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Vorwort

Entspannen Sie sich.
Stellen Sie sich Ihr Leben vor: Was gefllt Innen? Was wiirden Sie gerne dndern, verbessern?

Machen Sie sich Gedanken iiber Ihre Zukunft: Welche Visionen haben Sie? Welche Pline

mdchten Sie in ndichster oder auch fernerer Zukunft verwirklichen?
Bringen Sie diese Vorstellungen, Wiinsche, Trdume zu Papier.
Und dann kommt jemand, reifst [hnen Ihre Aufzeichnungen aus der Hand und zerstort sie.

Sie standen eben noch mitten im Leben, voller Pléne fiir die nahe und fernere Zukunft. Vielleicht
hatten Sie Probleme, Sorgen und Schwierigkeiten, oder aber Ihr Leben war erfiillt von Freude
und Gliick. Ein Ereignis zerreifst lhren Alltag, der so selbstverstdndlich erschien, in viele Stiicke,

die Sie in miihevoller Arbeit wieder zusammensuchen miissen.

Diese Erfahrung machen Betroffene und auch Angehdrige, die von einem Ereignis getroffen

werden, das eine Hirnschddigung auslost.

(Einfithrung in Anlehnung an Heinz Mairhofer 1999, S. 9)

Das Thema ,Erfahrungen von Angehérigen von Menschen mit Hirnschadigungen® ist fiir
mich von besonderer Bedeutung, da meine Familie vor mehreren Jahren selbst von einem
hirnschadigung-auslosenden Ereignis tiberrascht wurde. Aus diesem Grund musste ich mich
damals zwangsweise mit dem Thema auseinandersetzten. Ich empfand die Zeit als
schwierig, weil wir als Angehorige um jede Information beziiglich der Frage ,Wie wird’s
denn weitergehen?" kimpfen mussten. Aus dieser Tatsache entstand mein Wunsch dieses

Thema meiner Diplomarbeit zugrunde zu legen.

Seit dem Zeitpunkt, zu dem mein Vater durch einen Herzstillstand und einer damit
verbundenen Sauerstoffunterversorgung des Gehirns zu einem Menschen mit
Hirnschadigung wurde, wird mir bewusst, dass Hirnschadigung ein weit verbreitetes
Phanomen ist, mit dem viel mehr Menschen zu kiampfen haben, als sich akut betroffene

Personen und damit auch deren Angehorige vorstellen konnen.
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Einleitung

Laut Gronwall, Wrightson und Waddel (1993) werden in allen grof3en Industriestaaten ,von
100.000 Einwohnern im Jahr zwischen 200 und 300 Menschen wegen Kopfverletzungen in
ein Krankenhaus eingewiesen“ (S. 13). Dabei handelt es sich zum gréfdten Teil um Menschen,
die einen Verkehrsunfall und dadurch meist auch ein Schadel-Hirn-Trauma erlitten haben.
Menschen, die aufgrund eines Schlaganfalls oder einer Gehirnblutung eine Hirnschadigung
erleiden sind in dieser Statistik noch nicht einbezogen. Fiir Deutschland und die Schweiz gibt
Dietschi (2006, S. 9) bei einer Gesamteinwohnerzahl von 89,6 Mio. jahrlich etwa 220.000
Menschen an, die einen Schlaganfall erleiden; von mehr Menschen - namlich 275.000 -
schreiben Scheurich und Schneider-Janessen (2009), dass sie wegen Kopfverletzungen in
einem Krankenhaus behandelt werden miissen (S. 5). Hirnverletzungen treten damit rund

zwanzigmal haufiger als Querschnittldsionen des Riickenmarks.

Wihrend die betroffenen Menschen mit Hirnschidigung meist sofort nach der Ubernahme
durch ein Notfallteam in einen so gut wie vorprogrammierten Ablauf von Erst-Versorgung,
Intensivstation, erste Rehabilitation im Krankenhaus vor Ort und schliefilich weiterfiihrende
Rehabilitation je nach Anforderungen eingegliedert werden, bleiben die Angehorigen der
betroffenen Menschen im akuten Krisenfall selbst und auch danach meist auf sich allein
gestellt. Possl und Mai (2002) schreiben dazu: ,Eine Erkrankung oder Verletzung des
Gehirns, z.B. infolge eines Schlaganfalls oder eines Schadel-Hirn-Traumas, betrifft nicht nur
die Patienten selbst! Auch fiir die Angehorigen, seien es nun die Partner oder die Eltern,
konnen sich sehr belastende Konsequenzen ergeben” (S. 9). Ich meine mit Angehorigen die
ndchsten Verwandten der Menschen mit Hirnschadigungen, also, deren Eltern, Ehepartner,
Geschwister oder Kinder, die mit den betroffenen Personen zumindest einen grofden Teil des

Alltags gemeinsam verbringen.

Vor allem die bleibenden Beeintrachtigungen der Person mit Hirnschadigung, die meist die
gesamte Personlichkeit betreffen (Scheurich & Schneider-Janessen 2009, S. 16), stellen fiir
die betroffenen Personen selbst wie auch fir die nachsten Angehérigen eine
Lebensverdanderung dar, die eine Neuorganisation des Zusammenlebens veranlasst. Ein
Ereignis, das eine Hirnschiadigung zur Folge hat - eine Sauerstoffunterversorgung des
Gehirns, ein Unfall mit einem Schadel-Hirn-Trauma als Ergebnis oder ein Ereignis dessen
Ursache ungeklart ist - stellt somit fiir alle Beteiligten ein kritisches Lebensereignis und

einen Einschnitt im Alltag dar. Nach Filipp und Aymanns (2010) definiert sich Alltag tiber



verflighare Handlungsroutinen, die wenig Reflexivitit und Planungsaktivitit erfordern und
dadurch auf uns entlastend wirken. Ziele und Pldane sind Gewohnheit und miissen nicht
immer wieder aufs Neue iiberdacht oder auf mogliche unerwartete Folgen hin tiberpriift
werden, sodass Alltag fiir uns ein System aus Sicherheiten wird, durch das wir wissen, wer
wir sind (S. 11f). Kritische Lebensereignisse werden als Einschnitte beschrieben, die
Menschen aus ihrem Alltag werfen, das Leben auf den Kopf stellen und den Menschen in
einen Zustand des Ungleichgewichts fiihren (S. 13). Obwohl es unterschiedliche Ausldser
solcher Erfahrungen gibt, fithren Filipp und Aymanns (2010) folgende grundlegende
Eigenschaften kritischer Lebensereignisse an: ,dass sie das Person-Umwelt-Passungsgefiige
attackieren, es in einen Zustand des Ungleichgewichts {iberfiihren, dass sie subjektive
Theorien als die bislang unhinterfragten Gewissheiten erschiittern und dass sie heftige
Emotionen auszulosen in der Lage sind und den Betroffenen nicht selten den Schlaf, den

Appetit und die Lebenslust rauben” (S. 13).

Die vorliegende Arbeit wird sich mit den Angehorigen von Menschen mit Hirnschadigungen
und deren Erfahrungen beschiftigen. Inwieweit sind die Angehorigen betroffen, wie
verandert sich deren Leben, wie konnen sie mit den Veranderungen im Leben des Partners,
der Mutter/des Vaters, des Kindes umgehen und welche Arten der Unterstiitzung erhielten

sie bzw. erhalten sie noch, sind Fragen, die unter anderem beantwortet werden sollen.

Forschungsstand

Die Diplomarbeit soll sich vorwiegend mit den Erfahrungen von Angehérigen von Menschen
mit Hirnverletzungen auseinandersetzen. Wahrend der Literaturrecherche zum Thema bin
ich auf viele Werke gestofden, die sich mit dem Thema der erworbenen Hirnschadigung in
verschiedener Weise auseinandersetzen. Vorwiegend ergab die Recherche Texte, die sich
mit den Auswirkungen einer Hirnschadigung fiir die betroffenen Personen selbst befassen;

die Lage der Angehorigen wird — wenn tiberhaupt - nur sehr kurz angeschnitten.

Viele Texte befassen sich mit dem Thema Neurorehabilitation oder Neuropsychologischer
Therapie und im Zuge dessen auch mit Hirnschadigung (u.a. Riisseler 2009; Gauggel &
Kerkhoff 1997). Riisseler (2009) beschreibt anhand von neurologischen Erkrankungen
akute Symptome und langerfristige Auswirkungen, die die Verdnderungen im Alltag fiir
Betroffene und Angehorige begreifbar machen kénnen. Dabei werden Bewegungsstérungen
als haufigste Beeintrachtigung nach Schlaganfillen (der haufigsten erworbenen

Hirnschadigung) beschrieben, deren Rehabilitation von der Fahigkeit des Gehirns zur



Neuorganisation abhangt (Schneider 2009, S. 102). Weiters wird die zentrale Sehstérung als
eine haufige Auswirkung erworbener Hirnschadigung beschrieben: etwa 20 bis 40 % aller
Betroffenen leiden an visuellen Funktionseinbuféen, die von Gesichtsfeldstorungen, tiber
Storungen der visuellen Raumwahrnehmung bis hin zu Beeintrachtigungen des kognitiven
Erkennens reichen (Riisseler 2009, S. 117ff; vgl. Keller 1997); diese Faktoren treten nicht nur
einzeln sondern meist in Kombination miteinander auf (Keller 1997, S. 39). Riisseler (2009,
S. 135) zahlt - wie auch Dietschi 2006, Fimm 1997, Gauggel und Konrad 1997, Keller 1997
ua. - Storungen der Aufmerksamkeitsfunktionen zu den am haufigsten beobachteten
kognitiven Problemen nach Hirnschadigungen; diese Beeintrachtigungen der
Aufmerksamkeit sind meist bleibend und verbunden mit verlangsamter
Reaktionsgeschwindigkeit, erhohter Ablenkbarkeit, mangelnder Ausdauer und schneller
Ermiidung. Alle nicht automatisch ablaufenden kognitiven Prozesse erfordern
Aufmerksambkeit, was bedeutet, dass eine Beeintrachtigung der Aufmerksamkeit Probleme
in vielen anderen Informationsverarbeitungsprozessen nach sich zieht (Riisseler 2009, S.
135). Jeder Geddchtsnisprozess (Aufmerksamkeit, Enkodierung, Speicherung und Abruf)
kann gestort sein und damit verschiedene Beeintrachtigungen verursachen, so Riisseler
(2009, S. 172), wobei die beste Rehabilitation hier der Alltag darstellt, weil ein Training des
Gedachtnisses fiir spezifische Inhalte nicht zu einer generellen Verbesserung fiihrt sondern
nur fiir das trainierte Material zu beobachten sind (S. 178). Storungen der Sprache, Aphasien
treten vor allem nach Schadigungen der linken Gehirnhalfte auf (in der das Sprachzentrum
verankert ist) und betreffen Sprechen, Verstehen, Benennen, Nachsprechen, Schreiben und

Lesen und die Verkniipfung zwischen einzelnen Modalitaten (Russeler 2009, S. 231ff).

Welche Auswirkungen Hirnschiadigungen im Allgemeinen auf betroffene Menschen mit
Hirnschadigungen haben werden in einem Sammelband von Gauggel und Kerkhoff (1997)
sehr ausfiihrlich anhand von Fallbeispielen dargestellt. Die Autoren stellen auch die
Maoglichkeiten der Rehabilitation der dargestellten Beeintrachtigungen dar wobei sie zu
bedenken geben, dass ,ldangst nicht alle Behandlungen hirngeschadigter Patienten mit dem
Ziel durchgefiihrt werden konnen, die Betroffenen wieder an den fiir sie gewohnten Platz im
privaten und/oder beruflichen Leben zurtickzubringen. Die zentralen Stérungen sind nicht
selten so schwer, dass ein realistisches tibergeordnetes Therapieziel nur sein kann, eine
moglichst grofe Autonomie der Patienten bei der Selbstversorgung zu erreichen
(Glindemann & Maurer 1997, S. 121). Aus den Verbindungen einzelner Stérungsmerkmale -

etwa das Unvermogen, sich an die eigene Person und Geschichte zu erinnern, oder selbst



nahe stehende Personen zu erkennen - ergeben sich gravierende psychische und soziale
Folgen (Scheurich und Schneider-Janessen 2009), die nicht nur fiir die Menschen mit
Hirnschadigung selbst sondern auch fiir deren Familien schwerwiegende Veranderungen
bringen und mit denen sich alle Beteiligten also Betroffene und deren Eltern, Ehepartner,

Geschwister oder Kinder auseinandersetzen missen.

Wahrend der Literaturrecherche wird immer klarer, dass es sich bei dem Ereignis, das eine
Hirnschadigung auslost - egal ob es sich um eine Gehirnblutung oder einen Unfall handelt -
um den Beginn eines neuen, meist stark veranderten Lebensabschnittes handelt. Durch das
Erleben eines solchen Ereignisses werden die Betroffenen selbst und auch - vielleicht sogar
umso mehr - die ndchsten Angehérigen aus ihrem Alltag geworfen und das Leben wird von
einem Moment zum nachste aus dem Gleichgewicht geworfen. ,Die Botschaft, die solche
Ereignisse transportieren, lautet in aller Regel, dass die Welt nicht mehr die ist, die sie einmal
war, und dass auch die Betroffenen nicht mehr die sind, die sie einmal waren. Die bisherige
Sicht der Dinge greift nicht mehr; die Person und ihre Umwelt - sie passen nicht mehr

zueinander.“ (Filipp & Aymanns 2010, S. 13)

Die Recherche zum Thema Krise hat einige Ergebnisse im Zusammenhang mit
verschiedenen kritischen Lebensereignissen ergeben. Eine Diplomarbeit im Fach
Pflegewissenschaft tiber ,das Erleben der pflegenden Angehorigen von Schadel-Hirn-
Trauma-Patientlnnen“ (Pléderl, 2010) geht zwar vorrangig auf den Pflegeaspekt ein, gibt
jedoch auch erste Eindriicke von Angehérigen von Menschen mit Schiadel-Hirn-Trauma.
Ploderl (2010) beschreibt die Erkrankung eines nahe stehenden Menschen als
Stresssituation, die zu Veranderungen und Belastungen auf mehreren Ebenen fiihrt; unter
anderem ,miissen Lebensplanungen und Familienstrukturen verdandert bzw. aufgehoben
werden” (S. 37). Auch die Belastungen, die der pflegende Angehorige auf sich nimmt und die
er vielleicht vorerst noch gar nicht einschitzen kann, werden von Ploderl (2010) treffend
beschrieben: ,Sehr oft kommt es bei der Ubernahme der Pflege zu Hause, dann wenn die
lebensbedrohende Situation gebannt ist und die Hoffnungen auf Verbesserungen sich nur zu
einem Teil realisiert haben, zu kaum mehr zu bewaltigenden Belastungen. Erst dann werden
die Einbufen und die Veranderungen wirklich realisiert und man ist stindig damit
konfrontiert” (S. 37). Die Autorin thematisiert in ihrer Diplomarbeit nicht nur die physischen
Belastungen sondern eben auch die psychischen Belastungen, die mit Fortdauer der

Auswirkungen von Hirnschadigungen und auch mit Abstand zum Akutereignis (nahezu)



nicht abnehmen (S. 37). Eine Dissertation mit dem Titel ,Die Lebensqualitit und das
psychische Befinden von Schlaganfallpatienten und ihren Angehorigen” (Urban 2006) geht
auf eine spezielle Ursache einer erworbenen Hirnschiddigung, den Schlaganfall, ein. Die
Autorin schreibt, dass Folgen eines Schlaganfalls weitreichende Konsequenzen fiir die
betroffenen Personen selbst, wie auch fiir die betreuenden Angehérigen hat (Urban 2006, S.
2); die akuten Verdanderungen erfordern von allen Betroffenen - also auch den Angehorigen
- hochste Anpassung und bedeuten in den meisten Fallen auch eine Lebensstilinderung
(Urban 2006, S. 27). Urban (2006) fiihrt in ihrer Arbeit einige Studien an, die sich mit
pflegenden Angehorigen von Schlaganfallpatienten beschéftigten, aus denen hervorging,
dass Partner von Schlaganfallpatienten mit geringen Beeintrachtigungen sehr oft liber
Einschrankungen im Bereich der Rollenverteilung aufgrund von emotionalen Problemen,
dass psychisches Befinden ofter negativ als positiv eingeschatzt wurde und dass beinahe
75% der Betreuer mit chronischen Gefiihlen der Uberbeanspruchung kimpften (8. 28f). Hier
werden vor allem die psychischen Belastungen fiir die pflegenden Angehorigen
angesprochen, die sich nicht nur auf den zu iiberwindenden Alltag sonder auch auf die
Interaktion miteinander auswirken. Dabei werden Eltern und Geschwister, genauso wie
(Ehe-)Partner und Kinder dazu gebracht, die Rollenverteilung, die sich bisher im Umgang
mit dem betroffenen Menschen gut bewahrt hat neu zu organisieren und damit die gesamte

Beziehung zu verandern.

Unter den Suchergebnissen sind auch einige Ratgeber fiir Betroffene und Angehoérige nach
erworbenen Hirnschadigungen (Gronwall, Wrightson & Waddel 1993; Mairhofer 1999a;
Possl & Mai 2002; und Dietschi 2006; Riisseler 2009) aufgetaucht. Neben anschaulich
erklarten Prozessen, die Menschen mit Hirnschadigung und auch deren Angehorige nach
einem solchen Ereignis (erworbene Hirnschadigung) durchlaufen, werden viele
Erfahrungen von Betroffenen und Angehorigen dargestellt. In den Theorieteil werden diese
vor allem einfliefen, um die Tragweite einer Hirnschadigung fiir das gesamte betroffene
System darstellen: Das menschliche Hirn ist nicht nur das wertvollste Organ des Menschen,
sondern auch das empfindlichste, dadurch sind auch Hirnverletzungen sehr vielfaltig und
laufen selten nach einem typischen Muster ab (Dietschi 2006, S. 9). Einschrankungen, die aus
einer Hirnverletzung entstehen, konnen durch gezielte Therapie mit der Zeit verbessert,
jedoch mit grofder Wahrscheinlichkeit nie vollstandig beseitigt werden (Dietschi 2006, S. 9).
Obwohl die Arten der Einschrankungen davon abhangen, welcher Gehirnbereich geschadigt

wurde, kommt es - so Kasten (2005, S. 17) - fast immer zu einer allgemeinen



Verlangsamung mit Aufmerksamkeitsschwierigkeiten und Gedachtnisstérungen (vgl. Van
Zomeren & Brouwer 1994, zit.nach Fimm 1997, S. 25). Diese beiden haufigsten Symptome
nach Hirnverletzungen stellen fiir betroffene Personen und deren Angehorige eine grofde
Veranderung im Umgang miteinander und mit der Umwelt dar, weil sie den hirnverletzten
Personen nicht anzusehen sind. Einzelne Erfahrungsberichte koénnen eventuell als
abschlieflende  Vergleichsmaterialien zu den  Ergebnissen meines eigenen

Forschungsvorhabens dienen.

All diese Erkenntnisse und Uberlegungen lassen die Frage nach Unterstiitzung fiir die
Angehorigen von Menschen mit erworbenen Hirnschddigungen immer weiter in den
Vordergrund treten. Die Angehorigen sind in den meisten Fallen genauso ,betroffen”, wie die
Betroffenen selbst. Trotz dieser Tatsache finden sich in der Literatur nur sehr wenige

Beitrage, die sich mit den Angehdérigen als ,Unterstiitzungsbediirftige” auseinandersetzen.

Die Recherche nach Unterstiitzung und Selbsthilfe(gruppen) fiir Angehérige von Menschen
mit Hirnschadigung ergab nur sehr wenige Treffer, die auf den ersten Blick hilfebringend
wirken: Die Homepage ,hpe - Hilfe fiir Angehorige psychisch Erkrankter” (hpe, Online-
Quelle) gibt nicht nur fir Wien sondern fiir alle Bundeslander Informationen iiber
Beratungsstellen, Selbsthilfegruppen und eigene Projekte. Eine Broschiire zum ,Tag der
Selbsthilfe” (Onlinequelle: Tag der Selbsthilfe) aus dem Jahr 2010 gibt einen Uberblick iiber
viele Selbsthilfegruppen, die in Wien vertreten sind, darunter finden sich der Verein HPE-
Wien, den ich zuvor schon beschrieben habe, und die ,Selbsthilfegruppe fiir Schiadel-Hirn-
Trauma-Patientlnnen und deren Angehorige, die als einzige genannte Gruppen auch die
Angehorigen miteinschliefst. Wahrend der Internetrecherche bin ich auch auf die Zeitschrift
»SHT-News" gestofden, die von der ,Selbsthilfegruppe Schidel-Hirn-Trauma“ (Onlinequelle:
Selbsthilfegruppe Schadel-Hirn-Trauma) jedes 2. Monat herausgegeben wird, und in der
Beitrage von Schddel-Hirn-Trauma-Betroffenen, deren Angehorigen, Medizinern,

Therapeuten und anderen Interessenten und Lesern veroffentlicht werden.

Die Veroéffentlichungen beschranken sich also zu groféen Teilen auf die Beschreibung der
Zustande der Betroffenen mit erworbener Hirnschadigung selber. Angehorige werden als
Hilfe und Unterstiitzung beschrieben, selbst jedoch weitgehend nicht als ebenso hilfs- und

unterstiitzungsbedrtiftig angesehen.



Forschungsfrage
Die Hauptfragestellung des Forschungsvorhabens lautet:

Welche Erfahrungen machen Angehérige von Menschen mit erworbenen Hirnschddigungen

mit den auftretenden Verdnderungen im Alltag mit den betroffenen Personen?
Die Subfragestellungen, die das Forschungsthema eingrenzen sollen, sind:

Welche Erfahrungen machen betroffene Menschen und deren Angehérige nach einem Ereignis,

das eine Hirnschddigung auslést?

Welche Arten der Unterstiitzung gibt es fiir die Angehdrigen von Menschen mit

Hirnschddigungen?
Wie kommen Angehorige zu diesen Unterstiitzungen und wie empfinden sie die Hilfestellungen?

Die Methode, mit der dieses Forschungsvorhaben umgesetzt werden soll, ist die Grounded

Theory.

Forschungsmethode

Da ich vorwiegend personliche Erfahrungen - also subjektive Wahrnehmungen - von
Angehorigen von Menschen mit Hirnschadigung erfragen mochte, habe ich mich fiir eine
qualitative Forschungsmethode entschieden, die diesen subjektiven Eindriicken
grofdtmogliche Geltung ermoglicht. Die Grounded Theory ermdglicht durch offene
Herangehensweise besonders solche Themen aufzuarbeiten, die bisher noch nicht genauer

untersucht wurden.

Ich werde die Interviewpersonen im Zuge eines narrativen Interviews durch Fragen nach
Erfahrungen, Erlebnissen und Eindriicken zu den bereits angegebenen Zeitspannen anregen,
frei lber diese zu erzahlen. Dabei mochte ich die Interviewpersonen dazu anregen zu
erzahlen, ,was die befragten Personen fiir relevant [sic!] erachten, wie sie ihre Welt
beobachten und was ihre Lebenswelt charakterisiert (Froschauer & Lueger 2003, S. 16). Die

Interviewpersonen sollen also erzihlen, was sie fiir wichtig erachten.

Im Zuge der Methode der Grounded Theory werde ich anschlief3end versuchen, aus dem zu
untersuchenden Bereich eine gegenstandsorientierte Theorie herauszudestillieren (Glaser &
Strauss 1998, S. 42ff). Ein mehrstufiges Auswertungsverfahren empirischer Daten, das
Kodieren, wird ,als Schritt der Systematisierung und Kontrolle der Theoriegenese

beibehalten und expliziert” (Stiibing 2008, S. 19). Dieser Prozess besteht aus drei Etappen:



Durch offenes Kodieren werden einzelne Phdnomene und ihre Eigenschaften aus dem
Interviewmaterial heraus analysiert; das axiale Kodieren zielt auf die Erarbeitung eines
phdanomenbezogenen Zusammenhangmodells, das durch kontinuierliches Vergleichen
immer wieder gepriift werden muss bis ein oder zwei zentrale theoretische Konzepte
entstehen; das selektive Kodieren soll durch re-kodieren die bisher erarbeiteten
theoretischen Konzepte mit den Kernkategorien in Beziehung bringen damit eine

theoretische Schlief3ung herbeigefiihrt werden kann (Stiibing 2008, S. 20).

Das bedeutet, dass wahrend dem Kodierprozess stindig neue Daten erhoben werden
konnen und auch miissen, zum Beispiel in Form von Validierungsgesprachen oder
Interviews mit neuen Interviewpersonen, die wiederum neue Daten bringen. Gleichzeitig
wird auch die Theoriebildung an sich stindig von den neuen Datenanalysen beeinflusst,

sodass ein lebendiger Prozess entsteht.

Der Auswertungsprozess soll vom Computerprogramm Atlas.ti unterstiitzt werden, das vor
allem eine Erleichterung in der qualitativen Datenanalyse darstellt. Vor allem die
Veranschaulichung der gesammelten Codes, das einfache Sammeln in Code-Familien und die
Zusammenfiihrung mehrerer Interviews stellt eine Vereinfachung der Arbeit mit einzelnen

Codes dar.

Zum Aufbau der vorliegenden Arbeit

Das Kapitel 1 soll eine Einfiihrung in das Gebiet der erworbenen Hirnverletzung geben. Die
Begriffe ,erworbene Hirnschadigung®, , Alltag", ,Krise“ sollen im ersten Unterkapitel genauso
erklart werden, wie auch der Begriff der ,angehoérigen Familien“. In weiteren Unterkapiteln
wird auf die Akutsituation und die Phase der Rehabilitation (vor allem aus der Sicht der
Angehorigen) eingegangen und der Prozess der Krisenverarbeitung beschrieben werden.
Dabei sollen verschiedene Bewaltigungsmechanismen aufgezeigt werden, die den

Verarbeitungsprozess begleiten.

Im 2. Kapitel stehen der Alltag und die damit verbundenen Auswirkungen von
Beeintrachtigungen von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen auf die betroffene
Familie im Vordergrund. In einem Unterkapitel wird dabei auf den verwendeten Begriff der
Beeintrachtigung eingegangen. Weiters wird auf mogliche Beeintrachtigungen und deren
Auswirkungen bei der betroffenen Person eingegangen, bevor in weiteren Unterkapiteln das

der Alltag der gesamten betroffenen Familie in den Vordergrund riickt: Das Zusammenleben



mit einem Menschen mit erworbener Hirnschadigung soll veranschaulicht werden und das
Umgehen mit dem neuen Alltag mit besonderem Bezug auf den neuen Umgang miteinander

erklart werden.

Im 3. Kapitel wird auf Unterstiitzungsmafénahmen eingegangen. Dabei werden einerseits
Moglichkeiten der Neuorientierung des eigenen Lebens vorgestellt und das Umgehen mit
Hiirden und Hindernissen von Betroffenen und Angehorigen erklart; andererseits wird auf
konkrete Unterstiitzungsmafinahmen eingegangen und die Frage bearbeitet, wie

Angehorige zu einer solchen Unterstiitzung kommen.

Das 4. Kapitel stellt eine Zusammenfassung des bisher erarbeiteten Theorieteils dar. Die
wichtigsten Aspekte werden noch einmal angefiihrt und stecken somit den Analyserahmen
fir die darauf folgende Empirische Arbeit ab. Aufserdem werden in diesem Kapitel die fir
das Fachgebiet der Bildungswissenschaft mafdgeblichen Aspekte herausgearbeitet um

padagogische Relevanz der Arbeit zu verdeutlichen

Die Forschungsmethode Grounded Theory wird im 5. Kapitel beschrieben. Auf die
Entstehung dieser Forschungsmethode wird sehr kurz eingegangen, bevor das narrative
Interview nach Schiitze (bzw. Glinka 2008) als Erhebungsmethode ndher erklart wird.
Anschliefiend wird der Auswertungsprozess anhand der Grounded Theory und das
Computerprogramm Atlas.ti beschrieben, das zur Unterstiitzung der qualitativen

Datenauswertung verwendet werden soll.

Das 6. Kapitel steht schliefdlich ganz im Zeichen des Forschungsvorhabens. Es wird die
Fragestellung als Thema des Forschungsvorhabens angefiihrt, bevor eine kurze
Beschreibung der Interviewpartner und der Zugang zu diesen folgen. Den Abschluss dieses
Kapitels bildet die Darstellung des eigenen Vorgehens, in dem auf die konkrete

Vorgehensweise wahrend des ganzen Forschungsprozesses beschrieben wird.

Im 7. Kapitel werden die Ergebnisse der Untersuchung prasentieren, indem ich in einem
Unterkapitel die Ergebnisse darstelle und in einem weiteren Unterkapitel die gewonnenen

Ergebnisse diskutieren und interpretieren werde.

In einem abschlieféenden Resiimee werde ich die Ergebnisse meiner Untersuchung noch
einmal zusammenfassen und eventuell auf offen gebliebene Fragen oder sich ergebende

Liicken eingehen. Aufderdem soll hier fiir abschliefende Bemerkungen Platz sein.
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1 Erworbene Hirnschadiqunq — ein

Lebenseinschnitt fur Betroffene und deren

angehorige Familien

Dieses Kapitel kann als eine Einfiihrung in das Gebiet der erworbenen Hirnschiadigung
gelesen werden. Durch Bestimmung wichtiger Begriffe und Darstellung der Phasen nach
dem Ereignis, das eine Hirnschadigung auslost, sollen Einblicke in das Leben betroffener
Personen gegeben werden. Dabei wird sowohl die Situation der Person mit Hirnschadigung

beleuchtet, als auch die der angehorigen Familien.

Das menschliche Gehirn ist nicht nur das wertvollste Organ des Menschen, sondern auch das
empfindlichste. Verletzungen des Gehirns sind sehr vielfaltig und laufen selten nach einem
typischen Muster ab (Dietschi 2009, S. 9). Einschrdankungen, die aus einer Hirnverletzung
entstehen, konnen durch gezielte Therapie mit der Zeit verbessert, jedoch mit grofder

Wabhrscheinlichkeit nie vollstandig beseitigt werden (Dietschi 2009, S. 9).

In einer Befragung der Statistik Osterreich (2007, S. 80) zur Gesundheit der ésterreichischen
Bevélkerung wurde erhoben, dass 154.100 der befragten Osterreicher in ihrem Leben einen
Schlaganfall oder eine Gehirnblutung erlitten haben (das sind 1.812 von 100.000). Aus
weiteren Daten der Statistik Austria (2011a, Zeile 405-407) geht hervor, dass im Jahr 2010
oOsterreichweit 27.068 Menschen nach ,Anderen Verletzungen des Kopfes® aus
Krankenanstalten entlassen wurden! (das sind 318 Osterreicherlnnen von 100.000).
Hirnverletzungen treten damit rund zwanzigmal haufiger auf als Querschnittlasionen des

Riickenmarks.

Diese statistische Einfithrung soll einen Uberblick iiber die grofRe Zahl der Menschen geben,
die von einer erworbenen Hirnschadigung direkt betroffen sind. Sogar noch hoher ist die
Anzahl der Angehérigen von Menschen mit Hirnschadigung, die genauso in die Vorgange, die
mit einer Hirnschadigung anlaufen, eingebunden sind. Genau mit diesen Menschen - die
nachsten Angehorigen - und ihren Erfahrungen wird sich die vorliegende Arbeit

beschaftigen.

1 Interessierte finden im Anhang 1 ,Tabellarische Ubersicht tiber Personen in Osterreich, die von erworbener
Hirnschadigung bedroht sind“ eine von mir erstellte Tabelle, in der die Zahlen nach Bundeslandern aufgespalten
sind und zusétzliche Informationen zu relevanten ,Medizinischen Einzelleistungen bei Spitalsentlassungen” im
Jahr 2010 zu finden sind.
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In den folgenden Unterkapiteln werden zentrale Begriffe erklart, die fiir das erste Kapitel der
vorliegenden Arbeit von Bedeutung sind. Weiters werden die Phasen der Akutsituation und
der Rehabilitation beschrieben, wobei sowohl die Situation der Personen, die eine
Hirnschadigung davontragen, als auch die Perspektive der Angehorigen erarbeitet werden
soll. Aufserdem wird der Prozess der Krisenverarbeitung beschrieben und dabei auf

verschiedene Bewidltigungsmechanismen eingegangen.

1.1 Begriffsbestimmung

In diesem Unterkapitel werde ich die Begriffe ,erworbene Hirnschadigung”, , Alltag", ,Krise*
genauso erkldren, wie den Begriff der ,angehorigen Familien“ und inwieweit diese in den

Gesamtprozess des Alltags eingebunden sind.

In der vorliegenden Arbeit verwende ich den Begriff ,erworbene Hirnschdadigung*
und lehne meine Begriffsbestimmung damit an folgende Definitionen:
,An acquired brain injury is an injury to the brain, which is not hereditary,
congenital, degenerative, or induced by birth trauma. An acquired brain

injury is an injury to the brain that has occurred after birth. “
(Brain Injury Association of America, 0.].)

,Die Bezeichnung erworbene Hirnschddigung bezieht sich auf
Schadigungen des Gehirns, die im Laufe des Lebens eintreten. Durch ein
meist plotzliches Schadigungsereignis werden vorher vorhandene Fahig-
und Fertigkeiten sowie das individuelle (pramorbide)
Entwicklungspotential beeintrachtigt und die bisherige Biographie der
Betroffenen z. T. einschneidend unterbrochen.”

(Neuronales Netzwerk, 2009)

Die erworbene Hirnschadigung betrifft also Menschen, die zundchst ohne diese
Beeintrachtigung einen mehr oder weniger langen Abschnitt ihres Lebens verbracht haben.
Diese Menschen wuchsen mit all ihren kognitiven Fahigkeiten und Fertigkeiten auf; sie sind
daran gewohnt ihren Alltag in einer bestimmten Art und Weise zu meistern. Durch ein
plotzlich eintretendes Ereignis und die damit einhergehende Schadigung des Gehirns
werden diese Menschen auf ein fritheres Niveau ihrer kognitiven Fahigkeiten

zuriickgeworfen, wodurch die gesamte Alltagsbewaltigung neu erlernt werden muss. Dieses

2 Ubersetzung auf Medtronic (20011, Online-Quelle): Eine erworbene Hirnschadigung ist eine Schidigung des Hirns,
die weder erblich bedingt oder angeboren ist noch durch degenerative Prozesse, wie Verschleif oder ein
Geburtstrauma verursacht wurde.
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Ereignis stellt einen Lebenseinschnitt dar, der sowohl von der betroffenen Person selbst, als

auch von den angehorigen Familien erkannt und verarbeitet werden muss.

Die Ereignisse, die eine erworbene Hirnschadigung verursachen, konnen - wie Riisseler

(2009, S. 15-31) zusammenfassend beschreibt - sehr vielfaltig sein:

ein Unfall, bei dem der Kopf auf einen Gegenstand aufschlagt, und dadurch ein Schddel-

Hirn-Trauma auslost;

- eine zerebrale Hypoxie, also eine Sauerstoffunterversorgung des Gehirns, die als Folge

von Ertrinkungsunfallen und Vergiftungen auftritt;

- ein Schlaganfall, als Folge von verstopften Blutgefafden im Gehirn wodurch es zu einer
mangelnden oder unterbrochenen Durchblutung kommt (Hirninfarkt), oder von
geplatzten Blutgefafden, wodurch anliegende Hirnregionen geschadigt werden

(intrazerebrale oder Subarachnoidalblutung);

- Tumore im Gehirn, die durch eigenes Wachstum Platz im Schadelraum beanspruchen,
wodurch Druck auf angrenzende Regionen im Gehirn und in weiterer Folge eine

Unterversorgung mit Blut entstehen kann;

- Entziindungen des Gehirns, wie Hirnhautentziindung (Meningitis),
Hirngewebeentziindung (Enzephalitis) oder beides (Meningoenzephalitis), die alle

betroffenen Regionen im Gehirn schadigen kénnen;

- Multiple Sklerose, als eine spezielle Krankheit, die sich mit Entziindungsherden im
Gehirn ausbreitet und somit zu fortschreitenden Schadigungen im gesamten Bereich
fihrt; und

- Morbus Parkinson, als eine weitere Krankheit, bei der es zum Absterben bestimmter
Zellen im Gehirn kommt, die fiir physische und psychische Ablaufe sehr relevant sind

(genauer werde ich auf diese Krankheit nicht eingehen).

So vielfaltig die hirnschadigung-auslosenden Ereignisse sind, so vielfaltig sind auch die
Auswirkungen. Ein Ereignis, das eine Hirnschadigung verursacht oder im weiteren Sinne

eine solche auslost, wirft Menschen aus ihrem Alltag.

Was macht Alltag aus und warum ist er so wichtig fiir unser koérperliches und geistiges
Wohlbefinden? Filipp und Aymanns (2010, S. 12) beschreiben Alltag als Gefiige von
Handlungsmaoglichkeiten und Handlungsoptionen einerseits und Handlungsspielrdumen

und Anforderungen andererseits. Dieses Gefiige ist in standiger Veranderung, wodurch es im
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besten Fall fortwahrend verfeinert wird. Der gleiche Prozess findet auch auf der Ebene der
Uberzeugungen und subjektiver Theorien statt, wodurch unser Interpretations- und
Handlungsrahmen gekennzeichnet ist, der uns als Orientierung und als Grundlage unseres
Tuns dient. Wir nehmen also an, dass unsere Handlungen ein von uns vorgestecktes Ziel
erreichen werden, und dass unsere Einschdtzung von Personen in unserem Umfeld und
unsere Meinung zu Themen weitgehend der sogenannten Wahrheit entsprechen. , All dies” -
so schreiben Filipp & Aymanns (2010) weiter - ,macht die in aller Regel unhinterfragten
Gewissheiten aus, auf deren Grundlage wir unser Leben gestalten® (S. 13).

JAll dieses ist Alltag’ im besten Sinne des Wortes; all dieses ermdoglicht,

adaptives Funktionieren, und all dieses macht Wohlbefinden,

Lebensqualitdt und zuweilen auch ,Gliick aus.”
(Filipp & Aymanns 2010, S. 13f)

Alltag ist somit die Gewissheit, dass unser Tun und unser Denken in der Hinsicht richtig ist,

als dass wir unser ,,Gliick” finden konnen.

Wird der Alltag aus der Bahn geworfen, werden unsere Uberzeugungen und anderes, was
wir flir richtig erachtet haben und woran wir geglaubt haben, einer Prifung unterzogen; wir
sprechen von einem ,kritischen Lebensereignis®“ wenn die zuvor angesprochenen
subjektiven Theorien als bisher unhinterfragte Gewissheiten erschiittert und dadurch
heftige Emotionen ausgelost werden, die den betroffenen Personen Motivation
unterdriicken und sogar Grundbediirfnisse unterdriicken (vgl. Filipp & Aymanns 2010, S.
13). Dabei betonen Filipp und Aymanns (2010), ,dass die Quelle fiir das entstandene
Ungleichgewicht nicht nur in dufderen Ereignissen [liegen muss] [...] die Quelle fiir das
entstandene Ungleichgewicht kann eben auch in der Person selbst liegen, ohne dass sich in
deren dufderem Leben (scheinbar) etwas geandert hat” (S. 13). Damit sind sowohl Verluste
bestimmter Illusionen, wie etwa das verlorene Vertrauen in einen guten Freund, aber auch
die Mitteilung liber eine zukiinftige korperliche oder geistige Einschrankung gemeint.

,Die Botschaft, die solche Ereignisse [kritische Lebensereignisse; Anm.d.V.]

transportieren, lautet in aller Regel, dass die Welt nicht mehr die ist, die sie

einmal war, und dass auch die Betroffenen nicht mehr die sind, die sie

einmal waren. Die bisherige Sicht der Dinge greift nicht mehr; die Person

und ihre Umwelt - sie passen nicht mehr zueinander.“
(Filipp & Aymanns 2010, S. 13)

Eine Krise kennzeichnet also einen Punkt im Leben eines Menschen, an dem sich das

bisherige Leben grundlegend verandert; sie kennzeichnet einen Wendepunkt im
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Entwicklungsgeschehen (vgl. Hultsch & Cornelius 1995, S. 74; Filipp & Aymanns 2010), der
vorerst nicht unbedingt ein ,schlechtes Ende“ nehmen muss. Erst wenn der Mensch keine
Moglichkeit findet, das kritische Lebensereignis durch Neuorientierung zwischen Person
und Umwelt zu bewaltigen, kann ein krisenhafter Verlauf beginnen, durch den die Person ,in
den Teufelskreis einer wachsenden Einschrankung ihrer Handlungsmoglichkeiten und
Problemldsefahigkeiten begleitet von einer zunehmenden emotionalen Destabilisierung

[gerat]” (Filipp & Aymanns 2010, S. 14).

Ein solches kritisches Lebensereignis, ein Entgleisen des Alltags oder ein Einschnitt in das
tagliche Leben betrifft nun nicht nur eine Person: Diejenigen, die sehr engen Kontakt zum
,2aus der Bahn geworfenen“ Menschen haben sind in der Regel genauso betroffen. Im Falle
einer Hirnschadigung, die durch ein nicht vorhersehbares Ereignis eintritt, stehen also nicht
nur die betroffenen Menschen mit Hirnschadigung vor einem Lebenseinschnitt, sondern
auch die nahen Angehorigen, die ich mit dem Begriff ,angehodrige Familien®
bezeichne. Zur angehorigen Familie zdhlen vor allem Personen, die den Haushalt teilen, aber
auch solche Menschen, die zwar nicht mehr im gemeinsamen Haushalt teilen, sich nach der
Diagnose ,Hirnschadigung” jedoch soweit um die betroffene Person kiimmern, dass sich

auch deren Alltag durch die erworbene Hirnschadigung des nahen Angehorigen andert.

Wie ein kritisches Lebensereignis oder eine Krise verarbeitet und im besten Fall auch

bewaltigt werden kann, soll im folgenden Unterkapitel beschrieben werden.

1.2 Die Akutsituation — Verarbeitung und Bewdltigung des

kritischen Lebensereignisses

In diesem Unterkapitel gehe ich auf die Akutsituation - weitgehend aus der Sicht der
Angehorigen - ein. Dabei beschreibe ich ein Modell zur Krisenverarbeitung genauer, das
Spiralmodell von Schuchardt (1994; s.a. ,Anhang 1 - Krisenverarbeitungsmodell nach
Schuchardt”) stelle jedoch auch Vergleiche mit anderen Verarbeitungsmodellen
(Trauerbewaltigung nach Kiibler-Ross) an. Im weiteren Verlauf stelle ich beispielgebend
einige Bewaltigungsmechanismen vor, die in verschiedenen Situationen von

unterschiedlichen Personlichkeiten geniitzt werden kdnnten.

Wahrend die Betroffenen selber, das hirnschiadigung-auslésende Ereignis und die darauf

folgenden Stunden, Tage und vielleicht sogar Wochen selten bewusst miterleben und sich
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spater auch kaum daran erinnern, ist die Nachricht vom Unfall oder das plétzliche Einsetzen
von Symptomen ein erster Schock, der durch die darauf folgenden Erst-
Versorgungsmafdnahmen, wie Notarzt, Krankenhaus, Intensivstation und die alles
begleitende Hektik aller beteiligten Personen noch verstarkt wird. Auch das anschliefdende

Warten auf erste Informationen wirkt eher Schock verstarkend (vgl. Possl & Mai 2002, S. 13).

In der Akutsituation geht es den handelnden Personen3 vorerst darum, das Uberleben des
betroffenen Menschen zu sichern. Da alle lebenswichtigen Korperfunktionen, wie etwa
Atmung und Herzschlag, vom Gehirn abhangig sind, iibernehmen lebenserhaltende Gerate
die Aufrechterhaltung dieser Funktionen ,bis das Gehirn zur selbststindigen Regelung
wieder imstande ist (Possl & Mai 2002, S. 13). Wahrend dieser ersten Phase, die Tage,
Wochen oder auch langer andauern kann, befindet sich die betroffene Person im Koma* bzw.
Wachkoma®> oder kiinstlichen Tiefschlaf® und ist fiir die besorgten und aufgeregten
Angehorigen nicht ansprechbar. Die Angehdrigen finden eine bewusstlose Person vor, die
auf keine dufseren Reize reagiert und die Augen meist geschlossen hat (Dietschi 2006, S. 35).
Dietschi (2006) beschreibt gerade diese Situation als Ausldser fiir das Begreifen, , dass etwas
wirklich Schlimmes passiert ist und der Schwerverletzte vielleicht sterben wird“ (S. 35). Die
Angehorigen selbst kdnnen nichts tun, was den Zustand, in dem sich die betroffene Person
befindet, verdandert. Das Warten selbst stellt fiir viele Angehorige eine grofde Hiirde dar, die
sich nur durch aufopferndes Verhalten gegeniiber der betroffenen Person bewaltigen lasst.
Der Alltag der Familie verlagert sich fiir diese Zeit in die ndhere Umgebung der Betroffenen.
Possl und Mai (2002, S. 14) beschreiben Erzdhlungen von Angehorigen, die tiber

unterschiedliche Wege versuchen, Kontakt mit den Betroffenen aufzunehmen durch

3 Als ,handelnde Personen“ werden in diesem Fall Arztlnnen und Personen des Pflegepersonals bezeichnet, die
wihrend der Erstversorgung und in der Weiterversorgung im Krankenhaus das Uberleben sichern.

4 Als Koma bezeichnet die Osterreichische Wachkoma Gesellschaft (Online-Quelle) einen ,Zustand tiefer, durch
keinen dufderen Reiz zu unterbrechende Bewusstlosigkeit” (,Fachbegriffe®).

5 Wachkoma bezeichnet - so die Homepage der Osterreichischen Wachkoma Gesellschaft (Online-Quelle,
»Fachbegriffe) - das Apallische Syndrom: Nach einer Phase der Bewusstlosigkeit offnet die betroffene Person
wieder die Augen, nimmt jedoch keinen Blickkontakt auf. Die Person scheint wach zu sein, ist jedoch nicht in der
Lage, mit der Umgebung bewusst Kontakt aufzunehmen. Nach einer schweren Hirnschddigung kann das
Wachkoma eine Durchgangsform sein, durch die sich die Person weiter erholen kann; selten stellt es auch ein
Endstadium dar, aus dem keine weitere Erholung moglich ist.

6 Der kiinstliche Tiefschlaf (Analgo-Sedierung) ist ein bewusst herbeigefiihrter Zustand, der den Kérper entlastet, in
dem Schmerz, Angst, Unruhe und auch Erinnerung, also alle schadlichen duf3eren Reizen, abgeschirmt werden.
Dadurch wird der Energiebedarf gesenkt und die Heilung zu beschleunigt. Ist die kritische Phase einer
Erkrankung tiberstanden, wird die Sedierung gesenkt und der Patient wieder geweckt. (Probst 2010)
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Vorlesen, Beriihrungen, Mitbringen vertrauter Dinge wie Tonbandaufnahmen, Poster, Fotos,

Kleidungsstticken, usw.

Wenn die Zeit des Wartens auf Veranderung durch das ,Wecken aus dem kiinstlichen
Tiefschlaf“ oder das ,Erwachen aus dem Koma“ beendet wird, ist zuerst die Freude grof3.
Doch schon wahrend des Erwachens wird meist klar, dass es Veranderungen geben wird.
,Ein unvermittelter Ubergang zwischen dem Zustand des Komas und dem
Zustand bewufdter Wachheit ist selten. Die Patienten sind irgendwie
verandert, zuweilen apathisch oder auch sehr unruhig [..] Manche
Patienten sind auch nach dem Koma zeitweise stark verwirrt und

desorientiert. Sie wissen nicht, wo sie sich befinden oder warum sie hier
im Krankenhaus sind.” (Possl & Mai 2002, S. 15)

Zu diesem Zustand der Betroffenen kommen oft Schwierigkeiten in der Verstindigung und
Erinnerungsliicken, die auch das Erkennen der Angehorigen miteinschlief3en konnen. Possl
und Mai (2002, S. 15f) beschreiben die Wirkung des Verhaltens der betroffenen Personen
auf die Angehorigen folgendermafien: unverstandlich, fremd und manchmal sogar
angsteinflofiend; es kann zu Bewegungseinschrankungen, unkoordinierten Bewegungen,
Schwierigkeiten bei grundlegenden Tatigkeiten wie Nahrungsaufnahme, u. 4. kommen. ,In
den Schilderungen der Angehorigen kam immer wieder deutlich zum Ausdruck, wie
schwierig es war, sich ein Bild von dem zu machen, was eigentlich passiert ist, was es zu

bedeuten und auf was man sich einzustellen hat” (Possl & Mai 2002, S. 16).

Die Verunsicherung auf Seiten der Angehorigen ist grof3 und immer o6fter tritt in dieser Phase
die Frage nach dem ,Wie wird es weitergehen in den Vordergrund. Nachdem die
anfingliche Euphorie iiber das Uberleben des geliebten Menschen langsam verblasst,
mussen sich die angehorigen Familien erste Gedanken tiber das , Leben danach” machen, das

sich in den meisten Fallen vom ,Leben davor” grundlegend unterscheiden wird.

In dieser Phase der Bewiltigung steht fiir die Angehérigen das Uberleben des betroffenen
Menschen im Vordergrund. Schuchardt’” (1994; zit. nach Bernitzke 2005, S. 82) benennt

diesen Abschnitt, mit dem die Krisenverarbeitung sofort nach Eintreten des

7 Schuchardts Spiralmodell der Krisenverarbeitung (1994; zit. nach Bernitzke 2005, S. 82ff) beschreibt einen
Prozess, in dem drei Stadien durchlaufen werden. Jedes Stadium gliedert Schuchardt in mehrere Phasen. Das
Modell der Spirale zeigt aufierdem, dass man zu einem Zeitpunkt auch in zwei aufeinanderfolgenden Phasen
stehen kann, da die Phasen keine strikte Trennung aufweisen. Mit Uberwindung der verschiedenen Phase dringt
man im Modell der Spirale nach oben. Das Ziel ist diejenige Phase, wo durch ... von einer positiven Verarbeitung
der Krise gesprochen werden kann.
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krisenauslosenden Ereignisses beginnt, als kognitiv-fremdgesteuertes ,Eingangs-Stadium®.
Die erste Phase der Ungewissheit wird durch den Schock ausgeldst und von der Frage ,Was
ist eigentlich los...? begleitet. Die Unwissenheit liber das auslosende Ereignis, die
Unsicherheit iiber die uniibersehbaren Anzeichen (die unansprechbare Person auf der
Intensivstation), dass etwas passiert ist und die Unannehmbarkeit der Situation, fithren
dazu, dass positive Aspekte verstirkt wahrgenommen werden und negative Hinweise

ignoriert werden, um mit den gegebenen Tatsachen zurechtzukommen.

Das Warten auf Nachrichten jeglicher Art beansprucht die ganze Aufmerksamkeit und stellt
den Alltag der Familie in den Hintergrund. Hier beginnt nach Schuchardt (1994; zit. nach
Bernitzke 2005, S. 82) die zweite Phase der Krisenverarbeitung - die Gewissheit: Wenn der
geliebte Mensch aus dem Schlafzustand erwacht und die Angehorigen nicht zu erkennen
scheint, die die ganze Zeit iiber im Krankenhaus waren; wenn der Angehorige nach dem
Aufwachen Sprechen, Gehen und Essen scheinbar verlernt hat. All diese Zeichen stehen als
rationale Annahme der Wahrheit der emotionalen Hoffnung auf Irrtum gegentiber. Die
Aussage ,Ja, aber das kann doch nicht sein!“ stellt diese Haltung des Nicht-Akzeptieren-
Koénnens dar. Auch Kiibler-Ross (zit. nach Neurolnfo 2011, S. 3) gibt dieses Nicht-
Wahrhaben-Wollen, die Verleumdung, als erste Reaktion auf den Verlust der Normalitét an,
mit dem Zweck, nicht ganz von Angst und Verzweiflung tiberwaltigt zu werden und hilft, den
Schock auszuhalten. Die Angehorigen befinden sich in einem Spannungszustand, der durch
das Warten auf positive Untersuchungsergebnisse und das Nicht-Wahrhaben-Wollen von
bereits erhaltenen Informationen noch weiter aufgebaut wird. Zusatzlich belastend kommt
die Schwierigkeit hinzu, ,aufgrund der Art, des Ortes und des Ausmafies einer
Hirnschadigung eine verlafliche langerfristige Prognose zu stellen“ (Pdssl & Mai 2002, S. 29).
Possl und Mai (2002) betonen auch, dass es kein festes Schema fiir den Endzustand und
keine fixen Zeitfenster fiir zu erreichende Zwischenziele gibt. Individuelle Unterschiede,
Schwere und Ort der Verletzung lassen kaum Prognosen fiir die auftretenden Spatfolgen zu
(S.29).

,Neben der Lebensbedrohung sind Bemerkungen iiber mdgliche

Spatfolgen und bleibende Behinderungen nach einer schweren

Hirnschadigung die belastendsten Momente fiir die Angehorigen. Gerade

das Wort ,Behinderung’ erweckt sofort Assoziationen an gravierende

korperliche und geistige Defizite, die, nicht mehr zu verandern oder zu

beheben, ein ,normales‘ Leben unméglich machen.”
(Possl & Mai 2002, S. 29/32)
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Je nachdem welche Fertigkeiten durch die Hirnschadigung beeinflusst sind, haben auch die
damit verbundenen Beeintrachtigungen verschiedene Auswirkungen auf die betroffene
Person, weil verschiedene (berufliche) Tatigkeiten verschiedene Fertigkeiten mehr oder

auch weniger brauchens.

Im folgenden Unterkapitel soll nun die nichste Phase beschrieben werden, in der das
Uberleben der betroffenen Personen gesichert ist und sie von der Intensivstation verlegt
werden konnen, die Rehabilitation der Menschen mit Hirnschadigung, und die weitere

Verarbeitung der Geschehnisse bei den Angehorigen.

1.3 Rehabilitation — Bewusst werden und erste Gedanken uUber

das Weiterleben

Die Zeitspanne, in der sich die betroffenen Personen in einer an die Intensivstation
anschliefdenden Rehabilitation befinden und die angehorigen Familien versuchen, die
Situation zu verarbeiten und ihren Alltag wieder zu finden, soll das Thema dieses

Unterkapitels sein.

Wenn die Akutsituation tiberwunden ist und die lebensbedrohlichen Verletzungen bei den
betroffenen Menschen mit Hirnschadigung genesen sind, kommt die Zeit, die - so P6ssl und
Mai (2005) - ,am treffendsten als Lern- und nicht als Heilungsprozef3“ (S. 32) beschrieben
werden kann. Es geht darum, in gezielten Trainings- und Ubungsprogrammen die
verlorenen Fahigkeiten wieder zu erlernen. Je friither die Rehabilitation beginnt, desto mehr
Chancen auf Erfolg sind gegeben. Dabei wird versucht, beeintrachtigte Fertigkeiten, wie
Gehen, Sprechen, Sehen oder auch kognitive Fahigkeiten wie Konzentration und Denken
durch spezielle Ubungsmafinahmen zu verbessern. Dabei ,sollten sich Betroffene wie auch
Angehorige auf einen Verlust der Leistungsfahigkeit einstellen, der auch durch ein noch so

engagiertes Training nicht behoben werden kann“ (Pdssl & Mai 2005, S. 32).

8 Beeintrachtigungen der Fingerfertigkeit hat auf einen Handwerker gravierendere Auswirkungen als z.B. auf einen
Dolmetscher, wahrend sprachliche Defizite bei einem Lehrer mehr Schwierigkeiten mit sich bringen werden, als
bei einem Labortechniker (vgl. Péssl & Mai 2005, S. 32).
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,Lernen in der Rehabilitation heif3t namlich vor allen Dingen, die noch
bestehenden Fertigkeiten trotz der Einschrankungen am effektivsten
einzusetzen. [...] Ein Weg besteht darin, eine Ersatzstrategie zu suchen, so
daf? ein Ziel auf Umwegen doch noch erreichbar wird. [...] Man wird sich
aber auch iiberlegen miissen, wie man die Lebensverhdltnisse anders
gestalten kann. Dies bedeutet, einige Lebensbereiche den nunmehr
eingeschrankten Fertigkeiten anzupassen.” (Possl & Mai 2005, S. 32f)

Das bedeutet fiir die Betroffenen eine Einsicht, die es noch zu verarbeiten gilt: Auch wenn ich
mich sehr anstrenge und alles versuche, bleibt die Moglichkeit oder sogar die Gewissheit,
dass einige Fahigkeiten nicht mehr so funktionieren wie zuvor. Dieses Eingestdndnis ist fiir
Betroffene genauso bedriickend und wahrscheinlich angsteinflofdend, wie fiir die
Angehorigen.

»,Nach dem ersten Schock war dies der zweite Schock. Wir haben ja

gedacht, wenn er aufwacht, dass sagt er: ,Griif3 dich, ich bin wieder da.’

Aber dafd dies bei Null angeht, gehen lernen, essen lernen, sprechen, das

hab ich nicht gedacht.”
(Schilderung einer Angehorigen in Possl & Mai 2005, S. 35)

Fiir die verschiedenen mdglichen Beeintrachtigungen gibt es in den Rehabilitationszentren
Fachtherapeutlnnen, die auf einen speziellen Storungsbereich spezialisiert sind:
Therapeutlnnen fiir Krankengymnastik oder Physiotherapie fiir die Verbesserung der
Bewegungsfahigkeit und das Gleichgewicht; Ergotherapeutlnnen um alltigliche Aufgaben
wieder bewaltigen zu konnen; Sprachtherapeutlnnen der Logopadie oder des Linguismus
zur Schulung der Fahigkeit zur Kommunikation in Wort und Schrift; Psychologlnnen, die
besonders auf kognitive Fahigkeiten, wie Konzentration, Gedachtnis und Denken

ausgerichtet sind; und Fachleute, die fiir Storungen der Wahrnehmung zustandig sind.

Obwohl - laut Possl und Mai (2005, S. 36f) - die verschiedenen Maoglichkeiten einer
weiterfithrenden Rehabilitation schon wahrend der Akutsituation mit den Angehorigen
besprochen werden sollten, ist das nicht immer der Fall und so bleiben die angehdrigen
Familien mit der Suche nach geeigneter Hilfe in dieser Zeit oft auf sich allein gestellt. Ist eine
Maoglichkeit auf addquate Rehabilitation gefunden und ein Platz erreicht, beginnt sich ein

Weg zuriick in den Alltag abzuzeichnen.

Waihrend fiir die von Hirnschadigung-Betroffenen die Zeit des Wiedererlernens verlorener
Fahigkeiten beginnt, sind die angehodrigen Familien damit beschaftigt, sich an die neuen

Gegebenheiten anzupassen. Obwohl Phasen einer Krisenverarbeitung, wie sie von
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Schuchardt oder Kiibler-Ross beschrieben werden nicht genau eingegrenzt werden konnen,
werden nun auch weitere Gefihle aufkommen, die einen Fortschritt in der
Krisenverarbeitung andeuten: Kiibler-Ross (zit. nach Neurolnfo 2011, S. 3) spricht von Wut,
Schuchardt (1994; zit. nach Bernitzke 2005, S. 82f) beschreibt die Phase der Aggression, mit
der die verarbeitenden Angehorigen in das Durchgangs-Stadium eintreten, das emotional
und ungesteuert verlaufen wird. Die Frage ,Warum gerade ich?“ tritt oft ins Bewusstsein und
mit ihr unkontrollierte und scheinbar unerklarbare Gefiihlsausbrtiche: Die Suche nach einem
Stindenbock richtet die Aggression auch auf Ersatzobjekte. Vor allem apathische Resignation
und selbstgewahlte Isolation kénnen zum Unvermogen fiihren, die Aggression zu
tiberwinden. In Wechselwirkung kann hier auch schon die Phase der Verhandlung beginnen.
Schuchardt (1994; zit. nach Bernitzke 2005, S. 83) stellt die Anforderung ,Wenn .., dann
muss aber ...!I“ in den Vordergrund (vgl. Kiibler-Ross zit. nach Neurolnfo 2011, S. 3). Diese
Bedingungen werden an Arzte, Institutionen oder auch an eine iibergeordnete (spirituelle)
Kraft gerichtet, bei Bedarf werden auch hohe finanzielle Mittel aufgebracht, um jede
erdenkliche Hilfe zu gewahrleisen (,medical shopping“). Fiir die meisten Angehorigen ist
diese Phase mit zahlreichen Enttduschungen verbunden. Werden die Angehdrigen in dieser
Phase nicht unterstiitzt, wird die letzte Hoffnung immer weiter gesucht werden. Nur durch
kritisches Hinterfragen des ,, medical shopping“ und Dampfung unrealistischer Erwartungen

der Menschen, konnen die Erlebnisse weiter verarbeitet werden.

Die neuen Gegebenheiten, mit denen Angehorige von Menschen mit erworbenen
Hirnschadigungen in Rehabilitation zu tun haben, konnen sehr vielfaltig sein und

beeintrachtigen das Neufinden des Alltags zuhause meist sehr.

Zum Einen ist mit der Rehabilitations-Situation an sich, eine neue Situation aufgetreten:
Entweder befindet sich der Mensch mit Hirnschadigung in einem Rehabilitationszentrum, in
dem er/sie stationar aufgenommen ist. Das bedeutet fiir die Angehorigen einen mehr oder
weniger langen Weg auf sich zu nehmen um das Familienmitglied zu besuchen. Oder die
betroffene Person hat einen Rehabilitationsplatz in einer Tagesklinik bekommen, wo die
betreffende Person téglich ihre Ubungen und Kurse absolviert. Der Alltag wird in dieser Zeit

vom Versuch die notwendigsten Haushaltsbesorgungen, Beruf und Familie (Kinder),

9 Der Begriff ,medical shopping“ beinhaltet einen nahezu blinden Eifer, von Arzt zu Arzt und von
Therapiemoglichkeit zu Therapiemdglichkeit zu laufen um irgendwo doch noch eine Moglichkeit auf Heilung zu
finden.
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notwendige Behordengange und die taglichen Besuche bzw. Wege von und zum

Rehabilitationszentrum zu vereinbaren.

Zum Anderen werden mit fortschreitender Rehabilitation auch die Verdnderungen bei
korperlichen Fertigkeiten und kognitiven Fahigkeiten der Menschen mit erworbener
Hirnschadigung immer deutlicher. Dietschi (Dietschi 2006) beschreibt die Schwierigkeiten
bei der Anpassung von Angehorigen an den Umgang mit Menschen mit Hirnschadigungen
folgendermafien: ,Angehorige reagieren sehr verschieden auf die Belastungen einer
Hirnverletzung, aber die genannten Schwierigkeiten sind oft die gleichen” (S. 54). Die am
Anfang  befremdlichsten = Schwierigkeiten = sind die = Probleme mit den
Personlichkeitsveranderungen, die den geliebten Menschen plotzlich unbekannt erscheinen
lassen; weitere Schwierigkeiten ergeben sich mit dem eingeschrankten und verlangsamten
Denk- und Konzentrationsvermogen der Betroffenen, die im Gesprach oft den Faden
verlieren, oder Argumentationen einfach nicht nachvollziehen kénnen; eine Problematik, die
Angehorige oft mit sich selbst austragen, ist das Schuldgefiih], es gut genug zu machen (vgl.

Dietschi 2006, S. 54f).

Damit kommen die Angehorigen - so Schuchardt (1994 zit. nach Bernitzke 2005, S. 83; vgl.
Kiibler-Ross zit. nach Neurolnfo 2011, S. 4) - auch in eine neue Phase der
Krisenverarbeitung: Die gescheiterten Verhandlungsversuche und die sich festigende
Gewissheit tiber die Beeintrachtigung filhren zu depressiven Phasen, die schliefdlich in
Depression miinden. ,Wozu, alles ist sinnlos!?“ ist die Hauptaussage, die die Verzweiflung und
Resignation der nichsten Angehoérigen. In dieser Phase beginnt die eigentliche Trauerarbeit,
an deren erfolgreichem Ende die Annahme des Schicksals steht. Erst durch die Suche nach
Mafdnahmen und Hilfe kann eine Zukunftsperspektive entwickelt werden und damit auch

das Durchgangs-Stadium und die Depression iiberwunden werden.

Erst mit der Annahme der neuen Situation, wenn aller Widerstand gegen die
Beeintrachtigung erschopft ist, kann auch die Trauerarbeit abgeschlossen werden; die
Reaktion bei den Angehdrigen ist It. Schuchardt (1994; zit. nach Bernitzke 2005, S. 83f) eine
erloste und befreite und kennzeichnet das erreichte Ziel-Stadium das aktional und
selbstgesteuert ablauft. Erst in dieser Situation, in der die Angehorigen und auch die
Betroffenen mit (und nicht gegen) die aufgetretenen Beeintrachtigungen leben, sind die

Menschen bereit, positiv mit der neuen Situation umzugehen.
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In diesem Kapitel wurde - nach der Begriffsbestimmung - der Weg der betroffenen
Personen mit erworbener Hirnschadigung und deren angehorigen Familien beschrieben:
Vom hirnschadigung-auslosenden Ereignis und dem Schock-Zustand bis hin zur
Rehabilitation und den damit verbundenen Gedanken tiber das Weiterleben. Im zweiten
Kapitel sollen nun die Bewadltigung des Alltages nach der Rehabilitation und Mafénahmen

und Hilfen als Unterstiitzung fiir die angehorigen Familien im Vordergrund stehen.
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2 Alltag —= Auswirkungen einer erworbenen

Hirnschadigung auf Betroffene und das

Zusammenleben mit angehoérigen Familien

In diesem Kapitel stehen die Auswirkungen von Beeintrachtigungen von Menschen mit
erworbenen Hirnschadigungen auf den Alltag und das Zusammenleben mit angehdrigen
Familien im Vordergrund. Im ersten Unterkapitel soll auf den Begriff der Beeintrachtigung,
wie er in der vorliegenden Arbeit von Bedeutung ist, eingehen, bevor der Alltag
veranschaulicht und dessen Bewaltigung beschrieben werden soll. Im letzten Teil soll auf
Arten der Beziehung zwischen Familienmitgliedern eingegangen werden und wie sich diese

Beziehungen durch ein hirnschadigung-auslosendes Ereignis verandern.

Wenn eine angehorige Person eine Hirnverletzung erleidet, ist der Fokus auf die betroffene
Person gerichtet. Die Angehorigen bemiihen sich darum, die betroffene Person in der
Akutphase zu unterstiitzen, organisieren ihren Alltag daheim und in den jeweiligen
Einrichtungen, wie Intensivstation oder Rehabilitationszentrum. Dabei wird von allen
Beteiligten viel Energie aufgewendet um die Situation zu meistern und mit den neuen
Anforderungen umzugehen. Die Gefahr, die eigenen Reserven zu iiberschitzen ist grofd und
wird allzu leicht ignoriert. Erst im Riickblick konnen Angehorige, die eigene Problematik
erkennen und dartiber sprechen.

[ ---] am Anfang, man ist ja selber grofd und stark und macht alles so die

ersten paar Monate und lauft und tut. Da braucht man niemand, weil das

schafft man schon. Man hat es noch immer gepackt. Nur irgendwann ist

dies zu Ende, und dann broselt man so dahin.”
(Schilderung einer angehorigen Person in Possl & Mai 2005, S. 41)

Aus der oben angefiihrten Schilderung der angehorigen Person geht hervor, dass die
Angehorigen selbst am Anfang gar nicht interessiert sind, Hilfe zu bekommen.

2.1 Begriffsbestimmung — Was bedeutet ,,Beeintrachtigung“?

In diesem Unterkapitel soll der Begriff , Beeintrachtigung” so wie er im Verlauf dieser Arbeit

verwendet wird bestimmt werden.
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Beeintrachtigung ergibt sich laut International Classification of Functioning Disability and
Health (kurz ICIDH-2), das von der World Health Organization (kurz WHO) 1982 erstmals
veroffentlicht wurde, aus folgenden Teilbereichen:
“ ICIDH-2 has two parts, each with two components:
Part 1: Functioning and Disability
(a) Body Functions and Structures
(b) Activities and Participation
Part 2: Contextual Factors

(@) Environmental Factors
(b) Personal Factors0” (WHO011 2001, S.8)

Die Beeintrachtigungen, die ein Mensch mit erworbener Hirnschadigung erlebt, kdnnen viele
Auspragungen haben. (auf die in Kapitel ,2.3 Mogliche Beeintrachtigungen - eine
Einfiihrung in die Auswirkungen einer Hirnschadigung“ genauer eingegangen werden soll).
Einschrankungen konnen auf der physischen Ebene auftreten und damit Bewegungsfreiheit,
Mobilitdt oder Selbststdndigkeit in Bezug auf Handlungsfreiheit einschranken gleichzeitig
kann der Mensch mit Hirnschdadigung jedoch auch auf der psychischen Ebene beeintrachtigt
sein, wodurch das Erleben oder Verhalten und die die Bereiche des Denkens, Fiihlens und
Handelns eingeschrankt ist. Auféerdem gibt es noch eine dritte Ebene, die der emotionalen
Beeintrachtigungen, die bei Hirnverletzungen einen sehr groflen Teil der
Beeintrachtigungen ausmachen.
»Verletzungen und Erkrankungen des Gehirns konnen die Stimmung und

das emotionale Empfinden und Verhalten eines Menschen direkt
beeinflussen.” (Russeler 2009, S. 260)

Dabei meint ,direkt” laut Riisseler (2009) Veranderungen als Folge der Schadigung von
Hirnarealen, die Emotionen regulieren, und ,indirekt* emotionale Schwierigkeiten als
Reaktion auf die Hirnverletzungen (S. 260). Haufig treten - so Riisseler (2009, S. 262f) -
Depressionen, Angststorungen, verringertes Selbstwertgefiihlt und stirkere Abhangigkeit
von anderen Personen auf, seltener Anpassungs-, Panik- und Zwangsstorungen und

Posttraumatischen Belastungsstorungen.

10 Jbersetzung;: Teil 1: Funktionsfihigkeit und Behinderung beinhaltet (a) (physiologische und psychologische)
Korperfunktionen und (anatomische) Korperstrukturen und (b) Aktivititen (Leistungsfahigkeit) und
Partizipationen (Teilhabe); Teil 2: Kontextfaktoren beinhalten (a) Umweltfaktoren (duf3ere Einfliisse) und (b)
personbezogene Faktoren (innere Einfliisse).

1 Djese zusammenfassende Auflistung der ICF wurde abgedruckt mit freundlicher Erlaubnis der
Weltgesundheitsorganisation (WHO). Alle Rechte liegen bei der WHO.
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Vor allem durch diese Art der Beeintrachtigung ist der Umgang mit dem Gegentiber
erschwert. Menschen, die emotional beeintrachtigt sind, neigen AN
Stimmungsschwankungen und sind emotional schwer einschatzbar, was den taglichen

Kontakt sehr erschwert.

Wie sich die Hirnschadigung beim betroffenen Menschen auswirken kann und mit welchen
Veranderungen der Betroffene und die Menschen in seiner Umgebung umgehen miissen, soll

in den folgenden beiden Unterkapiteln erklart werden.

2.2 Mogliche Beeintrachtigungen - eine Einfuhrung in die

Auswirkungen einer Hirnschadigung

Wenn das Gehirn verletzt ist, kann die moderne Medizin zwar erkennen, welcher Bereich im
Gehirmn zu Schaden gekommen ist, den Grad der Schadigung und die zu erwartenden
Auswirkungen konnen Fachleute jedoch meist nur vage vorhersagen. Dieses Unterkapitel
soll einen Einblick in die Auswirkungen von Hirnschadigungen (in und auf verschiedene/n

Bereiche) geben.

Obwohl sich auch nach der Akutsituation, die im Allgemeinen zwischen ein paar Wochen
und ein paar Monaten dauert, immer noch Lernfortschritte fiir Menschen mit erworbenen
Hirnschadigungen ergeben, werden die Fortschritte rarer. Wahrend auf der Intensivstation
noch taglich Entwicklungsschritte beobachtbar sind, bleiben - je langer das auslosende
Ereignis zuriickliegt - mehr oder weniger sichtbare Beeintrachtigungen zuriick. Das Gehirn
reguliert und kontrolliert laut Kiipers (2007) ,unser Denken, Fiihlen, Wissen und Handeln
sowie unsere motorischen und sensorischen Fahigkeiten (S. 9). Bei einer Schadigung des
Gehirns, sind die (vielleicht bleibenden) Beeintrachtigungen der Person meist nicht auf einen
Bereich beschrankt, die Auswirkungen betreffen die gesamte Personlichkeit (Scheurich &

Schneider-Janessen 2009, S. 16).

Solche Beeintrachtigungen konnen in allen Bereichen auftreten. Die Lokalitat der Schadigung
im Gehirn ist mitverantwortlich dafiir, welche Bereiche betroffen sein konnen, die Intensitat
der Schadigung kann Aufschluss tiber die Auswirkungen der Beeintrachtigung geben.
Scheurich & Schneider-Janessen (2009) beschreiben folgende Stérungen der

Gehirnfunktionen:

- Schddigungen des motorischen Kortex, die zu Lihmungserscheinungen in Armen,

Beinen, Handen und Fiissen fithren;
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- Schddigungen des sensorischen Kortex, die zu beeintrachtigtem Empfindungsvermdégen

oder zu Beeintrachtigungen in den verschiedenen Sinneskanalen fiihren;

- Schddigungen in  Hirnarealen, die der Sprachverarbeitung oder den

Geddchtnisfunktionen dienen, die Sprach- oder Gedachtnisstérungen nach sich ziehen;

- Beschddigung des Stirnhirns, die oft die Planungsfahigkeit des eigenen Verhaltens, die

soziale Kompetenz und die Personlichkeit betrifft (S. 15f).

Da jede dieser Schadigungen Beeintrachtigungen mit unterschiedlichen Auswirkungen zur
Folge haben kann, werde ich im Folgenden getrennt auf die Bereiche eingehen um die

Tragweite der Beeintrachtigungen verstandlicher zu machen.

Wenn eine Hirnschddigung mit Auswirkungen auf die Motorik erkannt wird,
kann nicht mit Sicherheit gesagt werden, ob es sich dabei um eine eingeschrankte
Beweglichkeit des Daumens der linken Hand, oder um eine komplette linksseitige Lihmung
handelt. Risseler (2009, S. 102) beschreibt Bewegungsverlangsamung, Lahmungen,
tiberschief3ende Bewegungen und pathologische Haltungen als haufigste Variationen von
motorischen Beeintrachtigungen. Fir den Betroffenen selbst stellt eine korperliche
Beeintrachtigung - so Michael (2003) - ,zweifelsohne eine enorme psychische Belastung [...]
dar, da der Selbststdndigkeit und den Handlungsméglichkeiten dadurch erhebliche Grenzen
gesetzt werden“ (S. 26). Alltagliche Tatigkeiten konnen zu uniiberwindbaren
Schwierigkeiten werden: einarmiges Binden der Schuhe, Tragen einer Einkaufstasche bei
gleichzeitiger Verwendung einer Gehhilfe, Schneiden verschiedener Dinge wenn die Muskeln

einer Hand nicht kontrollierbar sind, Halten eines Stiftes bei verkrampften Fingern, usw.

Von den Sinneswahrnehmungen ist am haufigsten das visuelle System betroffen.
Zentrale Sehstérungen treten nach einer erworbenen Hirnschiadigung haufig auf:
Riisseler (2009, S. 117) spricht von 20 bis 40%. Die Beeintrachtigungen in diesem Bereich
konnen von Gesichtsfeldeinschrankungen oder -storungen (elementaren sensorischen
Einbufden) bis zu Storungen des visuell-kognitiven Erkennens (Storung hoherer Funktionen)
reichen (Russeler 2009, S.116-118). Bei Gesichtsfeldeinschrankungen sind Teile des rechten
oder linken Gesichtsfeldes nicht mehr sichtbar. Betroffene kénnen Dinge, Personen, die
Umwelt, die sich im betroffenen Teil des Gesichtsfeldes befinden, tibersehen, wodurch es zu
Zusammenstofden kommen kann (Michael 2003, S. 29). Vor allem der Strafdenverkehr bringt
dadurch grofde Gefahren. Aber auch die bekannte eigene Wohnung kann - bei woanders

abgelegten Einkaufskorben, Blumentopfen, 0.4. zu einer Stolperfalle werden - weil die
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Person die Dinge nicht sehen kann. Weitere Beeintrachtigungen der visuellen
Wahrnehmung koénnen die Sehschirfe, die Kontrastwahrnehmung, betreffen: Durch
unscharfes oder verschwommenes Sehen ergeben sich Probleme beim Lesen und bei der
Objekterkennung (Riisseler 2009, S. 118; vgl. Michael 2003). Betreffen die Stérungen im
visuellen System hohere Funktionen, kann eine visuelle Agnosie bestehen. Dabei kénnen
sowohl Beeintrachtigungen in der Objekterkennung (apperzeptive, assoziative visuelle
Agnosie), der Gesichtserkennung (Psosopagnosie) oder auch der Erkennung von

Buchstaben und dadurch entstehende Unfahigkeit zu lesen (Alexie), auftreten.

Ist die Sprache als Auswirkung einer Hirnschadigung betroffen, so handelt es sich meist
um eine Verletzung der linken Gehirnhélfte. Storungen der Sprache und des Sprechens
(Aphasie) konnen laut Riisseler (2009, S. 229) in allen vier Komponenten der Sprache
vorkommen: Bedeutung sprachlicher Auf3erungen (Semantik), lautliche Zusammensetzung
der Worte (Phonologie), Regeln zur Verkniipfung von Worten zu Sitzen (Syntax) und
Kommunikationsfunktion der Sprache (Pragmatik). Die Auswirkungen einer Sprach-
und/oder Sprechstorung konnen von einzelnen unverstindlichen oder fehlenden Worten in
einem ansonsten gut verstandlichen Satz, liber aneinandergereihte Worter, die im
Zusammenhang auch einen Sinn ergeben, bis hin zu einer Ansammlung von Silben und
Wortern ohne jeglichen Sinn fiir den Zuhorer reichen (Riisseler 2009, S. 232f). Ist die
Sprache von einer Hirnschadigung betroffen kann die Kommunikation fiir einen betroffenen
Menschen also gut und ohne viel Umstellung méglich sein, sie kann aber auch fast bis zur

Unmaoglichkeit erschwert sein.

Betrifft die Hirnverletzung Funktionen des Geddchtnisses so konnen
Aufmerksamkeit (Informationsaufnahme und -weiterverarbeitung), Enkodierung (Analyse
des zu erinnernden Materials), Speicherung und Abruf gestort sein (Riisseler 2009, S. 169).
Gedachtnisstorungen koénnen Erinnerungen vor dem Eintreten der Hirnverletzung
(retrograde Amnesie) oder das Behalten von neuer, nach der Hirnschadigung
aufgenommener Information (anterograde Amnesie) betreffen; bei nahezu allen Menschen
mit erworbener Hirnschadigung tritt gleich nach dem Erwachen aus der Bewusstlosigkeit
oder dem kiinstlichen Tiefschlaf eine sogenannte posttraumatische Amnesie ein, in der der
Betroffene unfahig ist, sich an Informationen von einem Moment zum néachsten zu erinnern
(Riisseler 2009, S. 172f). Diese Erinnerungsschwierigkeiten verschwinden oft, wenn sich der

Gesamtzustand des Betroffenen wieder bessert.
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Wenn die Planungsfahigkeit von einer Hirnschadigung vermindert wird, laufen die
Gedanken des Betroffenen nicht mehr geradlinig, sondern verwirren sich; im Gesprach
schweifen Betroffene immer wieder ab, oder kommen gar nie zum eigentlichen Thema
(Michael 2003, S. 19f). Es fehlt an Losungsstrategien und Ideen um Anforderungen zu
meistern und Entscheidungen zu treffen. Schwierig ist dabei ,der Umstand, dass Betroffene
mit einer entsprechenden Stérung in der Regel keine Einsicht in die bestehende
Beeintrachtigung haben. Thre Leistungen werden von ihnen als im Vergleich zu vor der

Erkrankung unverandert empfunden” (Michael 2003, S. 20).

In vielen Fallen ist die Persdnlichkeit von der Hirnschadigung betroffen. Das zeigt sich
dadurch, dass unterschiedliche Personlichkeitsmerkmale, die schon vor der Hirnschadigung
vorhanden waren, sehr viel ausgepragter zutage treten, oder dass neue Verhaltensweisen,
wie z.B. aggressives Verhalten oder verminderter Antrieb oder Gleichgtiltigkeit als Reaktion
auf die Umstdnde der Hirnschadigung auftreten. Diese Veranderungen sollen auch im
weiteren Verlauf dieses Kapitels noch Thema sein, da Angehorige sehr haufig von der

veranderten Personlichkeit des betroffenen Menschen sprechen.

Wie die Anforderungen an die Angehorigen nach der Akutphase ansteigen und welche
Herausforderungen fiir die Angehorigen im Alltag und im Zusammenleben durch die
beschriebenen Veranderungen beim Betroffenen entstehen, soll im folgenden Unterkapitel

veranschaulicht werden.

2.3 Veranderungen — Umgehen mit neuen Alltagssituationen

Dieses Unterkapitel stellt die Anforderungen und Veranderungen im Alltag aus der Sicht der
Angehorigen dar, und versucht das Zusammenleben mit einem Menschen mit erworbener
Hirnschadigung begreifbar zu machen.
,Die Riickkehr in den Alltag ist meist erniichternd. Dort fallt der
schiitzende Rahmen der Klinik weg, an seine Stelle treten eine Reihe
zusatzlicher Belastungen: Larm, die Familie und ihre Anspriiche, andere
Leute, die Erkundigungen des Arbeitsgebers usw. Auf diese

Mehrfachbelastung sind viele Betroffene nicht vorbereitet — und in der
Folge heillos tiberfordert.” (Dietschi 2006, S. 23)

Wahrend die Akutphase fiir die Angehorigen eines Menschen mit erworbener
Hirnschadigung gepragt war von Alltagsbewaltigung zuhause, Krankenhausbesuchen,

Krisenverarbeitung, Suchen nach geeigneten Rehabilitationszentren und dem Versuch mit
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den eventuell veranderten Personlichkeitsmerkmalen zurechtzukommen, wird die Zeit der
Entlassung aus Krankenhaus oder Riickkehr aus dem Rehabilitationszentrum als positive
Veranderung und Riickkehr zur Normalitit herbeigesehnt. Die Angehorigen erwarten sich
eine zusehende Normalisierung des Tagesablaufes, stehen letztendlich jedoch meist vor ganz
neuen Herausforderungen. So schreibt Mairhofer (1999b) in seinem Artikel ,Nichts ist, wie
es frither war ..“, dass ,der Druck auf die Angehorigen also enorm ist. Viele Fragen sind offen:
Wie wird sich der Sohn/die Tochter/mein Gatte weiterentwickeln? Welche Fahigkeiten
werden sich noch verbessern, welche nicht? Welche Umbauten im Haus sind notwendig,
wenn der Betroffene heimkommt? Wie kénnen wir sie finanzieren? Kénnen wir die Pflege

und Betreuung leisten? Was kommt da auf uns zu“ (S. 22)?

Vor allem bleibende Beeintrachtigungen der Person mit Hirnschadigung, die meist die
gesamte Personlichkeit betreffen stellen fiir die betroffenen Personen selbst wie auch fiir die
ndchsten Angehorigen eine Lebensveranderung dar. Die Veranderungen in verschiedensten
Lebensbereichen haben nicht nur Auswirkungen auf die physische Bewegungsfreiheit,
sondern bringen auch mental einige Schwierigkeiten mit sich. Dabei stellen diese
Veranderungen der mentalen Fahigkeit eine besondere Schwierigkeit dar. ,Diverse
Untersuchungen in Familien mit Hirnverletzten“ - so Dietschi (2006) -, haben gezeigt, dass
die Personlichkeitsveranderungen des Betroffenen die Angehorigen am meisten belasten.
Mit korperlichen Behinderungen umzugehen, bereitet den wenigsten Miihe - hingegen sind
emotionale Behinderungen ein grofies Problem (S. 54f). Schuldgefiihle treten bei den
Angehorigen auf, wenn sie sich dem veranderten Verhalten der Familienmitglieder nicht
mehr gewachsen fiihlen; dabei setzen sich die Angehorigen selber unter Druck, doch die
dargestellten Schwierigkeiten nehmen tiber die Jahre hin nicht etwa ab, es kann sogar sein,

dass sie noch wachsen (Dietschi 2006, S. 55).

Die Aufzihlungen im vorangegangenen Unterkapitel geben zwar einen Uberblick der
Auswirkungen einer Hirnschadigung auf einzelne Handlungsablaufe, wie sich diese auf die
physische und psychische Leistungsfahigkeit auswirken, kann dadurch jedoch nicht geklart
werden. Es muss nicht erklart werden, dass fiir Bewegungseinschrankungen bauliche
Veranderungen in unterschiedlichem Ausmaf3 anfallen kénnen, dass fiir Einschrankungen
des visuellen Systems einige klare Regeln zur Ordnung und Orientierung aufgestellt werden
miissen, dass bei sprachlichen Barrieren Systeme zur Kommunikation gefunden werden

miissen, dass bei eingeschranktem Gedachtnis Erinnerungshilfen angebracht werden
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koénnen. ,Es kann einen ganz plotzlich treffen [..]. Das Leben hat sich radikal verandert. Dinge
und Tatigkeiten, die alltdglich und fast nebensdchlich waren, werden auf einmal zu
uniiberwindlichen Hirden“ (Assista 2006). Vor allem bei komplexen Tatigkeiten - die auch
bei Anforderungen aufder Haus auftreten - ist es nicht immer klar, wo die Ursache des

Problems liegt und wie man damit umgehen kann.
Eine angehorige Person in Possl und Mai (2005) beschreibt ihre Situation folgendermaf3en:

»[--] Zuvor kann man ja gar nicht abgrenzen, was ist eigentlich Nicht-
Wollen, was ist Nicht-Konnen. Das war mein Problem. Meinen Mann, als
der von der Kur kam, durfte ich nicht mehr als krank bezeichnen. Er hielt
sich fiir gesund. Ich hatte es aber mit einem Menschen zu tun, der sein
Leben in keinem Belang meistern konnte. Und ich wuf3te gar nicht, was ist
von ihm jetzt tatsachliches Nicht-Kénnen. Ich habe ihm da sicherlich auch
eine ganze Zeit lang Unrecht getan, dafs ich ihn einfach iiberfordert habe,
mit dem, was ich meinte, daf3 er erbringen kann, weil er vorgegeben hat, es
zu konnen.”

(Schilderung einer angehorigen Person in Possl & Mai 2005, S. 60)

Hier wird ein zentrales Problem angesprochen: Eine Hirnschadigung ist keine Krankheit mit
klar definierten Symptomen, sondern eine Situation, die das Verhalten und Erleben aller

beteiligten Personen mit einbezieht (Péssl & Mai 2005, S. 61).

Das neue Verhalten der Menschen mit Hirnschdadigung und das Nicht-Genau-Bescheid-
Wissen der Angehorigen fiihren zu Miss- und Unverstandnis und damit zu Gereiztheit und
Uberforderung auf beiden Seiten. Situationen, die fiir die Angehorigen ohne Probleme zu
bewaltigen sind, bereiten einer Person mit Hirnschadigung Schwierigkeiten und stellen fiir
sie eine grofie Herausforderung dar. Die Betroffenen reagieren, wie es auch ihre
Angehorigen bei schwierigen Situationen tun: Sie werden nervds, unruhig, gereizt und
manchmal auch wiitend; auch der Riickzug und die zukiinftige Vermeidung solcher und
ahnlicher Situationen konnen Reaktionen auf eine Uberforderung sein (Possl & Mai 2005, S.
63). Durch die Haufung von Situationen, die fiir die Person mit Hirnschddigung nicht l6sbar
erscheinen, wird auch die Grundstimmung immer angespannter. Die angehdrigen
Familienmitglieder koénnen vor allem zu Beginn der hauslichen Umstrukturierung das

Verhalten ihrer Partner/Kinder/Eltern nicht oder nur schwer einordnen.

Da bei den meisten Betroffenen mehr als ein Bereich des alltaglichen Lebens von
Auswirkungen der Hirnschadigung betroffen ist, ist der Betroffene meist auf die Hilfe seiner

angehorigen Familien angewiesen.
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»Viele alltagliche Anforderungen, bei denen beide Hande benotigt werden
[..], sind bei motorischen Stérungen nur langsam oder gar nicht mehr
alleine zu bewaltigen. [.. Haufig konnen die Patienten nur mit
Unterstiitzung anderer Personen Einkdufe titigen und [..] offentliche
Verkehrsmittel benutzen, zum Teil auch wegen Problemen, sich raumlich
und zeitlich zu orientieren. Manche [..] haben Schwierigkeiten, sich wie
gewohnt sprachlich zu verstdndigen, konnen somit oftmals auch das
Telefon nicht beniitzen. Erledigungen bei Amtern, Behorden, Post oder
Banken sind [..] keine Routineangelegenheiten mehr.”

(Possl & Mai 2005, S. 69)

Vor allem bei betroffenen (Ehe-)Partnern und Eltern kommt hinzu, dass sie die neue
Abhangigkeit vorerst nicht annehmen konnen. ,Vielen Befragten geht es nicht so gut. Sie sind
auf die Pflege und Betreuung ihrer Angehorigen angewiesen“ (Mairhofer 1999b, S. 24; vgl.
Possl & Mai 2005, S. 69). Wie lange diese Abhangigkeit andauert bzw. ob sie tiberhaupt zu

einem Ende kommen wird ist selten abzusehen.

Erschwerend kann laut Possl und Mai (2002) hinzukommen, dass ,manche Patienten wenig
Einsicht in das Ausmaf3 ihrer Defizite oder in die Folgen dieser Beeintrachtigungen zeigen [...]
[und oft] auch die Auswirkungen ihres Verhaltens auf andere nicht sehr realistisch
einschiatzen [kénnen]“ (S. 66). Das liegt daran, dass die Fahigkeiten eines Menschen fiir
diesen Menschen so selbstverstandlich sind. Es sind Dinge, die er vollkommen beherrscht
und tiber die er sich keine Gedanken macht. Solche Fahigkeiten gehoren zum Bild des
Menschen, das dieser tiber sich hat, und dieses Bild ist sehr stabil. Sind diese Fahigkeiten
nicht mehr oder nur mehr eingeschrankt vorhanden, kann der betroffene Mensch das nicht
plotzlich anerkennen: Es braucht Erfahrungen damit Veranderungen mit der Zeit moglich
sind (Possl & Mai 2002, S. 67). Diese Erfahrungen der Einschrankungen sind fiir den
Betroffenen genauso schwierig, wie auch fiir die Angehorigen. Die ganze Familie kommt
dabei an ihre Grenzen und muss sich nun auf die neuen Herausforderungen einlassen um
miteinander einen neuen Umgang zu erlernen.

sDer Verlust der korperlichen oder geistigen Integritdt bringt enorme

Verunsicherungen mit sich, fiir die Betroffenen genauso wie fiir die

Angehorigen. Es dauert lange, diese Verunsicherungen zu bewaltigen und

zu einer neuen Wirklichkeit zu gelangen; dies umso mehr, weil der

hirnverletzte Mensch mit Fahigkeiten auskommen muss, die zum Teil
eingeschrankt sind.” (Dietschi 2006, S. 21)

So unterschiedlich die neuen Anforderungen auch sein mogen, alle Beteiligten - die

betroffenen Menschen mit Hirnschadigung und auch die angehérigen Familienmitglieder -
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missen sich ihren Tagesablauf neu organisieren. Wie schon in der Begriffsbestimmung
beschrieben, definiert sich Alltag nach Filipp und Aymanns (2010) iiber verfiigbare
Handlungsroutinen, die wenig Reflexivitdt und Planungsaktivitat erfordern und dadurch auf
uns entlastend wirken; Ziele und Plane sind Gewohnheit und missen nicht immer wieder
aufs Neue liberdacht oder auf mégliche unerwartete Folgen hin tiberpriift werden, sodass
Alltag fiir uns ein System aus Sicherheiten wird, durch das wir wissen, wer wir sind (S. 11f).
So ist also auch die betroffene Familie auf der Suche nach einer Alltagsstruktur, durch die
wieder Handlungsroutine eintritt und die der Familie wieder Sicherheit gibt, durch die sie

sich auch gegen die Umwelt identifizieren kann.

Wie jedoch kann eine Familie, die so sehr aus der Bahn gerissen wurde, wieder zu einem
Alltag finden, in dem sich jeder Beteiligte - also die Person mit Hirnschadigung und auch
deren ndchste Angehérige - sicher fiihlt, und in dem sich wieder ein Gefiihl der
gemeinsamen Identitit einstellt als das, was die Familie nun ist und nach aufden hin

darstellen kann.

Dietschi (2006) schreibt dazu: ,Es gibt kein Rezept fiir die Losung aller Probleme der
Angehorigen. Aber den belasteten Familien kann geholfen werden [..]“ (S. 61).

Die Erkenntnisse dieses Unterkapitels sollen deutlich machen, dass es eben keine , die eine
Losung“ gibt. Jede betroffene Familie muss mit den Veranderungen auf ihre Weise umgehen
und kann sich nicht auf vorgefertigte Muster und Rezepte verlassen. So unterschiedlich die
Auswirkungen eines hirnschadigung-auslésenden Ereignisses im Hirn und damit auf den
betroffenen Menschen sind, so unterschiedlich sind auch die Auswirkungen auf die
angehorigen Familien. Innerhalb der Familie wird sich ein neuer Alltag einstellen, in dem

jedes Familienmitglied mit den Veranderungen umzugehen lernt.

Fir die Angehorigen bedeutet diese Veranderung, dass sie viele Aufgaben der betroffenen
Person tibernehmen (miissen). Diese Tatsache der neuen Aufgabenverteilung bedeutet auch
eine Veranderung in der Beziehung zueinander (Possl & Mai 2005, S. 69), auf die im

folgenden Unterkapitel genauer eingegangen werden soll.

2.4 Rollenwechsel — ein neuer Umgang miteinander entsteht

Dieses Kapitel soll auf die veranderte Situation der angehérigen Familien von Menschen mit

erworbener Hirnschadigung eingehen. Es soll erklart werden, wie sich die Rollen als Kind,
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Elternteil oder Partner innerhalb der Familie durch eine Hirnschadigung verandern kénnen,
und was das fiir den Umgang miteinander bedeutet.

,Tatsache ist, dass eine Hirnverletzung mehrere ,Opfer’ fordert: Neben

dem hirnverletzten Menschen selbst ist die Familie genauso betroffen

Auch die Eltern, Kinder oder Geschwister erleiden ein psychisches

Trauma, und je nach Konstellation kommen einzelne Familienmitglieder
als Folge des Geschehens zu kurz.” (Dietschi 2009, 53)

Tritt innerhalb der Familie ein Krankheitsfall auf - sei es nun eine Erkrankung, die Bettruhe
erfordert oder auch ein Krankenhausaufenthalt, bei dem die zu behandelnde Person fiir eine
bestimmte Zeit aufier Gefecht gesetzt ist - iibernehmen die gesund gebliebenen
Familienmitglieder fiir diese Zeitspanne auch die Aufgaben der erkrankten Person. Dies
geschieht damit der Haushalt weiter gefiihrt und Ablaufe innerhalb der Familie moglichst
wenig gestort werden - der Alltag soll weiter laufen. Zum Beispiel iibernehmen Kinder mehr
Verpflichtungen im Haushalt, Partner auch Aufgaben, die bisher nicht in ihren Bereich
gefallen sind, Eltern haben wieder mehr am schon selbststandigen Leben des Nachwuchses
teil. Ist die Dauer dieses krankheitsbedingten Ausfalls des Familienmitgliedes absehbar, wird
jeder gerne diese Dinge libernehmen um das Leben fiir die anderen Familienmitglieder
angenehmer zu machen. Auch fiir die betroffene Person selber wird es wohl eine
Erleichterung darstellen, diese Hilfe zu bekommen, und nach erfolgreicher Genesung kein
Problem sein, wieder in den Alltag zurtickzukehren. Stellt dieser Krankheitsfall jedoch einen
schwerwiegenderen Einschnitt ins Leben dar und ist davon auszugehen, dass der Betroffene
fiir Wochen, Monate, Jahre nicht mehr ,seine” Aufgaben in der Familie iibernehmen kann,
werden auch die leichtfertigen Hilfestellungen von Kindern, Partnern und Eltern schnell zur

Belastung fiir beide Seiten.

Da sich aus unterschiedlichen Beziehungen unterschiedliche Perspektiven und
Veranderungen ergeben konnen, werde ich im Folgenden auf die Arten von betroffenen

Beziehungen kurz eingehen.

Kinder hirnverletzter Eltern

Je nach Alter der Kinder ergeben sich hier verschiedene Aspekte des Umgangs mit der
Thematik ,Hirnschadigung” und mit den Veranderungen im Alltag: Sehr junge Kinder sind -
so Dietschi (2006) - ,nicht im Stande, die Probleme des hirnverletzten Elternteils

einzuordnen und zu verstehen” (S. 55). Die Reaktionen des betroffenen Elternteils sind fiir
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die Kinder vorerst fremd und verunsichern, verwirren oder verangstigen sogar. Je dlter die
Kinder sind, desto eher fiihlen sie sich verpflichtet, Verantwortung fiir den betroffenen
Elternteil zu iibernehmen und dadurch in die Rolle des Erwachsenen zu schliipfen. Bei
Teenagern kommt laut Dietschi (2006) erschwerend hinzu, dass der zu durchlaufende
Lebensabschnitt an sich schwierig ist und deswegen oftmals mit , Auflehnung, Desinteresse,
Versagen in der Schule oder sogar mit Drogen- und Alkoholmissbrauch” (S. 55) reagieren.
Der Verein Fragile Suisse (2009) gibt in seinem Artikel {iber Kinder hirnverletzter Eltern zu
bedenken, dass den Kindern und Jugendlichen auf jeden Fall Kommunikationsraum
geschaffen werden sollte und auf jede Veranderung im Verhalten des jungen Menschen Acht
gegeben werden muss.

,Das Modell des Elternseins muss so weit wie moglich aufrechterhalten

bleiben: der kranke Elternteil sollte seine Rolle als Vater oder Mutter

beibehalten, und die Kinder sollten nicht die Rolle der Eltern iibernehmen,

indem man ihnen Verantwortlichkeiten tibertragt, die ihrem Alter nicht
entsprechen.” (Fragile Suisse 2009, S. 14)

Michael (2003, S. 60) hebt es als besonders wichtig hervor, als gesunder Elternteil kein
Biindnis gegen den beeintrachtigten Elternteil einzugehen. Diese Aufgabe ist vor allem fiir

die Partner ,nicht immer einfach, insbesondere wenn der Betroffene unangemessene

Verhaltensweisen zeigt” (Michael 2003, S. 60).

Oft ist diese Anforderung eben nicht zu erfiillen bzw. waren die Partner in der Situation noch
mehr Uberfordert, wenn sie sich auch noch um das Wohlergehen ihrer Kinder Sorgen
missten. In Dietschi (2006) erzdhlt eine Tochter iiber das Zusammenleben mit ihrer
Schwester und der gemeinsamer Mutter: ,So waren wir einem standigen Erwartungsdruck
ausgesetzt. Wir mussten sehr viel Verantwortung tibernehmen, auch fiir unsere Mutter, was

zu endlosen Streitereien und Auflehnungen fiihrte (S. 56).

Geschwister hirnverletzter Kinder

Ahnliche Erfahrungen wie Kinder hirnverletzter Eltern machen laut Dietschi (2006, S. 56)
jlingere Geschwister von hirnverletzten Kindern. Sie miissen frith erwachsen werden und
um die Aufmerksamkeit der Eltern kdmpfen. Je alter das hirnverletzte Kind zum Zeitpunkt
des hirnschadigenden Ereignisses ist, desto grofder ist auch das Vorbild, das die jiingeren
Geschwister verlieren. Auch der Rollenwechsel, der sich nahezu zwangslaufig vollzieht, ist

fiir beide Seiten schwieriger, je grofder der Altersunterschied zwischen den Geschwistern ist.
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Geschwister hirnverletzter Kinder neigen - so Dietschi (2006) - zu sozialer Auffalligkeit und
haben ofter Miithe Autoritdt zu akzeptieren. Das grofdte Problem fiir Geschwisterkinder
diirfte jedoch die Aufmerksamkeit der Eltern sein, ,denn fiir sie hat das Wohl des
hirnverletzten Kindes erste Prioritat” (Dietschi 2006, S. 57).

Eltern hirnverletzter Kinder

Auch in dieser Beziehung spielt das Alter, in dem sich das hirnschadigung-auslosende
Ereignis zutragt, eine wesentliche Rolle. Befindet sich das Kind noch im Kleinkindalter,
kreisen die Sorgen der Eltern um die weitere Entwicklung des Kindes (Dietschi 2006, S. 57).
Ganz anders gestalten sich die Gedanken ums Weiterleben, wenn der junge Mensch, der
gerade dabei ist, unabhdngig(er) zu werden und dessen Identitat sich gerade festigt, durch
ein hirnschiadigung-auslosendes Ereignis vorerst von seinem sich rasant entwickelndem
Alltag abgeschnitten wird (Pdssl & Mai 2002, S. 121f).

»Schlagartig sind unsere Kinder Jahre jiinger, und wir haben ja vergessen,

wie man ihnen etwas beigebracht hat. [..] Und was erschwerend

hinzukommt, die wissen, was sie alles vorher gekonnt haben [..]. Die

Jugendlichen, die haben das Bewuf3tsein: ,Ich kann das alles.*
(Schilderung einer Angehorigen in Possl & Mai 2002, S. 123)

Die Eltern miissen in dieser Phase die Eltern-Rolle, die sie vor kurzer Zeit meist schweren
Herzens aufgegeben haben, wieder iibernehmen, damit sie ihre Kinder ausreichend
unterstiitzen kénnen; gleichzeitig miissen die Kinder die neue Abhéngigkeit von den Eltern
akzeptieren lernen (Dietschi 2006, S. 57f). P6ssl und Mai (2002) verweisen vor allem auf die
mangelnden Vergleichsmdglichkeiten in Fragen wie, was ist erlaubt, was ist gefahrlich: ,Die
Unsicherheit der Eltern iiber das, was sie ihrem Kind nach einer Hirnschadigung erlauben

und zumuten kénnen und was sie gar fordern sollen, ist sehr wohl verstandlich.” (S. 126)

Die neue Abhédngigkeit ist fiir beide Seiten nicht unbedingt zutraglich. Sie wird - so Dietschi
(2006) - ,fiir die Eltern und ihr hirnverletztes Kind mit der Zeit zur Belastung“ (S. 58).
Dietschi (2006) geht im Weiteren auch darauf ein, dass auch die Einschrankungen auf beiden
Seiten sind: Die Eltern konnen sich nicht genug Raum fiir ihr eigenes Weiterleben
zugestehen und die Kinder méchten irgendwann zurtick ins Leben (S. 58). So stellt der
Kontakt zu Gleichaltrigen einen anfangs unterdriickbaren, jedoch mit der Zeit immer
wichtigeren Aspekt der Wiinsche des hirnverletzen Kindes/jungen Erwachsenen dar (Possl

& Mai 2002, S. 131f). ,Der hirnverletzte Mensch aber méchte irgendwann wieder hinaus ins
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Leben®, schreibt auch Dietschi (2006, S. 58). Sie betont dabei auch, dass hier von beiden
Seiten Mithilfe verlangt werden muss, damit die angestrebte Selbststandigkeit erreicht und

auch erhalten werden kann.

(Ehe-)Frauen/Mdnner hirnverletzter Partner

In der Akutsituation und auch dartiiber hinaus, sind wohl die (Ehe-)Partner hirnverletzter
Menschen am meisten gefordert und mit Veranderungen der Lebens- und Alltagssituation
konfrontiert (Dietschi 2006, S. 53). Im Zuge eines Artikels tliber eine hirnverletzte Familie
schreibt Paris (2009), dass sich die Ehefrau des Betroffenen ,um die Kinder, um die
Betreuung von Beat [dem Ehemann, Anm.d.V.], um das Haus und den Garten, um die
Finanzen, Therapie, Erziehung, Schulaufgaben und die Tiere“ (S. 5) kiimmert. Die vielen
zusatzlichen Aufgaben im und die Organisation des Alltags nehmen einen sehr grofden Teil
der Kraft in Anspruch, und auch die Betroffenen sind mit sich selbst beschaftigt, sodass fiir
das Ausleben der Partnerschaft wenig Zeit bleibt.

LAufgrund der vielen Herausforderungen sind Betroffene oftmals tiber

langere Zeit stark mit sich selbst beschaftigt. So stark, dass sie kaum auf die

Bediirfnisse anderer Menschen eingehen kénnen. Dabei ist die Gefahr gross,
dass die Partnerschaft in ein Ungleichgewicht gerat.” (Gisler 2011, S.7)

Die Schwierigkeiten, mit denen ein/e (Ehe-)PartnerIn zu kdmpfen hat, beschreibt Dietschi
(2006) als sehr vielfaltig: Der Partner, der aus der Klinik zurtickkehrt ist eventuell nicht mehr
der, den man zuvor gekannt hat; das soziale Umfeld reagiert oft mit Unverstandnis auf
unsichtbare Behinderungen hirnverletzter Partner und auf Auswirkungen auf das Leben der
nicht-hirnverletzten Partner; und die bereits beschriebenen zusatzlichen Verantwortungen
(S. 73). Der daraus resultierende Riickzug von beiden Seiten, wird von Gisler (2011) als nicht
forderlich beschrieben; moglichst friih sollten regelmafdige Gesprache stattfinden, in denen
Angste, Enttduschungen und Gefiihle der Uberforderung benannt werden sollen (S. 7).
Trotzdem ist laut Dietschi (2006) eine Trennung fiir viele nicht vorstellbar, weil man ,einen

Partner in dieser Situation nicht sitzen lasst” (S. 74).

Die Auswirkungen eines hirnverletzten Familienmitgliedes auf den Alltag der gesamten
betroffenen Familie und auf die Beziehung zum nachsten Angehorigen mit Hirnschadigung
war Thema dieses Kapitels. Dabei sollten vor allem die Veranderungen im Alltag fiir die
angehorigen Familien veranschaulicht werden, bevor im nachsten Kapitel konkrete

Unterstiitzungsmafénahmen im Vordergrund stehen sollen.

40



3 Unterstitzungsmafinahmen — das Weiterleben

Wahrend in den vorangegangenen Kapiteln das Ereignis, das die Hirnschadigung bei einem
Familienangehorigen ausgelost hat, und die damit verbundenen Verdnderungen fiir die
ganze Familie im Mittelpunkt der Schilderungen stand, soll nun auf mdgliche
Unterstiitzungsmafénahmen eingegangen werden. Dabei sind sowohl Neuorientierungen im
Bezug auf das Miteinander-Umgehen, wie auch Unterstiitzungsmafdnahmen von aufden zur
Entlastung des Betroffenen und auch der Angehorigen gemeint. Es soll erarbeitet werden,
was  Unterstiitzung im  besprochenen = Rahmen  bedeutet und  welche
Unterstiitzungsmafdnahmen es fiir Betroffene und im Speziellen fiir Angehorige von

Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen gibt.

Eine Frau mit erworbener Hirnschadigung (Gessler 2006) erzahlt von einem Gesprach mit
der 20-jahrigen Tochter, in dem die Tochter sagt: ,Das Schwierige ist, dass ihr uns
Angehorigen unsere Schwachen sicht- und splrbar macht.” Auch wahr, und gar nicht
einfach, fir beide Seiten. Mit gutem Gewissen, antwortete die Frau darauf ,Nicht nur die
Schwichen, auch die guten und starken Seiten, oder?“ (S. 12) Bis es zu einem solch ehrlichen
und geschatzten Umgang zwischen dem Menschen mit Hirnschadigung und seinen nachsten
Angehorigen kommen kann, ist ein langer Weg der Aufarbeitung und Anpassung und des

Sich-aufeinander-einlassen-Konnens notwendig.

Haben sich die betroffenen Menschen mit Hirnschadigung und die angehdrigen Familien erst
einmal mit der neuen Situation abgefunden, beginnt ein Prozess der Anpassung. Hier
miissen sowohl die Betroffenen als auch die Angehorigen lernen, mit den neuen
Lebensumstinden und dem neuen Tagesablauf umzugehen. Diese Phase der
Neuorientierung soll im folgenden Unterkapitel von beiden Seiten - der der Betroffenen und

der der Angehorigen - beschrieben werden.

3.1 Neuorientierung — mit den Veranderungen umgehen lernen

In diesem Unterkapitel sollen die Moglichkeiten einer Neuorientierung des eigenen Lebens
dargestellt werden. Aufierdem soll auf Hindernisse und Hiirden eingegangen werden, mit
denen sowohl die Betroffenen selber als auch Angehorige von Menschen mit erworbener

Hirnschadigung zu kampfen haben.
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Der angehorige Mensch mit erworbener Hirnschiadigung ist wieder in seiner gewohnten
Umgebung angekommen und muss sich nun nicht nur emotional mit der Beeintrachtigung
abfinden, sondern sein Leben mit der Behinderung neu definieren. Dabei geht es — wie auch
FRAGILE Suisse (2007) schreibt - darum, ,nach einem solchen Einschnitt wieder seinen
Platz im Leben zu finden“ (S. 34). In dieser Phase begleiten den betroffenen Menschen,
genauso wie seine Angehorigen, Trauergefilhle ob des verlorenen Lebensziels,
Verunsicherung tber das Weiterleben und Angst vor dem, was noch kommen mag

(FRAGILE Suisse 2007, S. 34).

Durch die Rehabilitation wird der Person mit Hirnschddigung einerseits durch gezielte
Ubungen vermittelt, dass die verlorenen Fihigkeiten zwar nicht wieder ,,1:1 eingeschaltet”
werden konnen, dass sich jedoch sehr wohl Wege finden lassen, wie Fahigkeiten durch
Aktivierung von Umwegen bis zu einem gewissen Grad wieder erlernt werden konnen. Ein
Unfallchirurg erklart in einem Artikel {iber Schlaganfille und die Rehabilitation danach
(Niederbrunner 2008), dass durch einen Schlaganfall - wie auch durch andere
hirnschadigung-auslosende Ereignisse — Teile des Gehirns ausfallen und es sich daraufhin
neu organisieren muss, dass jedoch ,die gesunden Hirnbereiche [..] in so einem Fall die
Aufgaben der zerstorten Zentren“ iibernehmen koénnen (S. 18). Zwar passiert diese
Ubernahme verloren gegangener Funktionen nicht plétzlich, durch Ubung kénnen jedoch
viele Aufgabengebiete im Gehirn reorganisiert und dadurch vom Menschen neu gelernt
werden. In ThinkThank FRAGILE Suisse (1998/2004) wird darauf hingewiesen, dass es
,sowohl in Fachkreisen als auch besonders in der breiteren Offentlichkeit und auch den
Betroffenen noch zu wenig bekannt [ist], dass eine Hirnverletzung bedeutet, andere Wege
fir die nun zerstorte Informationsvermittlung zu aktivieren. Deren Ausbildung braucht
Jahre, es gibt physiologische Grenzen, die jedoch noch unbekannt sind“ (S. 13). Wahrend der
Rehabilitation werden immer wieder Fortschritte auftreten und auch nach Jahren ist diese
Phase der Reaktivierung nicht abgeschlossen. Begleitend zur Rehabilitation sollten die
Betroffenen je nach Schweregrad der Einschrankungen eine Psychotherapie aufsuchen.
Dabei geht es laut FRAGILE Suisse (2007) darum, ,sich an eine veranderte Situation mit

verdanderten Moglichkeiten und einer bleibenden Behinderung anzupassen” (S. 35).

Fiir die Angehorigen gestaltet sich die Zeit nach der Riickkehr der hirnverletzten Person in
den Alltag dhnlich. Obwohl es sich meist um eine bewusste Entscheidung der Angehorigen

handelt, den Menschen mit Hirnschadigung wieder nachhause zu holen, ergeben sich
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dadurch viele Mehrbelastungen fiir jedes Familienmitglied. Mairhofer (1999b) schreibt, dass
sich fast alle seiner 13 befragten Familien dazu entschlossen haben, ihre Angehorigen mit
Hirnverletzung wieder zu sich nachhause aufzunehmen, was sicherlich nicht als Regelfall
betrachtet werden kann (S. 22). Und so miissen auch die Angehdrigen mit den
beschriebenen Veranderungen umgehen und sich mit dem angehdrigen Menschen mit
Hirnschadigung im gewohnten Alltag neu zurechtfinden. ,Neben der emotionalen
Verarbeitung der [...] Beeintrachtigung geht es daher immer auch um eine Neuorientierung
in einem Leben mit einer Behinderung” (FRAGILE Suisse 2007, S. 34). Weiter schreibt
FRAGILE Suisse (2007, S. 37), dass die Angehorigen neben der Unsicherheit tiber den
gesundheitlichen Verlauf noch mit vielen anderen Problemen fertig werden miissen (vgl.
Possl & Mai 2002, S. 111f). Diese Mehrfachbelastung wird von den Angehérigen zuerst ohne
Nachdenken getragen, da das Wohl des Menschen mit Hirnschadigung im Vordergrund
steht.

»,Doch hdufig merken Angehorige hirnverletzter Menschen zu spat, wenn

sie selber am Ende ihrer Krifte angelangt sind. [..] Man muss auch den

Angehorigen von Anfang an Hilfe und konkrete Informationen anbieten

und sie davor warnen, sich selber ganz aufzugeben. ,Wer sich selber

aufgibt, verhindert letztlich auch, dass der hirnverletzte Partner wieder

mehr Selbstandigkeit entwickelt. Er wird immer abhangiger. Das ist fiir
beide nicht gut.“ (Marti-Jilg 2006, S. 4f)

Possl und Mai (2002, S. 112) betonen, dass die niachsten Angehorigen der Menschen mit
Hirnschadigung versuchen sollten, ,die eigenen Hilfsmafdnahmen fiir den Patienten auf das
wirklich notwendige Maf3 zu begrenzen®, damit einerseits die Selbststandigkeit des Partners
oder Kindes gefordert wird und andererseits die eigene Gesundheit nicht in Mitleidenschaft

gezogen wird.

Die Wichtigkeit von Ansprechpartnern aufderhalb der Familie soll hier hervorgehoben
werden, denn auch wenn die Familie eine Stiitze in emotionalen und auch praktischen
Belangen ist, braucht es manchmal eine aufdenstehende Person, die die Lage objektiv

betrachten und sortieren kann (Neurolnfo 2010, S. 4, vgl. FRAGUILE Suisse 2007, S. 38).

In diesem Unterkapitel sollte gezeigt werden, wie vielfaltig die Moglichkeiten einer
Neuorganisation des eigenen Lebens sind und mit welchen Hindernissen und Hiirden
sowohl die Betroffenen selber, als auch Angehérige von Menschen mit erworbener

Hirnschadigung zu kampfen haben. Durch welche konkreten Mafdnahmen alle Beteiligten in
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dieser schwierigen und aufregenden Lebensphase begleitet werden konnen, soll im

folgenden Unterkapitel erklart werden.

3.2 Freiraume schaffen — Unterstttzung fordern

In diesem Unterkapitel soll das Thema Unterstiitzung angeschnitten werden. Was bedeutet
Unterstiitzung fiir Angehorige von Menschen mit erworbener Hirnschadigung?; und Wie
kommen Angehorige zu dieser Unterstiitzung? sind die beiden Fragen, mit denen sich der

folgende Abschnitt auseinandersetzt.

Wie schon mehrmals zuvor angesprochen wurde, nehmen betroffene Familien
Unterstiitzung und Hilfe lange Zeit nicht an. Eine angehorige Person beschreibt die Situation
in Poéssl und Mai (2005) folgendermaf3en:

,Ich denke, dafd es vielen niitzt, sich frithzeitig Hilfe zu holen, weil am

Anfang, man ist ja selber grof3 und stark und macht alles so die ersten paar

Monate und lauft und tut. [..] Nur irgendwann ist dies zu Ende, und dann

broselt man so dahin. Da gehen ganze Familien kaputt, und ich denke, da
muf$ noch ein anderes Netz her, das einen etwas auffangt [...].“ (5.41)

Diese Tatsache kommt zum Teil auch daher, dass im Krankenhaus der Umgang mit den
Angehorigen oft nicht zur Tagesordnung gehort und daher die Erstinformation tiber
mogliche Belastungen und Moglichkeiten der Entlastung fiir Angehorige meist nicht
angesprochen wird. Possl und Mai (2005) beschreiben ,die Klinik oder
Rehabilitationseinrichtung [als Anlaufstelle]. Obwohl dies eigentlich naheliegt, ist die
Zusammenarbeit zwischen dem Behandlungsteam und den Angehoérigen hirngeschadigter
Patienten oft alles andere als optimal“ (S. 45). Diese Tatsache teilt auch Prim. Univ.-Prof. Dr.
Heinrich Binder, der in einem Artikel der Fachzeitschrift ,Neurologisch“ (Binder 2008)
schreibt, dass im Krankenhaus das soziale Umfeld tiblicherweise wenig Beachtung erfahrt ,, -
vor allem die Familie, ihre Betroffenheit und Belastung. Dies wird nur allzu oft als personlich
belastend [von Arzteseite, Anm.d.V.], wenn nicht sogar als lastig empfunden, die
Beschiftigung damit hinausgeschoben und zum Teil auch an nicht addquat ausgebildete
Personen delegiert® (S. 14). Obwohl es hier natiirlich Unterschiede zwischen den
Einrichtungen gibt, empfehlen P6ssl und Mai (2005, S. 46) den Angehorigen, von sich aus
Kontakt zum Therapeutenteam zu suchen und betonen auch, dass vieles von der
Eigeninitiative der Familienmitglieder abhédngt. Vor allem mit Fortdauer der Mehrleistung

nach der Riickkehr der hirnverletzten Person in den Alltag wird der Druck auf die

44



Angehorigen immer grofder. Das Umfeld bemerkt die Schwierigkeiten oft nicht und der
Partner oder das Kind mit Hirnschadigung nimmt die dauernde Betreuung als
selbstverstandlich an. Possl und Mai (2005, S. 119) beschreiben dazu auch den eigenen
Druck, dass niemand sonst den Angehorigen optimal pflegen kann. Die Bediirfnisse der

betreuenden Angehorigen bleiben damit auf der Strecke.

Possl (2002) hebt die ,Notwendigkeit, Freirdume fiir die Angehorigen zu schaffen” als
Schwerpunkt der Zukunftsgestaltung heraus. Er beschreibt, ,die Anpassung der betroffenen
Familien an die verdnderte Lebenssituation [als] einen langfristigen Lernvorgang, in dem
eine lebbare Balance zwischen den Bediirfnissen der Erkrankten und denen der
Angehorigen entwickelt werden muss“ (S. 2). Immer wieder werden genau diese
Freirdume als sehr wichtig beschrieben, und zwar von den Fachleuten, wie auch von
Angehorigen:
,Man braucht Freiriume, um wieder aufzutanken fiir die Partnerschaft.

Das ist ganz wichtig.
(Schilderung einer Angehorigen Person in Possl & Mai 2005, S.114)

Da, wie zuvor beschrieben, die Vernetzung von Krankenhaus, Rehabilitationszentren und
Unterstiitzerkreisen in Osterreich (eine Ausnahme stellt Oberésterreich im Grofdraum Linz
dar) noch nicht so dicht ist, wie beispielsweise in unserem Nachbarland, der Schweiz,
mussen sich die Angehdrigen vor allem im landlichen Bereich selber darum kiimmern, wie
ihnen geholfen wird. In einigen Fallen wird sich das auf Unterstiitzung aus der
eigenen Familie beschranken, damit auch die hauptverantwortliche Person eine

kiirzere oder langere Auszeit nehmen kann um auch einmal nur fiir sich zu sein.

Im stadtischen Bereich sind sogenannte Angehodrigen- und
Selbsthilfegruppen?? fiir Menschen mit Hirnschiadigung und deren Angehdrigen
zuganglich. Diese bemiihen sich schon im Krankenhaus oder spater tiber Tageskliniken um

neue Mitglieder. Diese Gruppen konnen Anlaufstelle fiir Austausch, Information und dadurch

12 Linder (2010, S. 8) beschreibt die Selbsthilfegruppen wie folgt: Die Selbsthilfegruppe bildet einen Rahmen in
welchem sich die Betroffenen unter sich treffen kénnen. Mit Menschen, die mit gleichen oder mit dhnlichen
Problemen, kdmpfen. Wie der Name sagt, geht es darum, einander zu helfen. Die Teilnehmer selbst sind die
erfahrensten Experten im Umgang mit den typischen Problemen der Hirnverletzten, und mit ihrem grossen
Erfahrungsschatz sind sie es, die sich untereinander am besten helfen kénnen. Obwohl jede Hirnverletzung
anders ist und die Auswirkungen ganz verschieden sind, sind es doch oft immer wieder die gleichen Probleme, die
uns plagen. [..] Es tut auch einfach sehr gut, seinesgleichen zu treffen. Vor allem auch neuen Mitgliedern hilft es
sehr, so direkt und intensiv zu erleben, dass sie nicht alleine sind mit den Problemen und Schwierigkeiten dieses
neuen Lebens, in dem sie plétzlich angekommen sind.
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auch Entlastung sein. Possl (2002) beschreibt Angehorigengruppen als Moglichkeiten der
»emotionalen Entlastung [..], in denen das eigene Befinden und die Bediirfnisse thematisiert
werden konnen“ (S. 2). Weiters konnen Angehorigen- und auch Selbsthilfegruppen dem
Wunsch beikommen, andere kennen zu lernen, die das gleiche Schicksal teilen und sich mit
diesen Menschen auszutauschen (Janig 1999, S. 3). Das ungezwungene Zusammenkommen
in der Gruppe hat noch weitere Vorteile, die Janig (1999) in seiner Zusammenfassung der
Studie ,Wirkung von Selbsthilfegruppen auf Personlichkeit und Gesundheit” mit fiinf
Schlagworter zur Funktion von Selbsthilfegruppen angibt: Auffangen, Ermutigen,
Informieren, Orientieren und Unterhalten (S. 5). Auch die Gruppenteilnehmer der
beschriebenen Studie (Janig, 1999) gaben an, ,daf3 sie durch ihre Aktivititen besser liber
ihre Erkrankung Bescheid wiif3ten, damit besser umgehen konnten, sich besser verstanden
filhlten, weniger isoliert, selbstbewufdter geworden seien und nun auch mehr Freude und
Lebensmut gewonnen hatten” (S. 7).

,Es geht darum, die Angst zu verlieren, Leid zu ertragen, mit Beschadigung

zurechtzukommen, Gelassenheit zu iiben, Verzweiflung abzubauen,

Selbstwert zu erleben, zur Echtheit zu finden, Peinlichkeit zu tiberwinden,

mit Beschdmung fertigzuwerden, medizintechnische Hilfen zu optimieren,

Selbstvertrauen zu gewinnen, sich mit Schuld auseinanderzusetzen - viele

Zugange und  Erfahrungspotentiale fiir = gesundheitsbezogene
Selbsthilfegruppen.” (Janig 1999, S.9)

Obwohl die Selbsthilfegruppe eine wichtige Bedeutung im Verarbeitungsprozess hat, bleibt
der Fokus in der Angehorigengruppe auf dem Problem fixiert. Um vom problemzentrierten
Ansatz der Selbsthilfegruppe aufzubrechen in Richtung eines losungsorientierten Ansatzes,
der von der Rolle ,AngehorigeR“ hin zur Rolle der ,Ehefrau/Mutter/Schwester/Tochter”
oder eben des ,Ehemanns/Vater/Bruder/Sohn“ fiihrt, reicht die Hilfe in der

Angehorigengruppe meist nicht aus.

Eine Perspektive, die zu diesem Ziel fiihren kann, eréffnet eine Beratung oder Therapie. Hier
wird nicht mit Schicksalsgenossen gesprochen, sondern mit einer neutralen Person, die die
eigene Situation erarbeiten und neue Wege eroffnen hilft. Die Angehérigenberatung stellt als
differenziertes Unterstiitzungsangebot eine Alternative zur Therapie dar, die die
Angehorigen von Menschen mit erworbener Hirnschiadigung auf ihrem Weg zu einem
gelingenden Alltag unterstiitzen kann.

,Eine Therapie bietet die Moglichkeit mit jemandem tber seine Situation
zu sprechen, seine Gefiihle besser zu verstehen und damit umzugehen und
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sich mit den Veranderungen in der Beziehung und der Rollenverteilung
auseinanderzusetzen. Ein Therapeut kann beim Entwickeln neuer
Perspektiven unterstiitzen." (Neurolnfo 2010, S. 4)

Da die Bandbreite an angebotenen Therapierichtungen genauso wie die individuellen
Anforderungen jeder Familie, also auch jedes Familienmitgliedes, sehr verschieden ist, kann
hier auf keine erfolgversprechendste Form eingegangen werden. Viele Aspekte tragen zu
einer gelingenden Therapie bei. Dabei muss nicht nur die Sympathie zwischen Therapeut

und Klient gegeben sein. Auch Aspekte der personlichen Vorlieben spielen eine Rolle.

Hier sollte nun eigentlich eine Zusammenfassung von Beratungs- und
Therapieméglichkeiten fiir Angehérige folgen, wie sie an Angehérige in Osterreich
herangetragen werden. Auf Anfragen per E-Maill3 an sechs Rehabilitationszentren in ganz
Osterreich mit Schwerpunkt auf Neurorehabilitation, neuropsychologische Rehabilitation
oder Behandlung nach Schadel-Hirn-Trauma kamen zwei Antworten retour, fiir die ich mich
an dieser Stelle nochmals bedanken mdchte. Das Bild, dass es fiir Angehorige als eigene
Person - also nicht als Pflegeperson - keine vorgesehenen Unterstiitzungsmoglichkeiten
gibt, wurde gefestigt. Die Antwort per E-Mail der Klinik Bad Pirawath (Kurhotel Bad
Pirawath GmbH & Co KG), war, dass es ,keine standardisierte Vorgehensweise” gibt. Die
Antwort der Privatklinik Lassnitzh6he kam durch einen Riickruf (02.04.2012), wo mir von
der zustandigen Dame die gleiche Antwort gegeben wurde: Speziell fiir Angehorige werden
in der Privatklinik Lassnitzhohe keine Betreuungs- oder Therapiemdglichkeiten angeboten.
Firr jeden Einzelfall wird im Team die konkrete Vorgehensweise tiberlegt. Wie auch den
Homepages der anderen Rehabilitationszentrenl# teilweise entnommen werden konnte,
gibt es die Moglichkeit, sich als Angehoriger fiir die Pflege schulen zu lassen und an den

_Therapien der Betroffenen teilzunehmen.

In diesem Kapitel sollten Grundsitze der Anpassung der Lebensumstinde und

Neuorientierung im Alltag vorgestellt werden. Es wurde auf das Thema Unterstiitzung kurz

13Den genauen Wortlaut der Anfrage koénnen Interessierte im Anhang 5 ,Anfrage per E-Mail an
Rehabilitationszentren mit Schwerpunkt Neurorehabilitation, neuropsychologische Rehabilitation oder
Behandlung nach Schédel-Hirn-Trauma“ nachlesen, wo auch die Antwort der Klinik Bad Pirawath eingesehen
werden kann.

14 Die Hompages der angeschriebenen Rehabilitationszentren kénnen im Literaturverzeichnis unter ,Hompages
Osterreichischer ~Rehabilitationszentren mit Schwerpunkt Neurorehabilitation, Neuropsychologische
Rehabilitation oder Behandlung nach Schadel-Hirn-Trauma“ nachgeschlagen werden.
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eingegangen, wobei einige Aspekte und mogliche Unterstiitzungsmafinahmen angefiihrt

bzw. besprochen wurden.
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4 Zusammenfassunq

In diesem Kapitel sollen die wichtigsten Aspekte des Theoretischen Teils nochmals
zusammengefasst werden und damit den Analyserahmen fiir die Empirische
Forschungsarbeit abstecken. Nach der Zusammenfassung werde ich auf die padagogische
Relevanz der vorliegenden Arbeit eingehen und damit Ausblick auf den folgenden

Empirischen Teil und damit meines eigenen Forschungsvorhabens geben.

Da die Statistik weder Teil der Zusammenfassung noch Teil der padagogischen Relevanz ist,
mochte ich die Fakten rund um hirnschadigung-auslosende Ereignisse hier kurz
zusammenfassen: Die Zahl der Betroffenen kann auf 154.100 Menschen!5 hochgerechnet
werden, die in Osterreich einen Schlaganfall oder eine Gehirnblutung erlitten haben und
jahrlich insgesamt 27.068 Menschen!®, die nach einer Kopfverletzung aus einem
osterreichischen Krankenhaus entlassen werden und dabei eine Hirnschadigung
davontragen konnten. Jede dieser Personen hat ein Leben, einen Alltag, eine Familie und
jedes angehorige Familienmitglied ist mitbetroffen. Wir sprechen also von tiber 300.000
Menschen (wenn angenommen wird, dass jeder Betroffene nur von einem Angehérigen
begleitet wird), die mit den Folgen eines hirnschadigung-auslésenden Ereignisses leben

miussen.

4.1 Analyserahmen fur die empirische Arbeit

Erworbene Hirnschadigungen stellen fiir die gesamte betroffene Familie einen
Lebenseinschnitt dar. Durch einen von aufden sichtbaren oder unsichtbaren Vorfall wird das
Leben einer ganzen Familie aus der Bahn geworfen. Fiir die betroffenen Menschen ergibt
sich nach dem hirnschadigung-auslosenden Ereignis ein vorprogrammierter Ablauf: von
Erst-Versorgung, Intensivstation und erste und weiterfiihrende Rehabilitationsmafdnahmen

im Krankenhaus vor Ort und schliefilich auch weiterfiihrende Mafdnahmen. Die angehorigen

15 Diese Zahl ergibt sich aus der im ersten Kapitel angefiihrten Gesundenbefragung der Statistik Osterreich (2007; S.
80) laut der 154.100 Personen angaben, bereits einen Schlaganfall oder eine Gehirnblutung erlitten zu haben.

16 Diese Zahl ergibt sich aus den im ersten Kapitel angefiihrten Daten aus der Spitalsentlassungsstatistik der Statistik
Austria (2011a, Zeile 405-407): Statistik Austria schreibt von insgesamt 27.068 Osterreicherlnnen, die nach der
Hauptdiagnose ,Andere Verletzungen des Kopfes“ 2010 aus dem Spital entlassen werden. Interessierte finden im
Anhang 1 ,Tabellarische Ubersicht iiber Personen in Osterreich, die von erworbener Hirnschidigung bedroht
sind“ eine von mir erstellte Tabelle, in der die Zahlen nach Bundesldndern aufgespalten sind und zusétzliche
Informationen zu relevanten ,Medizinischen Einzelleistungen bei Spitalsentlassungen im Jahr 2010 zu finden
sind.
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Familienmitglieder bleiben meist mit dem Schock liber das Ereignis, der darauf folgenden
Freude iiber das Uberleben und den nicht unwesentlichen Uberlegungen uber das ,,Wie wird
es weitergehen?” alleine. Die Hirnschadigung hat nicht nur Auswirkungen auf das Leben des
Betroffenen, mit denen derjenige umgehen lernen muss, sondern betrifft immer auch die
Eltern, Geschwister, (Ehe-)Partner oder Kinder, die mit dem nun hirnverletzten
(Geschwister-)Kind, (Ehe-)Partner oder Elternteil auch davor viel Zeit verbracht haben. Tritt
ein hirnschadigung-auslésendes Ereignis ein, kommt es zum Schock und zu darauf folgenden
Verarbeitungsmechanismen, die von der Ungewissheit/Gewissheit, iiber Verleugnung, Wut,
Aggression, Verhandlung bis hin zur Depression reichen. Im giinstigen Fall kann die
Verarbeitung durch Annahme der neuen, veranderten Situation abgeschlossen werden, im
ungunstigen bleiben die Angehorigen mit ihren Problemen auf der Strecke und miissen mit
einer unbefriedigenden Situation zurechtkommen, aus der sie den Weg heraus ohne

Unterstiitzung nicht finden werden.

Doch die angehorigen Familienmitglieder miissen nicht nur mit einer plétzlich veranderten
Alltagssituation umgehen lernen, sie miissen sich auch damit abfinden, dass es nicht mehr
,S0 wie friher werden wird. Die am Anfang haufigeren Lernfortschritte, die beim
betroffenen Angehdrigen beobachtbar sind, werden mit der Zeit weniger und mehr oder

weniger sichtbare Beeintrachtigungen bleiben zurtick.

Wie sich angehdrige Familienmitglieder mit der neuen Situation arrangieren stellt einen
wichtigen Aspekt im bisher gelesenen Theorieteil dar und soll auch im Empirie-Teil besondere

Aufmerksamkeit erhalten.

Fiir die betroffenen Menschen mit erworbener Hirnschadigung ist von der Erst- liber die
Akut-Behandlung bis hin zu méglicherweise relevanten Rehabilitationsmoglichkeiten ein
zumindest teilweise abgesteckter Weg vorgegeben. Der Unterstiitzungsrahmen fiir
angehorige Familienmitglieder bleib dabei meist sehr klein: Zuerst steht auch fiir die
Angehoérigen das Uberleben des Betroffenen im Vordergrund - Hilfe wird dabei keine
angenommen. Ist die Akutphase erst einmal iiberwunden und die Freude iiber das
Uberleben des betroffenen Angehérigen wieder verebbt, stehen die Familienmitglieder vor
der grofden Herausforderung, sich mit den Veranderungen zu arrangieren, sich neu zu
orientieren und den Alltag fiir die gesamte hirnverletzte Familie neu zu gestalten. Wird hier
keine Hilfe angeboten, bleibt die Unterstiitzung fiir die Angehorigen auf der Strecke. Die Zeit

des ,grof und stark“-Seins ist irgendwann zu Ende und meist merken Angehorige erst sehr
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spat, dass sie es so nicht mehr schaffen konnen. In der vorliegenden Arbeit wurden
Selbsthilfegruppen und auch die Mdglichkeiten von Beratung und Therapie angesprochen.
Spezifische Angebote fiir Angehorige von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen
aufRerhalb der Selbsthilfegruppen konnten in Osterreich nicht ausfindig gemacht werden,

sodass sich fiir das Forschungsvorhaben auch folgendes wichtige Thema ergibt:

Die Unterstiitzungsmdglichkeiten  fiir Angehdrige von Menschen mit erworbenen
Hirnschddigungen stellen eine wichtige Moglichkeit dar, mit den Erlebnissen umzugehen.
Welche spezifischen Unterstiitzungsangebote haben Angehérige erhalten, welche Angebote

gibt es, welche hditten sie sich gewtinscht?

Dieses Unterkapitel stellt eine Zusammenfassung des Theorieteils in Bezug auf das

Forschungsvorhaben dar und gibt somit den Analyserahmen fiir den Empirie-Teil an.

4.2 Padagogische Relevanz

In diesem Unterkapitel sollen nun aus dem Theorieteil die fiir das Fachgebiet der

Bildungswissenschaft mafdgelblichen Aspekte herausgearbeitet werden.

Der Theorieteil der vorliegenden Arbeit umfasst das Gebiet der Medizin, in dem Prozesse des
auslosenden Moments der Hirnschadigung erklart werden. Genauso ist der Theorieteil auch
im Gebiet der Psychologie verankert, indem Erklarungen tiiber neuropsychologische
Veranderungen und Einschrankungen beim betroffenen Menschen mit erworbener
Hirnschadigung und Formen der Bewiltigung von angehorigen Familienmitgliedern
gegeben werden. Der padagogische Bezug fangt genau da an, wo die Erklarungsversuche der
Medizin und Psychologie aufhdren: Einerseits beim menschlichen Miteinander, der
Beziehung. Nach Datler (2000) gibt die ,Gestaltung und somit auch das Verstehen von
Beziehungsprozessen einen der zentralen Aspekte von Padagogik schlechthin ab“ (S. 59). Die
Tatsache, dass angehorige Familienmitglieder trotz extremer Belastungen mit dem
betroffenen Menschen mit Hirnschadigung eben diese Belastungen aushalten und die
Beziehung zum betroffenen Menschen erhalten, stellt einen Teil des padagogischen
Ansatzes an der vorliegenden Arbeit dar. Andererseits bei Moglichkeiten der Unterstiitzung,
die den angehorigen Familien in ein neues Leben weiterhelfen konnen. Diese beiden
Aspekte, das menschliche Miteinander und dabei helfende Unterstiitzungsmdglichkeiten,
sind ausschlaggebend fiir die weitere Forschung. Die Frage, welche Erfahrungen angehorige

Familien von Menschen mit erworbener Hirnschiadigung im Zusammenleben mit den

51



Betroffenen machen, ist das Thema der vorliegenden Untersuchung, das jedoch viele weitere

Bereiche miteinschlief3t.
Fragen, die den padagogischen Bezugsrahmen ansprechen, sind dabei:

Wie schaffen es Menschen ihre Beziehung zur betroffenen Person, ihren Alltag mit der

betroffenen Person und ihre (wenn vorhandene) wenige freie Zeit neu zu organisieren?

Wer hat die Menschen dabei unterstiitzt, mit den Ereignissen, die ein kritisches

Lebensereignis nach sich zieht, fertig zu werden?

Welcher Nutzen kann aus den Erfahrungen im Umgang mit der angehdrigen Person mit

Hirnschadigung gewonnen werden?

Dieses Kapitel kann als Zusammenfassung des vorangegangenen Theorieteils gelesen
werden, in dem sowohl der Analyserahmen fiir den nun folgenden Empirie-Teil abgesteckt
wurde, wie auch die padagogische Relevanz der gesamten vorliegenden Arbeit geklart

werden.
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5 Grounded Theory — die Forschungsmethode

In diesem Kapitel soll die Forschungsmethode ,Grounded Theory” im Vordergrund stehen.
Diese Methode wurde gewahlt, da das Gebiet des Forschungsthemas wissenschaftlich noch
nicht genauer erforscht wurde. In diesem Kapitel wird auf die Entwicklung der Grounded
Theory, die gewahlte Erhebungsmethode des ,narrativen Interviews“, den
Auswertungsprozess nach Strauss und Corbin und abschliefend auf das
Computerprogramm Atlas.ti eingegangen, das zur Unterstiitzung der qualitativen

Datenauswertung verwenden werde.

51 Woher kommt die Grounded Theory?

Die Grounded Theory ist eine qualitative Forschungsmethode. Strauss und Corbin (1996)
beschreiben diese Forschungsrichtung als Methoden, die verstehen helfen konnen, ,was
hinter wenig bekannten Phanomenen liegt. Sie kdnnen benutzt werden, um tiberraschende
und neuartige Erkenntnisse iiber Dinge zu erlangen, liber die schon eine Menge Wissen
besteht. Dartiber hinaus konnen qualitative Methoden Aufschlufd geben iiber verwickelte
Details von Phanomenen, die mit quantitativen Methoden schwierig aufzuzeigen sind“ (S. 5).
Da im zu beschreibenden Forschungsvorhaben vorwiegend personliche Erfahrungen - also
subjektive Wahrnehmungen - von Angehorigen von Menschen mit Hirnschadigung erfragt
werden sollen, habe ich mich fiir eine qualitative Forschungsmethode entschieden. Die
Grounded Theory ermdglicht diesen subjektiven Eindriicken grofdtmogliche Geltung und
durch ihre offene Herangehensweise konnen besonders solche Themen aufgearbeitet, die

bisher noch nicht genauer untersucht wurden.

Anselm Strauss und Barney Glaser haben - so Striibing (2008) - Mitte der 1960er-Jahre mit
ihrem Buch ,The Discovery of Grounded Theory“ eine neue Methode der qualitativen
Sozialforschung - die Grounded Theory - dokumentiert, die ,in den letzten vier Jahrzehnten
zu einem der am weitesten verbreiteten Verfahren der qualitativ-interpretativen
Sozialforschung geworden ist (S. 7). In einem Interview sagt Strauss selber iiber dieses
Buch:

L, Wir entschieden Mitte 60, ein Buch tUber Methoden zu schreiben. Wir

spuirten schon, dass Veranderungen in der Luft lagen, denn wir wollten fiir

die Kids' schreiben - Leute iiber 30 schienen uns schon zu festgelegt. [...]
Der Titel ,the discovery of grounded theory‘ zeigt schon, worauf es uns
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ankam, nicht wie {blich mit Schullehrbiichern die Uberpriifung von
Theorie, sondern deren Entdeckung aus den Daten heraus. ,Grounded-
Theory' ist keine Theorie, sondern eine Praktik, um die in den Daten
schlummernde Theorie zu entdecken.”

(Legewie & Schervier-Legewie 1995, Absatz 51)

In den spaten 1970er Jahren kam es zu einem Zerwiirfnis zwischen Strauss und Glaser, was
die Herangehensweise in der Grounded Theory betraf: Wahrend Strauss gemeinsam mit
Juliet Corbin eine pragmatische Variante des Verfahrens ausgearbeitet hat, die mehr auf
wissenschaftlichen Giitekriterien ausgerichtet war, postuliert Glaser eine eher empiristische
Variante, die nach dem Motto ,just do it“ funktionieren sollte (Stiibing 2008, S. 9). Hier
kommen auch die Richtungen zum Vorschein, die die Grounded Theory beeinflusst haben,
namlich die interaktionistische Sozialtheorie von Seiten von Anselm Strauss und die
positivistisch-funktionalistisch gepragten Columbia School von Barney Glasers Seite (vgl.

Striibing 2002, S. 320; Schaffler o.],, Folie 3).

Ich werde mich fiir den folgenden Forschungsprozess an das Konzept der Grounded Theory
nach Strauss und Corbin anlehnen, das im dritten Teil dieses Kapitels (s. ,5.3 Der

Auswertungsprozess - Methodologie) genauer beschrieben wird.

5.2 Das narrative Interview — die Erhebungsmethode

In diesem Unterkapitel soll die Erhebungsmethode des ,narrativen Interviews“ anhand des

Leitfadens nach Schiitze bzw. Glinka (2008) naher erklart werden.

Das narrative Interview stellt — so Glinka (2008) - in dem Sinne eine besondere Form des
offenen Interviews dar, indem der ,Informand darum gebeten und darin unterstiitzt [wird],
seine eigenen Erlebnisse als Geschichte [sic!] zu erzdhlen” (S. 9). Die zu erzdhlenden
Erlebnisse konnen lebensgeschichtliche, alltagliche, situative oder kollektiv-historische
Ereignisablaufe sein, in die die erzdhlende Person (die Interviewperson) selbst verwickelt
war. Dabei besteht das besondere darin, dass sich die erzihlende Person nicht systematisch
auf die Erzdhlung vorbereiten kann und die Erzahlung ,aus der Situation heraus als etwas
Neues“ entsteht. Glinka (2008) geht davon aus, ,dafd die Dynamik des Erzahlvorgangs
[sic!] die retrospektiven Vorstellungen des Erzahlers in Gang setzt und ihn noch einmal in die

damaligen Handlungs- und Erleidenssituationen versetzt” (S. 10).

Der Ablauf des narrativen Interviews lasst sich laut Glinka (2008; vgl. Lamnek 2005) in drei

Phasen einteilen: In der Aushandlungsphase gibt der/die Forschende dem
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Informanten ein Thema und einen Erzahlstimulus vor und unterstiitzt den Informanten
darin, seine Erzahlungen tiber eigene Erlebnisse zu beginnen. Der Interviewperson wird ,,die
Wichtigkeit und die Aufmerksamkeit, die seiner Person und der Geschichte, die er erzihlen
konnte, [..] bewusst” (Glinka 2008, S. 11), wodurch der/die Forschende indirekt mit der
Interviewperson die endgiiltige Erzdhlthematik aushandelt. Unter anderem erklart die
forschende Person der Interviewperson auch die beiden unterschiedlichen Teile des
narrativen Interviews und macht auf die Haupterzihlung und den Nachfrageteil
aufmerksam (Glinka 2008, S. 11f). Uber die gesamte Dauer der Haupterzahlung sind -
so Glinka (2008, S. 12) - keine weiteren thematischen Interventionen des/der Forschenden
notwendig. Glinka (2008) schreibt weiter, dass ,der Forscher den Informanten lediglich
durch sein aufmerksames Zuhoren [unterstiitzt] und indem er mit der Erzdhldarstellung
einfiihlend mitgeht” (S. 12). Dieses aufmerksame Zuhoren bringt die forschende Person
durch sogenannte ,Markierer zum Ausdruck, die jedoch keinen neu thematisierenden
Charakter haben sollten (Glinka 2008, S. 12ff). Das bedeutet, dass der/die Forschende zwar
bestitigende Mimik, Gestik oder Worter!’ gebrauchen darf, jedoch mit Kommentaren auf
keinen Fall ein neues Thema einleiten sollte. Die Haupterzahlung wird meist von der
interviewten Person selbst durch Formulierungen wie ,,Haben Sie noch Fragen?“ oder ,Jetzt
weif3 ich nichts mehr” (vgl. Glinka 2008, S. 14) beendet. Abgeschlossen wird das narrative
Interview durch den Nachfrageteil, in dem der/die Forschende nun aktiv und
thematisch nachfragen kann. Dieser Nachfrageteil kann - so Glinka (2008) - nochmals
unterteilt werden: Zum einen versucht der/die Forschende, ,das Erzdhlpotential [sic!] des
Informanten weiter auszuschopfen, [indem] er den Informanten bittet, noch weitere Aspekte
und Hintergriinde des Ereignisablaufs zu erzdhlen“ (S. 14); zum anderen kann der/die
Forschende nun ,Fragen mit narrativer Generierungskraft [sic!] stellen - Fragen also, die
selbst wiederum geeignet sind, das Erzahlen weiterer kleiner Geschichten in Gang zu setzen“
(S. 15); ist das Erzahlpotential voll ausgeschopft kann der/die Forschende ,den Blick noch
einmal auf die in der Haupterzdhlung aufgetauchten eigentheoretischen Kommentare

[fokussieren]“ (S. 17) und damit die eigenen Theorien fragend vorstellen.

Den gesamten Interviewprozess Uber sollen die Interviewpersonen zum Erzdhlen von

17 Glinka (2008) beschreibt Aufmerksamkeitsmarkierer, ,wie Lachen, Seufzen oder mitgehende Formulierungen
wie beispielsweise ,Das war ja wirklich hart“ (S. 12) und das ,hm", das ,in der Regel am haufigsten zum Einsatz*
kommt (8. 13f).
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Erfahrungen, Erlebnissen und Eindriicken ihrer personlichen Lebensgeschichte angeregt

werden.

Den Abschluss jedes Interviews werden Notizen zu eigenen Gedanken und Gefiihlen
wahrend des Interviews bilden, die gemeinsam mit den Transkriptionen!8 der Interviews als

Datenmaterial beim Auswertungsprozess zur Verfligung stehen werden.

5.3 Der Auswertungsprozess — die Methodologie

In diesem Unterkapitel so die konkrete Vorgehensweise der Grounded Theory beschrieben

werden.

Das Herzstiick der Grounded Theory (Strauss & Corbin 1996, S. 39) stellt das Kodieren dar.
Dabei sollen ,,Themen aus den Daten extrahiert” und ,ein deskriptives, theoretisches Netz
von locker verwobenen Konzepten“ entwickelt werden, die zur ,systematischen
Entwicklung einer Theorie” fiihren sollen (Strauss & Corbin 1996, S. 39). Strauss und Corbin
(1996) stellen vier Ziele vor, die dem Kodieren gesetzt sind:

»1. eher eine Theorie zu entwickeln als sie nur zu tiberpriifen.

2. dem Forschungsprozefs die notwendige methodische Strenge zu
verleihen, die eine Theorie zur ,guten Wissenschaft macht.

3. dem Analysierenden zu helfen, seine mitgebrachten und wahrend des
Forschungsprozesses entwickelten Verzerrungen und Vorannahmen zu
durchbrechen.

4. fir Gegenstandsverankerung (grounding) zu sorgen; Dichte, Sensibilitat
und Integration zu entwickeln, die benotigt werden, um eine dichte, eng

geflochtene, erklarungsreiche Theorie zu generieren, die sich der
Realitat, die sie reprasentiert, so weit wie moglich annahert.” (S5.39)

Der Forschende soll also versuchen, durch die Anwendung des Kodierens aus dem zu
untersuchenden Bereich eine gegenstandsorientierte Theorie herauszudestillieren (Glaser &
Strauss 1998, S. 42ff). Dieses mehrstufiges Auswertungsverfahren wird ,als Schritt der
Systematisierung und Kontrolle der Theoriegenese beibehalten und expliziert” (Stiibing

2008, S. 19) und besteht aus drei Etappen: offenem, axialem und selektivem Kodieren.

Durch offenes Kodieren werden einzelne Phanomene und ihre Eigenschaften aus dem

18 Transkriptionen stellen in der vorliegenden Forschung eine Verschriftlichung der zuvor aufgenommenen
Interviews dar, in denen ich auch versucht habe, die Stimmung durch entsprechende Kommentare in eckigen
Klammern - z.B. [sehr leise] - darzustellen.
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Interviewmaterial heraus analysiert. Strauss und Corbin (1996) bezeichnen diesen ersten
Schritt der Analyse auch als ,Konzeptualisieren der Daten“ und meinen damit ,das
Herausgreifen einer Beobachtung, eines Satzes, eines Abschnitts und das Vergeben von
Namen fiir jeden einzelnen darin enthaltenen Vorfall, jede Idee oder jedes Ereignis - fiir
etwas, das fiir ein Phdnomen steht oder es reprasentiert” (S. 45). Es werden also einzelne
Abschnitte der Daten (Worter, Satze, Absatze, usw.) analysiert und entsprechend benannt;
Konzepte werden gebildet. Anschliefiend werden die Konzepte auf &dhnliche Inhalte
(Phdnomene) untersucht und um diese herum gruppiert. Dieser Prozess ,des Gruppierens
der Konzepte, die zu demselben Phanomen zu gehoren scheinen, wird Kategorisieren [sic!]
genannt” (Strauss & Corbin 1996, S. 47). Jede gebildete Kategorie erhdlt wiederum einen
konzeptuellen Namen. Dieser Name sollte schon abstrakter sein als der der
zusammengefassten Konzepte und gleichzeitig an die zusammengefassten Konzepte

erinnern (Strauss & Corbin 1996, S. 49f).

Im zweiten Analyseschritt soll durch axiales Kodieren tiber das Klassifizieren hinaus
die Interpretation und Erklarung vorangetrieben werden (Strauss & Corbin 1996, S. 76).
Stiibing (2008, S. 20) beschreibt diesen Schritt des Kodierens als Erarbeitung eines
phanomenbezogenen Zusammenhangmodells, das durch kontinuierliches Vergleichen
immer wieder gepriift werden muss bis ein oder zwei zentrale theoretische Konzepte
entstehen. Diese Herstellung eines Zusammenhangs zwischen einer Kategorie und ihren
Subkategorien wird von Strauss und Corbin (1996) folgendermafen beschrieben: Der Fokus
liegt darauf, ,eine Kategorie (Phdnomen) in Bezug auf die Bedingungen zu spezifizieren, die
das Phanomen verursachen; den Kontext [..], in den das Phdnomen eingebettet ist; die
Handlungs- und interaktionalen Strategien, durch die es bewaltigt, mit ihm umgegangen oder
durch die es ausgefiihrt wird; und die Konsequenzen dieser Strategien“ (S. 76). All diese
spezifischen Kennzeichen einer Kategorie (Kontext, Handlungs- und interaktionale
Strategien) werden als Subkategorien bezeichnet und werden mit den Kategorien in
Beziehung gesetzt um dadurch Bedingungen herauszufiltern, die ein Phanomen verursachen
(Strauss & Corbin 1996, S. 76).

,Obgleich offenes und axiales Kodieren getrennte analytische

Vorgehensweisen sind, wechselt der Forscher zwischen diesen beiden

Modi hin und her, wenn er mit der Analyse beschaftigt ist.“
(Strauss & Corbin 1996, S. 77)
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Diese ersten beiden Analyseschritte sind als Grundlage fiir den nichsten Schritt und der
abschlief3enden Etappe der Forschungsmethode der Grounded Theory zu sehen. Der
Prozess des selektiven Kodierens soll durch Re-Kodieren die bisher erarbeiteten
theoretischen Konzepte mit den Kernkategorien in Beziehung bringen damit eine
theoretische Schlief3ung herbeigefiihrt werden kann (Stiibing 2008, S. 20). Strauss und
Corbin (1996) beschreiben mehrere Schritte, wie diese ,Integration der Daten“
herbeigefiihrt werden kann

,Der erste Schritt besteht im Offenlegen des roten Fadens der Geschichte.

Der zweite besteht aus dem Verbinden der ergdnzenden Kategorien rund

um die Kernkategorie mit Hilfe des Paradigmas. Der dritte umfafdt das

Verbinden der Kategorien auf der dimensionalen Ebene. Der vierte

beinhaltet das Validieren dieser Beziehungen durch die Daten. Der fiinfte

und letzte Schritt besteht im Auffiillen der Kategorien, die einer weiteren
Verfeinerung und/oder Entwicklung bedtirfen.” (5.95)

Strauss und Corbin (1996, S. 95) weisen auch darauf hin, dass diese Schritte nicht zwingend
einer linearen Abfolge folgen und auch nicht voneinander getrennt ausgefiihrt werden
mussen. Das Ziel ist es eine Kernkategorie herauszuarbeiten: ,Das zentrale Phdnomen ist das
Herzstiick des Integrations-Prozesses” (Strauss & Corbin 1996, S. 101), das wiederum mit

anderen Kategorien in Beziehung gebracht werden muss.

Diese Ausfiihrungen machen deutlich, dass wahrend dem Kodierprozess standig neue Daten
erhoben werden kénnen, zum Beispiel in Form von Validierungsgesprachen oder Interviews
mit neuen Interviewpersonen, die wiederum neue Daten bringen. Gleichzeitig wird auch die
Theoriebildung an sich stindig von den neuen Datenanalysen beeinflusst, sodass ein

lebendiger Prozess entsteht.

In diesem Unterkapitel bin ich auf die Vorgehensweise von Strauss und Corbin beim
Analyseverfahren der Grounded Theory eingegangen. Dabei habe ich die drei Schritte des
Kodierens beschrieben und wie, im Zuge derer, eine Theorie aus den gesammelten Daten
entstehen kann. Im folgenden Unterkapitel soll erklart werden, wie diese Schritte mit

Unterstiitzung des Computerprogramms Atlas.ti ausgefiihrt werden kénnen.
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54 Atlas.ti — ein Computerprogramm zur Unterstitzung in der

Datenauswertung

Dieses Unterkapitel soll einerseits das Computerprogramm Atlas.ti vorstellen. Andererseits
soll erklart werden, wie Atlas.ti den Forschungsprozess in der Arbeit nach Grounded Theory

unterstiitzen kann.

Mubhr (1994) beschreibt Atlas.ti als System, ,das speziell auf die Bediirfnisse von Forschern
mit qualitativ-hermeneutischer Ausrichtung zugeschnitten ist und deren Rohmaterial in der
Regel ,Prosa‘’-Text ist (S. 317). Er schreibt weiters, dass sich Computerunterstiitzung vor
allem dort anbietet, ,wo umfangreiches Textmaterial analysiert und komplexe Beziehungen
zwischen Textpassagen, Anmerkungen und Konzepten dokumentiert werden sollen” (Muhr
1994, S. 317). Atlas.ti bietet Moglichkeiten der Bearbeitung des Rohmaterials, die von
Segmentierung tiber Kodierung und Kommentierung bis hin zur Konstruktion konzeptueller
Netzwerke und der Vernetzung von Textteilen reichen (Muhr 1994, S. 318). Mir personlich
gefallen vor allem die einheitliche Veranschaulichung der gesammelten Codes und das
einfache Sammeln in Code-Familien, was das offene und auch einen Teil des axialen
Kodierens wiederspiegelt. Atlas.ti ermoglicht sowohl die Arbeit auf textueller Ebene, wie
zum Beispiel das Bilden von Kodes, das Suchen von bestimmten Textstellen, das Schreiben
von Kommentaren und das Vernetzen zwischen Textpassagen; als auch die konzeptuelle
Bearbeitung, bei der Strukturen aus den Produkten der textuellen Phase gebildet werden
konnen (Muhr 1994, S. 319). Alle genannten Objekte werden innerhalb einer Datei
(Hermeneutic Unit, oder kurz ,HU“) gespeichert und konnen dort jederzeit gedffnet und
verandert werden (Muhr 1994, S. 320). Aufderdem bietet Atlas.ti die Mdglichkeit bereits

gebildete Beziehungen zwischen einzelnen Codes bzw. Code-Familien bildlich darzustellen.

Wie genau meine Arbeit mit Atlas.ti im Bezug auf die Forschungsmethode der Grounded
Theory ablauft, wird im nachsten Kapitel (s. 6.3 Eigenes Vorgehen und Entwicklung)

detailliert beschrieben werden.

In diesem Kapitel wurde die Forschungsmethode Grounded Theory nach Strauss und Corbin
hinsichtlich Entstehung und Methodologie naher erklart. Aufderdem ist auf die
Erhebungsmethode des Narrativen Interviews nach Schiitze bzw. Glinka und das
Computerprogramm Atlasti eingegangen worden, das eine Unterstliitzung im

Auswertungsprozess darstellt.
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6 Beschreibung des Forschungsprozesses

In diesem Kapitel soll nun der von mir durchgefiihrte Forschungsprozess dargestellt werden.
Ich werde hier auf die Fragestellung und damit das Thema der Forschungsarbeit eingehen,
bevor ich in weiteren Unterkapiteln die Interviewpersonen vorstellen und mein eigenes

Vorgehen und die Entwicklung des Forschungsvorgehens erklaren werde.

6.1 Die Fragestellung —das Thema des Forschungsvorhabens

In diesem Kapitel werde ich auf meine Forschungsfrage eingehen und somit das Thema -
oder das Phanomen - meines Forschungsvorhabens bestimmen. Da das Thema einer
Forschung wesentlich die zu verwendende Methode mitbestimmt und umgekehrt nicht jede
Methode fiir jede Forschungsfrage geeignet ist, gehe ich hier auch auf Zusammenhange mit
der Grounded Theory nach Strauss und Corbin ein.

,Die Fragestellung in einer Untersuchung mit der Grounded Theory ist

eine Festlegung, die das Phanomen bestimmt, welches untersucht werden
soll.” (Strauss & Corbin 1996, S. 23)

Zu Beginn des Forschungsprozesses steht - laut Strauss und Corbin (1996) - eine offene und
weite Fragestellung, die einerseits nicht so offen sein soll, ,,daf3 sie das ganze Universum von
Moglichkeiten einbezieht” und andererseits nicht so eingegrenzt und fokussiert sein soll,

,dafs Entdeckungen und neue Erkenntnisse ausgeschlossen werden" (S. 23).
Meine Hauptfragestellung des vorliegenden Forschungsvorhabens lautet:

Welche Erfahrungen machen Angehdorige von Menschen mit erworbenen
Hirnschddigungen mit den auftretenden Verdnderungen im Alltag mit den betroffenen

Personen?

Diese Fragestellung ist - so Strauss und Corbin (1996) - ein Wegweiser, der dem
Forschenden ,wahrend des gesamten Forschungsprojektes [hilft] beim interessierenden
Themenschwerpunkt zu bleiben” (S. 24). Das Thema dreht sich im Fall des vorliegenden
Forschungsvorhabens um den grofden Bereich der Erfahrungen von Angehorigen von
Menschen mit erworbener Hirnschadigung. Es geht genauer darum die Erfahrungen im

Alltag und mit damit verbundenen Veranderungen aufzudecken.

Dabei sind fiir mich einige Aspekte besonders interessant, die das Forschungsfeld weiter

eingrenzen. Die Subfragestellungen sind folgende:
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Welche Erfahrungen machen betroffene Menschen und deren Angehérige nach einem

Ereignis, das eine Hirnschddigung auslost?

Welche Arten der Unterstiitzung gibt es fiir die Angehdérigen von Menschen mit

Hirnschddigungen?

Wie kommen Angehérige zu diesen Unterstiitzungen und wie empfinden sie die

Hilfestellungen?

Mein Forschungsthema - das Phanomen, das untersucht werden soll - umfasst also den
Bereich der Alltagserfahrungen von Angehodrigen von Menschen mit erworbenen
Hirnschadigungen im Umgang mit den Betroffenen. Dabei soll der Blick besonders auf die
Unterstiitzungsmafénahmen, die besonders die Angehorigen in Anspruch nehmen und

vielleicht gerne in Anspruch genommen hétten, gerichtet werden.

6.2 Die Interviewpartner — Fallbeschreibungen

In diesem Unterkapitel werde ich meine Interviewpartner kurz beschreiben. Aufderdem soll
im Abschnitt ,Die Suche nach Interviewpartnerlnnen“ auf meinen Zugang zu den fiir das

Forschungsvorhaben relevanten Daten eingegangen werden.

Die Suche nach Interviewpartnerinnen

Bevor ich zu den Fallbeschreibungen der einzelnen Interviewpersonen komme, mochte ich

den Weg der Suche nach diesen kurz beschreiben.

Meine Vorstellung war, bei Leiterlnnen von Selbsthilfegruppen anzurufen, deren Ort- und
Zeitpunkte fiir Treffen ich aus dem Internet erfahren hatte, mich vor Ort kurz vorzustellen
und dann - ohne grofde Umwege - zu meinen erwiinschten vier Familien zu gelangen. Die
Informationen aus dem Internet waren - zumindest in diesem Fall - nicht so hilfreich, wie
ich dachte, da sich keine Angehorigen von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen in
den Selbsthilfegruppen befanden. Auf danach ausgeschriebene E-Mails an
Selbsthilfegruppen-Leiterlnnen in Wien, Niederosterreich, Oberodsterreich und der
Steiermark (das Vorstellungsschreiben ist im ,Anhang 2 - Information fiir potentielle
Interviewpartner nachzulesen) bekam ich nur drei Antworten und insgesamt sieben
Telefonnummern von potentiellen Interviewpartnerinnen, aus denen sich letztendlich vier
Interviewsituationen ergaben. Manche Angehorige wollten sich der schwierigen Situation

der Wiederaufarbeitung der Erfahrungen dann nicht stellen, andere hatten nicht die
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Maoglichkeiten sich mit mir an einem Ort zu treffen, der sowohl fiir die Interviewpartner als
auch fiir mich in einer zumutbaren Entfernung lag. Dabei habe ich fiir mich die hochste
Fahrtzeit mit zwei Stunden beschrankt. Wie sich das Finden der letztendlich sechs
Interviewpersonen (in vier Interviews) fiir mich gestaltet hat, ist im ,Anhang 3 -
Dokumentation ,Kontaktaufnahme zu den Interviewpersonen“ genauer nachzulesen.
Interessant ist an dieser Stelle, dass ich die Terminvereinbarung ausschliefdlich mit Frauen
abgeschlossen habe, dass dann bei den Interviews sich auch zwei Eheménner bereit erklart

haben, ihre Erfahrungen mitzuteilen.

In den folgenden Unterkapiteln werde ich die Interviewpersonen und ihren familidren
Hintergrund soweit beschreiben, dass sich der Leser der vorliegenden Arbeit ein Bild tliber
die Person machen kann. Detaillierte Angaben zur Person, zu betroffenen Angehorigen und
zu Orten werden von mir ausgespart, damit die Privatsphire der von mir interviewten

Personen in jedem Fall gewahrt bleibt.

6.2.1 Frau A.

Frau A. lebt mit ihrem Mann in einer Wohnung. Die Wohnumgebung ist die der Grofdstadt,
wobei sowohl Frau A. als auch ihr Mann schon immer in vielfiltige gesellschaftliche
Aktivitdten eingebunden waren. Frau A. ist zur Zeit des Interviews etwa 65 Jahre alt und
beide, Frau A. und ihr Mann sind in Pension. Ihre Tochter Anna ist etwa 45 Jahre alt und der
Unfall, der ein schweres Schadel-Hirn-Trauma verursacht und damit eine Hirnschadigung
ausgelost hat, liegt 20 Jahre zuriick. Damals hat Herr A. noch gearbeitet; Frau A. war
Hausfrau. Zur Zeit des hirnschadigung-auslosenden Ereignisses, wohnte Anna in einer
eigenen Wohnung, die sich im gleichen Wohnhaus befand. Anna war mit dem Abschliefsen

ihres Doktorat-Studiums beschaftigt und arbeitete nebenher als Journalistin.

Zur Zeit des Interviews bezieht Anna Invalidenrente und lebt selbststandig in einer eigenen

Wohnung.

6.2.2 Ehepaar B.

Frau B. und Herr B. leben in einem Haus in lidndlicher Umgebung. Zur Zeit des
hirnschadigung-auslosenden Ereignisses haben sie mit den beiden Kindern, Bert und der

jingeren Schwester, in der Grofdstadt gewohnt. Ihr Sohn Bert ist etwa 40 Jahre alt und der
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Unfall, der ein schweres Schadel-Hirn-Trauma verursacht und damit eine Hirnschadigung

ausgelost hat, liegt 33 Jahre zurtick. Damals war die Tochter des Ehepaars B. ein Jahr alt.

Zur Zeit des Interviews ist Bert in einem Betrieb beschaftigt und lebt selbststandig in einer

eigenen Wohnung in stadtischer Umgebung.

6.2.3 Frau C.

Frau C. lebt mit ihrem Mann am Rande einer Grof3stadt. Ihre Tochter Caroline ist etwa 35
Jahre alt und die Gehirnblutungen, die eine Hirnschadigung ausgeldst haben, liegen 7 Jahre
zuruck. Zur Zeit des hirnschadigung-auslosenden Ereignisses waren beide Eltern berufstatig.
Caroline lebte damals selbststindig in einer eigenen Wohnung in der Grof3stadt und wird
von Frau C. als sehr unabhdngig beschrieben. Caroline hatte ein abgeschlossenes Studium
und arbeitete in einer Bank. Zur Zeit des Interviews ist Frau C. etwa 60 Jahre, ihr Mann etwa

65 Jahre alt.

Zur Zeit des Interviews arbeitet Caroline in derselben Bank und lebt bei den Eltern.

6.24 Ehepaar D.

Frau D. und Herr D. leben in einem Haus in landlicher Umgebung. Beide sind in Pension. Ihre
Tochter Doris ist etwa 30 Jahre alt und der Unfall, der ein schweres Schadel-Hirn-Trauma
verursacht und damit eine Hirnschadigung ausgelost hat, liegt 19 Jahre zurtick. Die dltere
Schwester war in den Unfall verwickelt, hat jedoch nur leichte Verletzungen erlitten. Zur Zeit

des hirnschadigung-auslésenden Ereignisses waren Frau D. und Herr D. berufstatig.

Zur Zeit des Interviews ist Doris auf stindige Hilfe angewiesen und lebt bei den Eltern.

Alle Interviewpersonen sind Miitter bzw. Eltern von Kindern mit erworbener
Hirnschadigung. Das auslosende Ereignis liegt zwischen 6 und 33 Jahre zuriick und die
Kinder waren damals zwischen 7 und 29 Jahre alt. Die hirnschiadigung-auslésenden
Ereignisse (Schadel-Hirn-Trauma bzw. Gehirnblutungen) haben bei den betroffenen
Personen Beeintrachtigungen mit unterschiedlichen Schweregraden hinterlassen. Alle

Angehorigen leben nach wie vor in dergleichen Partnerschaft.
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6.3 Eigenes Vorgehen und Entwicklung

In diesem Unterkapitel werde ich mein Vorgehen beim Forschungsprozess beschreiben und
falls notwendig auf aufdergewohnliche Entwicklungen wahrend der Datenauswertung
eingehen. Die ersten Schritte von der Erarbeitung der Fragestellung bis hin zum Finden der
Interviewpartnerlnnen und der Terminvereinbarung sind bereits besprochen worden,

weswegen ich diese hier aussparen mochte.

Transkription - der Weg vom Wort zur Schrift

Nachdem jedes einzelne Interview von mir gefithrt wurde, wurde es von mir auch
transkribiert. Diese Tatigkeit hat sehr viel Zeit in Anspruch genommen. Es war mir daher
nicht moglich die Transkription jedes vorhergehenden Interviews abzuschliefien bevor ich

das nachste Interview gefiihrt habe.

In meinen Transkriptionen habe ich versucht, die gesprochene Sprache - so genau, wie
moglich - wiederzugeben. Anonymisierte Daten werden durch eckige Klammern angezeigt,
wie zum Beispiel ,Herr [X, Nachname]“ oder ,in [Heimatstadt]“. Auch die veranderten
Namen der Angehorigen der Interviewpartnerlnnen werden in der Transkription in eckigen
Klammern geschrieben ([Anna], [Bert], [Caroline] und [Doris]). Vor allem im vierten
Interview ist mir die Transkription nicht leicht gefallen, da meine Interviewpartnerin zu

grofden Teilen im Dialekt gesprochen hat.

Aufderdem wurden von mir kiirzere oder liangere Pausen und Stimmungsangaben oder
Lautstirkeveranderungen in eckigen Klammern vermerkt, wie zum Beispiel [atmet tief

durch] oder [zogert kurz].

Erste Schritte mit Atlas.ti - das Bilden von Hermeneutic Units

Nach dem aufwendigen Prozess der Transkription, habe ich die verschriftlichte Form der
Interviews in das Programm Atlas.ti eingefiligt und in je einer Hermeneutic Unit (in Folge
,HU“) gespeichert. Nach Abschluss der Transkriptions-Phase hatte ich also vier HUs mit je
einem Interview zur Bearbeitung verfiigbar. Fiir diese Art der Bearbeitung - eine HU pro
Interview anstatt alle vier Interviews in einer HU - habe ich mich deshalb entschieden, weil
es leichter ist, den Uberblick zu behalten und Atlas.ti eine sehr einfache Méglichkeit bietet,

zum gewlnschten Zeitpunkt, alle vier HUs zu einer einzigen zusammenzufiihren.
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Offenes Kodieren in Atlas.ti - Codes und Code-Familien bilden

Nun begann der quantitativ aufwendigste Teil der Analysemethode Grounded Theory: das
offene Kodieren mit Atlas.ti. Jedes Interview wurde von mir durchgearbeitet und jede
Sinneinheit mit einem Code versehen - die Sinneinheit wurde kodiert, das heifst jede
Sinneinheit wird von mir nach dem enthaltenden Inhalt benannt. Aussagekriftige Zitate
wurden zusatzlich mit einem Memo gekennzeichnet, worin die Auffalligkeit und Fragen dazu
vermerkt wurden. Nach dieser Phase, die im Theorieteil als , Konzeptualisieren der Daten”
(Kapitel 5.3, S. 57) bezeichnet wurde, ging es darum die Codes (Konzepte) auf dhnliche
Inhalte, sogenannte Phanomene, hin zu untersuchen. In den Code-Familien konnte ich Codes
mit dhnlichen Inhalten zusammenfiihren. Die Namen der Code-Familien (Kategorien)
wurden durch besonders aussagekraftige Codes bestimmt oder durch Benennungen, die den
Inhalt wiedergeben. Diese Phase des ,Kategorisierens“ wird im Theorieteil im gleichen
Kapitel (5.3, S. 57) beschrieben. Von mir wurde dieser Prozess in zwei Schritten
durchgefiihrt: Zuerst habe ich Code-Familien in jeder einzelnen HU, also fiir jedes einzelne
Interview gebildet. Dabei bin ich auf jedes Interview einzeln eingegangen. Erst danach habe
ich die vier HUs und somit alle vier Interviews in eine grofde Datei zusammengefligt. Dabei
habe ich darauf geachtet, dass die Primary Documents (PDs) und Zitate (Quotes)
hinzugefiigt, alle weiteren Elemente - Codes, Code-Familien, Memos - vereinigt wurden,

damit eventuell gleiche Codes und Code-Familien nicht doppelt vorhanden sind.

Diese beiden Schritte waren vor allem fiir den nun folgenden Auswertungsschritt, das axiale

Kodieren wichtig.

Axiales Kodieren in Atlas.ti - HUs zusammenfiigen, Code-Familien in

Beziehung setzten und Super-Code-Familien bilden

Die weiteren Analyseschritte erfolgen in ein- und demselben Dokument, das alle vier
Interviews und die dazugehorigen Bearbeitungsschritte enthdlt. Die nachste Phase im
Auswertungsprozess gestaltete sich folgendermafden: Die Codes und Code-Familien wurden
miteinander verglichen, miteinander neu in Beziehung gesetzt und wenn mdglich
Zusammenhangmodelle erarbeitet. Diese Zusammenhangmodelle dienen - wie im Kapitel
5.3 (S. 57) beschrieben wird - dazu ,Bedingungen herauszufiltern, die ein Phdnomen
verursachen®. Atlas.ti bietet dafiir das ,Super Family Tool" an, mit dem libergeordnete Super-
Code-Familien gebildet werden kénnen, die sowohl einzelne Codes als auch die Codes ganzer

bereits gebildeter Code-Familien enthalten konnen.
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Selektives Kodieren in Atlas.ti - Beziehung zwischen Memos und

Code-Familien/Super-Code-Familien aufdecken

Als letzter Analyseschritt folgt das miteinander in Beziehung-Setzten von Memos, die
wahrend des gesamten Auswertungsprozesses geschrieben wurden, und bereits gebildeten
Code-Familien und Super-Code-Familien (Kategorien). Hilfreich ist dabei die Moglichkeit in
Atlas.ti Netzwerke zu Bilden um diesen Analyseschritt sichtbar zu machen. Diese Phase wird
im Kapitel 5.3 (S. 58) als ,Integration der Daten“ bezeichnet und schliefst - wenn alle

Moglichkeiten ausgeschopft wurden - den Analyseprozess ab.

In diesem Kapitel wurde speziell auf das eigene Forschungsvorhaben eingegangen. Dabei
wurden die Forschungsfrage und der Zugang zum Datenmaterial dargestellt und die
Interviewpersonen vorgestellt, bevor im letzten Unterkapitel das Vorgehen wahrend des

Forschungsprozesses erklart wurde.
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7 Die Ergebnisse der Forschung

In diesem Kapitel sollen nun endlich die Ergebnisse des vorgestellten Forschungsvorhabens
prasentiert werden. Die Ergebnisse werden im ersten Unterkapitel in Anleitung an das
Thema der Forschung dargestellt und in einem weiteren Unterkapitel diskutiert und

interpretiert.

Da durch die Erhebungsmethode des narrativen Interviews eine sehr grofde Fiille von
Erfahrungen geschildert wurden, die nicht alle unmittelbar mit dem gewahlten

Forschungsthema zusammenhéngen, soll hier nochmals das Thema angefiihrt werden.

Die Fragestellung des Forschungsvorhabens, die zur Auswahl dieser Ergebnisse gefiihrt hat,

als Wegweiser:

Welche Erfahrungen machen Angehdrige von Menschen mit erworbenen Hirnschddigungen

mit den auftretenden Verdnderungen im Alltag mit den betroffenen Personen?
Dabei sollen die Subfragestellungen bei der genaueren Gliederung helfen:

Welche Erfahrungen machen betroffene Menschen und deren Angehérige nach einem Ereignis,

das eine Hirnschddigung auslost?

Welche Arten der Unterstiitzung gibt es fiir die Angehdrigen, wie kommen Angehdrige zu diesen

Unterstiitzungen und wie empfinden sie diese Hilfestellungen?

7.1 Darstellung der Ergebnisse

In diesem Kapitel sollen die Ergebnisse der durchgefiihrten Forschung beschrieben werden.
Aus der Analyse der vorliegenden vier Interviews konnten 30 Kategorien herausgefiltert
werden, die wahrend dem Auswertungsprozesses zu 10 Phdnomenen zusammengefasst

werden konnten?.

Im Folgenden sollen die bedeutenden Phanomene mithilfe der zugeordneten Kategorien

beschrieben werden20.

19 Eine Auflistung der gebildeten Kategorien (Code-Familien) und Phanomene (Super-Code-Familien) findet sich im
Anhang 6 ,Ubersicht der Code-Familien und Super-Code-Familien aus Atlas.ti“.

20 Die Netzwerke zu den einzelnen Phdnomenen kénnen im Anhang 7 ,,Gebildete Netzwerke" eingesehen werden.
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7.1.1 Kritischer Lebenseinschnitt

Die Inhalte dieses Phdnomens beziehen sich auf die Erfahrungen, die um das

hirnschadigung-auslosende Ereignis gemacht wurden.

An die Benachrichtigung liber den Unfall kann sich Frau A. noch sehr genau erinnern: , Wir
gehen nachhause und es fliegt ein Hubschrauber driiber. Und in dem Hubschrauber ist sie
drinnengelegen. Das haben wir nachher dann erst erfahren” (P1, 003)2L. ,Und auf einmal Idutet

die Polizei und habns gsagt: Ja sie hat da einen Unfall ghabt.“ (P1, 007).

Familie B. hat den Unfall selber miterlebt. Frau B. beschreibt die Gefiihle beim Unfall sehr
anschaulich: ,Na wie gesagt, beim Unfall ist es einmal so, dasst amal glaubst, das Blut rinnt
einem verkehrt, wie das passiert ist“ (P2, 005). Der Unfall an sich ist ebenfalls in lebendiger
Erinnerungen. ,Er ist ja bei einem FufSgehertibergang gegangen und ist erwischt worden. Also

ich mein, hdtt auch nicht sein miissen, aber...“ (P2, 138).

An den Tag der Gehirnblutung ihrer Tochter erinnert sich auch Frau C. Sie hat die Rettung
gerufen. Wahrend Frau C. und ihr Mann unterwegs zur Tochter sind, ist eine Freundin von
Frau C. vor Ort und berichtet tibers Telefon: ,Du, es schaut furchtbar aus. Ich weifs nicht, was
sie hat. Sie bricht unentwegt und sie hat rasende Kopfschmerzen und, dh, die Rettung ist noch
nicht da“ (P3, 07). ,Und wie wir dann eingetroffen sind ist meine Freundin schon am Gang

gestanden und hat gesagt: ,Geh nicht hinein, sie wird gerade reanimiert.” (P3, 09).

Frau D. Uiberlegt im Nachhinein tiber Details zum Unfall ihrer Tochter: ,Der Sturzhém wor net
zua [...], aundare hom gsogt, des wor guat, weil wonn der zua gwen wa, warats a Genickbruch
gwen. Und wonns auf d’rechte Seitn gstirtzt warn, warads die Wiesn gwen, wa'’s vielleicht ah

weniger gwen"“ (P4, 105).

Erste Erfahrungen, die im Krankenhaus gemacht wurden, bleiben ebenfalls in der
Erinnerung verankert. Frau A. erzihlt: ,Und die Arzte haben gesagt, sie wissen nicht, ob sie
blind bleibt" (P1, 013). ,Man hat gesehen, wo sie gendht wurde, und so. Und hat gar nicht so
furchtbar ausgeschaut. Aber sie hat uns natiirlich nicht erkannt” (P1, 007). Die Griinde fiir den
Krankenhausaufenthalt waren der Tochter unklar: , Wieso soll ich im Krankenhaus sein, sie

hat nicht verstanden“ (P1, 042).

21 Dje Verweise beziehen sich auf die Stellen in den Interviews laut Atlas.ti. Die Buchstabenkombination ,P1“ gibt an,
dass es sich um das erste Primary Document von Interviewperson A. handelt [P1 = Frau A,; P2 = Familie B; P3 =
Frau C,; P4 = Familie C.]. Die Zahlen dahinter geben die Absatznummer ab Beginn des Interviewtranskriptes an.

72



Die Aussage des Sohnes, der Frau C. und ihren Mann im Krankenhaus erwartet hat, ist: ,Du
Mama, sie wird die Nacht nicht tiberleben! Es ist dufSerst kritisch, die Arzte kénnen sie nicht

operieren” (P3, 09).

Erinnerungen an die lange Zeit auf der Intensivstation hat Frau C, angefangen bei
Uberlegungen zu ersten Aussagen der Rettungsleute iiber die Ursache: ,[...] weil ich mir
liberhaupt nicht, eigentlich mir nicht klar war, was eine Gehirnblutung ist* (P3, 09). ,Ja und es
sind dann eben noch etliche Komplikationen dazugekommen* (P3, 13). ,Und wir waren dann

an diesem Tag drinnen und sie hat also furchtbar reagiert in dieser Aufwachphase“ (P3, 11).

Auch Frau D. schildert Erinnerungen an die Intensivstation und die Informationsweitergabe

der Arzte: ,Und die Brutalitiit von di Arzte wor teilweise schon, scho org" (P4, 052).

Fir Frau D. sind Erinnerungen an eine Entscheidung pragend, ob die nachste Operation noch
durchgefiihrt werden soll oder nicht, die sie nicht treffen musste: ,Owa Gott-sei-Dank, Gott-
sei-Dank is es net dazua gekommen, weil i sog lhnans i woafs, wos i gsogt hdtt. Des hitt i
nimmer mehr guat mochn kennan, mei Maun warad drauf gaungan und mei aundare Tochter

ah" (P4, 052).

Konkrete Auswirkungen beschreibt Frau A. in der Erzahlung tiber das ,verschwundene
Studium®: ,,Und das ist alles weg. Ihre Erinnerung hort auf bei der Matura. Das ganze Studium
ist vollkommen weg"“ (P1, 032).

Ihre Gefiihle bei der Erkenntnis, dass es nicht ,wie frither werden kann werden vom
Ehepaar B. deutlich formuliert. Frau B.: ,Da hab ich mir gedacht, meine Giite, was mach ich
jetzt" (P2, 178). Herr B: ,,Das setzt sich fort und man wird bis ans Lebensende nicht los, warum

das passieren sollt“(P2, 137).

Die Auswirkungen dieses Ereignisses beschreibt Frau C. mit folgenden Worten: ,Also unser
Leben hat sich zu 100% gedindert” (P3, 54) - ihre Tochter sei ,Als Erwachsene ausgezogen und
als Kind zurtickgekommen" (P3, 48).

Das Ehepaar B. macht Aussagen zur Auswirkung des Lebenseinschnittes auf die
Partnerschaft: ,Ja das ist schrecklich, als Partner, das ist net einfach, wie ein jeder damit fertig
wird, ndmlich. Phu...“ (P2, 155) - und auf die Beziehung zur jlingeren Tochter: ,Noch gar net
so lang hat sie mir so quasi ein bisserl einen Vorwurf gmacht. Inmer hat sich alles um den Bert

gedreht, immer der Unfall, immer des“ (P2, 153).
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Das Phanomen des kritischen Lebenseinschnittes umfasst also Erzdahlungen tiber den Unfall
selbst oder die Benachrichtigung, Uber erste Eindriicke und Erinnerungen an die
Intensivstation und iiber die Verdnderungen im Leben der Familie, wobei hier auch auf die

Partnerschaft eingegangen wurde.

7.1.2 Erste positive Erinnerungen

Die Angehorigen beschreiben hier ihre ersten Erinnerungen - meist wahrend der
Tiefschlafphase des Betroffenen auf der Intensivstation — mit denen sie ein positives Gefiihl

verbinden.

Frau A. erzahlt iber eine Situation am dritten oder vierten Tag des Komas ihrer Tochter:,,Du
schau, ich geb zwischen deine Finger meinen Finger und wenn du mich hérst, dann drtick’ - und
sie hat zusammengedriickt” (P1, 009). ,,Und dann hat sie eben das erste Mal reagiert, auf das
Fingerdriicken. [...] Das war ein ganz kleines Zeichen, aber es war ein Zeichen, dass das Hirn

anfdngt. [...] Und dass Reaktion da ist" (P1, 113).

Auch Frau B. beschreibt dhnliche Erinnerungen an den 17. oder 18. Tag der
Bewusstlosigkeit: ,Aber dann war es doch so, dass man gemerkt hat, dhm, in der
Intensivstation, das da Kleinigkeiten, dass man merkt, aha, der hért einen ja, oder” (P2, 005).
Sie berichtet dartiber, ,dass ich diese Geschichte da erlebt, diese Situation erlebt habe und hab
ihm das erzdhlt. Und der fangt so zum Lachen an in dieser Situation. [...] Und, dh, da hab ich ihm
die Geschichte erzdhlt und er hat gelacht. Und dann am ndchsten Tag hab ich ihm einen Witz
erzdhlt und er hat wieder an der richtigen Stelle die Pointe erkannt [...] und hat gelacht. Da

denk ich mir, also der kann ja nicht dumm sein“ (P2, 009).

Ebensolche Erinnerungen hat Frau D. an die erste Reaktion ihrer Tochter aus dem Koma:
»[--] do hot a Schwester a Floschn aufgschrauft, a Sondennahrungsfloschn. Die hots net
aufbrocht, do hot sa si recht plogt, und do is ihr irgendwos owigfoin und do [...], do hot die Doris
is erste Moi glocht“ (P4, 013).

Bei Frau C. gibt es eine Erinnerung, die ein Ereignis beschreibt, dass Familie C. wieder Hoffen
lasst: ,,Und dann hat die Schwester von dieser Intensivstation gemeint, ob wir eine Zahnblirste
mithaben. Und wir haben gesagt, na eigentlich nicht, aber wir werden nachhause fahren und
das holen. Da hat mein Mann gemeint, ,Na du, wenn die eine Zahnblirste brauchen, wird sie es
wahrscheinlich tiberleben.” Dann sind wir nachhause gefahren und haben dann eine Zahnbiirste

geholt und ihre Lieblingstiere” (P3, 09).
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Das Phianomen der ersten positiven Erinnerung umfasst Erzdhlungen iiber die erste
Reaktion des hirnverletzten Kindes oder die erste positive Erkenntnis tiber das hirnverletzte
Kindes aus dem Koma, Tiefschlaf oder der Bewusstlosigkeit heraus und wird als positives

Ereignis beschrieben.

7.1.3 Zwischen Hoffen und Bangen

Die Angehorigen beschreiben hier ihre Erfahrungen und Gefiihle wahrend der Akutphase
auf der Intensivstation, in denen die betroffenen Angehorigen in einem lebensbedrohlichen

Zustand schwebten.

Die Erfahrungen von Frau A. beinhalten neue Erlebnisse, die sie auf der Intensivstation
gemacht hat. ,,Da musste man, wie man hingekommen ist, steril sich kleiden“ (P1, 009). ,Und da
hat die Schwester dann zu mir gesagt: ,Wenn Sie kénnen, kommen Sie so oft sie konnen und

sprechen Sie mit ihr (P1, 009).

Frau C. hat die Zeit auf der Intensivstation anders in Erinnerung: ,Und wir haben gemeint, er
[Frau C.s Sohn] hat gemeint er fahrt jetzt noch nach [G.,, Heimatstadt] und holt die Oma, damit
sich die Oma auch verabschieden kann“ (P3, 09). Frau C. erinnert sich auch an einen positiven
Kontakt: ,,Und da war eine sehr nette Arztin [...], eine jiingere, die hat gesagt, sie muss jetzt auf
ein Seminar, aber wenn sie zurtick kommt ist sie sich ziemlich sicher, dass die Caroline munter
ist“ (P3, 11). Auch eine negative Erfahrung schildert Frau C.: ,[...] ich muss sagen, da hab ich
das erste Mal in meinem Leben eigentlich die Kontrolle tiber mich verloren. Ich hab also dort
wahnsinnig mit den Schwestern und Arzten gebriillt. [...] Und dann hab ich gesagt ,ich will nicht
mehr, dass dieses Team mit ihr arbeitet” (P3, 13). Die Erkenntnis aus dieser, fiir Frau C.
schwierigen Situation ist folgende: ,Denn eine Intensivstation ist eine ausgesprochene

Gratwanderung, wo man mit Medikamenten so dosieren muss“ (P3, 14).

Fiir Frau D. sind die Erfahrungen auf der Intensivstation negativ behaftet. ,Und wonn da do
neamd a Hoffnung mocht und i man, die Hoffnung hobns uns wirklich olle gnuman" (P4, 060).
Sie berichtet iiber ein Erlebnis mit Arzten auf der Intensivstation wie folgt: ,Und i sitz so bei
ihr und dei mocht a Aug auf, i hob mir so vii gfreit, kummt a Arztin eina. Do hob i gsogt ,Mein
Gott die Doris hot heit a Aug aufgmocht’ Great dabei vor lauter Freid, dei Arztin hot mi
niedergmocht: ,Freuen Sie sich nicht zu friih [...] es kann sein, dass sie ihr Auge ein Leben lang
nicht mehr schliefst. Hab i mir dacht, um-Gottes-Willen, sowos gibt’s ah. [...] Und do denk i ma

schon, des hiitt’s vielleicht ah ausmochtn. Des wor fia mi ah so a brutales Ereignis, des wos i
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eigentlich nia vagessn wird“ (P4, 060). Diese Erfahrung war nicht einzigartig: ,Und die

Brutalitdt von di Arzte wor teilweise schon, scho oarg"“ (P4, 052).

Mit der Situation auf der Intensivstation in Bezug auf den Umgang mit den Kindern haben
die Familien unterschiedliche Erfahrungen gemacht. Wie sie mit ihrer Tochter wahrend des
Tiefschlafes umgegangen ist, schildert Frau A. folgendermafien: ,,Und das Sprechen und ... Ich
hab ihr dann Kinderlieder vorgesungen — Was soll man denn sprechen und man bekommt keine
Antwort“(P1, 009)? Im Gegensatz dazu hat sich Familie C. konkrete Gedanken um den Inhalt
der Information fiir ihre Tochter gemacht. ,Der [Frau C.s Sohn]| hat Biicher gekauft, in denen
also vor allem drinnen stand, wie wichtig sie fiir uns ist. Und warum das eigentlich gerade ihr
passiert ist, weil sie offensichtlich die Kraft hat, diese Krankheit zu iiberwinden. Und das haben

wir ihr also fast jeden Tag vorgelesen, abwechselnd” (P3, 19).

Auch der Gesundheitszustand spielt eine Rolle. Frau A. machte sich folgende Gedanken tiber
den sichtbaren Gesundheitszustand ihrer Tochter: ,[...]| weil es war ja bei ihr sonst organisch
nicht kaputt® (P1, 113). ,Sonst war sie ja eigentlich nicht verletzt. Sie hatte nur die
Kopfverletzung, weil sie ist beim Bremsen mit dem Kopf ins Lenkrad gefallen“ (P1, 017). ,Und
da war ich eigentlich angenehm tiberrascht. Weil sie ist dort gelegen. Und der Kopf war nicht

eingebunden, gar nichts“ (P1, 007).

Den Gesundheitszustand ihrer Tochter direkt nach dem Unfall beschrieb Frau D. dhnlich:
JAuf jedn Foi, worn bei da Doris kane Brilln kaputt, obwohls den Sturzhelm aufghobt hot. Es
worn d’Briin net kaputt und sie hot am gaunzn Koérper kan Kratzer ghobt. |...| Na dei hot nur
an Schddelbruch ghobt“ (P4, 103f). ,,Und dadurch, durch den Aufprall, war des Gehirn so
durchanaunda“ (P4, 105).

Den kritischen Gesundheitszustand ihrer Tochter nach der ersten nicht erfolgreichen
Aufwachphase auf der Intensivstation schildert Frau C. in diesen Situationen: ,Und auch er
war eigentlich sehr beunruhigt, weil er gemeint hat, das ist ihm eigentlich noch nie passiert,
dass es in einer Aufwachphase zu einer weiteren Blutung im Gehirn kommt" (P3, 013). ,[...] es
sind dann eben noch etliche Komplikationen dazugekommen: massive Fieberschiibe, wo man
nicht gewusst hat, woher das Fieber kommt; dann der Liquor |[...] war infisziert. Man hat sie
miissen dann Riickenmarkpunktionen machen, etliche“ (P3, 13). Und schliefdlich die
erleichternde Nachricht an Familie C.: ,Sie ist ganz normal munter geworden. Und wie wir

gekommen sind, ich muss sagen, die Arzte waren irrsinnig nett" (P3, 13).
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Das Phdanomen zwischen Hoffen und Bangen umfasst Erzahlungen tiber die Akutphase auf
der Intensivstation. Es ging um die Zeit, in der die betroffenen Angehorigen in einem
lebensbedrohlichen Zustand schwebten. Die Interviewpersonen beschrieben Erlebnisse mit
Arztlnnen und Pflegepersonal, erlduterten den Gesundheitszustand ihrer Angehérigen und

erzahlten, wie sie im Tiefschlaf mit ihren Kindern umgegangen sind.

7.1.4 Wie soll es weitergehen?

Die Angehorigen beschreiben hier ihre Erfahrungen und Gefiihle wahrend der Phase der
Rehabilitation, die an die Akutphase auf der Intensivstation, anschliefdt. Es geht um weitere
Fordermafdnahmen fiir die Betroffenen und um das sich Arrangieren mit den neuen

Lebensumstinden.

Die ersten Schritte ihrer Tochter zuriick ins Leben beschreibt Frau A. anhand dieses
Beispiels: ,Und da ist er [Frau A.ss Sohn] jeden Tag gegangen mit ihr da vor, auf die
Hauptstrafse [...]| um Semmeln. Und er hat sie alleine gehen lassen, als ob sie dorthin findet. Und
da war sie ganz stolz [...] Also, das waren so die ersten Versuche, sie wieder ins Leben

zurtickzubringen” (P1, 049).

Frau C. beschreibt den stdndigen Lernprozess mit ihrer Tochter als anstrengend. ,Also man
wiirde ja gar nicht glauben, was diese Menschen alles verlernen. Also die einfachsten Dinge
muss man von der Pieke auf lernen” (P3, 62). Einen Fortschritt sah Frau C. in dieser Situation:
,Weil im Dezember 2010 war die Caroline so sicher am [R., Neurologischen Zentrum]|, wenn

ich sie abgeholt hab war sie fast erwachsen“ (P3, 070).

Die Erlebnisse von Frau D. zum enormen Lernprozess ihrer Tochter werden in folgenden
Erzahlungen dargestellt: , Afoch, i man, die homma hamgkriagt und des wor fost tibahaupt nixi.
I man irgendwie so Reaktionen [...]. Aufsa Augenkontakt und a bissal Lochn. Und in dera Zeit
wia i hoit ind Schui gfoarn bin, do is hoit wirklich extrem vii zruckkumman. Und wir hobn deis
daun a wieder des gschafft, dass ma Sdtze schreiben glernt hobn“ (P4, 021). Das Sauber-
Werden war bei Frau D. und ihrer Tochter ein grofdes Thema: ,Daunn homma amoi, jo und
daun homma den Tog amoi ghobt. Und daun wia bei an klan Kind is des daun kemman, dass sie

ah in der Nocht sauba wor. D'Doris hot daun selber kane WindIn mehr wuin“ (P4, 003).

Die Berufstitigkeit der Eltern war ein Thema. Frau C. erzdhlt tiber die Frage, wie‘s denn
weitergeht und ihren Losungsansatz sich mehr Zeit zu nehmen: ,Mein Mann, der hat damals

noch gearbeitet, ich bin in den Krankenstand gegangen und hab um Pensionierung angesucht,
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weil ich mir gedacht hab, ohne uns wird sie das nicht schaffen“ (P3, 17). Wahrend Frau D. ihre
Arbeit nicht aufgegeben hat. Sie beschreibt die Probe-Zeit, als ihre Tochter zum ersten Mal
daheim war: ,Jo, do homma so a Probe ghobt, do hob i Urlaub ghobt, do wor i komplett daham
bei ihr. [?2 I: [...] und dann, wie die Doris fiir inmer nachhause gekommen ist... [ IP: ...hob i a
Kroft kriagt” (P4, 068-070). . man, wenn i zum orweitn aufheart hdtt, hdtt des hoit ah anders

ausgschaut. Daun hétt ma da Doris net so viile Therapien | ...] bietn kennan“ (P4, 076).

Erfahrungen mit ersten Erfolgen im Umgang mit den Kindern werden geschildert. Frau A.
erzahlt: ,So hat sie langsam die Begriffe wieder gelernt. Also man braucht sehr viel Geduld. Und
immer wieder das Gleiche sagen“ (P1, 052). Andere Erfahrungen im Umgang mit ihrer
unruhigen Tochter machte Frau C.: ,Und sie ist also wie eine Verrtickte do in dem Vorraum
gerast. Sie war sehr, sehr verhaltensauffdllig kénnte man sagen” (P3, 19). , Auf und hin und her

gerannt, also wenn sie nicht gleich drangekommen ist. Also sie war sehr, sehr unruhig” (P3, 27).

Positive Erfahrungen zu Rehabilitationsmafdnahmen gibt Frau A. wieder: ,Es war fiir mich
insofern schén, weil jedes Neue, was sie gelernt hat, das war ,Aha und jetzt hat sie wieder was
Neues' Mein Ziel war, sie soweit zu kriegen, dass sie selbststdndig leben kann“ (P1, 054). Frau A.
spricht Informationen an, die sie bekommen hat: ,,7 Jahre miissen Sie rechnen.”[...] Ja. Und es
stimmt. Schén langsam. Es stimmt, weil sie baut immer noch auf. Und am Anfang |[...]| will man

das also nicht wahrhaben“ (P1, 063).

Auch Frau C. erzdhlt in Situationen {Uber Rehabilitationsmafdnahmen: ,Wo [im
Blindeninstitut] die Caroline anfinglich nur stundenweise war, also oft nur halbe Stunde, weil
sie es Idnger nicht ausgehalten hat“ (P3, 30).,Also wir waren eigentlich den ganzen Tag tiber in
[W.,, Stadtname] unterwegs von einer Therapie zur anderen“ (P3, 27). Auch spezielle
Schwierigkeiten in Bezug auf die Einschrankungen ihrer Tochter, spricht Frau C. an. ,Sie
konnte sich nicht orientieren. Es ist alles sehr klein angeschrieben. Es hat Jahre gedauert, dass
man ihr den Therapieplan so grofs kopiert hat, dass sie ihn lesen konnte. [...] wie soll sie
selbststdndig werden, wenn sie den Therapieplan nicht lesen kann, net, weil es hat immer jeder
auf Selbststdndigkeit gepocht, aber sie konnt es ja nicht lesen. [ ...] und ich hab den Therapieplan

Jjedes mal wenn ich da war vergrdfSert, sodass sie es lesen konnte* (P3, 27).

22 Die hier zum ersten Mal angefiihrten Senkrechtstrich ,|“ gibt an, dass eine andere Person spricht und zusétzlich
ein Absatzwechsel statt findet.
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Ausschnitte aus der Rehabilitationsphase werden von Frau D. in Erzahlungen
folgendermaf3en beschrieben: ,Und do hob i owa, des erste Joar hob i afoch den Fehler gmocht,
dass i bei da Doris immer hintn drinnan gsessn bin. Und hob afoch immer so an Druck gmocht
innerlich, dass i ma denkt hob, des muass sie doch zsammenbringen. Und auf jedn Fall, i bin
daun so fertig wordn, do bin i fost zsaumgaungan“ (P4, 015). ,Und wemma do nua zuaschaut,

des wor so schlimm fia mi“ (P4, 015).

Nach dem Miterleben vielen Therapien, mit mehr oder weniger beschriebenem Erfolg

spricht Frau D. an: ,,Und ma wird daun hoit irgendwo ah so Therapiemiide” (P4, 023).

An Situationen, die den Rehabilitationsprozess ihrer Tochter behinderten, erinnert sich Frau
C.: ,Und da hat die [Neurologin] gemeint ,Nein, also untherapierbar. Die kann man nicht
aufnehmen!’ [...] Und drauf hin hab ich zu meinem Mann gesagt, das akzeptier ich nicht -
untherapierbar. Also sie ist net einmal 30 Jahre und was soll das heifSen, soll sie jetzt ewig irr
bleiben” (P3, 27). Ahnliche Schwierigkeiten gab es beim Wiedererlernen der Sauberkeit:
,Und ich hab dann, nach einiger Zeit ersucht, dass man sie regelmdfsig, wie bei einem Kleinkind,
auf die Toilette setzt und dass man ihr das halt wieder lernt. Und dann hat man mir gesagt, das

geht nicht, das tiberfordert den Spitalsbetrieb“ (P3, 19).

Auch Frau. D. machte dhnliche Erfahrungen, die sie wahrend der Rehabilitationsphase als
storend empfunden hat: ,Und i man, i denk ma ah, i man, wia’s ma imma eigredt hobn, d’Doris
in a Pflegeheim gebn. I man wounn mi do amoi a bissal wer unterstiitz hdt und hdt gsogt: ,Na,
probiern Sie’s hoit dahoam, es wird scho irgendwia gehen.” I denk ma owa net so, und net so

sogn, i man, ihr schaffts des net daham, dei miassts in a Pflegeheim gebn“ (P4, 066).

Frau D. beschreibt das System der Erstversorgung von Menschen mit schweren
Hirnverletzungen im Hinblick auf die weiteren Mafdnahmen: ,,/ man auf der Intensivstation is
wirklich alles gmocht wordn, damit diese Menschen iiberleben, daun kummt ma vo der
Intensivstation aufSa und daun kiimmert sich kein Schwein mehr um di. Daunn is des ois aus,

des find i net fair, des find i net in Ordnung"“ (P4, 052).

Das Phianomen ,Wie soll's weitergehen?“ umfasst Erzdhlungen iiber die weitere
Rehabilitation nach dem Krankenhausaufenthalt. Die Angehorigen haben Situationen der
Rehabilitation beschrieben und ihre Gefiihle dazu preisgegeben. Aufserdem berichten sie
tiber erforderliche Veranderungen im Lebensumfeld und nennen Situationen, die sich positiv

oder negativ auf die Betroffenen oder die Angehorigen ausgewirkt haben.
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7.15 Das neue Leben

Die Angehorigen beschreiben hier ihre Erfahrungen mit Schwierigkeiten, Anforderungen

und Herausforderungen im neuen Leben und wie sie mit der Situation zurechtkommen.

Frau A. beschreibt das Lernen miteinander umzugehen als beidseitigen Prozess: , Wir haben
eigentlich beide gelernt. Ich hab gelernt. Ich muss sagen, ich hab eigentlich am meisten gelernt.
Ich hab gelernt, was ist notwendig und was ist nicht notwendig. Warum reg ich mich auf? Zahlt
sich das aus“ (P1, 075)? Frau A. gibt an, dass sie gelernt hat, sich zuriickzunehmen: ,,Und wenn
irgendwas war, oft wenn ich was gsagt hab, hab ich genau an den Augen gesehen, das darf ich
nicht sagen - das hditte sie nicht verkraftet. Gut also, das merkt man am ganzen Gehabe und am
Benehmen und ..“ (P1, 058). Auch Uberlegungen zu unterschiedlichen Ausgangslagen
werden angesprochen: ,Ich glaube, mit Kindern hat man mehr Geduld, als mit Ehepartnern“

(P1,132).

Ehepaar B. hat fiir sich eine Erkenntnis tiber das Miteinander gefunden: ,Andere haben, noch
andere Probleme auch und das ist im Grunde genommen noch ein Gliick gewesen, dass es so ist"
(P2, 147). ,Wir haben ja Schénes auch, net nur Sorgen“ (P2, 140). Sie geben an, was ihrem
Sohn fiir sein neues Leben geblieben ist: ,,Naja, so dumm war er ja nicht, er war verlangsamt

und die Feinmotorik, ja, und das ist ihm irgendwie auch geblieben“ (P2, 019).

Frau C. beschreibt in mehreren Situationen das stindige Miteinander mit ihrer Tochter und
die Belastungen fiir sie und ihren Mann.. ,Also unser Leben hat sich zu 100% gecdindert. Erstens
einmal miiss ma sie tiberall hin mitnehmen. Was soll ma mit ihr tun. Wenn wir weggehen
nehmen wir sie mit" (P3, 54). Die Ehepartner teilen sich die Zeit auf, die jeder mit Caroline zur
Entlastung des anderen verbringt: ,Was ich ihr angelernt hab, ist Kabarett und Musical. Da
geh ich sehr — also fast jeden Monat — mit ihr irgendwo hin“ (P3, 54). ,[...] und dann spielt
meistens mein Mann mit ihr Uno“ (P3, 58). Caroline ist immer mit ihren Eltern: ,Und wir
kénnen sie eben auf jeden Schiurlaub mitnehmen und wenn wir in [Schigebiet] sind zum

Beispiel, fahren wir abwechselnd mit ihr alleine” (P3, 46).

Frau D. hat ihre Anspriiche an das Leben mit ihrer Familie geandert, indem sie sich zu
Silvester folgendes gewtinscht hat: ,,Und do hob i ma gwunschn und ma vorgnommen, i bin
imma zufrieden und wirklich: Und seitdem i des, seitdem i ma des gwunschn hob, und seitdem i
ma des so eingredt hob, geht’s ma ah vii bessa. [ ...] Und afoch nimma vii planen, afoch nur mehr

vo heit auf morgn. Und ollas annehman, wos daherkummt® (P4, 109). Sie spricht auch ihr
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neues Leben mit Caroline direkt an: ,Mia hobn wahnsinnig vii Sorgen, owa mei Leben is

irgendwo zufriedener geworden. I bin afoch mit so Klanigkeiten zufrieden“ (P4, 109).

Frau A.s Tochter lebt ein selbststdndiges Leben. Frau A. beschreibt den Weg dorthin in
folgenden Situationen: ,Sie ist dann hier weggezogen. Sie hat sich eine andere Wohnung
gekauft. Nicht weit von hier" (P1, 071). Uber die sinnvolle Zeitgestaltung sagt Frau A.: ,Aber
man muss sich etwas suchen, wo man Verantwortung tibernimmt. Man muss sich selber an
einem Zwirnfaden herausziehen (P1, 134). ,Und da haben wir ihr dann immer mehr

grofsziigig Freiheit gelassen” (P1, 054).

Auch das Ehepaar B. beschreibt den Weg ihres Sohnes zur Selbststandigkeit mit dem Einzug
in die eigene Wohnung: ,Und das hat sich dann so ergeben, dass wir dann eine Wohnung dort
gefunden haben, wo er schon mitgezahlt hat und wo er halt auch gerne eingezogen ist. Und
jetzt wohnt er schon, wie viele - er zdhlt eh die Tage - [...] 6000 Tage“ (P2, 044). Herr B.
beschreibt die Selbststandigkeit seines Sohnes mit folgenden Worten: ,Auf seine Art
selbststdndig ist halt, weicht halt von den tiblichen Gewohnheiten ab, sagn wir jetzt“ (P2, 098).

Selbststandigkeit ist noch ein weiter Weg fiir Familie C.. Frau C. beschreibt Situationen, in
denen Caroline selbststindig agiert: ,.Sie beschdftigt sich, dhm [kurzes Zégern] zuhause am
Computer a bisserl, da schreibt sie aber immer dasselbe ab und auch so immer das gleiche” (P3,
54). ,Dann geht sie duschen, das kann sie alles alleine. Entweder tut sich Kopfwaschen oder
nicht” (P3, 58). Anregungen von Frau C. an ihre Tochter beziiglich der derzeitigen
Lebenssituation werden meist so behandelt: ,Und wenn ich zum Beispiel sag, ,Du, wie miissen
daran arbeiten, dass du wieder selbststdndig wirst’ - dann sagt sie,Wieso? Willst du nicht mehr,

dass ich bei euch wohn* (P3, 48).

Frau D. hat ihren Wunsch nach Selbststindigkeit sehr abgeschwacht. Diesen Prozess
beschreibt sie: ,,I hob 10 Joar laung glaubt, dass die Doris — 10 Joar hob i glaubt, dass die Doris
gsund werdn muss. Noch 10 Joar hob i amoi gmerkt, dass des net so is. Daun hétt ma uns zum
Ziel gesetzt, dass die Doris vielleicht weit kummt, dass sie amoi vielleicht irgendwo alleine
wohnen kann mit Hilfe. Des hot sie ah zerschlagen. Und jetzt im Moment ist meine Einstellung,
dh, i foar mit da Doris auf Therapie. Mia miassn gaunz hort draun orbeitn, dass ma den Status
erhoitn, den ma erreicht hobn, den Zustand. Und i muass sogn maunche Sochn, maunchmoi san

trotzdem wieder Sochn, wo i ma denk, des is wos Neiches“ (P4, 033).

Schwierigkeiten im neuen Leben, die den Umgang miteinander betreffen kommen in

mehreren Erzdahlungen vor.
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Frau A. beschreibt Situationen zwischen ihrer Tochter und ihrem Mann: ,Da stofst sie auch
mit dem Papa an, weil der Papa ist auch so ein [deutet rammende Bewegung an]. Und sie
kontert ihm immer gleich. Also sie ist [deutet verkrampfte Bewegungen an] Und dann schau

ich so:,Ruhe!* (P1, 136).

Auch das Ehepaar B. beschreibt Situationen, in denen der Umgang mit Bert nicht einfach ist.
»Naja er braucht halt seine Zeit und es geht alles langsamer halt und man kann ihn nicht
antreiben, des [...] bringt nix. [ Na das bringt nix, da wird er nervés und dann geht nichts mehr*
(P2, 106f). Das Ehepaar B. schildert Situationen, in denen ihr Sohn nicht weiter weif3: ,Er
droht uns nicht, aber er hat halt solche [deutet verkrampfte, angespannte Bewegung an;
begleitet von Knurr-Gerduschen], das man so“ (P2, 147). Auch der verschobene Zeitbegriff
wird immer wieder angesprochen. ,[...] er sei dann nicht dazu gekommen, er hat dieses und
Jjenes machen miissen. Und seit er [ Er hat fiir alles Ausreden, er ist ja sehr intelligent irgendwie"
(P2, 079f). ,Also irgendwo der Zeitbegriff ist net grad so, dass aha jetzt muss ich um achte, dann
muss ich mindestens um halb8 schaun, dass ich dort und dorthin komm, oder dass ich zur Bahn

komm" (P2, 088).

Die Schwierigkeiten im Umgang mit ihrer Tochter beschreibt Frau C. in folgenden
Situationen: ,War am Anfang auch eine Katastrophe, also fiir mich eine starke nervliche
Belastung, weil sie dort [bei Musicals/Kabaretts] auch, also auch, sie, sie [sucht nach den
richtigen Worten] also sie hat dieses gesellschaftliche Verhalten verloren. Also sie riilpst und
stofst, sie macht Tasche auf, Tasche zu“ (P3, 54). ,Das einzige ist, dass sie also sehr viel weint.
Also sie vertrdgt sehr schlecht Kritik. Wenn man sie kritisiert, schldgt sie sich sofort ins Gesicht,

weint und schreit, sie will eh nicht mehr leben, weil sie ist dumm" (P3, 38).

Auswirkungen auf die Beziehung zwischen den Ehepartnern wurden von Frau D. und ihrem
Mann angesprochen. Auf die Frage, wie beide wahrend dieser Zeit miteinander umgehen
konnten, antworten beide: ,Schlecht. [ Jo, schlecht” (P4, 130f). Frau D. beschreibt weiter: ,,Owa
i wor hoit so vii daunkbor, dass is hoit trotzdem wen ghobt hob, den wos i hoit im Bett ghobt
hob und zu dem i mi hoit zuwilegn hob kennan. Und dass 1 hoit des net ollas allanig hob trogn
miassn. Und mittlerweile bin i hoit dafiir so vii daunkbor, dass mei Maunn bei uns bliebn is“ (P4,
133). Uber die verschiedenen Verarbeitungsstrategien ist Frau D. froh: ,Is owa voi guat, weil
wenn mei Maunn ah so warat wia i, ia glaub, mir tdtn nua in Selbstmitleid umanaundakreuln
und nua rean, und und und und. Und so hot mi mein Maunn scho sehr vii aussagrissn“ (P4, 122).

Das Ehepaar D. hat auch von anderen Ehepaaren gehort, wo diese Zerreisprobe nicht so
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positiv ausgegangen ist: ,Mia kennan vii in der Selbsthilfegruppn, wo hoit die Ehen
ausanaundagaungan sand, die Partnerschaften. Wo hoit daun da Maunn hoit gsogt hot, sowie
zum Beispiel a Familie ..., wo da Maunn gsogt hot, woun du den Buam net furtgibst daun geh
i. Owa des hot ollas mei Maunn zum Gliick no net verlangt hot" (P4, 109). Das Ehepaar B. gibt
Beispiele fiir Auswirkungen des Lebenseinschnittes auf die Partnerschaft an. ,Ja das ist
schrecklich, als Partner, das ist net einfach, wie ein jeder damit fertig wird, ndmlich. Phu...“ (P2,

155).

Frau B. spricht auch tiber ihre Tochter, die im Nachhinein gesagt hat, nicht mit der Situation
zurecht gekommen zu sein: ,,Noch gar net so lang hat sie mir so quasi ein bisserl einen Vorwurf
gmacht. Immer hat sich alles um den Bert gedreht, immer der Unfall, immer des“ (P2, 153).
»Hab ich mir gedacht, um-Gottes-Willen, wie kommt denn die [Frau B.s Tochter| auf die Idee.
Im Gegenteil ich war immer so froh, dass bei ihr alles so normal gelaufen ist. Das war endlich

eine Normalitdt" (P2, 153).

Das Phidnomen ,Das neue Leben“ umfasst Erzahlungen tiber den Alltag, der sich nach der
Rehabilitationsphase eingestellt hat. Die Angehorigen sprachen tiber das Miteinander, liber
das gewiinschte oder erreichte selbststindige Leben und Schwierigkeiten, die sich im
Umgang mit den Menschen mit erworbener Hirnschiadigung oder im Umgang mit dem

Partner ergeben haben.

7.1.6 Zukunftsplane

Die Angehorigen beschreiben hier ihre Gedanken iiber die eigene Zukunft und Uberlegungen

iber die Zukunft des Betroffenen, wenn die Eltern nicht mehr verfiigbar sind.

Frau B. beschreibt die zukiinftige Selbststandigkeit ihres Sohnes: ,,Und im Grunde genommen
versucht er da ganz gut hineinzukommen in diese, das Leben zu meistern“ (P2, 178). Auch
Familie C. macht Aussagen zur erhofften Selbststindigkeit ihrer Tochter: ,Wirklich die
einfachsten Dinge und wir hoffen halt immer noch, dass wir sie so weit bringen, dass sie halt
doch einmal eine gewisse Selbststdndigkeit erlangt und in unserer Ndhe in einer kleinen
Wohnung alleine leben kann“ (P3, 62). ,Ja, wird ma sehen, vielleicht schaffen wir es noch, sie auf

eine gewisse Selbststdndigkeit zu bringen, ja, dh“ (P3, 70).

Durch Aussagen, wie die folgenden, lisst Frau B. auch Uberlegungen iiber die Zukunft zu, in

der Bert alleine zurecht kommen soll: ,,Ich sag ihm dann, ,Bert ich méchte ja nur, ich méchte ja
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haben, dass du das siehst, dass es nicht in Ordnung ist. Dass du das machen kannst. Ich kann

vielleicht einmal nimma und“ (P2, 086).

Auch Familie C. macht sich Gedanken tiber die Zukunft. Frau C. berichtet liber konkrete
Plane. ,Ich mein ich bin jetzt 60, mein Mann ist 64, wir hoffen schon noch, dass wir eine Zeit
lang, aber man weifs ja nie, net. Aber, nun ja: Wir haben mit unserem Sohn ausgemacht, wenn
einmal mit uns etwas sein sollte, dass sie eine 24-Stunden-Betreuung bekommen soll. Dass das
Haus verkauft wird, dass in seiner Ndhe eine Wohnung gekauft wird und dass sie eine 24-

Stunden-Pflege bekommt" (P3, 66).

Das Phianomen ,Zukunftspldne“ umfasst Gedanken und Erzahlungen der angehorigen

Familienmitglieder tiber die nahe und ferne Zukunft.

7.1.7 Sorgen und Angste

Die Angehorigen beschreiben hier ihre Erfahrungen mit Schwierigkeiten, Anforderungen

und Herausforderungen im neuen Leben und wie sie mit der Situation zurechtkommen.

Die Frage nach dem, was passiert, wenn die Eltern nicht mehr sind, ist eine Sorge, die alle
Eltern teilen. Frau A. ist froh tber die Selbststandigkeit ihrer Tochter, ,Weil wir sind ja doch
wesentlich dlter, es ist anzunehmen, dass wir vor ihr sterben“ (P1, 054). Frau B. verwendet
diese Sorge auch als Mittel um Bert zu mehr Ordnung zu bewegen: , Ich sag ihm dann, ,Bert
ich mochte ja nur, ich méchte ja haben, dass du das siehst, das es nicht in Ordnung ist. Dass du
das machen kannst. Ich kann vielleicht einmal nimma‘und“ (P2, 086). Das Ehepaar C. hat sich
in Anbetracht der schwer erreichbaren Selbststindigkeit schon Konkretes tiberlegt: ,Ich
mein ich bin jetzt 60, mein Mann ist 64, wir hoffen schon noch, dass wir eine Zeit lang, aber man
weifs ja nie, net. Aber, nun ja: Wir haben mit unserem Sohn ausgemacht, wenn einmal mit uns
etwas sein sollte, dass sie eine 24-Stunden Betreuung bekommen soll. [...] Dass das Haus
verkauft wird, dass in seiner Néhe eine Wohnung gekauft wird und dass sie eine 24-Stunden-

Pflege bekommt“ (P3, 66).

Weitere Sorgen und Angste in Zusammenhang mit der Beeintrichtigung des Kindes wurden

ebenfalls in mehreren Situationen geschildert.

Familie A. hat durch geschaffenen Abstand einige Sorgen und Angste reduziert. Frau A.
beschreibt, warum dieser Schritt notwendig war: ,Sie ist dann von hier weggezogen. Sie hat

sich eine andere Wohnung gekauft. Nicht weit von hier. [...] Und wenn man in der Ndhe ist, aber
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nicht Tiir an Tiir. [...] Abstand, ja, ja. Und so, man kann sich verstdndigen libers Telefon oder so*
(P1, 071-073). ,Sie geht sehr viel ins Theater und wenns fortgeht. Wenn ich nichts weifs, reg ich
mich nicht auf. Wenn sie irgendwo ist und und sie kommt net" (P1, 073). ,,Und es ist auch fiir

uns gut, dass sie nicht da ist, weil wir miissen nicht alles wissen(P1, 071).

Das Ehepaar B. spricht iiber die Angste mit der Situation des ,Nicht-Wissens" umzugehen, da
Bert friiher 6fter mal ,verschwunden ist um jemanden unangemeldet zu besuchen, sich bei
verschiedenen Spaziergiangen verlaufen hat oder aus einer fiir ihn ausweglosen Situation
gefllichtet ist: ,Weil man weifs ja nicht, lebt er noch oder is was passiert. Da dreht man ja fast
durch. Das sind die Schwierigkeiten natiirlich. Das setzt sich fort und man wird bis ans

Lebensende nit los, warum das passieren sollt" (P2, 137).

Die Sorge um die Tochter von Frau C. geht in zwei Richtungen. Einerseits ist es das kindliche
Gemtit: ,Wir lassen sie stundenweise alleine. Traun uns aber zum Beispiel am Abend kaum.
Denn sie macht, wenn ein Auto bleibt, die Ttir auf. Also wenn ein Auto vorm Haus stehen bleibt,
sagt sie ,Hallo Mama!" und steigt ein. Sie sieht ja gar nicht, wer da draufSen ist, weil sie das ja
nicht sieht. Und dann kénnt ja mal wer anlduten — i mein, in unserem Ort ist es sehr ruhig [...] -
also, pff, man weifs ja net, was die machen oder ob die das ausniitzen, dass sie so kindlich ist, also
deswegen trauen wir uns nicht, sie allein zu lassen” (P3, 54). Auf der anderen Seite beschreibt
Frau C. die Orientierungslosigkeit: ,,Es ist ein irrgrofdes Problem, ist ihre Sehbehinderung. Also
sie wiird da [deutet auf Ausgang] nicht mehr wissen, wie es da wieder raus geht. [...] Weil durch
Kurzzeitgeddchtnis, merkt sie si net, wie sie daher gegangen ist. [ ...] Sie weif$ auch nicht, wo das
Auto steht, wenn wir irgendwo stehen bleiben. Sie wiirde auch nirgendst die Toilette finden*
(P3,48).

Das Phinomen ,aktuelle Sorgen & Angste“ umfasst Erfahrungen mit Schwierigkeiten,
Anforderungen und Herausforderungen im neuen Leben und wie die Angehdrigen mit der
Situation zurecht kommen. Die Angehorigen beschreiben einerseits Fragen um die
Befiirchtung, was denn passiert, wenn sie nicht mehr leben. Andererseits wird auf
spezifische Angste, die mit den Beeintrichtigungen der Betroffenen zusammenhingen,

eingegangen.
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7.1.8 Hilfe holen

Die Angehorigen beschreiben hier ihre Erfahrungen mit Hilfeleistungen und
Unterstiitzungen aus verschiedensten Kreisen. Es werden auch konkrete Personen genannt,

von denen die Familien Hilfe erhalten haben.

Die Informationsweitergabe als wichtige Hilfeleistung spricht Frau A. an. Sie geht dabei auf
das Nachfragen an sich und auch auf die Selbsthilfegruppe als Austauschmoglichkeit ein:
,Weiter fragen, fragen, fragen. Es geht nur durch fragen, weil sagen tut man lhnen nichts. Und
das ist eben auch der Sinn der Selbsthilfegruppe, wenn ein Neuer kommt. Ich find oft die
Selbsthilfegruppe ist oft wichtiger fiir die Angehérigen als fiir die Betroffenen“ (P1, 096).

Auch Frau D. spricht iiber die Griindung der Selbsthilfegruppe als Moglichkeit zum
Informationsaustausch: ,,Und die Kundela, die Frau Kundela |...] die is ja ah von uns - mia
worn jo die erste Selbsthilfegruppe in Osterreich und dann is die Frau Kundela gstofin“ (P4,
090).

Auch die Situation, ohne Information zu sein, wird angesprochen. Frau A. denkt an diese
Situation zurtick: ,Weil ich weif3, wir sind dagestanden und haben tiberhaupt nichts gewusst"
(P1, 096). ,Es ist so dass Sie - wenn Sie aus dem Krankenhaus kommen, fallen Sie in eine tiefe
Grube. Kein Mensch kiimmert sich um Sie. [...| Und wenn da einer rauskommt, der niemanden

hat der sich kiimmert" (P1, 092).

Unterstiitzung von weiteren Angehorigen, wird - wenn vorhanden - als positiv
angesprochen. Frau D. erzahlt tiber die Zeit als ihre Tochter nachhause kam und sie arbeiten
musste: ,,Und mia hobn daunn a Kroft gsuacht. Zuerst hot des mei Schwdgerin gmocht, dass dei
die Doris daham betreut hot a bissal woun hoit i net do wor. Und daun homma a Mutter gfundn
vo an ehemaligen Schulkollegen, dei is hoit daunn oiwa kumman® (P4, 019). Auch fir das
Ehepaar C. ist die Unterstiitzung von Seiten der Verwandtschaft eine Hilfe zur Entlastung.
Besonders hervorgehoben wird dabei die Mutter von Frau C.: ,Also meine Mutter ist leider
verstorben vor 3 Jahren. Die hat also uns sehr viel geholfen. Die hat uns sehr viel sie betreut, dass
wir ein bisserl wegkénnen. Daher sind wir jetzt noch mehr eingeschrdnkt, weil wir am Abend

niemanden haben" (P3, 58).

Frau C. bezeichnet auch die Arbeit und die Coaching ihrer Tochter als Entlastung und damit
Hilfestellung: ,Wir sind froh, dass das so lduft. Weil erstens wir ein bisserl entlastet sind von

Montag bis Donnerstag [ ...] und sie also wirklich Freude hat" (P3, 36).
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Jemanden zu kennen, der in bestimmten Kreisen Druck machen kann, hebt Frau B. als
unterstiitzend im Krankenhaus und bei der Arbeitsplatzvergabe hervor. ,Ich hab einen
Verwandten, der ist [...] Professor und der hat mir dann wirklich geholfen in die Klinik zu
kommen“ (P2, 009). ,In der Zwischenzeit — habe ich Freunde, haben wir Freunde - die auch den
Bert gekannt haben, und die waren bei einer Bank beschiftigt: ,[...] Ich werd schaun, vielleicht
krieg ich ihn bei der Bank irgendwo unter.“ (P2, 040). ,Ich hab einen Angehdrigen und der war
[in einer hoheren Stellung beim Staat] und den hab ich gebeten, und mit dem hab ich ein gutes
Verhdltnis und der hat dann auch gesehen, dass ich da, dass es ein Problem sein wird in der

Privatwirtschaft" (P2, 038).

Frau C. beschreibt solche Kontakte in bestimmten Kreisen als wichtig um zu ihrem Recht zu
gelangen: ,Und ich hab zu ihr [Leiterin des Neurologischen Zentrums] gesagt, dass ich das
nicht akzeptier. [ ...] Sie hat also, sie war sehr offen fiir die Sache und hat gesagt ,Ja sie sieht das

ein. Das war von dieser Oberdrztin sehr unprofessionell.” Sie wird sich der Sache annehmen“

(P3,27).

Auch Menschen, die man zuféllig trifft, konnen in Bezug auf Informationsweitergabe eine
Unterstiitzung sein. Frau B. beschreibt solche Treffen: ,Dort wo er wohnt ist eine
Steuerberatungskanzlei und so ein jungen Mddchen. [...] Sagt sie, ja sie wird mir die
Telefonnummer geben vom Professor [T., Name]. Der operiert in [einer entfernten Stadt] und
in [einer nahen Stadt] hat er auch eine Ambulanz” (P2, 064). Frau D. geht auf zufdllige
Kontakte ein, durch die sie Motivation erhalten hat: ,I hob deis eigentlich nur gschafft, weil i
des imma von derer Lehrerin im Ohr ghabt hab“ (P4, 005). ,Und daun homs ma, do homma
ndmlich ah. In [L., Reha-Zentrum in Deutschland/ hobn wir daun ndmlich so a Gruppn ghobt, a
Angehorigengruppe, und do hobn wir daun tiber uns, wia's uns geht, iiber unsere Empfindungen
redn kennan"“ (P4, 015). ,,Und die Patienten beziehungsweise Angehorigen haben mir so vii Mut

gmocht“ (P4, 003).

Das Phianomen ,Hilfe holen“ umfasst Erfahrungen mit Unterstiitzungsangeboten und
Hilfeleistungen aus verschiedensten Kreisen. Die angehoérigen Familien sprechen hier
sowohl die Informationsweitergabe und den Austausch innerhalb der Selbsthilfegruppe an,
als auch konkrete Personen, die bewusst angesprochen oder zuféllig getroffen, etwas fiir die

Familie bewirkt haben.
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7.1.9 soziale Kontakte

Die Angehorigen beschreiben hier ihre Erfahrungen mit Freundeskreisen der betroffenen
Kinder und ihre Versuche, diese Kontakte auszuweiten. Aufderdem werden Erfahrungen der

gesamten Familie beschrieben, die mit Kontakt und Kontaktabbruch zu tun haben.

Frau A. beschreibt ihre Tochter als sehr gesellig. Sie ist durch ihre Beschaftigung mit der
Selbsthilfegruppe viel unter Menschen. Freundschaften pflegt sie wenige: ,Also jetzt is sie
eben mit der Reitfreundin da, die auch allein ist. Mit der geht sie nun, ich glaub mindestens

einmal pro Woche, gehen sie ins Theater, Konzerte" (P1, 085).

Bei Bert sieht der gesellschaftliche Umgang anders aus. Frau B sagt: ,.Er hat in dem Sinne
keine Freunde, in dem Sinn. Das ist schon ein Nachteil auch, dessen bin ich mir bewusst“ (P2,
189). ,Er ist alleine auch, also er hat niemanden soweit” (P2, 178). ,[...] er fahrt sehr gern [zur

Selbsthilfegruppe]. Diese Stimmung dort gfallt ihm auch sehr gut” (P2, 185).

Frau C. beschreibt Situationen, aus denen herausgeht, warum personliche Kontakte fiir
Caroline schwer herzustellen sind. ,.In Gesellschaft kann sie sich nicht unterhalten. Also sie tritt
wenig - aber es treten auch die Leute mit ihr wenig in Kontakt. Also, sie sitzt dann meistens
isoliert und dann wird ihr fad und dann will sie nachhause gehen“ (P3, 54). Der Wunsch von
Caroline, einen Partner zu finden, ist fiir Frau C. nicht realisierbar: ,Ich mein, ihr grofser
Wunsch wire, jemanden zu finden. |...] Das ist aba glaub ich ein Wunschtraum, unmaglich”

(P3, 62-64).

Dass sich der Freundeskreis von Anna verandert hat, geht aus dieser Situationen hervor:

JAber sie hat zum Beispiel den ganzen Freundeskreis vom Reiten abgebaut” (P1, 060).

Die sich verandernden familiaren Verhaltnisse spielen fiir die personlichen Kontakte von
Frau B.s Sohn eine grofe Rolle. Frau B. schildert die Situation und ihre Gedanken dazu: ,,Aber
es war tiber Jahre hinweg wirklich so, dass es tiberhaupt keine Rolle gespielt hat. Weil wir haben
eine grofde Verwandtschaft. Wir haben einander besucht, iiberall waren junge Leut. Es war
immer alles da, ja. Mittlerweile ist es so, dass die meisten geheiratet haben, die Cousins und
Cousinen. Da kommt man jetzt nur mehr mit einigen zusammen, wie zum Beispiel mit [B,
Name], wenn sie bei ihrer Mutter ist oder so. Oder mit der anderen Cousinen, wo man halt so
plaudert aber eigentlich — gibt es diesen Kontakt jetzt nicht mehr (P 2, 189). Frau B. fragt sich,
,Ob das fiir den Bert ein Problem ist oder nicht" (P2, 189)?
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Frau C. beschreibt ihre Bemiihungen um Kontakte als sehr belastend. Unter den fehlenden
Freundschaften leidet Caroline und dadurch Frau C.. ,Ftir sie selber hat sich das Leben auch
sehr verdndert, weil fast alle ihre Freunde haben sich vertschiisst haben. Also sie hat kaum mehr
Freunde. Also so, dass man - wenn ich nicht stdndig dahinter wdr, dass zwei, drei, sich doch
zumindest zwei drei mal im Jahr. Da muss i aber schon zick E-Mails schreiben, dass sich doch
irgendjemand, wer mit ihr trifft. Oder jetzt schreibt sie schon die E-Malils, da gibt es tausend

Ausreden wenn endlich ein Termin ist. Ja. Also darunter leidet sie sehr (P3, 54).

Frau C. beschreibt auch eine Reduzierung der Kontakte, die die gesamte Familie betraf. ,Das
einzige, was passiert ist, dass die Geschwister meines Mannes keinen Kontakt mit uns mehr

haben“ (P3, 58).

Frau B. gibt in folgenden Erzahlungen an, sich aktiv um Kontaktméglichkeiten fiir ihren Sohn
zu bemtihen: ,Ich hab immer schon versucht und gschaut, obs in [der Heimatstadt] irgendeine
Selbsthilfegruppe gibt. Da war nix“ (P2, 178). ,Da hab ich dann gehoért, da gibt es in [naher
Grof3stadt] so eine Tanzschule gegeben, die auch fiir Behinderte und Nicht ... ja fiir Behinderte.

Hab ich mir gedacht, ich geh dorthin mit ihm. Owa des wor scho gor nix“ (P2, 185).

Das Phdnomen ,soziale Kontakte“ umfasst Erfahrungen mit engeren oder weiteren

Freundeskreisen der Betroffenen und auch der angehdrigen Familien.

7.1.10 Etwas suchen, wo man Verantwortung tibernimmt

Die Angehorigen beschreiben hier ihre Erfahrungen mit der Arbeit der betroffenen

Familienmitglieder. Welche Mdglichkeiten ergeben sich dadurch fiir die Familien?

Frau B. bezeichnet die Jobzusage, auf die so lange gewartet werden musste, als Geschenk. Da
Bert fiir beide Bewerbungen Zusagen bekommen hat, war es an Frau B. eine Entscheidung
zu treffen: ,Und ich muss sagen, es war wirklich... Jetzt ist er mittlerweile schon tiber 20 Jahre
dort und es gfallt ihm nach wie vor guat und er geht gerne arbeiten. Und ich muss sagen, jetzt
war das so, [...] und das schénste Geschenk, was man sich tiberhaupt nur vorstellen kann“ (P2,
040). Die Beschaftigung wirkt sich sehr positiv auf Bert und seine Bemiihungen zur
Selbststandigkeit aus. Frau B. erzahlt tiber die mitfinanzierte Wohnung: ,Dann hat er eben
angefangen dort zu arbeiten und dann war es ein paar Jahre spdter, ist in [der Heimatstadt]

dhm. Er wollte immer alleine wohnen [...] Und das hat sich dann so ergeben, dass wir dann eine
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Wohnung dort gefunden haben, wo er schon mitgezahlt hat und wo er gern eingezogen ist" (P2,

044).

Bei Familie C. ist die Berufstatigkeit der Tochter mit Schwierigkeiten verbunden gewesen.
JAlso da waren am Anfang massive Probleme, dass sie nicht kapiert hat, dass sie das was sie
einmal gemacht hat nie mehr wieder machen kann"“ (P3, 34). ,.Sie war wieder aggressiv und die
Kollegen konnten natiirlich schwer damit umgehen“ (P3, 34). Mit diesen Problemen
umzugehen war nicht einfach. Frau C. beschreibt einen Psychologen als Hilfe: ,Und dann
muss ich sagen, dass der Psychologe vom [Neurologischen Zentrum] auch Grofsartiges geleistet
hat [...] Dass er in die Bank geht, dort ein Coaching mit den Kollegen macht, dass er auch der
Caroline gelernt hat, dass es egal ist, welche Tdtigkeiten man macht, dass es wichtig ist, dass
man eine Beschdftigung hat” (P3, 36). ,Also das funktioniert jetzt sehr gut, und sie geht mit
Begeisterung arbeiten, sie ist — aber glaub - ich eine der wenigen muss ich sagen, die mit so

einer schweren Behinderung die Moglichkeit hat, einen Arbeitsplatz zu haben” (P3, 36).

Die Beschaftigung der Tochter selbst wird von Frau C. als Entlastung fiir sie und ihren Mann
beschrieben: ,Die Job-Coaching holt sie um dreiviertel8 und bringt sie dann um 10nach4
wieder nachhause [ ...] Sie hat auch jetzt, sie hat ja Pflegestufe 4, welil sie ja fast blind ist, und das
geht sich sehr schén aus mit Pflegestufe und Gehalt, das wir diese Coaching zahlen kénnen. |...]
Aber wir sind froh, dass das so lduft. Weil erstens wir ein bisserl entlastet sind von Montag bis

Donnerstag |...], und sie also wirklich Freude hat“ (P3, 36).

Das Phanomen ,Etwas suchen, wo man Verantwortung tibernimmt“ umfasst Erfahrungen
mit den Auswirkungen der Arbeit oder Beschaftigung der betroffenen Familienmitglieder
und welche Moglichkeiten sich dadurch fiir die Familie ergeben. Die Angehorigen sprechen
hier Finanzielles genauso an, wie Entlastung. Auch Schwierigkeiten mit der Jobsuche wurden

erwahnt.

In diesem Unterkapitel wurden die Ergebnisse anhand der ausgearbeiteten Phanomene und
der untergeordneten Kategorien dargestellt. Im folgenden Unterkapitel werden diese
Ergebnisse interpretiert und auf ein iibergeordnetes Phanomen hin untersucht.

7.2 Interpretation der Ergebnisse

In diesem Unterkapitel werden die oben genannten Phdnomene in Bezug auf das Thema des

Forschungsvorhabens diskutiert und interpretiert. Dafiir werden nun auch die wahrend des
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Forschungsprozesses immer wieder verfassten Memos (107) hinzugezogen. Durch die
Diskussion und Interpretation sollen Zusammenhdnge zwischen den Phdanomenen

aufgedeckt werden.

Fir alle angehorigen Familienmitglieder?? war das hirnschadigung-auslosende Ereignis
pragend. Jede Interviewperson konnte sich an den Tag des Ereignisses erinnern und genaue
Angaben dazu machen, was jede/r einzelne gemacht hat. Die Situation des Unfalls oder der
Moment, in dem die Benachrichtigung tiber den Unfall (z.B. durch die Polizei) tiberbracht
wird, wird als duferst schwerwiegend und aufwiihlend bezeichnet. Eine Mutter war
wahrend des Interviews emotional sehr betroffen, als sie von dem Ereignis berichtete. Auch
die erlebte Situation bei der Ankunft im jeweiligen Krankenhaus wird als aufwiihlend
beschrieben. Die Auswirkungen des erlebten Ereignisses konnten nicht gleich erfasst
werden. Im Nachhinein sind die enormen Verdnderungen im Leben der betroffenen
Menschen mit Hirnschadigung aber auch im Leben der Angehorigen selber deutlich und ab
dem auslosenden Ereignis spiirbar. Dieses Ereignis kann als ,kritischer
Lebenseinschnitt”bezeichnet und als kritisches Lebensereignis eingestuft werden, das
alle betroffenen Menschen - die Personen mit nun erworbener Hirnschadigung und deren

angehorige Familienmitglieder - aus der Bahn wirft.

Welche Erfahrungen machen betroffene Menschen und deren

Angehorige nach einem Ereignis, das eine Hirnschddigung auslést?

Die Erfahrungen der Angehorigen nach dem Ereignis, das eine erworbene Hirnschadigung
zur Folge hat, waren sehr vielfiltig. Die ersten Erinnerungen ,danach“ betreffen positive
Erlebnisse (,erste positive Erinnerung"“) mitder betroffenen Person, die sich zu der
Zeit noch im Tiefschlaft befindet. Es werden Reaktionen der betroffenen Person, wie
Fingerdriicken oder Lachen, beschrieben; oder auch Reaktionen anderer Personen, wie die
Frage einer Krankenpflegerin nach einer Zahnbiirste, die fiir die Angehorigen der Beweis
sind, dass ,alles nicht so schlimm sein kann“ und die Hoffnung auf baldige Gesundheit

aufkeimen lasst.

Diese Hoffnung wird in der Akutphase (,Zwischen Hoffen und Bangen®), die mit

der Einlieferung der hirnverletzten Person ins Krankenhaus beginnt, meist zerschlagen. Eine

23]ch schreibe hier ,alle” Angehoérigen und meine damit vorrangig die von mir interviewten Personen.
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Mutter beschreibt die Informationsweitergabe der Arzte als ,brutal“ und sagt, dass die
Hoffnung immer wieder aufs Neue zerstort wurde. Durch die Informationen der Arzte wird
den Angehorigen meist das ganze Ausmaf3 der vorangegangenen Ereignisse bewusst. Da den
hirnverletzten Personen ihre ,Schaden im schlafenden Zustand des Komas nicht anzusehen
sind, werden sie oft unterschétzt. Die Reaktionen der Angehorigen auf die schlafende Person,
sind unterschiedlich. Die wenigsten Menschen hatten schon Kontakt mit komatdsen
Menschen und machen diese Erfahrung in der Situation mit ihren Angehdrigen zum ersten
Mal. Daher sind auch die beschriebenen Reaktionen keine Uberraschenden: Eine Familie hat
sich fiir positive Verstarkung durch Vorlesen entschieden, eine andere Mutter konnte nicht
so recht mit dem einseitigen Gesprach umgehen, bei dem sie keine Antwort bekam.
Interessant sind die unterschiedlichen Erzahlungen der angehorigen Familienmitglieder
tber Erfahrungen in der Akutphase: Die neutral beschriebene Situation
(Kleidungsvorschriften) stammt von der Mutter, deren Tochter nur 2 oder 3 Tage im
kiinstlichen Tiefschlaf war, bevor sie aufgeweckt wurde. Die als kritisch beschriebene
Situation (Todeserwartungen, Komplikationen) wird von der Mutter beschrieben, deren
Tochter etwa 9 Wochen im kiunstlichen Tiefschlaf gehalten werden musste. Genau diese
Familie hatte durch die lange andauernde Akutphase Zeit, sich mit der Situation genau
auseinander zu setzen. Die Familie hat sich selbststindig Informationen beschafft und
gemeinsam dazu beigetragen, fiir die Tochter/Schwester bestmogliche Voraussetzungen fiir
eine Genesung zu schaffen. Diese Phase, in der es fiir die Betroffenen um Leben und Tod geht
und die angehorigen Familien jede Verdnderung des Gesundheitszustandes aktiv und
hautnah miterleben, hat durch das Uberleben der hirnverletzten Menschen ein vorerst

positives Ende fiir die ganze hirnverletzte Familie gefunden.

Mit der Uberstellung auf eine ,Normalstation“ oder in eine Rehabilitationseinrichtung und
spater die Entlassung nachhause, beginnt fiir die von Hirnschadigung betroffene Familie der
lange Weg der Rehabilitation. Mit der Frage ,Wie soll’s weitergehen?"beschaftigen
sich die angehorigen Familienmitglieder intensiv. Wahrend der Zeit, in der sich die
betroffene Person, noch in einer Einrichtung befindet, beginnen auch die Erfahrungen mit
verschiedensten Therapien. Die meisten Angehoérigen haben sich aktiv um
Therapiemoéglichkeiten fiir die Betroffenen gekiimmert und dabei unterschiedliche
Erfahrungen gemacht. Von einer Mutter werden demotivierende Aussagen der Umwelt
beschrieben, dass ihre Tochter sowieso ins Heim muss und ihre Familie es daheim nicht

schaffen wird. Eine andere Mutter geht darauf ein, dass ihre Tochter wiederholt als
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y2untherapierbar” bezeichnet wurde. Diese beiden Miitter mussten um ihr Recht kimpfen, es
zumindest auszuprobieren (es hat letztendlich geklappt) bzw. trotzdem einen Platz in der
Therapie fiir die Tochter zu erhalten, in der auf die besonderen Bediirfnisse eingegangen
wurde. Das System hitte die Kinder ansonsten wahrscheinlich abgeschoben und ihnen viele
positive Erfahrungen verwehrt. Spatestens mit der endgiiltigen Entlassung der betroffenen
Menschen mit Hirnschiadigung (meist jedoch schon friiher) beginnen die Uberlegungen der
Miitter zur eigenen Berufstitigkeit. Man kénnte meinen, dass eine Entscheidungshilfe der
Schweregrad der Beeintrachtigung des Kindes ist — dem ist nicht so. Sowohl die Tochter der
Frau, die sich fiir die Arbeit entschieden hat, als auch die Tochter der Frau, die sich fiir die
Pension entschieden haben, sind stark auf Hilfe oder sogar Pflege angewiesen. Die eine
Mutter hat sich fir die Pension entschieden, um ihre Tochter bestmoglich unterstiitzen zu
konnen. Die andere hat sich fiir die Arbeit entschieden, um ihrer Tochter ansonsten
unbezahlbare Therapien zu ermoglichen. Die gleichen Motive haben also zu
unterschiedlichen Entscheidungen gefiihrt, mit denen jede der Frauen zufrieden ist. Schon
sehr frith wird tiber die zukiinftige Selbststdndigkeit nachgedacht und in diese Richtung
gearbeitet. Die Erwartungen der angehorigen Familienmitglieder sind sehr hoch, der
angestrebte Zustand ,Gesundheit” immer noch vor Augen. Erst mit fortschreitendem
Lernerfolg wird klar, dass sich die Erwartungen - vor allem in Richtung ,Selbststdndigkeit” -
nicht immer erfiillen werden. Der Lernprozess ist ein standiger Begleiter und erfordert von

allen Beteiligten viel Geduld.

Wenn die Zeit voranschreitet ist ein Ausmafd der bleibenden Beeintrachtigungen beim
betroffenen Menschen absehbar. Die Neuorganisation eines ,neuen Lebens“ beginnt
damit, sich von ihrem ,alten” Leben zu verabschieden. Die Anspriiche miissen neu definiert
werden und die Einstellung zum Leben gedndert werden. Nicht alle meiner
Interviewpersonen haben diese Phase schon endgiiltig erreicht! Es geht um das Lernen,
miteinander umzugehen, das von einer Mutter als beidseitiger Prozess beschrieben wird, an
dem sie und die Tochter beteiligt waren. Es geht fiir eine Mutter auch darum, dass standige
Miteinander zu akzeptieren, was sie zum Zeitpunkt des Interviews noch nicht kann. Zwei
Familien driicken ihre Ubereinkunft mit dem neuen Leben direkt aus. In Erzihlungen
gestehen sie ihre Schwierigkeiten ein, sind sich jedoch genauso der positiven Seiten ihres
Lebens bewusst. Die Anforderungen an die Betroffenen, ein selbststandiges Leben zu fiihren,
sind entweder erreicht oder endgiiltig aufgegeben. Eine Mutter konnte sich von der nicht-

erreichbaren Selbststandigkeit ihrer Tochter noch nicht ganz verabschieden. Obwohl sie
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Plane fiir das Leben - wenn sie als Eltern nicht mehr zur Verfiigung stehen kénnen -
gemacht hat, hofft sie auf die Eigenstandigkeit der Tochter. Aus dieser Darstellung kann
demnach entnommen werden, dass es als Ziel fiir ein zufriedenes Weiterleben gilt, diese
Phase des neuen Lebens zu erreichen. Damit verbunden sind die Annahme der

Veranderungen und die realistische Sicht auf die Zukunft.

Fiir den geschilderten Zeitabschnitt - beginnend beim hirnschadigung-auslésenden Ereignis,
bis hin zum Hier und Jetzt - geben die angehorigen Familienmitglieder immer wieder
Sorgen und Angste an, die sie wihrend des Zusammenlebens mit dem Menschen mit
Hirnschadigung hatten. Eine Familie erzahlt vom impulsiven Verhalten des Kindes und die
dadurch in der Vergangenheit entstandenen belastenden Situationen, wie ,Abhauen®,
Drohungen aussprechen, sich ,nimma auskennen®. Die Mutter eines selbststandig lebenden
Kindes spricht tiber den bendtigten Abstand, damit sie eben nicht weif3, was die Tochter
gerade macht. Aktuellere Befiirchtungen schildern zwei Miitter: Sie gehen auf die
Moglichkeit des Ausgenutzt-Werdens und auf Gedanken iiber die Sinnlosigkeit des

Weiterlebens ihrer Tochter auf Grund der Beeintrachtigungen ein.

Auch das Phanomen der sozialen Kontakte ihrer Kinder stellt fiir die meisten Miitter
eine Sorge dar. Nur eine Mutter berichtet, dass ihre Tochter (wenige) Freundschaften pflegt.
Zwei Familien sprechen von keinen oder nur sehr losen Kontakten und geben dafiir
Schwierigkeiten im Umgang mit anderen Menschen an. Die Selbsthilfegruppen stellen zwar
eine Moglichkeit dar, mit anderen Menschen in Kontakt zu kommen, werden aber von den

meisten angehorigen Familienmitgliedern als unzureichend empfunden.

Welche Arten der Unterstiitzung gibt es fiir die Angehodrigen, wie
kommen Angehorige zu diesen Unterstiitzungen und wie empfinden

sie diese Hilfestellungen?

In den Erzahlungen kommen die angehorigen Familienmitglieder immer wieder auf Aspekte
zu sprechen, die ihnen auf unterschiedliche Art und Weise Unterstiitzung und Hilfe gebracht
haben. Unter den Begriff der Hilfestellung fallen hier alle Personen, Tatigkeiten und
Aktionen, die die interviewten Personen als unterstiitzend oder entlastend beschrieben
haben. Alle Angehorigen sprechen davon, dass sie diese Hilfe (mit wenigen Ausnahmen)
einfordern (,Hilfe holen®) mussten. Informationen werden in jedem Fall als wichtig
angesehen. Zwei Familien sprechen davon, dass sie anfangs ohne Informationen

zurechtkommen mussten und sich die Beschaffung der notigen Informationen (Therapie,
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Pflege, Sozialleistungen, Erfahrungsaustausch, u.v.m.) in vielen Situationen als schwierig
gestaltet hat. Aus diesem Grund haben diese beiden Familien die ersten beiden
Selbsthilfegruppen fiir diese Zielgruppe in Osterreich gegriindet. Sie wollten damit auch
anderen betroffenen Familien leichteren Zugang zu Informationsweitergabe und
Erfahrungsaustausch ermoglichen. Eine weitere Notwendigkeit, Unterstiitzung zu
bekommen, ist die Tatsache ,jemanden“ (wenn moglich den ,Richtigen“) zu kennen.
Bekannte in bestimmten Kreisen zu haben spricht vor allem eine Mutter als duf3erst hilfreich
an. Aber auch zufallige Bekanntschaften, die Informationen und Motivation weitergeben,
werden angesprochen. Grundsatzlich werden alle erhaltenen Unterstiitzungsmafdnahmen
als Entlastung beschrieben, sei es eine ,Kroft“ als Hilfe bei der Betreuung des Kindes, wenn
die Eltern nicht da sind, eine weitere angehorige Person, die Freiraum schafft, oder die

Betreuung des Kindes durch einen Job-Coach, die den Eltern freie Zeit ermoglicht.

In diesem Unterkapitel wurden einige der im vorangegangenen Unterkapitel genannten
Phanomene in Bezug auf das Thema des Forschungsvorhabens diskutiert und interpretiert.
Es wurden Zusammenhénge aufgedeckt und neue Sichtweisen erdffnet, die nun im letzten

Unterkapitel praktische Konsequenzen fiir die Beantwortung der Fragestellung geben sollen.

7.3 Diskussion praktischer Konsequenzen

Aus den vorangegangenen Interpretationen und Diskussionen, aus denen sich neue
Zusammenhange zwischen und neue Sichtweisen auf das Thema des Forschungsvorhabens
ergeben haben, soll in diesem Unterkapitel eine mégliche Antwort auf die Forschungsfrage
gegeben werden, die gleichzeitig praktische Konsequenzen fiir weitere Arbeiten mit dem

Thema aufdecken soll.

Welche Erfahrungen machen Angehérige von Menschen mit
erworbenen Hirnschadigungen mit den auftretenden

Verdnderungen im Alltag mit den betroffenen Personen?

So unterschiedlich die einzelnen Personen sind - Betroffene wie angehorige
Familienmitglieder - so unterschiedlich sind auch die Erfahrungen und die Anforderungen,
die jede Familie stellt. Abhdngig von der Zeit, die seit dem hirnschadigung-auslésenden
Ereignis vergangen ist, der Personlichkeit aller Beteiligten und den davongetragenen

Beeintrachtigungen, ergeben sich unterschiedliche Perspektiven und Bedtirfnisse. Die
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personlichen Erfahrungen weisen Ahnlichkeiten auf und lassen Vergleiche zu, sind jedoch in

jedem Fall als individuelle Geschichten zu betrachten.

Alle befragten Personen berichteten von dem hirnschadigung-auslosenden Ereignis als
aufregende und belastende Situation, die ihr Leben verandert hat. Wahrend sich ein Team
aus Arzten und Pflegern um die betroffene Person bemiihte, war niemand da, der sich um
die angehorigen Familienmitglieder kiimmerte. Die Angehorigen waren wahrend dieser
schwierigen Lebenslage ohne professionelle Betreuung. Wahrend die meisten von netten
Gesten und Worten von Arzten und Pflegepersonen sprachen, musste sich eine Familie
zusatzlich damit abfinden, dass durch eine brutale Informationsaufbereitung viele

Hoffnungen im Keim erstickt wurden.

Obwohl in der Literatur von Rehabilitation ab dem ersten Tag zu lesen ist, geben die
Angehorigen an, sich zum grofsten Teil selbst um Rehabilitationsmafénahmen gekiimmert zu
haben. Nattirlich kdnnten diese Erzdahlungen, die schon mehrere Jahr(-zehnte) zurtickliegen,
heute nicht mehr der exakten Wahrheit entsprechen. Leider gibt es aktuelle Informationen
(Kongress: Leben nach erworbener Hirnschiadigung 2012, Online-Quelle), dass in den
beschriebenen Situationen noch immer sehr viel Aktualitit steckt: Da sich die
Zustandigkeitsbereiche tiberschneiden, kommen neuro(-psychologisch)
rehabilitationsbediirftige Menschen ohne die aktive Unterstiitzung ihrer Angehdrigen

schwer zu entsprechenden Therapiemoglichkeiten.

Dementsprechend sind die Unterstiitzungsangebote fiir Angehorige von Menschen mit
erworbener Hirnschdadigung ebenso gering. Es gilt, wer sich nicht von sich aus um
Unterstiitzung - welcher Art auch immer - bemiiht, wird diese nicht bekommen. So ist es
auch nicht verwunderlich, dass die interviewten Angehorigen — mit Ausnahme von weiteren
Familienangehorigen - erst nach der Akutphase Unterstiitzung in Anspruch nehmen. Erst zu
diesem Zeitpunkt ist die Verarbeitung der Erlebnisse so weit vorangeschritten, und der
betroffene Mensch mit Hirnschadigung soweit in Sicherheit gemeint, dass den Angehorigen

Zeit bleibt, tiber Hilfen nachzudenken und diese auch bewusst einzufordern.

In diesem Kapitel wurden die Ergebnisse des Forschungsvorhabens dargestellt, indem die
erarbeiteten Phdnomene beschrieben wurden. In weiteren Schritten wurden die
dargestellten Ergebnisse interpretiert, bevor die neuen Zusammenhange und Sichtweisen im

Kontext praktischer Konsequenzen diskutiert wurden.
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Reslimee

Im vorangegangenen Empirie Teil wurde das von mir geplante und durchgefiihrte
Forschungsvorhaben vorgestellt. Hier soll es im Uberblick nochmals kurz zusammengefasst
werden. Dabei werden die zentralen Ergebnisse dargestellt und methodische

Verbesserungsvorschlage aufgezeigt.

Die gesamte Vorbereitung des Forschungsprozesses, von der Erarbeitung des
Forschungsthemas, tiber die Entscheidung zur Grounded Theory als Forschungsmethode
und Atlas.ti als Unterstiitzung, bis hin zur Suche nach potentiellen Interviewpartnern ist
aufderst harmonisch verlaufen. Auch die Interviews waren interessant und boten viel
Einblick in das Leben der interviewten Personen. Die Offenheit, die mir als Forscherin
entgegengebracht wurde, war sehr aufbauend und hat sicherlich auch zum Gelingen der
vorliegenden Arbeit beigetragen. Jede Familie hat sich als Einheit um das Familienmitglied
mit erworbener Hirnschadigung dargestellt. Jede Familie war durch ihr Schicksal einzigartig.
Trotzdem ist es gelungen in einem aufregenden Analyseprozess, Ahnlichkeiten in den

Erfahrungen zu finden und dadurch Phdnomene zu identifizieren.

Jedes einzelne Interview wurde mit Hilfe von Atlas.ti konzeptualisiert, indem Sinneinheiten
aus den Texten herausgegriffen und mit einem Namen versehen wurden. Diese Konzepte
(Codes) sind auf dhnliche Inhalte hin untersucht und um diese Inhalte, oder Phdnomene,
gruppiert worden. Dieser Prozess des Kategorisierens (Bilden von Code-Familien) schloss
die erste Analysephase vorlaufig ab. Wahrend im Anschluss daran Bedingungen, die ein
Phdanomen verursachen herausgefiltert (Bilden von Super-Code-Familien) wurden immer
wieder neue Codes gebildet. Die Phase, wo die Phdnomene miteinander in Beziehung
gebracht wurden, war schon im Gang und wurde nun durch das Veranschaulichen dieser
Beziehungen (Bilden von Netzwerken) gefestigt. Erst durch die Verschriftlichung dieser
Prozesse im Kapitel 7.1 ,Darstellung der Ergebnisse“ wurde der Prozess schliefilich
abgeschlossen. Das Ergebnis sind drei Phanomen-Theorien, die gleichzeitig als
weiterfithrende Fragestellungen fiir kommende Forschungsvorhaben gesehen werden

konnen.

1. Hirnschadigung-auslosende Ereignisse wurden als belastende Situation beschrieben, die
das Leben der gesamten betroffenen Familie verandert hat. Wahrend die betroffenen

Personen von einem Team von Arztlnnen und Pflegepersonal betreut wird, miissen die
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Angehorigen mit der Akutsituation alleine zurecht kommen. Sie miissen sich nicht nur
mit der belastenden Situation auseinandersetzen, sondern in einigen Fallen noch brutale
Informationsweitergabe und damit einhergehende Zerstérung einzelner

Hoffnungsschimmer aushalten.

Wo ist in diesen Fallen professionelle Betreuung von Angehorigen (z.B. durch ein

Kriseninterventionsteam) moglich?

2. Neuro(psycho)logische Rehabilitation sollte so friith, wie nur irgendwie moglich
beginnen, um die lebensverandernden Auswirkungen einer Hirnschadigung fiir die
Betroffenen, wie auch ihre Angehorigen, so gering wie moglich zu halten. Die
Angehorigen berichten dartiber, dass sie sich zum grofdten Teil selber um die

Rehabilitation kiimmern mussten - und zwar mit sehr viel Durchsetzungsvermogen.

Wie kann hier die Situation von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen und
damit auch die Situation der Angehorigen dementsprechend verbessert werden, dass
ein liickenloser Ubergang von den lebensrettenden Sofortmafinahmen zu spéterer

weiterfithrender Rehabilitation gegeben ist?

3. Unterstitzungsangebote, speziell fir Angehoérige von Menschen mit erworbener
Hirnschadigung, konnen hauptsachlich durch eigene Initiativen in Anspruch genommen
werden. Durch die Anstrengungen und psychische Belastung in der Akutsituation
verfligen die Angehorigen erst danach liber die notwendigen Ressourcen, sich um Hilfen

und Unterstiitzungen zu kiimmern.

Wie kann der Informationsfluss tUber vorhandene Unterstiitzungsangebote
dahingehend gestarkt werden, dass Angehorige schon in der Akutphase davon

erfahren?

Die Grounded Theory als Forschungsmethode und auch das narrative Interview ist dem
Thema gerecht geworden. Obwohl eine grofdere Anzahl an Interviewpartnern sicherlich ein
grofderes Spektrum an Erfahrungen ermdoglicht hatte, ist auch so eine Fiille unerwarteter
Aspekte in den geschilderten Lebenserfahrungen aufgetaucht. Auch bei der Durchfiihrung
der Interviews und vor allem der =zeitlichen Planung gibt es auf jeden Fall
Verbesserungsmoglichkeiten dahingehend, dass die Interviewpersonen darauf eingestellt
werden missen, dass die Interviews etwa 90 Minuten dauern. Im vorliegenden

Erhebungsverfahren haben die Schilderungen des Lebensabschnittes vom Unfall bis in die
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Gegenwart sehr viel Zeit in Anspruch genommen, weswegen die Nachfragephase sehr
abgekiirzt werden musste. In der Gesamtheit ist das Forschungsziel sicherlich mehr als

zufriedenstellend erreicht und somit einer wissenschaftlichen Arbeit wiirdig.
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Anhang 1 - Tabellarische Ubersicht Giber Personen in Osterreich, die von erworbener Hirnschadigung bedroht

sind
g . g 5 »
) = 80
g, g g E 2 = 5 _ 5 }
= = =] 3 ) _g E e = k)
S g E 2 3 = g = s S
| B | g2 | & t 3| :
g R e 2 A >
b = S
Gesamt-
SIS IEvEL 8440465 | 284813 | 558085| 1.611.829| 1412545| 531.586| 1210259 | 709912 | 369922| 1713957
(Wikipedia o.J., Online-
Quelle)
in % 100% 3,37% 6,61% 19,10% 16,74% 6,30% 14,34% 8,41% 4,38% 20,31%
Schlaganfall oder
Gehirnblutung
(Statistik Austria 2007, 154.100 6.400 10.000 26.200 28.500 9.400 25.900 13.300 4.300 30.100
S.80)
in %
der 1,83% 2,25% 1,79% 1,63% 2,02% 1,77% 2,14% 1,87% 1,16% 1,76%
Gesamteinwohnerzahl
Spitalsentlassungen
mit Hauptdiagnose
»Andere
Verletzungen des 27.068 655 2.402 4.504 5.403 2.323 3.660 2.556 841 4724
Kopfes“
(Statistik Austria
2011a, Zeile 405)
in%
der 0,32% 0,23% 0,43% 0,28% 0,38% 0,44% 0,30% 0,36% 0,23% 0,28%

Gesamteinwohnerzahl
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Anhang 2 - Krisenverarbeitungsmodell nach Schuchardt (1994)
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Anhang 3 - Information fir potentielle Interviewpartner

Sehr geehrte Damen und Herren,

mein Name ist Nicole Schmidt. Ich bin Studentin an der Universitit Wien und arbeite
zur Zeit am Abschluss meines Studiums. Das Thema meiner Abschlussarbeit lautet

,Erfahrungen von angehérigen Familien von Menschen mit erworbenen
Hirnschddigungen®.

Das Thema ist fiir mich von besonderer Bedeutung, da ich vor mehreren Jahren selbst
zu einer Angehorigen eines Menschen mit Hirnschadigung wurde. Aus diesem Grund
musste ich mich damals mit dem Thema auseinandersetzten, heute mache ich es
freiwillig.

In meiner Arbeit mochte ich Eindriicke und Erfahrungen darstellen. Deshalb bin ich
auf der Suche nach Angehoérigen von Menschen, die nach einem einschneidenden
Ereignis eine Schadigung des Gehirns davongetragen haben. Ich mdéchte Interviews
mit Eltern, Geschwistern, Kindern oder nahen Angehorigen von betroffenen Personen
filhren. Dabei will ich viele Erfahrungen und Eindriicke tiber das ERleben und
WEITERIeben nach einem Hirnschadigung-auslésenden Ereignis sammeln und in
meine Abschlussarbeit einfliefien lassen.

Diese Interviews werden diskret behandelt. Erzahlungen aus den Interviews werden
anonymisiert, sodass zu keinem Zeitpunkt erkennbar ist, wer mit mir liber seine
Erfahrungen gesprochen hat.

Falls Sie sich nun als Mutter oder Vater, Tochter oder Sohn, Schwester oder Bruder,
oder anderer naher Verwandter eines Menschen mit Hirnschadigung vorstellen
kénnen, mit mir tiber Ihre Erfahrungen zu sprechen, melden Sie sich bitte bei mir.

Sie kobnnen mich telefonisch unter 0664/3731506 oder

per e-Mail unter niki_s85@hotmail.com erreichen.

Ich gebe lhnen gerne weitere Auskiinfte und bespreche mit lhnen das weitere
Vorgehen.

Ich bedanke mich fiir Ihr Vertrauen und verbleibe mit freundlichen Grifien,

Nicole Schmidt
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Auf Anregung von einer Selbsthilfegruppen-Leiterin habe ich diese Information noch einmal

in einfacherer Sprache verfasst. Die Informationen in Easy-To-Read lauteten:

Sehr geehrte Damen und Herren,

mein Name ist Nicole Schmidt. Ich bin Studentin an der Universitit Wien. Zur
Zeit arbeite ich am Abschluss meines Studiums. Meine Abschlussarbeit
schreibe ich zum Thema

»Erfahrungen von angehorigen Familien
von Menschen mit erworbenen Hirnschddigungen”.,

Das Thema ist fiir mich sehr wichtig - ich selber wurde vor mehreren Jahren zu
einer Angehorigen eines Menschen mit Hirnschadigung. Damals musste ich
mich mit dem Thema auseinandersetzten, heute mache ich es freiwillig.

In meiner Arbeit méchte ich Eindriicke und Erfahrungen darstellen. Deshalb
suche ich nach Angehérigen von Menschen, die nach einem Ereignis eine
Schadigung des Gehirns davongetragen haben. Ich mochte Gesprache mit
Eltern, Geschwistern, Kindern oder nahen Angehorigen von betroffenen
Personen fiihren. Dabei will ich viele Erfahrungen und Eindriicke tiber das
ERleben und WEITERleben nach einem solchen einschneidenden Ereignis
sammeln und in meine Abschlussarbeit einflief3en lassen.

Diese Gesprache werden diskret behandelt. Erzdahlungen aus den Interviews
werden anonymisiert, sodass zu keinem Zeitpunkt erkennbar ist, wer mit mir
tiber seine Erfahrungen gesprochen hat.

Falls Sie sich als Mutter oder Vater, Tochter oder Sohn, Schwester oder Bruder,
oder anderer naher Verwandter eines Menschen mit Hirnschadigung
vorstellen konnen, mit mir tber Thre Erfahrungen zu sprechen, melden Sie sich
bitte bei mir.

Sie konnen mich telefonisch unter 0664/3731506 oder

per e-Mail unter niki_s85@hotmail.com erreichen.

Ich gebe Thnen gerne weitere Auskiinfte und bespreche mit IThnen das weitere
Vorgehen.

Ich bedanke mich fiir Ihr Vertrauen und verbleibe mit freundlichen Griifden,

Nicole Schmidt




Anhang 4 - Dokumentation ,,Kontaktaufnahme zu den Interviewpersonen“

18. Oktober 2011
Der erste Versuch Kontakt herzustellen

Anruf bei Leiterlnnen von zwei Selbsthilfe-Gruppen der HPE in Niederdsterreich

Als ich bei den beiden LeiterInnen der Angehorigen-Selbsthilfe-Gruppen anrief, um mich und
mein Diplomarbeitsthema vorzustellen, war ich sehr motiviert und hatte schon vor Augen,
wie die Gesprache mit meinen zukiinftigen Interviewpartnerlnnen aussehen wiirden. Leider
wurde ich rasch auf den Boden der Realitat zurtickgeholt. Die Damen am Telefon erklarten
mir freundlich aber bestimmt, dass zu den Gruppentreffen keine Personen kamen, die

meinen ,Anforderungen” entsprachen.

23. Oktober 2011
Der zweite Versuch Kontakt herzustellen

Mails an Leiterinnen von Selbsthilfe-Gruppen in Wien, Niederdsterreich, Obergsterreich

und der Steiermark

Folgendes Mail habe ich an verschiedenste Selbsthilfe-Gruppen in Wien, Niederdsterreich,
Oberosterreich und der Steiermark geschickt, die laut Homepage von Menschen mit
erworbenen Hirnschadigungen (vorwiegend nach Schiadel-Hirn-Trauma) und deren
Angehorigen besucht werden. Dort, wo eine Kontaktperson angegeben war, habe ich diese

personlich angeschrieben, ansonsten die Organisation.

Betreff: Suche nach Interviewpartnerlnnen zum Thema ,Erfahrungen von angehdrigen
Familien von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen®

Sehr geehrte Damen und Herren®,

mein Name ist Nicole Schmidt. Ich bin Studentin an der Universitdt Wien und gerade
dabei mein Bildungswissenschaft-Studium mit dem Schwerpunkt der Heil- &
Integrativpadagogik abzuschlieBen. Im Zuge meiner Abschlussarbeit flihre ich Interviews
mit Angehoérigen von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen durch.

Da ich noch weitere Interviewpartner suche, sende ich Ihnen im Anhang ein Dokument,
das mein Vorhaben etwas genauer erklart, und richte an Sie meine Bitte, falls es in Ihrer
Selbsthilfegruppe angehdrige Menschen gibt, die bereit sind, mit mir Uber ihre

24]e nachdem, an wen das Mail gerichtet war, konnte hier auch stehen: Sehr geehrte Frau .../ Sehr geehrter Herr ...




Erfahrungen zu sprechen, mein Ansuchen (in Form des Dokumentes im Anhang) an diese
Personen weiterzuleiten!

Vielen Dank fiir Ihr Bemihen im Voraus
und mit freundlichen GriBen,
Nicole Schmidt

PS: Falls Sie als verantwortliche Selbsthilfegruppen-Leiterin®® Naheres wissen wollen, bin
ich natdrlich gerne bereit, Ihnen genauere Informationen zu geben.

Als Attachement war das Dokument aus ,Anhang 2 - Information fiir potentielle

Interviewpartner” angehangt.

25. Oktober 2011
Erste Reaktion auf die ausgesandten Mails

Einladung zu einer Benefizveranstaltung

Zwei Tage nachdem ich die E-Mails ausgeschickt hatte, hatte ich eine Nachricht mit einem
Namen und einer Handynummer auf meiner Mobil-Box. Meine Freude war sehr grof3, sodass
ich gleich zuriickgerufen habe. Die Dame am anderen Ende der Leitung stellte sich als Sigrid
Kundela vor. Nach dem kurzen Telefonat mit der sehr sympathischen Frau war ich um eine
Einladung zu einer Benefizveranstaltung reicher. Dort wollte sie mit mir ausfiihrlicher

Sprechen und mir eventuell interessierte Interviewpartnerinnen vorstellen.

5. November 2011
Das Mail einer Mutter

Kontaktaufnahme einer Interviewperson per Mail

Meine Bitte im Mail an die Selbsthilfegruppen-Leiterinnen wurde wahrgenommen, denn die

Absenderin des folgenden Mails hatte meine Informationen bekommen.

Betreff: Interviewpartner
Sehr geehrte Frau Schmidt,

auch ich bin Angehorige von einer SHT-Patientin. Ich habe eine Tochter von 31 Jahren,
die vor 20 Jahren einen Unfall mit schwerem SHT-Trauma erlitten hat. Ich bin bereit,

25Je nachdem, an wen das Mail gerichtet war, konnte hier auch stehen: Selbsthilfegruppen-Leiterin/
Selbsthilfegruppen-Leiter.
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Ihnen flr Fragen in dieser Angelegenheit zur Verfligung zu stehen.
Mit freundlichen GriBen,

D.D. (Mutter)

Meine Freude war sehr grof3, sodass ich umgehend antwortete:

Betreff: Interviewpartner
Liebe D.D.,
vielen Dank flr Ihre Rickmeldung und Ihre Bereitschaft, mit mir zu sprechen!

Das von mir geplante Interview wirde etwa 30 Minuten bis eine Stunde dauern. Ich wei
leider nicht, woher Sie sind, und wie weit das von meinem Wohn- und Arbeitsumfeld
entfernt ist. Ist es mdglich telefonisch das weitere Vorgehen zu besprechen?

Falls ich Sie anrufen soll, beben Sie mir bitte IThre Nummer bekannt, oder melden Sie sich
bei mir unter meiner Nummer 0664/373 15 06.

Ich freue mich auf ein Gesprach mit Ihnen,
liebe GriiBe,
Nicole Schmidt

Nach einem weiteren Mail, in dem ich die Telefonnummer von Frau D. erhielt, rief ich die
doch weit entfernt wohnende Interviewperson an um genaueres zu besprechen. Aus diesem

Telefonat hat sich ein Interviewtermin bei Frau D. zuhause ergeben.

6. November 2011
Erfahrungen bei der Benefizveranstaltung fir die Selbsthilfegruppe
SHG-SHT Wien

Erstes personliches Zusammentreffen mit einigen potentiellen Interviewpartnerinnen

Nach dem kurzen Telefonat, bei dem mich Sigrid Kundela zur Veranstaltung eingeladen hat,
war ich in Versuchung, eine Person zu suchen, die die Veranstaltung mit mir gemeinsam

besuchen sollte. Da ich niemanden fand, wiirde ich alleine dorthin gehen.

So machte ich mich am frithen Nachmittag des 6. Novembers auf, um den Veranstaltungsort
im 17. Wiener Gemeindebezirk zu finden, wo um 16Uhr die Veranstaltung beginnen sollte.
Meine Gefiihle waren eher gemischt: Wie wird es dort sein? Wird jemand mit mir sprechen?
Werde ich auffallen, wenn ich alleine dorthin gehe? - All diese Gedanken hatte ich im Kopf als

ich aus der Strafdenbahn stieg. Doch schon bei der ersten Ampel wurde ich aus meinen
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Gedanken gerissen: ,Wissen Sie vielleicht, wo hier die Kirche ist? fragte mich eine altere
Dame. Wir hatten dasselbe Ziel und somit eine angenehm-verbrachte Zeit bis zur Ankunft
beim Pfarrsaal. Diese Begegnung hatte auch meine Nervositat gelindert und ich konnte voller
Enthusiasmus mein Tages-Ziel verfolgen, namlich mit potentiellen Interviewpartnern in

Kontakt zu treten.

Schon beim Hineingehen fielen die angenehme Stimmung und der freundliche Umgang
miteinander auf. Ich wurde sehr herzlich empfangen und trotz der vielen Menschen (einige
mehr als erwartet) nahm sich Sigrid Kundela die Zeit, mit mir zu sprechen und mir auch
gleich zu Beginn einige Menschen zu ,zeigen", bei denen sie sich vorstellen konnte, dass sie

mit mir sprechen wiirden.

Schon wahrend der Sitzplatz-Suche kam ich mit mehreren Menschen ins Gesprach; man
plauderte munter drauf los und obwohl sich die meisten Menschen zu kennen schienen kam
ich mir nicht ausgeschlossen vor. Die Pause nutzte ich fiir erste personliche Gesprache mit
den Angehorigen von Menschen mit Schadel-Hirn-Trauma. Ich sprach mit vier Angehorigen
und gab jedem einen meiner Vorstellungszettel. Von einer Mutter konnte schon eine Handy-

Nummer bekommen, was mich sehr motivierte.

Auf dem Nachhauseweg war ich wieder vollig in Gedanken vertieft und sehr damit

beschiftigt alle Eindriicke des fiir mich gelungenen Nachmittages zu verarbeiten.

10. November 2011
Anruf von Frau A. wegen Interviewtermin

Interviewtermine ausmachen — (k)eine leichte Sache?!

Einige Tage nach der Veranstaltung gingen meine Uberlegungen noch immer dahin, wie ich
mich bei den Personen, mit denen ich Interviews fiihren mochte, vorstellen und erklaren
sollte, dass ich - wie von Sigrid Kundela versprochen - zu ihren Telefonnummern
gekommen war. Aber meine Uberlegungen waren unbegriindet. Frau A. rief mich von ihr aus
an, um mit mir einen Termin fiir das Interview, das sie ,sehr gerne mit mir fithren mochte®,
auszumachen. Dadurch war auch meine eigene Hemmschwelle endgiiltig iiberwunden:
Noch am selben Tag rief ich alle Nummern, die ich von Sigrid Kundela bekommen hatte, an
um mich bei den entsprechenden Personen vorzustellen. Von sechs Personen konnte ich fiinf
erreichen. Aus diesen Kontakten sind letztendlich drei Interviews entstanden. Die Griinde fiir

das Nicht-Zustandekommen waren sehr vielfaltig: Einerseits sind die inneren Hiirden
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aufgrund des Themas ziemlich hoch. Wenn die Erlebnisse noch nicht verarbeitet sind, ist es
fir Angehorige noch nicht an der Zeit, ihre Erfahrungen an die ,Offentlichkeit*
weiterzugeben. Andererseits war der Zeitpunkt, zu dem ich die Interviews durchgefiihrt

habe - es war Vorweihnachtszeit - fiir eine Terminvereinbarung nicht passend.

Ich personlich habe die Zeit vom Termin vereinbaren bis zum Interview fiihren taktisch

unklug gewahlt.

15. November 2011
Interview 1

gemischte Gefuhle nach dem ersten Gesprach

Meine Eindriicke vom Interview, das sich fiir mich, wie ein Gesprach zwischen alten
Bekannten anfiihlte, waren gemischt. Einerseits war ich von der Einstellung meiner
Interviewpartnerin begeistert und auch von der Art und Weise, wie sie mir ihre Erfahrungen
schilderte. Andererseits war ich personlich sehr mitgenommen und aufgewiihlt — wie auch
schon wahrend einzelnen Arbeitsprozessen an meiner Diplomarbeit - weil ich immer
wieder merke, wo ich selbst einige Aspekte der vergangenen Lebenserfahrungen noch nicht
verarbeitet habe. Ich habe die Situation meiner eigenen Familie in vielen Schilderungen

wiedererkannt und auch die Position meiner Mutter besser verstanden.

Da das Gesprach selber so positiv verlaufen ist, war es fiir mich nicht ganz klar, wann das
Interview aufhort und die Plauderei beginnt, sodass ich nach einer Stunde das Diktiergerat
ausgeschalten habe um die Anspannung meinerseits (,,Erzahl blof3 nicht zu viel von dir, das
soll nicht Inhalt des Interviews sein!“) etwas herabzusetzen. Insgesamt war ich beinahe zwei
Stunden bei Frau A. und bin froh, dass ich die Gelegenheit hatte, mit ihr zu sprechen und

auch meine Erfahrungen an eine Person weitergeben zu kénnen, die dhnliches erlebt hat.

16. November 2011
noch eine Antwort auf meine Mails

- leider ohne Erfolg

Fast drei Wochen nachdem ich meine E-Mail ausgeschickt hatte, habe ich noch eine Antwort
auf bekommen. Eine Dame meldete sich per Mail und gab an, dass auch sie sich gerne mit
mir unterhalten wiirde. Leider ist auf meine Antwort keine Riickmeldung mehr gekommen,

sodass diese Kontaktaufnahme keinen Interviewtermin zur Folge hatte.



23. November 2011
Interview 2

eine ganz andere Perspektive

Auch das zweite Interview fiihrte mich zu einem angehérigen Elternpaar nachhause, wo ich
ganz herzlich aufgenommen wurde. Die Gesprachsatmosphéare wirkte auf mich wieder von
Beginn an sehr positiv. Auch Herr B. hat sich zum Interview bereit erklart, was eine
Interviewsituation zu dritt ergab. Frau B. hat hauptsachlich gesprochen, der Vater erganzt
oder in Erinnerung gerufen. Die Perspektive auf das Geschehene war hier jedoch eine ganz
andere: Der mittlerweile 40-jahrige Sohn war erst 7 Jahre alt, als er durch ein SHT eine
erworbene Hirnschadigung erlitten hat. Dadurch ergibt sich fir die Eltern nahezu kein

Vorher-Nachher-Erinnerungsvermégen, was die Erzahlungen ganz anders wirken lasst.

Auch hier war ich viel langer bei dem Ehepaar als das Interview andauerte, weil sich
anschliefiend ein Austausch von Erfahrungen zu gewissen Aspekten im Umgang mit dem

angehorigen Menschen mit Hirnschadigung ergab.

30. November 2011
Interview 3

Wichtige Erkenntnis Uber Ablauf meiner Interviews

Erst heute, beim dritten Interview, habe ich erkannt, warum die Interviews immer
mindestens eine Stunde dauern. Alleine die Erzahlung tiber das hirnschadigung-auslésende
Ereignis und die anschliefdenden Behandlungen und Therapien nimmt mehr als eine halbe
Stunde ein, wodurch sich natiirlich die Gesamtlange des Interviews nach den Berichten {iber
die eigenen Erfahrungen fast verdoppelt. Das Treffen heute fand in einem Kaffee-Haus statt,
was die Interviewatmosphdre nicht ganz so personlich machte. Auch die
Hintergrundlautstirke wurde mit der Fortdauer des Interviews immer lauter und

unangenehmer.

Heute haben wir das Thema der eigenen Erfahrungen ,nur kurz“ angesprochen, weil Frau C.
so detailliert und ergriffen tiber das Schicksal ihrer Tochter gesprochen hat, dass ich sie
unmoglich unterbrechen konnte. Aufderdem scheint mir, das detaillierte Erzahlen tiber den
Verlauf ein wichtiger Punkt fiir die Vertrauensbildung zu sein. Die Erzdhlungen tiber die
eigenen Erfahrungen fielen heute leider kurz, aber dennoch sehr aussagekraftig, aus, weil

meine Interviewpartnerin dann noch einen Termin hatte.

Xi



2. Dezember 2011
Interview 4

grof3er Schock wegen Ausfall des Aufnahmegerates

Auch das gestrige vierte und vorerst letzte Interview war fiir mich wieder sehr ergreifend.
Zuerst war ich ein wenig verunsichert, weil auch Doris (die Tochter) anwesend war. Obwohl
mich Frau D. fragte, ob es in Ordnung sei, wenn Doris dabei ist, fiihlte ich mich nicht in der
Lage sie wegzuschicken. Anders als erwartet, war dieses Interview sehr aufschlussreich.
Obwohl Doris dabei war, dufderte sich ihre Mutter auch liber Schwierigkeiten mit ihr.
Zeitweise ergab sich sogar eine Diskussion mit Doris, die seit ihrem Unfall vor 19 Jahren in
ihrer Bewegung, ihrem Sprachgebrauch und in ihrer gesamten Selbststandigkeit duf3erst

eingeschrankt ist.

Ein riesiger Schock war es fiir mich, als ich nach 40 Minuten zufélligerweise auf das
Aufnahmegerat schaute und bemerkte, dass es nicht aufnahm. Das bedeutet, dass die ersten
40 Minuten des sehr aussagekraftigen Interviews verloren waren. Ich habe zwar versucht,
die  wichtigsten @ Themen nochmals anzuschneiden, was natiirlich dem

Originalinterviewbeginn nicht wirklich nahe kommt.
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Anhang 5-Anfrage per E-Mail an Rehabilitationszentren mit
Schwerpunkt Neurorehabilitation, neuropsychologische
Rehabilitation oder Behandlung nach Schéadel-Hirn-Trauma

Folgende Anfrage wurde per E-Mail an die Rehabilitationszentren geschickt, wobei der

abgetrennte Zwischenteil jeweils auf die Informationen von der Homepage des jeweiligen

Zentrums abgestimmt war.

Betreff: Anfrage beziiglich Unterstiitzung fiir Angehérige

sehr geehrte damen und herren,

mein name ist Nicole Schmidt und ich schreibe zur zeit an meiner diplomarbeit zum thema
"Erfahungen von Angehdrigen von Menschen mit erworbener Hirnschadigung". ich arbeite
gerade an dem teil, wo es um unterstiitzungsmdoglichkeiten flir angehdrige geht.

deswegen wende ich mich mit einer frage an sie als Neurologisches
Rehabilitationszentrum, das auch menschen nach schlaganfallen und gehirnblutungen
behandelt:

gibt es in ihrem reha-zentrum auch angebote fiir angehdrige an?
wenn ja, in welcher art und weise?

waren sie bereit, mir dariber auskunft zu geben? ich komme natirlich gerne zu einem
vereinbarten termin vorbei oder bin telefonisch (0664/373 15 06) erreichbar.

mit freundlichen griiBen und bestem dank im vorraus,
Nicole Schmidt

Matrikelnummer: 0309882

Studienkennzahl: A 297
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Die Antwort aus Bad Pirawath hatte diesen Wortlaut:

Betreff: RE: Anfrage bezliglich Unterstitzung fir Angehorige

Sehr geehrte Frau Schmidt,
vielen Dank fir Ihre Anfrage. Leider kann ich Ihnen da nicht konkret weiterhelfen.

Wir haben keine standardisierte Vorgehensweise, sondern Uberlegen im Team jeden
Einzelfall.

Pflegende Angehorige kdnnen sich bei uns in der Klinik eine Auszeit nehmen und an den
verschiedensten Therapieprogrammen teilnehmen.

Auch beziehen wir die Bezugspersonen vom ersten Tag der Reha in unser Pflegekonzept
mit ein.
Bei Defiziten schulen wir ressourcenorientiert pflegende Angehdérige.

Mit freundlichen GriiBen und den besten Wiinschen fiir Ihr Studium!

Heike Schiffner-Scheck, MBA

Pflegedirektorin

Kurhotel Bad Pirawarth GmbH & Co KG

Kurhausstrafe 100

2222 Bad Pirawarth

T.: +43 (0) 2574 / 291 60-544

F.: +43 (0) 2574 / 291 60-60

www.klinik-pirawarth.at <http://www.klinik-pirawarth.at/>
www.burnout-hilfe.at <http://www.burnout-hilfe.at/>
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Anhang 6 - Ubersicht der Code-Familien und Super-Code-Familien

aus Atlas.ti

Die angefiihrte Tabelle enthdlt Super-Code-Familien (durch Grofibuchstaben nummeriert)

und Code-Familien (durch Ziffern nummeriert), die wahrend des Analyseprozess gebildet

wurden.
Bezeichnung Inhalte Anzahl Codes aus
der Gesprach
Codes mit
A Kritischer Wie hat sich das Leben der Familie durch die 223
Lebenseinschnitt  Hirnschadigung verandert?
Angste, Eindriicke vom Unfall/Krankenhaus,
Nachdenken tiber die Zukunft
1 ,ja,soschnellkann  Erinnerungan den Unfall ist sehr prasent und 66 Frau A.
das gehen“ l6sen Emotionen aus, es war schwierig,
Erinnerung von Anna endet bei der Matura - das
fast fertige Dissertationsgebiet verfallt
2 ,glaubst, das Blut die erschreckende Situation als Bert erstmals 26 Ehepaar
rinnt einem seine Augen geoffnet hat, Zerreif3probe fiir die B.
verkehrt* Partnerschaft
3 ,siewirddie Nacht  langer Zeitraum, wo Caroline ums Uberleben 83 Frau C.
nicht iiberleben” kampfte
4 ,iwoafd, wosigsogt Schwierige Entscheidungen 44 Frau D.
hatt“
B Erste positive An was erinnern sich die angehorigen 40
Erinnerung Familienmitglieder? Welche Gefiihle haben
sie dabei?
5 ,und dass Reaktion Fingerdriicken als ,ein Zeichen, dass das Hirn 11 Frau A.
daist” anfangt”
6 ,und er hatgelacht Erstes Lachen als positives Zeichen, das Bert Frau 17 Ehepaar
B. horen kann B.
7 Die Zahnbiirste Frau C. erinnert sich daran, dass sie gefragt 7 Frau C.
wurde, ob sie eine Zahnbtirste dabei hatte -
"wenn die eine Zahnbiirste brauchen, wird
Caroline iiberleben”
8 ,dohotdie Dorisis  Einer Schwester passiert ein Missgeschick, 5 FrauD.

erste Moi glocht*

woraufhin Doris herzhaft lachte




C Zwischen Hoffen

Welche Erinnerungen haben angehdrige

und Bangen Familien an das hirnschadigende Ereignis, 234
Benachrichtigung, Intensivstation, ...?
9 ,wassollmandenn Unfall, Benachrichtigung durch lfolizei, Weg zum 62 Frau A.
sprechenund man  KH, Intensivstation, Kontakt zu Arzten und
bekommt keine Pflegepersonal, negativer Kontakt mit , Engel in
Antwort" Weifd“
10 “dufderst/sehr langer Kampf ums Uberleben - Gliick gehabt, 120 Frau C.
kritisch” Ausnahmezustand der gesamten Familie,
Unwissen tber Ereignis "Gehirnblutung” und
dessen Auswirkungen
11 ,,di'(-a Brutalititvon  vorwiegend negative Erfahrungen mit der 52 FrauD.
di Arzte wor Kommunikationsstruktur der Arzte - Hoffnung
teilweise schon, wurde zerstort, Brutalitit der Aussagen
scho oarg*“
D Wie soll’s An was erinnern sich die angehorigen 309
weitergehen? Familienmitglieder? - Welche Gefiihle hatten
sie dabei?
12 ,man brauchtsehr die Zeit des Neu-Lernens braucht viel Geduld 73 Frau A.
viel Geduld“
13 ,untherapierbar* Negative Erfahrungen - Aussagen von 197 Frau C.
Fachpersonen iiber Nicht-Therapierbarkeit ihrer
Tochter
14 ,i wuit afoch der Wunsch, mit jemandem zu sprechen steht fiir 57 FrauD.
irgendwen Frau D. im Vordergrund
kennanlernan“
E Das neue Leben Was hat sich fiir die Familie verandert? 342
Schwierigkeiten, Anforderungen,
Herausforderungen
15 ,gelernt, was ist aufeinander Riicksicht nehmen, sich 62 Frau A.
notwendigund was  zurticknehmen kénnen, Abstand gewinnen
nicht* Codes
16 ,net einfach, wie ein ein neues Bewusstsein dafiir, dass der Sohn eben 110 Ehepaar
jeder damit fertig nicht "normal" ist und man mehr Zeit fiir ihn B.
wird“ braucht, ungewohnliches Zeitverstandnis,
Langsamkeit — Bert versucht sein Leben,
selbststandig zu meistern
17 “unser Leben hat "Caroline ist als erwachsene Frau ausgezogen und 120 Frau C.
sich um 100% als Kind zurtickgekehrt" - kindliche
verandert” Verhaltensweisen, gemeinsame Abendgestaltung,
grofde Einschrankungen fiir die Eltern, weil
Caroline nicht allein bleiben kann
18 ,,ilos mi nimma es geht darum, mit der Situation 51 FrauD.

oschasIn”

zurechtzukommen, Positives herauszufiltern, sich
gegenseitig aufzubauen




F Zukunftspline

Welche Gedanken machen sich angehérige

Familienmitglieder tiber die Zukunft? Welche 1
Gefiihle haben sie dabei?

19 Zukunftsgedanken  Bert kommt mit seinem Leben gut zurecht, 3 Ehepaar
Gedanken daran, wenn Frau B. nicht mehr helfen B.
kann sind da

20 Zukunftsplidne Was ist, wenn die Eltern nicht mehr leben?, 11 Frau C.
Selbststandigkeit, Finanzielles, Partnerschaft
unvorstellbar

G Aktuelle Sorgen Welche Sorgen und Angste haben angehorige 110

und Angste Familienmitglieder? Wie gehen sie damit
um?

21 ,wenn ich nichts neue Wohnung, mehr Abstand, Selbststandigkeit 26 Frau A.

weifd, regichmich  mdglich, Krankheit, Was ist, wenn die
nicht auf* Angehorigen nicht mehr leben?
22 ,lebt er noch oder Eltern miissen oft mit dem Nicht-Wissen, was das 43 Ehepaar
ist was passiert" Kind gerade macht umgehen B.
23 Problem: grofstes Problem ist die Sehbehinderung in 41 Frau C.
Sehbehinderung Verbindung mit dem kindlichen Verhalten und
die entstehenden Einschrankungen: Caroline
kann nicht alleine zuhause bleiben, weil sie nicht
sehen wiirde, wer vor der Tiir steht — durch ihr
kindliches Verhalten macht sie jedem die Ttire
auf, steigt in jedes Auto, ...
H Hilfe holen Wen kann die betroffene Familie zur Hilfe 59
bitten? Vor welchen Quellen ist Hilfe zu
erwarten?
24 fragen, fragen, Frau A. gibt Informationen als wichtige 21 Frau A.
fragen“ Hilfeleistungen an - Selbsthilfegruppe,
wiederholtes Nachfragen

25 Bekannte, Bekannte Personen in wichtigen Stellungen 23 Ehepaar
Verwandte, B.
Freunde

26 Coaching, nachste Aufforderung Unterstiitzung moglich; dort wo 15 Frau C.
Angehorige, Familie C. nach Hilfe gefragt hat -
einzelne Behindertenschischule, Blindeninstitut, ...
Spezialisten

27 ,Selbsthilfe Vor allem die Vernetzung hat Frau D. gefehlt - sie FrauD.
(gruppe)“ hat die erste Selbsthilfegruppe fiir Menschen nach

erworbener Hirnschidigung in Osterreich
gegriindet
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I Personliche

Welche sozialen Kontakte pflegt die Familie?

Kontakte Was ist fiir die Familie wichtig? *
28Personliche
Kontakte
soziale Kontakte Anna ist ein sehr geselliger Mensch mit vielen 15 Frau A.
Verpflichtungen und Kontaktmdglichkeiten;
Freundeskreis vom Reiten konnte nicht erhalten
werden
soziale Kontakte Frau B. versucht ihren Sohn in Gesellschaft zu 15 Ehepaar
bringen, das Problem ergab sich erst, als die B.
gleichaltrigen Verwandten heirateten und Kinder
bekamen - friiher hat es keine Rolle gespielt
soziale Kontakte Caroline kann in Gesellschaft nicht gut, leidet 14 Frau C.
jedoch unter den verlorenen Beziehungen; auch
innerhalb der Familie haben sich Verwandte
zurlickgezogen
J Etwassuchen,wo Welche Versuche haben angehorige Familien 120
man im Bezug auf Beschéftigung oder
Verantwortung Erwerbsfahigkeit unternommen? Welche
iibernimmt Erfahrungen haben sie dabei gemacht?
29 Selbsthilfegruppe Anna hat in der Selbsthilfegruppe eine Aufgabe 7 Frau A.
als Lebensaufgabe  gefunden, der sie sich voll und ganz widmen kann
30 “das schonste es ist wichtig, jemanden zu kennen, der Druck 51 Ehepaar
Geschenk, wasman macht B.
sich vorstellen
kann”
31 ,na wie soll das uiber Erfahrungen einer schwer-behinderten 69 Frau C.

gehen”

jungen Frau, die durch Einsatz ihrer Familie und
einer engagierten Firma den begleiteten
Wiedereinstieg in die Arbeit schafft
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Anhang 7 - Gebildete Netzwerke

Ad) 7.1.1 Kritischer Lebenseinschnitt

o Genaue Erinnerung daran, was die Personen

Erinnerung an Unfall oder Benadhrichtigung
!
i

zu dem Zeitpunict gemadtt haben i

. - Kritischer Lebenseinschnitt
d LMa wie gesagt, beim Unfall ist es T 0
ginmal 50, dasst amal gloubst, ! I"'.
das Blut rinnt einem wverkehrt, wig / LY
\__ dos passiert ist.” (P2, 005) ) / Y
T - / Y
! \
/ \
/ I'l,l
Erste Erlebnisse im Krankenhaus Y

o Info dber Gesundheitszustand
o Unwissen ber Diagnose Konkrete Auswirkungen des Ersignisses

o Schwere Entscheidung

o Fehlende Erinnerung bei Betroffenen
o Ratlosigkeit
o Frage nach dem Warom?®

Ad) 7.1.2 Erste positive Erinnerung

Reaktionen

o Fingerdriicken
o Lachen

Erste positive Erinnerung

Hoffnung |
o Zahnbiirste i
]

XixX



Ad) 7.1.3 Zwischen Hoffen und Bangen

| Negative Erfahrungen

o Hoffnung wird zunichte gemacht
o Brutzle Infowsitenrabe

kritisch®

Todeserwartung
Sich verabschieden

I Unterschiedliche Erfahrungen

|I "'l.
| b
LY

Neutrale Erkenntnisse Hoffnung

o Sterile Kleidung

o Aufosuende Worte

\

\

Zwischen Hoffen und Bangen

[ kritisch”

o Komplikationen
o Warum so lange pewartet wurde ?

[ Info liber den Gesundheitszustand ]

Umgehen mit Betroffenen in Tiefschiafphase |

| Organisch nichts kaputt

o 'Was tun, wenn keine Anbaort?
o Positive Verstarkung, Motivation

o Nurder Kopf war verletzt
o Him iz durchanaunds”

Ad) 7.1.4 Wie soll's weitergehen?

| MNeues Erlermnean

Den ganzen Tag von
Therapie zu Therapie

o In Richtung Selbststandigkeit arbeiten
o Mit 7 Jahren ist zu rechnen

[ Erfahrungen mit Therapien

] |}

Luntherspierbar”

/| stdrende hinderliche Erfahrungen
i
i

Fehlender Zuspruch

Um Pension ansuchen

| Y
| h
] L1
Mit Erwartungen umgehen | Ltherapiemide”
1
o Zu hoher i
Erwartungsdruck i
]
— - Wie soll’s weitergehen?
" T

JHoun kurnmit ma vo der

Intensivstation oufa wnd down
kdmmert sich kein Schwein mehr
|, um di (P4, 052)

o Ohne Untershitzung
schafft siefer a5 micht

[ Uberlegungen zur eigenen Berufstatigheit ]

Erste Schritte im neuen Leben

o Standiger Lernprozess
o Lengsam und mit viel Geduld

| Weiter arbeit

en gehen

o Eine Unterstitzung muss eingestelit wenden
o Therapien ermaglichen, die sonst unbezahlbar wiren




Ad) 7.1.5 Das neue Leben

| Ein beidseitiger Prozess

o [Riicksicht nehmen
o Selber lernen

/ Auch andere haben Probleme

I Lernen miteimander umzugehen
T
|

|

= Micht nur Sorgen

o Ein beidseitiger Prozess
o Standiges Miteinander sizeptieren
o Einstellung: ,auch andere haben Problems"

Schwierigheiten

Das neue Leben Einstallung Endern

o StEndiges Miteinander

o Unterschiedliche Verarbeitun gsformen
o Hilfsbedirftigheit

| o Zufrieden sein
| o Zustand mrhalten
|

( o Fhob 10 joar loung gloubt, doss ey [ Anspriiche an das Leben

die Doris [...] geund werdn muss. T
Moch 10 Joar hob i amoi gmerkt, |

/
o -
\_doss des et so (s (P4, 033)

_ | Ein selbststandiges Leben fahren

o Ausichen

o Wille zur Selbst=tSndigkeit won Betroffenen

Ad) 7.1.6 Zukunftspldne

| Erreichte Selbststandigheit

Momentane Selbststandigheit

Selbststandigheit E o Wersucht Leben zu meistern
Schwer erreichbare Selbststandigheit L
i o Hoffnung auf SelbststSndigkeit i II'lIII
\
\
Zukunftspline \,H

\
\

[ Wenn die Eltern nicht mehr verfigbar sind ]

o Hoffnung. dass es dann klappt
o Vorkehrungen treffen




Ad) 7.1.7 Sorgen und Angste

Was passiert, wenn wir nicht mehr leben? l

o Streben nach Selbstatandigkeit
o konkrete PlEne, was passieren sol|

Konkrete Sorgen wegen
Besintrachtigungen

\ [ Sinnlosigkeit im Leben spdren

II o ‘Waswenn die betroffene Person
| nicht mehr leben machte?

o Kindliches Werhziten

_,-o-"'fﬂ--

o Orentierungslosigkeit

el man weil jio nicht, lebt er
noch oder is was passiert.” (P2,

137)

Unwissen als Schutz vor Sorgen

o Abstand durch susziehen

Ad) 7.1.8 Hilfe holen

Bekannter in bestimmten kreisen als
Unterstiitzung

o Kramkenhzus

o Arbeitsplatz

I lemanden zu kennen
II
|
|

Die richtigen” kKontakte haben

o Zuseinem Redit kommen

}/_,-" Zufillige Bekanntschaften

o Information
o Motivation

— Hilfe holen
LKein Mensch kimmert sich um

Sig, [..] und wenn da einer
rauskorwmt, der niemanden hat,
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Anhang 8 - Kurzfassung

Im Rahmen der Arbeit wurde ein Thema rund um Erfahrungen von nichsten Angehorigen

von Menschen mit erworbener Hirnschadigung erarbeitet.

Im theoretischen Teil wurde in das Gebiet der erworbenen Hirnverletzungen und in den
Alltag von Familien mit einem hirnverletzten Familienmitglied eingefiihrt. Dabei wurden
sowohl die Auswirkungen einer Hirnschadigung auf den betroffenen Menschen selbst, als
auch auf die mit ihm lebenden Familienangehorigen eingegangen. Einen wichtigen Teil der
Arbeit stellen die Unterstiitzungsmafénahmen (auch fiir Betroffene) jedoch vor allem fiir die
Angehorigen dar, die soweit es aus Nachfragen an zustandige Stellen und Literaturrecherche
herauszuarbeiten war, wenn iiberhaupt (zumindest in Osterreich) nur sehr sparlich

vorhanden ist.

Im empirischen Teil wurde durch die Forschungsmethode der Grounded Theory das Thema
unter Berticksichtigung der Forschungsfrage ,Welche Erfahrungen machen Angehorige von
Menschen mit erworbenen Hirnschdadigungen mit den auftretenden Veranderungen im
Alltag mit den betroffenen Personen?‘ erarbeitet. Zur Auswertung des vorliegenden
Datenmaterials (4 Interviews mit insgesamt 6 Interviewpersonen) wurde das

Computerprogramm Atlas/ti als Unterstiitzung verwendet.

Die Ergebnisse wurden in Anlehnung an die drei Subfragestellungen dargestellt, wobei
festgestellt wurde, dass die Erfahrungen der -einzelnen Interviewpersonen sehr
unterschiedlich waren. Trotzdem konnten drei Phanomene herausgefiltert werden, die
gleichzeitig als Fragestellungen fir kommende Forschungsvorhaben gesehen werden

konnen:

Ereignisse, die eine Hirnschadigung auslosen, werden als belastend und das Leben der
ganzen Familie verandernd beschrieben. In der Akutphase miissen die Angehoérigen ,alleine”
zurechtkommen - die Aufmerksamkeit gilt dem Uberleben der betroffenen Person. Wo ist in

diesen Fallen professionelle Betreuung (z.B. durch ein Kriseninterventionsteam) maglich?

Neuro(psycho)logische Rehabilitation sollte frithest mdglich einsetzen um die
lebensverandernden Auswirkungen auf Betroffene und Angehorige so gering wie moglich zu
halten. Zum groéfdten Teil mussten sich die Angehorigen mit viel Durchsetzungsvermogen
selber um die Rehabilitation kiimmern. Wie kann hier die Situation von Familien, in denen

eine erworbene Hirnschadigung aufgetreten ist, dementsprechend verbessert werden, dass



ein liickenloser Ubergang von den lebensrettenden Sofortmafnahmen zu spiterer

weiterfiihrender Rehabilitation gegeben ist?

Unterstiitzungsangebote fiir Angehorige von Menschen mit erworbener Hirnschadigung
konnen hauptsachlich durch eigene Initiativen in Anspruch genommen werden, die von den
Angehorigen in der Akutsituation jedoch nicht angesetzt werden konnen. Wie kann der
Informationsfluss tiber vorhandene Unterstiitzungsangebote dahingehend gestirkt werden,

dass Angehorige schon in der Akutphase davon erfahren?



Anhang 9 - Abstract

The topic “Experiences of family members of people with acquired brain injury” is part of

this thesis

At first the author explains the field of acquired brain injury and gives an insight in every day
life of families, who are living with a person with acquired brain injury. The effects of brain
injury on the affected person are topic as well as the effects on family members, who are
affected too. The support to (affected persons and) the family members is an important part
but a poorly existing one (if we believe to responsible authorities and disclosures from

literature).

The author worked on consideration of the question of the research “What are the
experiences, family members of people with acquired brain injury have with occurring
changes in every day life with the affected persons?”. The computer-program Atlas/ti was

taken to support the evaluation of the data material (4 interviews with 6 persons).

The author represents the results as answer to the three subquestions of the research.
Experiences, which each family made, were very different from each other. Nevertheless

three main topics were found as scientific questions for coming researches:

Incidents (released from brain injury) lead to stress and change the life of the whole family.
Family members need to work on their own in the “Acute phase” while everyone cares about
the life of the occurred person with brain injury. Where is professional care possible in these

cases?

To keep the impact on affected persons and their family members as small as possible,
neuro(psycho)logical rehabilitation shall start as soon as possible. Family members told, that
they needed to care for rehabilitation on their own. How the existing situation of affected
families can be improved, to provide seamless transition from immediate life-saving

measures to later starting rehabilitation?

Support offers for family members of people with acquired brain injury need to be taken by
own initiatives. Family members cannot take these initiatives in “Acute phase”. How the flow
of information about existing support offers can be strengthened, so that family members

hear about them in “Acute phase”?
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Anhang 10 - Lebenslauf

Nicole Schmidt

Persénliche Informationen

Geburtsdatum:

Geburtsort:

12.]Janner 1985

Neunkirchen in Niederosterreich

Staatsangehorigkeit: Osterreich

Familienstand:

Schulausbildung

in einer Partnerschaft lebend

1991/92 - 1994 /95 Dr. Adolf Scharf Volksschule

2630 Ternitz, Franz-Samwaldstrafie 27

1994/95 - 2002 /03 Gymnasium der Erzdiozese Wien in Sachsenbrunn

02. Oktober 2003

2880 Kirchberg am Wechsel

Reifepriifung bestanden

2005/06 -2009/10 Kolleg fir Kindergartenpadagogik der BAKIP8 als

14. Juni 2010

Akademische Ausbildung

aufderordentliche Schiilerin
1080 Wien, Lange Gasse 47 & Albertgasse 38

Diplompriifung fiir Kindergarten mit ausgezeichnetem
Erfolg bestanden

WS 2003 -SS 2004 Studium der Mathematik an der Universitat Wien

WS 2004 - WS 2011 Studium der Bildungswissenschaft an der Universitdt

SS2012

Praktika im Zuge der Ausbildung

Wien mit den gewahlten Schwerpunkten:
Heil- & Integrativpadagogik,
Psychoanalytische Padagogik und
Personenzentrierte Psychotherapie

voraussichtlicher Abschluss des Studiums an der
Universitat Wien
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Sept. 2007
Jan.-Feb. 2008
(8 Wochen)

SS2009

22.-23.Marz 2012

Praktikum im Betriebskindergarten des
Bundeskanzleramtes (Wiener Kinderfreunde)
1010 Wien, Rathausplatz

wissenschaftliches Praktikum in der Prasenzbibliothek
am Institut fiir Bildungswissenschaft

Teilnahme am Kongress ,Leben nach erworbener
Hirnschadigung” in Linz



Berufliche Tdtigkeit

Sommer 2003 & 2004 Ferialpraktikantin der Firma Semperit Technische

Sommer 2005

Produkte Ges.m.b.H.&CoKG in Wimpassing

Billeteurin beim Sommertheater in Reichenau/Rax

Nov. 2005 - Aug. 2006 Freie Dienstnehmerin beim Verein wienXtra

Nov. 2005 - Sept. 2008 Samstagskraft bei der Firma Libro HG in Baden

Feb. - Marz 2007

Sommer 2007
Juli 2008 - Juni 2010

seit Juli 2010

produktive Freizeitgestaltung

Betreuung einer Gruppe von Kleinkindern in der
Pfarre Baden-Leesdorf

Kinderbetreuung beim Ferienhort in Baden bei Wien

Kindergartenassistentin im Betriebskindergarten des
Bundeskanzleramtes (Wiener Kinderfreunde)

1010 Wien, Rathausplatz

Arbeit mit Kindern in der Kinderkrippe (0 bis 3 Jahre)

Kindergartenpadagogin im Betriebskindergarten des
Bundeskanzleramtes (Wiener Kinderfreunde)

1010 Wien, Rathausplatz

Arbeit mit Kindern in der Familiengruppe (3 bis 6 Jahre)

1991/92 - 2003/04

seit 1999
seit 2006
2007 & 2008

musikalische Ausbildung an der Musikschule
Pottschach; Unterricht in Folgenden Fachern:
Blockflote, Altflote, Querflote, Alt-Saxophon

aktives Mitglied im 1. Pottschacher Musikverein
Selbststudium Konzertgitarre

Jugendreferentin im 1. Pottschacher Musikverein
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