uberlebt sie die Nacht (?), daweil hat sie nur eben 10 Sekunden spater geatmet
und das war dann immer das Schone (..) ich habe auch nicht gut geschlafen [...] du
machst die Augen auf und bist komplett da, du kommst nicht in eine Tiefschlafphase,

wochenlang nicht.”

Zusammenfassend kann zu dem Ph&nomen ,Gemeinsam fur das kranke
Familienmitglied sorgen“ gesagt werden, dass Familien und in erster Linie das
hauptverantwortliche  Familienmitglied ,Unglaubliches® leisten. Durch eine
Verschiebung von Rollen und Verantwortlichkeiten im Familiensystem wird es erst
ermdglicht, dass sowohl Tatigkeiten, die vorher die ICU-Uberlebenden ibernommen
hatten, die Unterstlitzung der Erkrankten selbst als auch zusatzliche Belastungen wie
Behordengange und Ambulanzbesuche gleichzeitig von statten gehen kdnnen. Um
diesem Druck standzuhalten, mussen Familien funktionieren, also einfach tun, ohne
dariiber nachzudenken. Zusatzlich kann es zu Schlafmangel und anderen

korperlichen und psychischen Belastungen kommen.

6.4.3. Dem Alltag einen Raum geben

Wie bereits in einem vorhergehenden Kapitel erwdhnt, bedeutet eine kritische
Erkrankung von Angehdrigen fur die Familien oft eine plotzliche Umstellung der
gesamten Lebenssituation. Diese schwerwiegenden Verédnderungen verlangen eine
Reaktion von Seiten aller beteiligten Personen. Fir Familien ist es ein Akt der Balance
zwischen der Anpassung an die neue Situation und dem Beibehalten alter
Gewohnheiten. Obwohl die  Unterstitzung von ICU-Uberlebenden viel
Anpassungsvermogen verlangt, scheint die Aufrechterhaltung bestimmter Rituale eine
ganz besondere Rolle zu spielen. Auch dieses Beibehalten gewohnter Rituale und
Strukturen kann als Strategie des Zusammenrtckens gesehen werden. Jedoch ist es
weniger etwas, das zum Zusammenrucken der Familienmitglieder fuhrt, sondern
vielmehr das, was diesen Zustand Uber einen langeren Zeitraum hinweg

aufrechterhalt. Zum Beispiel versucht eine Familie trotz der schweren Erkrankung der




Mutter die geliebten gemeinsamen Urlaube weiterhin durchzufuihren, wenn auch
eingeschrankt. Das Phanomen des Aufrechterhaltens scheint aber, wenn Kinder
involviert sind, ganz besondere Aufmerksamkeit zu erlangen. Eltern versuchen ein
Stick Normalitat fur ihre Kinder zu bewahren.

Die Interviews vermitteln diesbeziglich das Gefuhl, dass die Kinder in dieser
schweren Zeit vor negativen Einflissen geschiitzt werden sollen. Dies spiegelt sich
zum Beispiel darin wieder, dass die Tochter im Beispiel der Familie 2 trotz finanziell

angespannter Situation nicht auf Schulausfliige verzichten soll.

~Weil in ihrem Alter, wie gesagt, mit zehn hat das angefangen, was ist das schon (?)
ich habe wirklich geschaut, dass ich sie ablenke, wo ich kann, sie ist auch Schifahren
mitgefahren fast jedes Jahr. Wir haben echt geschaut, dass sie immer, und dann hat

sie einmal Sportwoche gehabt und so.”

Ein anderes Beispiel beschreibt, wie die Schwester einer ICU-Uberlebenden ihre 7-

jahrige Tochter zu schiitzen versucht.

.der (Tochter) haben wir natirlich nicht alles so gesagt, wie es am Anfang gestanden
ist [...] sie hat schon gewusst dass die Tante schwer krank ist und dass die Mama halt
jetzt mehr ins Spital muss und dass Papa halt mehr da ist [...] aber vor der haben wir

das eher abgehalten.”

Trotz der sehr angespannten finanziellen Situation beschreiben zwei Familien, dass

es ihnen wichtig war, das fur die Kinder angesparte Geld nicht anzugreifen.

»ein bisschen was haben wir gehabt, das ist alles weg, ein Sparbuch gibt es fur die
(Tochter), das bleibt, da bin ich eisern, also ein bisschen was kommt immer drauf,

damit sie was hat.”

Aber auch andere gewohnte Rituale wollen aufrechterhalten werden. Eine Tochter
Ubernimmt zum Beispiel die Organisation eines Familienfestes, welches friher immer
ihre Mutter organisiert hatte, da es allen Familienmitgliedern ein Anliegen war, eine

solche Feier beizubehalten.




6.4.4. Das Beste aus der Situation machen

Trotz der oft wirklich schwierigen Gesamtsituation wahrend der Unterstlitzung von
ICU-Uberlebenden, zeigen die interviewten Familien immer wieder auf, wie wichtig es
ist, die Hoffnung nicht zu verlieren. Sie beschreiben, dass sie versucht haben das

Beste aus der jeweiligen Situation herauszuholen.

,eS nutzt alles nichts, das ist so. Kannst nicht machen, mit der Brechstange geht es

nicht, wir missen jeder fur sich unser Bestes tun.”

Auch auf die Nachfrage, wie sie mit inren Angsten umgehen, wurde geantwortet:

.da muss ich aber ehrlich sagen, da muss man einen Riegel vorschieben und sagen
nein, so ist es nicht und ich gehe jetzt mit dem um, ich mache jetzt das Beste daraus

[...] du musst jetzt einfach vorausdenken und nicht immer zuriickschauen.*

Die Familienmitglieder machen sich gegenseitig Hoffnung und Mut weiterzumachen,

indem sie sich gemeinsam darauf einigen die Dinge positiv zu sehen.

,das ist sowieso in meiner Familie Gott sei Dank immer das Motto, das ist jetzt da und
mit dem versucht man, jetzt sage ich mal versucht, bewusst sag ich nicht muss,

versucht man zu leben und das im positiven Sinn."

Die Strategie der Wahl scheint zu sein, im Hier und Jetzt zu leben und nicht auf die
schwere Vergangenheit zuriick zu blicken. Sich nicht von Angsten davor leiten zu
lassen, dass so etwas wieder passieren konnte. In die Zukunft blicken die Familien,

indem sie sich die zu erreichenden Ziele vor Augen halten.

6.4.5. Zukunftsperspektiven bilden

Ab einem gewissen Zeitpunkt, indem bereits absehbar ist, dass es sich bei der
familiaren Unterstitzung um eine voribergehende Situation handeln wird, beginnen
die betroffenen Familien, Plane fur die Zukunft zu schmieden. Dies zeigt sich oftmals
darin, dass sie damit anfangen sich selbst das Ziel zu setzen, lang ersehnte Wiinsche

zu erfullen. Die gesetzten Ziele scheinen die Familien zu motivieren, um




weiterzumachen und sind oft auch eine Art Belohnung. In den meisten Fallen
beschreiben diese Ziele Dinge, die die Familien vor der kritischen Erkrankung gerne
gemacht hatten, die aber eine gewisse kdrperliche Konstitution voraussetzen.

In einem anderen Fall ist es das Ziel, bis Weihnachten ohne professionelle Pflegekraft
auszukommen. Wieder eine andere Familie setzte sich das Ziel, dass der ICU-
Uberlebende wieder in seinen alten Job zurlickkehren solle.

Kdnnen gewisse Meilensteine durch harte Arbeit und Konsequenz erreicht werden,

berichten die Interviewteilnehmerinnen von intensiven Gliicksgefiihlen.

»,hach wie vor ist ein Thema das Schifahren gehen wieder, also ich wird immer gerne
mit ihr Schifahren gehen wieder, nur meine Schwester ist da sehr angstlich [...] ich
hab eh gesagt, das missen wir heuer sicher in Angriff nehmen dass wir das

gemeinsam machen.”

Ein Familienmitglied erzahlt davon, dass er, sobald die Medizinerlnnen es erlauben,
wieder mit seiner Frau auf Urlaub fliegen mdchte. Bis dahin konnte er ihr aber einen

anderen Wunsch erfullen:

»also das hat er (Arzt) gesagt nach zwei Jahren, nach einem Jahr nur kurze Flige in
Europa, nach zwei Jahren erst Uber das Meer. Den ersten Wunsch, den wir ihr erfillt
haben, war natirlich das Cabrio, das da drauf3en steht, sie wollte unbedingt ein
blaues Cabrio [...] und dann ja, die Maledivenreise haben wir noch ein bisschen nach

hinten geschoben.”

Ein weiterer Wunsch zweier ICU-Uberlebender, den sie sich bereits erfillen konnten,
war es, sich in einer Selbsthilfegruppe auch fir andere zu engagieren und Menschen
beizustehen, die Ahnliches erleben mussten.

»also viel dreht sich bei uns (..) extrem viel um die Selbsthilfegruppe, also im privaten
Bereich, also das ist was da gibt es keine ein, zwei Tage nicht, wo nicht irgendjemand

anruft.”

In derselben Familie hatte der Ehemann zu einem gewissen Zeitpunkt das Gefuhl,
seine Frau etwas bremsen zu mussen, da sie sich, seiner Meinung nach, bereits zu

viel zugetraut hatte.




.dann hab ich aber einmal die Handbremse angezogen und gesagt so geht es nicht
weiter, also sie braucht schon irgendjemand, der ihr sagt Stopp, weil wir mittlerweile
auch kennen gelernt haben ein paar Leute, die schon das zweite Mal
herztransplantiert sind, eben wegen solchen Sachen, dir geht es gut, du fihlst dich

gut, &h (..) so ist das nicht.”

6.5. Kontext

In diesem Kapitel geht es darum, in welchem Kontext das Phanomen
~Zusammenricken® stattfindet. Ist ein Kontext mehr oder weniger ausgepragt
vorhanden, hat dies direkte Auswirkungen auf die Strategien der betroffenen Familien.
Der Kontext kann aber auch erklaren, warum in manchen Familien ein

Zusammenricken stattfindet, in anderen aber nicht.

6.5.1. Zwischen Freude und Angst

Dieses Phanomen beschreibt die Ambivalenz der gesamten Situation. Beginnend mit
dem Intensivstationsaufenthalt erleben die Familien unglaubliche Freunde, aber auch
viel Leid und Traurigkeit miteinander.

Sehr beeindruckend waren die Beschreibungen davon, wie es sich angefihlte, als die
Betroffenen nach langer Zeit das erste Mal nach Hause kommen konnten. Dieses
Aufeinandertreffen wird unendlich emotional beschrieben. Die Familien erleben etwas,
von dem sie sich nicht immer sicher waren, ob sie es Uberhaupt noch erleben wirden.
Schon wahrend der kritischen Phasen, die sie bereits auf der Intensivstation
durchmachten, sehnten sie diesen Moment herbei.

Fur kurze Zeit scheinen die Sorgen vergessen, die Interviewteilnehmerinnen
beschreiben es mit dem Gefuhl, etwas uberstanden zu haben. Sie haben den
Eindruck, es ware der Abschluss einer schwierigen Reise, von nun an kdnne alles nur

noch besser werden.

,also das war ein unheimlich schones Gefuhl, du weil’t du fahrst sie nach Hause, du

weil3t, es warten die ganzen Freunde und Familie auf sie daheim.”

Ein Vater beschreibt die Reaktionen seiner Tochter auf folgende Weise:




,Sie hat das nicht gewusst, ich habe es gewusst und wir haben gesagt eine Pizza
Bestellung und in Wirklichkeit ist die Mama herauf gekommen (..) das kdnnen sie sich
nicht vorstellen, die Haare gestanden, geweint hat sie wie ein Schlosshund [...] die
Haare hat's uns aufgestellt und das war ein Wahnsinn, da ist auf einmal alles wieder

vergessen kurz.”

Doch nach einer Zeit der Freude und des gemeinsamen Feierns kommen die Sorgen
und Angste zuriick. Die Familien fragen sich, wie alles weitergehen wird, wie sie das

alles schaffen werden.

J--.] und dann kommt alles auf einmal, prasselt hald auf dich ein und
Organisationstalent war ich eh immer schon, von der Seite her ist alles immer ganz
gut gegangen, aber es war schon schwierig und die Angste die man hat, wer weiR,
wie das ausgeht und wie es weitergeht.”

Die gesamte nachfolgende Zeit ist gepréagt von Erfolgen wie zum Beispiel wenn die
ICU-Uberlebenden langsam wieder lernen alltdgliche Dinge alleine zu tun. Aber auch
von Niederschlagen, wenn es zu neuerlichen Krankenhausaufnahmen kommt oder
die Genesung nicht so schnell vorangeht, wie man es sich erhofft hatte.

Ein Interviewpartner beschreibt seine Geflihle, jedes Mal, wenn er mit seiner Frau zu

Kontrolluntersuchungen fahrt, sehr eindrucksvoll.

.<das ist, du wartest auf die Biopsie, du wartest dann auf das Ergebnis, ja, ok, passt,
keine Abstol3ung, ok, (durchatmen), nachsten Tag denkst dir puh, in vier Wochen ist

das Ganze wieder, was ist da (?) passt alles?*

Dieser Wechsel zwischen positiven und negativen Erlebnissen und Emotionen scheint
die betroffenen Familien tber einen l&angeren Zeitraum zu begleiten. Freude bereitet in
diesem Zusammenhang alles, was mit dem gesundheitlichen Fortschritt der ICU-
Uberlebenden zu tun hat, aber auch jeder Schritt zuriick in die Normalitat. Das
Erlangen der Gewissheit, dass sich die Situation bessern wird, schafft positive
Emotionen bei allen Beteiligten. Zukunftssorgen, Angste, dass so etwas wieder
passieren konnte, und Ruckschritte im Genesungsprozess sind ein standiger Begleiter
in der ersten Zeit nach der Entlassung der ICU-Uberlebenden. Angst oder Sorge

werden von den Beteiligten unterschiedlich empfunden und beschrieben.




Die Tochter einer Betroffenen beschreibt ihre Sorge, dass es zu erneuten

Komplikationen kommen konnte:

.Ich habe Angst gehabt, als die Mama jetzt vorhin nach Hause gekommen ist, dass
sie wieder eine Lungenentzindung bekommt (..), dass irgendwas mit diesem Loch
(Tracheostoma) da passiert oder so, dass die Mama ausrutscht [...] also hab ich zum
Beispiel jetzt immer einen Phobie, wenn die Mama auf irgendwas Rutschigem ist oder

so, dass sie ausrutscht, das mag ich nicht mehr.”

Ein Ehemann macht sich Sorgen dartber, dass die kérperlichen Einschrankungen

seiner Frau bestehen bleiben kénnten.

.[-..] aber es ist nach wie vor immer die Angst noch da gewesen, bleibt es so(?)"

Ein anderer Ehemann beschreibt jedoch, dass er nach all dem, was er und seine

Familie bereits durchmachen mussten, keine Angst vor der Zukunft mehr empfindet.

LAngst in dem Sinn (.) was wir schon alles mitgemacht haben (?) wenn ich ganz
ehrlich bin (Kopfschutteln).”

6.5.2. Interpretation der kritischen Erkrankung

Dieser Kontext beschreibt, dass die Tatsache, wie die beteiligten Personen die
Krankheit der ICU-Uberlebenden interpretieren, eine wichtige Voraussetzung fiir das
Zusammenrlcken darstellt. Zudem ist es die Erklarung dafir, warum das
Zusammenrucken von Familien im Kontext einer kritischen Erkrankung eine
Besonderheit darstellt. Nicht jede Erkrankung eines Familienmitgliedes fuhrt
zwangslaufig zum Zusammenriicken. Der Schweregrad einer Krankheit bzw. die
Interpretation dessen wirkt sich unmittelbar darauf aus, ob das Zusammenricken
Uberhaupt als Notwendigkeit empfunden wird oder nicht. Dadurch, dass Familien
merken ,hier passiert etwas Schlimmes®, haben sie das Gefuhl, handeln zu mussen,
mehr als bei einer nicht lebensbedrohlichen Erkrankung.

Das Empfinden der Familie, ob eine Situation kritisch ist oder nicht, muss nicht immer
der Realitat entsprechen. Dies bedeutet, dass nicht jede Erkrankung, die als harmlos

abgetan wird, auch tatsachlich harmlos ist bzw. war und umgekehrt.




In dem Fall der Familie 1, in der familidre Unterstutzung offensichtlich nicht als
Notwendigkeit empfunden wurde, war auch auffallig, dass die Zeit auf der
Intensivstation nicht so emotional beschrieben wurde. Der Ehemann der Frau, die
einen Schlaganfall erlitten hatte, erlebte diese Zeit nicht als kritisch oder schwer, fur
ihn war es wie jeder andere vorherige Krankenhausaufenthalt seiner Gattin. Naturlich
muss dies nicht bedeuten, dass die Zeit auf der Intensivstation fur seine Frau weniger
kritisch oder lebensbedrohlich war wie fur alle anderen Betroffenen. Dies lasst
lediglich vermuten, dass die Interpretation der Situation Einfluss darauf hat, ob
Zusammenricken stattfindet oder nicht. In diesem genannten Fall verschaffte die
Situation nicht den Eindruck, dass es Uberhaupt von No6ten gewesen ware

Veranderungen zu unternehmen, um familiare Unterstiitzung zuzulassen.

6.5.3. Grad der Hilfsbedurftigkeit des kranken Fami  lienmitgliedes

Nicht zu unterschatzen ist auch der Einfluss des Ausmal3es der Hilfsbedurftigkeit des
erkrankten Familienmitgliedes auf das Zusammenrucken. Brauchen die ICU-
Uberlebenden im Alltag nur wenig Unterstutzung durch ihre Angehérigen, passiert
auch das Zusammenriicken weniger stark. Die Veréanderungen, die das
Zusammenrlcken und die familiare Unterstitzung veranlassen, haben bei den
betroffenen Personen einen besonderen Stellenwert.

Die interviewten Familien beschrieben mitunter sehr detailliert, welche koérperlichen
Veranderungen bei den Betroffenen zu beobachten waren. Die koérperlichen und
mentalen Einschrankungen reichten dabei von eher leichten Ged&achtnisverlusten und
Koordinationsschwierigkeiten bis hin zum totalen Verlust der Gehfahigkeit,
Inkontinenz und massivem Muskelschwund. Die Interviewpartnerinnen nahmen dabei
sehr viel Bezug auf die Vergangenheit und erzahlten, was friiher alles leicht ging und
heute nicht mehr mdglich ist. Je starker der Verlust korperlicher Fahigkeiten, desto
mehr familidre Unterstitzung muss gegeben werden. Zum Beispiel konnte die
Betroffene in Familie 3 anfanglich kaum etwas alleine tun, brauchte also in allen
Aktivitaten des taglichen Lebens Hilfe. Ihre Schwester musste quasi rund um die Uhr

fur sie da sein.

.--.] weil sie am Anfang sehr schwach war, also das Stiegen gehen haben wir lernen
missen, das war ein Wahnsinn, also das hatte sie in ihrer Wohnung nie alleine

schaffen kénnen, obwohl sie einen Lift hat [...]"




So wie es in dieser Familie der Fall war, ware die Situation ohne die Unterstiitzung
durch ihre Schwester oder eventuell einer professionellen Pflegeperson nicht zu
meistern gewesen. Die Einschrankungen waren so massiv, dass Hilfe unbedingt notig
war. Etwas anders war es bei Familie 1. Die Frau, die einen Schlaganfall erlitten hatte,
hatte vorwiegend mit einer eingeschrankten Merkfahigkeit zu kampfen. lhr Mann
lernte zu akzeptieren, dass seine Frau viele Dinge im Haushalt nicht mehr auf die
gewohnte Art und Weise erledigen kann, bot aber selbst nur wenig Hilfe an.

»~Ja, was mich manchmal stort, die Unordnung, das hat es friher nicht gegeben. Aber

bitte, mit dem muss ich leben, was soll ich machen.*

Die Einschréankungen seiner Frau sind also nicht so gravierend, dass unbedingt
eingegriffen werden muss. Die Starke und Intensitat der korperlichen und mentalen
Einschrankungen haben ebenfalls Einfluss darauf, ob familiare Hilfe geleistet wird
oder nicht. Das Zusammenricken und damit verbunden das Leisten familiarer
Unterstitzung ware in diesem Fall vielleicht ebenfalls hilfreich, sie wird aber nicht als

notwendig empfunden.

6.5.4. Grad der Anpassungsfahigkeit

Jede Veranderung und so eben auch die kritische Erkrankung verlangt eine
entsprechende Reaktion. Sie verlangt Anpassung an die neue Situation. Nicht jede
Person mochte oder kann sich in erforderlichem Maf3e an etwas Neues anpassen.
Eng damit verbunden ist das Bedurfnis nach dem Aufrechterhalten gewohnter
Strukturen. Wer sich anpassen mdchte, muss etwas Altes, Gewohntes hinter sich
lassen und das ist nicht immer mdglich oder gewollt. Vorstellbar ist diese Aquivalenz
wie ein Kontinuum, an dessen Endpunkte die Anpassung und die Aufrechterhaltung

stehen.

Abbildung 7: Kontinuum Anpassung/Aufrechterhaltung




Manche Familien schaffen es leichter sich anzupassen und brauchen weniger
Vergangenes aufrechterhalten, andere halten starr an ihren Gewohnheiten fest.
Familie 1 ware also eher auf der Seite der Aufrechterhaltung einzuordnen. Dies ist
unter anderem daran erkennbar, dass Herr L im Interview sehr viel von der
Vergangenheit spricht und erzahlt, was friher alles besser war. Dies kann so
interpretiert werden, dass Herr L sein altes Leben erhalten méchte und nicht zu viele
Veranderungen zulasst. Um familiare Unterstiitzung jedoch leisten zu kénnen, braucht
es ein gewisses Mald an Anpassungsfahigkeit. Im Gegensatz dazu wirkt Familie 2
sehr anpassungsfahig. Sie haben es geschafft sich in kirzester Zeit an die
Gegebenheiten zu gewdhnen, was daran erkennbar ist, dass sie in der Gegenwart

leben und damit nicht unzufrieden wirken.

6.5.5. Ungewissheit

Wie bereits erwahnt, gehen die betroffenen Familien davon aus, dass es sich bei dem
ZusammenriUcken und dem Leisten familiarer Unterstlitzung um eine vortibergehende
Notwendigkeit handelt. Trotz des Gefuhls, dass alles in absehbarer Zeit enden wird,
spurt man immer eine gewisse Unsicherheit in den Aussagen der Familien
mitschwingen. Sie erlebten offensichtlich auch schon zu oft in der vergangenen
Krankheitsgeschichte, dass etwas Unerwartetes eintrat. Diese Ungewissheit Uber die
Zukunft begleitet die Familien tber einen sehr langen Zeitraum. Mal ist sie scheinbar
starker, mal schwécher weil wieder mehr Positives erlebt wurde und wieder starker an
einen baldigen guten Ausgang geglaubt wird. Die allermeiste Unsicherheit verspiren
die Familien zu Beginn der Situation, wenn die ICU-Uberlebenden das erste Mal nach

Hause kommen.

.was ist jetzt der Status ihrer Krankheit, wie wird es sein, wenn sie heimkommt, sie ist

ja eigentlich (..) so immer das Ungewisse.”

.das war fir meinen Vater wieder ganz schlimm, wenn die jetzt heimkommt und kann
nicht reden und wir wissen gar nicht, was sie will und was sie braucht und das

Ungewisse immer.”

Die Unsicherheit betrifft nicht nur die gesundheitliche Situation der ICU-Uberlebenden,

sondern zieht sich auch in berufliche und finanzielle Bereiche. Eine Tochter beschreibt




die Ungewissheit ihres Vaters dartber, wie es mit seinem eigenen Leben weitergehen

wird, auf folgende Art und Weise:

.er weild nicht, wie geht es mit seinem Leben weiter, weil er eben auch gesagt hat,

seine Vorstellung war in zweieinhalb Jahren in Pension und dann Reisen und lassen
es uns gut gehen, und jetzt auf einmal bricht alles zusammen, und du weif3t nicht, wie

sein Leben auch weitergeht(?).”

Auch die berufliche Situation der ICU-Uberlebenden selbst ist Giber eine lange Strecke
hinweg vollig ungewiss und bereitet Sorgen.

.,das Geld, das sie da jetzt bekommt, geht alleine nur fir das Darlehen auf, ja, und
dann, ok, dann bist du, musst du fast eine Arbeit suchen, ja, ok, dann nehme ich
einen Kredit auf, damit wir Uber die Runden kommen oder wenn sie eh die Arbeit

bekommt (?).”

Die Ungewissheit betrifft sehr viele Lebensbereiche und bleibt scheinbar eine sehr

lange Zeit Begleiter der unterstitzenden Familien.

6.06. Konsequenzen

Zusammenricken und das Leisten familiarer Unterstitzung kann sowohl positive als
auch negative Konsequenzen mit sich ziehen. Jede Entscheidung und Handlung der
Familien kann Einfluss auf ihr spateres Leben nehmen. Diese werden in den

folgenden Unterkapiteln ndher beschrieben.

6.6.1. Stolz sein

Nach den ersten erkennbaren Besserungen der Gesamtsituation sind die Familien
meist sehr stolz auf sich. Sie freuen sich, dass sie gemeinsam so vieles geschafft
haben. Dies gibt ihnen auch Kraft fir neuerliche Rickschlage und Komplikationen.
Die Familien sahen bereits, dass sie in schwierigen Zeiten zusammenhelfen und die
Situation meistern kénnen. Dieses ,stolz auf sich sein” starkt den Familiensinn erneut.

Gemeinsam in schweren Angelegenheiten zusammenzuhalten, bringt jene




Familienmitglieder, die am Gelingen der Situation beteiligt waren, noch n&her

Zusammen.

LAlle Achtung, das muss uns einmal wer nachmachen, sag ich immer wieder, ja. Was

wir das leisten, oder geleistet haben.”

Ein Ehemann vergleicht sich mit anderen Mannern, die, wie er glaubt, die Situation,
fur die kranke Frau und die Tochter zustandig zu sein, nicht so gut geschafft hatten

wie er selbst.

LAber andere, die hipfen vielleicht bei sowas irgendwo hinunter gleich, oder rennen
davon, weil die Frau sagt immer, naja das haben andere Freunde oder so auch
gesagt, super, wie ich das mache oder (?), das hért man eh dann gern auch ein

bisschen, naturlich sonst wirde ich lugen.”

Ein anderer Interviewteilnehmer antwortet auf die Frage, ob er im Nachhinein stolz

daruber ist, was die Familie gemeinsam schaffte, wie folgt:

4a, Ja das ist man immer noch stolz drauf, wenn man sieht dass sie da driben sitzt
und da hat sie einen (Enkel), und sie hat ja Angst gehabt, sie sieht die Kinder nicht
mehr aufwachsen (..) mittlerweile haben wir schon die kleine Krote (Enkelkind), und

ja, das hebt das Leben noch ein bisschen mehr.*

Die Familien sind aber auch besonders stolz auf die ICU-Uberlebenden selbst. Sie
wissen, welche schwierige Zeit sie hinter sich oder teilweise auch noch vor sich haben
und sprechen ihnen Mut zu. Darauf zurlickblicken zu kénnen, welch steinigen Weg
man bereits hinter sich hat, gibt enorme Motivation, auch die ndchsten Hirden noch

zu nehmen.

.die Frau kampft wie eine LOwin, unglaublich ja, z&h, unfassbar, keiner kann das

glauben, normal gehort ihr ein Orden.”




6.6.2. Das Leben als Geschenk betrachten

Durchsteht man eine so schwierige Situation, wird den beteiligten Personen oft wieder
bewusst gemacht, was fiur sie im Leben wirklich zahlt. Dadurch, dass die ICU-
Uberlebenden oft dem Tod eine Zeit lang sehr nahe waren, wird ihnen und ihren
Familien die Endlichkeit des Lebens, die im Alltag oft untergeht, wieder naher
gebracht. Die Familien beschreiben teilweise, dass diese schlimmen Erlebnisse sie
lehrten, wieder ein Stickchen bewusster zu leben und Kleinigkeiten mehr zu

geniel3en.

+ch bin mittlerweile soweit, dass ich sage (.) ich muss nicht mehr auf die Malediven,

Hauptsache ich fahre mit ihr.”

-aber man lebt jetzt intensiver, man geniel3t die Zeit mehr, jetzt weil® man, was Zeit ist
nicht (?).”

Andere Familien fahren vermehrt auf Urlaub und organisieren sogar Feste, um das
Leben zu feiern. Auch das Band zu engen Freunden, die in dieser Zeit fur die ICU-
Uberlebenden da waren, wird enger.

.---] wenn wir miteinander auf Urlaub fahren und wirklich jetzt die Zeit geniel3en, wir
sind das so ein Vierer-Team und dass man miteinander was unternimmt, das war

vorher eigentlich nicht so der Fall.”

6.6.3. Zuruckfinden in alte Rollen

Nachdem die Familienmitglieder oft neue Rollen Ubernehmen und in ihrem
Unterstltzer-Dasein aufgehen, ist es fur sie manchmal nicht ganz einfach wieder in
ihre gewohnten Positionen zuriickzufinden. Damit ist gemeint, dass zum Beispiel
(Ehe-) Partnerinnen ab einem gewissen Zeitpunkt wieder ,lernen“ Partnerinnen zu
sein und nicht nur Unterstitzerinnen oder auch wieder ,lernen* auf eigene

Bedirfnisse zu achten.

»also wir haben beide gewusst, eigentlich und jetzt missen wir schauen, dass wir

wieder zusammenfinden, ja es hat jeder, jeder ist so seine Schiene gegangen, weil




natdrlich jeder sehr auf sich konzentriert war, ja, und irgendwann muss man dann

einfach wieder schauen, dass man wieder zusammenfindet.”

Eine Tochter erzahlt dartber, wie ihr Vater schon langsam wieder beginnt, seine

eigenen Bedirfnisse ernst zu nehmen.

Jetzt seit drei, vier Wochen fangt es wieder an, dass er auch wieder in seinen alten
Rhythmus zurtckfindet, wobei sich auch immer noch sein Leben um das dreht, aber

er findet schon langsam auch wieder zurtick, dass er sagt, er tut was fir sich.”

Viele Familienmitglieder fiihlen sich scheinbar so sehr fur die ICU-Uberlebenden
verantwortlich, dass es ihnen sogar schwer fallt, sie das erste Mal wieder alleine zu

Hause zu lassen. Erkennbar ist dies speziell bei den hauptverantwortlichen Personen.

.--.] nachher sie alleine lassen zu missen und es ist keiner da, also das war fir mich

dann schon schlimm, weil irgendwann muss man wieder arbeiten gehen auch, nicht

().

Dieses Zuruckfinden findet nattrlich erst zu einem Zeitpunkt statt, an dem die ICU-
Uberlebenden vieles im Alltag wieder alleine oder mit nur maRiger Unterstiitzung
bewdltigen konnen. Wieder zuriickzufinden kann dann aber eine ziemlich wichtige

Rolle spielen, da es sonst zu emotionalen und psychischen Folgen kommen konnte.

7. Diskussion

Eine kritische Erkrankung, die schwere Zeit auf der Intensivstation, aber auch die
ersten Wochen nach der Entlassung werden von Familien als sehr belastend und
emotional empfunden.

Das zentrale Phanomen ,Zusammenriicken* beschreibt einen Vorgang, der bereits
auf der Intensivstation beginnt, jedoch nach der Entlassung der ICU-Uberlebenden
eine ganz besondere Form annimmt.

Durch die kritische Erkrankung an sich kommen die beteiligten Personen néher
zusammen. Die Familien teilen Emotionen, versuchen gemeinsam die schwere Zeit
zu Uberstehen und helfen sich gegenseitig bei der Verarbeitung des Geschehenen.

Das Zusammenricken der Familienmitglieder nach der Entlassung aus dem




Krankenhaus und der Riickkehr der ICU-Uberlebenden in die gewohnte Umgebung
hat einen tiefergehenden und vor allem langer andauernden Charakter. Hier geht es
nicht nur um geteilte Trauer, sondern um das gemeinsame Aktiv werden. Die
Betroffenen schauen nicht nur zu und versuchen einen kleinen Beitrag zur Genesung
zu leisten, wie das auf der Intensivstation der Fall ist, sondern sie sind gemeinsam der
Grundpfeiler dafur, dass Genesung Uberhaupt stattfinden kann. Ohne die Hilfe der
Familienmitglieder wirde die Situation eine andere sein. Die Angehdrigen haben nach
der Entlassung mehr Handlungsfreiheit, aber auch deutlich mehr Verantwortung. Nun
sind sie allein mafl3gebend fur das Gelingen oder Scheitern familiarer Unterstitzung.
Zusammenricken in diesem Kontext passiert durch das gemeinsame Tatig werden.
Jedes Familienmitglied Gbernimmt, seinen Mdoglichkeiten entsprechend, bestimmte
Aufgaben.

Als Ursachen des Hauptphanomens ,Zusammenricken® wurde die kritische
Erkrankung“ an sich, aber auch die ,voriibergehende Situation* herausgearbeitet. In
den Ergebnissen der vorliegenden Masterarbeit zeigt sich die kritische Erkrankung als
existentielles Erlebnis fir alle beteiligten Personen. Dabei ist der empfundene
Schweregrad der Krankheit die ausschlaggebende Variable dafir, in welchem
Ausmald Zusammenriucken stattfindet. Wobei nicht immer eine als lebensbedrohlich
empfundene Situation auch tatsachlich der Realitat entspricht und umgekehrt.

Das Zusammenriicken, das bereits auf der Intensivstation ihren Ursprung hat, wird
auch in anderen Forschungsarbeiten thematisiert, wenn auch mit etwas anderen
Bezeichnungen (Eggenberger & Nelms, 2007; Nagl-Cupal, 2011). Immer wieder ist
die Rede davon, dass es Angehdérigen ein Anliegen ist, ihre Lieben zu besuchen und
in der schweren Zeit fur sie da zu sein. So beschreiben auch Eggenberger und Nelms
(2007, S.1625) in ihrer Studie, dass das gemeinsame Erleben einer kritischen
Erkrankung Familien auf eine ganz besondere Art und Weise verbindet: It is an
experience that causes families great suffering and great vulnerability, but also one
that for the most part brings families together and bonds them in a profound way".
Dieses Phé&nomen tritt jedoch in ganz besonderem Male dann auf, wenn die
Erkrankung der Familienmitglieder wirklich als kritisch, also Iebensbedrohlich
eingestuft wird. Damit kann auch die Besonderheit der Situation einer kritischen
Erkrankung erklart werden.

Als eine weitere Ursache fir das Zusammenricken von Familienmitgliedern wurde die
.voriubergehende Situation“ herausgearbeitet. Ist der kritische Zustand der
Familienmitglieder erstmal tUberstanden, zeigen sich oft sehr rasch erste Fortschritte

im Genesungsprozess der Patientinnen. Diese Tatsache verhilft den Familien zur




Ansicht, dass es sich bei der Erkrankung um ein akutes und kein andauerndes
Geschehen handelt. Sie gehen davon aus, dass sich alles wieder zum Guten wenden
wird und familidre Unterstitzung im hauslichen Bereich nur voribergehend von Noten
sein wird. Diese Meinung bringt die Familien dazu, in der ersten Zeit der familiaren
Unterstitzung auf individuelle Bedurfnisse zu verzichten und sehr viel zu geben. Geht
man davon aus, dass etwas nur von einer gewissen Dauer sein wird, kann man eine
schwere Zeit besser durchstehen. Dieses Phdnomen wird in einem spateren Kapitel
mit dem Konzept des Durchhaltens, das von Morse und Penrod (1999) thematisiert
wurde, verglichen bzw. erganzt.

Durch die kritische Erkrankung eines Familienmitgliedes werden die Betroffenen mit
den verschiedensten ,Verdnderungen“ konfrontiert. Das beschriebene Phanomen
erlangte auch in anderen Studien erhdhte Aufmerksamkeit. In diesen Arbeiten liegt
das Hauptaugenmerk jedoch eher auf den korperlichen, psychischen und mentalen
Veranderungen, die eine kritische Erkrankung mit sich bringen kann (Davidson et al.,
2013; Davydow et al., 2008; Jones, 2014; Myhren et al., 2010; Schandl et al., 2011).
Iwashyna (2010) beschreibt in diesem Zusammenhang, dass die Patientinnengruppe
der ICU-Uberlebenden unter anderem auf Grund der genannten Einschrankungen
und Komorbiditaten eine neue und ganz besondere Herausforderung fir das
Gesundheitssystem darstellt.

Die Veradnderungen, die im Zuge dieser Masterarbeit herausgearbeitet wurden,
beziehen sich jedoch hauptséchlich auf die familiaren Probleme, welche durch die
bendtigte Unterstiitzung der ICU-Uberlebenden zu Stande kommen. Manchmal wird
das gesamte gewohnte Familienleben von einem Tag auf den anderen auf den Kopf
gestellt. So kann es zum Beispiel sehr plotzlich zu Rollenveranderungen im
Familiensystem kommen. Die Liicke, die die ICU-Uberlebenden zuriicklieRen, muss
neu gefullt werden. AuRerdem kommen ganz neue Aufgaben, die die Unterstitzung
und Pflege der Uberlebenden betreffen, hinzu. Diese Veranderungen in den
Verantwortlichkeiten innerhalb eines Familiensystems werden ebenfalls bei Agard et
al. (2015) und Nagl-Cupal (2011) beschrieben. Viele von ihnen lassen den Familien
oft gar keine andere Wabhl, als tatig zu werden.

Bei den fur die vorliegende Masterarbeit interviewten Familien wurden vor allem
Haushaltstatigkeiten oder Verantwortlichkeiten in Bezug auf die Kinder neu aufgeteilt.
Auf diese Weise wurde es jeweils einer Person ermoglicht, sich auf die Unterstiitzung
der ICU-Uberlebenden zu konzentrieren. Zwar tibernimmt meist eben nur eine einzige
Person die direkte Pflege der Betroffenen, dennoch sind auch alle anderen

unabdinglich fur das Gelingen familiarer Unterstiitzung. Sehr interessant ist in diesem




Zusammenhang, dass auch Kinder plétzlich Aufgaben im Haushalt tibernehmen und
das ganz aus eigenem Antrieb. Es zeigt sich, dass auch sie ihren Beitrag zum
Gelingen der Situation leisten wollen.

Weitere Veranderungen, die auch in der Literatur Beachtung finden, sind vor allem auf
soziobkonomischer Ebene anzusiedeln. Sorgen um Beruf und Geld sind bei Familien,
die ICU-Uberlebende zu Hause unterstitzen, keine Seltenheit.

Die Familien, die fir diese Masterarbeit interviewt wurden, berichteten teilweise von
massiven Einbufl3en des Familieneinkommens oder sogar von Existenzangsten. Auch
die Studie von Griffiths et al. (2013) berichtet von solchen Verdnderungen bei
betroffenen Familien. Diese Einschréankungen in Bezug auf das Familieneinkommen
kommen dadurch zu Stande, weil es durch die kritische Erkrankung oft zu einer
voriibergehenden Arbeitsunfahigkeit der ICU-Uberlebenden selbst aber auch der
unterstitzenden Familienmitglieder kommt (Covinsky et al., 1994; Griffiths et al.,
2013). Zudem miussen sich die Familien mit burokratischen Angelegenheiten
beschéftigen, die oft sehr zeitaufwandig und muhsam sein kénnen.

Eine weitere Veranderung betrifft die soziale Eingebundenheit der Familien. Viele
flichtige Freundinnen und andere soziale Kontakte gehen verloren, weil Prioritaten
neu gesetzt werden. Auch andere Studien weisen auf nicht unbedeutende
Verédnderungen im Sozialleben unterstitzender Familien hin (van Beusekom et al.,
2016). Auf der anderen Seite aber riicken die Familienmitglieder untereinander wieder
naher zusammen. So kann es sogar passieren, dass erneute Kontakte zu Personen
entstehen, von denen man schon langer nichts mehr gehort hatte. Diese Tatsache ist
der positive Effekt des Hauptphanomens Zusammenricken. Familien kommen sich
wieder ndaher und das oft nachhaltig und nicht nur fir die Zeit der familiaren
Unterstltzung.

Gemeinsame Ausflige, Urlaube oder andere Hobbies kénnen in der ersten Zeit nach
der Entlassung der ICU-Uberlebenden nicht in gewohnter Weise stattfinden (Choi,
Donahoe, Zullo, & Hoffman, 2011).

Das Phanomen ,Familie sein® wurde in den Ergebnissen als intervenierende
Bedingung des Zusammenrlickens dargestellt. Es meint eine tiefe, schwer zu
beschreibende Verbundenheit zwischen einzelnen Familienmitgliedern, die es erst
maoglich macht familiare Unterstlitzung zu leisten. Eggenberger und Nelms (2007)
beschreiben ein &hnliches Phanomen unter dem Titel ,being family“, mit dem
Unterschied, dass sich die Autorinnen auf die Zeit wahrend des Aufenthaltes auf der
Intensivstation beziehen. Dennoch konnten ganz eindeutige Gemeinsamkeiten

herausgearbeitet werden. Eggenberger und Nelms (2007) weisen darauf hin, dass




Familien das innere Bedurfnis verspiren bei ihren kranken Angehérigen sein zu
missen. Auch hier fihlen sich die Familien zusammengehoérig und verantwortlich
dafur, fureinander da zu sein. Dieses Phanomen bleibt auch noch aufrecht, wenn die
ICU-Uberlebenden bereits nach Hause entlassen wurden. Nur, dass zu diesem
Zeitpunkt die Verantwortung uber die Genesung der Betroffenen tatsachlich in den
Handen der Angehorigen liegt. Familie zu sein, geht meist noch weit Uber
Freundschaft hinaus. Die Verbundenheit von Familien bleibt namlich bestehen, auch
wenn man nur noch wenig Kontakt hat oder sich eigentlich nicht gut versteht. Passiert
etwas Schlimmes oder Unerwartetes, halten Familienmitglieder dennoch zueinander
und unterstitzen sich gegenseitig. Bei Eggenberger und Nelms (2007) wird
beschrieben, dass die Familienmitglieder das Gefihl haben, ihre kranken
Angehdrigen beschiitzen zu mussen und sich die gesamte Krankheitsphase uber tief
mit diesen verbunden fuhlen. Auch Nagl-Cupal (2011) sagt, dass Familien das
Bedurfnis haben, fur ihre Lieben da zu sein und so ihren Beitrag zur Genesung leisten
wollen.

Eng mit dem Ph&nomen ,Familie sein“ ist das ,sich verantwortlich fiihlen* verbunden.
Da sehr viele ICU-Uberlebenden nach der Entlassung aus dem Krankenhaus weiterer
Unterstitzung bedurfen, brauchen sie jemanden, der auch zu Hause flr sie Sorge
tragt. Familien fiihlen sich sofort verantwortlich dafir, fur die ICU-Uberlebenden da zu
sein. In vielen Fallen kristallisiert sich eine hauptverantwortliche Person heraus, die
am allermeisten Ubernimmt und Aufgaben an andere verteilt.

Auch in der Literatur wurde dieses Phanomen bereits beschrieben. Verglichen mit den
Charakteristika der hauptverantwortlichen Personen bei der Unterstitzung von ICU-
Uberlebenden, die in der Studie von Scott und Arslanian-Engoren (2002) beschrieben
wurden, zeigen sich zahlreiche Uberschneidungen und Ahnlichkeiten. Neben dem
Aufteilen von Verantwortlichkeiten fallt auch das Managen und Koordinieren von
taglichen Aktivitdten in den Aufgabenbereich der hauptverantwortlichen Personen. Die
Studie von Agard et al. (2015) kam auf ahnliche Ergebnisse. Sie nennen zudem, dass
vor allem Ehepartnerinnen die genannten Aufgaben tbernehmen.

Auch bei den interviewten Familien der vorliegenden Masterarbeit waren in finf von
sechs Familien die (Ehe-) Partnerinnen die hauptverantwortlichen Personen.

Scott und Arslanian-Engoren (2002) beschreiben, dass sich diese oft unvorbereitet
auf die Rolle als pflegende Angehdrige fihlen. Auch in der vorliegenden Masterarbeit
kam deutlich hervor, dass die kritische Erkrankung sehr plotzlich eintritt und auch
alles, was danach passiert, unerwartet auf sie zukommt und zeitnahe Anpassung

verlangt. Dies macht vielleicht auch die Besonderheit dieser Situation mit ICU-




Uberlebenden aus, denn im Gegensatz zu vielen andern pflegenden Angehorigen
haben sie kaum Zeit, sich auf die neuen Gegebenheiten einzustellen. Aul3erdem
kommt eine enorme emotionale Belastung durch die kritische und plétzliche
Erkrankung hinzu.

Die Studie von Scott und Arslanian-Engoren (2002) betont, dass die Angehoérigen in
ihrer Rolle als Unterstitzer der ICU-Uberlebenden kaum zur Ruhe kommen. Dennoch
empfanden sie es als Privileg, fur ihre nahen Angehorigen da sein zu kdnnen. In
Bezug auf die Ergebnisse der vorliegenden Forschungsarbeit war ebenfalls sehr
interessant, dass die Familienmitglieder es nicht als negativ empfanden in der ersten
Zeit ihre eigenen Bedurfnisse hinten anzustellen.

.Gemeinsames in den Vordergrund ricken* wurde als eine Strategie des
Zusammenrlickens herausgearbeitet. Dabei ist das gemeinsame Interesse die
Unterstutzung der ICU-Uberlebenden. Fiir Individualitat ist in dieser ersten Zeit nach
der Entlassung keine Zeit, was aber, wie erwéhnt, auch nicht unbedingt als
unangenehm empfunden wird. Dennoch weisen Studien tber Pflegende von ICU-
Uberlebenden auf die zahlreichen negativen Auswirkungen hin, die durch den Stress
und die hohe Verantwortung hervorgerufen werden konnen (Douglas & Daly, 2003;
Scott & Arslanian-Engoren, 2002). Diese gesundheitlichen Effekte wie Depressionen
oder eine schlechte korperliche Verfassung konnen unter anderem mit den
Einschrankungen der eigenen Bedurfnisse in Zusammenhang stehen.

Als eine weitere Strategie gilt das ,gemeinsame Sorgen fir das kranke
Familienmitglied*. Die erste Zeit nach der Entlassung der ICU-Uberlebenden ist fiir die
Familien &uR3erst anstrengend. Neben der eigentlichen Unterstitzung der Betroffenen
mussen die fur diese Masterarbeit interviewten Familien auch Organisatorisches, wie
zum Beispiel Umbauten fir die Barrierefreineit oder auch burokratische
Angelegenheiten, managen. Die Familien beschreiben, dass sie in dieser Zeit einfach
»unktionieren®. Damit ist gemeint, dass sie ohne viel dariber nachzudenken alles tun,
was getan werden muss. Dabei vergessen sie vollig auf sich selbst und schaffen
somit Dinge, die sie sich selbst gar nicht zugetraut hatten. Die Terminologie des
.Funktionierens” ist in der Literatur ebenfalls vorzufinden, wobei auch hier
ausschlie3lich auf die Zeit wahrend der kritischen Erkrankung eingegangen wird
(McClowry, 1992).

Aber auch unter anderen Begrifflichkeiten, wird das, was das ,Funktionieren®
ausmacht, in der Literatur immer wieder thematisiert. Vor allem in Studien, die sich mit
den familiaren Belastungen in dieser Situation beschaftigen, ist die Rede davon, wie

korperlich und mental anstrengend die Unterstitzerrolle sein kann (Cox et al., 2009;




Scott & Arslanian-Engoren, 2002; van Beusekom et al., 2016). Das Phanomen des
.Funktionierens* kann aber auch mit den Phasen der Krankheitsbewdltigung in
Verbindung gesetzt werden. Dieser Vergleich findet in einer ausfihrlicheren Form im
nachfolgenden Kapitel statt.

Eine eher neue Erkenntnis in Bezug auf die familiare Unterstitzung von ICU-
Uberlebenden ist, dass die Familien trotz der vielen Veranderungen versuchen,
gewisse Gewohnheiten aufrechtzuerhalten. Dies konnte vorwiegend beobachtet
werden, wenn Kinder im gemeinsamen Haushalt leben. Es wird versucht den Kindern
ein kleines Stuck ,Normalitat® aufrechtzuerhalten, indem es zum Beispiel trotz
finanzieller Sorgen den Kindern ermdglicht wird, auf Schulausflug zu fahren. Ein damit
vergleichbares Phanomen wird bei Agard et al. (2012) beschrieben. Hier geht es
jedoch darum, dass die ICU-Uberlebenden versuchen, so schnell wie moglich wieder
selbststandig und autonom leben zu kénnen, um in ihr ,altes Leben“ zuriickzukehren.
Kinder bzw. die Aufrechterhaltung des gewohnten Alltages wahrend der familiaren
Unterstitzung werden in dieser Studie jedoch nicht angesprochen.

Eine weitere Kategorie, die im Rahmen der vorliegenden Masterarbeit
herausgearbeitet wurde, ist das ,das Beste aus der Situation machen“. Diese
Kategorie sowie auch das ,Zukunftsperspektiven bilden* sind Strategien, um die
Situation so gut wie mdoglich zu meistern, ohne auszubrennen. Die betroffenen
Familien versuchen sich die Situation verniinftig durchzudenken und machen es sich
quasi zum Vorsatz, das Beste aus ihr machen zu wollen. Sieht man das
Zusammenricken als Prozess, ist dies die Phase, in der die Familien lernen die
Realitat anzunehmen (Morse & Penrod, 1999). Auch wenn die Familien beginnen sich
Zukunftsperspektiven zurechtzulegen, zeigt dies, dass sie die Situation bereits soweit
im Griff haben, dass sie in eine positive Zukunft blicken konnen.

Die gesamte Situation der familiaren Unterstiitzung ICU-Uberlebender wird von
Emotionen wie der Freude Uuber gute Nachrichten und Fortschritte im
Genesungsprozess, der Angst Uber neuerliche Ruckschritte und der Ungewissheit,
wie die Situation ausgehen wird, begleitet. Das Leben zwischen Freude und Angst
gleicht einer emotionalen Berg- und Talfahrt. Die erste Zeit nach der Entlassung der
ICU-Uberlebenden ist gepragt von Vor- und Riickschritten. Dies macht die Situation
fur die Familien oftmals sehr belastend.

Auf Grund der Tatsache, dass bisher fast ausschlief3lich quantitative Studien zu dieser
Thematik publiziert wurden, die versuchen die familiaren Belastungen auf der

Grundlage von Messinstrumenten sichtbar zu machen, wurde den tatséchlichen




Emotionen der betroffenen Personen bisher nur wenig Aufmerksamkeit geschenkt
(van Beusekom et al., 2016).

Die ,Interpretation der kritischen Erkrankung®, der ,Grad der Hilfsbedurftigkeit* des
kranken Familienmitgliedes und der ,,Grad der Anpassungsfahigkeit“ der Familien sind
Kontinuen, die bei den Betroffenen mehr oder auch weniger vorhanden und
ausgepragt sein kdénnen. Sie sind es aber, die als Grundpfeiler dafur fungieren, in
welchem Ausmal3 familiare Unterstitzung stattfinden wird. Interpretieren die
Betroffenen beispielsweise die kritische Erkrankung nicht als lebensbedrohlich und
belastend, wird auch die Notwendigkeit der familidren Unterstitzung nicht so hoch
eingestuft. Ist dies der Fall, wird auch das Zusammenricken nicht in beschriebenem
Ausmald vollzogen. Nicht jede Erkrankung eines Familienmitgliedes fihrt zum
unmittelbaren Zusammenricken und das ist wahrscheinlich auch gut so. Bricht sich
jemand das Bein, kann man heutzutage von einem guten Ende ausgehen,
wahrscheinlich sogar ohne bleibende Schaden. Auch mit Gips braucht man anfanglich
Unterstitzung in einigen Aktivitaten des taglichen Lebens. Dennoch kann man sich
vorstellen, dass in diesem Fall das Zusammenriicken nicht in demselben Ausmalf3
stattfinden wird wie bei einer wirklich kritischen Erkrankung. Und das nicht nur, weil
eine Person mit einem gebrochenen Bein weniger hilfsbedurftig ist, sondern weil das
Wissen daruber, dass die Situation lebensbedrohlich ist bzw. war, unmittelbar
Menschen in Bewegung setzt. Die Interpretation, wie schwerwiegend eine Erkrankung
ist, ist sehr individuell und muss nicht immer der Realitat entsprechen. So kann auch
ein gebrochenes Bein als kritisch empfunden werden und ein Herzinfarkt nicht.
Ahnlich verhalt es sich mit dem Grad der Hilfsbedurftigkeit und dem Grad der
Anpassungsfahigkeit. Wie gerade beschrieben, ist der geringere
Unterstltzungsbedarf einer Person mit gebrochenem Bein nicht allein
ausschlaggebend dafiir, ob Zusammenricken stattfinden wird oder nicht, aber er tragt
dennoch dazu bei. So kann beim gebrochenen Bein die Interpretation der Erkrankung
der Ausloser fir das Zusammenricken sein. Ist die betroffene Person jedoch in
hohem Ausmafl} von anderen abhéngig, wird den Familien keine andere Wahl
gelassen, als gemeinsam fir das kranke Familienmitglied zu sorgen oder
professionelle Hilfe in Anspruch zu nehmen. Dabei missen die Familien auch dazu
fahig sein, sich an die neuen Gegebenheiten anzupassen und zu handeln. Diese drei
Kontinuen als Voraussetzungen fir das Gelingen familidrer Unterstitzung konnten
bisher noch in keiner anderen Forschungsarbeit gefunden werden.

Eine weitere, durch die Interviews herausgearbeitete Kategorie, ist die ,Ungewissheit".

Dieses Gefuhl begleitet die betroffenen Familien tGber einen sehr langen Zeitraum. Die




Ambivalenz zwischen der Unsicherheit, wie die Zukunft aussehen wird, und dem
vermeintlichen Wissen darliber, dass die Situation voriibergehend ist, kann sehr
belastend sein. Die Unsicherheit kann laut Morse und Penrod (1999) als Teil des
Bewaéltigungsprozesses interpretiert werden. Dabei ist die, wie sie es nennen,
.uncertainty” der zweite von vier Schritten, die letzten Endes zu Akzeptanz und
Hoffnung fihren. Der Vergleich der Ergebnisse der vorliegenden Masterarbeit mit dem
Konzept von Morse und Penrod (1999) findet im nachfolgenden Kapitel ausfihrlicher
statt.

Im Gegensatz zu Studien, die sich mit den psychischen Folgen der Intensivtherapie
beschéaftigen und erlautern, dass viele Betroffene mit den traumatischen Ereignissen
und Erinnerungen an die Intensivstation zu kampfen haben (Davydow et al., 2008;
Magarey & McCutcheon, 2005; Oeyen et al., 2010), konnten diese Ergebnisse in der
vorliegenden Masterarbeit nicht bestatigt werden. Die interviewten Familien erzahlten
zwar von einer sehr pragenden, belastenden Zeit auf der Intensivstation, schienen
sich aber nach der Entlassung ganz auf die Gegenwart bzw. die Zukunft zu
konzentrieren. Auch Agard et al. (2012) zeigen sich verwundert dartber, dass ihre
Ergebnisse hervorbrachten, wie fokussiert die ICU-Uberlebenden an ihrer Genesung
arbeiteten und kaum noch an die Zeit auf der Intensivstation zurick dachten.
Interpretativ kann dies aber auch mit unterschiedlichen Stadien im Prozess der
Krankheitsbewaltigung zusammenhangen.

Ebenfalls anders verhielt es sich zu den in der Literatur oft beschriebenen
korperlichen und psychischen Folgen der hohen Belastung von unterstitzenden
Familienmitgliedern (Covinsky et al., 1994; McAdam et al., 2012; Swoboda & Lipsett,
2002; van Beusekom et al., 2016). Bei den im Zuge dieser Masterarbeit interviewten
Personen wurde der Eindruck physischer und psychischer Probleme eher weniger
vermittelt. Zwar sprachen die Interviewteilnehmerinnen von einem hohen Stresslevel
und diversen emotionalen Ausbriichen, dennoch konnten sie offensichtlich durch das
Zusammenricken und Zusammenhelfen tiefgreifende psychische
Belastungserscheinungen verhindern. Ein Grund fir dieses verglichen zu anderen
Studien etwas kontrare Ergebnis, konnte ebenfalls sein, dass die
Interviewteilnehmerinnen alle sehr reflektiert auf die bereits lUberstandene Situation
zurlckblicken konnten. Eine andere mdogliche Erklarung konnte sein, dass jene
Familien, die mit psychischen oder koérperlichen Folgeerscheinungen zu kampfen
haben, sich in dieser Situation nicht fur ein Interview bereit erklart hatten.

Das familiare Zusammenriicken kann sowohl sehr positive als auch belastende

Konsequenzen mit sich ziehen. Ein Effekt ist, dass die Familien stolz auf sich sind,




dass sie die Situation gemeinsam meistern konnten. Dieser Stolz zeigt sich im
Selbstbewusstsein, das die Familienmitglieder erlangen, aber auch in der Sicherheit,
von nun an alles schaffen zu kdnnen. Sie beginnen sich und das Leben nicht als
selbstverstandlich anzunehmen. Teilweise verschieben sich Prioritaten weg vom
Materiellen, hin zu Dingen, die nicht k&auflich sind. Die gemeinsam erlebte Zeit wird als
besonders wertvoll empfunden. Auch Nagl-Cupal (2011) schenkt diesem Phanomen
Aufmerksamkeit. Er beschreibt, dass ein solch pragendes Erlebnis wie eine kritische
Erkrankung ein komplettes Umdenken hervorrufen kann. Er nennt als Beispiel, dass
Atheisten wieder beginnen ihren Weg zu Gott zu finden oder interfamiliare
Auseinandersetzungen an Bedeutung verlieren.

Eine andere Konsequenz des familiaren Zusammenriickens ist, dass zu einem
Zeitpunkt, zu dem die ICU-Uberlebenden zum tberwiegenden Teil bereits wieder
alleine zurechtkommen, alle beteiligten Personen wieder lernen sollten in ihre alten
Rollen zuriickzukehren. Das Zurlickfinden kann als sehr positiv empfunden werden,
weil es eine Art Ruckkehr in das alte Leben bedeutet. Es kann aber auch sein, dass
diese erneute Anpassung schwer fallt. Man kann fast sagen, dass es fur die
Betroffenen bedeutet loslassen zu mussen bzw. das fir eine Zeit lang sehr eng
geschnallte Band zwischen den Familienmitgliedern wieder etwas zu lockern.
Familienmitglieder beginnen ihre eigenen Interessen starker wahrzunehmen und
stellen sich selbst wieder ein Stick weit in den Vordergrund.

Agard et al. (2012) und Agard et al. (2015) nehmen sich ebenfalls dieses Phdnomens
an. Sie beschreiben, dass es fiir die ICU-Uberlebenden das vorrangige Ziel darstellt,
jene korperliche und mentale Verfassung wiederherzustellen, die sie in ihr gewohntes
Leben zurtckkehren lasst. Sie nennen ein Beispiel einer Familie, in der der Ehemann
erst wieder lernen musste zu akzeptieren, dass seine Frau bestimmte Dinge wieder
alleine tun wollte. Fur die Betroffenen ist ihre Unabhangigkeit jedoch ein besonderes
Anliegen, da sie ihren Lieben nicht langer zur Last fallen wollen (Agard et al., 2012).

7.1. Das Konzept des Durchhaltens

Das Konzept ,Linking Concepts of Enduring, Uncertainty, Suffering, and Hope®, das
von Morse und Penrod (1999) verfasst wurde, weil3t einige Ahnlichkeiten mit den
herausgearbeiteten Kategorien der vorliegenden Masterarbeit auf. Vor allem auf der

emotionalen Ebene gibt es hier einige Uberschneidungen.




Das Konzept besteht aus vier Phasen, die von Personen, die in irgendeiner Art mit
Krankheit oder schweren Verletzungen konfrontiert sind, durchlebt werden kdnnen.
Das ,Enduring”, was Ubersetzt so viel wie ,aushalten” oder ,ertragen“ bedeutet,
beschreibt die Art, wie Personen auf eine Situation mit enormer physischer und
psychischer Belastung reagieren bzw. wie sie diese durchleben. Dabei umfasst das
-Enduring” die erste Stufe der Reaktion auf eine Stresssituation, die durch eine
Erkrankung ausgeldst wurde. Es handelt sich aber keinesfalls um eine bewusste
Entscheidung, sondern eher um eine unwillkiirliche Verhaltensweise. Das Konzept
steht also im Gegensatz zu der Idee, dass Personen im Laufe eines Lebens gewisse
Strategien erlernen, wie sie auf Stresssituationen reagieren und diese im Ernstfall
anwenden.

In dieser ersten Phase wenden die beteiligten Personen all ihre Energie dafir auf,
nicht zu verzweifeln. Emotionen werden ausgegrenzt, weil sie eine Verletzlichkeit zu
Tage bringen wirden, die in dieser ersten Phase als alles andere als brauchbar und
sinnvoll erachtet wird. Die jeweilige Situation ist anfanglich so Uberwéltigend und
ungreifbar, dass das Zulassen von Emotionen bedeuten konnte, sich selbst zu
verlieren. Durch diese Reaktion wird versucht die Situation unter Kontrolle zu
behalten. Die betroffenen Personen versuchen im Hier und Jetzt zu leben und sind
nicht fahig Zukunftsperspektiven zu erschaffen. Familien ertragen in dieser Phase
alles, was auf sie zukommt und versuchen ihre eigenen Emotionen unter Kontrolle zu
behalten (Morse & Penrod, 1999). Von aul3en betrachtet wirken die Betroffenen in
dieser Phase sehr ,stark®, weil sie keine Emotionen aufkommen lassen (Nagl-Cupal,
2011). Es stellt sich die Frage, wie Familien es schaffen, mit der Situation scheinbar
so ,gut‘ umzugehen.

Vergleichbar ist diese erste Phase des Konzepts mit dem ,Funktionieren®. Die
Familien, die fur die vorliegende Masterarbeit interviewt wurden, erzahlten, dass sie in
der ersten Zeit nach der Entlassung ihrer Angehérigen einfach getan hatten, was
notwendig war, ohne viel dariiber nachzudenken. Auch dieses Phdnomen beschreibt
eine eher emotionslose Phase, in der die betroffenen Familien versuchen in der
Gegenwart all ihre Energie dafur aufzuwenden, um die Situation unter Kontrolle zu
bringen. Wahrend des Funktionierens werden auch kaum korperliche Auswirkungen
wie Mudigkeit oder Erschopfung empfunden, erst im Nachhinein beschreiben die
Familien diese Phase als anstrengend und krafteraubend.

Nagl-Cupal (2011) berichtet im Zuge in seiner Arbeit, dass einige seiner interviewten
Personen betonten, dass sie erst nach dem Intensivstationsaufenthalt ihrer

Angehorigen von negativen Geflihlen Gibermannt wurden. Diese Beobachtung konnte,




verglichen mit der vorliegenden Masterarbeit, nicht geteilt werden. Offensichtlich
mussten die Familien auch nach der Zeit auf der Intensivstation die Phase des
.Ertragens® weiterfihren. Die notwenige familire Unterstitzung verlangte nun
ebenfalls ein ,Funktionieren® der beteiligten Personen und somit auch ein
Unterdriicken von negativen Emotionen.

Laut Morse und Penrod (1999) folgt auf das ,Enduring” die Phase der ,Uncertainty",
also der Unsicherheit. Die Familien erreichen ihr erstes Ziel dahingehend, aktiv in die
Gegenwart einzugreifen, indem sie erstmalig erkennen, was eigentlich passierte. Die
Betroffenen konnen sich bereits ausmalen, wie die Situation ausgehen soll, wissen
jedoch noch nicht, wie diese Vorstellung zur Realitat werden kann. Sie kdnnen fur sich
bereits Entscheidungen treffen, jedoch sind die Konsequenzen noch mit so viel
Unsicherheit verbunden, dass sie sich noch nicht trauen diese tatséchlich
umzusetzen. Die Betroffenen haben in dieser Phase weder die benétigten
Informationen noch die Madoglichkeiten, um Vor- und Nachteile ihres Handelns
abzuschatzen. Das Problem zu dieser Zeit ist, dass das zu erreichende Ziel noch
nicht klar benannt werden kann (Morse & Penrod, 1999). Es ist eine tiefgreifende
Unsicherheit in Bezug auf all das, was noch kommen mag. Die Unsicherheit, die
Familien wahrend eines Intensivstationsaufenthaltes erleben, wird auch in anderen
Studien angesprochen (Agard & Harder, 2007; Kean, 2008; Nagl-Cupal, 2011). Sie
beschreiben dieses Gefiihl der Unsicherheit wahrend der kritischen Erkrankung von
Angehdrigen als allgegenwertig. Bei Kean (2008) bezieht sich die Unsicherheit
vorwiegend auf die Ungewissheit gegentber dem Krankheitsverlauf der Betroffenen
und steht mit Informationsmangel im Zusammenhang. Nagl-Cupal (2011) weist in
seiner Arbeit ausdrucklich darauf hin, wie wichtig in dieser Phase verstandliche
Informationen fir Angehdrige sein kbnnen.

Auch in der vorliegenden Masterarbeit wird der Unsicherheit, die die betroffenen
Familien Uber einen sehr langen Zeitraum begleitet, erhohte Aufmerksamkeit
geschenkt. Es ist die allgegenwartige Ungewissheit Uber den tatsachlichen Ausgang
der Situation gepragt durch standige Vor- und Ruckschritte im Genesungsprozess. Im
Gegenzug zur Unsicherheit, die wahrend des Intensivstationsaufenthaltes empfunden
wird, haben in dieser Phase Informationen deutlich weniger Einfluss, denn die
Situation wahrend des Genesungsprozesses ist oft auch fur Professionistinnen mit
einem hohen Mal3 an Ungewissheit verbunden. Zudem ist der Ausgang, zum Beispiel
in Bezug auf die Wiedererlangung korperlicher Fahigkeiten, sehr stark mit der
Willenskraft und der Motivation der ICU-Uberlebenden verbunden. Dennoch kénnen

durch die richtigen Informationen Komplikationen und Nebenwirkungen vorgebeugt




werden. Verglichen mit dem Konzept von Morse und Penrod (1999) ist die
.unsicherheit* dem ,Ertragen” bereits einen Schritt voraus. Hier kdnnen intensive
Emotionen empfunden werden, die in der Zeit des Funktionierens noch vordergrundig
unterdruckt wurden.

In der n&chsten Phase des ,Suffering®, was so viel bedeutet wie ,leiden, erkennen die
beteiligten Personen die Situation als tatsachliche Realitdt an. Die Betroffenen
beginnen das Ausmal} dessen, was passierte, wirklich zu verstehen und werden
Uberwaltigt von Emotionen. Fir manche ist es wie ein Fall in ein tiefes, schwarzes
Loch. Die wahrend der Phase der Unsicherheit erarbeiteten Ziele erscheinen plotzlich
fern und unerreichbar. Ist diese Stufe jedoch Uberstanden, beginnen die Beteiligten,
sich in die neue Realitat einzufigen und fangen erstmals an das Geschehene zu
akzeptieren. Sie konnen die Situation wieder klarer und fokussierter sehen und
setzten sich neue, realistische Ziele. Sie bilden Stiick fur Stiick eine neue, greifbare
Zukunft und erleben das Gefluihl der Hoffnung. Das Resultat daraus, die Hoffnung, ist
auch die letzte Phase laut Morse und Penrod (1999). Die betroffenen Personen sehen
endlich, dass sie dem Geschehenen nicht hilflos ausgesetzt sind. Sie erkennen, dass
sie ihre Zukunft und den Ausgang der Situation selbst in der Hand haben.
Vergleichbar ist diese Phase mit der Kategorie ,das Beste aus der Situation machen”.
Auch bei den interviewten Familien ist Hoffnung erkennbar, sie beginnen
Zukunftsperspektiven zu bilden und versuchen das Beste herauszuholen. Verglichen
mit dem Konzept ist dies also eine sehr positive Entwicklung und zeugt davon, dass
die betroffenen Familien in ihrer Bewaltigung bereits weit fortgeschritten sind. Dies
kann natirlich damit zusammenhé&ngen, dass die Interviews Monate, teilweise auch
mehrere Jahre nach dem eigentlichen Geschehen gefuhrt wurden. Hatte man die
Familien zu einem Zeitpunkt befragt, zu dem noch nicht klar war, wie die Situation
ausgehen werde, hatten sie eventuell auch weniger positiv und hoffnungsvoll davon
berichtet.

Das Konzept von Morse und Penrod (1999) zeigt auf, welche Phasen der
Krankheitsbewaltigung Betroffene einer schwerwiegenden Erkrankung erleben
konnen. Durch den Vergleich der vorliegenden Masterarbeit mit dem Konzept wurde
ein tiefgreifender Einblick in das Erleben unterstitzender Familien gewéahrt. Somit
konnte in den Ergebnissen der Masterarbeit eine zeitliche Abfolge erkannt werden, die
wahrend der oft sprunghaften Erzahlungen der Interviewpartnerinnen nicht immer
herauszulesen war. Das ,Zusammenricken® kann also auch als Prozess der
Bewadltigung des Geschehenen gesehen werden. Das ,Funktionieren” ist demnach

der erste Schritt, in dem noch keine Emotionen zugelassen werden kénnen. Hier wird




das Hauptaugenmerk auf die Kontrolle der eigenen Gefiuihlswelt gelegt, um nicht
friihzeitig an der Situation zu verzweifeln. Die Unsicherheit ist ein standiger Begleiter
der betroffenen Personen, wahrend erkannt wird, wie tiefgreifend und auch
vermeintlich ausweglos die Situation ist. Der wahrscheinlich wichtigste Schritt ist aber
die Realitat zu akzeptieren. Erst dann wird es den Betroffenen ermdglicht das Beste
aus der Situation zu machen, neue Zukunftsperspektiven zu erschaffen und auf einen

guten Ausgang zu hoffen.

7.2. Diskussion uber den Familienbegriff

Die vorliegende Masterarbeit beschéftigte sich bereits ausfuhrlich damit, was ,Familie*
far ihre Mitglieder bedeutet. Dabei konnten viele bereits bekannte Sichtweisen
bestatigt aber auch neue Erkenntnisse gewonnen werden. Erfreulicherweise konnten
wahrend der Erhebungsphase Interviews mit sechs auf3erst unterschiedlichen
Familien gefiuihrt werden. Von der ganz klassischen ,Vater-Mutter-Kind Familie* bis hin
zur modernen ,Patchworkfamilie* waren viele der in Osterreich Ublichen
Konstellationen vertreten. Trotz ihrer Verschiedenheiten waren sie dennoch in einigen
Punkten sehr ahnlich. Sie alle empfanden sich selbst als Familie und hatten das
Geflhl, Verantwortung fureinander zu tragen.

Die vorliegende Masterarbeit definierte, wie generell in der Pflegewissenschaft Ublich,
den Familienbegriff sehr offen. Als Familienmitglieder werden all jene Personen
bezeichnet, die sich selbst als solche sehen (Schnepp, 2006). Dennoch vermittelten
die Interviews mit den Betroffenen im Zuge der vorliegenden Masterarbeit, dass der
traditionellen Familie eine relativ hohe Bedeutung zugeschrieben wird. Es wirkt fast
so, als ware das ,Leibliche* dem eventuell ,Angeheirateten® einen Schritt voraus.
Voraus sein bezieht sich dabei auf das Zusammengehdorigkeitsgefuhl. Familie wird in
der Literatur oftmals als das Gefuihl beschrieben, mit den anderen verbunden zu sein
(Eggenberger & Nelms, 2007; Walters, 1995). Interessanterweise fuhlten sich die im
Zuge dieser Masterarbeit interviewten Personen zu Blutsverwandten mehr zugehorig
als zu anderen Personen.

Walters (1995) nennt ebenfalls ein freundschaftliches Verhéltnis als wichtige
Voraussetzung einer Verbundenheit als Familie. Demnach zu urteilen, was die
interviewten Personen der vorliegenden Masterarbeit vermittelten, kann die
Freundschaft nur als Teilaspekt von Familie angesehen werden. Anders als bei

Freundschaften, die sich im Laufe des Lebens auch immer wieder einmal trennen,




geht es bei Familienmitgliedern nicht darum, viele gemeinsame Interessen zu haben
oder sich einfach nur gut zu verstehen. Nicht jeder wirde zum Beispiel mit seiner
Schwester eine innige Freundschaft pflegen, dennoch ist man aber auf eine ganz
besondere Art verbunden. Die Freundschaft spielt bei jenen Personen eine
Ubergeordnete Rolle, deren Kernfamilie sehr klein ist. Eine Interviewteilnehmerin hatte
selbst weder Ehemann noch Kinder und pflegte einige &ul3erst innige Freundschaften,
die sie fur sich auch als ihre Familie definierte.

Nagl-Cupal (2011) beschriebt den Familienbegriff auf der Intensivstation als eine Art
Aushandlungsprozess. Wer wahrend einer so existenziellen Erfahrung einer kritischen
Erkrankung zu einer Familie gehdrt, muss erst durch die Mitglieder selbst definiert
werden. So konnen einzelne Personen auch ausgegrenzt werden, weil sie in der
momentanen Situation keine Hilfe darstellen (Nagl-Cupal, 2011). Aber auch
umgekehrt kann man durch eine kritische Erkrankung Personen als Familienmitglieder
gewinnen, weil sie in einer Zeit da waren, in der sie dringend gebraucht wurden. Diese
Erfahrungen konnten auch wahrend der Erhebungsphase der vorliegenden
Masterarbeit gemacht werden.

Eine Ausnahmesituation kann Familienmitglieder aneinanderbinden, sie néaher
zusammenbringen, wie auch bei Eggenberger und Nelms (2007) beschrieben. Sie
kann Personen aber auch langerfristig voneinander trennen.

Aus emotionaler Sicht aber bringt die Verbundenheit einer Familie eine gewisse
Verantwortlichkeit mit sich. Dies ist auch der Grund fir das Hauptphdnomen
LZusammenricken“ dieser Masterarbeit. Wird ein Familienmitglied kritisch krank,
fuhlen sich Personen verantwortlich und leisten ihren Beitrag zur Situation (Nagl-
Cupal, 2011). Im Rahmen dieser Masterarbeit konnte aber auch beobachtet werden,
dass es Personen innerhalb der Familie gibt, die sich aus der Verantwortung ziehen.
Es gibt Menschen, von denen die Betroffenen Hilfe erwartet hatte, die diese aber nicht
anboten. Von den Betroffenen wird so ein Verhalten als héchster Verrat an der
Familie gesehen und kann wahrscheinlich auch nicht so leicht wieder aus der Welt
geschafft werden. Interessant ware es, in einer weiteren Forschungsarbeit genau
diese Personen zu ihrer Meinung zu befragen.

Auf der anderen Seite gab es bei den interviewten Familien auch immer wieder
Personen, oft Freundinnen oder weitschichtig Verwandte, die sich verantwortlich
fuhlten, obwohl man es nicht von ihnen erwartet hatte.

Alles in allem kann die Verbundenheit der interviewten Familien kaum mit Worten

beschrieben werden. Der Bedeutung von Familie kommt am ehesten die Annahme




nahe, Familie sei ein gemeinsam ausgehandeltes Konstrukt, das neben einem tiefen

Gefuhl der Zugehorigkeit auch bedeutet, in schweren Zeiten fir einander da zu sein.

7.3. Limitationen und Ausblick

Die vorliegende Masterarbeit hat einige Limitationen aufzuweisen. Bereits wéahrend
der Interviewfihrung kam es zu einzelnen unerwarteten Komplikationen, die
Auswirkungen auf das Ergebnis gehabt haben kdnnten.

Die Kontaktaufnahme zu maoglichen Interviewpartnerinnen fand Uberwiegend uber die
ICU-Uberlebenden selbst statt. So wurde auch die zu Grunde liegende (Krankheits-)
Geschichte zu allererst Uber die Betroffenen selbst eruiert. Dies fuhrte dazu, dass im
Fall der Familie 1 die Frau der Interviewperson telefonisch angab, dass ihr Mann sie
im Alltag unterstitzt hatte. Aus diesem Hintergrundwissen heraus wurde ein Termin far
ein Gesprach vereinbart, wahrend der Mann zu verstehen gab, dass aus seiner Sicht
kaum familiare Unterstiitzung stattfand. Bei einem weiteren Interview kam es auf
Grund einer begrenzten Parkdauer zum frihzeitigen Abbruch des Gespréches.
Eventuell gingen hier wissenswerte Informationen verloren.

Es ware im Rahmen der Erhebungsphase wiinschenswert gewesen, madglichst viele
Personen einer Familie zu ihren Erlebnissen befragen zu kénnen. Bei zwei der sechs
Familien stellte sich nur eine einzige Person zur Verfigung, bei einer Familie sagte
der zweite Interviewpartner kurzfristig ab.

Die unterschiedlichen Krankheitsgeschichten und -verlaufe, die die Familien erlebt
hatten, waren auf der einen Seite sehr gewinnbringend, auf der anderen Seite wurde
damit eine direkte Vergleichbarkeit etwas erschwert. Da die Erkrankung an sich nur
teilweise Einfluss auf die familidre Unterstitzung hatte, konnten dennoch gute
Ergebnisse herausgearbeitet werden.

Eine weitere Limitation betrifft die Tatsache, dass eine Suche nach freiwilligen
Interviewteilnehmerinnen mit hoher Wahrscheinlichkeit jene Personen ausschliel3t, die
durch die Situation besonders belastet sind und sich nicht in der Lage sehen, dartber
zu sprechen.

Die nadhere Beschaftigung mit der vorliegenden Thematik lies einige Fragen
beantworten, brachte jedoch auch zahlreiche neue hervor. Weitere
Forschungstatigkeit mit Familien in dieser besonderen Situation ware absolut
wiinschenswert. Interessant ware ebenfalls die Sichtweise der ICU-Uberlebenden

selbst zu dieser Thematik. Auch ein Interview mit jenen Personen, die aus




irgendwelchen Grinden keine Unterstitzung leisten wollen, ware sehr

gewinnbringend.

7.4. Relevanz der Ergebnisse fir Praxis und Theorie

Die Ergebnisse der vorliegenden Masterarbeit konnten diverse
Verbesserungsmaglichkeiten und Anstdl3e fur die Pflegepraxis und -wissenschaft
hervorbringen. In Bezug auf die gangige Pflegepraxis sei zu erwahnen, dass viele
Belastungen von Familien wahrend des Intensivstationsaufenthaltes von
nahestehenden Angehdrigen bereits bekannt sind. Dieses Wissen daruber, dass
Patientinnen nicht vollig getrennt von ihren Angehérigen behandelt werden sollen,
zeigt bereits Fruchte im Pflegealltag. Dies ist unter anderem darin erkennbar, dass der
interdisziplindren Kommunikation mit Angehdrigen bereits groRe Bedeutung
zugeschrieben wird. Auch andere Innovationen wie das Konzept der
~familienfreundlichen Intensivstation“ oder auch die ersten Schritte zur Einfihrung des
Intensivtagebuches auf Osterreichischen Intensivstationen zeugen von dieser
Trendwende. Auch die Pflegewissenschaft beschéftigte sich bereits eingehend mit
den Bedirfnissen Angehoriger auf Intensivstationen. Zudem wurden psychische
Folgeerscheinungen bei Angehdrigen nach einem solch pragenden Ereignis
thematisiert.

Etwas anders verhdalt es sich mit der Zeit nach der Intensivstation. Hier zeigte sich,
dass die Thematik rund um die Rehabilitation nach einem Intensivstationsaufenthalt
bereits gut erforscht ist, nicht aber aus der Familienperspektive. Die logische
Konsequenz aus der Familienorientiertheit auf der Intensivstation wére, diese auch
die erste Zeit nach der Entlassung beizubehalten.

Vor allem in den skandinavischen L&ndern ist die Idee von ,ICU-Follow-Up“-
Programmen durchgesetzt worden. Diese beinhalten eine Betreuung ICU-
Uberlebender tber den Intensivstationsaufenthalt hinaus. Hier geht es oftmals um
weiterfuhrende Gesprache, mitunter auch telefonisch und auch spatere Besuche auf
der Intensivstation, um Gedachtnisliicken zu schliel3en. Aber auch diese sind mehr
patientinnen- als familienorientiert.

Die vorliegende Masterarbeit, und auch andere Studien zuvor, konnten aufzeigen,
dass die gesamte Familie den vielfaltigen Belastungen, die eine kritische Erkrankung
mit sich bringt, ausgesetzt ist. Obwohl die im Zuge dieser Masterarbeit interviewten

Familien nicht den Eindruck vermittelten an diversen Folgeerscheinungen zu leiden,




kann dennoch auf der Grundlage anderer Studienergebnisse davon ausgegangen
werden, dass es Familien gibt, die mit einer solchen Ausnahmesituation weniger gut
umgehen koénnen. Um bei diesen Familien den langerfristigen korperlichen und
psychischen  Folgen entgegenzuwirken, sollten sie auch Uber den
Intensivstationsaufenthalt hinaus professionell betreut werden. Aber auch die
Interviewteilnehmerinnen dieser Masterarbeit gaben zu verstehen, dass in manchen
Situationen professionelle Hilfe hilfreich gewesen ware. Damit wirklich angemessene,
nachhaltige Strategien zur Unterstiitzung solcher Familien angeboten werden kdnnen,
bedarf es vorab noch weiterer Forschungstéatigkeit. Wunschenswert in diesem
Zusammenhang ware unter anderem eine Bedarfserhebung innerhalb Osterreichs.
Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass eine multidisziplindre Unterstiitzung durch
Pflegende, Psychologinnen und Sozialarbeiterinnen hilfreich ware.

Den fur diese Masterarbeit interviewten Familien war es ein besonderes Anliegen,
selbst tatig zu werden, was bedeutet, dass das Mittel der Wahl nicht die Ubernahme
von (Pflege-) Tatigkeiten durch professionelle Hande ist. Vielmehr geht es hier um die
Unterstltzung beim Ausbau familiarer Ressourcen. Den Familien kénnte aber auch in
Bezug auf organisatorische und burokratische Angelegenheiten geholfen werden.
Auch eine telefonisch erreichbare Ansprechperson, die sich bei Fragen und
Schwierigkeiten im Alltag fiir die Familie zustandig fuhlt, wirde die Situation fir die
Betroffenen etwas angenehmer gestalten. Langerfristig gesehen kdnnten so bei den
ICU-Uberlebenden selbst sowie bei ihren Familienangehorigen Folgeerscheinungen

vermieden und auch Kosten im Gesundheitssystem eingespart werden.
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Anhang 1:

Iversitat

Fakultdt flir Sozialwissenschaften
Institut fiir Pflegewissenschaften

Informationsblatt zum Forschungsprojekt:

,Unterstiitzung von Uberlebenden einer kritischen Er krankung

aus der Familienperspektive*

Sehr geehrte Damen und Herren!

Im Rahmen meiner Abschlussarbeit beschaftige ich mich mit den Familien von
Menschen, die auf einer Intensivstation medizinisch behandelt werden mussten.
Ich mdchte beschreiben, wie es den Familien in der ersten Zeit nach der
Entlassung ihrer Angehdrigen aus dem Krankenhaus geht, wie sie diese Zeit
erleben und welche Art von Unterstitzung Familienmitglieder leisten, um ihren
Angehorigen ein ,normales® Leben zu ermoéglichen. Durch das geplante
Forschungsprojekt hoffe ich zu erfahren, welche Herausforderungen und

Belastungen diese Familien erleben.

Warum werden Sie zur Teilnahme an dieser Studie geb  eten?

Aufgrund der Erfahrungen, die Sie und ihre Angehdrigen gemacht haben, kénnen
Sie mir helfen, einen Eindruck davon zu erhalten, wie es Familien in dieser
besonderen Situation geht. Gesprache dartber, was sie erlebt haben, helfen mir
dabei Ihre Lebensumstande besser zu verstehen und lhre Belastungen und
BedUrfnisse kennenzulernen. Dabei ist es mir ein besonderes Anliegen, lhr
personliches Erleben in den Vordergrund zu stellen. Auf diese Weise kdnnen Sie
einen Beitrag dazu leisten, dass in Zukunft Familien, die eine ahnliche Situation

erlebt haben, besser unterstiitzt werden kdnnen.



Wie sieht die Teilnahme an dem Forschungsprojekt ko nkret aus?

Sollten Sie sich entschlieRen an diesem Forschungsprojekt teilzunehmen, werde
ich ein ca. einstindiges Gesprach mit lhnen fihren. Dabei haben Sie die
Moglichkeit mir moglichst offen ein paar Fragen zu beantworten. Sie selbst
entscheiden was und wie viel sie von ihren Erlebnissen preisgeben wollen. Um
Ihnen eine angenehme Atmosphare zu bieten, kdnnen Sie selbst aussuchen an
welchem Ort das Interview stattfinden soll. Da mich nicht nur Ihre Meinung,
sondern die ihrer gesamten Familie interessiert, wiirde ich mich sehr freuen, wenn
sich auch andere Familienmitglieder bereit erklaren wirden mit mir ihre
Erfahrungen zu teilen. Dabei mochte ich Ihnen ebenfalls selbst Uberlassen ob Sie
lieber gemeinsam oder einzeln ein Gesprach mit mir fihren. Die Interviews
werden auf Tonband aufgenommen und anschlieend in eine schriftiche Form

Ubertragen.

Worin liegt der Nutzen dieses Forschungsprojektes?

Es ist nicht zu erwarten, dass Sie aus der Teilnahme an dem Gesprach einen
direkten Nutzen fur sich haben werden. Das, was Sie mir in dem Gesprach
mitteilen, trAgt jedoch dazu bei lhre Situation besser zu verstehen. Diese
Informationen sollen einen Beitrag dazu leisten, in Zukunft Menschen mit

ahnlichen Erfahrungen unterstiitzen zu kénnen.

Welche Rechte haben Sie?

Die Teilnahme an diesem Forschungsprojekt ist freiwillig. Sie kdnnen jederzeit,
auch nach Beginn des Gespraches, durch mindliche oder schriftliche Mitteilung,
Ihre Teilnahme abbrechen und muissen dafir keinen Grunde nennen. Die
Ablehnung der Teilnahme oder ein vorzeitiges Ausscheiden hat keine nachteiligen
Folgen fur Sie. Auch nach Abschluss der Untersuchung haben Sie das Recht, lhre
Daten zurtickzuziehen, sodass die Tonbandaufnahme und deren Verschriftlichung
sofort geléscht werden. Dies ist jedoch nicht mehr mdglich, sobald lhre Daten

ausgewertet wurden.

Was geschieht mit den gesammelten Informationen?
Ich versichere lhnen, dass Ihre Unterlagen vertraulich und anonym behandelt

werden und keine Ruckschlisse auf Ihre Person zulassen. Der Zugang zu lhren



Daten, die nur zu wissenschaftlichen Zwecken verwendet werden, obliegt
ausschlie8lich mir. IThr Name wird an keiner Stelle im Forschungsmaterial
erscheinen. Das gqilt auch fur eine etwaige Verdffentlichung der
Forschungsergebnisse. Auf Wunsch werde ich Sie nach Abschluss des

Forschungsprojektes tGber die Ergebnisse informieren.

Haben Sie noch Fragen?

Bei Fragen oder Unklarheiten stehe ich Ihnen gerne zur Verfiigung!

Meine Kontaktdaten:

E-Mai Adresse der Autorin

Ich danke lhnen fur lhr Interesse und wirde mich se hr Uber eine

Teilnahme freuen!

Unterschrift der Autorin



Anhang 2:

Lhiversitat
wien

Fakultdt fur Sozialwissenschaften
Institut fiir Pflegewissenschaften

Einverstandniserklarung fir die Teilnahme an einer Studie

Ich wurde von der verantwortlichen Person dieses Forschungsprojektes
vollstandig Uber Wesen, Bedeutung und Tragweite des Forschungsprojektes
aufgeklart. Ich habe das Informationsmaterial gelesen und verstanden. Ich hatte
die Moglichkeit Fragen zu stellen, habe die Antworten verstanden und habe
zurzeit keine weiteren Fragen mehr. Ich bin tGber den méglichen Nutzen dieses

Forschungsprojektes informiert.

Ich hatte ausreichend Zeit, mich zur Teilnahme an diesem Forschungsprojekt zu
entscheiden und weil3, dass die Teilnahme daran freiwillig ist. Ich weil3, dass ich
jederzeit und ohne Angabe von Grunden diese Zustimmung widerrufen kann,
ohne dass sich dieser Entschluss nachteilig auf mich auswirken wird.

Ich bin damit einverstanden, dass in diesem Forschungsprojekt Daten von mir
aufgezeichnet werden. Mir ist bekannt, dass meine Daten anonym gespeichert
und ausschlief3lich fir wissenschaftliche Zwecke verwendet werden.

Ich habe eine Kopie des schriftlichen Informationsmaterials erhalten. Ich erklare

hiermit meine freiwillige Teilnahme an diesem Forschungsprojekt.

Datum Unterschrift Teilnehmerin

Unterschrift der Untersucherin



Anhang 3:

Interviewleitfaden

Phase

Thema

Frage

Memo

Einstiegsphase

Erleben der ersten Zeit nach der
Entlassung

Wie haben Sie die erste Zeit nach der
Entlassung ihres Angehdrigen erlebt?

Hauptphase

Herausforderungen/Belastungen

Veranderungen im Alltag

Familiare Hilfen

Unterstutzung durch AulRenstehende

Welche Herausforderungen und

Belastungen haben sich dadurch ergeben?

Wie hat sich Ihr Alltagsleben verandert?

Wie gestaltete sich die familiare

Unterstutzung? (wie erleben Sie diese?)

In welcher Form haben Sie Hilfe

bekommen?

Abschlussphase

Abschluss

Gibt es noch etwas, was Sie gerne

anmerken mochten?




Anhang 4:

Erfragung allgemeiner Daten

* Grund des Intensivstationsaufenthaltes?

e Alter der/des ICU-Uberlebenden und aller Interviewpartnerinnen:

¢ Dauer des Intensivstationsaufenthaltes / Beatmungstage:

* Wann war der Intensivstationsaufenthalt?

e Familienverhaltnisse der interviewten Personen zur/zum ICU-Uberlebenden:

* Geschlecht der interviewten Person:

* Artund Intensitat der familiaren Untersttitzung:

* Unterstitzung durch (professionelle) Aul3enstehende?



