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Kurzzusammenfassung

In der vorliegenden Diplomarbeit werden die Bedurfnisse von Eltern neurologisch
geschadigter Kinder wéhrend des stationdaren Aufenthaltes auf einer Kinderfrih-
rehabilitationsstation erhoben und analysiert. Dafiir werden 7 qualitative Inter-
views mit betroffenen Eltern geflihrt und diese mittels qualitativer Inhaltsanalyse

nach Mayring ausgewertet.

Die neuen Erkenntnisse sollen dazu beitragen die Situation der Eltern besser zu
verstehen, um den stationdaren Aufenthalt sowohl fir das kranke Kind als auch fur

die gesamte Familie so gut wie moglich zu gestalten.

Anhand der Erfahrungen der betroffenen Eltern kénnen 21 Bedirfniskategorien
entwickelt und in einem Modell zusammengefasst werden. Die einzelnen Bedurf-
niskategorien werden in praktische, zwischenmenschliche und emotionale Be-
durfnisse unterschieden und den jeweiligen Bereichen zugeordnet. Die Bedurfnis-
se ,,Das Kind gut versorgt wissen* und ,,Sich wohlfuhlen* erhalten im Vergleich
zu den anderen Beddrfnissen eine Sonderstellung und werden diesen Ubergeord-
net. ,,Das Kind gut versorgt wissen* ist ein prioritares Bedurfnis. Erst wenn Eltern
wissen, dass es ihrem Kind gut geht, konnen sie sich um sich selbst kiimmern.
»Sich wohlfuhlen* ist das allumfassende Bedirfnis. Zur Stillung dieses Beduirfnis-
ses mussen das Bedurfnis ,,Das Kind gut versorgt wissen* und die Bedurfnisse der

drei Bereiche berlicksichtigt und zufriedengestellt sein.

Die Ergebnisse zeigen, dass die betroffenen Eltern wahrend des stationaren Auf-
enthaltes ihres Kindes eine Vielzahl unterschiedlicher Bedlrfnisse hegen. Beduirf-
nisse sind individuell und von der jeweiligen Situation abhéngig. Fir die Zufrie-
denstellung der elterlichen Bedirfnisse sind eine geeignete Infrastruktur und
vielmehr noch eine gute Kommunikationsbasis zwischen Eltern und behandeln-

dem Personal notwendig.






Abstract

In the present thesis the needs and requirements of parents of neurologically chal-
lenged children who are being treated stationary at an early rehabilitation ward are
researched. Therefore seven qualitative interviews with affected parents are con-
ducted. The interviews are analyzed by qualitative content analysis according to

Mayring.

These gained insights shall contribute to a better understanding of the parents’
situation in order to improve the inpatient stay for the sick child as well as for the

whole family.

Based on the experiences of the affected parents 21 categories of different needs
can be developed and summarized into one model. 19 of the individual needs are
differentiated into practical, interpersonal and emotional needs categories. There
are two needs which have an exceptional position within the system. These are:
“knowing that the child is in good care” and “well being“. Those two categories
are superior to the other needs. “Knowing the child is in good care* is a primary
need because only if parents know that their child is being taken good care of they
can look after themselves. “Well being” is the overall need. To fulfill this special
need “Knowing the child is in good care* and the needs of the three categories

must be taken into account and satisfied.

The results show that the affected parents of inpatient children carry a variety of
different needs which are dependent on the situation. To satisfy the parental needs
an appropriate infrastructure an especially a good basis of communication be-

tween parents and treating stuff is vital.
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1 Einleitung

1.1 Ausgangslage

Im Mai 2008 wurde im Preyer‘schen Kinderspital in Wien eine Neurorehabilita-
tionsstation erdffnet, welche auf die Frihrehabilitation von Kindern mit neurolo-
gischen Schéadigungen spezialisiert ist. Dort werden seither Kinder im Alter zwi-
schen null und 18 Jahren betreut, die ein schweres korperliches Trauma erleben
mussten. Solche Traumatas kdnnen durch Unfalle, wie Stlirze jeglicher Art, Ver-
kehrsunfélle, beinahes Ertrinken oder auch durch entziindliche Prozesse des zent-
ralen Nervensystems, wie Meningitis oder Enzephalitis, verursacht worden sein.
Direkt nach dem Aufenthalt auf einer Kinderintensivstation werden die Kinder auf
der Neurorehabilitationsstation tbernommen und kdnnen dort bei Bedarf kontinu-
ierlich herzkreislaufiiberwacht und beatmet werden. All diese Kinder leiden an
neurologischen Folgeschadigungen, ausgeldst durch ihre Erkrankungen. Diese
beinhalten mittel- bis hochgradige Stérungen der Wahrnehmungsfunktionen, der
Bewegungsfunktionen, der Kommunikationen sowie Beeintrachtigungen in meh-

reren psychosozialen Bereichen.

Besonders hart ist diese Situation furr die Eltern bzw. die zentralen Bezugsperso-
nen der Kinder, die quasi von heute auf morgen ein krankes und moglicherweise
fir immer behindertes Kind haben. Laut Erz&hlungen der dortigen Pflegekrafte
befinden sich die Eltern dieser Kinder in einem Zustand der Fassungslosigkeit und
der Trauer begleitet von Schuldgefithlen und Angsten. Auffallig ist jedoch, dass
sich die Eltern in dieser Situation sehr unterschiedlich verhalten. So wurde z.B.
beobachtet, dass manche Eltern permanent in der N&he ihres Kindes sein méchten
und die Klinik kaum verlassen und andere wiederum den Kontakt mit ihrem Kind
eher meiden. Vermutet wird seitens des Pflegepersonals, dass es Unterschiede in
der Art der Bewaéltigung geben muss und dass verschiedene Aspekte wie, unter-
schiedliches Alter, verschiedene Kulturkreise, unterschiedliche soziale Schichten
oder familidre und berufliche Umstédnde das Verhalten der Eltern beeinflussen.
Auf Grund der bestehenden Unsicherheit im Umgang mit den betroffenen Eltern

wurde fur das dortige Pflegepersonal die Frage aufgeworfen, warum sich Eltern in
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einer solchen Situation so unterschiedlich verhalten und auf welche Bedirfnisse
der Eltern sie eingehen sollten, um die Situation sowohl fur die Kinder als auch

flr die Eltern optimal zu gestalten.

In dieser Arbeit wird diese Problematik aufgegriffen, indem die bestehenden Be-
durfnisse der Eltern wahrend des stationdren Aufenthaltes auf der Neurorehabilita-
tionsstation des Preyer‘schen Kinderspitals in Wien untersucht werden. Dabei
handelt es sich um einen Auftrag seitens des Krankenhauses, welches sich an das
Institut fiir Pflegewissenschaft in Wien mit der Bitte gewandt hat diese Problema-
tik wissenschaftlich zu untersuchen. Da es sich bei der Neurorehabilitationsstation
des Preyer‘schen Kinderspitals in Wien um ein Pilotprojekt in Osterreich handelt,
gibt es in diesem Bereich hierzulande, was die beschriebene Problematik betrifft,

noch keine Erfahrungswerte.

Ich interessiere mich flr dieses Thema, weil ich dazu beitragen méchte, Angeho-
rige von Patientlnnen, im vorliegenden Fall die Eltern kranker Kinder, in das
Blickfeld der Pflege zu riicken und die Familieneinheit als Bezugspunkt der Pfle-
ge zu kennzeichnen. Als Studentin der Pflegewissenschaft habe ich mich schon
intensiver mit diesem Thema auseinandergesetzt. Durch meine mehrjéhrige pfle-
gerische Tétigkeit auf verschiedenen Intensivstationen durfte ich mich regelmaRig
im Kontakt mit Angehérigen tben. Aus eigener Erfahrung kann ich sagen, dass
eine gute Beziehung zwischen Pflegenden und Angehdérigen und das Eingehen auf
die Bedurfnisse von Angehdrigen einen positiven Einfluss auf den Krankheits-

und Genesungsprozess von Patientinnen haben.

1.2 Ziel der Arbeit

Mit dieser Arbeit soll neues Wissen dariiber generiert werden, welche Bedurfnisse
Eltern von Kindern mit neurologischen Schadigungen wahrend der Zeit des stati-
ondren Aufenthaltes auf einer Kinderfriihrehabilitationsstation haben. Da fir die-
ses spezielle Setting so gut wie keine Forschungsarbeiten existieren, ist es wichtig
Grundlagenwissen zu schaffen, welches den in diesem Bereich tatigen Pflegeper-
sonen und anderem medizinischen Personal helfen soll, das Verhalten der Eltern

in dieser besonderen Situation zu verstehen und auf deren Bedirfnisse gezielter

-14 -



eingehen zu kénnen. Auch wenn jeder Fall ganz individuell ist, so ist es trotzdem
notwendig generelle Erkenntnisse Uber die Situation und die Bedurfnisse betroffe-
ner Eltern zu schaffen. Diese sollen dazu beitragen die Lage der Eltern besser zu
verstehen. In weiterer Folge kénnen daraus Ansétze fur individuelle Hilfestellun-
gen entwickelt werden, um mit passenden Angeboten den betroffenen Eltern und
Familien zu helfen. Ziel ist es die Situation sowohl fur die Kinder als auch fir die

Familien so gut wie moglich zu gestalten.

Die Ergebnisse dieser Arbeit konnten Grundlage flr strukturelle Veréanderungen
im stationdren Alltag der Neurorehabilitationsstation des Preyer’schen Kinderspi-
tals in Wien und dartber hinaus auch in dhnlichen Settings sein. Weiterhin konnte
mit Hilfe der neu erworbenen Erkenntnisse die Kooperation zwischen Eltern und

behandelndem Personal verbessert werden.

1.3 Forschungsfrage

Der vorliegenden Arbeit liegt folgende Forschungsfrage zugrunde:
Welche Bedurfnisse haben Eltern von Kindern mit neurologischen Schéadigun-
gen, auf Grund eines korperlichen Traumas (Unfall oder plétzliche schwerwie-

gende Erkrankung), wahrend des stationdren Aufenthaltes auf einer Frihrehabili-

tationsstation?
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2 Theoretischer Teil

Im theoretischen Teil dieser Arbeit werden Themen beleuchtet und Begriffe ge-
klart, die sich aus der Forschungsfrage ergeben und zu einem besseren Verstand-
nis der Thematik beitragen sollen. Die dafiir notwendige Literaturrecherche wurde

in verschiedenen Bibliotheken und pflegerelevanten Datenbanken durchgeftihrt.

Im ersten Kapitel ,,Familienbezogene Pflege* wird erklart, warum gerade die El-
tern kranker Kinder im Fokus einer pflegewissenschaftlichen Forschungsarbeit
stehen und warum es so wichtig ist die Familie als Teil des Pflegeprozesses zu

verstehen.

Im zweiten Kapitel ,,Neurologische Schadigungen bei Kindern* wird im Allge-
meinen darauf eingegangen, was man unter neurologischen Schadigungen im
Kindesalter versteht und welche funktionellen und sozialen Auswirkungen diese

fir die betroffenen Kinder mit sich bringen.

Im dritten Kapitel ,,Frihrehabilitation* wird der Begriff Fruhrehabilitation als

solcher geklart und die Ziele der Friihrehabilitation aufgezeigt.

Im vierten Kapitel ,,Situation betroffener Eltern* werden die Auswirkungen des
Krankenhausaufenthaltes eines Kindes auf die Eltern beschrieben. Dabei soll die
besondere Situation, in der sich betroffene Eltern befinden, genauer beleuchtet

werden.

Im funften Kapitel ,,Bedlrfnisse der Eltern wahrend eines stationaren Aufenthal-
tes ihres Kindes* wird der bisherige Forschungsstand diesbeziiglich in tibersichtli-
cher Weise vorgestellt.

2.1 Familienbezogene Pflege

Beispielhaft und einfiihrend in die Thematik der familienorientierten Pflege wird
folgende Ubersichtsstudie von Youngblut, Singer, Boyer, Wheatley, Cohen und
Grisoni aus dem Jahre 2000 herangezogen. In dieser Studie wurden die Auswir-
kungen von Hirnverletzungen bei Kindern auf die verletzten Kinder, die Eltern

und die Familien untersucht. In Bezug auf die Auswirkungen auf die betroffenen
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Eltern und Familien wurde festgestellt, dass diese unter enormen Stress leiden,
weil sie sich einerseits in Angst und Sorge um ihr Kind befinden und sich in Be-
tracht auf die Zukunft an die Situation anpassen missen ein ,,neues” Kind mit
eventuell bleibenden und subtilen Defiziten zu haben. Diese schwierige Situation,
verbunden mit enormen Verénderungen des Familienlebens kann zu negativen
Auswirkungen auf die mentale Gesundheit der Eltern und zur Verschlechterung
der Eltern-Kind-Beziehung und der gesamten Familienbeziehung fuhren. In dieser
Studie wurde eindeutig gezeigt, dass nicht nur das verletzte Kind, sondern das
Leben der gesamten Familie von einer Hirnverletzung des Kindes betroffen ist.
Zur Steigerung des Wohlbefindens der geschadigten Kinder sei es wichtig die
Gesundheit der Eltern und der gesamten Familie zu fordern. (Youngblut et al.,
2000)

In der Vergangenheit konzentrierte sich die Pflege im Wesentlichen auf das Indi-
viduum oder auf die Einheit von zwei Menschen, z.B. die Mutter-Kind-Einheit.
Dieser Zugang schlieit den Lebenszusammenhang des Individuums oder einer
Zweierbeziehung aus und betont ein biomedizinisches Verstandnis von Gesund-
heit und Krankheit. (Kean, 2001)

In den letzten 30 Jahren ist die Pflegeliteratur iber die Einbeziehung von Familien
in die pflegerische Tatigkeit stark angewachsen. Das Wissen tiber den Einfluss der
Familie auf Gesundheit, Wohlbefinden und Krankheit ihrer Mitglieder basiert auf
Erkenntnissen aus Theorie, Praxis und Forschung. Pflegende werden somit
ethisch und moralisch verpflichtet Familien in die Gesundheitsversorgung zu in-
tegrieren. (Wright & Leahey, 2009)

In den Anfangen der Integration der Familie in die Pflege wurden die Begriffe
»Family centered”, ,,Family focused und ,,Family Nursing* synonym verwendet.
Harmon Hanson (2005) verwendet den Begriff ,,Family Health Care Nursing®, in
dem zwar der Begriff ,,Health” (Gesundheit) vorkommt, aber in der Anwendung

mit Family Nursing gleichzusetzten ist. (Kean, 2001)
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Family Health Care Nursing wird definiert als:

“[...] process of providing for the health care needs of families that are within the
scope of nursing practice. This nursing care can be aimed toward the family as
context, the family as a whole, the family as a system, or the family as a compo-
nent of society.”” (Harmon Hanson, 2005, S. 9)

Das grundlegende Ziel von Family Nursing ist es, sowohl dem einzelnen Men-
schen in einer Familie als auch der ganzen Familie Gesundheitsfiirsorge zukom-
men zu lassen. Der jeweilige Schwerpunkt und die Interventionen richten sich
nach den Bedurfnissen des Individuums, der Familie und den Kompetenzen des
Pflegepersonals. (Kean, 2001)

2.1.1 Definition von Familie

Es existieren die unterschiedlichsten Definitionen von Familie. Das Bild der Fa-
milie entwickelte sich im Laufe der Zeit. Familie hat fiir jedes Individuum oder

flir jede Gruppe eine eigene Bedeutung.

Die Definition von Familie ist abhdngig von den Bezugspunkten der jeweiligen
Disziplin. So ist Familie biologisch gesehen ein genetisch biologisches Netzwerk
von Personen. Aus gesetzlicher Sicht wiederum sind Familienmitglieder durch
Blutsverwandtschaft, Adoption, Heirat oder Vormundschaft miteinander verbun-
den. Soziologisch betrachtet sind Familien Gruppen die miteinander leben und aus
psychologischer Sicht sind Familien wiederum Gruppen, die eine starke emotio-
nale Verbindung zueinander hegen. (Harmon Hanson, 2005)

Marie-Luise Friedemann beschreibt die Familie als ein System mit interpersonel-
len Subsystemen, die sich auf Grund gegenseitiger emotionaler Bindungen und
Verantwortung definieren. (Friedemann, 1996) Im System Familie haben einzelne
Glieder definierte Rollen und gemeinsame Aufgaben zu l6sen, z.B. die Erziehung
gemeinsamer Kinder. Um als Familiensystem zu agieren, sind Zusammengeho-
rigkeit und menschlicher Kontakt eine Bedingung. Familienmitglieder sind dem-
zufolge jene Menschen, mit denen sich ein Mensch verbunden fuhlt, sich Gber
deren Anwesenheit freut und regelméRigen Kontakt pflegt. Es kann auch sein,
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dass gute Freunde die Funktion der Familie Gbernehmen. Aus diesen Gesichts-
punkten ist die Zugehdrigkeit von Familienmitgliedern von jeder Person selbst zu
bestimmen. (Friedemann & Kdéhlen, 2003)

Fur die Pflege ist es sinnvoll eine offene und flexible Definition von Familie zu
wéhlen, um den modernen Familienstrukturen gerecht zu werden und niemanden

auszuschliel3en, der fiir das betroffene Individuum wichtig ist.

Eine verhaltnismaRig offene und flexible Definition von Familie ist beispielsweise

folgende Definition von Harmon Hanson.

,.-Family refers to two or more individuals who depend on one another for emo-
tional, physical, and economical support. The members of the family are self de-
fined.” (Harmon Hanson, 2005, S. 7)

2.1.2 Der systemische Ansatz

Fur die Entwicklung der familienorientierten Pflege hat die von dem Biologen
Ludwig Bertalanffy entwickelte Systemtheorie eine zentrale Bedeutung. Diese
Theorie befasst sich mit den Dynamiken von Systemen innerhalb eines Ganzen.
Es wird davon ausgegangen, dass jede Aktion eine Reaktion in der Umwelt her-
vorruft unabhéngig davon, ob es sich um eine chemische, physikalische oder eine
soziale Aktion handelt. (Kean & Gehring, 2001)

Familien werden in der systemischen Perspektive als offene Systeme definiert und
sind dadurch gekennzeichnet, dass sie in standiger Interaktion mit ihrer Umwelt
stehen. Man geht davon aus, dass eine Familie ein zielorientiertes, selbstregulie-
rendes und selbsterhaltendes System ist, welches einer standigen Weiterentwick-
lung unterliegt. Aus dieser Perspektive heraus ergibt sich fur die Pflege die Orien-
tierung weg vom Individuum und hin zum Familiensystem mit Blick auf die In-

teraktionen innerhalb des Systems. (Kean & Gehring, 2001)

2.1.3 Die Theorie des systemischen Gleichgewichtes

Die Theorie des systemischen Gleichgewichts von Marie-Luise Friedemann be-
ruht auf gewissen Grundsétzen der Systemtheorie und besagt, dass Menschen und
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ihre Familien als offene Systeme miteinander nach Kongruenz streben. Dieser
Zustand ist dann erreicht, wenn sich alle vier Ziele des menschlichen Systems im
angestrebten Gleichgewicht bewegen und das menschliche System mit malige-
benden Systemen der Umwelt und des Universums tbereinstimmen. Die vier Zie-
le des menschlichen Systems sind fir Friedemann Stabilitat, Wachstum, Kontrolle
und Spiritualitat. (Friedemann & Kdéhlen, 2003)

Unumstritten ist, dass die Familie sowohl fur Kinder als auch fiir Erwachsene die
wichtigste Vernetzung darstellt. Dies bedeutet flr die Pflege eine Verlagerung des
Pflegeansatzes auf eine hohere Systemebene hin zum Familiensystem oder hin zu
den mit der Familie zusammenarbeitenden Umweltsystemen. Ziel der Pflege soll
es sein, das Streben nach Kongruenz im System zu erleichtern und zu férdern.
(Friedemann & Kdohlen, 2003)

Die Konfrontation mit einer Erkrankung eines Kindes stellt fur die Familie eine
grolRe Herausforderung dar. Stabilitdt und Kongruenz werden von einer Krankheit
stark erschittert und die Betroffenheit und die Angste der Eltern sind immens
groB. In dieser Situation stellen die damit verbundenen Familienaufgaben eine
hohe Anforderung dar, was die Erhaltung des Familiensystems besonders stark
beansprucht. Fir die Pflege muss ein Kind im Sinne der Theorie des systemischen
Gleichgewichtes im familiaren Kontext gesehen werden. In der Interaktion zwi-
schen Familie und Pflegenden gilt es, die familidaren Beziehungen zu beachten und
Familienprozesse, wie Aufgaben- und Rollendefinitionen, Entscheidungsfindung

und Grenzsetzung zu fordern. (Friedemann & Koéhlen, 2003)

2.2 Neurologische Schadigungen bei Kindern

Die wesentliche Voraussetzung fiir das menschliche Leben ist das ausgewogene
Funktionieren des Nervensystems. Dieses besteht in der Aufnahme von Reizen
aus der Umwelt, das Sammeln, Koordinieren und Speichern der Reize im Gehirn
und die Abgabe zweckentsprechender Impulse. Stérungen des Nervensystems
kdnnen entweder in den speichernden, koordinierenden und steuernden Zentren
des Gehirns vorliegen oder in den zu- und wegfiihrenden Leitungsbahnen, welche

dem Gehirn Reize und Informationen bringen und Befehle an periphere Organe
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abgeben, entstehen. Je nachdem wie stark die Leistung des Nervensystems einge-
schréankt ist, kommt es zu entsprechend ausgepragten Storungen der korperlichen

Funktionen aber auch zu psychischen Stérungen. (Isermann & Bonse, 2001)

Die Griinde fur Erkrankungen des Nervensystems im Kindesalter sind vielschich-
tig, ebenso wie die Auspragung der neurologischen Symptome, welche sich mit
zunehmendem Kindesalter &ndern. Eine neurologische Beurteilung muss deshalb
immer in Abhédngigkeit vom Alter und Entwicklungsstand des Kindes mit unter-
schiedlichen Techniken und Fragestellungen erfolgen. (Ipsiroglu & Stockler-

Ipsiropglu, 2009)

Plotzlich auftretende neurologische Stérungen im Kindesalter kdnnen durch ent-
zuindliche Erkrankungen des Nervensystems, zerebrale® Blutungen, ischamische?
und hypoxische® Prozesse, Intoxikationen®, zerebrale Krampfanfélle oder trauma-
tische Verletzungen des Nervensystems hervorgerufen werden. Dabei kann es zu
irreversiblen Schéadigungen des Nervengewebes kommen, welche funktionelle
und in weiterer Folge soziale Beeintrachtigungen mit sich bringen. (Todt, Ipsi-

roglu, Krageloh-Mann, Schoéning & Stockler-1psiropglu, 2009)

2.2.1 Funktionelle Beeintrachtigungen

Bei einer Schadigung des Zentralnervensystems kann es zu umfangreichen funkti-
onalen Einschrankungen kommen. Dazu gehdren motorische Stoérungen (Lah-
mungen, Storungen der Bewegungskoordination und des Gleichgewichtes), Sto-
rungen der Sinneswahrnehmung (Sehen, Hoéren, Fuhlen, Schmecken, Riechen),
Storungen der Fahigkeit zu sprachlicher Kommunikation, Stérungen der kogniti-
ven Fahigkeiten (Konzentrationsschwierigkeiten und Stérungen der Merkfahig-
keit) und auch Verhaltensauffalligkeiten. Bei einer Hirnstammschadigung kommt

es je nach Auspragung zu Bewusstseinsstorungen mit neurologischen Auffallig-

1 zerebral = das Gehirn betreffend (Pschyrembel, 1990)
2 |schemie = Verminderung oder Unterbrechung der Durchblutung eines Organs (Pschyrembel, 1990)
3 Hypoxie = Herabsetzung des Sauerstoffgehaltes in Korbergeweben (Pschyrembel, 1990)

4 Intoxikation = Organschadigung nach Aufnahme von Giften (Pschyrembel, 1990)
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keiten. Durch das Auftreten von Krampfanfallen kdnnen diese Schadigungen wei-

ter verschlimmert werden. (Kloos, 1999)

Solche Einschrankungen fiihren bei einem Kind unweigerlich zu einer Verzoge-
rung oder gar zum Stillstand der motorischen, sensorischen oder kognitiven Ent-
wicklung. Erlernte Tatigkeiten kdnnen beispielsweise entweder nicht mehr ausge-
flihrt werden oder es kommt zu einem Entwicklungsrickschritt. (Kloos, 1999)

2.2.2 Soziale Beeintrachtigungen

Der Umfang sozialer Beeintrdchtigungen ist abhédngig vom Ausmal} der Verlet-
zungen und der daraus entstandenen funktionalen Einschrankungen. Die einge-
schréankte Mobilitat vermindert die Mdglichkeit Kontakte zu anderen Kindern zu
pflegen oder an spielerischen und sportlichen Aktivitaten teilzunehmen. Auch die
unterschiedlichen Sinnesstérungen, Sprachprobleme, die Verminderung des intel-
lektuellen Niveaus oder gar eine Wesensverdnderung erschweren die Kontaktauf-
nahme zu anderen Menschen oder die Mdglichkeit bestehende Kontakte zu pfle-
gen. Dies kann sich auch auf die sozialen Kontakte der ganzen Familie auswirken.
(Kloos, 1999)

2.3 Fruhrehabilitation

Der Begriff ,,Frihrehabilitation* taucht erstmals in den 80er Jahren in der Neuro-
chirurgie / Neurologie auf. Grund fiir die damaligen Uberlegungen war die Fest-
stellung, dass die Mdglichkeit kognitive und funktionelle Fahigkeiten von Patien-
tinnen aufrechtzuerhalten und damit deren Rehabilitationsfahigkeit wieder herzu-
stellen, umso grofer ist, je friher diesbezigliche therapeutische MaRnahmen ein-
setzen. Um eine vorzeitige Beendigung der therapeutischen Bemdihungen im
Akutkrankenhaus zu verhindern, weil entsprechende Betten fir weitere Patientin-
nen benotigt wurden, kam es Ende der 80er Jahre zum Auf- und Ausbau entspre-
chender Einrichtungen an grdf3eren neurochirurgischen und neurologischen Kran-
kenhausabteilungen und neurologischen Rehabilitationskliniken. Dadurch erhielt
der Begriff ,,Fruhrehabilitation” von vornherein eine doppelte Bedeutung. Einer-
seits bezeichnet er die Vorverlagerung therapeutischer MaRnahmen in eine Phase,
in der noch keine vegetative Stabilisierung erreicht wurde. Andererseits endet die
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Friihmobilisation nicht dann, wenn keine weiteren akutmedizinischen Interventio-
nen stattfinden. (Heine, 2004)

Stucki, Stier-Jarmer, Gandomski, Berleth, und Smolenski (2002) definieren in
ihrem Konzept zur indikationsubergreifenden Fruhrehabilitation im Akutkranken-

haus den Begriff ,,Fruhrehabilitation* wie folgt:

,.Fruhrehabilitation bedeutet die gleichzeitige akutmedizinisch-kurative und re-
habilitative Behandlung von Patienten mit einer akuten Gesundheitsstérung und
relevanter Beeintrachtigung der Korperfunktionen, Strukturen, Aktivitaten und
Partizipation gemaR der IFC (International Classification of Functioning Disabi-
lity and Health). Sie trifft insbesondere Patienten mit schweren akuten Gesund-
heitsstorungen (Erkrankungen / Unféllen), Komplikationen und Multimorbiditat,
langdauernder intensivmedizinischer Versorgung, vorbestehenden chronischen
Erkrankungen sowie bestehenden Behinderungen oder altersbedingten Verande-
rungen.* (Strucki et al., 2002, S. 134)

Ziel der Frihrehabilitation ist die Vermeidung dauerhafter Beeintrachtigungen der
Korperfunktionen und Strukturen, Aktivitiaten und Partizipation. Die Ansétze der
Frihrehabilitation sind therapeutisch im Sinne der Wiederherstellung und der
Vermeidung von weiteren Beeintrdchtigungen. Sie umfasst ein eigenstandiges
personenbezogenes Behandlungskonzept mit spezifischen diagnostischen Verfah-

ren und Interventionen. (Strucki et al., 2002)

Strucki et al. (2002) teilen Frihrehabilitation in zwei Akutphasen ein. Friihrehabi-
litation in der ersten Akutphase umfasst die akutmedizinische Diagnostik und
Therapie, flankiert durch entsprechende Rehabilitationsmalinahmen. In dieser
Phase erfolgt die Leistungserbringung erganzend durch mobile Reha-Teams. Bei
der Friihrehabilitation in der zweiten Akutphase Uberwiegen Notwendigkeit und
Intensitat der Rehabilitation, wenngleich die Patientinnen weiterhin auf eine
akutmedizinische diagnostische und therapeutische Infrastruktur angewiesen sind.
In dieser Phase erfolgt die Leistungserbringung entweder erganzend durch mobile

Reha-Teams oder umfassend in einer indikationstibergreifenden oder indikations-
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spezifischen Abteilung (neurologische Frihrehabilitation, kinderneurologische
Frihrehabilitation, geriatrische Fruhrehabilitation). (Strucki et al., 2002)

2.4 Situation betroffener Eltern

Die Geburt eines Kindes ist fur eine Familie Anlass zur Freude. Genauso stellt sie
aber auch eine erhebliche Verédnderung im Familiensystem dar. Die Stabilitat der
Familie wird nachhaltig beeinflusst. Bei der Konfrontation mit einer Erkrankung
des Kindes wird die Stabilitat der Familie aufs Neue erschttert und ist fur sie eine
weitere Herausforderung. Die Betroffenheit und die Angste der Eltern sind im-
mens grof3, weil das, was ihnen das Liebste ist, plétzlich bedroht ist und vielleicht
Schmerzen und Leid ertragen muss. Eltern mochten in dieser Situation alles tun,
um das Leiden ihres Kindes so gering wie mdglich zu halten. Manche Eltern wer-
den von Schuldgefihlen geplagt die Gesundheit ihres Kindes gefahrdet zu haben.
Ein weiterer Punkt ist, dass von Eltern, ebenso wie die eigene Vergéanglichkeit,
auch die Verganglichkeit ihres Kindes verdrangt wird. Das Kind steht schliellich
am Beginn seines Lebens. In bedrohlichen Situationen scheinen alle Trdume und
Hoffnungen erst einmal zerstort. Was fur die Familie zuvor selbstverstandlich und
normal erschien, kann in einer solchen Situation in unerreichbare Ferne ruicken.
(Kohlen, 2003)

Die im Folgenden vorgestellten Ergebnisse von Studien zu diesem Thema sollen
einen detaillierten Einblick in die Situation betroffener Eltern liefern und die

Auswirkungen einer Erkrankung des Kindes auf die Eltern beschreiben.

“The family in the intensive care unit: Living with the possibility of losing a
child”

Bousso und Angelo untersuchten in ihrer 2003 veréffentlichten Studie die Erfah-
rungen der Eltern von Kindern auf einer Kinderintensivstation. Weiterhin wurden
die Bedeutungen dieser Erfahrungen und Eigenschaften der betroffenen Eltern
analysiert. In einer 2003 veréffentlichten Publikation ihrer Studie mit dem Titel
»Living the Possibility of Losing a Child*“ wird dieses Phanomen als eines von
zwei Phédnomenen, die diese Studie hervorbrachte, vorgestellt. Es beschreibt die

Bemuhungen der Eltern die Glieder der Familie, also ihre eigenen Kinder, vor
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einem Bruch aus der Familie im Angesicht der lebensbedrohlichen Situation zu
schutzen. (Bousso & Angelo, 2003)

Das Phanomen beinhaltet:

e Den Glauben der Eltern daran, dass sie ihrem Kind durch ihre Anwesen-
heit auf der Station helfen kdnnen, indem sie ihm emotionale und spirituel-

le Stiitze sind.

e Den Versuch der Eltern den Verlust ihres Kindes zu verhindern, indem sie

ihr komplettes Leben an die neue Situation anpassen.
e Ein Leben in Ungewissheit.

e Ein Leben in einem Drama, was bedeutet, dass Eltern standig dartber

nachdenken, warum ihnen dies geschah, sie aber nichts tun kénnen.
e Ein Leben im quélenden Warten.

e Den sozialen Druck auszuhalten wieder ein normales Leben leben zu mis-

sen.

e Das StoRen an die Grenzen der eigenen physischen und psychischen Kraf-

te.

e Den Versuch mit dem Unertraglichen zu arbeiten, was bedeutet, mit ihren
Erfahrungen anderen zu helfen und beizustehen aber auch sich Kraft und

Hoffnung von einer hoheren Macht zu holen.

e Die Bemuhungen um Personen, die sie unterstiitzen, ermutigen, neue

Hoffnung geben, die Situation mit tragen.

e Das Gefuhl durch die Aussicht auf einen eventuellen guten Ausgang ge-

starkt zu sein.

e Das Gefuhl der starkeren Verbundenheit mit den anderen Familienmitglie-
dern auf Grund der Ausnahmesituation.

e Das Gefihl das Kind, durch wiedergewonnene Interaktion mit dem Kind

und die Ubernahme der Pflege des Kindes, zuriick zu bekommen. Dies be-
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ginnt mit der Genesung des Kindes oder der Verlegung von der Intensiv-
station.

e Die wiedererlangte Kontrolle tber die Situation durch das Zurtckbekom-
men des Kindes in die Familie.

e Das Gefuhl privilegiert zu sein durch Vergleich mit Kindern, denen es

noch schlechter geht.
e Den eindeutigen Bruch der Familie durch den Tod des Kindes.

e Das Erkennen, dass beim Tod des Kindes alle Bemihungen umsonst wa-

ren.

(Bousso & Angelo, 2003, lbersetzt von der Autorin)

“A review of the literature from developed and developing countries relating

to the effects of hospitalization on children and parents”

Im Ubersichtsartikel von Shilds (2001), wurden zu den Auswirkungen von statio-
naren Aufenthalten von Kindern auf die Kinder und Eltern in entwickelten L&n-
dern und Entwicklungslandern Forschungsarbeiten aus den Jahren 1952 bis 1999
untersucht. Es wurde festgestellt, dass in den entwickelten Landern bereits seit
den 1960er Jahren zu den Auswirkungen eines stationdren Aufenthaltes auf die
Eltern geforscht wird. Das zusammenfassende Ergebnis dieser Ubersichtsarbeit in
Bezug auf die Eltern wird wie folgt beschrieben: Die Aufnahme eines Kindes in
ein Krankenhaus wirkt sich immer auch auf die Eltern aus. Ihr bisheriges Leben
wird zerrissen und trotz dieser Stérung sind Eltern gezwungen die Versorgung
ihrer Familie aufrecht zu erhalten. Dies erzeugt Stress und Angst bei den Eltern.
In einigen Studien kam heraus, dass sich die Auspragung der Angst umgekehrt
proportional zum sozialen Niveau und dem Bildungsniveau verhalt. Es wird auch
beschrieben, dass Eltern selbst Strategien entwickeln, die es ihnen ermdglichen
den Stress zu bewdltigen. (Shields, 2001)

“Effects of pediatric head trauma for children, parents, and families”

Im Ubersichtsartikel von Youngblut et al. (2000) wurden zu den Auswirkungen
von kindlichen Hirnverletzungen auf die Kinder, Eltern und die Familien For-
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schungsarbeiten aus den Jahren 1977 bis 1999 untersucht. Dabei wurde festge-
stellt, dass es extrem wenige Forschungsergebnisse Uber die Auswirkungen von
kindlichen Hirnverletzungen auf die Eltern gibt. Aus diesem Grund wurden in
diesem Ubersichtsartikel Studien aus dhnlichen Settings, wie chronisch kranke
Kinder, Kinder auf Intensivstationen oder allgemein stationdr liegenden Kinder
herangezogen. Dabei ergab sich, dass Eltern von hirngeschadigten Kindern unter
erheblichem Stress und Angst leiden. Die meisten Ergebnisse uber die Auswir-
kungen auf die Eltern lieferten in diesem Ubersichtsartikel Studien tber Kinder
auf Intensivstationen. Turner, Tomlinson und Harbaugh (1990) beschreiben in
ihrer Studie eine Reihe von Stressoren, wie Unsicherheit in Bezug auf die Krank-
heit, das Pflegepersonal und die Stationsroutine. Solche Unsicherheiten kénnen zu
Missverstandnissen fuhren, welche wiederum bei den Eltern Stress und Angst
ausldsen konnen. Stressoren verandern sich auch im Laufe des Krankenhausauf-
enthaltes. Laut Lawson, Werner und Nugent (1985) erfahren Eltern bei der Auf-
nahme des Kindes auf die Intensivstation Hilflosigkeit, Schock, Nichtwahrhaben-
wollen, Informationsmangel oder die Unfahigkeit Informationen aufzunehmen. In
den Studien von Youngblut und Lauzon (1995) und Youngblut und Shiao (1992)
kam heraus, dass 24 bis 36 Stunden nach der Aufnahme des Kindes Bedenken
tiber die Zukunft des Kindes, wie das Uberleben oder physische und mentale Be-
eintrachtigungen im Vordergrund stehen. Lawson et al. (1985) brachten Ergebnis-
se Uber die Zeit nach dem Intensivaufenthalt. Demnach verspuren Eltern nach
dem Transfer auf die Normalstation verstarkt Angst, Sorge und Gefiihle der Isola-
tion. Ein bis drei Monate nach der Krankenhausaufnahme beziffern Eltern finan-
zielle Probleme als den Hauptstressor. AuBerdem fiihlen sie sich wegen der Ver-
nachlédssigung der Geschwisterkinder schuldig. Die Erfahrungen die sie wahrend
der Zeit auf der Intensivstation gemacht haben, werden in ihnen immer wieder
wach, vor allem wahrend der Nacht. Diese Eltern berichteten auch von Schwie-
rigkeiten beim Finden von unterstlitzenden und verstandnisvollen Zuhdrern.
Carter, Miles und Buford (1985) fanden heraus, dass das kindliche Verhalten und
die Verénderung der elterlichen Rolle wahrend der Zeit auf der Intensivstation die
zwei groRkten Stressoren sind. Ahnliche Ergebnisse brachte die nachfolgende Stu-
die von Miles, Carter und Riddle (1989). Dort wurden aufRerdem héhere Stressle-

vels gefunden bei Eltern mit groBerer Angstlichkeit, bei jingeren Eltern, bei ei-
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nem hoheren Schweregrad der Krankheit der Kinder, bei niedrigerem Alter der
Kinder oder bei mehreren aufeinanderfolgenden Intensivaufenthalten. In der Stu-
die von Johnson, Nelson und Brunnquell (1988) waren die grofiten Stressoren fir
die Eltern das Verhalten und die Gefiihle der Kinder und die gesamte Prozedur.
(Youngblut et al., 2000)

“Recovery of injured children: parent perspectives on family needs”

In einer qualitativen Studie haben Aitken, Mele und Barrett (2004) mit Hilfe von
aufgezeichneten Fokus-Gruppen-Diskussionen mit Eltern verungliickter Kinder,
die Erfahrungen der Eltern und die Auswirkungen der Behandlung multipler
Traumen auf die Eltern und die Familien untersucht. Die meisten Eltern gaben
finanzielle und zeitliche Belastungen an. Ebenso h&ufig waren emotionale Belas-
tungen wie Schuld und Angst. Das Geflhl der Schuld war bei den meisten Eltern
deshalb stark, weil sie zum Zeitpunkt des Ungliicks nicht vor Ort waren. Die Ge-
fiihle von Schuld und Angst wurden durch Stress und die Erschopfung, verbunden
mit der Betreuung ihrer Kinder, verstarkt. Hinzu kommt die Doppelbelastung,
einerseits selbst mit dem traumatischen Ereignis fertig zu werden zu missen und
andererseits die emotionale Belastung der Kinder zu managen. Eltern tendierten
dazu ihren Kindern gegentiber uberfirsorglich zu sein, die Aktivitaten der Kinder
einzuschranken und ihre Familie zu schitzen, indem sie teilweise lebensveran-
dernde Entscheidungen treffen, wie z.B. den Verkauf eines Familiengeschéftes.
(Aitken et al., 2004)
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2.5 Bedurfnisse der Eltern wahrend eines stationaren

Aufenthaltes ihres Kindes — Stand der Forschung

In diesem Kapitel wird der aktuelle internationale Forschungsstand zu den Be-
dirfnissen von Eltern stationdr behandelter Kinder vorgestellt. Vorab wurde dafur
eine eingehende Literaturrecherche in verschiedenen pflegerelevanten Datenban-

ken durchgefiihrt.

2.5.1 Durchflihrung der Literaturrecherche

Um eine Einsicht in den aktuellen Forschungsstand zum befragten Thema zu be-
kommen, wurde in den Datenbanken PubMed, CINAHL, Medline, Sagepub und
Google Scholar recherchiert. Eine zeitliche Eingrenzung der Recherche bildeten
die Jahre 1995 bis einschlieRBlich 2011. Folgende Suchbegriffe wurden in
verschiedenen Kombinationen verwendet: family health; family needs; parents;
parental needs; children; hospitalized children; chronically ill child; head injury;
critical care; intensive care unit; need assessment; nurses; participant; pediatric
rehabilitation. Fir das Thema relevante Forschungsarbeiten wurden eigens aus-
gewahlt und sorgféltig begutachtet. Die Recherche wurde zu dem Zeitpunkt abge-
schlossen, als keine nennenswerte Forschungsliteratur mehr gefunden werden

konnte.

Die herangezogenen Studien bedienen verschiedene Settings von stationér behan-
delten Kindern. Bedurfniserhebungen von Eltern mit Kindern auf Kinderfriihreha-

bilitationsstationen konnten nicht gefunden werden.

2.5.2 Darstellung des Forschungsstandes

In den Ubersichtsartikeln von Youngblut et al. (2000) und Shields (2001), welche
im vorigen Kapitel bereits vorgestellt wurden, werden als Antwort auf Stress und
Angst der Eltern folgende Bedurfnisse formuliert: Ehrliche, verstandliche und
genaue Informationen Uber den Zustand des Kindes, die Erlaubnis, sich in der
Néhe des Kindes aufhalten zu kénnen und die Mdglichkeit bei der Pflege des
Kindes mitzuwirken. Werden diese Bedurfnisse berlicksichtigt, kdnnen negative
Geflhle bei den Eltern verringert werden. (Youngblut et al., 2000; Shields, 2001)

-30-



Weiterhin benétigen Eltern laut Shields (2001) eine genaue Beschreibung ihrer
Rolle und mochten in  Entscheidungsfindungsprozesse einbezogen werden.
(Shields, 2001)

“Perceived importance of needs expressed by parents of hospitalized two- to

six- year- olds”

Kristjansdattir untersuchte in ihrer 1995 veroffentlichten Studie die Bedirfnisse
von Eltern zwei- bis sechs- jahriger Kinder in einem Kinderkrankenhaus in Island.
Erforscht wurde die Wahrnehmung der Eltern beziglich der Wichtigkeit von
mdoglichen Bedurfnissen. Dazu wurde der eigens entwickelte Statement-
Fragebogen der ,,needs of parents of hospitalized children questionaire* (NPQ)
mit 43 Items zur verwendet. Die Statements wurden auf Basis einer Literaturre-
cherche und informellen Interviews mit Eltern und Fachleuten entwickelt und in

folgende sechs Kategorien unterteilt:
A. Bediirfnis nach Vertrauen in Arzte und Pflegepersonal
B. Bedirfnis nach entgegengebrachtem Vertrauen
C. Bedurfnis nach Information
D. Bedurfnis nach Unterstlitzung und Beratung / Anleitung
E. Bedirfnisse menschliche und physische Ressourcen betreffend
F. Bedirfnisse das kranke Kind und andere Familienmitglieder betreffend

(Kristjansdottir, 1995, tibersetzt von der Autorin)

Bei der Auswertung der Fragebdgen, beantwortet von 34 Eltern, kam heraus, dass
keines der Statements als unwichtig wahrgenommen wurde. Items der Kategorie
A. wurden als sehr wichtig eingestuft. Die Items der Kategotien C. und F. wurden
zwischen sehr wichtig und wichtig eingestuft. Am niedrigsten wurden die ltems
der Kategorien D. und E. eingestuft. (Kristjansdottir, 1995)
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“Perceived Needs of Parents of Critically 1l Children”

In der amerikanischen Studie von Scott aus dem Jahr 1998 wurde der Stellenwert
bzw. die Wichtigkeit von wahrgenommenen familidren Bedurfnissen aus Sicht der
Eltern (Primary Caregivers) und dem Pflegepersonal verglichen. Als Erhebungs-
instrument diente der bereits bestehende und auf Kinderheilkunde adaptierte Fra-
gebogen ,,Critical Care Family Needs Inventory“. Die Untersuchung wurde auf
einer Intensivstation eines grofstadtischen Kinderkrankenhauses im mittleren
Westen der USA durchgefihrt. (Scott, 1998) Als einen Teil der Ergebnisse dieser
Studie werden in Folge die zehn wichtigsten Bedurfnisse von Eltern aus Sicht der

Eltern vorgestellt.

Tabelle 1: Die 10 wichtigsten Beddrfnisse aus Sicht der Eltern

Bedurfnisstatement: Wichtigkeit
in Prozent
Das Gefuhl haben, dass sich das Krankenhauspersonal kiimmert 100
Das Kind h&ufig sehen kénnen 100
Bei Veranderung des Zustandes zu Hause angerufen werden 100
Sicher sein, die beste Betreuung zu erhalten 100
Wissen, wie ihr Kind medizinisch behandelt wird 100
Zu jederzeit besuchen kdnnen 100
Auf Fragen ehrliche Antworten bekommen 100
Uber die Prognosen Bescheid wissen 100
Erkennen, wie wichtig ihnen die Genesung des Kindes ist 95
Taglich informiert werden 95

(Scott, 1998, libersetzt von der Autorin)
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“Needs of parents of the child hospitalized with acquired brain damage”

In der australischen Studie von Ramritu und Croft (1999) werden Bedurfnisse von
Eltern erhoben, deren Kinder nach einer erworbenen Gehirnverletzung stationar
behandelt werden mussten. Die Eltern wurden zu ihren Erfahrungen mit der pfle-
gerischen Versorgung ihrer Kinder in allen Phasen der stationaren Behandlung
befragt. Es wurden drei grof3e Themen elterlicher Bedirfnisse in Form von Ser-
viceleistungen identifiziert. Diese sind: 1.) Services optimising the child’s recov-
ery, 2.) Services which supported parents cope with the child’s illness und 3.)
Maintaining stability of the family unit. Aus diesen Erkenntnissen heraus entwi-
ckelten Ramritu und Croft (1999) folgendes Bedirfnismodell:

Abbildung 1: Model on the needs of parents of children with Acquired Brain Damage during hos-

pitalization

Core need
Oprimal recovery of child
% prompticarly diagnosis

+ HPPEUPrIEIC [rearment
» J.\]:}.-':.ic;{!. ENVLFOAMEnT
% coordinated team approach

to child's care delivery

Quelle: Ramritu & Croft, 1999

Sie unterscheiden die Bedurfnisse der Eltern in Kernbedurfnisse und angegliederte

Bedurfnisse. Die Kernbedrfnisse sind kindsorientiert und beruhen auf Leistungen
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zur Verbesserung der Gesundheit des erkrankten Kindes. Die angegliederten Be-
dirfnisse sind familienorientiert und beruhen auf Leistungen zur familidren Be-
waltigung der Krankheit des Kindes und der Erhaltung der Familienstabilitéat.
(Ramritu & Croft, 1999) In folgender Tabelle werden die drei Servicebereiche

und die dazugehorigen Bedurfnisse genauer dargestelit.

Tabelle 2: Bedirfnisse der Eltern von stationdr behandelten Kindern mit einer erworbenen Hirn-

verletzung
Servicebereich Dazugehdorige Bedurfnisse
Leistungen, die den Genesungs- - Friihere und genaue Diagnosen

PP ClES NI S G el - Bestmdgliche Behandlungen zur Wieder-

herstellung der Gesundheit des Kindes

- Angemessene technische Ausstattung und

eine angenehme Umgebung

- Gute Zusammenarbeit des unterschiedli-
chen Fachpersonals untereinander und mit

der Familie

Leistungen zur Unterstutzung - Informationen uber die Diagnose und de-

der Familie bei der Bewaltigung ren Ursache, die geplanten Behandlungen,

mit Krankheit des Kindes das genutzte technische Equipment, die
Medikamente, die Untersuchungen und
die voraussichtlichen Verénderungen beim
Kind

- Mitbeteiligung bei der Versorgung des
Kindes

- Schulung der Eltern zu Spezialisten in der

Versorgung ihres Kindes fur zu Hause

- Professionelle Beratung angeboten be-

kommen
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- Ein fursorglicher, freundlicher, einflihlsa-
mer, ehrlicher, unterstiitzender und ermu-

tigender Umgang

Leistungen zur Erhaltung der - Geflhlvolle Betreuung der Geschwister-
Familienstabilitat Kinder

- Hilfe bei der Versorgung zu Hause fur

gesunde stabile Kinder

(Ramritu & Croft, 1999, zusammengestellt und Ubersetzt von der Autorin)

“Observed parental needs during their child's hospitalization”

Hallstrom et al. (2002) flihrten in Schweden eine Beobachtungsstudie zu den el-
terlichen Bedurfnissen stationar liegender Kinder durch. Uber einen Zeitraum von
neun Wochen wurden die Eltern von 24 Kindern im Alter von fiinf Monaten und
18 Jahren wéhrend ihres Krankenhausaufenthaltes beobachtet. Acht Kinder wur-
den notfallmaRig aufgenommen, wéhrend die anderen Aufnahmen geplant waren.
Die Kinder hatten verschiedene Diagnosen und waren in sieben verschiedenen
Fachabteilungen untergebracht. In der Analyse wurden neun Bereiche elterlicher
Bedurfnisse identifiziert. Diese sind: Sicherheit, vermittelte Sicherheit an die Kin-
der, Kommunikation, Kontrolle, elterliche Kompetenz, sich anpassen, Familie,
Entlastung und Zufriedenstellung praktischer Bedurfnisse. (Hallstrom et al., 2002)

Genauer werden diese Bedrfnisse in folgender Tabelle dargestellt:

Tabelle 3: Elterliche Bedurfnisse wahrend des Krankenhausaufenthaltes des Kindes

Beduirfnis: Bedurfnis beinhaltet:

Sicherheit Kompetente Pflegekréfte

Kontinuitét in der Pflege

Gute Planung der Pflege

Eine ruhige Umgebung

Kurze Wartezeiten

-35-



Vermittelte Sicher-
heit an die Kinder

Kommunikation

Kontrolle

Elterliche Kompe-

tenz

Sich anpassen

Familie

Entlastung

Nah beim Kind sein

Dinge tun konnen, die sich nattrlich und famili&r an-

fihlen
Bindeglied sein zwischen Personal und dem Kind
Die Bedurfnisse des Kindes ausdriicken

Das Kind schiitzen z.B. bei Befragungen, bei der For-
derung einer ruhigen Umgebung, beim Nachgehen der

normalen kindlichen Routine

Informationsaustausch zwischen Personal und Eltern
Erhalten verstandlicher Informationen
Bestatigung Uber das elterliche Wissen

Als Partner angesehen werden

Kontrolle dartiber, was wahrend des Krankenhausauf-

enthaltes passiert
Kontrolle tber den Zustand des Kindes

Kontrolle Gber die Kompetenz des Pflegepersonals

Wissen tber medizinische Belange das Kind betref-
fend

Nicht mehr Umstande machen als notwendig
Verstecken der Gefiihle

Nichts sagen oder tun was das Personal als Kritik auf-

fassen konnte
Nicht langer im Krankenhaus sein mussen als notwen-
dig

Keine ndheren Angaben
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Zufriedenstellung - Essen, Schlafen, Parkplatz
praktischer Bedrf-

nisse
(Hallstrém et al., 2004, zusammengestellt und libersetzt von der Autorin)
“The development of trust in parents of hospitalized children”

Thompson, Hupcey und Clark verdffentlichten 2003 eine qualitative Studie, in
der es um die Entwicklung von Vertrauen zwischen Eltern stationar liegender
Kinder und dem Pflegepersonal geht. Es wurden Interviews mit 15 Eltern gefuhrt,
in denen die Erfahrungen der Eltern ehemals stationar behandelter Kinder fokus-
siert wurden. Aus den Daten konnte ein Vertrauensmodell entwickelt werden. Die
Kernvariable dieses Modells ist ,,meeting expectation®“. Das Modell sagt folgendes
aus: Die Entwicklung von Vertrauen der Eltern in das Pflegepersonal und in die
Institution ist abhangig von erfullten Erwartungen der Eltern. Werden die Erwar-
tungen erflllt, entsteht generelles Vertrauen ins Pflegepersonal und die Eltern
zeigen Bereitschaft zu Mitarbeit. Werden die Erwartungen ubertroffen, entsteht
globales Vertrauen ins Pflegepersonal und in die Institution. Die Eltern suchen das
Positive und finden es auch. Werden die Erwartungen nicht erfillt, entsteht Miss-
trauen. Die Eltern suchen das Negative, finden es auch und sind verargert. Alle
Eltern erwéhnten in den Interviews das Bedirfnis nach aktueller und richtiger
Information. Dieses Bedirfnis war essentiell fir die Entwicklung einer vertrau-
ensvollen Beziehung zwischen Eltern und Pflegepersonal. (Thompson et al.,
2003)

“Recovery of injured children: parent perspectives on family needs”

In einer qualitativen Studie haben Aitken et al. (2004) mit Hilfe von aufgezeichne-
ten Fokus-Gruppen-Diskussionen mit Eltern verunglickter Kinder die Erfahrun-
gen und die Auswirkungen der Behandlung multipler Traumen auf die Eltern und
die Familien untersucht. Es wurden vier Schlusselthemen elterlicher Bedurfnisse
herausgearbeitet. Diese sind: 1.) communication with professionals, 2.) accessing
and understanding systems of care, 3.) parental burden, 4.) the need for socials
support. (Aitken et al., 2004) In der folgenden Tabelle werden die Schlisselthe-
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men aus dieser Studie mit den dazugehorigen Erfahrungen und Bedurfnissen der

Eltern genauer dargestellt.

Tabelle 4: Schliisselthemen elterlicher Bediirfnisse

Schliisselthema:

Kommunikation mit

dem Fachpersonal

Zugang und Verste-
hen des Pflegesys-

tems

Belastungen der
Eltern

Erfahrungen / Bedurfnisse:

Unsensible Kommunikation filhrt zu Gefiihlen von

Schuld oder zum Verlieren der Hoffnung

Benutzen von unangebrachten Platzen zum Uberbrin-

gen schlechter Nachrichten

Diskussion Uber Finanzen in der unmittelbaren akuten

Phase der Wiederherstellung

Erfragen von Problemen des Missbrauchs vor zerstrit-

tenen Familienmitgliedern

Bedrfnis nach klaren und rechtzeitigen Informatio-

nen ohne tbermaRkigen medizinischen Jargon

Fur die meisten Familien kein Problem beim Zugang

zum Pflegesystem

Gute Erfahrungen mit Entlassungsmanagern als wich-
tige Verbindung zwischen Krankenhaus und der

Nachbehandlung

Bedurfnis nach Rationalisierung von Terminen und

anderen Folgeablaufen

Finanzielle und zeitliche Belastung
Emotionale Belastung durch Schuldgefihle und Angst

Bedurfnis nach Therapie oder Selbsthilfegruppe zur
Erholung von den Auswirkungen durch die Verlet-

zung ihrer Kinder
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Bedurfnis nach - Uberforderung trotz Unterstiitzung und Besuchen von
sozialer Freunden und Verwandten

<Ltz - Ambivalenz in Bezug auf konkurrierende Anspriiche

- Konflikt zwischen einerseits dem Verlangen nach Un-
terstlitzung und andererseits fehlender Zeit und hoher
Energieaufwand fur die Versorgung ihrer genesenden
Kinder

- Trotz Wertschéatzung der Hilfsangebote, fehlende
emotionale Energie, sich mit den unterstiitzenden Per-

sonen zu beschaftigen

(Aitken et al., 2004, zusammengestellt und (ibersetzt von der Autorin)

“Child in hospital: experiences and expectations of how nurses can promote

family health”

In der finnischen Studie von Hopia, Tomlinson, Paavilainen und Astedt-Kurki
(2005) sollte herausgefunden werden, welche Mdglichkeiten es aus der Sicht der
Familien gibt diese wéhrend des Krankenhausaufenthaltes ihres Kindes zu unter-
stitzen. Dazu wurden 29 Familien von Kindern mit chronischen Erkrankungen,
welche auf Kinderstationen zweier finnischer Krankenh&user behandelt wurden,
interviewt. Die Ergebnisse dieser Studie wurden in funf Bedirfnisbereiche
unterteilt. Diese sind: 1.) reinforcing parenthood, 2.) looking after the child’s wel-
fare, 3.) sharing the emotional burden, 4.) support the everyday coping, 5.) creat-
ing a confidential care relationship. (Hopia et al., 2005) In der folgenden Origi-

nallbersicht werden diese flinf Bereiche mit den jeweiligen Inhalten dargestellt.
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Abbildung 2: Domains of promoting family health during child’s hospitalization

Promoting Family Health During Child’s Hospitalization

) z ; Sharing Supporting Creating
Fiemfc:::mg Lﬁﬁ’cl;mg alffter emotional everyday confidential
PR DR eEat burden coping care relationship

Negotiate on
parents' role on the ward

Give positive and
encouraging feedback

Assess the family's
situation regularly

Offer alternatives and
provide support in
decision-making

If necessary, assume
primary responsibility
for the child's welfare

Get to know the child's
habits and personality

Support the child
in learning new things

Assume responsibility
for the family’s situation

Be available to the family
and listen to them

Encourage the family

to weigh its situation
and give vent to their
emotions

Be aware of parents’
feelings of guilt

Get to know the family’s
habits and
routines

Adjust the information
made available
to the family

Look ahead to the future
and maintain hope

Spread out your
own work load

ave the courage to
intervene in difficult
situations and resolve
them with the famil

Keep the family
up to date and
involve them in
decision-making

Strengthen the
parents’ existing coping

means and help them
create new ones

Create a supportive
atmosphere on the ward

Encourage parents to
accept support offered

Quelle: Hopia et al., 2005

1.) reinforcing parenthood: Die Rolle der Eltern wahrend des stationdren Aufent-
haltes soll geklart und gestarkt werden. Dazu benétigen Eltern positives und er-
mutigendes Feedback tber ihre Elternschaft. Sie mochten, dass ihre Situation vom
Personal richtig eingeschatzt wird und erwarten sich eine aktive Rolle des Perso-
nals bei der Kontaktaufnahme mit und bei entsprechenden Hilfsangeboten. Au-
Rerdem sollte das Personal die Eltern bestarken angebotene Hilfen auch anzuneh-
men. Es ist wichtig, dass Eltern auch wahrend des Krankenhausaufenthaltes ihres
Kindes sich um ihr eigenes Wohlbefinden kimmern dirfen. Hinzu kommt, dass
Eltern von den Erfahrungen des Personals profitieren wollen und in ihrer Ent-

scheidungsfindung unterstitzt werden mochten.

2.) looking after the child’s welfare: Pflegekréfte sollten die Hauptverantwortung
fir das Wohlergehen des Kindes inne haben und in Situationen, wo Eltern keine

Ressourcen mehr haben, deren Tétigkeiten tbernehmen. Eltern erwarten vom
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Pflegepersonal, dass es sich Uber das Leben ihres Kindes vor dem Krankenhaus-
aufenthalt informiert und mdéchten beim Managen von Veranderungen ihres Kin-

des und mdglichen neuen Anforderungen nicht allein gelassen werden.

3.) sharing the emotional burden: Uberlastete Eltern sollten zur Erholung nach
Hause geschickt werden und die Verantwortung tiber das Kind von einer zugeteil-
ten Pflegeperson Gbernommen werden. Das Pflegepersonal sollte fiir Eltern ein
offenes Ohr haben und ihnen die Mdglichkeit geben ihren Emotionen Luft zu ma-
chen. Sie sollten sich tber die Schuldgefuihle der Eltern bewusst sein und ihnen
eine helfende und stiitzende Stationsatmosphére bieten. Dazu gehort auch, dass sie
weder von anderen betroffenen Familien noch vom Leben auRerhalb des Kran-

kenhauses isoliert sein wollen.

4.) support the everyday coping: Zur Bewaltigung des Alltags nach dem Kranken-
hausaufenthaltes sollte die Beratung und die Information der Eltern diesbeziiglich
auf ihr Leben zu Hause abgestimmt sein und individuell gestaltet werden. Es soll
den Eltern Hoffnung gemacht werden, entweder durch die Aussicht auf neue Ent-
wicklungen der Behandlungsmethoden oder der Fahigkeit des Kindes sich an sei-

ne Situation anzupassen und zu lernen auf sich selbst zu schauen.

5.) creating a confidential care relationship: Eine vertrauensvolle Beziehung zwi-
schen Eltern und ausgewéhlten Pflegepersonen ist fr Eltern sehr wichtig, weil sie
dann wissen, dass jene in ihre personlichen Belange eingeweihte Personen sich
ihrem Kind annehmen, wenn sie nicht da sind, ihnen in schweren Situationen hel-
fen Losungen zu finden, sie auf dem aktuellen Informationsstand halten und sie in
Entscheidungsprozesse einbinden. Eltern wollen in ihren existierenden oder neuen

Bewaéltigungsstrategien personlich unterstiitzt werden.

(Hopia et al., 2005)

“The moral experience of parents regarding life-support decisions for their
critically-ill children”

In der franzdsischen Studie von Carnevale, Canoui, Hubert, Farrell, Leclerc,
Doussau, Seguin und Lacroix (2006) geht es um die moralischen Erfahrungen von

Eltern kritisch kranker Kinder in Bezug auf Entscheidungen tber lebenserhaltende
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MaBnahmen. Anhand qualitativer Interviews mit betroffenen Eltern konnten
folgende finf Themenbereiche identifiziert werden: 1.) a need for more infor-
mation, 2.) physicians should be responsible for life-support decisions, 3.) the
child’s concerns and wishes need to be better heard, 4.) maternal guilt und 5.)
physicians require better training in parent communication. Auf Grund der sehr
kleinen Stichprobe von sieben Eltern sind einige dieser Themen auf individuelle
Einzelerfahrungen zuriickzufuhren und einige beschreiben generelle Erfahrungen
von Eltern kritisch kranker Kinder. (Carnevale et al., 2006) Die identifizierten

Themenbereiche werden im Folgenden ndher beschrieben.

1.) a need for more information: Alle interviewten Eltern waren mit den Informa-
tionen Uber Prognose oder der VVorgehensweise beziiglich sinnvollen und geplan-

ten Timings eines vorgesehenen Abbruchs der Therapie unzufrieden.

2.) physicians should be responsible for life-support decisions: Obwohl sich die
Eltern winschten besser respektiert zu werden, vor allem, wenn es um das Erhal-
ten von mehr Informationen ging, so erwarteten sie nicht Entscheidungstrager zu

sein.

3.) the child’s concerns and wishes need to be better heard: Die Eltern wiinschten,
dass ihr Kind nicht ausgeschlossen wird, wenn es um Entscheidungen bezuglich
ihrer Behandlung geht. Die Kinder sollten wenn mdglich direkt angesprochen

werden, um zu sehen, welche Fragen oder Probleme sie haben.

4.) maternal guilt: Einige Mitter fihlten sich in mancherlei Hinsicht schuldig fur
die lebensbedrohliche Krankheit ihres Kindes. Grinde fur diese Schuldgefiihle
waren z.B. das nicht verhindern kénnen der Krankheit oder das nicht schitzen

kdnnen des Kindes vor Schadigungen und Leiden.

5.) physicians require better training in parent communication: Einige der inter-
viewten Eltern machten die Erfahrung, dass Arzte unfahig zu sein scheinen ihren
Anliegen und Bediirfnissen Gehor zu schenken. Arzte sollten in Kommunikations-
techniken geschult werden, um Eltern bei der Bewaltigung ihrer auBRergewdhnli-

chen Anforderungen zu helfen.

(Carnevale et al., 2006)
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“Informational needs in families after their child’s mild head injury”

Die 2007 veroffentlichte schwedische Studie von Falk, Wendt und Klang beschaf-

tigt sich mit der Charakterisierung des Informationsbeddrfnisses von Familien

hirnverletzter stationar liegender Kinder. Dafuir wurden Familien von 57 Kindern

mit leichten Kopfverletzungen im Alter von null bis 15 Jahren mittels einer offe-

nen Frage retrospektiv befragt. Eine Inhaltsanalyse brachte folgende Ergebnisse:

Die Familien von Kindern mit leichten Hirnverletzungen &uflerten zwei unter-

schiedliche Arten von Bedirfnissen: 1.) das Bedirfnis nach Information die Hirn-

verletzung betreffend und 2.) das Bedurfnis nach Unterstitzung. (Falk et al.,

2007) In folgender Tabelle werden diese Bedurfnisse detaillierter darstellt:

Tabelle 5: Bedirfnis nach Information die Hirnverletzung betreffend und Bediirfnis nach Unter-

stutzung

Beduirfnis Information:

Bedurfnis nach sofortiger
Information die Kopfver-
letzung betreffend

Beddrfnis nach Informati-
on die tagliche Pflege be-
treffend

Beduirfnis beinhaltet:

Das Pflegepersonal soll informierend fir die
professionelle Versorgung und Uberwachung
ihrer Kinder und aufkommende Fragen zur Ver-

fligung stehen

Maochten informiert werden Uiber akute Mana-

gementstrategien

Mdchten sofort ber Komplikationen aufgeklart

werden

Zur Vorbereitung auf die Zeit nach dem Kran-
kenhausaufenthalt

Mdchten Gber den Wiederherstellungsprozess
und mogliche Einschrankungen im Verhalten
oder in den Aktivitaten ihrer Kinder aufgeklart

werden
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Bedurfnis Unterstit- Bedurfnis beinhaltet:

zung:

Bedurfnis nach Beruhi- - Beantwortung von Fragen nach der Wiederher-

gung und Unterstiitzung stellung, Langzeitkonsequenzen und mdglichen

bei der Bewaéltigung Beeintrachtigungen der korperlichen Entwick-
lung ihrer Kinder

Bedurfnis ihre emotiona- - Wollen die verschiedenen Aspekte ihrer emoti-

len Belastungen zu teilen onalen Belastung zeigen

- Suchen Zuspruch, wegen maglicher Schuldge-
fuhle

(Falk et al., 2007, zusammengestellt und ibersetzt von der Autorin)

“Understanding the views of parents of children with special needs about the

nursing care their child receives when in hospital: qualitative study*

In der englischen Studie von Avis und Reardon (2008) wurde untersucht, wie EI-
tern von Kindern mit besonderen Bedurfnissen die pflegerische Betreuung ihres
Kindes wahrnehmen, wenn ihr Kind stationdr behandelt wird. Daflr wurden qua-
litative Interviews mit betroffenen Eltern gefiihrt. Als Ergebnis wurden funf
Schlisselthemen herausgearbeitet, welche die Erfahrungen der betroffenen Eltern
und deren Bedurfnisse zum Ausdruck bringen. Die funf Schlisselthemen lauten:
1.) their prior experiences of hospital care, 2.) including the process of being told
the original diagnosis, 3.) communication with staff, 4.) nurse-parent relationships

5.) perceptions of nurses and nursing care. (Avis & Reardon, 2008)

Zusammenfassend beschreiben Avis und Reardon (2008) ihre Ergebnisse wie
folgt: Die Grenzen zwischen der Rolle des Pflegepersonals und der Rolle der EI-
tern wurden nicht diskutiert. Die Frage nach der Verantwortlichkeit fur die Wahr-
nehmung und Befriedigung der kindlichen Bediirfnisse wurde nicht geklart. Eltern
von behinderten Kindern werden oft als Experten betrachtet. Dies erweckt bei
ihnen den Anschein einer fehlenden praktischen und emotionalen Unterstiitzung
durch das Pflegepersonal. Eltern flhlten sich vom Pflegepersonal in ihrem Erle-

ben der taglichen Anstrengungen nicht verstanden. Die permanente Sorge und das
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Stigma machen Eltern empfanglicher fur Gefihle des Ausgeschlossen seins oder
die Verharmlosung ihrer Situation. Die Bedurfnisse nach Kommunikation und
Beruhigung werden vom Pflegepersonal nicht wahrgenommen. Die elterliche
Wahrnehmung bezliglich des Pflegepersonals und deren Pflege waren nicht immer
vom Vertrauen in ihre Fertigkeiten und Einstellungen inspiriert. (Avis & Reardon,
2008)

»Eltern eines kritisch kranken Kindes — Welche Erwartungen und Winsche
haben sie an das Team der padiatrischen Intensivstation?*

In der deutsch-schweizerischen Studie von Spitz-Kdberich, Barth und Spirig
(2010) ging es um Erwartungen und Winsche von Eltern kritisch kranker Kinder
auf padiatrischen Intensivstationen. Mittels qualitativen Interviews mit betroffe-
nen Eltern und der inhaltsanalytischen Auswertung der Daten konnten sechs Be-
reiche identifiziert werden, welche die Erwartungen und Wiinsche der Eltern wi-
derspiegeln. (Spitz-Kdberich et al., 2010) Diese sechs Bereiche wurden in folgen-

dem Modell dargestellt:

Abbildung 3: Modell der Erwartungen und Wiinsche an das Team der padiatrischen Intensivstation

Unfall
Krankheit

DasKind
in guten Handen
Cwissen

- Kontinuitit -
“erleben 7

Die Sorge
um das kranke
Kind

Familie /
Soziales Umfeld

Fursorge flr
" sich und das.
- Kind erfahren -

Quelle: Kdberich et al., 2010

Im Mittelpunkt steht fir die Eltern die Sorge um das kranke Kind. Eigene Prob-
leme, Erwartungen und Wiinsche werden von den Eltern meist in den Hintergrund
gestellt. Zwei Faktoren haben einen wesentlichen Einfluss auf die Anstrengung
und Belastung der Eltern. Diese sind der Unfall oder die Krankheit und die Fami-
lie bzw. das soziale Umfeld. (Spitz-Koberich et al., 2010)
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Die sechs Bereiche, welche die Erwartungen und Wiinsche der Eltern ausdriicken

sollen, werden in folgender Tabelle in Kurzform beschrieben:

Tabelle 6: Erwartungen und Wiinsche von Eltern kritisch kranker Kinder auf padiatrischen Inten-

sivstationen

Bereich:

Das Kind in guten

Héanden wissen

Beim Kind sein

darfen

Mit einbezogen

werden

Fursorge fir sich
und das Kind
erfahren

Informiert werden

Kontinuitat erleben

Beschreibung:

Eltern wollen sehen, dass alles fir ihr Kind getan wird

Kontinuierliche Monitoriiberwachung und standige Préasens

des Pflegepersonals und eines/er Arztes/Arztin

Gefiihl von Sicherheit

Eltern wollen unterstltzen, aufmuntern, trosten, ablenken

oder flr das Kind da sein

Eltern wollen nichts Wichtiges verpassen und ansprechbar
sein

Abhéngig vom Gesundheitszustand des Kindes und vom

Wunsch der Eltern

Gefiihl dem Kind zu helfen und etwas Gutes zu tun

Das Team solle sich um das Kind kiimmern und es gut be-
handeln

Eltern fiihlen sich nur als Besucher

Gesprache mit Pflegekraften und Arztinnen zwischendurch

waren hilfreich

Information Uber den Gesundheitszustand des Kindes
Offenheit und Ehrlichkeit
Allgemeine Gesprachsbereitschaft

Information Uber Verénderungen und geplante Malinahmen

Verunsicherung durch unterschiedliche Aussagen zum

Gesundheitszustand

Kontinuitat vor allem beim arztlichen Personal

(Spitz-Koberich et al., 2010, zusammengestellt von der Autorin)
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2.5.3 Zusammenfassung der Ergebnisse der vorgestellten

Forschungsarbeiten

Den untersuchten Forschungsarbeiten konnte eine Vielzahl unterschiedlicher Be-
dirfnisse von Eltern stationdr behandelter Kinder entnommen werden. Da die Un-
tersuchungen in verschiedenen Settings durchgefiihrt wurden, variieren die Be-
durfnisse in Abhéngigkeit zum Alter des Kindes, der Erkrankung des Kindes und
der jeweiligen Situation. Es ist anzunehmen, dass sich die elterlichen Bedurfnisse

der verschiedenen Settings teilweise stark &hneln aber auch unterscheiden.

Kurz zusammengefasst ergeben sich aus den untersuchten Forschungsarbeiten

folgende Bedurfnisse von Eltern stationar behandelter Kinder:
» Bedurfnis nach Vertrauen
» Bedurfnis nach Information
» Bedirfnis nach Entlastung
» Bedurfnis nach Nahe zum Kind
» Bedurfnis nach Sicherheit
» Bedirfnis nach Akzeptanz
» Bedurfnis nach Kontrolle
> Bedurfnis nach Beruhigung und Teilen der emotionalen Belastungen

» Bedurfnis nach Unterstutzung
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3 Empirischer Teil

Der empirische Teil dieser Arbeit besteht aus der Beschreibung der empirischen
Untersuchung und der Ergebnispréasentation. Dabei liegt der Fokus auf der Beant-

wortung der vorliegenden Forschungsfrage.

Die Forschungsfrage lautet:

Welche Bedurfnisse haben Eltern von Kindern mit neurologischen Schédigun-
gen, auf Grund eines kdrperlichen Traumas (Unfall oder plétzliche schwerwie-
gende Erkrankung), wéhrend des stationdren Aufenthaltes auf einer Frihrehabili-

tationsstation?

3.1 Methodologie

In den folgenden Kapiteln wird der dieser empirischen Arbeit zugrunde liegende
Untersuchungsplan vorgestellt. Zundchst wird der gewdhlte Forschungsansatz
beschrieben und die Wahl begrindet. AnschlieBend wird das Forschungsdesign
mit den konkreten Erhebungs- und Auswertungsmethoden ausfihrlich beschrie-
ben. Letztlich werden die Giitekriterien und die ethischen Uberlegungen, an denen

sich diese Arbeit orientiert, dargelegt.

3.1.1 Forschungsansatz

Zur Beantwortung der vorliegenden Forschungsfrage wurde aus folgenden Griin-

den ein qualitativer Forschungsansatz gewéhit.

Um die Bedurfnisse von Eltern in einer derart speziellen Situation erschlieRen zu
kdnnen, ist es wichtig deren personliche Erfahrungen ins Zentrum des Erkenntnis-
interesses zu stellen. Nur aus der Perspektive der Eltern heraus ist es moglich die
Bedeutung fur die Betroffenen mdglichst ganzheitlich und von innen heraus zu

erforschen und zu verstehen. (Mayer, 2007)
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In der qualitativen Forschung geht man davon aus, dass die Wahrheit immer vom
Subjekt abhéngt und ein Konstrukt aus Bedeutungen und Zusammenhangen ist,

die durch soziale Interaktionen hervorgerufen werden. (Mayer, 2007)

Da jeder Mensch Dinge auf seine einzigartige Weise wahrnimmt und interpretiert,

sind menschliche Erfahrungen immer subjektiv Erfahrenes. (Mayer, 2007)

Im Gegensatz zur quantitativen Forschung, wo standardisierte Verfahren zum
Einsatz kommen, welche sich an der Theorie orientieren, wird sich in der qualita-
tiven Forschung ganz klar am Forschungsgegenstand orientiert. (Mayer, 2007)
Dabei werden Gegenstand, Zusammenhange und Prozesse nicht nur analysiert,
sondern vielmehr soll sich die ForscherIn in diese hineinversetzten, sie nacherle-
ben oder zumindest sie sich nacherlebend vorstellen kénnen. (Mayring, 2010)
Dies erfordert ein hohes MaR an Offenheit und Flexibilitat. (Mayer, 2007)

3.1.2 Datenerhebung

Die Datenerhebung wurde mittels qualitativen Interviews durchgefiihrt. Gerade
das qualitative Interview verwirklicht den Grundgedanken der qualitativen For-
schung, weil es die Betroffenen selbst zur Sprache kommen lasst und ihre eigene
subjektive Deutung von Ereignissen und Erlebnissen erfasst. (Mayer, 2002)

In der vorliegenden Arbeit wurde flr die Datenerhebung ein problemzentriertes

halbstrukturiertes Interview mit sehr offenem Charakter gewéhlt.

Ziel war es, die Eltern zu einem freien Erzéhlen tber ihre personlichen Erfahrun-

gen wahrend des stationdren Aufenthaltes ihrer Kinder zu ermutigen.

Zur Orientierung wéahrend des Interviews diente lediglich ein grober Interview-
leidfaden, wobei der Gesprachsverlauf immer flexibel angepasst wurde. Die in-

haltlichen Schwerpunkte des Leitfadens waren:

e Ablauf des Stationsalltages
e Angenehmes
e Stdrendes

e Konkrete Bedurfnisse / Wiinsche
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Um den Eltern einen leichten Einstieg ins Gesprach zu ermdglichen, wurde zu
Beginn des Interviews immer nach dem Grund des stationdren Aufenthaltes ihrer
Kinder, dem traumatischen Geschehnis, gefragt. Dadurch sollte einerseits an die
konkrete Lebenswelt der interviewten Personen angeknipft werden, aber auch ein

Uberblick tiber die Gesamtsituation geschaffen werden.

Der Gesprachsverlauf wurde weiterhin mit ausschlieBlich offenen Fragen aufrecht
erhalten, sollte den interviewten Personen maoglichst viel Raum fur ihre Antworten

zulassen und den Erzahlcharakter des Interviews fordern.

3.1.3 Beschreibung der Interviewpartner

In einem Zeitraum von 14 Monaten (September 2009 bis November 2010) stellten
sich neun Personen fur ein Interview zur Verfligung, wobei fir die Auswertung
der Daten nur sieben Interviews herangezogen wurden. Die anderen beiden Inter-
views erschienen nicht aussagekréftig genug, um fur die Datensammlung hilfreich
zu sein. Bei den sieben Interviewpartnerinnen handelte es sich ausschlieBlich um
Eltern bzw. Pflegeeltern von sowohl aktuell als auch ehemals stationar betreuten
Kindern der Neurorehabilitationsstation des Preyer‘schen Kinderspitals in Wien.
Darunter waren sechs Frauen und ein Mann im Alter zwischen 28 und 44 Jahren.
Bei den erkrankten Kindern schwankte das Alter zwischen fiinf Monaten und 13
Jahren. Die stationdre Aufenthaltsdauer der Kinder auf der Neurorehabilitations-
station des Preyer‘schen Kinderspitals betrug bis zum Zeitpunkt der Interviews
zwischen zwei Wochen und acht Monaten. Zwei von sieben Kindern waren be-

reits entlassen.

3.1.4 Beschreibung der Interviewsituation

Die erste Kontaktaufnahme fand groRtenteils personlich direkt auf der Station
zwischen Interviewerin und Eltern statt. Wenn der stationdare Aufenthalt langer
zuriick lag, wurde der Kontakt per Post und in weiterer Folge telefonisch herge-
stellt. Alle potentiellen Teilnehmerlnnen erhielten ein Informationsschreiben, in
welchem sie genauestens Uber das Vorhaben informiert wurden. Nach einem kur-
zen Kennenlerngesprach zwischen Interviewerin und Eltern wurde bei Interesse

seitens der Eltern und ausreichender Bedenkzeit ein Gesprachstermin vereinbart.
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Vor jedem Interview wurden die Teilnehmerinnen nochmals tiber das Ziel und die
Vorgehensweise der Interviews informiert sowie eine schriftliche Einverstandnis-

erklarung eingeholt.

Die Interviews fanden je nach Mdglichkeit und Vorlieben der Interviewpartnerin-
nen in den jeweiligen Privatwohnungen der interviewten Personen, im Freien, in

Réaumlichkeiten des Preyer‘schen Kinderspitals oder in Cafés.

Die Interviewdauer wurde der individuellen Gespréachssituation angepasst und

variierte zwischen 30 und 90 Minuten.

Nach jedem Interview wurden die besonderen Merkmale der Interviewsituation

sowie nonverbale Besonderheiten und wichtige Vorkommnisse dokumentiert.

3.1.5 Datenaufbereitung

Die Interviews wurden mit Hilfe eines digitalen Diktiergeréts aufgezeichnet und
anschlieRend vollstandig wortlich transkribiert.

Um das Lesen und Bearbeiten der Interviews zu erleichtern, wurden diese in nor-
males Schriftdeutsch tbertragen. Das ist moglich, wenn die inhaltlich-thematische

Ebene vordergriindig ist. (Mayring, 2002)

Dariuiber hinaus wurden Auffalligkeiten der Sprache durch vorher festgelegte Son-
derzeichen im Transkript kommentiert. Um die Lesbarkeit des Transkriptes nicht
zu stark zu beeintrachtigen, wurde sich auf eine kleine Auswahl an Sonderzeichen

aus dem von Kallmeyer und Schiitze entwickelten System beschrankt.
Zu dieser Auswahl z&hlten folgende Zeichen:

= kurze Pause

= mittlere Pause
(Pause) = lange Pause

(?) = Frageintonation
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), (...) = unverstandlich

unterstreichen = auffallig starke Betonung

(Lachen) = Charakterisierung von nichtsprachlichen VVorgangen
(Mayring, 2002)

3.1.6 Datenauswertung

Bei der Auswertung des gewonnenen Datenmaterials wurde nach dem Prinzip der

zusammenfassenden Inhaltsanalyse nach Mayring vorgegangen.

Die zusammenfassende Inhaltsanalyse nach Mayring ist ein interpretativ redukti-
ves Verfahren, bei dem man bei der offen liegenden sichtbaren Bedeutung bleibt,
d.h. nur bei dem was wirklich gesagt oder niedergeschrieben wurde. (Mayer,
2007)

Zur Beantwortung der vorliegenden Forschungsfrage, in der es darum geht Be-

dirfnisse zu erschlielen, ist eine solche deskriptive Herangehensweise sinnvoll.

Das Material wird soweit reduziert, dass alle wesentlichen Inhalte erhalten blei-
ben. Durch schrittweise Abstraktion der Daten wird ein tberschaubarer Korpus

geschaffen, welcher ein Abbild des Grundmaterials ist. (Mayring, 2010)

Die zentralen Aspekte reduktiver Analyseverfahren sind Kodierung, Kategorisie-
rung und Synthetisieren. (Mayer, 2002) Zum besseren Verstdndnis werden zu-
nachst die allgemeinen Schritte dieses Analyseverfahren nach Mayer (2002) auf-

gefihrt.
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1. ,,Vertraut machen mit dem Material, erkennen inhaltlich wichtiger

Stellen*

Nach intensivem Lesen der Transkripte werden die fur die Beantwortung

der Forschungsfrage wichtigen Stellen markiert.

2. ,,Verkodung und Bildung von Kategorien*

Die relevanten Textstellen werden verkodet, indem fiir die Bedeutung der
Inhalte Uberbegriffe gefunden werden, welche man als Kategorien be-

zeichnet.

»Synthese aller Interviews in ein Kategorienschema*

Die verkodeten Einzelinterviews werden in ein gemeinsames Kategorien-

system zusammengelegt.

3. ,,Herstellen von Zusammenhangen*

Es werden Beziehungen zwischen den Kategorien herausgearbeitet und
veranschaulicht. Dies ist eine wichtige Voraussetzung fiir die Interpretati-

on der Daten und die spatere Theoriebildung.

Aus diesen Analyseschritten ist bereits ersichtlich, dass die qualitative Inhaltsana-
lyse eine methodisch kontrollierte Technik ist, die das Material systematisch ana-
lysiert. Zentral dabei ist die aus dem Material heraus entwickelte induktive
Kategoriebildung. Das Resultat der Analyse ist in weiterer Folge eine Zusammen-
stellung von Kategorien zu einer bestimmten Thematik, welcher spezifische Text-
stellen zugeordnet sind. Zur Auswertung wird das gesamte Kategoriensystem in
Bezug auf die Fragestellung und dahinter liegender Theorien interpretiert.
(Mayring, 2002)

Bei der Analyse der fur diese Arbeit erhobenen Daten wurde nach dem Ablauf-
modell der zusammenfassenden Inhaltsanalyse nach Mayring vorgegangen. Die-

ses beinhaltet sieben Schritte und soll nun genauer beschrieben werden.
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1. Schritt: Bestimmung der Analyseeinheiten

In diesem ersten Schritt wird das Material intensiv gelesen und die Teile
herausgefiltert, die in Verbindung mit der Fragestellung firr die weitere
Analyse relevant sind. Diese Teile bezeichnet Mayring als Analyseeinhei-
ten. (Mayring, 2010)

2. Schritt: Paraphrasierung der inhaltstragenden Stellen

Im zweiten Schritt werden einzelne Kodiereinheiten in eine knappe nur auf
den Inhalt beschréankte Form gebracht. Textbestandteile, die nicht inhalts-
tragend sind, werden bereits fallen gelassen. Die so gebildeten Paraphrasen
sollen in grammatikalischer Kurzform auf einer einheitlichen Sprachebene

formuliert sein. (Mayring, 2010)

3. Schritt: Bestimmung des angestreb