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Kurzreferat:

Die Zielsetzung dieser wissenschaftlichen Arbeit war es, die Belastungen und
Beanspruchungen von Angehdrigen von Patienten mit akutem Lungenversagen auf
Intensivstation zu explorieren und anhand eines Belastungs-Beanspruchungs-Modells
als theoretischer Grundlage zu analysieren.

Zur Datenerhebung wurden semi-standardisierte qualitative Interviews durchgefuhrt.
35 Familien wurden wahrend ihres Besuchs auf der Intensivstation zur Teilnahme
eingeladen. Es nahmen 17 Angehorige (im Alter von 26 — 71 Jahren, 9 davon Frauen)
teil. Eine systematische Inhaltsanalyse wurde anhand des hier gewahlten Belastungs-
Beanspruchungs-Modells durchgefuhrt. Es konnten zahlreiche Belastungen
identifiziert werden: Belastungen wahrend der Besuche, Belastungen, die zu Hause
auftreten und Belastungen durch die Organisation der Besuche. Diese Belastungen
wurden von den Teilnehmern sehr einheitlich beschrieben. Dennoch variierte die
Beanspruchung, die sich aus diesen Belastungen ergab.

Zusammengefasst stellt diese Studie die =zahlreichen Belastungen und
Beanspruchungen von Angehorigen von Patienten mit ARDS dar. Einige Belastungen
sind dem lebensbedrohlichen Zustand des Familienmitglieds geschuldet, andere
ergeben sich aus den Strukturen auf der Intensivstation und im Alltag der Teilnehmer
und konnten modifiziert werden. Das Ausmald an Beanspruchung, das Angehdrige
erleben, steht im Zusammenhang mit dem Einfluss moderierender Variablen wie

sozialer Unterstutzung und Bewaltigungsstrategien.

Schlusselworter: ARDS, qualitative Forschung, Familie, kritische Krankheit, Interview,

Belastungs-Beanspruchungs-Modell
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1. Einfiihrung

1.1 Ubersicht iiber die Literatur

,Meine Erkrankung ist jetzt mein Leben® (1, S. 4) - mit diesen Worten beschreibt ein
Patient die umfassende Beeintrachtigung, die er durch seine schwere Krankheit erlebt.
Damit fasst er in einem kurzen Satz zusammen, was zahlreiche Studien belegen: eine
schwere Erkrankung, die eine Behandlung auf einer Intensivstation erforderlich macht,
ist eine in hohem Male belastende Situation, die zahlreiche Aspekte des Lebens
beeinflusst. Insgesamt berichten Patienten nach einem Aufenthalt auf einer
Intensivstation im Vergleich zur Normalbevolkerung von einer niedrigeren
Lebensqualitat (2). Sie leiden sowohl unter den korperlichen, den psychischen als
auch den sozialen Folgen ihrer Erkrankung (3). Die Gesamtheit dieser Folgen wird als
,Post-Intensive-Care-Syndrome” (PICS) zusammengefasst (4, 5) und beschreibt diese
umfassenden Folgen auf das gesamte Leben der Betroffenen.

Doch nicht nur der Patient selbst leidet unter den Folgen seiner schweren Krankheit.
Auch die gesamte Familie, die hinter einem Patienten steht und ihn wahrend und nach
der Erkrankung begleitet, erlebt ein immenses Mal} an Belastung. Analog zum PICS
wurde daher der Begriff des ,Post-Intensivstation-Syndrom der Familie® (PICS-F)
entwickelt (6), der die Auswirkungen der Krankheit eines Familienmitglieds auf die
gesamte Familie beschreibt. Zunachst gehdren zu diesem Syndrom die
psychologischen Folgen: Wahrend der Zeit, die der Patient auf der Intensivstation
verbringt, leiden 42 — 80% der Familienmitglieder unter Angsten und 16 — 90% unter
Depressionen. Noch ein Jahr nach der Entlassung des Patienten leiden 32 — 80% der
Bezugspersonen unter einer posttraumatischen Belastungsstorung (PTBS) (7). Aber
nicht nur psychologische Probleme treten haufig auf, sondern viele weitere Aspekte
gehoren zum PICS-F: die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Angehdrigen
sinkt, viele Angehorige geben ihren Arbeitsplatz wahrend der Krankheit eines
Familienmitglieds auf, bis zu einem Drittel der Bezugspersonen von kritisch Kranken
muss ein neues Medikament einnehmen und regelmallig werden eigene Aktivitaten
zugunsten der Pflege des Patienten abgesagt (7, 8).

Aufgrund dieser massiven Auswirkungen auf die Familien von schwer kranken
Patienten liegt es nur nahe, die Bedurfnisse dieser Familien zu erforschen. Der ,Critical

Care Family Needs Inventory® (CCFNI) (9) ist ein speziell entwickelter Fragebogen,



der diese Bedurfnisse der Angehorigen erfassen soll. Er besteht aus den funf
Kategorien ,Zusicherung’, ,Information’, ,Nahe’, ,Trost’ und ,Unterstitzung’. Diese
Kategorien wiederum bestehen aus einzelnen Bedurfnis-Aussagen, die von ,sehr
wichtig’ bis ,unwichtig’ eingeordnet werden (10). Er wurde in zahlreichen
internationalen Studien angewandt, die die Bedurfnisse von Angehorigen kritisch
Kranker untersuchten (11) und diente als Grundlage fur weitere spater entwickelte
Fragebogen (12). Beispielhaft lasst sich hier anfuhren, dass bei einer Befragung
mittels des CCFNI in Jordanien Angehorige die Bedurfnisse ,Information’, ,Nahe* und
,Zusicherung' als am wichtigsten einstuften (13).

Da die Erhebung der Bedurfnisse von Angehdrigen anhand eines solchen
geschlossenen Fragebogens nicht zulasst, dass die Studienteilnehmer ihre
individuellen Winsche und Bedurfnisse au3ern konnen (12), ist es zudem wichtig auch
qualitative Arbeiten zu betrachten. Qualitative Forschung nutzt unter anderem
Techniken wie offene Interviews, Fokusgruppen oder die Beobachtung von
Teilnehmern. Dadurch entsteht die Moglichkeit auch neue Themen zu ergrinden, die
vorher nicht bekannt waren, was einen besonderen Nutzen der qualitativen Forschung
darstellt (14).

Kleiber et al. (15) erforschten in lhrer qualitativen Arbeit nicht die Bedurfnisse von
Angehorigen, sondern lhre emotionale Reaktion auf verschiedene Situationen auf der
Intensivstation. Dies erfolgte anhand von Notizen, die die Angehdrigen verfasst haben.
Sie konnten feststellen, dass die Angehoérigen besonders zu Anfang des Aufenthalts
auf der Intensivstation und beim Erhalt von schlechten Neuigkeiten bezuglich des
Zustands des Patienten starke Emotionen wie Angst, Sorgen und Wut dokumentierten.
In einer weiteren qualitativen Studie kam die Technik des offenen Interviews zum
Einsatz, um die Reaktion der ganzen Familie auf einen Aufenthalt auf der
Intensivstation zu explorieren (16). Hierbei konnte als ein Hauptthemenkomplex ein
Gefluhl der Bedrohung identifiziert werden, dass sich wie schon von Kleiber et al. (15)
beschrieben durch starke Emotionen und Verletzlichkeit auf3ert. Auflerdem treten in
den Familien neue Rollenkonflikte auf, die Beziehungen innerhalb der Familie
verschieben sich und der Alltag der Familien hatte sich verandert.

In einem 2019 erschienenen Review (17) werden funf qualitative Arbeiten
berucksichtigt, die sich mit den Belastungen und Bedurfnissen von Angehorigen nach
der Entlassung von Patienten in die Hauslichkeit beschaftigen. Ehepartner, die sich zu
Hause um lhren erkrankten Partner kimmern, beschreiben Belastungen durch die



Verantwortung der neuen Rolle als Pflegender, sowie Rollenkonflikte zwischen der
Rolle als Pflegendem und der als Ehepartner (18). Das Entstehen neuer Rollen nach
der Entlassung nach Hause wird auch von Frivold et al. (19) beschrieben. Aullerdem
wird hier von Belastungen durch neue Emotionen und der Verantwortung gegenuber
dem Patienten berichtet. Eine weitere Studie analysiert anhand qualitativer Interviews
die Auswirkungen auf Patienten, die an einer schweren Sepsis gelitten haben und
deren Angehdrige (20). Die Angehorigen beschreiben hier ebenfalls die Belastung der
neuen Rolle des Pflegenden, aulRerdem werden die emotionalen Auswirkungen der
andauernden Angst geschildert. Familien beschreiben die gesamte Zeit von der
Aufnahme des Patienten auf die Intensivstation bis zu 18 Monate nach seiner
Entlassung nach Hause als einen Prozess der Anpassung an diese neue Situation
(21). Hierbei erleben sie eine immense emotionale und auch korperliche Belastung.
Noch bis zu neun Monate nach der Aufnahme eines Patienten auf die Intensivstation
berichten Bezugspersonen von einer nennenswerten Beanspruchung durch ihre
Verantwortung gegenuber dem erkrankten Familienmitglied, sowie einer Veranderung
in der Beziehung zur erkrankten Person (1).

Auch die verschiedenen Erfahrungen von Angehdrigen in speziellen Umstanden bei
einem Aufenthalt eines Familienmitglieds auf der Intensivstation wurden in qualitativen
Arbeiten grundlich und tiefgehend exploriert:

Familienmitglieder erleben auf der Intensivstation haufig lebensbedrohliche
Komplikationen wie kardiopulmonale Reanimation oder andere invasive Prozeduren.
Sie berichten, dass sich diese extrem belastenden Situationen durch verschiedene
Strategien leichter aushalten lassen: Nahe zum Patienten, ausreichende
Informationen Uber den Zustand des Patienten und die durchgefuhrten MaRnahmen,
Vertrauen in die Fahigkeiten des medizinischen Personals und Unterstutzung sowohl
innerhalb der Familie als auch von professioneller Seite (22). Eine dieser invasiven
MalRnahmen ist zum Beispiel die extrakorporale Membranoxygenierung (ECMO),
hierbei ist der Patient an eine Maschine angeschlossen, die aulderhalb seines Korpers
die Funktion der Lunge ubernimmt (23). Diese Situation stellt fur die Angehorigen eine
starke psychologische Belastung dar (24). Die Familienmitglieder auf3ern in Interviews
das Bedurfnis nach mehr Unterstitzung in dieser speziellen Situation, besonders
durch ausfuhrliche Information (25).

Im Laufe des Aufenthalts auf der Intensivstation wird es oft nétig, dass die Angehorigen
Entscheidungen anstelle des Patienten treffen. Im Zuge dessen sehen sich die hiervon



betroffenen Angehdrigen unter starkem Stress, besonders weil sie sich oft in der
Situation befinden unter Druck in kurzer Zeit viele Entscheidungen bezlglich
Behandlungen zu treffen, deren Konsequenzen oder genauen Ablauf sie nicht
verstehen (26). Aullerdem haben die Angehodrigen Angst, sich falsch zu entscheiden
und leiden unter einer starken emotionalen Belastung (26). Es konnte auch festgestellt
werden, dass Familienmitglieder in Bezug auf die Behandlung gezwungen sind,
zwischen dem, was der Patient mutmalilich wollen wurde, und dem, was ihnen
medizinisch richtig erscheint, zu entscheiden (27).

Es wurden auch Studien durchgeflhrt, die sich mit den Angehdrigen von Patienten mit
bestimmten Diagnosen befassen. Hierzu zahlt die bereits erwahnte Studie von Gallop
et al. (20), bei der Patienten mit der Diagnose einer schweren Sepsis eingeschlossen
wurden. Als weiteres Beispiel lassen sich Studien anfluhren, die sich mit solchen
Angehorigen beschaftigen, die sich um die Uberlebenden eines Schlaganfalls
kimmern. Hier konnte festgestellt werden, dass die verantwortlichen Angehorigen je
nach ihrem Alter unterschiedliche Bedurfnisse in Bezug auf ihre neue Rolle haben (28).
Doch nicht nur das Alter der Familienmitglieder hat eine Auswirkung auf deren
Bedurfnisse, sondern auch das Alter der Erkrankten und die Beziehung des
Familienmitglieds zum Erkrankten beeinflusst diese. Eltern von schwer verletzten
Kindern berichten von verschiedenen Themenkomplexen, mit denen sie umgehen
mussen: den Ansprichen sowohl im Krankenhaus als auch im verbleibenden Alltag zu
Hause gerecht zu werden, sich weiterhin um die Bedurfnisse der Familie zu kimmern
oder Hilfe fur die Familie zu suchen und anzunehmen (29). Die Belastungen von
Ehepartnern werden nicht nur von Agard et al. (18) beschrieben, sondern auch
Engstrom und Soderberg (30) schildern die spezielle Situation der Partner eines
Patienten auf der Intensivstation zu sein: verschiedene Belastungen wie Unsicherheit
und die Unterordnung der eigenen Bedurfnisse und verschiedene Anspriche wie die
Moglichkeit auf der Intensivstation anwesend zu sein und die Unterstitzung von der
restlichen Familie sowie Freunden werden hier genannt.

Auch der kulturelle Kontext, in dem eine schwere Krankheit auftritt, beeinflusst unter
welchen Belastungen Familien leiden und welche Bedurfnisse sie haben. Australische
Familien berichten von starken Emotionen besonders in den ersten Stunden nach der
Aufnahme des Patienten, wenn sie den Patienten das erste Mal auf der Intensivstation
erleben. Aulerdem treten diese Emotionen auf, wenn sie sich schlecht Uber den
Zustand des Patienten informiert fuhlen (31). Familien von Patienten auf



Intensivstationen in Griechenland beschreiben ahnliche Geflhle und das Bedurfnis
anwesend sein zu wollen, zusatzlich ist ihnen aber ihre Religiositat wichtig (32). Bei
einer im Iran durchgefuhrten Studie ergab sich als Ubergeordnetes Thema der Einfluss
der Erkrankung des Familienmitglieds auf den Ablauf des Lebens der restlichen
Familie (33).

Es Iasst sich insgesamt also feststellen, dass ein breites Feld an Literatur zur Situation
von Angehdrigen von Patienten auf Intensivstation existiert. Dieses kann einerseits die
Belastungen fur Familien durch die Quantifizierung von psychischen Auswirkungen
wie PTBS und Depressionen darstellen. Andererseits explorieren qualitative Studien
die verschiedenen Emotionen, Rollenkonflikte und Bedurfnisse von Familien in
unterschiedlichen Situationen im Zusammenhang zu einer intensivpflichtigen
Krankheit.

1.2 ARDS als typisches intensivmedizinisches Krankheitsbild

Das akute Lungenversagen (ARDS) ist laut der Berlin Definition wie folgt definiert: Es
tritt akut innerhalb einer Woche auf, es bestehen durch eine bildgebende Methode
nachgewiesene bilaterale pulmonale Infiltrate, die Symptome sind nicht durch eine
Herzinsuffizienz oder einen Volumenuberschuss zu erklaren und der
Oxygenierungsindex nach Horovitz liegt unter 300 wahrend der positive
endexspiratorische Druck funf cmH20 betragt (34). Es qilt als ein ,Archetyp der
komplexen kritischen Krankheit mit anhaltender maschineller Beatmung® (35, S. 793).
Die Schwere und die zahlreichen Implikationen dieses Krankheitsbild werden von
verschiedenen Faktoren dargestellt: Die Mortalitat auf Intensivstation betragt 34,9%
(36), Patienten mit ARDS haben lange Liegezeiten auf den Intensivstationen (37) und
werden durchschnittlich acht Tage lang invasiv beatmet (36). Sie haben ein hohes
Risiko ein Delir zu entwickeln (38). AuRerdem widerfahren 47% der Patienten mit
ARDS kritische Ereignisse wie zum Beispiel Hypoxamie, Hypoglykamie oder
Reintubation wahrend ihres Aufenthalts auf der Intensivstation und invasive
MaRnahmen wie ECMO oder Tracheotomien mussen regelmalig durchgefuhrt
werden (37). Die Betroffenen werden haufig sediert, besonders wenn solche
MalRnahmen ergriffen werden (39). Komorbiditaten wie maligne Erkrankungen,
chronische Herzinsuffizienz, Leberzirrhose und Alkoholismus treten haufig auf (36).

Wie Patienten diese Erkrankung erleben, wurde von Cox et al. (1) anhand von
semistrukturierten Interviews dargestellt. Noch mehrere Monate nach dem Aufenthalt
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auf der Intensivstation leiden die Patienten unter Traumen und Erinnerungen aus
dieser Zeit. Sie berichten auflerdem, dass sie auch nach der Entlassung noch an
korperlichen Folgen wie Lahmungen und Schwache und an psychischen Folgen wie
Angsten leiden. Ein Teilnehmer erzahlt davon, dass ,die Menschen ...manchmal nicht
verstehen, was man durchmacht (1, S.5).

Deja et al. (40) zeigen in ihren Untersuchungen eine signifikante negative Beziehung
zwischen wahrgenommener Unterstutzung und PTBS bei Patienten mit ARDS. Dies
unterstreicht, wie wichtig es ist, dass Patienten sowohl akut als auch langfristig durch
Familie und Freunde bei der Bewaltigung dieser Krankheit und ihrer Folgen unterstutzt
werden.

Es lasst sich also feststellen, dass das akute Lungenversagen ein schweres
Krankheitsbild darstellt, das fur die Intensivstation typische Charakteristika beinhaltet:
Die Patienten sind haufig sediert und intubiert, sie haben mehrere intravendse
Zugange, es werden invasive Prozeduren durchgefuhrt, eine enge Betreuung durch
das medizinische Personal ist notwendig und die Prognose ist ungewiss. Der National
Health Service (das staatliche Gesundheitssystem von GrofRbritannien und Irland)
beschreibt auf seiner Internetseite, die Angehorige auf das, was sie auf der
Intensivstation erwartet, vorbereiten soll, eben diese Punkte (41).

1.3 Angehorige von Patienten mit ARDS

Auch hinter diesen extrem beanspruchten Patienten mit ARDS, die auf Intensivstation
behandelt werden, stehen Angehdrige. Es existieren bisher nur wenige Studien, die
sich mit dieser spezifischen Situation befassen. Cox et al. (1) betrachten nicht nur die
Auswirkungen von ARDS auf die Patienten selbst, sondern auch auf deren
Angehdrige, die sie wahrend und nach der Erkrankung betreuen. Sie berichten von
verschiedenen Belastungen: es mangele an Unterstitzung zu Hause und sie haben
Probleme, sich sowohl um die Familie, den Patienten, als auch ihre eigenen
Verpflichtungen, wie ihre Arbeit, zu kimmern. Zusatzlich beschreiben sie, dass sich
ihre Beziehung zum Patienten verandert habe.

Auch Cameron et al. (42) untersuchten die Effekte von ARDS auf die
Betreuungspersonen der Patienten. Von diesen 47 untersuchten Betreuungspersonen
waren 31 Ehepartner und 11 Eltern der Patienten. Im Durchschnitt erfolgte die
Datenerhebung 23 Monate nach der Entlassung des Patienten von der Intensivstation.
Insgesamt wurde festgestellt, dass die Betreuungspersonen in ihrer Lebensqualitat
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deutlich hinter denen einer vergleichbaren Normalbevolkerung zuritckbleiben. Fur
diese Angehorigen besteht langfristig ein hohes Risiko an einer Depression (39-52%),
Angststorung (39%) oder PTBS (61%) zu erkranken (43).

Insgesamt unterscheiden sich die Belastungen, Uber die Bezugspersonen von
Patienten mit ARDS hier berichten, nicht von den Belastungen der Bezugspersonen
von anderen kritisch Kranken auf der Intensivstation. Es bleibt dennoch festzuhalten,

dass eine ausgepragte Belastung der gesamten Familie stattfindet.

1.4. Das Belastungs-Beanspruchungs-Modell

Die Begriffe Belastung, Beanspruchung, Stressor und Stress werden in multiplen
Kontexten gebraucht und in vielen Feldern unterschiedlich definiert und angewandt.

Es existieren zudem zahlreiche theoretische Modelle aus verschiedenen Bereichen
der Wissenschaft zur Entstehung von Stress und Beanspruchung. In der technischen
Mechanik wird Beanspruchung als ,die Auswirkung auf das Innere eines Korpers oder
Werkstoffes, die durch eine von aulden einwirkende Belastung hervorgerufen wird* (44,
45) verstanden. Professor Walter Rohmert veroffentlichte 1984 das Belastungs-
Beanspruchungs-Konzept (46), in dem diese Begriffe auf den Menschen Ubertragen
werden. Dieses stellt als arbeitsmedizinisches Modell dar, wie aul3ere Belastungen,
die auf eine arbeitende Person einwirken, zu Beanspruchungen bei dieser Person
fuhren. Es stellt die Basis fur viele weitere Konzepte dar, wie zum Beispiel das von
Koeske und Koeske (47) dargestellte ,Stress-Strain-Outcome’-Modell. Dieses fugt eine
weitere Dimension hinzu, indem es durch Beanspruchungen verursachte Ergebnisse
miteinbezieht. Obwohl dieses Konzept und seine Weiterentwicklungen in der
Arbeitsforschung weit verbreitet sind, wurde es meines Wissens nach bisher nicht auf
die Situation von Angehdrigen von kritisch Kranken ubertragen. Das Belastungs-
Beanspruchungs-Modell erlaubt ein detailliertes Eingehen und ein tiefgehendes
Verstandnis des breiten konzeptuellen Begriffs ,Belastung® und versetzt uns als
Forscher damit in eine Perspektive, die sich auf die Entstehung dieser Belastung und
das Vermeiden von Beanspruchung fokussiert. Aus diesem Grund scheint dieses
Modell mir hier besonders nutzlich, um die gesamte Situation von Angehodrigen von
Patienten mit ARDS auf Intensivstation zu untersuchen. Es dient daher als

theoretische Grundlage dieser Arbeit.



1.5 Zielsetzung der Studie

Das Ziel dieser qualitativen Untersuchung ist es die Belastungen, die aus diesen
resultierenden Beanspruchungen und die moderierenden Variablen, die die Beziehung
zwischen Belastungen und Beanspruchungen bei Angehdrigen von Patienten mit
ARDS auf Intensivstation beeinflussen, zu ergrinden. Dies erfolgt anhand einer
qualitativen Interviewstudie mit einem Belastungs-Beanspruchungs-Modell als
theoretischer Grundlage.

2. Material und Methoden

2.1 Hintergrund des qualitativen Studiendesigns

Qualitative Forschung unterscheidet sich in ihrer Grundstruktur wesentlich von
quantitativer Forschung. Es ist hier nicht das Ziel vorformulierte Hypothesen zu
bestatigen oder zu widerlegen, sondern neue Theorien und Hypothesen zu entwickeln
(14, 48). Die Forschungsmethoden sind in der qualitativen Forschung weniger starr als
in der quantitativen Forschung, es werden semi-strukturierte Interviews, Fokusgruppen
und Beobachtungen als Hauptforschungsmethoden genutzt. Aulderdem erlaubt
qualitative Forschung eine komplexe detaillierte Schilderung einer Situation, die deren
Zusammenhange und individuelle Erlebnisse beschreibt (48). Im Gegensatz zu den
numerischen Daten der quantitativen Forschung entstehen hier aus Notizen, Audio-
oder Videodateien erhobene textbasierte Daten (14). Aullerdem kann das
Studiendesign anhand der bereits erhobenen Daten angepasst werden. Dies erlaubt
es, vorher unbekannte Themen noch tiefer zu ergrinden (48). Deshalb ist es zur
Exploration der hochkomplexen, spezifischen und subjektiv erlebten Situation von
Angehdrigen von Intensivpatienten besonders nutzlich, ein qualitatives Studiendesign
zu wahlen.

Dennoch ist es notig eine Forschungsfrage zu formulieren, die festlegt, was erforscht
werden soll (14). Die Forschungsfrage dieser Studie lautet: Was sind die Belastungen,
die aus diesen resultierenden Beanspruchungen und die moderierenden Variablen,
die die Beziehung zwischen Belastungen und Beanspruchungen bei Angehérigen von
Patienten mit ARDS auf Intensivstation beeinflussen?



2.2 Theoretische Grundlagen

Das ursprungliche Belastungs-Beanspruchungs-Konzept stammt von Professor
Walter Rohmert und stellt den Zusammenhang zwischen einer Belastung, dem
arbeitenden Individuum und der resultierenden Beanspruchung dar (46). Es definiert
die Belastungen als objektive Ursachen, die Beanspruchungen hingegen als
Wirkungen. Schon Rohmert stellt fest, dass die Beanspruchungen aber nicht die
bloRRen Folgen der Belastungen sind, sondern von den individuellen Voraussetzungen
abhangen, somit also subjektiv sind. Deshalb ist es moglich, dass die exakt gleichen
Belastungen, wenn sie auf zwei verschiedene Individuen wirken, zu unterschiedlichen
Beanspruchungen fuhren (46). In einem erweiterten Modell konnen wir die
sogenannten moderierenden Variablen betrachten. Dies sind Faktoren, die die
Beziehung zwischen Belastung und Beanspruchung beeinflussen (49). Diesen

Zusammenhang stellt Abbildung 1 dar.

Belastungen [——p Individuum ——————( Beanspruchung

Moderierende
Variablen

Abbildung 1: Belastungs-Beanspruchungs-Modell

Im urspringlichen Modell von Rohmert wird das Entstehen unterschiedlicher
Beanspruchung durch unterschiedliche individuelle Voraussetzungen wie
Eigenschaften, Fahigkeiten, Fertigkeiten und Bedurfnissen begrindet. In diesem
erweiterten Modell stellen wir dies als moderierende Variablen dar, die eine Ursache

fur individuell verschiedene Beanspruchung darstellen. Diese Variablen konnen zum
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Beispiel soziale Unterstitzung oder Bewaltigungsstrategien sein. Von diesen
moderierenden Variablen hangt also ebenso wie von den individuellen
Voraussetzungen ab, ob Belastungen tatsachlich Beanspruchung hervorrufen (50).
Dieses Modell von Belastung und Beanspruchung wird als der theoretische
Hintergrund dieser Studie gewahlt. Damit wird es uns moglich, die Erlebnisse, von
denen die Teilnehmer berichten, in einen konzeptuellen Rahmen einzuordnen.

Ein weiteres theoretisches Konzept, welches zur Diskussion der Ergebnisse dieser
Studie von Bedeutung ist, ist die Bewaltigung. Das Konzept der Bewaltigung ist laut
Lazarus theoretischem Modell bei der Untersuchung von Stress und Gesundheit von
besonderer Bedeutung (51). Dieses Modell besagt, dass ein bestimmter Stressor (oder
eine bestimmte Belastung) nicht in jeder Situation die gleiche Reaktion (oder das
gleiche Mald an Beanspruchung) hervorruft. In dieser Studie wird also ,Bewaltigung
(...) als die kognitiven und verhaltensassoziierten Bemuhungen, die sich standig
verandern, um einen spezifischen Stressor zu bewaltigen, zu reduzieren oder zu
ertragen” definiert. Aullerdem werden ,Bewaltigungsstrategien (...) [als] der
zwischengeschaltete Prozess zwischen Belastungen und Gesundheitsoutcome®
verstanden (52, S. 5). Dies bedeutet bezogen auf das Belastungs-Beanspruchungs-
Modell, dass Bewaltigungsstrategien als moderierende Faktoren den Einfluss von
Belastungen auf einen Menschen so verandern konnen, dass eine individuelle
Wirkung oder Beanspruchung entsteht. Auch diese Zusammenhange dienen uns als
theoretischer Rahmen fur die Analyse der in den Interviews erhobenen Daten.

2.3 Ethische Aspekte

Vor Studienbeginn wurde der Ethikkommission der Universitat Regensburg ein Antrag
zur Durchfuhrung der Studie vorgelegt, welcher im Marz 2015 zustimmend bewertet
wurde (Aktennummer 15-101-0041). Laut diesem Votum ergaben sich in Bezug auf
die Durchfihrung der Studie weder berufsethische noch rechtliche Einwande, die
gegen die Durchfihrung sprachen. Verschiedene ethische Aspekte sollen hier
dennoch erwahnt sein: Durch die vorherige Absprache mit der Pflege oder den
behandelnden Arzten wurde zunéchst sichergestellt, dass der Zeitpunkt des ersten
Herantretens an die Angehdrigen gunstig fur diese ist. Es erfolgte dann die
ausfuhrliche Aufklarung des jeweiligen Angehorigen Uber die Studie, insbesondere
Uber die Dauer und die Tiefe des Interviews, die Zielsetzung und den Zweck der

Forschung. Die Teilnehmer wurden kurz vor dem Beginn des Interviews noch einmal
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darauf hingewiesen, dass eine Pause beziehungsweise ein Abbruch des Interviews
jederzeit moglich sei. Aulerdem wurde von allen Teilnehmern nach der Aufklarung
eine schriftliche Einverstandniserklarung eingeholt. Der Zeitpunkt des Interviews
wurde jeweils so gewahlt, dass es den Teilnehmern madglich war, dies mit einem
Besuch beim Patienten zu verbinden. So wurde sichergestellt, dass keine zusatzlichen
Kosten fur die Teilnehmer entstanden.

2.4 Studiendesign

Wie im Punkt ,Hintergrund des qualitativen Studiendesigns’ erlautert, wurde diese
Studie als qualitative Untersuchung angelegt. Eine wichtige Entscheidung bei der
Erhebung von qualitativen Daten ist die Wahl des Zeitpunkts der Datenerhebung (14).
Fir diese Studie entschieden wir uns, das Interview wahrend des intensivstationaren
Aufenthalts des Patienten durchzufuhren, um ein exaktes Bild dieser akuten
Belastungssituation darzustellen. Die Datenerhebung erfolgte in Form von semi-
strukturierten, sogenannten leitfadengestutzten Interviews mit einzelnen Teilnehmern,
um moglichst detaillierte personliche Schilderungen der erlebten Situationen zu
erlauben. Das semi-strukturierte Interview ist eine Datenerhebungsform, bei dem das
Interview durch den Forscher anhand eines vorgefertigten Interviewleitfadens mit
offenen Hauptfragen und offenen Nachfragen strukturiert wird (563). Einerseits wird den
Teilnehmern so die Moglichkeit gegeben eigenstandig und individuell von ihren
Erlebnissen zu berichten. Andererseits wird hiermit sichergestellt, dass in jedem

Interview gewisse Themenkomplexe angesprochen werden.

2.5 Rekrutierung

Die Rekrutierung der Teilnehmer dieser Studie erfolgte zeitgleich zur DACAPO-Studie
zum schweren Lungenversagen (,Das schwere akute Lungenversagen des
Erwachsenen: Einfluss der Versorgungsqualitat und individueller Patientenmerkmale
auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Uberlebenden®). Die DACAPO-
Studie ist eine grofle beobachtende Kohortenstudie, die den Einfluss der
Versorgungsqualitat bei Uberlebenden des schweren Lungenversagens untersucht
(54). Wir wahlten diese vordefinierte Gruppe an Patienten mit diagnostiziertem akuten
Lungenversagen als Ursprungspopulation der Indexpatienten. Vor Beginn der

Rekrutierung erfolgte die Definition von Ausschlusskriterien. Diese waren
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ungenugende Deutschkenntnisse fur die Durchfuhrung eines leitfadengestutzten
Interviews und Alter unter 18 Jahren. Es kam somit ein direktes Rechercheverfahren
zum Einsatz, bei dem die Familien mittels ,Pick-up‘-Verfahren (55) rekrutiert wurden:
Zwischen Mai 2015 und April 2016 wurden die Angehdrigen dieser Teilnehmer der
DACAPO-Studie am Universitatsklinikum Regensburg personlich bei einem Besuch
auf der Intensivstation zur Teilnahme an dieser Studie eingeladen. Die Entscheidung
welches Familienmitglied an der Studie teilnehmen sollte, wurde den Familien selbst
Uberlassen. Es wurde hier jedoch darauf geachtet, dass nur nahe Verwandte, Partner
oder enge Bezugspersonen ausgewahlt wurden. Diese Rekrutierung fand auf einer
internistischen und einer operativen Intensivstation des Universitatsklinikums statt.
Insgesamt wurden 35 Familien von Patienten mit ARDS, die in die DACAPO-Studie
aufgenommen worden waren, kurz vor oder nach inrem Besuch auf der Intensivstation
zur Teilnahme an der Studie eingeladen. Von diesen 35 Familien lehnten 17 die
Teilnahme ab, eine Familie wurde wegen ungenugender Deutschkenntnisse von der
Studie ausgeschlossen. Die haufigsten Grunde fur die Ablehnung der Teilnahme
waren: der Patient wurde bereits entlassen, bevor die Durchfuhrung eines Interviews
moglich war; die Angehdrigen sahen sich emotional nicht in der Lage uber die Situation
zu sprechen; oder die Familien zogen es vor, die Zeit im Krankenhaus am
Patientenbett zu verbringen, anstatt interviewt zu werden. Vier der Familien lehnten es
ab, einen Grund fir ihre Nichtteilnahme zu nennen. Ein Uberblick (ber die
Rekrutierung ist in Tabelle 1 dargestellt.

Tabelle 1: Rekrutierung

Zur Teilnahme eingeladen 35
Teilnehmer 17
Teilnahme abgelehnt 17
Ausgeschlossen 1
Grunde

Die Familie wollte keinen Grund nennen 4
Der Patient wurde vor dem Interview von der Intensivstation entlassen 4
Die Teilnahme war emotional nicht moglich 3
Die Zeit im Krankenhaus wurde lieber mit dem kranken Angehérigen 3
verbracht

Die Familie hatte bereits an einer ahnlichen Studie teilgenommen 2
Es war nicht genugend Zeit vorhanden 1
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Die Rekrutierung der Teilnehmer wurde nach dem Erreichen der thematischen
Sattigung beendet. Die thematische Sattigung ist als der Zeitpunkt definiert, zu dem
,die Erhebung weiterer Daten keine neuen Themen mehr in Bezug auf die
Beantwortung der Forschungsfrage ergibt® (56, S.1). Dies wird anhand der bis zu
diesem Zeitpunkt erhobenen Daten entschieden (57). Diese Sattigung trat nach der

Durchflihrung von 17 Interviews ein.

2.6 Vorbereitungen auf die Datenerhebung

Da als Methode zur Datenerhebung das semi-strukturierte leitfadengestutzte Interview
gewahlt wurde, war es erforderlich, zunachst einen Interviewleitfaden zu erstellen (48).
Dies erfolgte in einem mehrstufigen Prozess: zunachst wurde nach einer ausfuhrlichen
Literaturrecherche ein vorlaufiger Interviewleitfaden mit offenen Hauptfragen und
offenen Nachfragen erstellt. In einem Leitfadeninterview ist es einerseits notig,
moglichst offene Fragen zu konzipieren, um den Teilnehmern zu ermoglichen
individuelle, nicht antizipierte Themen zu erwahnen, andererseits ist es wichtig
Nachfragen vorzubereiten, um sicherzustellen, dass bestimmte Aspekte erwahnt
werden, also um eine gewisse Spezifitat herzustellen (14). Dieser Leitfaden wurde
daraufhin in einer Gruppe mit erfahrenen Forschern diskutiert und angepasst.
Daraufhin erfolgte die Durchfuhrung eines Testinterviews mit einer schauspielenden
Person, deren Angehdrige bereits von der Intensivstation entlassen war. Nach dem
Testinterview erfolgte eine erneute Diskussion und Anpassung des Leitfadens in der
Forschungsgruppe. Der Interviewleitfaden ist in Anlage 1 zu finden, in seiner Form vor
Beginn der Interviews beinhaltete er die kursiv gedruckten Fragen noch nicht.

Es erfolgte vor Beginn der Durchfuhrung der Interviews aul3erdem eine ausfuhrliche
EinfGhrung der Forscherin in die Techniken des offenen Interviews und der

Gesprachsfuhrung in einer solchen Interviewsituation.

2.7 Datenerhebung

Das Interview mit den Angehorigen fand in einem Buro der internistischen oder der
operativen Intensivstation statt, abhangig davon, auf welcher Intensivstation der
Patient lag. Es wurde sichergestellt, dass keine Stérungen wahrend der Interviews
vorfielen. Vor der Durchfuhrung des Interviews wurden alle Teilnehmer uber den

genauen Ablauf und die Dauer des Interviews, sowie Uber die Zielsetzung und den
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Zweck der Studie informiert. Hierauf wurde die schriftliche Einverstandniserklarung
eingeholt. Zusatzlich wurde ein kurzer Fragebogen ausgefull, um gewisse
Charakteristika der Teilnehmer (s. Tabelle 4, bzw. Anlage 2) zu erfassen. Dieser
beinhaltete jeweils eine Teilnehmer-Nummer, um die anonymisierte Speicherung der
Teilnehmerdaten zu gewabhrleisten, das Alter, das Geschlecht, die Beziehung des
Teilnehmers zum Patienten, die Wohnverhaltnisse (lebte der Teilnehmer vor der
Erkrankung des Patienten mit ihm in einem Haushalt oder getrennt von ihm), das
Anstellungsverhaltnis, sowie die Zahl der bisherigen Besuche des Teilnehmers auf der
Intensivstation, soweit ihm dies erinnerlich war. Die Charakteristika der Indexpatienten
wurden aus den bereits existierenden Datensatzen aus dem
Patientenmanagementsystem der Intensivstationen gewonnen (MetaVision ®; iMD-
Soft, Needham, MA). Hier wurden Alter, Geschlecht, Hauptdiagnose (wie es von der
Intensivstation kodiert wurde), die Dauer des bisherigen Aufenthalts auf der
Intensivstation (von der Aufnahme bis zum Zeitpunkt des Interviews), die Dauer des
Aufenthalts auf der Intensivstation insgesamt, die Dauer der maschinellen Beatmung
und eine eventuell erfolgte ECMO-Behandlung dokumentiert (s. Tabelle 3).

Die Interviews wurden mittels eines Diktiergerats als Audiodatei aufgenommen. Die
durchschnittliche Interviewdauer betrug 30 Minuten, das kurzeste Interview war 16
Minuten, das langste 44 Minuten lang.

Im Anschluss an das Interview wurde vom Interviewer jeweils eine Interviewnotiz
verfasst. Diese beinhaltete durch die Audioaufzeichnung nicht dokumentierte
nonverbale Aspekte des Interviews, sowie dem Forscher direkt aufgefallene
Besonderheiten bei im Interview aufgekommenen Themen. Teilweise erfolgte auch
direkt die Dokumentation von ,Interpretationsideen (...), die Anregungen fur die
Auswertung geben konnen® (58, S. 4).

Der Interviewleitfaden wurde nach jedem Interview gepruft und je nach
aufgekommenen Themen fur das folgende Interview angepasst. Insgesamt wurden
dem Interviewleitfaden im Laufe der Datenerhebung auf diese Weise sieben neue
Fragen hinzugefiigt. Diese Anderungen wurden jeweils in der Forschungsgruppe
diskutiert. In Tabelle 2 ist ein Uberblick (iber den Interviewleitfaden dargestellt, der
Interviewleitfaden mit allen Anderungen findet sich in der Anlage (Anlage 1). Dort sind

die im Laufe der Interviews hinzugefugten Fragen mittels kursiver Schrift markiert.
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Tabelle 2: Uberblick iber den Interviewleitfaden

Hauptfragen

Wie haben Sie davon erfahren, dass [X]*
jetzt auf Intensivstation ist?

Wie war Ihr erster Besuch auf der
Intensivstation?

Was hat man lhnen von der Krankheit
von [X] erklart?

Wie erging es |Ihnen dann bei lhren
weiteren Besuchen?

Was haben Sie sich vorher gedacht, wie
es hier auf Intensivstation sein wird?
Welche Angste oder Erwartungen hatten
Sie vor lhrem ersten Besuch?

Wie war es dann, als Sie wirklich hier
waren?

Wie hat sich Ihr Alltag verandert seit [X]
auf Intensivstation ist?

Hat sich in lhrem Berufsleben etwas
verandert seit [X] auf Intensivstation ist?
Kénnen Sie sich etwas vorstellen, das
Ihnen in lhrer Situation helfen wirde?
Wie hoffen Sie, dass es fur Sie jetzt

weiter geht?

Beispiele fur Nachfragen

Wie war dieser Moment fur Sie?
Wie war es als Sie [X] im Bett haben

liegen sehen?

Hat sich fur Sie etwas verandert im
Vergleich zum ersten Besuch?

Wie ging es lhnen dabei?

Wie war dieser Moment fur Sie?

Wie gehen Sie mit diesen
Veranderungen um?

Wie empfinden Sie diese
Veranderungen?

Welche Art von Unterstutzung konnten
Sie gerade brauchen?

Welche Sorgen und Angste haben Sie?

*Die Lucke wurde jeweils mit dem Begriff, der die Beziehung zwischen Indexpatient

und Angehodrigem beschreibt ersetzt (z.B. Frau, Sohn).

2.8 Transkription der Audiodateien

Die Aufnahme einer Audiodatei des Interviews lasst eine exakte Dokumentation des
gesamten Gesprachsverlaufs zu (58). Als nachster Schritt erfolgte dann die
wortwortliche Transkription der Audiodatei in ein Textdokument mithilfe der Software
f4-Transkript (59). Dieses Programm ermoglicht durch das Abspielen der Audiodateien
in individuellem Tempo eine exakte wortwortliche Transkription. Hierbei wurden die
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einfachen Regeln der Transkription nach Kuckartz (60) befolgt. Dieses
Transkriptionssystem Ubersetzt Dialekte ins Hochdeutsche und passt die Sprache
insgesamt ans Schriftdeutsch an. Es ermdoglicht die Kennzeichnung der von den
Teilnehmern betonten Worte oder Textabschnitte, sowie die Dokumentation von
Lautaul3erungen.

Im Zuge der Transkription erfolgte auRerdem die Anonymisierung der Teilnehmer- und
Patientendaten. Hierzu wurden samtliche in den Interviews genannten Namen und
Orte durch Buchstabenkirzel ersetzt. Sofern dies von Bedeutung war, wurden
relevante Aspekte der genannten Orte (zum Beispiel die Entfernung zur
Intensivstation) in Klammern hinter dem Kurzel notiert, ebenso die Beziehung der

Personen zum Interviewten (zum Beispiel X (Mutter des Patienten)).

2.9 Datenanalyse

Eine qualitative Inhaltsanalyse kann anhand verschiedener theoretischer Grundsatze
erfolgen. Wir entschieden uns, die Inhaltsanalyse anhand der Richtlinien von Philip
Mayring zur qualitativen Inhaltsanalyse durchzufuhren (61). Hierbei erfolgt als erster
Schritt die Entwicklung von Kategorien: dies erfolgte zunachst induktiv, das heil3t aus
dem Material heraus wurden Textabschnitte abstrahiert und entweder in neu definierte
oder in bereits bestehende Kategorien einsortiert. Die so entstandenen Kategorien
wurden schlieRlich in Uberkategorien zusammengefasst und in Beziehung zueinander
gesetzt.

Es soll nun ein Beispiel fur den Ablauf dieses Kodierprozesses folgen.

Folgendem Textabschnitt wurde die Kategorie ,Der erste Anblick des Patienten im

Intensivbett' zugeordnet:

~Wenn man sein Kind da so liegen sieht, kinstliche Beatmung und die ganzen

Schlduche und das ganze Zeug alles dann, das war schon ein Schock.” (Interview 3)

Diese Kategorie wurde dann mit anderen Unterkategorien zu der Hauptkategorie
,Belastungen wahrend des Besuchs auf der Intensivstation zusammengefasst.

Dieser Kodierprozess wurde mittels Computer-assistierter qualitativer Datenanalyse
durchgefuhrt, hierzu wurde die Software atlas.ti ® (62) genutzt. Das Nutzen einer
Software bringt hier zahlreiche Vorteile mit sich: wahrend des Kodierprozesses besteht

jederzeit die Maglichkeit sich einen Uberblick tber die bereits erstellen Kategorien zu
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verschaffen, Kategorien und Hauptkategorien konnen untereinander verknupft und in
Netzwerken dargestellt werden und zu den angelegten Kategorien konnen Definitionen
erstellt werden (60).

Nachdem alle Interviews auf diese Weise kodiert wurden, erfolgte in einem zweiten
Analyseschritt die Einordnung der erstellten Kategorien in das theoretische Modell des
Belastungs-Beanspruchungs-Modells und somit die Erstellung einer Ubergeordneten
Systematik. Daraufhin wurden alle Texte erneut von vorne durchgegangen, um
zusatzlich Textabschnitten deduktiv entwickelte Kategorien zuzuordnen. So wurden
die Texte zum Beispiel nach Bewaltigungsstrategien durchsucht.

Um Intersubjektivitat zu gewahrleisten, wurden alle entstandenen Kategorien mit einer

Gruppe erfahrener Wissenschaftler bis zum Konsensus diskutiert (60).

2.10 Wissenschaftliche Genauigkeit

In der quantitativen Forschung gelten die Begriffe Reliabilitdt und Validitat als
Indikatoren fur die richtige und konsistente Messung eines Prinzips (63). Die
Sicherstellung der wissenschaftlichen Genauigkeit und somit der Gute einer Studie
stellt in der qualitativen Forschung dagegen eine immer wieder diskutierte Thematik
dar (64). Eine direkte Ubertragung der Begriffe aus der quantitativen Forschung wurde
schon frih verlassen und durch das Konzept der Vertrauenswurdigkeit ersetzt (65).
Diese ,Vertrauenswurdigkeit bezieht sich auf die Qualitat, Authentizitat und Wahrheit
der Ergebnisse der qualitativen Forschung® (64, S. 254). Dies beinhaltet somit die
Sicherstellung gewisser Gutekriterien. Hierzu zahlt erstens die intersubjektive
Nachvollziehbarkeit. Diese bedeutet, dass eine Studie von Lesern verstanden und
nachvollzogen werden kann (66). Diese Nachvollziehbarkeit stellten wir durch die
genaue Dokumentation des Forschungsprozesses sicher. Aulderdem erfolgten die
Begutachtung, Reflexion und Diskussion der Arbeit mehrfach wahrend des gesamten
Prozesses mit erfahrenen Forschern und in Forschungsgruppen.
Als zweites Gutekriterium gilt die Indikation des Forschungsprozesses, dazu gehoren
unter anderem die Methodenwahl, die Transkriptionsregeln und die Rekrutierung (66).
Die Methodenwahl des leitfadengestutzten Interviews erfolgte nach ausfuhrlicher
Diskussion der Vorteile, Nachteile, Chancen und Alternativen. Es erfolgte somit die
Auswahl des geeigneten Studiendesigns zur Beantwortung der Forschungsfrage. Die
Transkriptionsregeln wurden genau definiert (s. Punkt 2.7 Transkription der
Audiodateien) und konstant angewendet. Die Auswahl der Gruppe von Indexpatienten,
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deren Familien rekrutiert wurden, erfolgte so, dass nur betroffene Familien
eingeschlossen wurden.

Als letztes gilt es bei der Datenanalyse etablierte Systeme zu nutzen, um die Gute
einer Studie sicherzustellen. Dies befolgten wir einerseits durch das Nutzen der
Software atlas.ti ® (62) und andererseits durch das Anwenden der Richtlinien von
Philip Mayring zur qualitativen Inhaltsanalyse (61).

3. Ergebnisse

3.1 Indexpatienten- und Teilnehmerkollektiv

Die Charakteristika der Indexpatienten sind in Tabelle 3 zusammengefasst. Das
durchschnittliche Alter der Indexpatienten betrug 49,7 Jahre, wobei der Jungste 19,
der Alteste 72 Jahre alt war. Zwolf der Indexpatienten waren Manner. Obwonhl bei allen
Patienten ARDS diagnostiziert wurde, war nur bei funf der Indexpatienten die
Hauptdiagnose bei Aufnahme ARDS. Daneben waren Polytrauma, Pneumonie und
respiratorische  Insuffizienz  mehrfach  auftretende  Hauptdiagnosen.  Die
durchschnittliche Verweildauer auf der Intensivstation betrug 39,2 Tage, die Dauer der
maschinellen Beatmung 23 Tage. Sieben Patienten erhielten eine Behandlung mittels
ECMO. Zwei der Patienten verstarben nach der Durchfuhrung des Interviews auf der

Intensivstation.
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Tabelle 3: Charakteristika der Indexpatienten

Charakteristikum

Alter

Manner

Hauptdiagnose

ARDS

Polytrauma

Pneumonie

Respiratorische Insuffizienz
Andere

Dauer des Aufenthalts auf
Intensivstation

Insgesamt

Vor dem Interview

Dauer der maschinellen Beatmung

Auf Intensivstation verstorben

ECMO-Behandlung

Patienten n =17

Durchschnitt: 49,7 Jahre (Spanne: 19 —
72)
12

W N W A~ O

Durchschnitt: 39,2 Tage (Spanne: 15 —
105)

Durchschnitt: 20.6 Tage (Spanne: 4 —
59)

Durchschnitt: 23 Tage (Spanne: 5 — 56)
2

7

Die Charakteristika der Teilnehmer werden in Tabelle 4 dargestellt. Das

Durchschnittsalter der Teilnehmer betrug 48,2 Jahre, 9 waren Frauen. Die meisten

Teilnehmer waren der Partner des Erkrankten und wohnten vor der Erkrankung in

einem Haushalt. Acht der Teilnehmer gingen ihrer Arbeit weiterhin nach, funf nahmen

eine Auszeit von ihrem normalen Arbeitsleben. Im Durchschnitt hatten die Teilnehmer

ihr Familienmitglied vor dem Interview 16 Mal besucht.
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Tabelle 4: Charakteristika der Teilnehmer

Charakteristikum Teilnehmer n=17

Alter Durchschnitt: 48,2 Jahre (Schnitt: 26 —
71)

Frauen 9

Beziehung zum Patienten
Ehegatte/Partner

Kind

Elternteil

- W ~ ©

Andere

Wohnungssituation vor der Krankheit
Getrennt vom Patienten 5
Zusammen mit dem Patienten 12
Einstellungsverhaltnis  wahrend  der
Krankheit

Teilzeit

Vollzeit

Abwesenheit
(Krankschreibung/unbezahilt)

Arbeitslos

Studentin

Zahl der Besuche auf der Intensivstation n = 16*: Durchschnitt: 16,1 (Spanne: 1 -

-~ w R O A~
&
—

vor dem Interview 50)
*Teilnehmer 10 konnte sich nicht an die Zahl seiner Besuche auf der Intensivstation

erinnern

3.2 Darstellung der Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse

Die qualitative Analyse der in den Interviews erhobenen Daten ergab Kategorien in
den Ubergeordneten Bereichen ,Belastungen®, ,Beanspruchungen® und
,moderierende Variablen®. Diese werden im Folgenden ausfuhrlich dargestellt.
AulBerdem findet sich anschliellend zu den Belastungen und den Beanspruchungen
eine Tabelle (Tabelle 5 und 6) mit einer Ubersichtlichen Zusammenfassung der
Kategorien und Hauptkategorien sowie exemplarischen Zitaten aus diesen
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Kategorien. Die im Fliel3text eingesetzten Zitate aus den Interviews sind jeweils durch
eine kleinere Schriftgrof3e und die Einrickung nach rechts gekennzeichnet um die
Lesbarkeit zu erhdhen. Die Verknupfung dieser entstandenen Kategorien zu einem
Netzwerk und damit die Interpretation dieser Kategorien im Rahmen des Belastungs-

Beanspruchungs-Modells erfolgt dann im Anschluss in der Diskussion der Ergebnisse.

3.3 Belastungen

Die von den Teilnehmern in den Interviews berichteten Belastungen konnen in 3
Hauptkategorien unterteilt werden: Belastungen, die wahrend des Besuchs auf der
Intensivstation auftreten, Belastungen, die zu Hause auftreten, und Belastungen, die

im Zusammenhang mit der Organisation der Besuche auf der Intensivstation auftreten.

3.3.1 Belastungen auf der Intensivstation

Wahrend des Besuches entstehen Belastungen zum grof3ten Teil durch das Erleben
der kritischen Krankheit des Patienten: Bei ihrem ersten Besuch sind Angehdrige vom

Anblick ihres Familienmitglieds im Setting der Intensivstation geschockt.

-Wenn man dann sein Kind da so liegen sieht, kiinstliche Beatmung und dann wieder
die ganzen Schlauche und das Zeug alles dann, also das war schon ein Schock.”

(Interview 3)

Als besonders schockierend beschreiben mehrere Teilnehmer die Veranderungen

ihrer Angehdrigen die sie beim ersten Anblick derer im Intensivbett wahrnehmen:

,ES war auch so ein bisschen der Eindruck (...) ist das wirklich mein Sohn?“ (Interview

1)

,0ann siehst du den [Kranken] in so einem Zustand, ganz anders, es war eigentlich ein
Fremder. (...) Also er war schon mein Mann, aber er war fremd, anders sah er aus

plétzlich.“ (Interview 6)

Sowohl beim ersten Besuch auf der Intensivstation als auch bei spateren Besuchen
wird von den Teilnehmern die Abhangigkeit des Patienten von Maschinen als

belastend beschrieben:
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.--- im Takt der Maschinen bewegt sich der Kérper, der Brustkorb und alles andere,
das ist schon beklemmend eigentlich, dass man weil} [sie] ist an der Maschine

hangend. (...) Also es ist kein Mensch mehr, der da liegt.” (Interview 16)
,Das war aufregend wegen den Maschinen, ob die alle mitmachen.” (Interview 15)

Die Angehodrigen berichten, dass sie es als belastend empfinden, wenn eine
Interaktion mit dem Patienten, zum Beispiel so lange dieser sediert ist, nicht moglich
ist.

,Wenn er nur so dagelegen ist und gar keine Reaktion hatte (...) das war schon ein
harter Anblick.“ (Interview 13)

,ES war insofern schwierig, weil man irgendwann dachte, ja was soll ich ihm jetzt

noch erzahlen, also es hat auch irgendwo das Feedback gefehlt.“ (Interview 3)

Doch auch wenn die Patienten erwacht sind und mit den Angehoérigen kommunizieren
konnen, bestehen oft noch Veranderungen des mentalen Zustands, die die
Angehorigen belasten. So werden hier beispielhaft die Situationen als belastend

beschrieben, in denen der Kranke sein Familienmitglied nicht erkennt:

“Ilch war doch gestern da, warum kannst du dich jetzt da nicht daran erinnern oder
(...) was flr mich auch am Anfang hart war, dass er mich am Anfang gar nicht
erkannt hat, so die ersten ein, zwei, drei Besuche war das, da hat er mich am Anfang
gar nicht erkannt, da hat er dann immer ein bisschen gebraucht, bis ihm dann
irgendwann gedammert ist, ja ok, die Person kenne ich doch. Also das war am
Anfang schon immer [hart], jetzt kennt mich der eigene Vater nicht mehr...".

(Interview 3)

Insbesondere zu Beginn des Aufenthalts auf der Intensivstation, wenn das Uberleben
und der Ausgang der Krankheit noch unsicher sind, leiden Angehdrige unter einem
konstanten Status der Unsicherheit.

“Also, wenn man (...) nicht weil® absolute Lebensgefahr oder Leben. Und du stehst
da irgendwo dazwischen, ich weil}, dass er es schafft, ich weil3, dass er es schafft, ich

weil}, dass er es schafft, oder schafft er es doch nicht?“ (Interview 6)
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,Das ist einfach eine ganz schwierige Situation, wenn man nicht weil3, was das wird

und das dauert jetzt schon so lange.” (Interview 5)

Die Angehorigen sorgen sich aber auch im weiteren Verlauf bei jedem Besuch auf der
Intensivstation Uber eventuelle Ruckschlage in der Genesung und leiden stark unter
der daraus resultierenden standigen neuerlichen Ungewissheit.

,Das Ungewisse immer (...), da kann man nicht sagen, jetzt wird es die nachsten 14
Tage jeden Tag besser, man muss immer von einem Tag zum anderen hoffen und

kann jeden Tag vor einer bésen Uberraschung stehen. (Interview 9)

,Man fragt sich schon immer, was ist heute wieder? (...) Er hatte immer so Phasen,
einen Tag war es gut, den ndchsten Tag war dann wieder irgendwas anderes und dann
ist man schon immer mit so einem Geflhl hergefahren, ,was ist heute wieder?*.*

(Interview 11)

Auch das Treffen von Entscheidungen fur den Patienten wird als belastend
beschrieben. Als Hauptbezugsperson und ihr gesetzlicher Vertreter musste ein
Ehemann eine besonders harte Entscheidung fur seine Frau treffen, die ihm vor ihrer
Krankheit gesagt hatte, dass sie nicht maschinell beatmet werden wolle. Er hingegen
konnte diese Entscheidung nicht so treffen, als er sie an ihrer Stelle fallen musste und

liel} sie maschinell beatmen.

,lch habe gedacht, wenn sie das jetzt Uberlebt, wird sie erstmal sauer sein, dass ich

das mit ihr habe machen lassen, aber auf der anderen Seite hatte ich auch nicht ruhigen

Gewissens weiterleben kénnen, wenn ich gesagt hatte, ,macht das alles weg".

(Interview 15)

Und nicht nur medizinische Entscheidungen mussen die Angehdrigen fur den
Erkrankten treffen, sondern auch personliche, wie zum Beispiel, wer den Patienten
besuchen darf. Eine Mutter entschied zum Beispiel, den Vater ihres Sohnes, da diese
sich vor seiner Krankheit gestritten hatten, nur so lange zum Besuch zuzulassen, wie

ihr Sohn bewusstlos war.

,und dann die Entscheidungen, die du treffen musst. Mein Exmann, ich weil3, was fir

ein Verhaltnis sie gehabt haben...“ (Interview 4)
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SchlieBlich beschreiben Familienmitglieder es als sehr belastend, dass sie dem
Kranken nicht anders als mit ihrer Anwesenheit helfen konnen.

“(...) Liegt sie dann da und schaut einen quasi ,ja hilf mir und um Hilfe bettelnd an und

man kann nichts machen.“ (Interview 15)

3.3.2 Belastungen im Alltagsleben aul3erhalb der Intensivstation

Die Angehorigen beschreiben ihr normales Alltagsleben als Uberschattet von den
diversen Effekten, die es mit sich bringt, ein kritisch krankes Familienmitglied zu haben:
Die Kategorie Ungewissheit uber den Ausgang der Erkrankung setzt sich in den Alltag
der Familien fort, da insbesondere die Hauptbezugspersonen standig auf Neuigkeiten
von der Intensivstation warten. Dieses andauernde extrem angespannte Warten stellt

sowohl eine physische als auch eine psychische Belastung dar:

,Ob ich zur Toilette bin oder ob ich gekocht habe oder ob ich Wasche aufgehangt habe

oder... Uberall [habe ich] das Telefon mitgenommen.“ (Interview 8)

“Man ist dann doch immer auf ,hab acht‘, man guckt aufs Handy, ob jemand anruft, ob

irgendetwas passiert. (Interview 15)

,2Aber die ersten 14 Tage, sage ich jetzt einfach mal, natirlich irgendwo hardcore
waren, wo man also wirklich nachts nicht richtig geschlafen hat, sobald das Telefon
gegangen ist, ist man hochgeschreckt und und und.... Das zehrt naturlich auch an

einem.” (Interview 1)

Besonders von den Partnern der Patienten wird berichtet, dass es eine Belastung

darstellt, das erkrankte Familienmitglied im Alltag nicht an ihrer Seite zu haben.

,~Ja, einfach wenn zum Beispiel zu Hause immer, jetzt zu Hause eine Person weg ist,

das ist schon...“ (Interview 10)

“...Wir haben immer alles gemeinsam gemacht. Das ist jetzt nicht mehr.“ (Interview
17)
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So fehlt der Partner bei ganz alltaglichen Aktivitaten, wie zum Beispiel bei den

ansonsten gewohnten gemeinsamen Mahlzeiten:

~Jetzt ware es schoén, wenn sie auch da ware, [dann] kénnten wir miteinander

frihstlcken.“ (Interview 14)

Eine Ehefrau berichtet, dass sie, seit ihr Mann auf der Intensivstation ist, nicht mehr
im gemeinsamen Ehebett schlafe:

,lch schlafe jetzt im Wohnzimmer, ich gehe nicht gerne ins Schlafzimmer alleine. (...)

Da [im Schlafzimmer] flhle ich mich irgendwie so alleine.” (Interview 13)

Fur viele Familien stellt es auch eine Belastung dar, dass vorher vom Patienten
ubernommene Aufgaben im alltaglichen Leben nun ohne diesen bewaltigt werden

mussen, wie zum Beispiel Haushaltsarbeiten:

,Uund wenn mein Mann zu Hause ist, der hilft mir dann mit. Naja ich denke, jeden Tag

denke ich, das wirst du morgen alles wegraumen und wegschaffen...“ (Interview 8)

,Das ist schon eine Plagerei, aber es hilft nicht.“ (Interview 17)

Einen anderen belastenden Faktor stellt das standige Erfragen des aktuellen Zustands
des Patienten von entfernteren Verwandten oder Freunden beim engen Familienkreis

dar.

,Muss man ganz ehrlich sagen, es ging standig dann irgendwo das Telefon, natlrlich
von der Familie auch ganz klar, alles legitim, dass sie natirlich auch wissen wollten,
was los war. Aber sobald man sich einen halben Tag mal nicht gemeldet hat, dann
ging schon das Telefon. ,Gibt’s was Neues und so weiter und so fort.“ Und dass war
dann so ein bisschen der Punkt, wo ich auch ein bisschen sauer geworden bin, muss
ich sagen, wo ich gesagt habe, wenn sich was verandert, wenn ich was weil} oder
sonst was, dann melde ich mich. Aber dann ist eben teilweise anders reagiert worden

und das hat mir dann nicht so ganz gefallen.” (Interview 1)

“Ich war bestimmt drei- bis vierhundertmal am Telefon, um alle Méglichen zu

informieren.” (Interview 6)

25



Angehorige beschreiben auch, dass sie durch dieses Berichterstatten die Situationen

auf der Intensivstation immer wieder aufs Neue durchleben.

“Dann fragen sie dich. Es ist zwar gut, dass du reden kannst. Ich habe dann schon

geredet. Aber dann kommt fir mich selber das Elend wieder.” (Interview 4)

Insgesamt wird berichtet, dass das Alltagsleben komplett an die neue Lebenssituation
.einen Angeharigen auf der Intensivstation haben® angepasst wird.

“Ich meine, im Moment gibt's fir mich nur eine Prioritat, das ist die Gesundheit meiner

Frau und alles was so auRenherum passiert, interessiert mich gar nicht.” (Interview 15)

,Man merkt halt dann sofort auch, dass alles andere, was vorher wichtig war, nicht

mehr wichtig ist.“ (Interview 9)

3.3.3 Belastungen durch die Organisation der Besuche

Die dritte Hauptkategorie der Belastungen besteht aus Belastungen durch die
Organisation von moglichst haufigen, regelmafligen Besuchen auf der Intensivstation.
Besonders Angehdrige mit weiter Anreise zur Intensivstation und Abreise wieder nach
Hause beschreiben dies als eine zusatzliche Belastung.

“(...) Das ist doch immer eine gute Stunde, jetzt bei dem Schnee in den letzten Tagen
waren es oft eineinhalb Stunden oder mal knapp zwei Stunden. Aber man will ja auch
wissen, was Sache ist und das Schlechte an der Geschichte ist einfach, dass die
Tage so schnell verrennen. Bis du in der Friih ein wenig wieder zu Hause alles - das

Notigste - hast, sitzt [du] schon wieder im Auto, fahrst schon wieder her.” (Interview 9)

,Und naja dann richte ich mich, schaue ich schon immer auf die Uhr, weil man fahrt
doch, hab ich heute festgestellt, eine dreiviertel Stunde her von [Wohnort] bis ich am

Parkplatz bin.“ (Interview 8)

FUr einige Angehorige ergeben sich Schwierigkeiten im Alltag in Bezug auf ihre
Berufstatigkeit. Fur viele Teilnehmer stelle es eine Schwierigkeit dar, diese zeitlich mit

den Besuchen auf der Intensivstation zu koordinieren oder sie waren emotional nicht
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in der Lage zu arbeiten. So berichtet ein Vater, dessen Sohn nach einem
Verkehrsunfall auf der Intensivstation behandelt wurde:

“(...) Ich hatte am Montag nicht in die Arbeit gehen kénnen. Also am Montag ware ich

nicht fahig gewesen, dass ich mich hinters Lenkrad hocke.“ (Interview 3)

Obwohl es vielen Teilnehmern moglich war, ihre Arbeitszeit kurzfristig zu reduzieren
oder gar auszusetzen (zum Beispiel durch eine Krankschreibung vom Hausarzt),

wurde es als belastend beschrieben, wenn dies nicht moglich war:

,lch war am Mittwoch in der Arbeit dann, ich meine, ich arbeite, ich muss arbeiten,

meine Kollegin ist nicht da, die hat Urlaub gebraucht auch.” (Interview 4)

,Weil das ganze Leben natirlich auf den Kopf gestellt ist. Man hat ja einen Job, ich
habe Schichtarbeit, drei Schichten und wie funktioniert das mit dem Kind und der

Schwiegermutter und und und...“ (Interview 16)

Nur eine Studienteilnehmerin berichtete nicht von der Belastung des haufigen Besuche
Organisierens, sie war zum Zeitpunkt der Studie erst einmal zu Besuch gewesen, da

die Anfahrt von ihr als zu weit angegeben wurde.

Die folgende Tabelle (Tabelle 5) fasst nochmals alle Belastungen der drei
Ubergeordneten Hauptkategorien zusammen und gibt jeweils reprasentative

Beispielzitate aus den Interviews:
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Tabelle 5: Belastungen

Haupt-
kategorien
Belastungen
wahrend des

Besuchs

Unterkategorien

Der veranderte
mentale Zustand

des Patienten

Die fehlende
Interaktion mit dem

Patienten

Die Abhangigkeit
des Patienten von
Maschinen

Der erste Anblick
des Patienten im

Intensivbett

Die Unsicherheit in
Hinblick auf den
Zustand des
Patienten

Zitate (Beispiele)

“Ich war doch gestern da, warum kannst du
dich jetzt nicht daran erinnern oder (...) was
fur mich auch am Anfang hart war, dass er
mich am Anfang gar nicht erkannt hat.”
(Interview 11)

“Wenn er nur so dagelegen ist und gar keine
Reaktion hatte (...) das war schon ein harter
Anblick.“ (Interview 13)

“...im Takt der Maschinen bewegt sich der
Korper, der Brustkorb und alles andere, das ist
schon beklemmend eigentlich, dass man weil}
[sie] ist an der Maschine hangend. (...) Also es
ist kein Mensch mehr, der da liegt.” (Interview
16)

LAlso er war schon mein Mann, aber anders
sah er aus, plotzlich.” (Interview 6)

,[Das] war schon ein Schock.” (Interview 3)

“Also wenn man (...) nicht weil} absolute
Lebensgefahr oder Leben. Und du stehst da
irgendwo dazwischen, ich weil3, dass er es
schafft, ich weil}, dass er es schafft, ich weil3,
dass er es schafft, oder schafft er es doch

nicht?“ (Interview 6)
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Belastungen
im

Alltagsleben

Die Verpflichtung
Entscheidungen fur
den Patienten zu

treffen

Die Unfahigkeit
dem Kranken zu
helfen

Die standige
Wachsamkeit/das
Warten auf einen
Anruf

Das Fehlen des
kranken
Familienmitglieds
im Alltag

Die Verpflichtung
Andere Uber den
Zustand des
Patienten zu

informieren

“Ich habe gedacht, wenn sie das jetzt Uberlebt,
wird sie mir erst mal sauer sein, dass ich das
mit ihr habe machen lassen, aber auf der
anderen Seite hatte ich auch nicht ruhigen
Gewissens weiterleben konnen, wenn ich
gesagt hatte, macht das alles weg.” (Interview
15)

“(...) liegt sie dann da und schaut einen quasi
ja hilf mir und um Hilfe bettelnd an und man
kann nichts machen. (Interview 15)

“Man ist dann doch immer auf ,hab acht’, man
guckt aufs Handy, ob jemand anruft, ob

irgendetwas passiert. (Interview 15)

“...Wir haben immer alles gemeinsam
gemacht. Das ist jetzt nicht mehr.” (Interview
17)

“(...) Bin ich eigentlich gerade beim
Frahstlicken dort gesessen und habe ich mir
gedacht, jetzt ware es schon, wenn sie auch
da ware, konnten wir miteinander

frGhstucken.” (Interview 14)

“(...) Ilch war bestimmt drei- bis vierhundertmal
am Telefon, um alle Moglichen zu
informieren.” (Interview 6)

“Dann fragen sie dich. Es ist zwar gut, dass du
reden kannst. Ich habe dann schon geredet.
Aber dann kommt fur mich selber das Elend

wieder.” (Interview 4)
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Die totale “Ich meine, im Moment gibt's fur mich nur eine

Ausrichtung des Prioritat, das ist die Gesundheit meiner Frau
Lebens auf die und alles was so auf3enherum passiert,
Gesundheit des interessiert mich gar nicht.” (Interview 15)
Erkrankten
Belastungen  Die lange Anreise “(...) Das ist doch immer eine gute Stunde,
durch die zu/von der jetzt bei dem Schnee in den letzten Tagen
Organisation  Intensivstation waren es oft eineinhalb Stunden oder mal
der Besuche knapp zwei Stunden. Aber man will ja auch

wissen, was Sache ist und ja das Schlechte an
der Geschichte ist einfach, dass die Tage so
schnell verrennen. Bis du in der Fruh ein
wenig wieder zu Hause alles - das Notigste -
hast, sitzt [du] schon wieder im Auto, fahrst

schon wieder her.” (Interview 9)

Die Unfahigkeit zu “(...) lch hatte am Montag nicht in die Arbeit

arbeiten gehen konnen. Also am Montag ware ich nicht
fahig gewesen, dass ich mich hinter das
Lenkrad hocke.” (Interview 3)

3.4 Beanspruchungen

In einem zweiten Feld fassen wir die Kategorien zum Leitbegriff Beanspruchungen
zusammen. Diese Beanspruchungen, die in den Interviews berichtet wurden,
unterscheiden sich zum grofdten Teil zwischen den einzelnen Interviews wenig: Viele
Teilnehmer berichten von veranderten Essgewohnheiten seit der Aufnahme ihres

Angehorigen auf die Intensivstation.

,Essen ist unwichtig.“ (Interview 6)

,Ich esse dann schon ein bisschen was, aber... (...) weil es sein muss, genau. Aber

Appetit darauf oder Hunger habe ich gar nicht so.” (Interview 8)
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,Also ans Essen habe ich auch am wenigsten gedacht, das macht man dann, wenn es

sich ergibt.“ (Interview. 15)

Es wird ebenso haufig von veranderten Schlafgewohnheiten wie Schlafmangel,

Schwierigkeiten einzuschlafen oder Alptraumen berichtet.

“(...) Aber da bin ich wach geworden und dann sind wir in dem Vorraum gesessen [im
Traum] und (...) dann hab ich mir gedacht, ach Gott, jetzt bist [du] in der Nacht auch

noch da. (Interview 5)

,Dass ich nachts aufgewacht bin und dann nicht mehr einschlafen konnte, es wieder
sehr lange gedauert hat, meistens dann erst frihmorgens, wenn man dann eigentlich
aufstehen musste (Lachen). Oder auch wenn ich dann mal hatte ausschlafen kénnen,
einfach dann friih... so ab sechs Uhr dann wach bin und nicht mehr... nicht

weiterschlafen kann.“ (Interview 11)

Eine weitere Kategorie lasst sich unter dem Begriff ,eingeschrankte psychische
Gesundheit’ zusammenfassen. Diese Kategorie schlie3t zahlreiche Berichte von
depressiven und angstlichen Symptomen ein, auRerdem eine generelle Unfahigkeit,

im Alltag mental zu funktionieren.

“Ja, man ist... total neben sich. Das dauert Tage bis man wieder irgendwie was auf
die Reihe kriegt, also man funktioniert einfach nur. (...) Ich habe das Gefiihl gehabt,

ich habe nur pures Adrenalin.” (Interview 6)

Eine Teilnehmerin stellte sich zum Beispiel wegen ihrer psychischen Symptome bei

ihrem Hausarzt vor:

,Muss aber sagen, ich habe auch vom Hausarzt ein Medikament bekommen (...) und
also jetzt nicht bloR zum Schlafen, sondern auch so, so eine Unruhe in mir. Tagsuber

[bin ich] auch so unruhig, so nervés. (Interview 7)

Auch von einer allgemeinen psychischen Erschopfung wurde berichtet:

,und teilweise auch dann, wenn man auf Anrufe gewartet hat oder sonst was, auf der

Couch dann vor Erschdpfung eingeschlafen ist, jetzt nicht weil man viel kdrperlich
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gemacht hat, sondern einfach seelisch, psychisch, praktisch so fertig war, dass man

auf der Couch eingeschlafen ist.“ (Interview 1)

Neben der psychischen Gesundheit berichten Angehdrige auch von einer

eingeschrankten physischen Gesundheit, zum Beispiel durch Magenschmerzen:

“Obwohl das mich dann sehr aufregt. Also heute zum Beispiel, (...) da krieg ich voll

Magenschmerzen.” (Interview 4)

Andere Angehdrige berichten von einer generellen korperlichen Erschopfung:

,Wir haben jetzt schon bemerkt, wir mussen ein bisschen sorgsamer mit unseren

Kraften umgehen, weil das zehrt schon gescheit.” (Interview 5)

L2Aber es ist, ich bin immer total — aber so sagt meine Schwester dasselbe auch — total

fertig.“ (Interview 5)

In der folgenden Tabelle (Tabelle 6) sind die berichteten Beanspruchungen mit
Beispielzitaten aus den Interviews dargestellt.
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Tabelle 6: Beanspruchungen

Kategorien Zitate (Beispiele)
Veranderte Essgewohnheiten “Man unterteilt einfach nur in ganz wichtig und

unwichtig. Essen ist unwichtig.” (Interview 6)

Veranderte Schlafgewohnheiten = “(...) Aber da bin ich wach geworden und dann
sind wir in dem Vorraum gesessen [im Traum]
und (...) dann hab ich mir gedacht, ach Gott, jetzt
bist [du] in der Nacht auch noch da.” (Interview 5)

Eingeschrankte “Ja, man ist... total neben sich. Das dauert Tage

mentale/psychische Gesundheit = bis man wieder irgendwie etwas auf die Reihe
kriegt, also man funktioniert einfach nur. (...) Ich
habe das Gefuhl gehabt, ich habe nur pures

Adrenalin.” (Interview 6)

Eingeschrankte physische “Obwohl das mich dann sehr aufregt. Also heute
Gesundheit zum Beispiel, (...) da krieg ich voll

Magenschmerzen.” (Interview 4)

3.5 Moderierende Variablen

Uber die einzelnen Beanspruchungen, die die Teilnehmer erleben, wird sehr
konsistent in den Interviews berichtet. Dennoch unterscheidet sich das Mal, in
welchem die Angehodrigen diese Beanspruchungen erleben, stark zwischen den
einzelnen Teilnehmern. Dieses Mal® der Beanspruchung hangt also von der
individuellen Situation der Angehodrigen ab. Diese individuelle Situation wird von
Faktoren wie dem Beruf, dem Beschaftigungsstatus, der sozialen Unterstitzung,
psychischer und physischer Gesundheit und Bewaltigungsstrategien beeinflusst. Im
Modell des Belastungs-Beanspruchungs-Konzepts fassen wir diese Faktoren als
.,moderierende Variablen“ zusammen. Im Folgenden werden bei der Datenanalyse
besonders aufgefallene Beispiele fur diesen Einfluss der moderierenden Variablen auf
das Mal} der Beanspruchung verdeutlicht.
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Teilnehmer 15 berichtet, in einer Situation zu sein, die ihn individuell stark beeinflusst:

»Genau, ich bin eigentlich berufstatig, war aber mit demselben Krankheitsbild behaftet
wie meine Frau vor drei Wochen, ich hatte auch Fieber, auch Schiittelfrost und habe
mir wahrscheinlich den gleichen Virus zur selben Zeit eingefangen. Und war aufgrund
dessen jetzt auch zwei Wochen krankgeschrieben und die beiden Wochen waren

genau die zwei Wochen, die ich jetzt hier verbracht habe.” (Interview 15)

Aufgrund seiner Krankschreibung konnte er seine 200 Kilometer von der
Intensivstation entfernt liegende Heimatstadt verlassen und jeden Tag am Bett seiner
Frau verbringen, anstatt arbeiten zu mussen. Dieser Faktor tragt zu einem anderen
Niveau an Beanspruchung bei im Vergleich zu dem Beitrag, den Vollzeitarbeit in einer
weit entfernten Stadt, der er normalerweise nachgeht, weit entfernt von der
Moglichkeit, seine Frau taglich fur mehrere Stunden zu besuchen, leisten wirde.

Ein anderer Faktor, der die individuelle Situation und die Bewaltigungsfahigkeit einer
Person beeinflusst, ist die soziale Unterstitzung, die sie erfahrt. Alle Teilnehmer
berichteten davon, unterschiedlich viel soziale Unterstitzung zu erhalten
beziehungsweise ein unterschiedlich dicht gewebtes soziales Netz zu haben und
haben deshalb eine individuell unterschiedliche Situation. Diese Teilnehmer berichten
beispielweise von Freunden, Familienangehdrigen und Bekannten, die sie

unterstitzen:

»,Mir nehmen Freunde die Kinder ab, fahren [sie] zum Ful3ball oder [sagen], “schick sie
vorbei nachmittags, wenn du deine Ruhe brauchst®, oder so was also wirklich ganz

ganz groRes Kompliment an alle.“ (Interview 6)

,Dass sie mich unterstltzen, also immer wieder auch die... ja, also von der Familie
sowieso her, bekomme ich viel Unterstitzung und ich fahre momentan auch nicht
selber her, ich lasse mich immer fahren und da habe ich wirklich immer jemanden, der
mich fahrt. Und auch von Freunden und Bekannten, also die melden sich immer und
fragen nach, wie es meinem Mann geht. Also so bekomme ich schon Unterstiitzung.”

(Interview 7)

Ein anderer Teilnehmer berichtet dagegen von mangelnder Unterstitzung aus seinem
familiaren Umfeld:
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»~Ja das ist extrem, extrem belastend nattrlich, weil es... Hauptverdiener, Vollzeitberuf
und hat jetzt einen funfjdhrigen Sohn daheim, die Schwiegereltern 220 Kilometer weg,
auler Freunden eigentlich keinen, den man... in dieser Situation jetzt erstmal hat halt.”

(Interview 16)

Aulerdem konnen wir feststellen, dass die psychische und physische Gesundheit
einen starken Einfluss auf die spezielle Situation der Teilnehmer hat. Zum Beispiel
Teilnehmer 14 konnte seine Frau wahrend den ersten kritischen Tagen ihrer Krankheit

aufgrund seiner eigenen Erkrankung nicht besuchen:

»(...) Ja was halt auch das Problem war, dass ich selber Uberhaupt nicht herkommen
kénnen habe.”

,Das war eigentlich die schlimmste Zeit was das selber im Krankenhaus. Die
Ungewissheit, was ist Uberhaupt los, sage ich und wie geht es der Frau, weil man sie

nicht sieht. Das ist die schlimmste Zeit gewesen.“ (Interview 14)

Eine andere Teilnehmerin berichtet, dass sie bereits Psychopharmaka wegen ihrer
Angste einnehme, sie hat also andere psychische Voraussetzungen als andere

Teilnehmer.

»Ich bin Uberhaupt mehr ein dngstlicher Mensch, ich habe keine so eine schéne Jugend
gehabt und somit bin ich einfach beim Nervenarzt und der hat mir vor, also schon
Anfang dieses Jahrs, hat er mir Tabletten verschrieben fiir die Angste und die habe ich

genommen und die nehme ich auch jetzt jeden Tag.” (Interview 8)

Die moderierende Variable, die sich zwischen den Teilnehmern am starksten
unterscheidet, ist die Anwendung von Bewaltigungsstrategien. Diese
Bewaltigungsstrategien konnen die negativen Konsequenzen der Belastungen
reduzieren, vermeiden oder eine Toleranz dieser Belastungen erlauben (67). In den
Interviews  berichten die Angehorigen von der Anwendung diverser
Bewaltigungsstrategien. Zum Beispiel teilte ein Teilnehmer seine Erlebnisse mit einer

Freundin, was ihm half, mit der Situation umzugehen:

»(-..) und wenn man dann mal driber redet Uber das ganze, fallt einem das trotzdem

leichter.“ (Interview 3)
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Eine andere Teilnehmerin betete, um etwas fur ihren kranken Ehemann zu tun:

»(...) Ich habe gebetet und habe trotzdem immer gehofft, habe immer gedacht, er ist
ein so ein guter Mann, hat jedem geholfen und bitte helft ihm auch und habe gebetet
und habe immer so Sachen, seine guten Sachen sind mir in den Kopf gekommen und

ich habe gedacht, dem muss doch auch geholfen werden.” (Interview 8)

Ein Teilnehmer wendete eine besonders hervorzuhebende Vielfalt von
Bewaltigungsstrategien an. Dieser Teilnehmer zeigte sich im Vergleich zu den anderen
Teilnehmern auch in deutlich geringerem Mal3e von seiner Situation beansprucht. Er

akzeptierte den kritischen Zustand, in dem sich sein Vater befand:

»~Ja und wenn es nicht langt und wenn es nicht reicht, dann hat es so sein sollen. Dann
kann ich mich auch nicht aufhangen oder so.”

,lch muss das akzeptieren, so wie es jetzt da ist. Besser kann es nicht sein.“ (Interview
9)

Er war sich bewusst, in welcher Weise er auf Belastungen reagiert und wie er damit
umgehen kann, da er bereits haufiger nahe Verwandte auf der Intensivstation erlebt
hatte und auch selbst lange Zeit schwer krank war. Auch dies beeinflusste somit seine

Beanspruchung.

,und ja viele Dinge wo du dir halt einbildest, dass es weh tut, das ist halt dann nicht
organisch, sondern [das] ist halt dann psychisch. So Dinge die lernt man dann auch
damit umzugehen, das hat man halt, aber man weil3, man kann nichts machen. Und
von dem her bin ich jetzt vielleicht auch so gelassen, weil ich vorher immer, wenn ich
mir das so sehr zu Herzen genommen habe, das dann noch arger geworden ist und
das bringt mir ja nichts und ich muss ja schauen, dass meine Mutter sich da nicht
aufarbeitet oder ich nicht, damit wir das noch lang genug machen kénnen.” (Interview
9)

Der Teilnehmer berichtet, wie andere Interviewte auch, durch die Nachfragen von
Freunden und Verwandten zum Zustand des Erkrankten belastet zu sein. Im
Gegensatz zu anderen Teilnehmern, war ihm dies allerdings als Belastung bewusst
und er lehnte es deshalb ab, standig Bericht zu erstatten und uber die Behandlung

seines Vaters zu sprechen:
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.,Manche meinen es ja gut, aber die sind mir dann auch zu viel im Internet, die sind
dann alle so schlau und erzahlen dir dann alles und machen dich dann eigentlich
unsicherer als wie man vorher war und das habe ich aus den schweren Erkrankungen
in meiner Familie oder im Freundeskreis eben gelernt, dass ich mich da auf solche
Sachen nicht einlasse und da kaputt mache und alle méglichen Gedanken spinne, ich
nehme das hin, was ich da gesagt kriege und wenn ich will, sage ich's Ihnen, aber

sonst habe ich da keine Lust mir etwas sagen zu lassen. (Interview 9)

Der Teilnehmer berichtete aullerdem dartuber, mdglichst wenig zu grubeln und
optimistisch zu bleiben:

-Wo ich dann sage, Mama, das interessiert mich nicht, ich will da gar nicht dartber
reden, was wird, wenn das schlechter wird oder was ist so und so, wenn es schlechter

wird, das will ich gar nicht, ich will ja das, was positiv ist.“ (Interview 9)

Aulerdem war ihm bewusst, wo seine eigene Belastungsgrenze lag und er beschloss
SO zu seinem eigenen Schutz (und dem seiner Mutter), einen Tag ohne einen Besuch

auf der Intensivstation zu verbringen.

,Ich muss schauen, dass meine Mutter sich da nicht aufarbeitet oder ich nicht, damit
wir das halt noch lang genug machen konnen. Darum habe ich jetzt auch gestern

gesagt, jetzt brauchen wir mal einen Tag Pause.” (Interview 9)

Zusammengefasst zeigte dieser Teilnehmer also verschiedene
Bewaltigungsstrategien: Akzeptanz der Situation, Aushalten von Belastungen und
deren Auswirkungen, Reduktion von vermeidbaren Belastungen, Optimismus und
Schutz der eigenen Ressourcen. Diese Strategien hatte er Uber einen langen
Zeitraum, in dem sowohl er selbst als auch mehrere seiner engen Angehorigen schwer

erkrankt waren, entwickelt und wendete sie nun an.
Auch bei einem anderen Teilnehmer erleben wir, dass er lernt, mit einer Belastung

umzugehen. Indem er sich klar macht, welchen Sinn die medizinischen Gerate am Bett

des Patienten haben, ermdglicht er sich, diesen Anblick leichter auszuhalten.
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.,Man lernt irgendwann, damit umzugehen, also es ist halt dann irgendwann so, dass
das dann da ist. Aber man weil} ja auch, es hilft ihm, also er braucht das ja, die

Maschinen, weil sonst hatte er das ja nicht Uberlebt ohne Maschinen.“ (Interview 3)

3.6 Die Rolle des medizinischen Personals

Um die Relevanz dieser Arbeit fur intensivmedizinisches Personal zu erh6hen, wurde
die Rolle dieses Personals fur die Situation der Angehdrigen betrachtet.

Sieben Teilnehmer aulerten sich bezuglich des Pflegepersonals auf der
Intensivstation. Es wurde mehrfach bemerkt, dass dieses Personal einen wichtigen
Teil des Gesamterlebnisses ,Intensivstation formt, da sie fur die Angehdrigen sowohl
wahrend der Besuche als auch von zu Hause bei der Beantwortung von Anrufen
Ansprechpartner sind. Das Pflegepersonal wurde als unterstitzend und aufbauend
wahrgenommen, da sie weitere Erklarungen zu den Informationen der Arzte tber den
Zustand des Patienten geben, die Maschinen am Bett des Kranken genauer erlautern
und sich insgesamt um den erkrankten Angehorigen kimmern. Als Beispiel lasst sich

der Kommentar von Teilnehmer 5 anfihren:

,0ann war auch eine ganz eine nette Schwester da, die mit uns, die ist eigentlich gar
nicht weg gegangen dann und man hat dann doch, man kann mit dem Menschen nicht
mehr reden. Und die hat uns ein bisschen auch an die Hande noch mitgenommen.*

,Und auch meistens, es ist nicht immer gleich, hat auch die Schwester oder der Pfleger
ein bisschen Zeit, dass man da auch bisschen was fragen kann noch oder dass man
da Informationen erhalt, dass [sie] ihn so wieder gelagert haben, so und dass es dann
besser war oder nicht oder, ja... er [der Patient] kann uns nichts sagen und das ist

schon wichtig.” (Interview 5)

Auch zur Rolle des arztlichen Personals auf3erten sich die Teilnehmer zum grofdten
Teil positiv. So wurde betont, dass die Ansprechbarkeit der Arzte fir die Familien
wichtig ist:

»Sobald der Arzt gesehen hat, wir sind da, ist er sofort reingekommen und hat mit uns
geredet. Dass das die Behandlung ist und das Mittel ist fiir das und wie viel Fortschritte,

dass sie gemacht hat und was halt unter dem Tag so angefallen ist. Also, von der
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Versorgung und von der Geborgenheit und vom Personal kann ich nur groes Lob

aussprechen.” (Interview 2)

,Bei jedem Besuch oder was war also immer ein Arzt irgendwo vorhanden, der dann

gekommen ist.“ (Interview 1)

Mit dem Bedurfnis nach Ansprechbarkeit des arztlichen Personals wird zugleich das
Bedurfnis der Angehdrigen nach Informationen zum aktuellen Zustand des Patienten
deutlich.

,Das hat uns auf alle Falle geholfen, dass wir schon mal gewusst haben, was da los
ist. Und dann hat man vielleicht auch manchen Gedanken sehr... man spekuliert noch
und da ist trotzdem noch was Unerwartetes und auf das hin ist man dann etwas

beruhigter.“ (Interview 3)

,Also einfach dadurch, dass das Pflegepersonal und die Arzte so nett sind und so
freundlich und immer Verstandnis haben und man auch erst mit einem Arzt tiber alles
spricht, wie die Situation ist. Und dass sie immer offen und ehrlich mit einem sprechen,

was einfach Sache ist und wie es aussieht.” (Interview 11)

Lediglich eine Teilnehmerin berichtete, dass sie durch die standige Aufklarung Uber
die lebensbedrohliche, kritische Situation ihres Vaters zusatzlich belastet war:

,Wie ernst die Lage ist, welche Gefahren diese ECMO, diese Lungenmaschine birgt.
Und ich bin absolut fiir die Wahrheit und ich méchte auch nicht, dass da irgendwo,
dass uns da was vorgegaukelt wird, das ist schon in Ordnung und es ist uns sehr
deutlich gesagt worden. Und dann hatte es in meinen Augen... ware das ausreichend
gewesen. Und das hat uns inzwischen, ich glaube nochmal finf andere, es sind halt
viele verschiedene so Assistenzarzte immer da und ich habe so das Gefiihl, jeder
muss das nochmal los werden, dass er jederzeit sterben kann. Also irgendwann, hat
meine Schwester dann gesagt, wir wissen es jetzt. Also wir waren dann richtig schon

ein bisschen sauer.” (Interview 5)

Bis auf diese Teilnehmerin berichteten die Angehodrigen mit dem Ausmald an

Informationen und mit der Verfugbarkeit dieser zufrieden zu sein.
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4. Diskussion

4.1 Hauptergebnisse

Bisher wurde kein Belastungs-Beanspruchungs-Modell fur die Analyse der
Erfahrungen von Angehdrigen von Patienten auf der Intensivstation genutzt. In dieser
Studie nun wird ein solches Modell angewendet um die Belastungen und
Beanspruchungen von Angehorigen von Patienten mit ARDS, welches als Archetyp
fur eine schwerwiegende intensivpflichtige Krankheit dient, zu explorieren.

Die Ergebnisse der Datenanalyse lassen sich im Hinblick auf dieses Modell in drei
Ubergeordnete Leitkategorien ordnen: Belastungen, Beanspruchungen und
moderierende Variablen. In der folgenden Diskussion sollen diese Ergebnisse nun
erortert werden und im Rahmen der Systematik des theoretischen Modells in Bezug
zueinander gestellt werden (fur einen Uberblick dieses Netzwerks siehe Abbildung 2).

Die Teilnehmer berichten von vielen Belastungen, die in dieser Situation auf sie
einwirken. Diese Belastungen konnen in drei Gruppen unterteilt werden: Belastungen,
die wahrend des Intensivaufenthalts auftreten, Belastungen, die zu Hause auftreten
und Belastungen, die in Bezug zur Organisation der Besuche auf der Intensivstation

auftreten.

4.1.1 Belastungen auf der Intensivstation

Zahlreiche Belastungen, die in dieser Studie von den Teilnehmern beschrieben
werden, sind uns bereits aus fruheren qualitativen Arbeiten bekannt.

Die Belastung ,Unsicherheit in Hinblick auf den Zustand des Patienten’, welche von
beinahe allen Teilnehmer dieser Studie berichtet wurde und von uns als immens
beeinflussend beurteilt wird, ist bereits aus verschiedenen Studien bekannt: Chan und
Twinn (68) bezeichnen die Unsicherheit als eine Hauptkategorie, die in qualitativen
Interviews mit 10 Teilnehmern in jedem Interview berichtet wurde und sich aus den
Unterkategorien ,Plotzlichkeit der Erkrankung’, ,Ausgang der Erkrankung’ und
Angsten’ zusammensetzt. Auch in den in dieser Studie gefiinrten Interviews
berichteten die Teilnehmer von einer Unsicherheit zu Beginn der Erkrankung, also kurz
beziehungsweise wahrend der Aufnahme des Patienten auf die Intensivstation und im
weiteren Verlauf der Erkrankung wahrend des intensivstationaren Aufenthalts.
Majdalani et al. (69) beschreiben das Erlebnis Eltern eines Kindes auf der
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padiatrischen Intensivstation zu sein als eine ,Reise ins Ungewisse“. Angehdrige
erleben laut Minton et al. (70) in allen Stadien des intensivstationaren Aufenthalts
unterschiedliche Unsicherheiten, insgesamt befinden sie sich in einer ,unsicheren
Welt*. Auch Turner-Cobb et al. (71), die die psychobiologischen Effekte der
Intensivstation auf Angehorige untersuchten, fanden heraus, dass diese direkt nach
der Aufnahme des Patienten mit Emotionen wie Besorgnis, Angst und Unsicherheit
reagieren. Agard und Harder (72) beschreiben die Erfahrungen von Familien im Titel
ihrer Studie als ,Leben in einer Welt der Unsicherheit®. Insgesamt ist die Belastung
durch die Ungewissheit in Bezug auf den Ausgang der Erkrankung und die Folgen fur
den Patienten und die Familie also als sehr wichtig zu beurteilen. Jamerson et al. (73)
fanden heraus, dass Angehorige von Patienten auf einer chirurgischen Intensivstation
als Reaktion auf die initiale Verwirrung, den Stress und auch auf die Unsicherheit ein
Verhalten entwickeln, das sie als ,Nicht-von-der-Seite-weichen® bezeichnen. Dieser
Zustand wird dann durch das Erlangen von mehr und mehr Informationen
uberwunden. Dies bedeutet, dass die Belastung der Ungewissheit durch Informationen
uber den aktuellen Zustand des Patienten verringert werden konnte. In Bezug auf
unser Modell ware hier die ausreichende Informierung der Angehorigen Uber den
aktuellen Zustand des Patienten dann als eine moderierende Variable zu betrachten.
Dennoch bleibt zu betonen, dass die Belastung ,Unsicherheit in Hinblick auf den
Zustand des Patienten® einen inerten Teil der Lebenswelt von Angehorigen darstellt.

Auch das Treffen von Entscheidungen anstelle des Patienten wird als sehr belastend
von den Teilnehmern dieser Studie berichtet. Zahlreiche Studien, die sich speziell mit
dieser Situation befassen, konnen dieses Ergebnis stutzen: Angehorige fuhlen sich
nicht vorbereitet oder in der Lage, Entscheidungen fur ihr Familienmitglied zu treffen,
andererseits berichten sie, dass ihnen keine andere Wahl bleibt, als diese
Entscheidungen zu fallen. Nach schwierigen Entscheidungen sorgen sie sich
aullerdem daruber, ob sie die ,richtige’ Entscheidung getroffen hatten (26). Diese
Sorge lasst sich auch in unserer Studie beispielhaft anhand des Ehemannes, der sich
entschied seine Ehefrau gegen ihren angenommenen Willen maschinell beatmen zu
lassen, darstellen. Es ist aulRerdem bekannt, dass Angehorige verschiedene
Herangehensweisen haben, wie sie diese Entscheidungen treffen und dafur auch
verschiedene Informationen vom medizinischen Personal bendtigen (27). Auch diese
Belastung ist also als ein unvermeidbarer Bestandteil der Situation von Angehdrigen

zu beurteilen.

41



Eine weitere in dieser Studie beschriebene Belastung ist ,die Unfahigkeit dem
Patienten zu helfen®. Mitchell und Chaboyer (74) berichten, dass die Teilnahme an der
Pflege des Patienten Familien helfen kann, indem sie ihnen ein Gefuhl der
Sinnhaftigkeit gibt und eine emotionale und korperliche Nahe zum Patienten schafft.
Die Implementierung dieser Mallnahme kdnnte also helfen, speziell diese Belastung
zu reduzieren.

Generell ist jedoch die Gesamtheit der Belastungen, die wahrend der Besuche auf der
Intensivstation auftreten, untrennbar mit dem kritischen Zustand des Patienten
verbunden und kann somit kaum reduziert werden. Dazu gehoren neben der
Ungewissheit, der Verpflichtung Entscheidungen fur den Patienten zu treffen und der
Hilflosigkeit auch folgende Belastungen: der beeintrachtige mentale Zustand des
Patienten, die teils unmogliche Interaktion mit dem Patienten, die Abhangigkeit des
Patienten von Maschinen und der erste Anblick des Patienten im Bett auf der
Intensivstation. So berichten schon Erkisson et al. (75), dass der korperliche und
mentale Zustand eines schwer kranken Patienten im Intensivbett die Kommunikation
und Interaktion mit der Familie schwer beeintrachtigt. Es ist auch bekannt, dass der
erste Anblick des Patienten im Intensivbett eine Belastung fur die Angehorigen
darstellt. So beschreiben Turner-Cobb et al. (71) bereits eine Belastung von Familien
durch die neue unbekannte Umgebung der Intensivstation. Auch Wong et al. (31)
beschreiben diese Belastung durch die neue Umgebung, in der der Angehorige an
medizinische Gerate angeschlossen sind. Auch hier existieren bereits Methoden,
diesen initialen Schock zum Beispiel durch Information Uber die angeschlossenen
Gerate fur die Angehorigen zu verringern. Beispielsweise gibt es eine interaktive
Webseite einer australischen intensivmedizinischen Gesellschaft, auf der den
Patienten und ihren Angehorigen die haufig zum Einsatz kommenden Gerate erlautert
werden (76).

Alle in dieser Studie berichteten Belastungen stellen also keine neuen Erkenntnisse
dar. Dennoch erlaubt uns diese Studie durch das theoretische Modell des Belastungs-
Beanspruchungs-Modells zu verstehen, dass diese Belastungen zwar ein
unabanderlicher Bestandteil der Situation von Angehorigen sind, dass die
Beanspruchung, die durch diese Belastungen entsteht, aber durchaus variabel ist.
Diese variable Beanspruchung erklart sich durch die moderierenden Variablen, die

einen Einfluss auf die individuelle Situation der Angehdrigen haben.
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Ein Ansatz, um auf die Familien wahrend der Aufenthalte auf der Intensivstation
Einfluss zu nehmen, ware zum Beispiel der Einsatz von sogenannten
,Familiennavigatoren® (77). Dies sind speziell ausgebildete Intensivfachkrafte, die die
Familien besonders in der frihen Phase durch ihre Erlebnisse auf der Intensivstation
begleiten, indem sie zum Beispiel beim ersten Besuch mit anwesend sind, die Familien
uber den Zustand des Patienten und die angewendeten medizinischen Gerate
informieren und auch im weiteren Verlauf als konstanter Ansprechpartner dienen.
Dieser ,Familiennavigator® ware dann die moderierende Variable, die zu einem
niedrigeren Mal} an Beanspruchung der Angehorigen durch die Belastungen auf der

Intensivstation fihren konnte.

4.1.2 Belastungen zu Hause

Das Alltagsleben aul3erhalb der Intensivstation wird von den Teilnehmern als komplett
von der Krankheit des Familienmitglieds Uberschattet beschrieben: die hier berichteten
Belastungen sind standige Wachsamkeit, das Fehlen des kranken Familienmitglieds
im Alltag, die Verpflichtung Umstehende uber den Zustand des Patienten zu
informieren und die totale Ausrichtung des Lebens auf die neue Situation.

Diese Beeintrachtigung des ,normalen Lebens’ (26) wird bereits in fruheren
quantitativen und qualitativen Studien beschrieben. Diese berichten zum Beispiel von
Krankschreibungen wahrend und nach dem Aufenthalt des Familienmitglieds auf der
Intensivstation, finanziellen Problemen und Veranderungen des
Anstellungsverhaltnisses. Eine Beeinflussung des gesamten Lebensstils wird
ebenfalls haufig beschrieben (7). Engstrom und Soderberg (30) berichten, dass die
Partner von Patienten auf der Intensivstation ihre eigenen Bedurfnisse denen der
Kranken nachstellen, was sich gut mit der Belastung ,totale Ausrichtung des Lebens
auf die Gesundheit des Erkrankten® in dieser Studie in Bezug setzen lasst.

Diese Studie liefert hier einen Einblick in das Alltagsleben von Familien in der akuten
Phase des Intensivaufenthalts, wahrend sich fruhere Studien haufig auf die
langfristigen Auswirkungen im Alltag konzentrierten. Dies erlaubt es uns zu verstehen,
dass Belastungen nicht nur auf der Intensivstation entstehen und den Alltag
beeinflussen, sondern dass diese Belastungen auch im verbliebenen alltaglichen

Leben der Familien ihren Ursprung nehmen konnen.
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4.1.3 Belastungen durch die Organisation der Besuche

Auch durch die Organisation regelmaldiger Besuche auf der Intensivstation entstehen
belastende Faktoren, die zur Beanspruchung, die Familienmitglieder erleben,
beitragen. Besonders fur Familien, die weit entfernt leben, ist die zumeist tagliche Fahrt
zur Intensivstation und wieder nach Hause eine extreme Belastung. lverson et al. (26)
berichten ebenso, dass diese Fahrten zum Stressniveau von Familien beitragen.
Angehorige, die weit entfernt leben, aullerten aullerdem den Bedarf, sich an einem
Ort nahe der Intensivstation auszuruhen (33). Dieser Wunsch nach Nahe zum
Patienten zeigt sich auch darin, dass mehrere Teilnehmer dieser Studie wahrend des
Aufenthalts des Patienten auf der Intensivstation in die Nahe des Universitatsklinikum
zogen. Nach meinem Kenntnisstand existieren bisher keine Studien, die untersuchen,
ob solch ein Ort oder eine Unterkunft, die es Familien erlaubt, in der Nahe der
Intensivstation zu bleiben, deren Situation verbessern konnte. Allerdings gibt es am
Universitatsklinikum Regensburg ein Patientenhaus fur die Angehorigen von
Leukamie-Patienten, um diesen zu ermoglichen nahe bei ihren kranken
Familienmitgliedern zu sein (78). Es bleibt zu eruieren, ob solche Einrichtungen auch
fur weit entfernt lebende Angehodrige von Patienten auf der Intensivstation hilfreich
waren.

Ein weiterer belastender Faktor ist die Koordination der Berufstatigkeit mit den
Besuchen auf der Intensivstation. Die Teilnehmer sehen sich einerseits psychisch
haufig nicht in der Lage wie gewohnt ihrer Arbeit nachzugehen, andererseits ist es
ihnen zeitlich nicht moglich zu arbeiten und den Patienten in der gewlnschten
Haufigkeit auf der Intensivstation zu besuchen. Daher ist es als moderierende Variable
zu betrachten, wenn Angehorige wie zum Beispiel Teilnehmer 15 dieser Studie
wahrend der Akutphase der Erkrankung selbst krankgeschrieben sind. Diese
Belastung durch die Koordination der eigenen Arbeit und des Dasein-Wollens fur den
Patienten wurde in anderem Kontext, wie der Situation einen Angehorigen im
Pflegeheim zu haben, vorbeschrieben (79). Es ist ebenfalls bekannt, dass Angehorige,
die sich nach der Entlassung von der Intensivstation um den Patienten kimmern, es
als belastend empfinden ihre Arbeit mit ihren restlichen Verpflichtungen zu
koordinieren (1). Es ware weitere Forschung zur Darstellung der Unterschiede
zwischen arbeitenden und nicht-arbeitenden Angehdrigen wahrend des Aufenthalts

auf der Intensivstation notig, um zu erfassen, wie sich diese Belastung genau auswirkt
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und ob es sinnvoll sein konnte, Angehdrige in dieser akuten Zeit durch die Reduktion

von Arbeitsstunden zu entlasten.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass in dieser Studie hauptsachlich Belastungen
exploriert wurden, von denen wir aus der existierenden Literatur bereits erwarteten,
dass sie auftreten wiurden. Dennoch kann diese Studie einen detaillierten Bericht der
akuten komplexen Belastungssituation von Angehdrigen von Patienten mit ARDS zur
Literatur beitragen.

4.1.4 Beanspruchungen

Die Beanspruchungen, von denen Angehdrige in den Interviews berichten, sind:
Veranderte Schlaf- und Essgewohnheiten und eine Beeintrachtigung der physischen
und psychischen Gesundheit. Diese Ergebnisse werden von einem breiten Feld von
Studien gestutzt: Davidson et al. (6) beschreiben als PICS-F zwar hauptsachlich die
langfristigen Effekte eines Intensivaufenthalts auf Familien, sie fanden in der Literatur
aber auch zahlreiche Studien, die akute Beanspruchungsreaktionen wie Angste,
Depressionen, akute Stressreaktionen und Kummer belegen. Auch Douglas und Daly
(80), die Bezugspersonen von mehr als vier Tage maschinell beatmeten Patienten
untersuchten, berichten von der eingeschrankten physischen und psychischen
Gesundheit dieser. In einer Ubersichtsarbeit zu Belastungen von Bezugspersonen von
Patienten auf der Intensivstation wird von ahnlichen psychischen Reaktionen, einer
Einschrankung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und einer allgemeinen
Beeinflussung des Lebensstils der Angehorigen berichtet (7). Stayt und Venes (17)
berichten, dass Angehdrige unter schlechtem Schlaf und chronischer Mudigkeit leiden.
Konkordant zu den Belastungen lasst sich also sagen, dass hier keine neuen
unerwarteten Beanspruchungen exploriert werden konnten, sondern dass die
Beanspruchung sich hier in typischen aus der Literatur bekannten Reaktionsmustern

zeigt.

4.1.5 Moderierende Variablen

Die Beanspruchungen zeigten sich als weitestgehend koharent zwischen den
einzelnen Interviews. Das Ausmal} der Beanspruchung hingegen variierte stark

zwischen den Teilnehmern. Um diese Differenz zu erklaren, konnten wir verschiedene
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moderierende Variablen identifizieren, die die individuellen Teilnehmer und damit die
Beanspruchung, die sie erleben, beeinflussen: Beruf und Anstellungsverhaltnis,
soziale Unterstutzung und physische und psychische Gesundheit. Aulierdem kdnnen
wir feststellen, dass Bewaltigungsstrategien und ihre Anwendung eine Erklarung fur
unterschiedliche Niveaus von Beanspruchung sind (obwohl die Teilnehmer alle sehr
ahnlichen Belastungen ausgesetzt waren (81)).

Besonders Teilnehmer 9 zeigt ein deutlich geringeres Mal3d an Beanspruchung im
Vergleich zu den anderen Teilnehmern. Dies kann man durch das Repertoire an
Bewaltigungsstrategien, welches er Uber Jahre erlernt hat, erklaren, denn er war den
gleichen Belastungen wie alle anderen Teilnehmer ausgesetzt. Diese Ergebnisse
stimmen mit den Ergebnissen anderer Studien Uberein: Bewaltigung beeinflusst das
Auftreten von PTBS bei Familienangehdrigen, die auf Intensivstation Entscheidungen
fur Kranke treffen (8) und Bewaltigungsstrategien wie Resilienz, soziale Unterstutzung
und Optimismus fuhren bei Angehorigen von Patienten, die eine maschinelle
Beatmung uberlebt haben, zu weniger negativen psychologischen Auswirkungen
dieser Erfahrung (82).

Eine Fulle an qualitativen Studien konnte verschiedene Faktoren und Methoden
identifizieren, die die Auswirkungen von Belastungen beeinflussen. Chan und Twinn
(68) konnten bei den Partnern chinesischer Patienten das Einholen von Informationen
und Unterstutzung, den Verlass auf kulturelle Rituale, Fatalismus, Religion und
Glaube, Hoffnung, sowie die Akzeptanz der Krankheit als Faktoren identifizieren, die
einen Umgang mit den Belastungen, die diese Partner erleben, erlauben. Die
Teilnehmer dieser Studie auferten keine kulturellen Rituale, die ihnen bei der
Bewaltigung halfen, was darauf hinweist, dass Familien unterschiedlicher Kulturen
auch unterschiedlich mit Belastungen umgehen und daher moglicherweise
unterschiedliche Interventionen bendtigt werden. Koukouli et al. (83) berichten, dass
Optimismus, Unterstutzung innerhalb der Familie und Spiritualitat bei griechischen
Angehorigen im Umgang mit der kritischen Krankheit eines Familienmitglieds
angewendet werden. Weitere Strategien, die Angehdrigen helfen konnen, sind das
Aushalten der Belastungen, das Unterdriicken von Angst und die Fokussierung auf die
aktuellen Probleme (11).

Obwohl Chang et al. (84) zum Schluss kommen, dass soziale Unterstutzung Stress
von Angehorigen nicht abmildern kann, konnen wir diese eindeutig als Faktor
identifizieren, der das Mal} der Beanspruchung mildern kann. Dies wird in anderen
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qualitativen Untersuchungen belegt (30, 85). Es bleibt dennoch festzuhalten, dass die
Qualitat der sozialen Unterstitzung und kulturelle Unterschiede zu berlcksichtigen
sind.

4.1.6 Belastungs-Beanspruchungs-Modell

Obwohl eine Fllle an Studien existiert, die sich mit der Situation von Angehdrigen
beschaftigen, gibt es bisher keinen Uberblick Uber all deren Belastungen, die
resultierende Beanspruchung und wie moderierende Faktoren auf diese
Beanspruchung Einfluss nehmen. Daher sind in Abbildung 2 unsere Ergebnisse als
Beanspruchungs-Belastungs-Modell dargestellt, welches die komplexe Situation von
Angehorigen von Patienten auf der Intensivstation darstellt. Dieses adaptierte Modell
zeigt die Hauptkategorien der Belastungen, die sich auf das Individuum, also hier den
Studienteilnehmer auswirken. Dieses Individuum wird durch verschiedene
moderierende Variablen beeinflusst, welche sich wiederum untereinander
beeinflussen konnen. So kann beispielsweise die Gesundheit einen Einfluss darauf
haben, ob es einer Person moglich ist, Bewaltigungsstrategien anzuwenden. Letztlich
resultiert aus den Belastungen so ein individuelles Mal} an Beanspruchung.
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Belastungen auf
der Intensivstation
Akute
Belastungen
durch/in
. . Beanspruchung
—pp| Beziehung zum |——p Individuum > (Tabelle 6)
Intensivaufenthalt
des Angehdrigen
Belastungen (Tabe"e 5)
auRRerhalb der
Intensivstation A
Individuelle Bewadltigungs-
Belastungen durch Situation = strategien
die Organisation
der Krankenhaus-
besuche ?
Beruf und ; Psychische und
Soziale .
Anstellungs- Unterstiitzung physische
verhaltnis Gesundheit

Abbildung 2: Adaptiertes Belastungs-Beanspruchungs-Modell

4.2 Die Rolle des medizinischen Personals

Es wird hier gezeigt, dass das medizinische Personal eine wichtige Rolle in der
Gestaltung des Erlebens der Intensivstation fur Familien spielt, indem Unterstltzung
und Informationen flir Angehodrige angeboten werden. Aus der Literatur ist bekannt,
dass Angehdrige diese Unterstutzung vom Personal der Intensivstation brauchen (71).
Das Pflegepersonal insbesondere kann Familien in die Pflege des Patienten
integrieren (85), Uber den Zustand des Kranken berichten und diesen den Familien
genauer erklaren (86).

Honig und Gundel (12) zeigen indessen, dass das Pflegepersonal die Menge an Hilfe,
die Familien bendtigen, unterschatzt. Zusatzlich wird der Patient als Prioritat
wahrgenommen (87). Diese Studie gibt besonders dem Pflegepersonal auf
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Intensivstationen daher einen neuen Einblick in die Bedurfnisse der Familien hinter
den Patienten und wie wichtig es ist, diese zu adressieren.

Eine Angehorige berichtete, vom wiederholten Hinweis auf den moglichen Tod ihres
Vaters durch die Arzte belastet zu sein. Es lasst sich hier nur vermuten, ob dies durch
unzureichende Kommunikation im Arzteteam, haufigen Wechsel des betreuenden
Arztes oder andere Griinde bedingt war. Dennoch sollte dies einen Hinweis fiir Arzte
darstellen, dass die mehrfache Kommunikation einer schlechten Prognose Angehorige

stark belasten kann.

4.3 Beitrag der Studie zur Literatur

Diese Studie tragt dazu bei, das hohe Mal an ungunstigen psychologischen
Outcomes bei Angehodrigen wahrend des intensivstationaren Aufenthalts eines
Familienmitglieds zu verstehen, indem sie beleuchtet, wie belastend diese fruhe
Krankheitsphase fur Familien ist. Sie stutzt die Ergebnisse fruherer Forschung, die den
Bedarf an frihen Interventionen betonen, um diese substantielle Beanspruchung von
Bezugspersonen von Patienten mit ARDS (1) zu vermindern. Allerdings haben andere
Studien bereits den Bedarf an Unterstutzung in der Form von Interventionen fur
Angehdrige generell belegt (88) und spezifisch auch fur Angehorige von kritisch
Kranken (89, 90). Aullerdem existieren Empfehlungen fur Interventionen und ihre
Anwendung in Form der ,Richtlinien fur familienzentrierte Pflege auf der
Intensivstation“ (90). Das Problem ist also nicht die fehlende Evidenz zum Bedarf an
Unterstltzung fur Familien oder das Fehlen von Empfehlungen auf welche Art und
Weise man solche Unterstiitzung geben konnte. Die Schwierigkeit fiir Arzte und Pflege
liegt aktuell darin zu entscheiden, welche dieser Methoden sie in ihren Arbeitsalltag
integrieren sollen, ,da keine Intensivstation alle 23 [Ansatze], die in den Richtlinien
empfohlen werden, gleichzeitig anwenden konnte“ (91, S. 552). Diese Studie kann
daher helfen, individuell zu entscheiden, von welchen Interventionen
Familienmitglieder in speziellen Situationen profitieren konnten.

Die Ergebnisse dieser Studie lassen sich aul3erdem nicht nur auf Angehorige von
Patienten mit ARDS anwenden, da keine der Belastungen direkt in Beziehung zu
diesem Syndrom steht, sondern durch das Erleben einer lebensbedrohlichen
Krankheit entsteht und bei den meisten Familienmitgliedern von kritisch Kranken
auftritt.
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4.4 Weitere Anwendungen des Belastungs-Beanspruchungs-Modells in der
Zukunft

Variationen des Belastungs-Beanspruchungs-Modells wurden nicht nur in der
Arbeitsplatzforschung (92) angewendet. Zum Beispiel Pearlins Konzept der Belastung
von Bezugspersonen (93) basiert auf Annahmen aus diesem Modell und exploriert die
Erfahrung des ,fur einen Kranken verantwortlich sein“ aus diesem Blickpunkt. Auf der
Basis dieses theoretischen Modells wurde weitere Forschung, zum Beispiel an
Bezugspersonen von Demenzpatienten (94), von Kindern mit Leukamie (95) oder von
Kandidaten, die auf eine Lebertransplantation warten (96), durchgefuhrt. Auch
Angehorige, die sich um Familienmitglieder mit Huntington kimmern, haben in einer
qualitativen Studie ihr Bedurfnis an Unterstlitzung ausgedruckt (97). Shuter et al. (98)
betonen den dringenden Bedarf an speziellen Interventionen fir Bezugspersonen von
Demenzpatienten. Das hier entwickelte Belastungs-Beanspruchungs-Modell kénnte
moglicherweise auf alle diese und viele weitere spezielle Situationen von Familien
angewendet werden. Dies konnte ein besseres Verstandnis der jeweiligen
Belastungen und Beanspruchungen fordern und helfen zu erkennen, welche

Interventionen besonders hilfreich fir Familien sind.

4.5 Starken und Limitationen der Studie

Es gelang uns sowohl in der Beziehung zum Patienten, in der Wohnungssituation, als
auch im Anstellungsverhaltnis eine heterogene Gruppe von Teilnehmern fur diese
Studie zu rekrutieren. Dennoch lehnten viele der angesprochenen Familien eine
Teilnahme an der Studie aus personlichen Grinden ab. Deshalb kdnnte man
annehmen, dass die rekrutierten Teilnehmer durch ihre Rolle als Bezugsperson
weniger belastet waren, als diejenigen, die sich nicht in der Lage sahen, an der Studie
teilzunehmen. Daher besteht die Moglichkeit, dass die ausgewahlten Teilnehmer
weniger Belastungen und ein niedrigeres Mald an Beanspruchung erlebten, als die
Angehorigen, die sich entschlossen, nicht an dieser Studie teilzunehmen.

Es war zum grofdten Teil einfach, eine Beziehung mit den Teilnehmern zu etablieren,
da die meisten dankbar fur die Moglichkeit waren, Uber ihre komplexen Erfahrungen
zu sprechen. Sehr wenige hatten Probleme mit der umfassenden Beantwortung der
offenen Fragen. Es war uns moglich, in dieser akuten und schwierigen Situation

extensive Daten in den Interviews zu erheben.
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Ein anderer Punkt entsteht durch den Ausschluss von Angehorigen, die kein
ausreichendes Deutsch sprechen. Dies mag zur Folge haben, dass Belastungen, die
durch kulturelle Unterschiede entstehen, in dieser Studie nicht berucksichtigt wurden.
Dadurch, dass die Studie an einem einzigen Universitatsklinikum durchgefuhrt wurde,
kann sie nur die Angehorigen in dieser spezifischen Situation reprasentieren. Dies mag
zum Beispiel die hohe Anzahl an Angehdrigen mit weiter Anreise bedingt haben. Die
Indexpatienten sind aus diesem Grund auch eher reprasentativ fur die schwere
Auspragung des akuten Lungenversagens.

Letztlich wurden die Ergebnisse dieser Studie anhand eines Belastungs-
Beanspruchungs-Modells interpretiert, wodurch andere Aspekte dieser komplexen
Situation (wie zum Beispiel Rollenkonflikte) Ubergangen worden sein konnten. Auf der
anderen Seite erlaubte die Anwendung dieses Modells eine theoretisch gestutzte
Analyse der Interviewdaten.

5. Zusammenfassung

Diese Dissertation hatte zum Ziel, die Belastungen und Beanspruchungen von
Angehorigen von Patienten mit ARDS auf der Intensivstation zu explorieren und
anhand eines theoretischen Modells zu analysieren. Sie basiert auf einer qualitativen
Studie mit der Methode des leitfadengestutzten semi-standardisierten Interviews.
Diese wurden bis zur thematischen Sattigung nach 17 Interviews mit den Angehdorigen
wahrend des intensivstationaren Aufenthalts des Patienten gefuhrt. Es konnte ein
heterogenes Teilnehmerfeld aus neun Frauen und acht Mannern im Alter von 26 bis
71 Jahren mit unterschiedlicher Beziehung zum Patienten rekrutiert werden. Es
erfolgte dann eine computer-gestutzte qualitative Inhaltsanalyse der erhobenen Daten
anhand der Richtlinien von P. Mayring, wobei induktive und deduktive Methoden zur
Erstellung von Kategorien genutzt wurden. Als theoretische Grundlage der
Datenanalyse diente ein Belastungs-Beanspruchungs-Modell auf der Basis des
Konzepts von Rohmert.

Die Inhaltanalyse ergab Kategorien in den Themenbereichen Belastungen,
Beanspruchungen und moderierende Variablen. Die Belastungen lassen sich
wiederum in drei Hauptkategorien unterteilen: Belastungen wahrend des Besuchs auf
der Intensivstation, Belastungen zu Hause und Belastungen durch die Organisation
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der Besuche auf der Intensivstation. Diese identifizierten Belastungen l6sen ein durch
moderierende Variablen beeinflusstes individuelles Mall an Beanspruchung aus.
Manche Belastungen sind potentiell durch Interventionen modifizierbar, andere
wiederum sind fundamentale Bestandteile des Erlebens eines Familienmitglieds in
einer lebensbedrohlichen Situation. Die moderierenden Variablen, die hier identifiziert
wurden, sind soziale Unterstitzung und Bewaltigungsstrategien sowie weitere
Lebensumstande wie Gesundheit und Anstellungsverhaltnis.

Weitere Forschung konnte Strategien und Methoden identifizieren, die das Ausmaf
der Beanspruchung, unter dem Angehorige leiden, reduzieren, indem sie die
Bewaltigungsstrategien, sozialen Ressourcen und Lebensumstande (wie zum Beispiel

die Arbeitsbelastung) genauer untersucht.
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Anlagen

Anlage 1 — Interviewleitfaden (Endfassung)

Anmerkung: Die kursiv gedruckten Fragen wurden im Laufe der Interviews

hinzugefgt.

Die Erfahrung ,Intensivstation®:

e Der Moment, als der Angehorige erfahren hat, dass der Patient auf

Intensivstation ist:

O

O

O

O

O

,Wie haben Sie davon erfahren, dass [X] jetzt auf Intensivstation ist?“

Nachfragen:
~Wie war dieser Moment fur Sie?“
,Was haben Sie da als erstes gedacht?“

,Wie sind Sie damit umgegangen?“

e Der erste Besuch auf Intensivstation:

@)

O

O

.Wie war |hr erster Besuch hier auf der Intensivstation?”
Nachfragen:

,Wie war es, als Sie im Wartezimmer waren?*

.Wie war es, als Sie [X] im Bett haben liegen sehen?”
~Wie war es, als Sie die Apparate um [X] gesehen haben?*
,Wie war die erste Begegnung mit den Arzten von [X]?*
.Wie haben Sie sich nach dem Besuch gefuhlt?”

.Was waren |lhre Gedanken in dieser Situation?”

¢ Die Information seitens des medizinischen Personals:

O

©)

O

O

O

O

»Was hat man lhnen von der Krankheit von [X] erklart?*
Nachfragen:

,Wie ging es Ihnen dabei?*

,Haben Sie alles verstanden, was man Ihnen erzahlt hat?”
,Fuhlen Sie sich denn jetzt, als wussten Sie, warum [X] hier ist?“

,Wie haben Sie sich gefuhlt, als lhnen das alles gesagt wurde?*

e Folgende Besuche/Situation jetzt:

O

@)

@)

©)

,Wie erging es lhnen dann bei lhren weiteren Besuchen?*
Nachfragen:

sFallen Ihnen die Besuche auf Intensivstation leicht?*“

,Wie lang bleiben Sie bei Ihren Besuchen bei [X] im Zimmer?“
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,Hat sich fur Sie da etwas verandert im Vergleich zum ersten Besuch?“
,Wie fuhlen Sie sich, wenn Sie jetzt in [X] Zimmer sind?

LISt flir Sie einfacher bei [X] im Zimmer zu sein oder sind Sie eher
erleichtert, wenn Sie wieder gehen?*

,Wie geht es lhnen nach einem Besuch auf der Intensivstation?“

,Wie ist es fur Sie, oft hier im Krankenhaus zu sein?“

,Wie ist es jetzt fiir Sie, wenn Sie mit [X] Arzten reden?“

,Wie geht es lhnen in dieser Situation?*

,Was denken Sie, wenn Sie [X] so im Bett liegen sehen?*

,Uber was machen Sie sich Gedanken, wenn Sie auf der Intensivstation

sind?*

e Erwartungen an die Intensivstation und Realitat:

O

,Was haben Sie sich vorher gedacht, wie es hier auf Intensivstation
sein wird?*

,Was hatten sie fiir Erwartungen oder Angste vor Ihrem ersten
Besuch?”

,Wie war es dann, als Sie wirklich hier waren? So wie Sie vorher

gedacht hatten?”

Das Leben aufRerhalb der Intensivstation:

e Veranderungen im alltaglichen Leben, seit der Patient auf der Intensivstation

ist:

~Wie hat sich lhr Alltag verandert, seit [X] auf der Intensivstation ist?“
,Hat sich in Inrem Berufsleben etwas verandert seit [X] auf der
Intensivstation ist?“

Nachfragen:

.Wie gehen Sie mit diesen Veranderungen um?*

~Wie empfinden Sie diese Veranderungen?“

,Wie machen Sie das zum Beispiel mit dem Haushalt oder Ihrer
Arbeit?*

,Wie haben sich Ihre Schlafgewohnheiten veréndert seit [X] auf der
Intensivstation ist?“

,Hat sich ihr Appetit veréndert seit [X] auf der Intensivstation ist?
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o ,Haben Sie bemerkt, dass sich Ihr Essverhalten gedndert hat seit [X]
auf der Intensivstation ist?*

o ,Was ist besonders schwierig fur Sie im Alltag seit [X] hier ist?“

o ,Welche neuen Aufgaben gibt es fur Sie, seit [X] auf der Intensivstation
ist?*

o ,Wie empfinden Sie lhre Lebensqualitat seit [X] hier ist?“

o ,Was ist fur Sie das Schwerste an lhrer jetzigen Situation?“

Verbesserungen:

e Wiunsche/Vorschlage fur Unterstutzung:

o ,Konnen Sie sich etwas vorstellen, was lhnen in lhrer Situation helfen
wirde?”
o Nachfragen:
o ,Welche Art von Unterstutzung konnten Sie gerade brauchen?“
o ,Wie lieRe sich Ihre Situation verbessern?“
o ,Konnte man lhnen irgendwie helfen in lhrer Situation?”
e Zukunft:
o ,Wie hoffen Sie, dass es fur Sie jetzt weitergeht?“
o Nachfragen:
o ,Welche Sorgen und Angste haben Sie?“
o ,Was erhoffen Sie sich von der unmittelbaren Zukunft?“

Anlage 2 — Kurzfragebogen Teilnehmer

Teilnehmer-Nummer:

Alter:

Beziehung zum Patienten:

Wohnverhaltnisse:

Anstellungsverhaltnis:

Zahl der bisherigen Besuche:
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