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Auf einem schmalen Grat zwischen Ausnahmezustand und der Suche nach Normalitat
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Hintergrund und Problemstellung

« Steigende Zahl an Transplantationen

» Starke Belastung in der Wartezeit
(besonders fur Lungenpatient_innen)

« Komplexe Rolle der Hauptbezugsperson
- Mitbetroffene, Co-Therapeut_in

* Negative Auswirkung von
Transplantationsprozess auf Gesundheit
Angehoriger belegt

» Wenig Forschungsergebnisse zu Familien
mit Minderjahrigen

Ziel

 Darstellung aktiver Bewaltigungsstrategien
von Angehorigen im familiaren Alltag

» Aufdeckung von Bereichen fehlender
Unterstutzung

« Empfehlungen zur Hilfestellung in der Praxis

« Untersuchung von Gruppenunterschied

nach Organ und Wartezeit auch bei
Bezugspersonen?

Methode

» Retrospektive, problemzentrierte
Leitfadeninterviews
« Datenauswertung nach Flick
- Thematisches Kodieren,
- Gruppenvergleich

Strategien und Taktiken

» Allgegenwart und Aufopferung, Schlafreduktion

= Betroffene schutzen, abschirmen und
uberwachen

» Hilfsmittel anschaffen

* Pragmatisch denken

= Wichtige Entscheidungen treffen, gut planen

» Erklarungen suchen, Gedanken verdrangen

* Innere Krafte entwickeln, Spiritualitat nutzen

= Beruf als ,Auszeit” und Gegengewicht nutzen

» Sich pflegerisch-therapeutisch gut einschulen
lassen

» Zusatzliche Informationen suchen »

» Hilfe im sozialen Umfeld/bei Professionist_innen
holen

Ursachliche Bedingungen

» Beziehung zu Patient_in, gemeinsamer Haushalt,
eigene Betroffenheit

= Ungewissheit bzgl. Verlauf; Angst vor Tod der
Patient_in

= Bereitschaft zur Ubernahme der Verantwortung

» Krankheitsbedingt abnehmender
Handlungsspielraum fur Patient_in

* Neue Unterstutzungshandlungen notig

» Durchfihrung von Therapie- und
Pflegeanweisungen

‘ » Listung macht Ernst der Lage oft erst deutlich

Entlastung der
Patient_innen

Normalitat Ausnahmezustand Stabilisierung
erhalten / des

wiederherstellen bewaltigen Familiengefiiges

Konsequenzen fur Angehorige

» Ungewissheit aushalten, auf alles vorbereitet sein '
mussen

» Alltag anpassen, wenn notig

* Normalitat erreichen, wenn moglich

= Ubernahme neuer, auch med.-pfleg. Aufgaben

» Funktionieren mussen

» Gesundheitsschaden erleiden

» Rollenerweiterung erfahren

= Weniger Freizeit haben allein und miteinander
ODER verbleibende Zeit miteinander intensiv
nutzen

* Familienverstandnis erweitern (z.B. Wiedereinzug
des erwachsenen Kindes oder Miteinzug von
Freund_innen der Kinder)

» Beziehung(en) anpassen/vertiefen

Spezifischer Kontext

* Medizinische Bedingungen

* Familiensystem

* Form der Erwerbstatigkeit

» Entlastung des Pflegepersonals
(bei stationarem Aufenthalt)

Komplikationen
verhindern,
Leben der
Betroffenen
erhalten
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Ergebnisse

* 8 Interviews mit Hauptbezugspersonen
(7 Partner_innen, 1 Vater;
2 Familien mit Teenagern) von
5 Herz- und
3 Lungenpatient_innen

« Zentrales Phanomen: Ausnahmezustand
bewaltigen

» Gruppenvergleich:
Bei Angehorigen kein organbedingter
Unterschied

« Uneinheitliches Ergebnis bzgl. Belastung
durch Wartedauer

* Frauen scheinbar mehr belastet als Manner
(“Aufopferung”)

- Einsatz von Uberbriickungssystemen (LVAD)
verandert Belastungserleben

 Explizite Hinweise auf
Personlichkeitsveranderung Betroffener durch
Transplantation

Empfehlungen

« Konstante Ansprechpersonen erwunscht
- Modell der Transplantation Nurse
(konstante pflegerische Betreuung und
Koordinationsstelle)

* Informationsdefizit betreffend Zeit nach der
Transplantation
- individualisierte, multidisziplinare Beratung

* Weitere Forschung zu Familien mit Kindern
und Angehorigen in anderen Rollen (keine
Partnerrolle) notwendig



