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Zielsetzung

Zielsetzung

Das Zusammenleben mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind im familia-
ren Umfeld ist eine besondere Herausforderung, wodurch die Lebens- und Fa-
milienprozesse beeinflusst werden. Durch das Ereignis, welches beim eigenen
Kind zum Coma vigile fiihrt, ist das Leben, das die Eltern sich fiir ihr Kind
erhofft hatten, verloren. Das Zuhause, welches den Mitgliedern der Familie in
der Regel als Schutzraum und Oase der Erholung dient, verwandelt sich. Le-
bensnotwendige Maschinen und ein interdisziplindres Team, welches die be-
troffene Familie bei der Versorgung ihres Kindes iiber zahlreiche Tages- und
Nachtstunden sowie {liber Jahre hinweg unterstiitzt, gehdren in der Regel zum
Alltag. Die Geschwisterkinder lernen ein neues Umfeld kennen und die kindli-
che Entwicklung im familidren Kontext wird durch die belastete Lebenssituati-

on beeinflusst.

Die multiple Belastung, der die Familie ausgesetzt ist, wirft die Frage auf, ob
ein zufriedenes Leben im Familiensystem, auch nach dem zum Coma vigile
filhrenden Ereignis, moglich ist oder ob beispielsweise die Erschopfung fami-
lidrer Ressourcen, eine depressive Lebensphase oder andere Herausforderun-
gen langfristig zur Unzufriedenheit fithren. Ziel dieser Forschungsarbeit ist es,
dazu beizutragen neue Erkenntnisse dariiber zu gewinnen, ob und gegebenen-
falls wie ein zufriedenes Leben fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffe-
nen und zusammenlebenden Familien mdglich ist, welche Probleme diese be-
sondere Lebenskonstellation aufwirft und welche duferen Umstinde eine

hochstmogliche Lebenszufriedenheit unterstiitzen.

Pavot, Diener, Colvin und Sandvik (1991) definieren die Lebenszufriedenheit
als Erflillung von Lebenszielen, welche neben Gliick und Freude zum Wohlbe-
finden beitragen. Fahrenberg, Myrtek, Schumacher und Bréhler (2000) erklé-
ren die Lebenszufriedenheit hingegen als Einschidtzung der allgemeinen Le-
benslage einer Person durch sie selbst, ohne spontane Gefiihle von Gliick oder

Ungliick einzubeziehen. Die langerfristige Beurteilung wichtiger Bereiche des
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Lebens, wie Partnerschaft, Freundschaften, finanzieller Situation, Beruf, Frei-
zeit und Wohnsituation liegen der Einschédtzung der Lebenszufriedenheit fiir
Fahrenberg et al. (2000) zugrunde und werden auch fiir die hier vorgestellte
Forschungsarbeit als Arbeitsdefinition genutzt. Im Verlauf werden die Bedin-
gungen fiir die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betrof-

fenen Familien erforscht.

Auch die Anerkennung der Leistungen der vom Coma vigile ihres Kindes be-
troffenen Familien soll im Verlauf dieser Arbeit durch die Beschreibung der
Lebensumstinde verdeutlicht werden. Dariiber hinaus soll ein Einblick in die
Personlichkeit des vom Coma vigile betroffenen Kindes gegeben werden. So
ist es dem Leser moglich, die damit verbundene Zerrissenheit, der die Familien
tagtiglich ausgesetzt ist, nachvollziehen zu konnen und diese als moglichen
Einfluss auf die Lebenszufriedenheit der Familienmitglieder erkennen zu kon-

nen.

Diese Arbeit wird einen Teil dazu beitragen, die facettenreiche Lebenssituation
der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Famili-
en, zu der in der Regel nur an der Versorgung involvierte Personen Zugang
haben, nachvollziehen zu konnen. Im Zentrum dieser Arbeit steht zu jedem
Zeitpunkt die wissenschaftliche Forschung, welche sich den objektiv messba-
ren Ergebnissen iiber die Bedingungen der Lebenszufriedenheit der vom Coma
vigile ihres Kindes betroffenen Familien widmet. Welche Bedingungen und
Lebensstrategien die Lebenszufriedenheit der Familien, die mit ihrem Kind im
Zustand des Coma vigile zu Hause leben, fordern, und welche Schwierigkeiten
aus dieser Lebenskonstellation hervorgehen, soll im Verlauf der Arbeit abge-
leitet werden. Ausgehend von den dargestellten Zielen wird nachvollziehbar
aufgezeigt, wie die Lebenszufriedenheit im Einzelnen empirisch erfasst und die

Bedingungen fiir die Lebenszufriedenheit aufgeschliisselt werden konnen.

Die Suche nach dem Wesen der Lebenszufriedenheit ist eine traditionsreiche,
philosophische Fragestellung (Tartarkiewicz, 1998). In den sechziger Jahren
des 20. Jahrhunderts begann die sozialwissenschaftliche und psychologische

Auseinandersetzung mit dem Konzept der Lebenszufriedenheit und den damit
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eng verbundenen Fragestellungen nach Gliick und Wohlbefinden. Diese affek-
tiven Zustinde scheinen durch positive und negative Erfahrungen beeinflusst
zu werden (Bradburn, 1969). Dabei wird Gliick als subjektiver, innerer Zustand
verstanden, zu dem nur der Einzelne selbst Zugang hat (Hossenfelder, 1992).
Die Frage nach diesem inneren Zustand, den die betroffenen Familien in sich
tragen, wihrend sie mit ihrem vom Coma vigile betroffenen Kind zuhause le-

ben, ist Gegenstand dieser Arbeit.

Zu Beginn wird der Zustand des Coma vigile als Krankheitsbild dargestellt
(Kapitel 1), um die Herausforderungen fiir die Familien vorzustellen. Gleich-
zeitig sollen aber auch die Entwicklungsmdglichkeiten fiir die vom Coma vigi-
le betroffenen Kinder aufgezeigt werden. Durch den flieBenden Ubergang zu
anderen Bewusstseinszustdnden wie etwa dem Koma ist es auch fiir erfahrene
Mediziner schwer, die Diagnose des Coma vigile zu stellen (Geremek, 2009).
Dariiber hinaus ist die Frage liber vorhandenes (Birbaumer et al., 2005a) oder
nicht vorhandenes Bewusstsein im Zustand des Coma vigile (Steinbach & Do-
nis, 2004) medizinisch umstritten. Die im Vorfeld der Forschungsarbeit ausge-
libte langjdhrige Zusammenarbeit mit den vom Coma vigile betroffenen Kin-
dern und ihren Familien zeigte, dass die Eltern, welche ihr Kind im Zustand
des Coma vigile zuhause betreuen, in der Regel davon iiberzeugt sind, dass
ihre Kinder Zuwendung spiiren und darauf reagieren. Aus dieser Uberzeugung
heraus entwickeln die Eltern immer wieder neue Motivation, die an sie gestell-
ten Herausforderungen zu bewiltigen. Durch die {iberraschend positive Le-
benszufriedenheit, welche diese Familien in einer sehr belastend erscheinenden
Situation ausstrahlten, entstand der Wunsch, mit unbekannten Probanden nach
den Bedingungen fiir ihre Lebenszufriedenheit zu forschen - oder auch festzu-
stellen, dass die ausgestrahlte Lebenszufriedenheit nicht dem tatsdchlichen
Gefiihlserleben der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien ent-

spricht.

Zu Beginn der Forschung schien die Frage nach vorhandenem Bewusstsein bei
den vom Coma vigile betroffenen Kindern durch die langjéhrige Zusammenar-

beit mit diesen Kindern fiir die Forscherin so klar mit Ja beantwortet zu wer-
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den, dass sie erst im Verlauf der Arbeit zu einem Thema wurde. Durch die en-
ge Kooperation mit Kindern im Zustand des Coma vigile und ihren Familien
war die Frage nach objektiv messbarem Bewusstsein nahezu irrelevant, denn
die Kommunikation zwischen Eltern und Kind lief hédufig problemlos. Pro-
blemlos aber nicht im Sinne der Kommunikation zwischen gesunden Kindern
und ihren Eltern (Rauh, 2002), sondern - und hier liegt das Problem - fiir Au-
Benstehende oft nicht wahrzunehmen. Obwohl bei Untersuchungen der Gehirn-
strome adédquate, objektiv messbare Reaktionen bei Patienten im Coma vigile
nachzuweisen sind (Kotchoubey, 2005), sprechen Kritiker davon, dass physio-
logische Kriterien belegen, dass das Gehirn des vom Coma vigile Betroffenen
reagiere, aber nicht messbar ist, ob der Mensch iiber Bewusstsein verfiigt
(Steinbach & Donis, 2004). Dieser Diskussion wird im ersten Kapitel Respekt
gezollt, um die auf die betroffenen Familien wirkenden Bedingungen nachvoll-
ziehen zu konnen und einen moglichen Einfluss auf die Lebenszufriedenheit

der Familien mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zu verdeutlichen.

Hierauf folgt ein Abschnitt iiber die Auswirkungen, die das Ereignis, welches
zum Coma vigile fiihrt, auf das héusliche, alltdgliche Zusammenleben sowie
auf die Lebenszufriedenheit haben kann (Kapitel 2). Das Verhalten des einzel-
nen Familienmitgliedes bedingt die Lebensumstinde der anderen Familienmit-
glieder. Eine neue Balance und Lebensausrichtung muss von jedem einzelnen
Familienmitglied schrittweise nach einem schweren Ereignis gefunden werden
(Schultz, 2011). So auch nach dem Ereignis, welches zum Coma vigile gefiihrt
hat. Die sich verwandelnden Lebensentwiirfe, die personliche Bewusstseinsbil-
dung der Familienmitglieder, die schrittweise Verdnderung der Selbstwahr-
nehmung in dieser Situation, mogliche Auswirkungen des Ereignisalters des
vom Coma vigile betroffenen Kindes oder seiner Geschwister und die Qualitét
der Beziehungsebene unter den Familienmitgliedern werden als mogliche Be-
dingungen fiir die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes be-

troffenen Familien beriicksichtigt und aufgezeigt.

Hieran schlief3t sich ein Abschnitt {iber die Bewiltigung des gemeinsamen All-

tags an (Kapitel 3) mit Fokus auf Copingstrategien, Selbstmanagementfahig-
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keiten (Kanfer, Reinecker & Schmelzer, 2012) sowie die Salutogenese (Franke
& Antonovsky, 1997). Diese Sichtweise zeigt Moglichkeiten der Entwicklung
fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien auf, da die Saluto-
genese als Rahmenkonzept Faktoren und dynamische Wechselwirkungen be-
schreibt, die zur Erhaltung und Entstehung von Gesundheit fiihren (Hansmeier,
2006). Die Auseinandersetzung mit der Wirkung zentraler Aspekte der familid-
ren Lebensprozesse, wie dem Umgang mit Stress, der Verantwortung fiir einen
gelingenden Alltag, dem Umgang mit Emotionen in der aufgezeigten multiplen
Belastungssituation und der Erhaltung gesundheitsrelevanter Ressourcen wer-
den beschrieben. Das Konstrukt der Lebenszufriedenheit mit diversen Definiti-
onsansdtzen wie beispielsweise von Rapkin und Fischer (1992) oder Suls und
Willis (1990) werden dargestellt, um auf die in dieser Forschungsarbeit
zugrundeliegende Fragestellung vorzubereiten. Die zu untersuchenden Bedin-
gungen fiir die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betrof-
fenen und mit ihm zusammenlebenden Familien sollen objektiv gemessen wer-
den. Dazu werden im Verlauf dieser Forschungsarbeit Bedingungen, welche
die Lebenszufriedenheit beschreiben, definiert. Die in der Fachwelt unter-
schiedlichen Interpretationen und Gewichtungen der Lebenszufriedenheit, die
semantischen Akzentuierungen (Fahrenberg, Myrtek, Wilk & Kreutel, 1986)
sowie die differierende Auslegung iiber die Lebensgrundstimmung und die
individuelle Entscheidung iiber wichtige Lebensbereiche werden zielfithrend

beschrieben und festgelegt.

Die Herausforderung fiir diese Forschungsarbeit ist also, ein Krankheitsbild,
das zu einem der am schwersten zu diagnostizierenden Krankheitsbildern der
Medizin gehort (Geremek 2009, Pantke et al., 2011), festzuschreiben, eine kon-
trovers diskutierte Frage iiber den Bewusstseinszustand der Betroffenen
(Steinbach & Donis, 2004, Birbaumer, 2005a, Schabus, 2010) in die Lebens-
welt der zusammenlebenden Familien einzubinden und diese Familien, welche
moglicherweise nicht von dem Nutzen der Forschungsarbeit fiir sich und ihre
Kinder iiberzeugt sind, hinsichtlich des Konstruktes der Lebenszufriedenheit,

welches ebenfalls nicht eindeutig zu definieren ist (Fahrenberg et al., 1986)
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miteinander zu vergleichen, die Beteiligten zu motivieren und letztendlich in

den folgenden Kapiteln verwendbare Forschungsergebnisse zu présentieren.

Zu diesem Zweck folgt auf die Darstellung der theoretischen Hintergriinde die
Ableitung und Formulierung der empirischen Fragestellung fiir die vorliegende
Arbeit (Kapitel 4). Diese wird aufgegliedert und die sich daraus entwickelnden
Hypothesen werden beschrieben. Die Forschungsfrage bezieht sich auf die
Bedingungen der Lebenszufriedenheit von Familien, die mit ihrem Kind im
Zustand des Coma vigile zuhause leben. Durch den Vergleich mit den Bedin-
gungen der Lebenszufriedenheit von Familien mit Kindern ohne Coma vigile
soll die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen
und zusammenlebenden Familien erfasst werden. Weiterhin werden die vermu-
teten Zusammenhénge mit den anamnestischen Voraussetzungen (Neurath &
Lohse, 2011) der jeweiligen, vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Fami-
lien sowie die Auswirkungen ihrer Selbstmanagementfdhigkeiten (Kanfer et
al., 2012), die Akzeptanz ihrer Gefiihle (Kiibler-Ross, 2012), ihre Féhigkeit,
Emotionsiiberflutungen auszugleichen sowie ihre Emotionen zu regulieren
(Schuchardt, 2006, Behr & Becker, 2004, Greenberg, Rice & Elliott, 1996)
hinsichtlich ihrer allgemeinen Lebenszufriedenheit (Fahrenberg et al., 2000) in

Beziehung zu der Lebenszufriedenheit der Kontrollgruppe gesetzt.

Im hierauf aufbauenden Kapitel wird die methodische Vorgehensweise der
Forschung (Kapitel 5) erldutert. Das Untersuchungsdesign, die Operationalisie-
rung der Variablen, die Erhebungsinstrumente, die Stichprobe sowie der Unter-
suchungsverlauf werden beschrieben. Die Indikatoren Zeitpunkt, Einzelheiten
und Objekte der Erhebung entscheiden iiber die Aussagekraft der Untersu-

chungsergebnisse und werden zielgerichtet festgelegt.

Die Ergebnisse werden in Kapitel 6 berichtet. Den Abschluss bildet ein zu-

sammenfassender Uberblick iiber die Ergebnisse.

Der Ergebnisdarstellung schlie3t sich das Diskussionskapitel an (Kapitel 7).
Hier werden in einem ersten Schritt die Ergebnisse in einem gréBeren Zusam-
menhang eingeordnet und in diesem analysiert. Zu diesem Zweck wird der

Systematik der Forschungsfrage folgend ein Blick auf andere Studien gewor-
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fen, bevor in einer methodenkritischen Reflexion das Vorgehen der hier zu
dokumentierenden Studie zur Diskussion gestellt wird. Die Formulierung von
Implikationen fiir die Praxis folgt. Ein Ausblick auf offen gebliebene Fragen
sowie weiterhin notwendige Forschungsbemiihungen schlieBen das Diskussi-

onskapitel ab.

Abschliefend wird mit dem Epilog (Kapitel 8) ein personliches Resiimee ge-
zogen, welches sich mit der besonderen Situation dieser Forschungsarbeit be-
schiftigt und die Bedingungen der Lebenszufriedenheit, der mit ihrem Kind im
Zustand des Coma vigile zusammenlebenden Familien im Zusammenhang mit
der Entwicklung dieser Arbeit erldutert. Die zu fordernden Bedingungen fiir
eine wiedergefundene Lebenszufriedenheit in einem besonders herausfordern-
den Kontext, der das Ereignis, welches beim eigenen Kind zum Coma vigile
fiihrt, darstellt, werden mit dem Ziel geschildert, diese Familien addquat unter-
stiitzen zu konnen. Durch die in der Untersuchung identifizierten Bedingungen
ist eine fundierte Forderung der Lebenszufriedenheit von vom Coma vigile

ihres Kindes betroffenen Familien gegebenenfalls moglich.
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Coma vigile

1. Coma vigile

Das Coma vigile ist ein neurologischer Zustand, der jedes gesunde Kind von
einem Augenblick auf den anderen durch Unfall oder Krankheit betreffen kann
und der das Leben der ganzen Familie vollstindig verdndert. Ein Teil des be-
troffenen Gehirns verliert durch Unterversorgung seine physiologische Funkti-
on, wodurch das Kind einen Grofteil seiner Fahigkeiten einbiiit. Lebensbe-
drohliche Momente werden durch den Einsatz medizintechnischer Geréte und

durch eine interdisziplindre Versorgung abgewendet.

Im folgenden Kapitel wird der Zustand des Coma vigile definiert, von anderen
Bewusstseinszustinden abgegrenzt und anhand der Begriffe Wachheit und
Bewusstsein dargestellt. Diagnostische Mdglichkeiten, der Verlauf sowie die
Remissionsstadien im Zustand des Coma vigile beeinflussen neben den neuro-
nalen Prozessen die systemische Entwicklung der vom Coma vigile ihres Kin-
des betroffenen Familien. Beeintrachtigungen der Familie werden aufgezeigt

und die Frage der Menschenwiirde schlie3t das Kapitel ab.

1.1 Definition

Der Begriff des Coma vigile ist synonym mit den Begriffen des Apallischen
Syndroms, des Wachkomas, des Lucid Stupors und des permanent vegetative
state. Das Coma vigile tritt durch schwerste Schidigungen des Gehirns auf, die
durch eine zum Beispiel bei der Geburt auftretende Hypoxie, durch einen Un-
fall mit Schédelhirntrauma oder durch eine Erkrankung wie beispielsweise
Apoplex, Meningitis oder Hirntumor zu einem funktionalen Ausfall der Grof3-
hirnfunktion fiihren. Das Ausmal} des Ausfalls kann unterschiedlich grof} sein
(Steinbach & Donis, 2004). Neben dem Untergang der Hirnrinde kénnen auch

der Thalamus sowie die Formatio recticularis betroffen sein.
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In der Regel liegt eine Mischform der Schédigung im Gehirn vor. Die Funktio-
nen des Zwischenhirns, des Hirnstamms und des Riickenmarks bleiben erhal-
ten. Dadurch bleibt das betroffene Kind wach, obwohl sein Bewusstsein stark

beeintrachtigt ist (Geremek, 2009).

Die Beeintrichtigung des Bewusstseins wird in flinf Stufen beurteilt: Wach-
heit, Benommenheit, Somnolenz, Sopor und Koma. Ein waches Kind gibt ad-
dquate Antworten und reagiert spontan, zeigt eine angemessene Mimik und
kann Anweisungen ausfithren. Bei zeitlicher und Ortlicher Desorientierung
spricht man von Benommenheit. Das Kind ist jedoch gut weckbar. Anweisun-
gen werden verzogert ausgefiihrt, Sprache und Verstindnis sind eingeschriankt.
Seine Bewegungen erfolgen seitenungleich. Ist ein Kind somnolent, weist es
eine starke Desorientierung auf, ist apathisch, antriebslos, hat eine lallende
Aussprache, reagiert aber gezielt auf Reize und wehrt diese gezielt ab. Ein
Kind, das sopor0s ist, kann nur durch starke Schmerzreize geweckt werden, es
gibt bei Schmerzen keine Laute von sich, sondern reagiert lediglich durch seine
Mimik, es ist vollig desorientiert und reagiert ungezielt. Ein komatoses Kind
spiirt nichts, reagiert nicht, weist aber in einigen Komatiefen Reflexe auf (Hu-

ber, 1994).

Die Komatiefe (Grad 1-4) gibt Auskunft iiber die Entwicklung im Zustand des
Komas. Reaktionen des Kindes auf ausgefiihrte Reize konnen keine, ungezielte
oder gezielte Abwehrbewegung sein. Je nach Tiefe des komatdsen Zustandes
ist es moglich, dass lediglich Reflexe wie Reaktionen der Pupillen auf Licht,
ein Wiirgen oder Muskeleigenreflexe festzustellen sind. Bei einer Komatiefe,
die Reaktionen und Reflexe verléschen ldsst, wird unterschieden zwischen
spontaner Atemtitigkeit, Herz- und Kreislaufstabilitit sowie dem Zustand, in
dem der Organismus auch diese Funktionen aufgibt. In diesem Moment befin-
det sich das betroffene Kind an der Schwelle des zerebralen Todes (Mumentha-

ler, 1990).

Zur Unterscheidung von Koma, als schwerste Form einer quantitativen Be-
wusstseinsstorung mit Bewusstlosigkeit, und Coma vigile, als Wachkoma mit

Moglichkeiten spontaner Bewegungen, muss die Pathogenese der zerebralen
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Storungen verstanden werden. Ursache dieser Storungen kann zum Beispiel ein
kardiales Versagen, ein Schock, eine Atembehinderung, eine Intoxikation oder
ein Hirntrauma mit Hirnschwellung sein (Plum, Posner, Saper & Schiff 2007).
Diese Bedingungen verhindern die Versorgung des Gehirns mit Sauerstoff und
fiihren zum Koma. Je nach Dauer der Ischdmie kommt es zu bestimmten neu-
rologischen Ausfillen. Nach 4 bis 6 Sekunden treten erste Verdnderungen des
Elektroenzephalogramms (EEG) auf. Nach 5 bis 20 Sekunden setzt Bewusstlo-
sigkeit ein. Nach 20 bis 30 Sekunden erlischt eine normale EEG-Aktivitit und
nach mehr als 180 Sekunden treten die ersten irreversiblen Schidden auf. Ein

Koma ist die schwerste Form einer Bewusstseinsstorung (Geremek, 2009).

Zum Zustand eines Coma vigile gehoren laut Steinbach und Donis (2004) ein
gestorter Schlaf-Wach-Rhythmus, Herzrhythmusstdrungen mit einem erhdhten
Blutdruck, Schwitzen, Myoklonien und Inkontinenz. Basale Lebensfunktionen
wie Atmung, Kreislauf und Verdauung werden vom autonomen, vegetativen
Nervensystem erhalten. Haufig sind die betroffenen Kinder allerdings auf eine
Beatmung angewiesen (Geremek, 2009). In den ersten Wochen nach dem Er-
eignis stabilisieren sich das vegetative Nervensystem und die Hirnstammfunk-
tion, so dass eine Teilbeatmung zum Lebenserhalt ausreichen kann (Geremek,
2009). Das betroffene Kind zeigt in dieser Phase neben einem dezenten Le-
bensrhythmus Automatismen, Tetraspastiken und Bewegungen im Gesicht. In
der Mundregion sind schablonenhafte Bewegungen zu beobachten. Die Augen
sind héufig gedffnet, ohne etwas anzuschauen (Mumenthaler, 1990). Die Kin-
der sehen im Zustand des Coma vigile wach aus, reagieren aber in keiner be-
kannten Weise auf Ansprache, so dass sich die Frage stellt, ob sie lediglich
wach sind oder ob sie iiber eine bewusste Wahrnehmung verfiigen, ohne sich

addquat duBern zu kdnnen (Birbaumer et al., 2005a).

Laut Steinbach und Donis (2004) gehdren zum Coma vigile der Verlust von
Bewusstsein {iber sich selbst und die Umwelt, der Verlust der Féahigkeit zur
Kommunikation sowie der Verlust von Sprachverstindnis und Sprachprodukti-
on. Die Féhigkeit auf externe Stimulation eine willkiirliche oder sinnvolle Ver-

haltensdanderung durchzufiihren, wird ebenfalls eingebiifit. Dabei bleiben die
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vom Hirnstamm oder spinal gesteuerten Reflexe weitgehend erhalten. Herken-
rath (2006) konnte gezielte Reaktionen auf externe Stimuli im Zustand des
Coma vigile nachweisen. Schabus (2010) und Birbaumer (2005a) sind sich
ebenfalls einig, dass der vom Coma vigile Betroffene nicht nur aus einem Kor-
per mit Reflexen besteht, sondern eine Personlichkeit mit Bewusstsein ist. Im

folgenden Kapitel werden ihre Untersuchungsergebnisse dargestellt.

1.2 Wachheit, Bewusstsein und Entwicklungen

Ein Konflikt besteht dariiber, ob das vom Coma vigile betroffene Kind ledig-
lich wach ist (Steinbach & Donis, 2004) oder {iber ein Bewusstsein verfiigt
(Birbaumer et al., 2000). Die Erforschung des Bewusstseins erhélt laut Zeman
(2001) und Koch (2005) zunehmende Prioritdt, um den Umgang mit vom Co-
ma vigile Betroffenen und ihren Familien addquat verstehen und gestalten zu
konnen. Woher beziehen betroffene Familien die Kraft, sich um ihr Kind im
Zustand des Coma vigile zuhause zu kiimmern? Versorgen sie lediglich einen
Korper oder ihr Kind mit Bewusstsein und Personlichkeitsmerkmalen? Gren-
zen und Verbindungen zwischen Wachheit und Bewusstsein werden im fol-

genden Kapitel aufgeschliisselt.

Bewusstsein ist fiir Metzinger (1995) eine erlebbare Existenz mentaler Zustin-
de und Prozesse. Zeman (2001) definiert dariiber hinaus das Bewusstsein mit-
hilfe von drei Ebenen. In seinem Modell beschreibt er Wachheit, Aufmerk-
samkeit und Uberzeugung. Die erste Ebene (Wachheit) ist durch die Beurtei-
lung der Vigilanz erkennbar. Die zweite Ebene (Aufmerksamkeit) ist als inner-
lich ablaufender Prozess fiir Zeman (2001) schwerer nachweisbar, da selektiv
wahrgenommene und verarbeitete Sinneseindriicke interpretiert werden miis-
sen, um Riickschliisse auf diese Ebene zuzulassen. Die dritte Ebene (Uberzeu-
gung) ist fiir Zeman (2001) ein als von Gefiihlsregungen bestimmtes, absichts-
volles Handeln und als Aspekt des Glaubens, der Hoffnung, der Erwartungen
sowie der Furcht, die das soziale und kulturelle Leben ausmachen, ebenfalls

schwer nachweisbar.
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Ramachandran und Blakeslee (2004) weisen in diesem Zusammenhang darauf
hin, dass die Verbindungen neuronaler Korrelate eine reale, illusorische und
visuelle Erlebniswelt begiinstigen. Prigatano und Johnson (2003) erkennen im
Bewusstsein eine Kraft, die das Leben und Uberleben des Individuums steuert

und antreibt. Sie schlieBen sich hiermit dem Modell von Zeman (2001) an.

Laureys, Owen und Schiff (2004) untersuchten den Zusammenhang zwischen
Wachheit und Bewusstsein, indem sie das Empfinden von Menschen in unter-
schiedlichen Bewusstseinszustinden miteinander verglichen. Sie boten unter-
schiedliche Reize, die alle fiinf Sinne' ansprachen, an und dokumentierten die
darauffolgenden Reaktionen. Es gab Hinweise, dass das Bewusstsein von der
funktionalen Integration der Hirnrinde abhédngt. Der Gehirnstoffwechsel (Ab-
bildung 1) im Zustand des Coma vigile* wies bei den Untersuchungen 30% des
Gehirnstoffwechsels von unbeeintrichtigten Probanden auf (Laureys et al.,

2004).

Alkire et al. (1995, 1997, 1999), Schwender et al. (1994) und Schabus (2010)
konnten mithilfe ihrer Untersuchungen darstellen, dass das Gehirn schwer be-
wusstseinsbeeintrachtigter Menschen beim Horen von Wortern in den gleichen
Hirnarealen aktiv ist wie das gesunder Menschen. Wenn die Betroffenen bei-
spielsweise ihren Eigennamen horten, war in den frontalen Regionen des Ge-

hirns eine hohere Theta-Aktivierung messbar.

' Die Reaktion auf die Stimulation der Wahrnehmung dienenden Sinne (hoéren, riechen,
schmecken, tasten, sehen) wurden von den Forschern untersucht. Im Rahmen dieser For-
schungsarbeit werden lediglich Gesamtergebnisse présentiert, da die Reaktionen auf die ein-
zelnen Reize keine Auswirkungen auf die Bedingungen der Lebenszufriedenheit fiir die
vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien haben. Die préisentierten Gesamtergeb-
nisse haben moglicherweise einen Einfluss auf die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigi-
le ihres Kindes betroffenen Familie. Sie konnen eine Bestdtigung fiir die haufig erlebte
Wahrnehmung der Eltern bei ihrem vom Coma vigile betroffenen Kind darstellen.

* Nur die fiir diese Arbeit bedeutsamen Bewusstseinszustinde aus Abbildung 1 werden im
FlieBtext genannt.
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Abbildung 1: Gehirnstoffwechsel in unterschiedlichen Bewusstseinszustinden
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(Nach Laureys et al., 2004, 540)

Die Ergebnisse von Schabus (2010) wurden von Klimesch (2010) ausgewertet
und fiihrten zu der Erkenntnis, dass akustische Reize im Zustand des Coma
vigile dieselben Hirnareale aktivieren wie bei gesunden Probanden’. Bei ein-
zelnen Tonen kam es zu einer geringeren Oszillation als bei komplexeren Rei-
zen. Ein von einer dem Betroffenen bekannten Stimme gesprochener Satz akti-
vierte die dafiir zustdndigen Gehirnregionen. Informationen wurden somit ge-

filtert und getrennt verwertet. Im EEG konnten dariiber hinaus die Phasen im

? Einer Studie der Universitit Salzburg in Zusammenarbeit mit den Wachkomastationen der
Kliniken in Wien, Graz und Salzburg unter Anleitung von Schabus (2010) zufolge wurden
Patienten untersucht, die geringe (minimally conscious state) oder keine Anzeichen von
Bewusstsein zeigten. Fiir vierundzwanzig Stunden wurden den Betroffenen einundzwanzig
Elektroden an der Kopfhaut angebracht, um ihre Gehirnstrome zu messen und aufzuzeich-
nen. In dieser Zeit wurden unterschiedliche Aufgaben an die Patienten gestellt, die sowohl
sprachliche als auch motorische Anforderungen enthielten. Das Ergebnis dieser Studie zeig-
te, dass die Patienten mit einem minimally conscious state auf Anweisungen mit Oszillatio-
nen reagierten. Wenn die Betroffenen beispielsweise ihren Eigennamen horten, war in den
frontalen Regionen des Gehirns eine hohere Theta-Aktivierung messbar (Schabus, 2010).
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Schlaf bewertet werden. Anhand der Schlafmuster wurde ein Riickschluss auf
die Vernetzung der Gehirnregionen deutlich. Prognostische Entwicklungsaus-
sagen iiber den einzelnen vom Coma vigile Betroffenen werden laut Schabus
(2010) durch diese Methode zukiinftig ermoglicht und kdnnen Auswirkungen
auf das Zusammenleben der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Fami-

lien haben.

Adiquate Forderungsmoglichkeiten werden gegebenenfalls sowohl durch die
von Plotkin et al. (2010) erbrachten Belege liber das Wahrnehmen olfaktori-
scher Reize dargestellt als auch von Owen et al. (2006), welche die Magnetre-
sonanztomographie (MRT) nutzten, um Daten iiber vorhandenes Bewusstsein
im Zustand des Coma vigile zu erheben. Unter MRT wurde den Patienten die
Aufgabe gestellt, sich vorzustellen durch das eigene Zuhause zu gehen oder
beispielsweise Tennis zu spielen. Die Betroffenen zeigten wihrend der Unter-
suchungen die entsprechenden Aktivititen in den gleichen Hirnrindenarealen
wie gesunde Teilnehmer. Das Forscherteam interpretierte, dass ein Mensch im
Zustand des Coma vigile liber Bewusstsein sowie Gefiihle verfiigt, die durch
vorgestellte Aktivitidten ausgelost werden konnen. Owen et al. (2006) verwie-
sen auf zukiinftige Moglichkeiten, um zunehmend Aufschluss iiber das Erleben

im Zustand des Coma vigile zu erhalten.

Diese Ergebnisse untermauern die Vorstellung, dass durch die Eltern angebo-
tene Reize Auswirkungen auf die Gehirnaktivitét ihrer Kinder haben. Famili-
enmitglieder und nahestehende Personen berichten immer wieder davon, dass
das vom Coma vigile betroffene Kind reagiere. Immer wieder kommt es zu
Presseberichten von ehemals betroffenen Patienten, die dariiber informieren,
dass das Schlimmste an ihrer Situation gewesen sei, dass sie nicht ernst ge-
nommen und nicht geférdert worden seien. Aufschluss iiber diese Annahmen

bieten gegebenenfalls folgende Forschungsergebnisse.
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Birbaumer (2005a) untersuchte 110 Patienten, die sich im Koma beziehungs-
weise vegetative state (VS)* befanden, mit Hilfe des Thought-Translation-
Device (TTD) (siche Abbildung 2). Das TTD ist ein System, welches es er-
moglicht, selbstgesteuerte Hirnsignale mit Hilfe eines EEG aufzuzeichnen.
Dazu wird ein Brain-Computer-Interface (BCI) genutzt, der eine direkte Ver-

bindung vom Gehirn zum Personal Computer (PC) herstellt.

Abbildung 2: TTD (Thougt-Translation-Device)

P \it Feedoack

Patieni

(Birbaumer, 2005a, 85)

Die Signale des Gehirns werden vom EEG (10-20 System, Jasper, 1958) auf
einen Computerbildschirm iibertragen und entschliisselt (Hinterberger, 2012).
Die langsamen corticalen Potentiale (LCP) dauern bis zu zehn Sekunden und
sind ein Abbild der Aktivierung des Denkorgans (Neumann & Birbaumer,

2004). Mithilfe eines Neurofeedbacks ist es moglich, EEG-Verdnderungen zu

* Der Begriff vegetative state bezieht sich darauf, dass das autonome (vegetative) Nervensy-
stem die basalen Lebensfunktionen wie Atmung, Kreislauf, Verdauung und so weiter auf-
recht erhilt (Jennet & Plum, 1972).
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verstiarken, umzuwandeln und les- beziehungsweise horbar zu machen (Coben
& James, 2011). Im weiteren Untersuchungsverlauf wurden die Betroffenen
gebeten, ihr Hirnpotential fiir einige Sekunden in eine bestimmte Richtung zu
steuern und zwar immer dann, wenn sie bestimmte Tone und schliefllich Wor-
ter gehort hatten. In abwechselnder Reihenfolge war das zweite Wort dem er-
sten Wort semantisch &hnlich oder undhnlich. Das Ergebnis der Studie von
Birbaumer (2005a) zeigte bei 16 von 110 Betroffenen messbare Reaktionen,
die durch die Auswertung von EEG, Evozierten Potentialen (EP) und Ereig-
niskorelierten Hirnpotentialen (EKP) darauf schliefen lassen, dass die Proban-
den die Worte verstehen. Die Messungen der Gehirnstrome der Betroffenen
unterschieden sich auch in diesem Ergebnis nicht von denen gesunder Men-

schen.

, Wenn ein Mensch zu lange die Erfahrung macht, dass jeder Gedanke,
Wunsch oder Wille keinerlei Konsequenz hat, weil er sie nicht duf3ern kann,

dann kommen die Gedanken selbst zum Erliegen, ... (Birbaumer, 2005b,1)

Fiir das vom Coma vigile betroffene Kind und seine Familie bedeutet diese
Aussage, dass eine Forderung stattfinden muss, da sonst die Motivation Ge-
danken zu entwickeln zum Erliegen kommt. In der Schlussfolgerung ist das
auch fiir alle Familienmitglieder entscheidend. Das Ergebnis, dass Forderung
und Ansprache verstanden werden konnen, beeinflusst das Erleben der Familie
und kann moglicherweise die Lebenszufriedenheit durch Sinngebung beein-

5
flussen’.

> Bereits 2000 untersuchten Birbaumer et al. Patienten unter Nutzung des TTD. Ergebnisse wie
Briefe schreiben zu konnen, ihre eigene Meinung duflern zu konnen und andere wurden do-
kumentiert.
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,,Diese Patienten begegnen uns als Menschen ohne Kraft und Moglichkeit, sich
zu Wort zu melden. Sie sind sprachlos, bewegungslos, aber nicht geistlos, und

sie sind durchaus in der Lage, sich uns mitzuteilen und mit uns zu kommunizie-

ren ... (Birbaumer, 2005a, 78)

Auch Herkenrath (2006) untersuchte die Existenz von Bewusstseinsmerkmalen
bei 12 Patienten, die 21 Monate lang im Rahmen einer Nordoff-Robbins-
Musiktherapie® beobachtet wurden. Die an seiner Studie Teilnehmenden waren
im Alter von 20 bis 50 Jahren und zu Beginn der Erhebung seit mindestens 18
Monaten bis maximal 7 Jahren im Zustand des Coma vigile. Sie galten als aus-
therapiert. Eine Ja/Nein-Codierung war mit ihnen nicht moglich. Die aktive
Teilnahme der Probanden wurde im Rahmen eines gezielten Lidschlages oder

als verdnderte Atemtitigkeit auf bestimmte Reize deutlich.

Wihrend der Datenerhebung reagierten 25% der Probanden auf die durchge-
filhrte Musiktherapie. Von ihnen zeigten 42% der Probanden eine gezielte
Blickausrichtung, 58% wiesen motorische Verdnderungen in den Extremitéten
auf und 67% der Probanden reagierten wihrend der Datenerhebung mit einer
Verdnderung in der Atmung. Diese Ergebnisse verdeutlichen das Erleben vie-
ler Eltern, die mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile im hduslichen Um-
feld zusammen leben. Sie verweisen darauf, dass sie mit ihrem vom Coma vi-
gile betroffenen Kind kommunizieren und ihr Kind eine bewusste Personlich-
keit ist. Aufgrund der beschriebenen Untersuchungsergebnisse stellt sich hin-
sichtlich dieser Forschungsarbeit die Frage, ob eine mdgliche Kommunikati-
onsebene zwischen den vom Coma vigile betroffenen Kindern und ihren Eltern
einen Einfluss auf die Selbstwirksamkeit und somit auf die Lebenszufrieden-

heit haben kann.

® Nordoff, Komponist und Robins, Sonderpidagoge, entwickelten 1959 eine musiktherapeuti-
sche Arbeit fiir Menschen mit Behinderung, Krankheit oder Krise sowie fiir die Angehdri-
gen. Sie mobilisierten vorhandene Ressourcen indem sie kreative und schopferische Mog-
lichkeiten bereitstellten. Das Forderzetrum in Witten besteht bis heute.
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An dieser Stelle bietet das dialogische Prinzip Bubers (1979) unter Umstinden
neue Aspekte. Buber beschreibt, dass der in Beziehung stehende Mensch sich
personlich entwickeln kann. Gilt das auch fiir ein Kind im Zustand des Coma
vigile? Oder haben die in Beziehung zu ihrem Kind im Zustand des Coma vigi-
le stehenden Eltern die Moglichkeit sich durch diese Beziehung weiterzuent-

wickeln?

,,Der Mensch wird am Du zum Ich.* (Buber, 1979,32)

Verdnderte Wertvorstellungen, die durch den Umgang mit ihren vom Coma
vigile betroffenen Kindern entstehen kdnnen, verdndern moglicherweise die
personliche Zufriedenheit. Buber (1979) beschreibt auch, was in dem dieser
Forschungsarbeit zugrundeliegenden Bereich von Bedeutung ist, dass Kom-
munikation nonverbal moglich ist. Diese Aussage kann auf die vom Coma vi-
gile ihres Kindes betroffenen Eltern unterstiitzend und befreiend wirken, so

dass sie sich nicht immer wieder in Frage stellen.

".. jedes Leben ist Begegnung." (Buber, 1979, 15)

Eine neue Form der Kommunikation und Wahrnehmung ist fiir die vom Coma
vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Familien mdglich. Sie
konnen moglicherweise verstehen, was ihr vom Coma vigile betroffenes Kind
mag, was ihr Kind motiviert und wann es beispielsweise sein Ruhebediirfnis
erfiillt haben mochte. Das ist ein Weg, um aus der eigenen Hilflosigkeit he-
rauszutreten. Diese Fahigkeiten sind laut Zieger (1998, 2003) wihrend des
gemeinsamen Lebens und Umgangs miteinander erlernbar. Durch das Wissen
um die Méglichkeit verstindlicher AuBerungen im Zustand des Coma vigile,

ist auch fiir Birbaumer (2003b) ein neues Miteinander moglich.
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Im Zustand des Coma vigile rudimentir funktionierende Gedanken, Gefiihle
und Wiinsche zu duflern, sich entwickeln zu konnen und mit der Aullenwelt im
Kontakt zu stehen, verdndert laut Birbaumer (2005a) die Lebensperspektive im
Zustand des Coma vigile. Das konnte auch Auswirkungen auf die Lebenszu-
friedenheit der mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zusammenleben-
den Familien haben. Hinsichtlich der Lebenszufriedenheit des vom Coma vigi-
le Betroffenen fanden Birbaumer und Schmidt (2003a) heraus, dass die Qualia
im Zustand des Coma vigile von Angehdrigen, Arzten und Pflegepersonal ne-
gativer eingeschétzt wird, als es von den Betroffenen selber getan wird. Wich-
tig ist in diesem Kontext auch die Aussage von Herkenrath (2006), dass das
Coma vigile besonders im Bereich der Langzeitbetreuung, welche die in dieser

Forschungsarbeit untersuchten Familien betrifft, liickenhaft erforscht ist.

In der Langzeitbetreuung von Kindern mit Coma vigile stellt sich regelmafBig
die Frage, wie sich Allgemeinzustand und Bewusstsein messen lassen, ob eine
Verbesserung stattgefunden hat und wie diese evaluierbar sein konnte. Zu die-
sem Zweck werden sowohl das beobachtbare Verhalten (overt behavior) auf
Stimuli, wie die darauf folgende motorische Reaktionen als auch das nicht be-
obachtbare Verhalten (covert behavior) durch Ergebnisse von EEG, Elektro-
myografie (EMG), Herzfrequenz, Atemfrequenz, Hautwiderstand und Augen-
bewegung in Bezug auf externe Reize im zeitlichen Verlauf beriicksichtigt
(Steinbach & Donis, 2004). Die Ergebnisse werden in der Glasgow Coma Sca-
le (GCS) und bei Kindern unter 36 Lebensmonaten in die erweiterte Pediatric
Glasgow Coma Scale eingetragen (Teasdale & Jennet, 1974). Dabei bieten drei
Rubriken durch ein Punktesystem in ihrer Gesamtsumme Riickschliisse auf die
Komatiefe. Somit kann bereits in der Frithphase des Coma vigile eine Prognose
fiir die Entwicklung des Betroffenen abgegeben werden (Steinbach & Donis,
2004).

Grenzen komatdser Zustinde bilden einen flieBenden Ubergang und sind selbst
fiir Fachdrzte nicht immer klar definierbar, so Herkenrath (2006). Das Ver-
standnis tiber vorhandenes oder nicht vorhandenes Bewusstsein von Kindern

im Zustand des Coma vigile muss moglicherweise im Kontext dieses Wissens
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revidiert werden und fiir gesellschaftliche Unterstiitzung sorgen. Die hier auf-
gezeigten Erkenntnisse konnen unter Umstdnden zukiinftig entscheidende
Auswirkungen auf die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien in ihrem Zusammenleben haben. Wenn vom Coma vigile
ihres Kindes betroffenen und zusammenlebende Familien sich auf den Umgang
mit threm Kind konzentrieren kdnnen und keine Energie bei dem Kampf um
finanzielle Ressourcen verlieren’, wird deren Lebenszufriedenheit nicht er-
schopft, sondern unterstiitzt. Durch diesen Perspektivwechsel ergeben sich
Handlungsmoglichkeiten, die flir die Eltern unterstiitzend geprigt sind und

zermiirbende Verhandlungen iiber notwendige Hilfsmittel ertibrigen.

1.3 Verlaufsprognose und Forderung

Der Behandlungsverlauf nach dem zum Coma vigile filhrenden Ereignis unter-
teilt sich fiir das betroffen Kind und die begleitende Familie in sechs Phasen.
Der intensivmedizinischen Akutversorgung (Phase A) folgt die Postakutbe-
handlung mit Monitoring (Phase B). Schwerpunkt der Phase C bildet die
Frithmobilisation, der sich Phase D anschlieB3t, in der eine neurologische Reha-
bilitation durchgefiihrt wird. Die ambulante Nachsorge (Phase E) schlief3t sich
in jedem Fall an und geht iiber in die Phase F mit der Langzeitversorgung

(Zieger, 2011).

Die Prognose fiir eine Erholung aus dem Coma vigile liegt weit unter 50%.
Dennoch gibt es begiinstigende Faktoren. Diese sind ein geringes Lebensalter,
ein Trauma statt einer Hypoxie und wenn die Dauer des Coma vigile unter 24
Stunden liegt. Negativ wirken sich hingegen fehlende Hirnstammreflexe nach
mehr als 24 Stunden, fehlende Pupillenreaktion ab dem dritten Tag, Ausfall der

somatosensibel evozierten Potentiale (SEP) nach mehr als 24 Stunden, schwer-

7 Gespriche mit betroffenen Familien zeigten immer wieder, dass diese Schwierigkeiten das
Zusammenleben unnotig erschweren. Eltern beschrieben immer wieder depressive Stim-
mungen und massiven Kraftverlust durch unnétige Biirokratie.
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ste EEG-Verdnderungen (areaktiv, burst suppression, isoelektrisch), ein massi-
ves Hirnddem und beidseitige Hirnstammlésionen aus (Steinbach & Donis,
2004). Nach mehr als drei Monaten ist eine Besserung bei nichttraumatischen
Hirnschidden und nach mehr als zwolf Monaten bei traumatischen Hirnschidi-
gungen laut Steinbach und Donis (2004) sowie Faymonville et al. (2004) nahe-

zu ausgeschlossen.

Wenn eine Remission stattfindet, verlduft sie nach Gerstenbrand (1967) in acht
Phasen, die laut Steinbach und Donis (2004) bei 80% der durch ein Trauma
verursachten Coma vigile mit unterschiedlichem Ausmal} zu beobachten sind.
Das erste Remissionsstadium beschreibt den Beginn einer Riickbildung aus
dem Vollstadium des Coma vigile, bei dem primitive Reflexe auftreten und der
Schlaf-Wach-Rhythmus zuriickkehrt. Im zweiten Stadium sind optische Folge-
bewegungen, das Abklingen der primitiven Reflexe und das Abklingen der
Beuge- und Streckhaltung an den Extremitéten zu beobachten. Bewusstsein
setzt ein und macht den Betroffenen zundchst hiufig dngstlich. Das dritte Re-
missionsstadium wird auch Kliiver-Bucy-Stadium genannt. Hier kommt es zu
Reaktionen auf duBere Reize, das Zuwenden zur Umwelt und das Zum- Mund-
Fiihren von Gegenstinden. Zum vierten Stadium (Vollbild des Kliiver-Bucy-
Syndroms) gehdren Reaktionen auf Affekte und Personen. Angepasste Reizre-
aktionen, Sprach- und Situationsverstindnis sowie Lautduferungen sind zu
beobachten (Kliiver & Bucy, 1938). Wihrend des flinften Remissionsstadiums
nimmt die Kontaktaufnahme zur Umwelt deutlich zu. Motorische Automatis-
men klingen ab, alte Fihigkeiten treten wieder hervor und Handlungen kénnen
nach Aufforderung durchgefiihrt werden. Die Sprache wird zunehmend deutli-
cher. Das sechste Stadium zeigt kognitive Stérungen im Sinne eines Korsa-
kow-Syndroms. Die Gedéchtnisleistung ist massiv beeintrdchtigt. Der Betrof-
fene beginnt, seine Situation zu erfassen, und reagiert depressiv beziehungs-
weise euphorisch. Der eigene Antrieb verstérkt sich. Das siebte Remissionssta-
dium zeichnet sich durch Ratlosigkeit und Uberaktivitiit aus. Im achten Remis-
sionsstadium sind Verhaltensauffilligkeiten und tertidre Schidden am Nerven-
system zu beobachten (Gerstenbrand, 1967). Dariiber hinaus beschrieb Ger-

stenbrand (1967) die Moglichkeit, emotionale Reaktionen zu férdern und durch
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externe Stimuli den Aufbau von Blickkontakt zu erreichen. In allen Remissi-
onsstadien besteht die Gefahr von Pneumonien, Thrombosen, Schmerzzustin-
den, Kreislaufproblemen und Dekubiti (Steinbach & Donis, 2004). Alle Phasen
erleben die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien mit. Die dabei
héufig erlebten Emotionsiiberflutungen kénnen das Leben und die Zufrieden-

heit in vielen Familien nachhaltig beeinflussen.

Um die Remission im Zustand des Coma vigile optimal zu unterstiitzen, ist laut
Zieger (2011), Baker (1988) sowie LeWinn und Dimanescu (1978) der Beginn
einer Forderung direkt nach der Akutbehandlung von ausschlaggebender Be-
deutung, so dass die neurophysiologischen Féhigkeiten (Synapsenreinnervati-
on) des Gehirns aktiviert werden konnen. Diese Féhigkeit zur Umorganisation
des Gehirns beschreibt die Zusammenarbeit einzelner Gehirnabschnitte mit
anderen intakten Gehirnabschnitten. Nach Lui und Chambers (1958) haben
unzerstorte Axone von Neuronen die Fahigkeit auszuspriefen und neue, funk-
tionsfahige Verbindungen herzustellen. Die nicht zerstorten Leitungsbahnen
tibernehmen durch diese Adaptionsfihigkeit die Féhigkeiten der zerstorten
Leitungsbahnen (Reorganisationstheorie). Nach Moore (1980) und Giacino
(1996) ergeben sich aus diesen Fihigkeiten neue Kapazitdten neuronaler Ver-
bindungen (Redundanztheorie), so dass Orientierung, Handlung und Bewegun-
gen mit Hilfe der neu verkniipften Sinnessysteme koordiniert werden kdnnen
(Gill-Thwaites, 2008). Ansell und Keenan (1989) fanden bei Betroffenen, die
stimuliert wurden, post mortem eine dickere Hirnrinde und ein groferes Hirn-
gewicht vor als bei vom Coma vigile Betroffenen, die keine friihzeitige Stimu-

lation erhielten.

Durch ganzheitlich wirkende Forderkonzepte wie beispielsweise das Konzept
der Basalen Stimulation (Bienstein & Frohlich, 1993), das Konzept der Ki-
nésthetik (Hatch & Maietta, 2003) und das Konzept nach Affolter (Affolter &
Bischofsberter, 2007) kann die Entwicklung des vom Coma vigile betroffenen
Kindes unterstiitzt werden. Diese Konzepte wirken laut Brechtel (2011) durch
eine individuelle Stimulation auf die Entwicklung der betroffenen Kinder und

erleichtern ihren Familien die Beziehungsarbeit. Einerseits fordern sie das
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Wohlbefinden des betroffenen Kindes, welches durch die Entspannung der
Vitalparameter und des Muskeltonus wie bei gesunden Menschen erkennbar
ist. Andererseits beeinflussen sie die Rehabilitationsprozesse und geben der

betroffenen Familie Orientierung (Steinbach & Donis, 2004).

Unter dem Begriff der "Komastimulationstherapie" sind insbesondere Verfah-
ren zusammengefasst worden, die sich in der rehabilitativen Behandlung des
vom Koma Betroffenen etabliert haben (Zieger, 2003). Sie gehen zuriick auf
amerikanische, englische und australische pflegewissenschaftliche Erfahrungen
der achtziger Jahre des 20. Jahrhunderts. Mit dialogischen, musikalischen, inte-
raktionalen, elektrischen, sensorischen, multisensorischen und pharmakologi-
schen Behandlungsformen® wird von Beginn der Diagnosestellung und Stabili-
sierung an eine gezielte Forderung fiir die unterschiedlichen Hirnregionen an-
geboten, um den Verlauf positiv zu unterstiitzen. Die Aufmerksamkeit kann
durch die Komastimulationstherapie gezielt angesprochen (Beck, 2002), um-
fassend gefordert und aufgebaut werden. Der Blick unter die Zimmerdecke
(Abbildung 3) bietet beispielsweise keinen Anreiz fiir das vom Coma vigile

betroffene Kind.

¥ Die einzelnen Behandlungsformen sind an dieser Stelle lediglich genannt und nicht weiter-
fithrend beschrieben, da die vorliegende Datenerhebung einen anderen Schwerpunkt hat.
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Abbildung 3: Blick unter die Zimmerdecke

(Droll & Repschliger, 2010, 27)

Die Monotonie der Situation wirkt auf den gesundheitlichen Verlauf negativ.
Apathie, Resignation und Angst (Biesenkamp, 2002) schrinken die Aktivitat
des Gehirns weiter ein (Sturm et al., 2009). Auch die vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familien konnen ihr Kind mit dem Wissen iiber Forder-
moglichkeiten bestmoglich unterstiitzen und beispielsweise die visuelle Forde-
rung durch den Blick auf ein anregendes Bild lenken anstatt eine monotonen
Zimmerdecke anzubieten. Dieses Bild sollten die Eltern in regelmédBigen Ab-
stinden austauschen, um das Interesse bei ihrem Kind zu wecken. Dariiber
hinaus kann eine auditive Forderung stattfinden, indem die Eltern iiber den
Inhalt des Bildes berichten. Selbsténdig positiv handeln zu kénnen, kann die
Lebenszufriedenheit der Familienmitglieder moglicherweise stirken. Dariiber
hinaus sollten die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Eltern ihre eige-
nen Ressourcen im Gleichgewicht halten, um langfristig aufmerksam bleiben

zu konnen.

Die Bedeutsamkeit eines forderlichen Miteinanders beschreibt auch die Beob-
achtung von Bienstein und Hannich (2001). Sie untersuchten iiber einen Zeit-
raum von 3,5 Jahren die Versorgungssituation von Menschen im Zustand des

Coma vigile. Die Probanden waren im Alter von 11 bis 63 Jahren, lebten so-
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wohl im stationdren als auch im hduslichen Umfeld und wurden von bis zu 12
Personen betreut. Die Studie konzentrierte sich auf die Grundbediirfnisse der
Betroffenen, auf Qualitétskriterien bei der Versorgung, auf die Einstellung der
Betreuenden zu ihrer Arbeit, auf die Angehdrigenarbeit, die Dokumentation,
die Mitarbeiterfiihrung, die Fachlichkeit, die Betreuungszeiten, auf die Lebens-
gestaltung, die Mobilisierung sowie auf die stattfindenden Interventionen und
fithrte zu dem Ergebnis, dass die Forderung der Wahrnehmung der vom Coma
vigile Betroffenen einen positiven Einfluss auf die Gesamtsituation hat. Die
Qualitdtskriterien fiir eine Betreuung, die den Verlauf des Coma vigile positiv
beeinflussen, sind laut Studienergebnis Transparenz, Gleichberechtigung,
Kompetenz, Kooperation, Kontinuitdt und RegelmiaBigkeit. Der miteinander
gestaltete Alltag sollte laut Bienstein und Hannich (2001) qualitativ hochwerti-
ge, professionelle Handlungen beinhalten, aus denen ein Tagesrhythmus resul-
tiert, der dem eines normalen Lebensalltags angepasst ist. Jahreszeiten, Feier-
tage und besondere Feste sollten erlebbar gemacht werden. Die Nacht soll als
Nacht erfahren werden und Abwechslung durch unterschiedlichste Aktivititen
ist zu befiirworten. Pflege und Therapien sollen im Leben des vom Coma vigile
Betroffenen nicht dominieren, sondern das Leben soll an biografische Lebens-
erfahrungen angepasst und weiter gestaltet werden. Es zeigte sich im Studien-
verlauf auBerdem, dass Rituale und der beschriebene Rhythmus den Betroffe-
nen bei der Orientierung halfen und ihnen Ruhe gaben (Bienstein, 2007). Eine
klare Handlungskompetenz iibertrug sich von den professionell begleitenden
Personen auf die Angehorigen und die vom Coma vigile Betroffenen profitier-

ten durch Entspannung und Stabilisation.

Dariiber hinaus sind auch das Handling nach Bobath (Bernhard, 1999), die
reaktivierende Pflege (Bohm, 1999) und die schmerzfreie Foérderung (Nydahl,
2011) in der interdisziplindren Zusammenarbeit fiir die vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familien umsetzbar, so dass ihr vom Coma vigile betroffe-
nes Kind ein Gefiihl der Sicherheit aufbauen und seine Entwicklung gestérkt
werden kann. Die Eltern gewinnen durch die erlernte Anwendung dieser Kon-
zepte die Kontrolle tiber alltdgliche Strukturen, nach dem Ereignis, welches bei

threm Kind zum Coma vigile gefiihrt hat, zuriick und kénnen positive Lebens-
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erfahrungen auch gegenwirtig und zukiinftig gemeinsam mit ihrem vom Coma

vigile betroffenen Kind sammeln.

1.4 Beeintrichtigungen im Alltag

Die Folgeprobleme eines vom Coma vigile betroffenen Kindes betreffen alle
Aktivititen des tdglichen Lebens (ATL), die sich auf das Zusammenleben mit
der Familie auswirken (Borbe, 2006). Nach Henderson (1953) und Roper
(1997) gibt es zwolf Aktivititen, die jeder Mensch braucht, um in Balance zu
bleiben: Ruhen und schlafen, sich bewegen, sich waschen und kleiden, essen
und trinken, ausscheiden, regulieren der Kdrpertemperatur, atmen, flir Sicher-
heit sorgen, sich beschéftigen, kommunizieren, sich in seinem Geschlecht
wahrnehmen und Sinn finden (Mittermeyer, 2005). In diesen Bereichen, erlebt
das vom Coma vigile betroffene Kind langfristige und einschneidende Verén-
derungen. Ziel ist es, fiir die betroffenen Kinder die bestmdgliche Therapie und
Rehabilitation zu erreichen, die groBtmdgliche Selbststindigkeit zu erhalten
beziehungsweise wieder herzustellen und somit auch die mit ihm zusammenle-

bende Familie zu unterstiitzen.

Dazu gehoren konstante duflere Bedingungen, die im Rahmen der Versorgung
und des Erlebens natiirlich gezielt und kontrolliert verdndert werden kénnen
(Frohlich, 1993). Nach Stabilisierung (Phase A und B, vgl. Kapitel 1.3) stellen
die Thermoregulationsstérungen in der Regel kein Problem mehr dar, so dass
an weiteren konstanten Bedingungen, wie stabilen Vitalzeichen (Atmung, Puls,
Blutdruck), gearbeitet werden kann. Sind die Thermoregulationsstdrungen al-
lerdings zentral bedingt, kdnnen sie nur geringfiigig beeinflusst werden (Haar-
mann & Pickenbrock, 2011) und miissen durch geeignete MaBBnahmen, wie z.
B. Wechselkleidung in den Alltag integriert werden. Integriert werden miissen
auch die Beatmung, die enterale Erndhrung und die passiven Transfers, auf die
in den folgenden Zeilen eingegangen wird und die ebenfalls eine Belastung fiir

die Eltern darstellen konnen.
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Atem bedeutet Leben und zu einer Reanimation gehort neben der Herz-Druck-
Massage eine direkte Beatmung, um die Organe mit Sauerstoff zu versorgen
(Geremek, 2009). Kinder im Zustand des Coma vigile werden hdufig umge-
hend tracheotomiert, wenn sie ohne diese Hilfe nicht atmen konnen (Larsen &
Ziegenful}, 2004). Eine dauerhafte Anlage ist vielfach unabdingbar und kann
im Zustand des Coma vigile nur selten zuriicktrainiert werden. Das bedeutet,
dass die Atemwege unter sterilen Kautelen frei gehalten werden miissen. Sau-
erstoff, Beatmungsbeutel und Trachealspreizer miissen fiir eine Notfallversor-
gung vor Ort sein und ein stetiges Monitoring soll stattfinden. Mehrmals am
Tag miissen Inhalationen angeboten werden, um die Atemwege feucht zu hal-
ten. Trotzdem hat sich die Situation fiir die Kinder und ihre Familien in den
letzten Jahrzehnten deutlich verbessert. Durch die Moglichkeit einer Heimbe-
atmung ist ein Aufenthalt Zuhause im Coma vigile erst moglich (Steinbach &

Donis, 2004).

Geeignetes Personal sorgt gemeinsam mit der Familie fiir eine addquate Beat-
mung, die individuell sowie situationsgerecht festgelegt wird und zuhause rei-
bungslos durchgefiihrt werden muss, bevor das Kind mit seiner Familie das
Haus verlassen kann, um am Leben zunehmend partizipieren zu kdnnen. Die
betroffene Familie muss zu einem Ausflug mit ihrem beatmeten Kind auffal-
lend viel Equipment mitnehmen. Das Bild, welches sich abzeichnet, wenn die
Familie mit dem betroffenen Kind eine Unternehmung auflerhalb des zu Hau-
ses tétigt, ist nicht selten fiir die Umwelt erschreckend und stellt eine zusitzli-

che Belastung fiir die Familie dar (Steinbach & Donis 2004).

Zudem muss das betroffene Kind auch auflerhalb des Hauses enteral erndhrt
werden. Die Nahrungsaufnahme bei einem Kind im Coma vigile unterscheidet
sich von der eines gesunden Kindes. Ein Kind braucht, um wachsen zu kdnnen
und eine gute Infektabwehr zu haben, auch im gesunden Zustand eine ausge-
wogene Erndhrung. Dazu gehdren Spurenelementen, Ballaststoffen, Vitamine
und Fettsduren sowie ausreichend Fliissigkeit. Die Verteilung von Fliissigkeit
im Korper eines Kindes ist anders als bei erwachsenen Menschen. Die prozen-

tuale Wasserverteilung unterscheidet sich nach Angaben der Weltgesundheits-
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organisation (WHO) in Korrelation zum Lebensalter. Bei Kindern betrdgt der
Anteil des Gesamtkorperwassers etwa 60% des Korpergewichts (Frei, Erb,
Jonmarker, Siimpelmann & Werner, 2009). Durch den hohen Anteil von Fliis-
sigkeit im Korper ist ein Kind wesentlich anfélliger und sensibler fiir Stoff-

wechselentgleisungen als ein Erwachsener (Schmidt, Thews & Lang, 2000).

Des Weiteren nimmt das Kind mit der Erndhrung Kalorien auf. Ein Kind im
Zustand des Coma vigile braucht einerseits weniger Kalorien als ein gesundes
Kind, da es sich weniger bewegt. Adipositas sollte unbedingt vermieden wer-
den, um die Betreuung nicht unnétig zu erschweren und die Knochen und Or-
gane nicht zusétzlich zu belasten (Steinbach & Donis, 2004). Zum anderen
braucht dieses Kind mehr Kalorien, weil eine Beatmungssituation und die da-
mit verbundenen Folgen an der Kraft des Kindes zehren kdnnen (40-60 kcal
pro kg Korpergewicht pro Tag). Vor allem in der Anfangsphase nach der Hirn-
schadigung kann es durch eine katabolische Stoffwechsellage zu einer Ge-
wichtsreduzierung bis zu 50% kommen (Geremek, 2009). Hyperventilation,
Fieber, motorische Unruhe, zerebrale Krampfanfille und Infektionen, zu denen
die vom Coma vigile betroffenen Kinder durch Abwehrschwiche und gedftne-
te Atemwege neigen, erhohen den Energieverbrauch ebenfalls (Geremek,
2009). Entsprechende Fertignahrungen diverser Firmen ersetzen, vor allem in
der hduslichen Langzeitbetreuung, nicht immer das selbst zubereitete Essen.
Durch diese Moglichkeit ist eine Beziehung gegeben, denn das eigene Kind
bleibt Teil des Familienlebens und die Eltern haben eine Mdoglichkeit, Liebe
aktiv und selbstbestimmt zu gestalten (Specht-Tomann & Tropper, 2003).

Grundvoraussetzung fiir eine enterale Erndhrung ist eine Sonde, liber welche
die Erndhrung erfolgen kann. Da vom Coma vigile Betroffene in der Regel
nicht schlucken koénnen und sie langfristig auf eine Sondenernédhrung angewie-
sen sind, bekommen sie hdufig eine Sonde durch die Bauchdecke in den Ma-
gen gelegt, welche die Nasen-Mund-Sonde ersetzt und zur dauerhaften Erndh-
rung geeignet ist. Diese wird mit Hilfe einer perkutanen endoskopischen Ga-
strostomie (PEG) durch die Bauchdecke bestindig in den Magen gelegt. Dieser
kiinstlich angelegte Zugang hat den Vorteil, dass der wochentliche Wechsel der
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oralen beziehungsweise nasalen Magensonde entfallen kann. Dariiber hinaus
wird die Anlage einer geblockten Sonde (Gastrotube, Button oder dhnliches
Priparat) fokussiert (Abbildung 4), damit der Wechsel durch Operation entfal-
len kann. Die geblockte Variante kann etwa ein halbes Jahr im Korper des
Kindes verbleiben und einfach in wenigen Minuten durch die geschulten Eltern
gewechselt werden, nachdem die endoskopische Gastrostomie einmalig durch-

gefiihrt worden ist (Brandt, 2010).

Abbildung 4: Buttonsonde

(Sondenkinderforum, 2010, Nutriport 8)

Dariiber hinaus ist die Beweglichkeit des betroffenen Kindes weit moglichst zu
erhalten. Bewegung ist fiir die rdumliche Wahrnehmung wichtig, ldsst unter-
schiedliches Erleben von Situationen zu, kann Sicherheit vermitteln und den
Geist anregen. Beweglichkeit ist nicht nur wichtig, um die Stabilitdt der Kno-
chen zu erhalten, sondern auch, um die Organaktivititen moglich zu machen,
die Gefahr einer Thrombose zu minimieren und die Lungenbeliiftung zu vertie-
fen (Frohlich, 1993). Das Herz-Kreislauf-System wird durch Bewegung ebenso
stabilisiert. Eine gesunde Hautstruktur kann nur durch Bewegung erhalten und
Kontrakturen nur durch gezielte Bewegungskonzepte vermieden werden
(Haarmann & Pickenbrock, 2011). Die Gefahr dieser Problematiken ist lebens-

lang nicht auszuschliefen. Bewegungen sind bei Kindern im Zustand des Co-
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ma vigile vorsichtig anzuwenden. Frakturen konnen schon bei einfachen Té-
tigkeiten wie zum Beispiel dem Anziehen, durch die Gefahr der Osteoporose
auftreten. Trotzdem soll die Beriihrung deutlich sein, damit das Kind die Gele-

genheit hat, eigene Kdrpergrenzen wahrzunehmen.

Bewegungslosigkeit bedeutet Abhdngigkeit in jeglicher Form und das Ende
eines selbstbestimmten Lebens. Bewegungslosigkeit bedeutet Schmerz, da die
Durchblutung sowie der Abtransport von Giftstoffen eingeschrinkt, die Nahr-
stoffzufuhr in die Korperzellen minimiert wird und die Gelenke versteifen
konnen (Nydahl, 2011). Fiir Kinder im Zustand des Coma vigile ist das Liegen
die einzige Position, die sie selbststindig erhalten konnen, allerdings in der

Regel nur die Position, in der sie hingelegt wurden.

1.5 Menschenwiirde im gesellschaftlichen Kontext

Der Zustand des Coma vigile mit dem Ausfall der GroBhirnfunktion bei Funk-
tionserhalt von Zwischenhirn, Hirnstamm und Riickenmark fiihrt zum Verlust
von Fahigkeiten und Stérungen im Nervensystem. Als Folge treten erhebliche
Beeintrachtigungen in allen Bereichen des téglichen Lebens (ATL, Henderson,
1953 & Roper, 1997) mit einer notwendigen intensivmedizinischen Versor-
gung auf. Diese hat Auswirkungen auf das Familienleben und kann zu einer
Beeintrachtigung der Lebenszufriedenheit fiihren. Die ethische Frage nach ei-
nem menschenwiirdigen Leben im Zustand des Coma vigile mit geringen Aus-

sichten auf Verdnderung wird zum wichtigen Thema.

Den Wert des Lebens (Abbildung 5) in einem bewegungslosen, vollstéindig
abhingigen Korper zu erkennen, kann fiir die begleitende Familie ein Balance-
akt zwischen Kraftverlust und Ressourcenmobilisierung werden (Birbaumer,
2005a). Gesellschaftliche Diskussionen {iber Sinn oder Sinnlosigkeit in einem
solchen Zustand zu leben, iiber Pro und Contra der aktiven Sterbehilfe und
tiber wirtschaftliche Faktoren der hiuslichen Versorgung eines bis vor kurzem
intensivpflichtigen Kindes, konnen fiir die vom Coma vigile ihres Kindes be-

troffenen Familien eine zusétzliche Belastung bedeuten. Klarheit kann die ge-
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setzliche Formulierung iiber die Menschenwiirde bieten. In jedem einzelnen
Fall bleibt fiir die vom Coma vigile betroffenen Kinder die Anerkennung der
Menschenwiirde ein Grundrecht. Diese ist im Artikel 1 des deutschen Grund-

gesetzes verankert.

,,Die Wiirde des Menschen ist unantastbar. Sie zu achten und zu schiitzen ist

Verpflichtung aller staatlichen Gewalt.** ( Deutscher Bundestag, 2010, 15)

Abbildung 5: Familienleben mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind

' (Eigené Quelle)

Diese Wiirde zu achten, zu schiitzen und zu unterstiitzen unterscheidet den
Menschen von allen anderen Lebewesen und verfestigt das sinnerfiillte Dasein
des Menschen. Die Frage nach der Wiirde des Menschen ist nicht nur in der
gegenwértigen Diskussion Thema. Diese Debatte wird es vermutlich auch
zukiinftig geben und sie kann sich durch die Ideen zur aktiven Sterbehilfe ver-
festigen. Auch in der Vergangenheit haben sich die Menschen immer wieder
mit der Thematik was das Wesen des Menschen ausmacht beschiftigt. Fiir

Kant steht die Anerkennung der Personlichkeit schon 1770 auBer Frage.
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Menschliche Wiirde beschreibt er sowohl als inneren Wert als auch im Rahmen
einer gesellschaftlich verpflichtenden Moralitét. Die gesellschaftlichen Vorteile
einer solchen Haltung sollten auch heute modern sein und in Diskussionen tiber
das Leben und Sterben im Zustand des Coma vigile einbezogen werden. Ethi-
sche Uberzeugung ist gesellschaftlich betrachtet, niitzlich und bindend glei-
chermaBen (Eisler, 1930).

"Die Menschheit selbst ist eine Wiirde; denn der Mensch kann von keinem
Menschen blof3 als Mittel, sondern muss jederzeit zugleich als Zweck ge-

braucht werden." (Kant, 1785, 75)

Das Dasein an sich, ohne zu erbringende Leistung erfiillt fiir Kant (1785) Sinn
und Zweck sich selbst gegeniiber. Hier liegt fiir ihn der Sinn fiir das Leben
verborgen. Das Dasein, auch oder gerade im Zustand des Coma vigile, an sich
erfiillt Sinn und Zweck! Dabei konnen bestehende Bediirfnisse wie beispiels-
weise die Grund- oder intensivmedizinische Versorgung als Bereicherung an-
erkannt werden. Diese Gedanken kann den modernen Menschen, der leisten
mochte und Angst hat jemandem zur Last zu fallen befreien. Das Miteinander
in einer Familie zu erleben, die ihr Kind im Zustand des Coma vigile versorgt
und einen neuen Zugang zu Raum und Zeit hat, kann eigene Angste und Hiir-
den verringern. Gesellschaftliche Diskussionen konnen durch diese Erfah-

rungsberichte vorangebracht werden.

Kant (1785) spricht nicht von einer zu vollbringenden Leistung, sondern von
einer Gegebenheit, die jeden Menschen betrifft. Das gilt auch ohne, dass der
Mensch sich selbststindig bewegen oder addquat duBern muss. Dieser dem

Menschen gegebene Wert an sich liegt, nach Angaben’ von vom Coma vigile

’ Langjahrige Erfahrungen in der Begleitung von Familien mit ihrem vom Coma vigile betrof-
fenen Kind, lieen viel Raum fiir Austausch.
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ihres Kindes betroffenen Familien, als Motivation fiir die oft jahrelange Ver-

sorgung ihres Kindes im hduslichen Umfeld zugrunde.

Diskussionen denen vom Coma vigile ihres Kindes betroffene Familien eben-
falls ausgesetzt sein konnen und die moglicherweise eine zusétzliche {iber das
Ereignis, welches zum Coma vigile fiihrte, hinausgehende Anforderung dar-
stellen, sind Fragen wie zum Beispiel: kann die freie Entfaltung gerechtfertigt
werden, wenn kein gegenseitiger gesellschaftlicher Nutzen besteht? Wie sieht
die Situation aus, wenn der Kinderstatus zu Ende ist und der Mensch im Zu-
stand des Coma vigile weiterlebt? Wie geht die deutsche Gesellschaft bei-

spielsweise mit diesen moralischen Fragestellungen um?

Diese Fragen treiben einige vom Coma vigile ihres Kindes betroffene Familien
um, so dass die Akzeptanz der eigenen Gefiihle und die emotionale Verarbei-
tung der Situation beeinflusst werden kdnnen. Das wiederum hitte Auswirkun-
gen auf die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen
und zusammenlebenden Familien. Warum soll der eine Mensch zahlen und der
andere nutzen und wie ist es moglich, dass sich ein solches System tragen
kann? Wie legitimieren sich hoch belastete Familien, wenn diese Fragen ge-
stellt werden? Besteht hier nicht ein Widerspruch zum Artikel 2 des Grundge-

setzes?

,.Jeder Mensch hat das Recht auf die freie Entfaltung seiner Personlichkeit,

soweit er nicht die Rechte anderer verletzt... “ (Deutscher Bundestag, 2010, 15)

Im kollektiven Menschenbild Konstantinows (1971) finden sich unter anderem
Antworten auf diese Fragen, die nicht in Vergessenheit geraten sollten und
auch heute Riickhalt fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Famili-
en geben konnen. Der Mensch als produziertes und produzierendes Lebewesen
entwickelt sich durch die gesellschaftliche Form, in der er lebt, weiter. Eine
soziale Gesellschaft, die Platz hat fiir Menschen in besonderen Lebenssituatio-
nen, lisst Menschen daraus hervorgehen, die moglicherweise iiber Fahigkeiten

verfliigen, die ihnen sonst fremd wéren. Eine Gesellschaft, welche Raum
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schafft, um Vielfiltigkeit zu unterstiitzen erweitert gegebenenfalls den Hori-

zont vieler.

Der Mensch kann als Individuum und soziales Lebewesen im gesellschaftli-
chen Kontext existieren, die Zukunft gestalten sowie die gesellschaftliche Si-
tuation arrangieren, so auch die Versorgung von Kindern im Zustand des Coma
vigile. Durch Partizipation nimmt er in der Demokratie an Wahlen teil und
gestaltet die Gesellschaft in der er leben mochte adédquat mit. Von der so ge-
meinsam entwickelten Gesellschaftsform héingt fiir Konstantinow (1971) die
Existenz jedes Einzelnen ab. Es ist also nicht nur eine sozial ethische Entwick-
lung moglich, sondern ebenso ein Voranbringen des Bruttosozialproduktes.
Sowohl die Schaffung von Arbeitsplétzen fiir die Herstellung von Hilfsmitteln
und Bedarfsartikeln als auch interdisziplindre Teams, welche ihren Lebensun-
terhalt durch ihre Arbeit sichern, sind durch das vom Coma vigile betroffene
Kind, das nicht langer nur als NutznieBer betrachtet werden kann, sondern an-

dere Leben positiv beeinflusst, gegeben.

Luhmann (1987) teilt diese Vorstellung. Als Systemtheoretiker weil3 er, dass
der Mensch seine Existenz durch Sinn und Bedeutung begriindet, dass der
Mensch soziologisch beeinflusst wird und systemischen Prozessen unterworfen
ist. Das bedeutet, dass wechselseitige Bedingungen ein kollektives Zusammen-
leben ermdglichen. Diese Erkenntnisse sind fiir die vom Coma vigile betroffe-
nen und zusammenlebenden Familien, hinsichtlich ihrer Lebenszufriedenheit
moglicherweise wichtig. Denn sie sind darauf angewiesen nach dem Ereignis,
dass beim eigenen Kind zum Coma vigile gefiihrt hat eine neue Ausrichtung
ihres Lebens anzustreben damit sie zufrieden leben konnen. Ob ihnen das ge-
lingt wird im Verlauf dieser Arbeit aufgekliart werden. Die Qualitdt ihres eige-
nen und des Lebens ihres Kindes kann wichtig sein, um die eine neue Lebens-

perspektive zu entwickeln.

Dariiber hinaus geschieht die Qualitit des individuellen Lebens fiir Luhmann
(1987) durch den Raum, der jedem einzelnen Individuum zuteil wird. Eine
Gesellschaft, die aus immer gleichen Menschen besteht, ist fiir ihn nicht in der

Lage sich weiter zu entwickeln. Das Recht auf die freie Entfaltung jeder Per-
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sonlichkeit, als Element des Ganzen bestimmt die Ausrichtung der Gesell-
schaft, in der wir leben (Baum, 2000). Die gesetzliche Verankerung dieser Er-

kenntnis in der Verfassung ist im Artikel 3 des Grundgesetzes zu finden.

,,Alle Menschen sind vor dem Gesetz gleich ... Niemand darf wegen seiner Be-

hinderung benachteiligt werden. “ (Deutscher Bundestag, 2010, 15)

Im Umkehrschluss bedeuten diese Stellungnahmen, dass nicht ausschlieBlich
das betroffene Kind auf die gesellschaftliche Akzeptanz und lebensunterstiit-
zende Hilfe angewiesen ist, sondern dass auch dieses Kind mit seiner Familie
die Wiirde der Gesellschaft spiegelt und formt (Baum, 2000). Fiir Nouwen
(1998), Pastoraltheologe, der in Yale und Harvard lehrte, war es eine Bereiche-
rung, mit Menschen mit Behinderung zusammenzuleben. Er entschied sich fiir
das Leben in einer Archegemeinschaft. Diese von Vanier (1964) gegriindete,
internationale und 6kumenische Bewegung, die ein Zusammenleben von Men-
schen mit und ohne Behinderung im héuslichen Umfeld moglich macht, berei-
cherte Nouwen durch die Form der gemeinsamen Begegnung. Diese besondere
Lebensform zielt auf das Miteinander und die gemeinschaftlichen Alltagser-
lebnisse ab. Nicht die Behinderung steht im Lebensmittelpunkt, sondern die
von Bienstein und Hannich (2001) erldutere Qualitdt, welche beispielsweise
durch eine jahreszeitliche Struktur des Alltags erreicht wird. In einer globalen
und vernetzten Welt bedeutet die Begegnung mit einem Menschen mit Behin-

derung fiir Nouwen (1998) eine neue Freiheit.

,,... das gemeinsame Leben war mir ein bleibendes Geschenk.* (Nouwen, 1998,

139)
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Einige Familien, die mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zuhause le-
ben'’, konzentrieren sich dariiber hinaus auf religiése Unterstiitzung. Ihre mit-
unter unertrigliche Lebenssituation ist schmerzhaft und sie versuchen, trotz
familidrer Verdanderung, die das Ereignis, welches bei ihrem Kind zum Coma
vigile fiihrte, ausloste, existieren zu kdnnen. Sie streben danach, ihre Aufmerk-
samkeit auf andere Lebensbereiche zu lenken, Gedanken loszulassen und eine
neue Erfiillung im Leben zu erkennen. Das Leid, welches das vom Coma vigile
betroffene Kind durch Eingriffe und notwendige Anwendungen durchlebt,
muss von der Familie jeden Tag, oft hilflos, erduldet werden. Der Frage nach
dem Sinn dieser unverénderbaren Situation und dem Grund fiir das Leid wird
manchmal nachgespiirt. Es ist denkbar, dass der Einzelne, durch den Trost der
Religionen, Kraft fiir sein personliches Schicksal finden kann. In den Weltreli-
gionen wird nach einer Sinndeutung von Leid, Krankheit und Sterben gesucht,

die den Familien Mut geben kann (Niethammer, 2008, 189).

Das gilt aber nicht fiir alle Familien wie auch fiir den Freiheitsdenker Sartre.
Fiir ihn ist der Gegensatz zum Glauben die Selbstbestimmung (Baum, 2000).
Aber auch fiir Sartre ist die Wiirde des Menschen bedingungslos anzuerkennen
und stellt eine Verpflichtung dar (Sartre & Wallfisch, 1949). Eine Verbindung
zwischen dem Bewusstsein, eine Person zu sein, und dem Erkennen durch das
Gegeniiber ist fiir den Existentialisten mithilfe der Subjekt-Objekt-Dualitét
mdglich. Diese ist in dem Moment iiberwunden, in dem nicht die Welt die Per-
son und nicht der Mensch seine Umwelt geschaffen hat, sondern beide Objekte
in ithrem Bewusstsein miteinander verbunden sind. Wer zu Beginn Objekt und
wer Subjekt ist, wird nicht deutlich (Sartre & Schuppener, 1982). Konnte das
nicht auch fiir das Kind im Zustand des Coma vigile, die betreuenden Famili-
enmitglieder und fiir das interdisziplindre Team gelten? Diese philosophischen
Fragestellungen gehoren zu einer Arbeit liber die Lebensbedingungen der vom

Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Familien. Ohne

' Zahlreiche, personlich gefiihrte Gespriche, mit vom Coma vigile ihrer Kinder betroffenen
Familien, fiithrten in diese Richtung.
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die existentiellen Fragen, die in einer solchen Lebenssituation mitschwingen,
kann die Arbeit nicht als vollstindig bewertet werden. Ziel ist es hierbei eine
ganzheitliche Betrachtung der Lebenssituation zu gewdhren, damit die For-
schung im Rahmen der realistischen Wirklichkeit beurteilt werden kann. Die
Frage nach der Wiirde im Zustand des Coma vigile ist wichtig. Sie bildet die
Basis fiir die Ausgangsbedingungen in denen die vom Coma vigile ihres Kin-

des betroffene Familie sich zurecht finden miissen.

In der Gegenwart definiert die Weltgesundheitsorganisation (WHO) die Wiirde
des menschlichen Lebens. Genau wie fiir Konstantinow (1971), Luhmann
(1987) und Sartre (1990) hingt diese fiir sie von der Position ab, die ein Indivi-
duum sowohl personlich als auch gesellschaftlich erhilt (Szabo, 1996)! Kor-
perliche, psychische und soziale Bereiche spielen dabei keine iibergreifende
Rolle (Fahrenberg et al., 2000). Die Verbesserung des individuellen Lebens ist
fiir die WHO Aufgabe von Medizin und Politik (Badura & Lehmann, 1988).
Die Fachgebiete formulieren durch Gesetze die Bedingungen, welche die vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien vorfinden. Unterstiitzung und
Grenzen von Unterstiitzung werden in diesem Kontext verfasst. Das Grundge-
setz ist als rechtliche Grundlage dabei von entscheidender Bedeutung und kann
den vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Fami-
lien moglicherweise den Halt geben, den sie brauchen, um die an sie gestellten
Herausforderungen zu bewerkstelligen. Dabei bleibt die Gestaltung des Le-
bens, als Zustand zwischen Zeugung und Tod, immer wieder Gegenstand ge-
sellschaftlicher Diskussionen. Wann beginnt Leben und wann hort das Leben
auf? Und welchen Stellenwert hat ein menschenwiirdiges Leben und Sterben in

unserer Gesellschaft heute und in Zukunft?

1.6 Leben und Sterben

Fiir viele ist das Coma vigile der Zustand zwischen Leben und Tod. Leben
wird als Kraft, als Erfahrung und als Bereicherung beschrieben. Sterben stellt

eine unabdingbare Kraft dar. Auch das Sterben von Wiinschen und Fragen tiber
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das Leben sowie tiber die Auswirkungen, die ein Verlust des GroBhirns haben
kann. Familien, die vom Coma vigile ihres Kindes betroffen sind, miissen sich

den Fragen iiber den Tod und das Sterben stellen.

Sterbebegleitung gehdrt zum Alltag der vom Coma vigile ihres Kindes betrof-
fenen Familien. Sie ist Teil eines menschenwiirdigen Lebens. Mit dem Sterben
beginnt das Ende von Etwas. Der Atem hort auf. Das Herz steht still. Die Zeit
bis zum endgiiltigen Tod abzuwarten, nicht in Frage zu stellen und diesen Pro-
zess nicht abzuschieben, sondern ihn zu bewahren, stellt insbesondere im héus-

lichen Umfeld eine Herausforderung dar.

Interkurrente Komplikationen als Todesursache bei Kindern im Zustand des
Coma vigile sind je nach traumatischen oder nicht traumatischen Ausgangs-
voraussetzungen verschieden. Kinder, die bis zum Trauma gesund waren, ha-
ben andere kdrperliche Ressourcen als Kinder, die beim Ereignis, welches zum
Coma vigile gefiihrt hat, bereits schwere organische Erkrankungen durchge-
macht haben. Risikofaktoren aus vorherigen pulmonalen oder kardiologischen
Erkrankungen fithren hiufiger zum Exitus als die Coma vigile spezifischen
Faktoren (Steinbach & Donis, 2004). Herz, Lunge und Immunsystem sind zu
geschwicht, um den Infekt durchzustehen (Steinbach & Donis, 2004). Die
Sauerstoffsittigung im Blut ist zunehmend riickldufig und die Herzfrequenz
wird langsamer. Schmerzzusténde sollen durch eine qualitative Schmerzthera-
pie vermieden werden. Der Prozess des Sterbens kann mehrere Tage dauern
und ist endgiiltig. Wann beginnt der Sterbeprozess im Zustand des Coma vigi-
le? Woran erkennen die miteinander lebenden Familien das Leben in ihrem
Kind, welches an Maschinen liegt und sich weder in bekannter Weise duflern
oder bewegen kann? Und warum ist die Betrachtung dieser Lebenskonstellati-
on im Rahmen der Forschung iiber die Lebenszufriedenheit von entscheidender
Bedeutung? Sie ist von Bedeutung, um sich den Zustand des Coma vigile vor-
stellen zu konnen, um zu begreifen unter welch unbegreiflichen Voraussetzun-

gen diese Familien zusammen leben.

Je nach Hiufigkeit der Notsituationen konnen die Ressourcen der Familie an-

gegriffen werden. Notsituationen bei einem Kind im Zustand des Coma vigile
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sind Grenzgédnge zwischen Leben und Tod. Sie konnen unerwartet auftreten,
nach langen Zeiten, in denen nichts geschah. Die emotionale Belastung der
vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien ist beinahe unbeschreib-
lich. Auch, wenn das Kind die Notsituation iiberlebt. Eine Krankenhaus- und
Sterbesituation ist in der Regel kraftraubend. Sie kann auch befreiend wirken.
Die damit verbundenen Emotionen miissen vielleicht zwei Monate ausgehalten
werden und bringen alle Familienangehorigen an ihre Grenzen. Familien, die
mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zuhause leben, befinden sich nicht
selten {iber viele Jahre in dieser Ambivalenz. Zusammenlebende Familien erle-

ben Notsituationen in threm Zuhause!

Auswirkungen auf das familidre System sind nicht selten spiirbar. Die familiére
Erschopfung wird immer wieder iiberwunden, um weitere Kraft fiir den Alltag
zu mobilisieren. Den Zustand zwischen Leben und Tod téglich tragen zu miis-
sen, ist eine unvorstellbare Leistung, welche die vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien oft viele Jahre Tag fiir Tag aushalten miissen. Diese Be-
lastung und der mit den Notsituationen verbundene Schmerz der Angehdrigen
muss aufgefangen werden. Trauerbegleitung fiir die Eltern und Geschwister zu
gewihrleisten sowie die medizinische Versorgung zu iibernehmen, ist eine
intensive Aufgabe. Wéhrend eines Sterbeprozesses im hiuslichen Umfeld ent-
steht eine besondere Atmosphire. Ndhe und Distanz verschwimmen, Tod und
Leben gehen ineinander iiber. Positivem und Negativem wird Raum gegeben.

Alles darf Teil des Lebens sein (Geremek, 2009).

Dariiber hinaus ist zu beriicksichtigen, dass Kinder, die vom Coma vigile be-
troffen sind, als hirntot fehl interpretiert werden koénnen. Der Zustand des Co-
ma vigile ist nicht unumstritten. Youngner (1989) befragte Arzte und Pflege-
personal und fand heraus, dass 19% die vom Coma vigile Betroffenen als tot
bezeichnen. Nur 35% von ihnen kannten allerdings die medizinischen und ge-
setzlichen Kriterien des Hirntodes. Was ist also der richtige Umgang, um ein

wiirdevolles Sterben zu ermoglichen?

, Aber warum sagen sie mir nicht ganz einfach, dass ich sterben werde? *

(Schmitt, 2003, 17)
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Dieser Satz ist dem Buch Oskar und die Dame in Rosa entnommen. Es erzéhlt
die nur bedingt traurige Geschichte eines sterbenden Kindes, welches wiirdige
Momente erlebt. Haufig stehen sterbende Kinder dem bevorstehenden Tod
offensiv und neugierig gegeniiber. Thre Sorge gilt vielfach ihren zuriickblei-
benden Eltern. Die Angst vor dem Tod, die Erwachsene zahlreich haben, zei-
gen sie in der Regel dabei nicht. Die Ungewissheit dariiber, was sie nach dem
Tod erwarten wird, plagt Kinder selten. Sie klammern nicht an ihrem Leben
und nehmen ihren Tod oft leichter und selbstverstindlicher an als Erwachsene
es tun''. Wie kann eine menschenwiirdige Sterbebegleitung fiir Kinder im Zu-

stand des Coma vigile und ihre mit ihnen lebenden Familien stattfinden?

Bedingungen fiir die Sterbequalitéit wurden in internationalen Studien der Eco-
nomist Intelligence Unit (2010) miteinander verglichen. In 40 Lédndern wurden
die Dienstleistungen untersucht, die am Ende des Lebens eingesetzt werden. 30
OECD Staaten und 10 andere stellten Daten wie beispielsweise die Lebenser-
wartung, das offentliche Bewusstsein fiir die Sterbequalitdt und die politische
Haltung eines Landes zur Verfiigung und ergaben das Ranking (Line, 2010).
Die an der Datenerfassung der vorliegenden Forschungsarbeit teilnehmenden
Linder Deutschland, Osterreich und Schweiz erreichten eine Rankingposition
im ersten und zweiten Viertel (Platz 6, 8, 12). Fiir die Sterbequalitit ist die
Versorgung im Bereich des Palliative Care wichtig und kann eine Entlastung
fiir die vom Coma vigile betroffenen Familien bieten, denn unter diesem Sam-
melbegriff ist die Fiirsorge unheilbar Schwerkranker und sterbender Menschen
zu verstehen. Teilbereiche sind sowohl die Palliativmedizin'?, die spezielle

Pflege der Betroffenen als auch die Hospizarbeit.

Das vom Coma vigile betroffene Kind hat ein Recht auf ein menschenwiirdiges

Leben und Sterben. Es bedarf neben einer intensivmedizinischen Versorgung

" Die Aussage beruht auf eigenen Erfahrungen aus langjahriger Sterbebegleitung.

' Palliativtherapie bezeichnet medizinische Behandlungen, die nicht auf Heilung einer schwe-
ren Erkrankung abzielen, sondern auf die Reduzierung der Folgen. Palliation bedeutet Lin-
derung.
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seiner Nahrung und Fliissigkeit auch der gesellschaftlichen Partizipation
(Steinbach & Donis, 2004). Zieger (2004) formuliert die Situation der vom
Coma vigile Betroffenen, ihre Lebenssituation und ihre Verbindung zu ihrer

Umgebung treffend. Fiir ihn steht die Wiirde ihres Lebens auler Frage.

,,Menschen im Koma und Wachkoma sind weder “Hirntote” noch Sterben-
de”, sondern schwerstkranke, lebende und empfindsame Menschen, die, solan-
ge sie leben, mit Leib und Seele mit der Umgebung und mit anderen Menschen

verbunden sind. ** (Zieger, 2004, 1)
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2.  Verinderungen im Familienalltag

Die Bedeutung des Coma vigile mit den damit verbundenen Einschrankungen
in zahlreichen Lebensbereichen aller Familienmitglieder, wegweisende Er-
kenntnisse iiber ein vorhandenes Bewusstsein im Zustand des Coma vigile mit
hoffnungsvollen Entwicklungsmdglichkeiten sowie die Tragweite der Bela-
stungen innerhalb eines gemeinschaftlichen Lebens wurden im vorangehenden
Kapitel dargestellt. Die emotionale Ambivalenz, der die Familienangehdrigen
innerhalb des hduslichen Zusammenlebens ausgesetzt sind, stellt eine grofle
Herausforderung dar und veridndert moglicherweise die Bedingungen der Le-

benszufriedenheit.

Die Wurzeln fiir ein zufriedenes Leben werden innerhalb der Familie gelegt
und die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Eltern, diirfen ihre Verant-
wortung fiir die Geschwisterkinder nicht aus ihrem Blickfeld verlieren. Diese
brauchen Raum und Sicherheit, um ihren eigenen Lebensweg erfolgreich ge-
stalten zu konnen. Gefiihlte Geborgenheit und Urvertrauen tragen haufig von
Kindheit an, so dass die Entwicklung zu einer stabilen Personlichkeit geschiitzt
stattfinden kann (Schneewind, 2002). Verdnderung im familidren Umfeld wie
beispielsweise durch das Coma vigile, die Auswirkungen des Ereignisalters des
betroffenen Kindes auf die Lebensentwiirfe der Eltern als auch mdgliche Be-
ziehungsebenen innerhalb des familidren Systems bestimmen téglich das hédus-
liche Miteinander (Satir, Stachowiak, Taschmann, Kierdorf & Hohr, 2000).
Folgend werden diese Bedingungen, die hiuslichen Umsténde und die aus dem
Zustand des Coma vigile entstandenen Lebenskonstellationen, mit denen die

Familien sich auseinandersetzen miissen, dargestellt.
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2.1 Die Familie als System

Als System im Allgemeinen ist die Gesamtheit von Elementen, die miteinander
verbunden sind und eine Wechselwirkung aufeinander ausiiben zu verstehen.
So auch die mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zusammenlebende
Familie. Sinn, Zweck und Aufgabe stimmen in dieser familidren Einheit tiber-
ein (Hiigli & Liibcke, 2013). Dabei hat das Verhalten der Einzelnen Einfluss
auf das ganze System und die Regeln des Systems haben Auswirkungen auf
den Einzelnen. Entscheidet sich also die Familie, dass auch das vom Coma
vigile betroffene Kind nach dem dazu fiihrende Ereignis im haduslichen Umfeld
leben soll, hat diese Entscheidung Einfluss auf die Lebensentwicklung jedes
einzelnen Familienmitgliedes. Die Familie als System einigt sich, hdufig un-
bewusst, auf bestimmte Zielsetzungen und Verhaltensregeln. Die innere Spra-
che ist abgestimmt und es werden innerhalb des familidren Systems Subsyste-
me gebildet, aus denen sich die Struktur abzeichnet. Allianzen, Koalitionen
und Triangulationen werden innerhalb des Systems gebildet, aufgelost und
erneut gebildet. Manchmal bestehen diese Subsysteme aber auch iiber Jahre.
Ein System verfolgt eine bestimmte Dynamik, um die eigene Balance zu erhal-
ten. Die Familie ist also letztlich daran interessiert eine stabile Einheit darzu-
stellen und sich aufeinander verlassen zu konnen. Das erreicht sie aber nur
durch Flexibilitdt, welche die beschriebene Stabilitéit ergdnzt. Nur so kann das

System langfristig existieren (Brunner, 2007).

Das Beziehungsgeflecht innerhalb des familidren Systems, wird durch die all-
gemein giiltigen Regelprozesse verstdrkt. Dabei entwickelt sich jedes Famili-
enmitglied im systemischen Kontext, da durch Interaktion und wechselseitige
Riickkoppelung des Verhaltens im familidren Gefiige die personliche Entwick-
lung beeinflusst wird. Im alltidglichen Miteinander der Familienmitglieder sorgt
das gegenseitige Feedback dafiir, dass die Auswirkungen des eigenen Handelns
tiberpriift werden. Die Entscheidungen dariiber, ob das eigene Verhalten von
Vor- oder Nachteil ist, bestimmen die zukiinftige Haltung. Neue Entscheidun-

gen werden aus dem eigenen Erleben innerhalb des familidren Alltags getrof-
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fen (Schneewind, 2002). Lernen am Modell und das Lernen vom Vorbild fin-

den bei den Kindern in diesem Prozess automatisch statt (Bandura, 1977).

In der Familie erlernte Kernkompetenzen wie beispielsweise die Fiirsorge fiir
das vom Coma vigile betroffene Kind werden verankert. Die Personlichkeit des
Geschwisterkindes entwickelt und stabilisiert sich in diesem Prozess (Gestrich,
Krause & Mitterauer, 2003). Sozialkompetenzen und die Fahigkeit, Bezichun-
gen zu anderen Menschen aufzubauen, wird durch viele positive Erfahrungen
innerhalb der Familie gefordert, auch wenn es individuell verschieden ist, wie
viele Faktoren das Geschwisterkind aus dem familidren Angebot aufgreift und

weiterentwickelt (NuBSbeck, 2003).

Verfiigt eine Familie"? iiber materielle und wirtschaftliche Sicherheit vermittelt
diese Situation Schutz und Fiirsorge. Die Resilienz des Geschwisterkindes
kann fiir den weiteren Lebensweg genutzt werden. Schwierigkeiten im familid-
ren Zusammenleben, die als Kind erlebt werden, fiihren hdufig zu Auswirkun-

gen im spéteren Umgang mit Problemen und Sorgen (Schneewind, 2002).

Das Leben besteht aus Verdnderungen. Das gilt besonders fiir einen Einschnitt
den ein Ereignis, das beim eigenen Kind zum Coma vigile fiihrt, hervorruft.
Besténdigkeit und Reaktionsvermodgen des familidren Systems konnen in die-
ser Situation starken Schwankungen ausgesetzt sein. Nur in einer gesunden
Balance kann das familidre System sich dem Leben anpassen und iiberleben.
Eigene Gefiihle wahrzunehmen und zu akzeptieren erfordert Mut. Diese Er-
kenntnis ist ein wichtiger Schritt fiir die Eltern des vom Coma vigile betroffe-
nen Kindes, um Hoffnung und Lebensfreude wiederzufinden. Aus diesem
Grund ist es entscheidend iiber eine personliche Kompetenz bestehend aus

Selbstwertgefiihl, Belastungsfahigkeit, Ausdrucksmdglichkeiten von Gefiihlen,

" Der Begriff der Familie weitete sich in den letzten Jahrzehnten aus und geht iiber die ur-
spriingliche Form, bestehend aus Vater, Mutter und Kindern, hinaus (Marx, 2011). Famili-
enmodelle wie Regenbogen-, Patchworkfamilien und andere familidre Lebensformen sind in
der westlichen Welt akzeptierte Familienmodelle, werden in dieser Dissertation aber nicht
gesondert aufgezeigt, sondern unter dem Begriff der Familie einbezogen.
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Risikobereitschaft, Fleil und Ausdauer, Selbststeuerung sowie Flexibilitdt und

Offenheit zu verfiigen (NuBlbeck, 2003).

Jedes Familienmitglied muss akzeptieren, dass die Verarbeitung der Situation
von Personlichkeitseigenschaften abhingt. Die hier zugrundeliegende Kernthe-
se der konstruktivistischen Basistheorie besagt, dass die Wahrnehmung der
Welt durch das geschieht, was vom Betreffenden selbst konstruiert wird. Jedes
Individuum formt sich die eigene Wirklichkeit (von Schlippe & Schweitzer,
2007). Es bleibt also jedem Familienmitglied selbst {iberlassen, ob Hand-
lungsmdglichkeiten flir die neue und herausfordernde Lebenskonstellation mit
einem Kind im Zustand des Coma vigile gefunden werden oder ob die Situati-

on nicht akzeptiert werden kann.

Die Akzeptanz geht noch weiter, denn jedes Familienmitglied verarbeitet die
Situation individuell. Jeder trauert auf seine Art. Die Mdoglichkeit die Trauer
des Einzelnen anzuerkennen ermdglicht den Ehepartner untereinander und den
Geschwisterkindern, einen einschneidenden Wendepunkt in ihrem gemeinsa-
men Leben miteinander zu gestalten. Es gibt nicht die eine, unumstdBliche
Wabhrheit oder die zu befolgende ausschlieBliche GesetzmiBigkeit (Watzla-
wick, Beavin & Jackson, 2011). Die Wirklichkeitskonstruktionen der anderen
Familienmitglieder miissen anerkannt werden. Wenn also der Eine mit dem
vom Coma vigile betroffenen Kind einen Ausflug machen mdchte, scheint das
fiir den Anderen undenkbar. Das gleiche gilt fiir den Abstand zum dem vom
Coma vigile betroffenen Kind. Wihrend sich das eine Familienmitglied von
dem betroffenen Kind abwendet, mochte das andere Familienmitglied ganz nah
in die Versorgung einbezogen werden. Das Verhalten jedes Einzelnen zu ak-
zeptieren ist nicht immer leicht. Verdnderung kann aber nur der Einzelne selber
fiir seine eigene Wirklichkeit anstreben (Gerstenmaier, 2007). Niemand ist
durch den anderen zu beeinflussen, sondern er darf so sein, so trauern, so viel
Distanz oder Nihe ausleben, wie es ihm selber gut tut. Kann eine Familie das
voneinander akzeptieren, hat sie gute Moglichkeiten auch nach dem Ereignis,

welches beim eigenen Kind zum Coma vigile gefiihrt hat, zufrieden zu leben.
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Eine Balance zwischen Loslassen und Festhalten muss von den Eltern in der
Zeit nach dem zum Coma vigile fithrenden Ereignis schrittweise gefunden
werden. Das Loslassen ist notwendig, damit ein zufriedenstellendes und zu-
kunftsorientiertes Familienleben moglich ist. Das Festhalten hingegen ermog-
licht dem vom Coma vigile betroffenen Kind Halt, Sicherheit und die Aussicht

auf geforderte Entwicklung.

Die Familie bewertet den Zustand des vom Coma vigile betroffenen Kindes
innerlich und reagiert darauf auf die eigene Weise. Mutter, Vater, Geschwister
und andere Verwandte unterliegen dieser Entwicklung. Alle Kinder der vom
Coma vigile betroffenen Familie sind auf die Unterstiitzung ihrer Eltern ange-
wiesen und alle Familienmitglieder miissen sich aneinander anpassen (Borbe,
2006). Es ist wichtig, dass alle Kinder den gleichen Stellenwert fiir die Eltern
haben. Auch das Kind im Zustand des Coma vigile muss trotz seiner mitunter
intensivpflichtigen Versorgung auch mal hinter seinen gesunden Geschwistern
zurlickstehen. Dieser Herausforderung sind nicht alle Eltern gewachsen. Mit-
unter sind sich liber die Art und Weise, wie diese Momente gestaltet werden
sollen, nicht mal Mutter und Vater einig. Professionelle Unterstlitzung, um
diese Situation familienforderlich zu gestalten, kann eine gute Idee fiir alle
Familienmitglieder sein, denn die Vulnerabilitit der Familie steigt mit zuneh-

mender Erschopfung.

Kommt es innerhalb der Familie zu dem beschriebenen, belastenden Erlebnis,
welches sie fordert und an ihre Grenzen bringt, braucht diese Familie meistens
einige Jahre, um ihre Erfahrung in den Familienalltag zu integrieren und eine
neu entwickelte Stabilitdt zu erarbeiten. Zwischenmenschliche Begegnungen,
gesellschaftliche Unterstiitzung und Neugier auf die Lust, das Leben zu ent-
decken, sind gute Féahigkeiten, um auch nach dem mitunter traumatischen Er-
lebnis, das die Familiensituation von Grund auf verdndert und zum Coma vigi-
le gefiihrt hat, Freude und Balance als Familie wiederzufinden. Neue, gemein-

same Ziele helfen dabei ( Biirgi & Eberhart, 2006).

Die systemische Betrachtungsweise ermdglicht ein tieferes Verstindnis fiir die

Auswirkungen, die ein Kind im Zustand des Coma vigile auf seine Familie
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ausiibt. Das vom Coma vigile betroffene Kind hat sowohl Einfluss auf die ein-
zelnen Familienmitglieder, als auch die Familienmitglieder auf das vom Coma
vigile betroffene Kind. Ein tatsichliches familifires Zusammenleben und eine
gesunde Beziehung der einzelnen Familienmitglieder zueinander konnen ver-
standen, gedndert und bearbeitet werden. Neue Strukturen bieten eine Chance.
So ist eventuell ein zufriedenes Leben mdglich, welches gestaltet oder aufge-
baut werden kann. Positive Erlebnisse werden sowohl durch familidre Stabilitat
sowie ein gesundes soziales Umfeld, welches Stiitze und Abstand zum Alltag
bietet, unterstiitzt. Die Ereignisse und Erlebnisse konnen nach einiger Zeit neu

sortiert werden (Weber, 2012).

2.2 Coma vigile im hauslichen Umfeld

Nach dem zum Coma vigile filhrenden Ereignis treten zahlreiche Verdnderun-
gen auf, die das familiire Zusammenleben verdndern. Die vorangehend be-
schriebenen Auswirkungen des Coma vigile wurden anhand der Phasen A-D
im Behandlungsverlauf (Akutversorgung - Friithmobilisation, vgl. S. 26), die
etwa ein Jahr in Anspruch genommen haben, erschlossen. Fiir das familidre
Zusammenleben sind die Phasen E (ambulante Nachsorge) und F (Langzeitver-
sorgung) im Behandlungsverlauf entscheidend. Diese sollen folgend aufgezeigt
werden, um unterschiedliche Bedingungen fiir die Lebenszufriedenheit der

vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien einordnen zu kdnnen.

Mit dem "Einzug" des vom Coma vigile betroffenen Kindes hat die Familie
eine intensivmedizinische und rehabilitative Behandlung miterlebt. Sozialar-
beiter haben Hilfsmittel und technisch notwendige Geréte organisiert, der am-
bulante Pflegedienst fiir Kinder wurde eingeschaltet und das Pflegebett sowie
medizinisch notwendige Bedarfsartikel warten vor Ort auf das vom Coma vigi-

le betroffene Kind (Zieger, 2011).

Das zu Hause, in dem die Familie vor dem Ereignis in Ruhe das Leben ausge-

fiillt und geformt hat, dort, wo die Gegenwart stattfand und die Zukunft geplant
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wurde, wo Riickzug und Stabilitét fiir alle Familienmitglieder im besten Fall
moglich waren, hat sich durch das plétzlich auftretende Ereignis und das damit
verbundene Herausreiflen des betroffenen Kindes aus dem unmittelbaren Fami-
lienalltag vieles verdndert. Wechselnde Phasen von Verzweiflung und Hoff-
nung forderten Kraft. Die Erleichterung dariiber, dass das betroffene Kind aus
der Rehabilitation in das hdusliche Umfeld verlegt wird, steht im Kontrast zu
dem Wissen, dass es nie wieder so sein wird wie vor dem Ereignis (Borbe,
2006). Der private Schutzraum eines stabilen Zuhauses ist mit dem Einzug des
vom Coma vigile betroffenen Kindes nicht langer intim, sondern zum Teil 6f-
fentlich. In den néchsten Jahren werden viele Stunden des Tages und der Nacht

fremde Personen ein- und ausgehen. Sie alle gehoren zu dem betroffenen Kind.

Die einzige Moglichkeit, wie das Kind im Zustand des Coma vigile zuhause
leben kann, ist mithilfe von Maschinen, Hilfsmitteln und auf diese Situation
spezialisiertem Personal (Abbildung 6). Die Entscheidung der Eltern, die fiir
die apparative, personale und rdumliche Verdnderung ausgefallen ist, wird
Grenzerfahrungen und neue Erlebnisse mit sich bringen. Coma vigile bedeutet
vollstindige Abhdngigkeit, immer wieder auftauchende Instabilitit und eine
Lebensform am Rande des Todes — jeden Tag und ohne den Abstand zu den
Ereignissen, der im durchschnittlichen Fall fiir Zuhause vorbehalten ist. Extre-
me psychische, physische sowie finanzielle Belastungen werden fiir alle Fami-
lienmitglieder auftauchen. Dieser Weg ist miihevoll und trotzdem fiir viele

Familien oft lohnenswert (Steinbach & Donis, 2004).
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Abbildung 6: Haéusliche Situation mit einem Kind im Coma vigile und einer
Pflegekraft

(Eigene Quelle)

Zum versorgenden Personal gehoren der behandelnde Kinderarzt, die Pflege-
kréfte, die Anbindung an eine Kinderklinik und an ein Sozialpadiatrisches Zen-
trum (SPZ), diverse Therapeuten, Techniker, Sanititshausmitarbeiter sowie
beratende Kranken- und Pflegekassenangestellte. Externe Termine bei diversen
Spezialisten, wie beispielsweise Orthopdden und gelegentliche Krankenhaus-
aufenthalte, erschweren die Situation fiir die Familie. Das begleitende Personal
muss gut qualifiziert und ausgebildet sein, denn der Unterschied zwischen ei-
ner Versorgung in der Kinderklinik und dem familiiren Umfeld ist, dass in
jeder Situation und Notlage kein Kollege, kein Vorgesetzter und kein Intensiv-
setting vor Ort sind. Dariiber hinaus muss die Familie, welche in einer Notfall-
situation mit Panik reagieren konnte, souverdn und gleichzeitig empathisch

begleitet werden.

In der héuslichen Betreuung von Kindern, die vom Coma vigile betroffen sind,
muss die Pflegekraft Kenntnisse vorweisen, die im stationdren Bereich &rztli-

cher Aufsicht unterliegen, um gegebenenfalls Kontakt zu Kliniken oder dem
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Kinderarzt aufzunehmen. Das geschieht im hduslichen Bereich in der Regel in

Absprache mit der Familie.

Medizinische Problemsituationen wie etwa vegetative Krisen, zerebrale
Krampfanfille, Hirndrucksymptomatik, Probleme der Spastizitit und der Kon-
trakturen, motorische Stérungen der unterschiedlichsten Genesen, broncho-
pulmonale oder septische Probleme jeglicher Art miissen erkannt und be-
herrscht werden. Eine gute Zusammenarbeit sollte zwischen allen betroffenen,
personell involvierten Personen bestehen und gepflegt werden. Handling von
Trachealkaniilen und damit verbundene Probleme, Beatmungsmoglichkeiten,
enterale Erndhrung mit Hilfe einer Erndhrungspumpe, Sondenprobleme, Kathe-
termanagement, engmaschige Uberwachungskenntnisse, Medikamentenmana-
gement und Bestellwesen miissen ausgeiibt werden konnen. Der Umgang sollte

rehabilitativ und kommunikationsfordernd ausgerichtet sein (Zieger, 2003).

Dariiber hinaus soll die Versorgung, wie zuvor erwéhnt, nicht den Alltag
bestimmen (Bienstein, 2007) und muss, wenn keine Pflegekraft vor Ort ist, von
der Familie selbststindig iibernommen werden. Das bedeutet, dass sich die
Familie fiir die Betreuung ihres Kindes im Zustand des Coma vigile qualifizie-

ren muss. Das ist eine grof3e Aufgabe.

Zudem ist die rdumliche Nihe durch das Konzept der Bezugspflege'?, das eine
lange zeitliche Dauer des Einsatzes mit sich bringt, zwischen der Familie und
dem Pflegeteam eine intensive Erfahrung. Beiderseitiger Respekt, Vertrauen,
Achtung, Zusammenarbeit und eine professionelle Kommunikation sind not-
wendig, um die hdusliche Situation fiir alle Betroffenen und vor allem fiir das
vom Coma vigile betroffene Kind positiv und individuell zu gestalten (Stein-

bach & Donis, 2004).

Diese Basis einer komplexen Arbeit fiir das gemeinsame hdusliche Zusammen-

leben der Familie mit ihrem Kind ist gegeben, wenn die beschriebenen Bedin-

' Das Konzept der Bezugspflege beschreibt ein ganzheitlich orientiertes Pflegemodell, das auf
die Ausfiihrung aller Pflegetdtigkeiten durch eine Person abzielt. Das eingesetzte Team wird
dabei so klein wie moglich gehalten.
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gungen berlicksichtigt werden. Dabei geben die Menschen in ihrem sozialen,
verantwortlichen Beruf existentielle Hilfe in belastenden Situationen. Die eige-
nen Zielvorstellungen und das Menschenbild bestimmen die Versorgung
(Baum, 2003), trotzdem darf jegliche Professionalitit niemals vergessen lassen,
dass die Eltern die Eltern bleiben. Das ist fiir die Familie von tragender Bedeu-
tung. Die Mutter ist und bleibt die Mutter, genauso kann der Vater seine Rolle
nicht verlieren. Die Geschwister sind fiir immer die Geschwister, unabhéngig
vom Zustand des Coma vigile. Vogel (2002) zeigt diesbeziiglich auf, dass das
Rollenverstindnis nach einem belastenden Ereignis nicht selten von den ein-

zelnen Familienmitgliedern in Frage gestellt wird.

Durch die lange, intensive, professionelle Betreuung im privaten Umfeld der
Familie kann ein Rollenkonflikt zwischen der Familie und der Pflegefachkraft
entstehen. Beide Seiten miissen selbstsicher und in einem ritualisierten Ar-
beitsprozess den Umgang mit dem vom Coma vigile betroffenen Kind gestal-
ten. Die gesetzten Schwerpunkte stimmen nicht immer {iberein und die eine
gesunde Distanz ist nicht immer mdglich (Thiel, 2007). Diese Herausforderung
bringt immer wieder neue Grenzerfahrungen mit sich und muss miteinander
gehandelt werden, um das gemeinsame Ziel, das Kind gut zu versorgen und die
Familie zu unterstiitzen sowie die Kompetenz des anderen anzuerkennen, zu

erreichen.

Die Pflegekrifte sind Teil des privaten Familienalltags. Hohen und Tiefen,
Freude und Leid, Sorgen und Festtage einer Familie werden von den Pflege-
kraften miterlebt. Trotzdem bleiben die Pflegekrifte Géste. In ihrer Gastrolle
miissen sie sich im Zuhause der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen
Familie mit dem vom Coma vigile betroffenen Kind frei bewegen. Dariiber
hinaus kennt die begleitende Pflegekraft das betroffene Kind durch die intensi-
ve Betreuung sehr gut. Der Hautzustand des Kindes, die Vitalparameter und
die Entwicklung des Kindes in bestimmten Situationen sind ihr ebenso vertraut
wie seine Wiinsche in einer Lagerungsposition und seine Reaktionen auf Nah-
rungsbestandteile. Die Pflegekrifte sind auf dem neusten Stand der Pflege,

arbeiten in der Regel mit vollem Einsatz und vollem Herzen (Ranzinger, 2011).
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Diese Situation kann die Eltern dauerhaft iiberfordern, da ein durchschnittlich
familiires Leben nicht von Professionalitit, sondern durch private Uberzeu-

gungen gepragt ist.

Durch die Hilfsbediirftigkeit, die das Coma vigile auslost, sind die Familien auf
professionelle Unterstiitzung angewiesen. Pausen, in denen das vom Coma
vigile betroffene Kind selbststindig zurechtkommt, gibt es nicht. Dieser Zwie-
spalt zwischen Krankheitsprozess, Individuum und Zeitfaktor in den Lebens-
zyklusphasen der Familie braucht eine Zeit der Anpassung und Rollenfindung
(Rolland, 1994). Sinnfragen und die Suche nach Grenzen beschéftigen die be-
troffenen Eltern schwerkranker Kinder auch in alltidglichen, neu ablaufenden
Prozessen. Das betroffene Kind leidet beispielsweise unter einem wunden Ge-
sdf3. In einer gesunden Familie entscheidet hdufig die Mutter iiber das Vorge-
hen, um dieses Problem zu 16sen, und erlebt durch das Abheilen der Wunde
Erfolg. Die Bindung von Mutter und Kind verfestigt sich durch gemeinsame
Erlebnisse (Oerter, 2002a). Im Zusammenleben einer Mutter mit einem Kind
im Zustand des Coma vigile kann das gemeinsame Erleben der Wundheilung

ein solches Erlebnis sein.

In einer Situation, in der sie mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zu-
hause lebt, ist dieses Zusammengehorigkeitsgefiihl nicht mehr unbedingt gege-
ben. Die Mutter ist vielleicht gerade nicht zu Hause, sondern erledigt Einkéufe,
wenn das Kind versorgt wird. Die Pflegekraft ist fiir das betroffene Kind wih-
rend ihrer Arbeitszeit verantwortlich und trifft die Entscheidung. Natiirlich
sprechen sich beide in einer Ubergabe dariiber ab, was geschehen ist und was
zu tun ist. Die Diskrepanz besteht aber darin, dass die Mutter als Mutter ent-
scheidet und die Pflegekraft verpflichtet ist, nach medizinischen Kriterien, wis-
senschaftlichem Standard und Anweisung vom behandelnden Arzt zu ent-
scheiden. Das betrifft nicht nur das wunde Gesdl3, sondern alle pflegerischen
Handlungen, die durchzufiihren sind. An diese Situation muss die Mutter sich

anpassen, ohne ihre Position zu verlieren (Retzlaff, 2010).

Die Pflegekraft muss dariiber hinaus fiir ihre Arbeit einen roten Faden verfol-

gen, um alle anstehenden Titigkeiten verniinftig zu koordinieren. Darunter
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fallen auch alltigliche Verrichtungen, die durch den Zustand des Coma vigile
eine andere Gewichtung haben. Das heif3t, dass vielfach die Pflegekraft das
Kind badet, die Haare wiéscht und ihm die Kleidung anzieht. Alle Aufgaben
wiirden in einem gesunden Zustand von der Mutter iibernommen und mit zu-
nehmendem Alter auf das Kind iibergehen. Im héduslichen Zusammenleben mit
einem vom Coma vigile betroffenen Kind ist es wichtig, dass die Mutter in den
Versorgungsprozess eingebunden ist und sich nicht zuriickzieht. Gleichzeitig

sollte sie auf die Kompetenz der Pflegekraft vertrauen.

Beide Elternteile miissen erneut ein Stiick ihres Kindes los lassen, in diesen
Prozess hinein wachsen und sich mit ihrer veridnderten Rolle identifizieren
(Steinbach & Donis, 2004). Die Situation, in der die betroffene Familie sich
befindet, durch beispielsweise eine positive anamnestische Situation (geeignete
Unterstiitzung) beziehungsweise eine defizitire anamnestische Situation, in der
die Eltern wenig Hilfe und Unterstiitzung erhalten, kann die Lebenszufrieden-
heit beeinflussen. Ein respektvoller, gemeinsamer und ressourcenorientierter
Umgang zwischen Familie und Pflegekraft ist unabdingbar und iiberlebens-
notwendig fiir das vom Coma vigile betroffene Kind. Erst dann kann die Pfle-
gekraft die Eltern dabei unterstiitzen, ihrem Kind die elterliche Fiirsorge und

Liebe zu geben, die ihm zusteht und die nur Mutter und Vater geben konnen.

2.3 Bedeutung des Ereignisalters

Das Coma vigile kann in allen Altersstufen vorkommen und hat unterschiedli-
che Auswirkungen fiir die betroffenen Familien. Schitzungen zufolge befinden
sich laut Geremek (2009) weltweit 93.000 Kinder im Alter unter 15 Jahren im

Coma vigile, davon etwa 600 in Deutschland.

Welche Auswirkungen hat aber das Ereignisalter auf die Lebenszufriedenheit
der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Eltern? In seiner Entwicklung
vom Neugeborenen an reift das Kind im 4.-12. Lebensmonat (LM) zum Séaug-

ling und danach zum Kleinkind (Rauh, 2002). In diesem Alter ist das Kind
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vollstdndig von den Eltern abhéngig. Kommt es beispielsweise durch eine vor-
zeitige Plazentaablosung, dem damit verbundenen Sauerstoffmangel und den
daraus resultierenden Folgen zum Zustand des Coma vigile, ist der Unterschied
des betroffenen Kindes zur Abhidngigkeit eines gesunden Neugeborenen zu
seinen Eltern fiir die Umwelt nur undeutlich zu erkennen und die Erwartung an
das Kind, sich ohne fremde Hilfe zu versorgen, ist von vornherein nicht gege-
ben. Auch wenn die korperlichen Einschrinkungen, die mit dem Coma vigile
ihres Kindes zusammenhéngen, einschneidend sind, die Stufe der Abhéngig-
keit aber der eines gesunden Kindes gleicht, miissen die Eltern mit ihren verlo-
renen Hoffnungen, die ihnen vermutlich schrittweise klar werden zurecht
kommen. Nicht zu erfiillende Lebenswiinsche und Lebensentwicklungen wie
die Berufswahl oder das Griinden einer Familie miissen die Eltern loslassen.

Dadurch kann ein tiefer Schmerz entstehen (Borbe, 2006).

Der nach der Geburt stattfindende Prozess der systemischen Neuorientierung
der Familie kann durch die dazukommende medizinische Versorgung gebremst
werden und zu Hilflosigkeit und Unsicherheit fithren. Jede neu anstehende
Operation (Tracheostomaanlage, PEG etc.), die in der Regel jedem Kind im
Zustand des Coma vigile bevorsteht, 10st Traurigkeit und Schmerzen aus. Das
Ausmal} des Coma vigile wird nur schrittweise erkennbar und die Personlich-
keit des betroffenen Kindes ist im Sduglingsalter in der Regel weniger stark
ausgeprigt als in spéateren Altersstufen. Das Kind hat noch keine Hobbys, keine
Freunde oder andere die Personlichkeit betreffenden Vorlieben, die in spiteren
Altersstufen massive Einschnitte durch das zum Coma vigile fiihrende Ereignis
erfahren. Als Sdugling wird das Kind von der Familie so angenommen, wie es

1st.

Das zum Kind gehdrende Equipment in dieser Altersstufe ist der Grofe eines
gesunden Kindes angepasst. Das bedeutet, dass beim Spaziergang, der mithilfe
eines strukturierten Kinderwagens stattfinden kann, die Grofe des Kindes und

das Transportmittel fiir die Umgebung in dieser Altersstufe unauftillig sind.

Im Kleinkindalter erobert ein gesundes Kind zunehmend seine eigene Welt,

auch wenn die Abhéingigkeit von den Bezugspersonen weiterhin besteht (Rauh,
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2002). In dieser Zeit haben die Eltern des vom Coma vigile betroffenen Kindes
hiufig noch Hoffnungen, dass ein begiinstigender Entwicklungsschub bevor-
steht. Trotzdem wird die Diskrepanz zwischen einem Kind im Zustand des
Coma vigile und einem gesunden Kind deutlicher. Der gefdhrdeten Entwick-
lung wird mit Fiirsorge begegnet (Jette, 2012). Es kann aber auch zu einer in-
neren Ablehnung des Kindes kommen, da die Belastung zu hoch ist (Retzlaff,

2010).

In der Zeit der Geburt, des Sduglings- und des Kleinkindalters haben die Ge-
schwisterkinder eine besondere Stellung im Familiengeschehen. In der Regel
werden sie auf die neue Situation, ein Geschwisterkind zu bekommen, wihrend
der Schwangerschaft vorbereitet und sollen beim ersten Kontakt eine positive
Erfahrung machen. Bei einem Geschwisterkind im Zustand des Coma vigile
gestaltet sich die Situation anders und der erste Kontakt muss den Bedingungen
auf der Intensivstation angepasst werden. Die Mutter ist zu diesem Zeitpunkt
héufig mit ihren eigenen Emotionen beschéftigt und der Vater hat fiir alle drei
Parteien, die sich an unterschiedlichen Orten befinden, zu sorgen. In dieser Zeit
nehmen hdufig weitere Verwandte einen unterstiitzenden Stellenwert ein, um
Zuversicht und Vertrauen der Geschwisterkinder zu erhalten. Im ersten Le-
bensjahr des vom Coma vigile betroffenen Kindes kann das Geschwisterkind
seine neue Rolle schrittweise begreifen. Im familidiren Kontext kann es sich
stufenweise zurechtfinden (Birkner, 2013). In den folgenden Jahren orientieren
sich auch die Eltern und schaffen sich ein fiir sie praktikables Leben (Retzlaff,
2010).

Vom 6.-12. Lebensjahr reifen die Kinder weiter. Nun sind sie Schulkinder. Fiir
das gesunde Geschwisterkind bedeutet diese Phase zunehmende Selbststéindig-
keit und schrittweise Losung von den Eltern. Peergroups formen das Selbstbild
wihrend der Sozialisation (Zimmermann, 2006). Das Selbstwertgefiihl der
Geschwisterkinder wird dabei durch zahlreiche positive Erlebnisse in Verbin-
dung mit offenen Gespridchen durch die Eltern geformt. Eine ressourcen-

orientierte Sichtweise wirkt laut NuB3beck (2003) hierbei forderlich. Fiir das
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vom Coma vigile betroffene Kind, bedeutet das Schulkindalter hingegen wei-

terhin uneingeschrinkte Abhéngigkeit.

Das Schulkindalter als Ereignisalter zu erleben, hat eine andere Bedeutung fiir
die Familie. Alle Mitglieder der Familie haben sich iiber Jahre hinweg kennen-
gelernt und in einem Lebensrhythmus eingefunden. Daran, dass ein Kind bei-
spielsweise verungliickt und reanimiert werden muss, denkt niemand. Zur Mit-
tagszeit war beispielsweise noch alles in Ordnung und am Nachmittag ist das
alltdgliche Miteinander vorbei. Der Schmerz iiber die Einbulen beim eigenen
Kind ist unermesslich. Orientierungslosigkeit und Trauer verbindet oder trennt

die einzelnen Familienmitglieder (Borbe 2006).

Es ist auch moglich, dass das Geschwisterkind jiinger ist als das vom Coma
vigile betroffene Kind und noch nicht das Schulkindalter erreicht hat. Dann ist
beim Erldutern der Geschehnisse zu beriicksichtigen, dass die Verwendung
eigener Kommunikationsformen und -strukturen es dem Kind ermoglichen,
Erlebnisse zu verarbeiten und durch Nachahmung dazu zu lernen. Dabei nutzen
die Kinder Werkzeuge des Spielens, des gemeinsamen Handelns, der Bildspra-
che sowie die Symbolebene. Sie nutzen die Moglichkeiten von Rollenspielen,
in denen sie mit Hilfe von Zuordnungen Emotionen verarbeiten konnen. Auf
verbaler Ebene zeigen sich kindliche Sprachstrukturen, die sich von denen der
Erwachsenen unterscheiden (Rauh, 2002). Da auch die Zeiteinteilung eines
Kindes in einem anderen Zeitverstindnis erfolgt, der Zeitrhythmus langsamer
verlauft und die Zeitempfindung unmittelbar, intensiv sowie gegenwartsorien-
tiert ist, strukturiert das Geschwisterkind die mit dem Coma vigile zusammen-
héngenden Erlebnisse fiir sich anders als die Eltern es tun. Die Geschwister-
kinder fordern unmittelbare Emotionen (Weinberger, 2005) und klare Bezie-
hungsformen von ihren Eltern, um die belastende Situation verarbeiten zu kon-
nen. Erhalten sie diese nicht, konzentrieren sie sich auf Spielpartner oder einen
Erwachsenenersatz (Rauh, 2002). Konkrete Sinneserfahrungen werden von den
Geschwisterkindern strukturiert abgespeichert und bedingen ihre Entwicklung.
Ihr Realititsverstandnis ist egozentriert und dreht sich ausschlieBlich um sich

selber. Thre Vorstellungen sind an mystische, phantasievolle Vorstellungen
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gebunden. Das erfordert von den vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen
Eltern viel Empathie, denn neben den Bediirfnissen des vom Coma vigile be-
troffenen Kindes miissen auch die Bediirfnisse der Geschwisterkinder bertick-

sichtigt werden.

Zwischen dem 12. und 18. Lebensjahr befinden sich die Kinder im Jugendalter.
In dieses Alter féllt die Pubertdt. Loslosung von der eigenen Kindheit und ein
freier Weg in das Erwachsenenalter liegen im Interesse des Kindes (Oerter,
2002b). In diese Zeit fallen die geschlechtliche Reife, Rolleniibernahme und je
nach Schulabschluss mdglicherweise bereits der Berufseinstieg. Eine gesunde
Interaktion im familidren System aus Kommunikation, Handeln, Auseinander-
setzung und gemeinsamer Motivation stirkt dabei das Beziehungsnetzwerk der
gesunden Familienmitglieder untereinander. Dieser Prozess kann eine wichtige
intime und soziale Erfahrung in der Personlichkeitsentwicklung des Geschwi-
sterkindes darstellen. Die Kohésion (Zusammenhalt innerhalb der Familie)
wird durch das vorliegende Kommunikationssystem, welches beispielsweise

respektvoll oder auch voller Ungeduld ausgeiibt wird, beeinflusst (Janis, 1972).

Durch das zum Coma vigile fiihrende Ereignis und die damit verbundenen
Verdnderungen sind die einzelnen Familienmitglieder moglicherweise tiberfor-
dert und nicht mehr in der Lage sich entspannt und zielfiihrend miteinander
auszutauschen. Die Beriicksichtigung der Bediirfnisse des Geschwisterkindes
ist fiir die Eltern im Zusammenleben mit ihrem Kind im Zustand des Coma

vigile haufig erschwert.

Als bisher funktionierendes Gefiige steht die Familie mit dem Ereignis, das
zum Coma vigile gefiihrt hat, vor neuen Herausforderungen, da das Streben des
gesunden Kindes nach Unabhingigkeit und der Zustand des betroffenen Kin-
des, der zur Abhéngigkeit fiihrt, kontrir sind. Befinden sich zum Zeitpunkt des
Unfalls beide Kinder in der beschriebenen Altersstufe (Jugendalter), spalten
sich ihre Lebenssituationen voneinander, wodurch zusitzliche Konflikte und

Beeintrachtigungen der Lebenszufriedenheit entstehen konnen (Borbe, 2006).

In einer Familie ohne traumatische Erfahrungen wie es das Ereignis sein kann,
welches beim eigenen Kind zum Coma vigile gefiihrt hat, beobachten die El-
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tern die Entwicklung ihrer Kinder in allen Altersstufen, machen Pline und
entwickeln Traume iiber ein erfolgreiches Leben ihrer Kinder, die sich aus ih-
ren Wiinschen entwickeln. Die Kinder wachsen in eine Welt der Hoffnungen
hinein, iibernehmen mit zunehmendem Alter Kompetenzen und werden héufig
gezielt gefordert. So konnen die Kinder schrittweise ihre Moglichkeiten zu

erweitern.

Ablosungsprozesse von den Eltern, die gesunde Kinder erleben, sowie aufler-
familidre Beziehungen, die das Jugendalter begleiten, sind fiir das Kind im
Zustand des Coma vigile nicht moglich. Selbststéindigkeit und Unabhdngigkeit
konnen nicht erlebt werden. Das betroffene Kind verharrt in der Entwicklungs-

phase, in der das Ereignis, das zum Coma vigile fiihrte, eingetreten ist.

2.4 Verwandelte Lebensentwiirfe

Das soziale Umfeld gestaltet sich wihrend des Zusammenlebens mit dem vom
Coma vigile betroffenen Kind in der Regel fiir alle Familienmitglieder neu,
denn diese besondere Lebensphase verdndert Grundbediirfnisse und Lebens-
entwiirfe massiv. Borbe (2006) erkennt als Ursache fiir die sich daraus entwic-
kelnde Verdnderung zwischen Familie und sozialem Umfeld sowohl den sich
durch die neu auftretenden Bedingungen entwickelnden Zeitmangel als auch
die Phase der Neuorientierung in der sich die betroffene Familie befindet. Die
Belastung durch entgegengebrachtes Mitleid, die Ausrichtung des Lebens in
unterschiedlichen Bahnen und unterschiedliche Sorgen, die den Alltag bestim-
men, entfremden die vor dem zum Coma vigile fiihrenden Ereignis befreunde-

ten Familien hdufig voneinander.

Die sich entwickelnde Distanzierung ist von beiden Seiten her in der Regel
nicht beabsichtigt, kann aber eine wichtige Copingsstrategie fiir die vom Coma
vigile ihres Kindes betroffene Familie darstellen und Auswirkungen auf ihre
Lebenszufriedenheit haben. Ein Riickzug erspart der Familie den direkten Ver-

gleich zu Familien mit gesunden Kindern. Kontakt zu befreundete Familien
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werden nicht selten abgelehnt, da der gemeinsame Bezug zu den vor dem zum
Coma vigile fiilhrenden Ereignis zu schmerzhaft ist. Das bisherige Leben auf-
zugeben, ist ohnehin schwer, und eine neue Orientierung zu finden, braucht

Geduld und Kraft.

Hilfreich ist es, wenn die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Eltern
dabei offen mit ihren Gedanken und Gefiihlen umgehen. Entspricht ihr Verhal-
ten dem inneren Empfinden, ist der Kontakt zur AuBBenwelt deutlich einfacher.
Das beschreibt auch Rogers (1959). Er erkennt die Akzeptanz der Gefiihle als
Stirke, um Entscheidungen zu treffen. Kraft kann gewonnen und Bediirfnisse
konnen befriedigt werden. Greenberg et al. (1996) heben diese Kraft ebenfalls
hervor und erkennen, dass Gefiihle durch emotionale Intelligenz klar definiert

werden konnen.

Salovey und Mayer (1990) weiten die Erkenntnis aus. Fiir sie ist es mithilfe der
beschriebenen Fahigkeiten moglich, auch die Gefiihle anderer Personen wahr-
zunehmen. Steinbach und Donis (2004) beschreiben das helfende Mitgefiihl,
welches eine tragende Sdule im Miteinander darstellen kann. Rogers (1959)
formuliert diese Fahigkeit bei Menschen als kongruent. Fiir ihn akzeptieren
diese Menschen ihre Gefithle und nutzen sie flir Entscheidungsfindungen.
Greenberg et al. (1996) stellen diese Féahigkeiten ebenfalls dar und verweisen
darauf, dass mit diesem Teil der emotionalen Intelligenz, Klarheit iiber Gefiihle
gewonnen werden kann. Fiir Salovey und Mayer (1990) verfiigt eine kongruen-
te Person dariiber hinaus iiber die Fahigkeit auch Gefiihle anderer Personen
wahrzunehmen. Diese Fihigkeit kann fiir die vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien hilfreich sein, denn sie konnen sich in die Emotionen der
Geschwisterkinder, des Partners, des vom Coma vigile betroffenen Kindes, der
Verwandten und Freunde sowie in die des medizinischen Personals, hineinver-
setzen und dieses Wissen flir ein zufriedenes Miteinander nutzen. Dadurch ist
es moglich, Reaktionen und Situationen positiv zu beeinflussen. Diese Mog-
lichkeit kann als sinnvolle Strategie zur Lebensbewiltigung verstanden wer-
den, so dass die eigene Lebenszufriedenheit auch nach einem Ereignis, welches

beim eigenen Kind zum Coma vigile fiihrt, gesteigert werden kann.
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Schultze (2012) geht sogar davon aus, dass existentielle Lebenskrisen dazu
fithren konnen, dem Lebensumstand aktiv zu begegnen und eine neue Tragfa-
higkeit sowie eine innere Lebenszufriedenheit zu entwickeln. Das wiirde be-
deuten, dass das Ereignis, welches beim eigenen Kind zum Coma vigile fiihrt
und vermutlich eine existentielle Krise fiir das Leben der einzelnen Familien-
mitglieder darstellt, letztlich dazu fiihren kann, das Leben aktiv zu gestalten
und eine neue Form der Lebenszufriedenheit zu finden. Bosmans (2012a) er-
klart, dass die Sehnsucht nach Liebe und Gliick in jedem Menschen tief ver-
wurzelt ist und einen Antrieb darstellt, um in jeder Situation ein zufriedenes

Leben anzustreben.

2.5 Selbstwahrnehmung

Fiir die Gestaltung von Lebensentwiirfen und die Lebenszufriedenheit ist die
Selbstwahrnehmung bedeutend. Jedes einzelne Familienmitglied verfiigt liber
ein Selbstbewusstsein, hat einen speziellen Selbstwert und présentiert sich so
seiner Umwelt (Bechtler, 2002). Das dafiir notwendige Selbstbild wird mit
Hilfe der Selbst- und Fremdbeobachtung geformt. Eine einschneidende Verin-
derung im Familienleben wie das Ereignis, welches beim eigenen Kind zum
Coma vigile fiihrt, kann die Selbstwahrnehmung verdndern. In dieser Zeit, die
durch intensive Belastungen geprégt ist, schiitzen unbewusst ablaufende Ab-
wehrmechanismen und beeintrachtigen die Wahrnehmung. Verzerrung, Ver-
leugnung, Verdrangung und andere Schutzmechanismen fiihren oft zur Selbst-
tauschung. Das Verfolgen von nicht erreichbaren Wunschbildern, wie bei-
spielsweise, dass das betroffenen Kind gesund ist oder wird, kann zu einer fal-

schen Bewertung fiihren (Bern, 1972).

Der erlebten Bedrohung durch den gesundheitlichen Zustand des vom Coma
vigile betroffenen Kindes, die fiir die Familienmitglieder eine Verdnderung im
alltdglichen Leben bedeutet, werden hédufig die beschriebenen Schutzmecha-
nismen gegeniibergestellt. Handlungskompetenzen im sozialen, emotionalen

und kognitiven Bereich helfen bei der Verarbeitung der Situation. Die subjek-
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tive Wahrnehmung der Problematik ist auch von duBeren Faktoren abhingig.
Die Reaktion von Arzten beispielsweise kann Auswirkungen auf die Wahr-
nehmung der Eltern hinsichtlich des gesundheitlichen Zustandes ihres Kindes

und des adidquaten Umgangs in dieser Situation haben (Seifert, 1990).

Silver, Westbrook und Stein (1998) untersuchten 52 Miitter und 47 Viter von
55 Kindern im Alter von 2-12 Lebensjahren auf ihre Reaktion bei der Diagno-
sestellung einer schweren Erkrankung ihrer Kinder. Die subjektiven Stress-
symptome und angewendete Copingstrategien wurden durch Interviews und
Fragebogen mit dem Ergebnis erfasst, dass 69% der befragten Miitter und 77%
der Viter auf die Diagnose ihres Kindes klar und entschlossen reagierten. Sie
nahmen die Situation aktiv in ihre Hand. Durch dieses Verhalten waren sie

handlungsfdhig und konnten ihre Hoffnung stérken und ihren Stress mindern.

Grootenhuis und Last (1997) untersuchten die Wahrnehmung von 84 Miittern
und 79 Vitern schwerkranker Kinder mit dem Ziel herauszufinden, welche
Variablen die Anpassung der Eltern an die Situation beglinstigen. Sie konzen-
trierten sich dabei auf die Remissionschancen des betroffenen Kindes und auf
die Copingstrategien der Eltern. Die positiven Erwartungen der Eltern und die
realistische, illusorische und interpretative Kontrolle der Situation wurden bei
der Datenerfassung beriicksichtigt. Dabei wurden die realistische Kontrolle mit
Vertrauen in die medizinische Behandlung, die illusorische Kontrolle als
Wunschdenken und die interpretative Kontrolle durch Wissenserwerb interpre-
tiert. Die Auswertung dieser Erhebung zeigte Korrelationen zwischen negati-
ven Erwartungen und negativen Emotionen. Die emotionale Einstellung wies
einen signifikanten Zusammenhang zu den verwendeten Copingstrategien auf.
Bedrohungen, die in dieser Situation von den Eltern erlebt werden, und die
unbewusst eingesetzten Schutzmechanismen grenzen die Selbstwahrnehmung
ein. Die Eltern konnen nicht mehr all ihre Mdglichkeiten erkennen und nutzen.
Gleichzeitig konnen Copingstrategien die Lebenszufriedenheit in dieser Situa-

tion begiinstigen.

Moglicherweise unterliegen auch vom Coma vigile ihres Kindes betroffene

Eltern Einfliissen unterschiedlicher Handlungsweisen. Klar und aktiv auf die
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neue Situation zuzugehen und sich an die neue Lebenssituation anzupassen,

kann eine Bedingung fiir ihre Lebenszufriedenheit darstellen.

2.6 Erneuerung der Bezichungsebenen

Die Beziehung zu den eigenen Kindern kann sich durch das zum Coma vigile
fiihrende Ereignis verdndern. Um Verdnderungen im Alltag der vom Coma
vigile ihres Kindes betroffenen Familie analysieren und bearbeiten zu konnen,
lohnt ein Blick auf die Konstruktion zwischenmenschlicher Beziehungen. Ro-
gers (1991) verstand, dass auf die Antizipation von Handlungen Investitionen
folgen, die verglichen werden und dann zu Konfirmation oder Verwerfung
fithren, um neuen Erfahrungen Platz zu machen. Diese drei Zyklen bilden die

Basis fiir die Konstruktionen von familidren Beziehungen.

Das Individuum (jedes einzelne Familienmitglied) steht in Verbindung mit
seiner Umwelt und erfdhrt in der Theorie Rogers eine Wertschitzung, aus der
heraus eine stabile, vertrauensvolle und gegenseitige Beziehung zwischen El-
tern und Kindern entstehen kann. Konflikte dienen fiir Rogers (1991) dem
Wachstum der Beziehungen. Kelly (1955) teilt diese Vorstellung und weist
darauf hin, dass Individuen sich im Prinzip wie Wissenschaftler verhalten. Sie
entwickeln Theorien iiber ithre Umwelt und verwenden dazu Konstrukte, um
Ereignisse vorhersagen und die Umwelt kontrollieren zu konnen. Dieser aktive,
psychologische Prozess zielt fiir sie darauf ab, Sicherheit, Stabilitdt und Erfolg
zu haben. Diese Sicherheit mochten auch die vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen und zusammenlebenden Familien zuriickgewinnen. Thr Zuhause
gleicht aber nach dem Einzug ihres Kindes nach der Rehabilitation mitunter
einer Intensivstation. Die Gerdusche, die durch die Beatmungsmaschine und
das Absaug- und Inhaltationsgerit verursacht werden, die verdnderte Raumauf-
teilung durch die Pflegekraft, die sich im Zimmer authilt und die zum geho-
renden Medikamente, Infusionsstinder, Waschutensilien, Hilfsmittel usw. er-
schweren diesen Prozess. Auf einer Intensivstation ist es schwer als Angehdri-

ger Sicherheit zu gewinnen. Die unbekannten Gerédte und das dazugehorige
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Personal erschiittern die Stabilitdt der meisten Menschen. In der beschriebenen
Situation ist es schwer souveridn zu sein und durch diese Souveranitit eine po-
sitive Beziehung zu seinem vom Coma vigile betroffenen Kind aufzubauen.
Eine Intensivstation zuhause zu haben bedeutet in der Regel eine noch grofere
Erschiitterung, denn der Raum an dem die letzte Sicherheit durch Vertrautheit

gegeben ist, die eigenen vier Winde gibt es nicht mehr.

Das vom Coma vigile betroffene Kind weist Einschrankungen in allen Berei-
chen des tiglichen Lebens auf (Mittermeyer, 2005). Es finden nahezu keine
Eigenbewegungen statt und Schlduche ragen aus dem Korper heraus (Gere-
mek, 2009). Diese Verdnderungen nicht zu verleugnen, sondern sie anzuneh-
men und einen Zugang zum Kind zu finden, stellt eine Herausforderung dar
(Greenberg et al., 1996). Ein familidres Gleichgewicht zu finden, erfordert eine
Auseinandersetzung mit der Situation. Eltern mochten ihre Kinder in der Regel
beschiitzen und kénnen Schmerzen, die ihre Kinder erleben, nur schwer ertra-
gen. Ist ihr Kind vom Coma vigile betroffen, fithlen sie sich héufig innerlich
zerrissen. Nolting und Paulus (1996) messen dieser Situation eine hohe Bedeu-
tung in der Beziehungsfindung bei und auch Vogel (2002) erldutert, dass die
Eltern in ihrer Rolle als Beschiitzer erschiittert sind und in einen inneren Kon-

flikt geraten, in dem sie sich selbst in Frage stellen.

Der Beziehung der Mutter zu ihren Kindern schreibt Seiffge-Krenke (1996) im
Allgemeinen eine stirkere Position zu als der des Vaters. Die Mutter {iber-
nimmt in der Regel das Management der Familie und ist fiir die Entwicklung
der Kinder verantwortlich. Fiir Borbe (2006) stellt die Mutter das Bindeglied
zwischen dem betroffenen Kind, den Geschwistern und dem Partner dar. Die
meisten Viter haben beruflich bedingt die Moglichkeit, sich zeitweise dem
hauslichen Geschehen zu entziehen, fiihlen sich dann aber oft zwischen den
Anforderungen der Arbeitswelt und dem Wunsch, fiir das vom Coma vigile
betroffene Kind mehr Zeit zu haben, zerrissen. Viter {ibernehmen im klassi-
schen Rollenbild den organisatorischen Schwerpunkt wie die finanzielle Absi-
cherung und den Erhalt der Wohnung. Die Sorge ihrer Frau um das betroffene

Kind kann ihnen das Gefiihl geben, ausgeschlossen zu sein. Die traditionelle
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Verteilung der elterlichen Rollen und die damit verbundenen Auswirkungen
konnen sich durch die besondere Lebenssituation verstirken (Borbe, 20006).
Das Zusammenleben mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind bringt die
Familien haufig in eine grofe Verantwortung und Pflicht. Das Bediirfnis, in der
verdnderten Lebenssituation funktionieren zu wollen, ist belastend, der Alltag

ist sorgenvoll und beeinflusst die Beziehungen zueinander (Borbe, 2006).

Die meisten Eltern brauchen soziale Unterstiitzung, um Entlastung zu finden
(Sommer & Fydrich, 1989) und die familidre Situation im Zusammenleben mit
threm vom Coma vigile betroffenen Kind bewiéltigen zu kénnen Die Nihe zum
eigenen Partner ist tragend, durch das unterschiedliche Erleben der Situation
aber nicht unbedingt gegeben. Das Verhalten des Partners 16st hdufig Wut aus.
Diese Wut fiihrt zu Distanz (Godzig, 2011).

Umsichtig zu handeln ist vor allem in akuten Notsituationen mit viel Stress
verbunden und fordert sowohl Mutter als auch Vater. Zeit und Kraft fiir Ge-
sprache oder gemeinsame Unternehmungen verbleibt beiden kaum, da sich fast
alles um die Organisation der Versorgung des vom Coma vigile betroffenen

Kindes dreht.

Vorwiirfe an den Partner geschehen nicht nur verbal, sondern auch para- und
nonverbal. Dieses Verhalten fiihrt zu weiteren Missverstidndnissen und Verlet-
zungen beider Partner. Die personlichen Bediirfnisse stellen beide zuriick. Sie

werden zunehmend vernachlissigt (Borbe, 2006).

Einer der beiden fliichtet sich vielleicht in die Beziehung zum betroffenen

Kind. Diese elterliche Pflege kann distanzierend aber auch heilend wirken
(Abbildung 7).

Im Pflegemodell von Orem (1972) beispielsweise wird das vom Coma vigile
betroffene Kind als vollstdndig, funktionstiichtig und in seiner Ganzheit, mit
einer starken Motivation fiir sich selbst zu sorgen, betrachtet. Die Entscheidung

zu leben, trifft letztlich auch dieses Kind selber.

71



Erneuerung der Beziehungsebenen

Abbildung 7: Beziehungssituation

(Eigene Quelle)

Der ganzheitliche Ansatz von Orem (1972) ist in der Praxis schnell ersichtlich.
Die Idee, dass beispielsweise das vom Coma vigile betroffene Kind ein passi-
ver Empfinger von Pflege ist, dndert sich in die Idee einer aktiv handelnden
Person. Selbstfiirsorge (self-care-requisites) ist eine erlernte Handlung mit ei-
ner Zielverfolgung. Diese Selbstfiirsorge kann das Kind im Zustand des Coma
vigile beispielsweise durch die bewusste Beeinflussung seines Allgemeinzu-
standes kundtun. Dabei ist immer wieder zu beobachten, dass eine Pflegeper-
son "besser" mit dem Kind zurecht kommt als eine andere. Das hier beschrie-

bene Kind reagiert wie jeder andere Mensch auch iiber Sympathie.

Das dem Modell von Orem (1972) zugrundeliegende Menschenbild akzeptiert
das Gleichgewicht, welches jeder Mensch fiir sich anstrebt. Hierbei wird das
Selbstfiirsorge-Defizit (self-care-deficit) ausbalanciert und unterstiitzt. Die Fi-
higkeit auch im Zustand des Coma vigile aufmerksam zu bleiben, Haltung und
Lage des eigenen Korpers wahrzunehmen, den Antrieb aufrecht zu erhalten, zu
reagieren und Entscheidungen zu treffen, sollen erhalten werden. Dieses ge-
schieht durch Beriihrung. Diese Beriihrung stellt die Kommunikation her. Fin-
det die Berilihrung beispielsweise gegen die Haarwuchsrichtung statt, wirkt sie

belebend. Mit Haarwuchsrichtung unterstiitzt die Berlihrung einen entspannten
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Zustand. Fillt die Entscheidung auf eine Berithrung im Drei-D-Format, also
ganz umfassend, wird der Zusammenhang der korperlichen Strukturen verdeut-
licht, insbesondere wenn die Extremititen vom Kdrperstamm abgeleitet wer-
den. Eine Beriihrung von einer Person, setzt andere Signale als Beriihrungen
von zwei Personen. Die Beschaffenheit der Haut, ob sie rissig oder intakt, kalt
oder warm ist, der Druck der Beriihrung und vieles mehr verdndert die Kom-
munikation zwischen der Pflegeperson und dem Kind im Zustand des Coma
vigile. Das Kind reagiert mit einem bestimmten Muskeltonus, mit einer be-
stimmten Weite der Augen oder durch Sekretolyse. Auch die Vitalparameter
kann das Kind in einer solchen Situation steuern. Diese Erfahrung bereichert

die Eltern und kann erlernt werden.

Des Weiteren soll das vom Coma vigile betroffene Kind Wissen {iber seine
individuellen Moglichkeiten erwerben und anwenden. Orem (1972) versteht
unter diesem Wissen Begabungen und eine mogliche Form der Selbststindig-
keit. Diese werden durch die Anwendung des Modells gefordert. Uber welche
Begabungen kann ein Kind im Zustand des Coma vigile verfiigen? Dieses Kind
kann beispielsweise Nihe zulassen. Uber diese Fihigkeit verfiigen lingst nicht
alle Menschen, da dieser Fihigkeit eine andere Gabe zugrunde liegt. Nihe auf-
zubauen ist iiber Vertrauen moglich. Das Kind im Zustand des Coma vigile
kann sich also vertrauensvoll in die pflegerischen Hiande seiner Begleitperson
begeben und dariiber die Welt erleben oder sich dagegen entscheiden. Es ist
mdglich in einer vertrauensvollen Situation mit diesem Kind Ausfliige zu ma-
chen, den Kindergarten oder die Schule zu besuchen, schwimmen zu gehen
oder in den Urlaub zu fahren. Besteht dieses Vertrauen nicht, sind diese Unter-
nehmungen nicht moglich. Es kommt zu Notsituationen, die beide Personen in

Bedréngnis bringen.

Orem (1972) beschreibt ebenso die Fahigkeit Reserven selbstbestimmt einzu-
teilen und gewiinschte Handlungen in den Alltag zu integrieren. Diese Mog-
lichkeiten konnen ebenfalls von den Eltern unterstiitzt werden. In diesem Mit-
einander kann das eigene Kind mit seiner Personlichkeit erkannt und mit vielen

liebenswerten Facetten angenommen werden.
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In der Zusammenarbeit mit einem Kind im Coma vigile ist der beschriebene
Prozess mit dem geschulten Auge zu erkennen. Das Kind liegt nicht passiv da,
sondern agiert durch zahlreiche Verdnderungen. Die Pflege geschieht nicht,
sondern wird miteinander entwickelt. Was mag das Kind? Was mochte bei-
spielsweise die Mutter anwenden? Woran haben beide Freude? Das vom Coma
vigile betroffene Kind kann sich vertrauensvoll auf das Angebot einlassen und
Bewegungen zulassen ohne zu blockieren. Das Kind kann sich aber auch gegen
dieses Angebot entscheiden und fliichtet sich beispielsweise in eine massive
Sekretproduktion, die mitunter zu einem groBeren Problem hinsichtlich der

Atmung fithren kann.

Ein hochstmogliches Wohlempfinden wird auch durch den Vater gestirkt. Un-
gewollte Beriihrungen werden im Rahmen der Bezugspflege von jeder Pflege-
person ausgespart. So entwickelt sich miteinander ein Verstindnis fiir die
Wiinsche des vom Coma vigile betroffenen Kindes. Auch familidre Bediirfnis-
se bei denen beide Eltern gleichzeitig mit dem vom Coma vigile betroffenen
Kind kommunizieren, sind moglich. Geschwisterkinder gehen, je jiinger sie
sind, ungezwungen mit ihrer vom Coma vigile betroffenen Schwester oder

threm Bruder um.

Die Féhigkeit dem vom Coma vigile betroffenen Kind gegeniiber aufmerksam
zu bleiben, kann insbesondere fiir die Familie schrittweise ausgeweitet werden.
Zu Beginn der Zusammenarbeit ist diese Form der Pflege fiir das Kind an-
strengend und muss auf einen zeitlichen Rahmen beschrinkt werden. Nach der
Eingewohnungsphase geniigt schon der Beginn dieser besonderen Pflegeform
beispielsweise durch eine Initialberiihrung, die immer zu Beginn durchgefiihrt
wird als Erkennungsmdglichkeit und das vom Coma vigile betroffene Kind
entspannt sich am ganzen Korper. Die Auswirkungen auf die einzelnen Organ-
funktionen geschehen durch das vegetative Nervensystem sowie die Aktivie-
rung des Sympathikus und des Parasympathikus. Begabungen (wie das Erken-
nen einer bestimmten Klangschale) des Kindes werden mit Anwendung dieses
Modells gefordert und Ressourcen ausgebaut. Schneewind (2002) geht davon

aus, dass durch eine neue Form Eltern- Kind-Beziehung der Weg aus der Di-
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stanz gelingen kann. Das ist auch fiir die vom Coma vigile betroffenen Famili-

en moglich.

Es entsteht in diesem Zusammenhang der Eindruck, dass eine tiefe Form der
Zufriedenheit durch geeignet Pflegekonzepte aufgebaut werden kann. Diese
Zufriedenheit ist sowohl auf der Seite des vom Coma vigile betroffenen Kindes
als auch auf der Seite der Familien zu beobachten. Das Kind erreicht bei-
spielsweise eine Stabilisierung des Allgemeinzustandes. Die Eltern ruhen in
der zu ihrem Kind aufgebauten Beziehung. Thre neu gewonnene Handlungs-
kompetenz lisst sie die Hiirde, die sich moglicherweise durch das Ereignis,

welches bei ihrem eigenen Kind zum Coma vigile gefiihrt hat, iiberwinden.
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3. Gemeinsame Bewiltigung des Alltags

Die Entwicklung der mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind zusammen-
lebenden Familien wurde in den vorherigen Kapiteln mit Blick auf den Zustand
des Kindes sowie den daraus folgenden systemischen Zusammenhéngen erldu-
tert. Im folgenden Kapitel, welches den gemeinsamen Alltag beschreibt, wird
der theoretische Teil abgerundet. Die Basis fiir das Schopfen immer wieder
neuer Krifte, um das betroffene Kind zu begleiten, ist fiir viele Familien ihre
Empathie, die sie ihrem Kind entgegenbringen. Aus ihr heraus ist die Uber-

windung von Erschopfungszustinden und Stress moglich.

Im folgenden Kapitel werden die Bedeutung von Stress und Coping erldutert
sowie der Einfluss von Selbstmanagementfihigkeiten fiir die Lebensqualitit,
insbesondere in Familien mit kranken Kindern, beschrieben. Die vom Coma
vigile ihres Kindes betroffenen Familien miissen nicht nur iiber Ressourcen
verfiigen, um die an sie gestellten Herausforderungen zu meistern, sie miissen
dariiber hinaus auch iiber die Fahigkeit verfligen auf die vorhandenen Ressour-
cen zugreifen zu kdnnen und diese gezielt in anstrengenden Situationen, zum
eigenen Wohl einsetzen zu konnen. Mit Erlduterung dieses Handelns werden

emotionsbasierte Konzepten vorgestellt.

Die Verantwortung fiir einen gelingenden Alltag in dieser besonderen Situation
wird ebenfalls definiert. Der Umgang im alltéglichen Miteinander fordert jedes
einzelne Familienmitglied und stellt die eigene Lebenszufriedenheit und die
damit verbundenen Bedingungen in Frage. Das Konzept der Salutogenese als
Betrachtungsweise fiir ein gesundes Leben wird interpretiert. Abschlieend
wird in diesem Kapitel das Konstrukt der allgemeinen Lebenszufriedenheit

erortert.
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3.1 Stress und Copingstrategien

Alle inneren und duBeren Ereignisse, die eine adaptive Reaktion erfordern und
als Anforderung vorhandene Ressourcen iibersteigen, wie es beispielsweise das
Zusammenleben mit dem vom Coma vigile betroffenen Kind sein kann, wer-
den als Stressoren bezeichnet. Dabei interpretiert und bewertet der jeweilige
Organismus die auf ihn einwirkenden Reize und ihre Auswirkungen. Ange-
nehme sowie fiir den Organismus niitzliche Reize bewertet er als positiv (Eu-
stress). Fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien kdnnen
dies Anspriiche sein, welche die Eltern vom Aufgeben abhalten. Eustress kann
fiir einige von ihnen beispielsweise bedeuten, sich um das Geschwisterkind zu
kiimmern, die alltdglichen Pflichten abzuarbeiten und das betroffene Kind mit
allem Notwendigen zu versorgen, da durch Ablenkung oder ritualisierte Hand-
lungen eine Form von Entspannung und Abstand zum eigentlich Belastenden
entsteht. Anstrengende, unbefriedigende, bedrohliche sowie iiberfordernde
Reize, die wiederkehrend auftreten und nicht durch den Kdorper ausgeglichen
werden konnen, werden hingegen als negativ bewertet (Disstress). Die Inter-
pretation von Reizen, die nicht bewéltigt werden konnen, werden ebenfalls als

negativ eingestuft (Selye, 1956).

Distress fiihrt zur Ausschiittung von Neurotransmittern und Hormonen wie
Adrenalin und Noradrenalin sowie zu einem erhéhten Muskeltonus mit der
Folge, dass Leistungsfahigkeit und Aufmerksamkeit deutlich riickldufig sind.
Diese Folgen sollten fiir die betroffenen Familien und die vom Coma vigile
betroffenen Kinder durch eine addquate Betreuung mit fachlichen Austausch-
gesprachen mdglichst vermieden werden, um beispielsweise ein Verharren in
Griibeleien und Schuldvorwiirfen aufzuldsen. Eustress hingegen beeinflusst
den Organismus positiv und ist fiir das Uberleben unabdingbar. Diese positive
Erregung erhoht die Aufmerksamkeit und steigert die psychische sowie physi-
sche Funktionsfdhigkeit. Um die Auswirkungen von Stress bewerten zu kon-
nen, haben Holmes und Rahe (1967) die Social Readjustment Rating Scale
(SRRS) entwickelt. Mithilfe der SRRS konnen 43 Lebensereignisse mit Wer-
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ten von 0-100 kategorisiert werden und bilden in ihrer Gesamtsumme einen
Uberblick dariiber, wie viele Bereiche des Lebens neuen Umstéinden angepasst
werden miissen, um ein ausgewogenes Leben flihren zu konnen. Holmes und
Rahe (1967) als auch Rahe, Mahan und Arthur (1970) haben bei mehr als 5000
Menschen unterschiedlicher Nationalititen nachgewiesen, dass Stress das Auf-

treten von Krankheiten begiinstigt.

In stressangefiillten Lebenssituationen, die das héusliche Zusammenleben mit
dem eigenen Kind im Coma vigile vielfach mitbringt, verbleibt Miidigkeit auch
nach tiefem Schlaf und jede Bewegung, jeder Gedanke ist anstrengend (Nel-
ting, 2012). Die eigene Kompetenz der Eltern reicht zur Bewdéltigung der an-
stehenden Herausforderungen meist nicht aus. Auf zu hohen Druck folgen phy-
sische oder psychische Stressreaktionen (PrieB, 2013). Gefiihle wie Arger,
Angst, Hoffnungslosigkeit oder auch Apathie entstehen und werden von Mut-
ter auf Vater und umgekehrt iibertragen. Stérungen der Durchblutung, Konzen-
tration und Atmung sowie Haarausfall und der Verlust der Libido konnen als
Zeichen von Erschopfung auftreten (Nelting, 2010). Magen-Darm-Probleme,
Hautausschlag oder Schlafstérungen zeigen bei Kindern Uberbelastungen an.
Geschwisterkinder reagieren hdufig mit Klammern, Jammern, Stottern, Ag-
gressivitit oder Essstorungen auf ihre Hilflosigkeit (Zimbardo & Gerrig, 1996).
Die Orientierung iiber den Alltag und die Moglichkeiten, um die Situation

wieder in ein Gleichgewicht zu bringen, fehlen (Nelting, 2010).

Der durch das Ereignis, welches zum Coma vigile und den damit verbundenen
Verianderungen fiihrt, ausgeloste Stress kann von den Familienmitgliedern als
Bedrohung erlebt werden und die Lebenszufriedenheit beeinflussen. Andere
Familienmitglieder hingegen konnen die Anforderungen entspannter bewalti-
gen. Fiir Lazarus und Folkman (1984) ist das Ausmal, welches der Stress auf
das Leben ausiibt, individuell beeinflussbar. Die Bedeutung, die dem Stress
beigemessen wird, ist von Mensch zu Mensch unterschiedlich. Einer erkennt
eher die Schwierigkeiten, der andere die Mdglichkeiten, die sich aus einer
schweren und stressverursachenden Situation ergeben. Diese Bewertung,

Steuerung und somit der Umgang mit Stress kann erlernt werden. So kann ein
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Mensch dariiber entscheiden, welchem Einfluss des Stressors in den Gedanken,
Gefiihlen und im eigenen Verhalten stattgegeben wird und wie das eigene
Wohlbefinden, auch in anstrengenden Situationen unterstiitzt wird. Bewusste
und unbewusste Handlungen, die durch die eigenen Ressourcen und durch vor-
handene Verhaltensmuster bestimmt sind, helfen den Betroffenen, die Situation

nach dem Ereignis, das zum Coma vigile gefiihrt hat, zu managen.

Der Stressor wird durch selektive Wahrnehmung gefiltert und nach den Per-
sonlichkeitseigenschaften (Disposition mit Ereignissen umzugehen) bewertet
(Lazarus & Folkman, 1984). Belastungen konnen sich ungiinstig auf die Be-
ziehungen innerhalb der Familie auswirken oder zu gesunden Entwicklungen
fiihren. Fiir Holahan, Moos und Schaefer (1996) sind ebenfalls nicht die auftre-
tenden Stressoren fiir die seelische und korperliche Gesundheit entscheidend,

sondern die Fahigkeit adaptiver Copingstile.

Lazarus (1999) unterscheidet beim Coping zwei Arten, das problemfokussierte
Coping und das emotionsbasierte Coping. Beim problemfokussierten Coping
wird eine Losung fiir die storenden Dinge gesucht, um diese zu eliminieren.
Wenn beispielsweise die Situation nicht linger zu bewiltigen ist, kann eine
Heimunterbringung fiir die Familie eine Losung darstellen. Das emotionsba-
sierte Coping, wie unter anderem Verleugnung oder Umdeutung der Situation,
wird bei sehr belastenden, nicht verdnderbaren Situationen angewandt (Laza-
rus, 1999). Diese Copingstrategie wird gegebenenfalls direkt nach dem Ereig-

nis eingesetzt.

Die Losungsstrategien sind kulturell geprdgt und hdngen von den vorhandenen
Ressourcen ab. Eine Ressource ist eine Hilfe zum Erreichen von Handlungszie-
len und stellt ein materielles oder immaterielles Gut dar. Materielle Elemente
der Umwelt (Objekte), wie ein gutes zu Hause, ein Transportmittel oder etwa
Kleidung, werden zu Ressourcen, wenn sie den personlichen Bediirfnissen ent-
sprechen oder allgemein geschitzt werden, zum Beispiel aufgrund von Selten-
heit oder groBer Nachfrage. Unterstiitzende Lebensbedingungen und -
umstinde konnen beim Erreichen der beschriebenen Objekte positiv wirken.

Zu ihnen zédhlen Status, Sicherheit und Zuwendung, die beispielsweise durch
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ein gesichertes Auskommen oder eine gleichwertige Partnerschaft untermauert

werden (Lazarus, 1999).

Personenmerkmale wie der eigene Selbstwert, Bewéltigungsoptimismus, Kon-
trollbewusstsein und soziale Kompetenzen sind zentrale Elemente eines positiv
bewerteten Selbstbildes. Mit ihrer Hilfe werden wertgeschétzte Zustinde, wie
eine gute berufliche Position, Freundschaften und gesellschaftliche Anerken-
nung zuginglich. Dariiber hinaus helfen Energieressourcen, durch einen Ver-
trauensbonus bei Mitmenschen angestrebte Objekte auszubauen (Nestmann,
2007). Fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien koénnen
individuell erfahrene Hilfen Ressourcen darstellen. Von diesen Hilfen kann
eine subjektiv empfundene Energie ausgehen, so dass das Leben einfacher er-

scheint und moglicherweise die Lebenszufriedenheit positiv unterstiitzt wird.

Fiir Hobfoll und Lilly (1993) kénnen die vorangehend beschriebenen Objekte,
Lebensbedingungen, Personenmerkmale und Energieressourcen Stress ausglei-
chen. Diese Ressourcen sind keine gleichbleibende, unerschopfliche Quelle.

Sie konnen, wenn sie liberstrapaziert oder nicht gepflegt werden, versiegen.

Fiir Lazarus'® (1999) stellt die Einteilung in die primére (Stressorinterpretation)
und sekundire (Ressourcenanalyse) Bewertung von Reizen eine Selbstmana-
gemententscheidung dar. Durch die beschriebene Disbalance entsteht Stress,
Coping muss angewendet werden und eine Neubewertung der Situation kann

durch Anpassung und Lernen erfolgen (Riiger, Blomer & Foerster, 1990).

3.2 Selbstmanagementfahigkeiten betroffener Eltern

Unter dem Begriff des Selbstmanagement sind die Handlungskompetenzen zu

verstehen, die, unabhéngig von duleren Einfliissen, fiir die Gestaltung des All-

15 Weitere Stressmodelle, wie beispielsweise das ABCX-Modell von Hill (1958) und die Fami-
lienstresstheorie von Bodenmann (2000) weisen Ahnlichkeiten zum beschriebenen, exem-
plarisch verwandten Stressmodell von Lazarus und Folkmann (1999) auf.
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tags eingesetzt werden und zur Lebenszufriedenheit beitragen konnen. Das
Coma vigile des eigenen Kindes bildet hierbei nicht den Mittelpunkt des alltég-
lichen Geschehens, sondern ist ein zu bewiltigender Teil der allgemeinen fami-
lidren Herausforderungen. Kanfer et al. (2012) erachten das selbstverantwor-
tungsbewusste Handeln als Ziel des Selbstmanagements. Fiir sie gehdren eine
transparente Beziehungsgestaltung, die Nutzung vorhandener Stirken und die
Kldrung eigener Motivationen mdglichen Verdnderungen gegeniiber zu den
tragenden Aspekten fiir ein zufriedenes Leben. Auch Csikszentmihalyi (1990)
umschreibt den Zustand der Selbstbestimmung und Eigenverantwortung als
Ergebnis eines erfolgreichen Selbstmanagements. Weitere Teilkompetenzen
des Selbstmanagements umfassen aullerdem Zielsetzung, Planung und Organi-

sation innerhalb einer Lebenssituation (Kanfer et al., 2012).

Das eigene Selbstwertgefiihl sowie die selbstbestimmte Gestaltung des person-
lichen Lebens fiihren zu Befriedigung und Zufriedenheit. Es ist hierbei nicht
moglich, das eigene Ungliick von dufleren Bedingungen abhéngig zu machen.
Bosmans (2012b) beschreibt die Herausforderung des Selbstmanagements als
Fahigkeit, in der Gegenwart zu leben. Gleichzeitig betont er, dass der Verlust
der eigenen Pléne, der Lebensentwiirfe und der Trdume fiir die Kinder sowie
eine lebenszyklische, gelingende Partnerschaft, welche durch schmerzhafte
Ereignisse verdndert sind, und der damit verbundene Schmerz, Teil des ge-

genwirtigen und zukiinftigen Lebens bleiben werden.

., Heute musst du leben. Heute musst du gliicklich sein. Wenn du heute nicht
lebst, dann hast du den Tag verloren. An das Gute von gestern kannst du dich
ruhig erinnern, und auch von den schénen Dingen trdumen, die morgen kom-
men mogen. Aber verliere dich nicht ins Gestern oder Morgen. Wir schreiben
Trdume in das Buch der Zukunft, aber eine unsichtbare Hand macht einen

Strich durch unsere Trdume. “ (Bosmans, 2012b, 76)

Der Vater eines vom Coma vigile betroffenen Kindes, versucht dies fiir sich
philosophisch umzusetzen indem er in seinem Buch fiir sein Kind spricht

(Konsgen, 2005).
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,,Gesehen ist noch lange nicht verstanden. Verstanden ist noch lange nicht
gelebt ... Was ist schon wirklich? Was ist schon wirklich da? Wer kennt die
Wahrheit wirklich? ... Der Weltenbummler ... Wenn die Wahrheit reden konnte,

wdre sie stumm ... ich bin im andern imbinich ... bin in mir vollkommen ...*

(Konsgen, 2005, 1 ff)

Damit die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien in ihrem All-
tagsleben zurechtkommen und das gemeinsame Zusammenleben zufriedenstel-
lend gestalten konnen, ist im Rahmen eines guten Selbstmanagement ein funk-
tionierendes Zeitmanagement von ausschlaggebender Bedeutung. So kénnen
die Eltern neben den zahlreichen Anforderungen auch Zeit fiir Mufle finden
und Kraft schopfen. Fiir Covey, Merill und Merill (1994) baut das Selbstmana-
gement auf dem Zeitmanagement auf. Die Einteilung der Priorititen von Auf-
gaben und die Planungsverantwortung bilden fiir sie die Basis zur Verbesse-
rung der persdnlichen Lebensqualitéit. Dabei stehen zu befriedigende Grundbe-
diirfnisse im Vordergrund, wie die Gewéhrleistung der physischen Leistungs-
fahigkeit, das soziale Umfeld, die Steigerung des geistigen Wachstums und

eine tragende, sinnorientierte Zukunftsperspektive.

Das ist als Elternteil eines vom Coma vigile betroffenen Kindes nicht leicht,
kann aber bei Erfolg zu einem ausgefiillten und zufriedenem Lebensgefiihl
beitragen. Selbstregulation, Selbststeuerung und Umsetzungskompetenz als
Anteile des Selbstmanagements spiegeln die Steuerung eigener Gedanken und
die Fokussierung auf das Wesentliche, die zielgerichtete Beeinflussung von
Gefiihlen sowie die Impulskontrolle (Vohs & Baumeister, 2011). Bereits Wie-
ner (1948) beschrieb, dass eine Steuerung beispielsweise durch Kommunikati-
on, Auswirkungen auf das System, in diesem Fall die Familie, ausiibt und diese
Auswirkungen strukturell darstellbar sind. Drucker (2005) betont, dass die
Wahlmoglichkeiten zu einem zufriedenen Leben vielfiltig sind und eine per-

sonliche Reife beim Durchsetzen erfordern.
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Koénning (1997) erkennt Selbstmanagement als gedanklichen und zwischen-
menschlichen Prozess. Er beschreibt in einem Acht-Ebenen-Modell insbeson-
dere eine Form des Selbstmanagements flir Familien kranker Kinder. Hierbei
umfasst die physiologische Ebene die Diagnosestellung und Therapie, die Ebe-
ne des subjektiven Korpererlebens das Wohlbefinden des betroffenen Kindes,
die emotionale und die kognitive Ebene umfassen je die Gefiihle und das
Selbstkonzept des Kindes sowie die Ebene des praktischen Verhaltens, die so-
zialen Kompetenzen im Umgang mit der Krankheit. Die weiteren von K&nning
beschriebenen Ebenen sind der soziale Mikrokosmos der Familie (Umgang der
Familie mit Belastungen und Interaktion im familidren System), der soziale
Mikrokosmos des betroffenen Kindes (Pflegepersonal etc.) sowie der soziale
Makrokosmos (gesellschaftlicher Lebensraum der Familie, Struktur des Ge-

sundheitssystems).

Bei diesem Modell werden das subjektive Korpererleben, die Mdoglichkeiten
des betroffenen Kindes zwischen An- und Entspannung, die physiologische
und emotionale Ebene sowie die medizinischen Messwerte einbezogen. Kogni-
tive Muster und praktisches Verhalten sind Handlungsstrategien im Umgang
mit der Erkrankung. Koénning beschreibt im Acht-Ebenen-Modell den Mikro-
kosmos als organisiertes Familienleben und den Makrokosmos als gesellschaft-
lichen und politischen Lebensraum, der Umweltbedingungen unterliegt. Die
Familie muss mithilfe ihrer Selbstmanagementfdhigkeiten in diesem Kosmos

zurechtkommen, um zufrieden und gesund zu leben.

Durch geeignete Selbstmanagementfahigkeiten einer vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familie ergibt sich die Basis, personliche Eigenschaften fiir
ein zufriedenes Leben gezielt einzusetzen. Dem Schmerz iiber den Verlust der
kindlichen Gesundheit nicht ohnméchtig begegnen zu miissen, sondern Hand-
lungskompetenzen auszuwéhlen, einzusetzen und gezielt zu nutzen, kann eine
positive Verdnderung in Gefiihlswelt der betroffenen Eltern mit sich bringen.
Selbstregulation und Umsetzung von bewussten Reaktionen, beenden fiir die
betroffene Familie den Kontrollverlust in einer Situation, in der sie auf Fremd-

hilfe angewiesen ist. Auch wenn die Ereignisse die Familie schockieren und in
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ihrer Stabilitdt erschiittern, sind sichere Selbstmanagementfiahigkeiten eine
Moglichkeit, die Lebenszufriedenheit wiederzufinden und die Lebensqualitét

wiederzugewinnen.

3.3 Vorhandene Emotionen

Emotionsfokussierende Konzepte sind sowohl fiir die Bewéltigung des Lebens
nach dem Ereignis, welches zum Coma vigile gefiihrt hat, von tragender Be-
deutung als auch fiir die Lebenszufriedenheit im Zusammenleben mit einem
vom Coma vigile betroffenen Kind, da die betroffenen Eltern in der Regel
zahlreichen Emotionen unterliegen. Zu diesen Emotionen gehdéren Wut, Angst
und Trauer. Hilflosigkeit, Ohnmacht und Hoffnungslosigkeit begleiten die El-
tern und wechseln mit Freude liber Entwicklungsschritte, die wiederum abge-
16st werden durch Niedergeschlagenheit, wenn es doch zu einem Stillstand in
der Entwicklung kommt. Auch wenn die Eltern sich in ihrer neuen Rolle ge-

funden haben, kann beispielsweise die Frage der Schuld auftauchen.

Die personliche Verantwortung, die Eltern sich oft am Zustand ihres Kindes
geben, stellt ihre Rolle als Beschiitzer in Frage (Borbe, 2006). Versteckte
Schuldvorwiirfe erschweren haufig die allgemeine Situation. Riickzug in die
Isolation kann erfolgen und zur Erschopfung fiihren. Anzeichen fiir diese Ent-
wicklung konnen laut Nelting (2010) der Drang zu Perfektion und Stérke, eine
permanente Erreichbarkeit, die Partnerschaft und Familie als Last zu erleben
sowie die Abkehr von Freunden sein. Gesundheitliche Probleme und Miss-
brauch von Alkohol oder Medikamenten sind Warnsignale fiir eine Entwick-

lung in die Isolation (Nelting, 2012).

Die oft quélende Suche nach Fehlern und die Frage, warum das Ereignis, wel-
ches zum Coma vigile fiihrte, passiert ist, filhren zu immer neuen Selbstvor-
wiirfen. Warum konnte das Kind ertrinken? Was ist falsch gelaufen? Warum
wurde nicht etwas anderes unternommen? Warum wurde das Kind iiberfahren?

Wire es nicht besser gewesen, es an diesem Tag zur Schule zu begleiten?
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Weshalb wurde das Krankenhaus nicht frither aufgesucht, bevor die Plazenta
sich ablosen konnte? Gedanken koénnen immer und immer wieder im Kopf

umbherkreisen. Es ist in dieser Zeit kaum Platz fiir andere Gedankenginge.

Die Vorwiirfe weiten sich auch héufig auf den Partner aus und alle Kausalita-
ten werden durchdacht. Eine mogliche Reaktion der Eltern auf die Belastung
ist Bagatellisierung und Tabuisierung. Unklarheit unter den Partnern ist kein
hilfreicher Schutz, sondern belastender als ein offener Umgang mit den auftau-
chenden Emotionen, da diese im Unterbewusstsein wirken (Nelting, 2010).
Dariiber hinaus fiihlen Eltern sich laut McDaniel et al. (1997) nicht selten fiir
die Ergebnisse der an ihrem Kind angewendeten Therapien verantwortlich. Bei
Misserfolgen erliegen sie der Uberzeugung, schlechte Eltern zu sein. Fiir eine
Balance zwischen der Verantwortung dem betroffenen Kind gegeniiber und
den eigenen Bediirfnissen muss das Gefiihl fiir Muf3e und Erholung gegebenen-

falls neu erlernt werden (Nelting, 2010).

Schuchardt (2006) befasst sich mit der Spirale der Trauer und mit der Bewalti-
gung traumatischer Erlebnisse. Sie zeigt die Gefiihlslagen auf, die von allen
Familienmitgliedern in unterschiedlichem Tempo und unterschiedlicher Inten-
sitdt in den Monaten nach dem Ereignis, durchlebt werden. Auf das Ereignis
folgt zundchst die Ungewissheit iiber das, was eigentlich passiert ist, und wel-
che Konsequenzen es hat. Spiter weicht dieses Gefiihl der Gewissheit, dass
nichts mehr ist, wie es zuvor war. Danach wechseln sich die Phasen der Ag-
gression, der Verhandlung und der Depression ab. Ist die Situation angenom-
men worden, konnen auch wieder Aktivitdt und Solidaritit erlebt werden. Die
einzelnen Phasen sind nicht begrenzt und nicht in sich abgeschlossen, sondern
gehen héufig flieBend ineinander iiber, 16sen sich voneinander ab und bestehen
nebeneinander. Kiibler-Ross (2012) beschreibt die zum Tragen kommenden
Phasen der Trauer teilweise analog. In den fiinf Phasen der Trauer kommt es zu
Verdrdngung, Zorn, Verhandlung, Resignation und Akzeptanz. Das Ereignis,
das zum Coma vigile fiihrte, nicht wahr haben zu wollen, wird abgeldst vom
Zorn gegen sich selbst und gegen Andere. In der Phase der Verhandlung wird

alles versucht, um die Situation abzuwenden. Beispielsweise suchen die betrof-
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fenen Eltern Hilfe im Gebet, um das Erwachen ihres Kindes aus dem Coma
vigile durch Versprechungen zu beeinflussen. Sie bieten beispielsweise an,
Schimpfen bei schlechten Schulnoten als Dank fiir das Erwachen fiir immer zu
unterlassen. Wenn auch diese Phase zu keinem Ergebnis fiihrt, kommt es zu
Depression und Resignation. Die Eltern lassen die Situation geschehen. Sie
sind hoffnungslos. SchlieBlich gelingt es den Betroffenen, die Situation anzu-
nehmen und zu akzeptieren. Kiibler-Ross beschreibt die Phasen als unter-
schiedlich lang andauernd, tiberspringend und wiederkehrend. Auch Huber
(2011) beschreibt diese wellenartig ablaufenden Phasen. Den Prozess der
Trauer erkennt sie als wichtigen Verarbeitungsprozess nach dem Ereignis, wel-
ches beim eigenen Kind zum Coma vigile gefiihrt hat. Zeit, Geduld, Gespréiche

und Rituale bilden fiir sie den Rahmen, um Trauer ausdriicken zu konnen.

Die Trauerspirale nach Schley (1988) beschreibt die Situation nach einschnei-
denden Ereignissen ebenfalls mithilfe diverser Phasen. Auf die Verleugnung
und Verdringung des Geschehens folgen Aggression und Auflehnung. In die-
ser Phase wird sowohl ein Schuldiger gesucht, als auch sich selbst die Schuld
gegeben. Es kommt zu tiefen Gefiihlen der Verzweiflung und Wut. Darauf
folgt die dritte Phase, in der Resignation und Gleichgiiltigkeit vorherrschen. In
diesen Momenten funktionieren die Betroffenen nach auflen, erledigen die ih-
nen gestellten Aufgaben und wirken stabil. Das innere Erleben ist wiahrend der
Trauer haufig von negativen Gefiihlen bestimmt. SchlieBlich kommt es in der
vierten Phase zu einer Umdeutung und zu einer Umorientierung. Mut wird
gefasst und Ziele verdandern sich. Eine neue Perspektive entwickelt sich. Das ist

die Zeit des Aufbruchs und der Neuorientierung.

Die beschriebenen Modelle zur Bewiltigung von Emotionen der Trauer weisen
Ahnlichkeiten auf und sind sich dariiber einig, dass die Spirale des Trauerpro-
zesses beendet werden kann. Hofmann (1997) weil}, dass Trauer eine lebens-
notwendige Reaktion des Organismus ist, um das Gleichgewicht eines Indivi-
duums wieder herstellen zu konnen. Diverse Emotionen zu ertragen, erneut in
bewiltigte Emotionen zuriickzukehren und zu wissen, dass alle Familienmit-

glieder diese Momente durchleben, erleichtert den Umgang miteinander (Oel-
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mann, 2008). Eine gemeinsame Entwicklung von Problemldsungen im familid-
ren Verbund gibt Kraft und macht ein Zusammenwachsen moglich. Der
Schutzraum der Familie kann so erhalten werden und er besteht nicht im &uf3er-
lichen zu Hause, sondern ist ein innerer Schutzraum. Walsh (2006) sieht das
als zentrale Voraussetzung an, um familidre Resilienz zu entwickeln. Das
Uberwinden von Krisenmomenten als Team sicht Retzlaff (2010) als Mdglich-
keit, eine positive Sicht auf die Zukunft zu entwickeln. Fiir Eitle (2003) kann
lediglich eine Beziehung, die echt und aufrichtig ist, heilend und fordernd wir-
ken. Das gilt fiir alle Beteiligten, die sich auf eine Beziehung miteinander ein-
lassen. Positive Beziehungen haben Auswirkungen auf den gesundheitlichen
Zustand. Innerhalb komplexer Situationen im Zusammenleben mit einem vom
Coma vigile betroffenen Kind kann die Familien eine positive Entwicklung
unterstiitzen. Das daraus resultierende Verhalten ist eine Form von Stressma-

nagement (Kiibler-Ross & Schaub, 2011).

Wolf (2009) erldutert die Bedeutung der Lebensfreude fiir jedes einzelne Fami-
lienmitglied. Die Eltern miissen schrittweise wieder in einen Berufsalltag fin-
den und ihre Angste bewiltigen. Geschwisterkinder brauchen gegebenenfalls
therapeutische Unterstilitzung, um ihre Rolle in der neuen Familienstruktur
wiederzufinden (Borbe, 2006). Das vom Coma vigile betroffene Kind durch-
lebt Angste, die vermutlich jeder in der gleichen Situation erleben wiirde (Ger-
stenbrand, 1967). Wenn die Atmung aussetzt oder die Bewegung, die man ma-
chen mochte, nicht durchfiihrbar ist beziehungsweise ungezielte Eigenbewe-
gungen erfolgen, erzeugt diese absolute Abhdngigkeit Angst. Im Eigenversuch
wird dieses Gefiihl der Angst deutlich, wenn die Luft angehalten wird und bei-
spielsweise der ndchste Atemzug lediglich durch Fremdhilfe erfolgen kann,
wie etwa beim Wechsel der Trachealkaniile (Stein & Donis, 2004). Alle Fami-
lienmitglieder sind in der Herausforderung, ihre Emotionen in den Alltag zu

integrieren, miteinander verbunden.
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3.4 Verantwortung fiir einen gelingenden Alltag

Balance, Sinnbedeutung und Lebenszufriedenheit in den Alltag zu integrieren,
stellt fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien eine spezielle
Aufgabe dar. Thr Alltag besteht nicht nur aus sich wiederholenden Mustern, die
von Arbeit und Arbeitswegen, Konsum und Freizeit, sozialer und kultureller
Betdtigung sowie von Schlaf geprdgt sind (Soeftne, 1989), sondern dariiber
hinaus auch aus den zuvor in Kapitel 2.2 beschriebenen Anforderungen. Die
Unterbrechung des Alltagszyklus durch Feier- und Festtage sowie durch Ur-
laub ist fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien nicht un-

bedingt gegeben.

Frankl (2005) erklart, dass ein Verlust der Balance zwischen Anforderung und
Entspannung zu einer Sinnentleerung fiihrt und lediglich das Spiiren von Lust
und Trieb verbleiben. Aus diesem Empfinden heraus entsteht der Antrieb zur
Existenzsicherung, Neuorientierung und Wertsuche, da die Suche nach Gliick
im Wesen des Menschen verankert ist (Bosmans, 2012a ). Frankl wirft die Fra-
ge auf, warum das Gefiihl von Lebensgliick und Gesundheit von einem Men-
schen gelebt wird, wihrend ein anderer in einer vergleichbaren Situation eine

Erschopfungsdepression'® erleidet.

Schultz (2011) formuliert kongruent die Bedeutung diverser Werte fiir die zu-
friedene Lebensausrichtung eines Menschen. Fiir Schultz sind moralische
(Aufrichtigkeit, Treue, Gerechtigkeit), religiose (Néchstenliebe), politische
(Toleranz, Freiheit, Gleichheit), dsthetische (Schonheit, Kunst) und materielle
Werte (Wohlstand, Besitz) entscheidend fiir das Wiederfinden der Lebenskraft
nach schweren Ereignissen wie dem zum Coma vigile fiihrenden. Sinn in der
Entwicklung des familidren Lebens zu erkennen, Schwierigkeiten bewailtigen
zu konnen und Handlungskompetenzen zu entwickeln, konnen in einer Situati-

on, welche beim eigenen Kind zum Coma vigile fiihrt, in der Regel schwerer

'® Krankheitsbild, das durch Disbalance von Anspannung und Erholung, Belastung ohne Aus-
sicht auf Entlastung, Verlust der Sinnhaftigkeit etc. auftritt.

88



Verantwortung fiir einen gelingenden Alltag

erreicht werden. Die Situation kann auf die Familien erdriickend wirken und
die Lebenszufriedenheit beeinflussen. Strategien und Autonomie sind immer

wieder blockiert und miissen freigelegt werden.

Mit Hilfe des Begriffs des Empowerment'’ (Rappaport, 1984) anstelle einer
Defizitorientierung wird auf die Stirken der vom Coma vigile (Rappaport, Ka-
ryl & Hall, 1982) ihres Kindes betroffenen Familienmitglieder hingewiesen.
Lenz (2002) versteht Empowerment als Ermutigung. Fiir die vom Coma vigile
thres Kindes betroffenen Familien kann das bedeuten, sich nicht hinter die
Meinung professioneller Begleiter des Kindes zuriickzuziehen und sie demiitig
anzunehmen. Herringer (2006) erkannte im Empowerment dariiber hinaus die
Bedeutung fiir begleitende Pflegekrifte. Eltern und Geschwister werden in
ihren Handlungen gestérkt, verlieren ihre Ohnmacht und steigern im Umgang

mit threm Kind ihr Selbstvertrauen.

,,Man hilft den Menschen nicht, wenn man fiir sie tut, was sie selbst tun kén-

nen.“ (Lincoln in Herriger, 2006, 7)

Die von Herriger beschriebene aktivierte Selbsthilfe deuten Swift und Levin
(1987) als Verdnderung der Selbsterfahrung und der objektiven Lebens-
wirklichkeit. Zusammenhidnge iiber verschiittete Lebenskrifte werden verstan-
den, Zukunftsentwiirfe fiir die Steigerung des Lebenswerts abgesteckt und
Machtgewinn fiihrt durch die Ubernahme von Verantwortung zu Selbstkompe-
tenz. Merkle (2001) betrachtet erlernte Kompetenzen als Weg zu Selbstach-
tung, -vertrauen und -bewusstsein. Nullbeck (2010) beschreibt die Erfahrung
wahrgenommen worden zu sein und etwas bewirken zu konnen (Selbstwirk-
samkeit') als eine wichtige Erkenntnis, die zu einer inneren Ressource wird.
Retzlaff (2010) und Menuhin (2010) erkennen im Erreichen von Teilzielen

eine Stirkung des positiven Bewusstseins und der Kraft, die auch fiir die vom

"7 Empowerment bezeichnet Strategien und MaBnahmen, die durch Eigenverantwortung zur
Erweiterung von Autonomie im eigenen Leben fiihren.

'8 Theorie der Selbstwirksamkeit wurde von Bandura (1977) entwickelt.
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Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien, welche ihre Grenzen kennen-

lernen und ihre Handlungsmdglichkeiten einbiilen, Ermutigung bedeutet.

., Keine Energie verliert sich, sie dndert sich nur* (Menuhin, 2010, 37).

Bereits Binkau (1979) beschrieb den dieser Aussage zugrundeliegenden
Aspekt des Energieerhaltungssatzes von Mayer (1893), der in der Abhandlung
von Helmholtz (1847) formuliert wurde, und interpretierte diesen in einem
grofleren Zusammenhang. Die Bewusstwerdung des Energieerhaltungssatzes
stellt fiir ihn den dialektischen Charakter der Naturvorginge dar. Auf den Men-
schen und seinen gelingenden Alltag sowie die Lebenszufriedenheit der vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien bezogen bedeutet das, dass
moglicherweise, dass auch wenn sie am Ende ihrer Kraft sind, sich die Lebens-
situation wenden kann und die personliche Situation sich wieder stabilisieren

kann.

Stabilitdt zu finden nach einem Ereignis, das beim eigenen Kind zum Coma
vigile fiihrt, kann bedeuten, dass die zuvor gefestigte Personlichkeit der Eltern
neuen Herausforderungen sowie Grenzerfahrungen unterliegt und schrittweise
durch entwickelte Handlungskompetenzen Sicherheit zuriickgewonnen wird.
Auf diesem Weg muss jedes Familienmitglied lernen, gut fiir sich zu sorgen,
damit das Selbstwertgefiihl nicht durch die gegebene Situation geschwécht
wird (Engelbrecht, 2012). Das familidre Gefiihl, miteinander und gemeinsam
etwas bewirken zu konnen, stirkt die Familie im Alltag. Wichtig ist es dabei,
dass die Eltern sich auf ihre Partnerschaft besinnen und immer wieder Auszei-
ten suchen, um langfristig zufrieden zu bleiben. In Folge der Erholung ist es
moglich, in Bezug auf ihr vom Coma vigile betroffenes Kind Richtungsent-

scheidungen miteinander zu treffen.

Das Gelingen dieser Entscheidungen hingt von den noch vorhandenen Res-
sourcen ab und ob auf diese zugegriffen werden kann. Ist die Anspannung bei
den Eltern durch Uberlastung in dieser besonderen Lebenskonstellation zu
hoch und die gegenseitige Entfremdung der Eltern hat begonnen, kann es leicht

zum Streit kommen. Das Wesentliche wird aus den Augen verloren.
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Es ist tragender fiir das vom Coma vigile betroffene Kind und seine Geschwi-
ster, wenn sich zunichst jeder der Elternteile auf sich selbst besinnt. Im An-
schluss, wenn wieder neue Kraft vorhanden ist und jeder gut fiir sich gesorgt
hat, konnen sich beide Elternteile zum Wohl ihrer Kinder gegenseitig unter-
stlitzen. Das Eingestidndnis, dass eine Situation so in Ordnung ist und sein darf,
wie sie augenblicklich ist, welches sich beide Elternteile beiderseitig machen

sollten, trdgt zur inneren Ruhe jedes einzelnen Elternteils bei.

Grundvoraussetzung, um den Anderen auch in seinen Schwéchen anzunehmen,
ist Selbstakzeptanz. Diese filihrt dazu, dass weder bei sich selbst noch bei dem
Partner ein perfektes Verhalten angestrebt ist, sondern sowohl die eigene als
auch die andere Personlichkeit akzeptiert und angenommen wird. Die Folgen
eines solch wohlwollenden Verhaltens sind Gelassenheit und Freude. Diese
steigern den Selbstwert jedes einzelnen Familienmitgliedes und letztlich auch

die Lebenszufriedenheit.

Das Selbstwertgefiihl und die systemische Entwicklung innerhalb der Familie
konnen sich somit gegenseitig positiv verstirken. Der Wert der Familie be-
kommt einen gefestigten Stellenwert und trégt die einzelnen Familienmitglie-
der in schweren Zeiten (Engelbrecht, 2012). Die Kommunikation mit dem vom
Coma vigile betroffenen Kind (Abbildung 8) kann beruhigend und aufbauend
auf die Eltern wirken sowie Sinn und Kraftquelle darstellen, dariiber hinaus
beeinflusst sie moglicherweise die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile
ihres Kindes betroffenen Familien. In dieser Kommunikation liegt uneinge-
schriankte Nihe, die im alltdglichen Umgang gesunder Menschen oft nicht ge-
geben ist, da diese sich gegenseitig bewerten. Thr Urteil dariiber, was sie von-
einander halten oder wie sie eine Situation einschéitzen, steht in kurzer Zeit
fest. Erfolg oder Misserfolg berechnen sich im Kontakt mit von vom Coma
vigile betroffenen Kindern aber nicht ausschlielich durch den Flei3, die inve-

stierte Kraft und die Bewertung des Umfeldes.

Eine eigene Zufriedenheit mit sich und den erreichten Zielen zu entwickeln,
bestimmt das Selbstwertgefiihl, welches zur Lebenszufriedenheit, die jedes

Familienmitglied fiir sich empfindet, beitrdgt. Souverdner zu sein oder bei-

91



Verantwortung fiir einen gelingenden Alltag

spielsweise der Wunsch nach mehr Gelassenheit konnen einerseits verdriangt
oder andererseits genutzt werden, um die eigene Grundhaltung zu verdndern
und die eigene Lebenszufriedenheit zu steigern. Sich selbst in zu starkem Maf3e
zu kritisieren, nur auf die Schwéchen der Anderen zu schauen oder sich ge-
sundheitspolitisch ungerecht behandelt zu fiihlen, fiihrt zu einer Minderung des
Lebensgefiihls. Das Selbstwertgefiihl nimmt ab, wenn das Erreichen von Ziele
nicht moglich ist. Langfristig fiihrt Ablehnung zu einer Selbstabwertung (En-
gelbrecht, 2012).

Abbildung 8: Kommunikation mit einem Kind im Zustand des Coma vigile

(Eigene Quelle)

Menschen konnen sich diese Denkweise aber auch als Antrieb fiir ihr Leben zu
Nutze machen und sich fiir eine stdrkende Betrachtungsweise entscheiden. Mu-
ster der Gedankenwelt aktiv zu beeinflussen und in eine positive Richtung zu
lenken, kann das Gefiihl von Gliick hervorrufen. Die Séulen des Selbstwertge-
fiihls sind dabei Selbstakzeptanz, Selbstzuwendung und Selbstvertrauen. So-

lange diese Pfeiler beriicksichtigt und in Balance gebracht werden, bekommt
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der Wert des eigenen Selbst die korrekte Gewichtung, um das Leben auch in
groBBen Krisenmomenten gestalten zu konnen (Retzlaff, 2010). Eine tragende
Familienstruktur unterstiitzt geeignete Copingstrategien, die es ermoglichen,
die Hoffnung nicht zu verlieren, sich Freuden und Freunden zu 6ffnen sowie
den eigenen Gefiihlen Respekt zuzusprechen. Respekt ist die Basis fiir eine
gesunde Entwicklung, die zu einem personlichen Erfolgsmodell wird. Dieser
Erfolg kann am Wohlbefinden gemessen werden und bestimmt das innere Bild.
Dieses innere Bild, das jeder von sich hat, sollte wohlwollend sein (Engel-

brecht, 2012).

Lebensbewiltigungsstrategien sowie der Aufbau von Kompetenzen und sozia-
len Netzwerken dienen in Phasen nach dem héuslichen Einzug, des vom Coma
vigile betroffenen Kindes, der Personlichkeitsfindung. Chancen auf Gestaltung
von familidren oder partnerschaftlichen Gemeinsamkeiten sowie Erlebnisse
zwischen Eltern und Kindern ermdglichen neue, positive und die Erinnerung
und Biografie"” beeinflussende Momente. Handlungszentrum und Planungsau-
toritdt in Bezug auf das eigene Leben, die Féhigkeiten, Orientierungen und
Partnerschaften auszubilden, wird zur proaktiven Gesundheitspravention

(Beck, 1986a).

3.5 Salutogenetischer Blickwinkel

Fiir Antonovsky (Franke & Antonovsky, 1997) ist Gesundheit nicht die dicho-
tome Abgrenzung von Krankheit, sondern die Vorstellung, dass sich der
Mensch in seinem Gesundheitszustand wie auf einem Kontinuum hin und her

bewegen kann. Bei ausreichender Verfligung iiber Ressourcen kdnnen Span-

' Als Biografie ist die Lebensgeschichte eines Menschen zu verstehen. Diese kann im Rahmen
der Biograficarbeit reflektiert werden. Auswirkungen auf gegenwirtige Verhaltensweisen
konnen erklédrt und verdndert werden. Negative Erlebnisse beeinflussen den Menschen in
seinem Erleben genauso wie positive. Zur Bewiltigung des Alltags ist es hilfreich, wenn po-
sitive Erlebnisse abgespeichert werden (Miethe, 2011).

93



Salutogenetischer Blickwinkel

nungen abgebaut und erhohte Stabilitdt erreicht werden. Umgekehrt fiihren
Ressourcendefizite zu einer Einbufle des Gesundheitszustandes. Der Blickwin-
kel Antonovskys (1979) auf die Entstehung von Gesundheit und Wohlbefinden
wird in seinem Konzept iiber die Salutogenese deutlich. Der Einfluss von
Sinnorientierung und die Anwendung von Copingstrategien hinsichtlich der
Auswirkungen von Stressoren auf die korperliche und geistige Kraft sowie die
daraus resultierenden Konsequenzen fiir den Erhalt von Gesundheit beschéftig-

ten Antonovsky.

Die dynamischen Wechselwirkungen zur Entstehung und Erhaltung von Ge-
sundheit stellen fiir ihn einen fortlaufenden Prozess dar. Dieser kann im Zu-
sammenhang zu den Bedingungen der Lebenszufriedenheit der vom Coma
vigile ihres Kindes betroffenen Familien betrachtet werden. Im Moment des
auftretenden Ereignisses, steht die Familie unter Stress und muss den iiberfor-
dernden Anforderungen, entgegentreten. Der Organismus der Eltern hat haufig
keine direkt verfiigbaren oder automatisch adaptiven Reaktionen in dieser an-
strengenden Situation zur Verfligung. Positive Momente, wie eine ruhige und
klare Erkldrung durch den behandelnden Arzt des betroffenen Kindes oder
freundliche Zimmernachbarn, kénnen entspannend auf die Eltern wirken. Der
Allgemeinzustand der Eltern wird in diesen Momenten gestérkt und kann sich

langfristig positiv auch auf ihren Gesundheitszustand auswirken.

Ein hohes Maf} an Stressoren kann bei gleichzeitiger intensiver und sozialer
Unterstiitzung ausgeglichen werden. Beistand in schmerzhaften Zeiten kann, so
Antonovsky, gesundheitsfordernd wirken. Vorhandene Ressourcen, wie bei-
spielsweise ein intaktes soziales Netz oder ausreichende finanzielle Mittel,
sowie die Moglichkeit auf diese zugreifen zu kdnnen, nicht blockiert zu sein,
stirken das Gefiihl der Sicherheit, haben Einfluss auf das Allgemeinbefinden
und erhohen die Lebensqualitit. Die Moglichkeit und Fahigkeit zur Stressbe-
wiltigung sowie der Zustand der Gesundheit korrelieren miteinander (Franke
& Antonovsky, 1997). Die Balance zwischen dem Verstindnis {iber das, was
mit dem eigenen Kind nach dem zum Coma vigile fithrenden Ereignis ge-

schieht, der damit verbundenen Herausforderung fiir das familidre System und
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der Erkenntnis liber den dadurch ausgeldsten Stress stabilisieren die Psyche der
betroffenen Eltern und stirken ihre eigene Gesundheit, so dass sie wiederum in
der Lage sind, ihrem Kind die Unterstiitzung zu geben, die seine Psyche stabi-

lisiert (Schulz & Wiesmann, 2007).

"Gesundheit ist weniger ein Zustand als eine Haltung, und sie gedeiht mit der

Freude am Leben." (Sievers, 1985, 213)

Bereits 1241 beschrieb der Dominikaner Thomas von Aquin diese innere Ein-
stellung, die das Lebensgefiihl verdndert (Sievers, 1985). Kern der Salutogene-
se von Antonowsky ist das Gefiihl der Kohérenz (sense of coherence, SOC).
Die drei dazugehdrigen Komponenten sind Verstehbarkeit, Handhabbarkeit
sowie Sinnhaftigkeit und bilden ein Instrument fiir den Perspektivwechsel in-
nerhalb einer Lebenssituation. Die Zentrierung der Gedanken beruht nicht aus-
schlieBlich auf einer Sichtweise, sondern ermdglicht das Finden weiterer Mog-
lichkeiten. Verstehbarkeit (comprehensibility) bezeichnet eine nachvollziehba-
re, vorhersehbare Ordnung innerhalb einer Situation. Als Handhabbarkeit (ma-
nageability) beschreibt Antonovsky das Vertrauen einer Person, auch schwere
Lebensaufgaben aus eigener Kraft und mit Hilfe sozialer Unterstiitzung 16sen
zu konnen. Mit dem Begriff der Sinnhaftigkeit (meaningfullness) formuliert er
die Freude am Leben und das grundlegende Gefiihl, dass das Leben einen Sinn
ergibt. Diese entscheidenden, personlichen Ressourcen zum Bewiltigen von
schweren Lebenssituationen sind Einstellungen dem Leben und seinen Heraus-
forderungen gegeniiber. Das Vertrauen, dass die eigene innere sowie dullere
Umwelt sich logisch entwickeln wird, unterstiitzt die Auflosung belastender

Situationen (Franke & Antonovsky, 1997).

Die Art der Wahrnehmung innerhalb einer Situation hat Einfluss auf die Be-
wiltigungsmoglichkeit, denn die Welt erhélt durch die personlichen Einstel-
lungen ein Muster, aus dem Zusammenhénge gebildet werden kdnnen (Bengel,
Strittmatter & Willmann, 2001). Sowohl Zuversicht und Vertrauen zu sich sel-

ber als auch die Bewiltigung von Problemsituationen, stirken das Selbstwert-
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gefiihl und die Resilienz (Welter-Enderlin & Hildenbrand, 2006). Fiir die hdus-
liche Situation gemeinsam mit einem Kind im Coma vigile bedeutet das, dass
es eine Chance gibt, als Familie nicht ausschlieSlich vom Rhythmus des betrof-
fenen Kindes bestimmt zu sein, sondern in der Eigenverantwortung zu verste-
hen, was moglich ist, um ein zufriedenes Leben fiir jedes einzelne Familien-

mitglied zu erreichen.

Das Kohérenzgefiihl ist eine globale Orientierung, durch die Prozesse motiva-
tional und kognitiv beeinflusst werden (Retzlaff, 2010). Betroffene Eltern, die
iber ein hohes Kohérenzgefiihl verfligen, vertrauen auf einen positiven Aus-
gang. Sie wihlen gezielt Verhaltensweisen, die sich auf ihre Situation starkend
auswirken und aktivieren vorhandene Ressourcen, um ihren Stress zu verrin-
gern. Vom Coma vigile betroffene Eltern mit einem niedrigen Kohdrenzgefiihl
weisen in der Regel eine geringere Flexibilitdt in der Gestaltung ihrer Situation
auf. Thnen fehlen Zuversicht und Kontrolle (Retzlaff, 2010). Verfiigen die El-
tern grundlegend iiber ein hohes Kohérenzgefiihl, welches sich im Kindesalter
entwickelt, erholen sie sich nach einer Phase der Fluktuation und kommen in

ihre zuvor vorhandene Kraft zuriick (Antonovsky, 1979).

3.6 Das Konstrukt der Lebenszufriedenheit

Ein zufriedenes Leben zu fiihren, ist fiir viele Menschen der Sinn im Leben.
Diesen Sinn klar definieren zu konnen, ist laut Fahrenberg et al. (1986) durch
die semantische Akzentuierung (Wohlbefinden, Gliick, allgemeine Lebenszu-
friedenheit) erschwert. Ein erster Schritt zur Differenzierung des Konstruktes
der Lebenszufriedenheit ist die Unterscheidung zwischen Lebensgrundstim-
mung und individueller Entscheidung iiber wichtige Lebensbereiche (Freizeit,
Gesundheit, Partnerschaft etc.). Suls und Willis (1990) verweisen darauf, dass
die Beurteilung einzelner Lebensbereiche durch temporire und soziale Ver-
gleichsprozesse erfolgt. Das bedeutet, dass beispielsweise der Stellenwert einer
Ressource durch Angebot und Nachfrage bestimmt wird (vgl. auch Heidrich

und Ryff, 1993).
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Eine andere Form der Differenzierung des Konstruktes der Lebens—
zufriedenheit ist das Bezugssystem, aus dessen Blickwinkel die allgemeine
Lebenszufriedenheit heraus betrachtet wird. Sowohl subjektive Empfindungen
wie Freude oder Genuss als auch objektive Lebensbedingungen wie Status-
symbole, die iiber Erfolg entscheiden beeinflussen laut Fahrenberg et al. (1986)
die Beurteilung der Lebenszufriedenheit. Dieses personliche Bezugssystem
beeinflusst unterbewusst die Beurteilug der Lebenszufriedenheit (Fahrenberg et
al., 1986). Sowohl Salokangas, Joukamaa und Matilla (1991) als auch Filipp
und Schmidt (1994) erkennen ebenfalls objektive Merkmale (Geschlecht, Al-
ter, Familienstand, Bildung, Arbeitsbedingungen, Einkommen, Wohnsituation
etc.) als Einflussfaktoren bei der Beurteilung der individuellen Lebenszufrie-

denheit.

Fiir Fahrenberg et al. (1986) ist die Perspektive, aus der die Beurteilung der
Lebenszufriedenheit vorgenommen wird, entscheidend. Diese kann kognitiv,
bilanzierend, riickblickend oder gegenwartsbezogen sein. Fiir Pavot et al.
(1991) hingegen sind die Emotionen wie beispielsweise Freude und Angst so-
wie das depressive Empfinden ausschlaggebend fiir die Beurteilung. Schwarz
und Strack (1991) sind mit beiden Betrachtungsweisen kongruent. Becker
(1991) erkennt die Beurteilung der Lebenszufriedenheit als von habituellen,
psychischen und physischen Empfindungen beeinflussten Prozess sowie eine

Beeinflussung durch die Haufigkeit eines erlebten Gliicksgefiihls.

Zusammenfassend definieren Rapkin und Fischer (1992) die Lebenszufrieden-
heit als kognitive Bewertung vergangener und gegenwértiger Lebensbedingun-
gen sowie Zukunftsperspektiven mit Blick auf die aktuelle Lebenssituation der
eigenen Lebensziele, -wiinsche und -pldne. Lawrence und Liang (1988) sowie
Pavot et al. (1991) beschreiben vier Dimensionen von Lebenszufriedenheit.
Gliick als ldngerfristigen, positiven und affektiven Zustand, eine kongruente
Lebenszufriedenheit als Zufriedenheit tiber das Erreichen personlicher Ziele,
einen positiven Affekt als voriibergehendes Gefiihl von Freude und einen nega-
tiven Affekt als voriibergehendes Gefiihl von Sorgen. Der Begriff der Lebens-

zufriedenheit hat eine allgemeine Grundlage in philosophischen Wesensbe-
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stimmungen des Menschen und ist fiir das Menschsein als solches entschei-
dend (O'Boyle & Waldron, 1997). Psychologisch und sozialwissenschaftlich
werden die Lebenszufriedenheit als life satisfaction, das subjektive Wohlbefin-
den als well-being und die Lebensqualitit als quality of life getrennt voneinan-

der durch Ein- und Abgrenzung dargestellt (Fahrenberg et al, 2000).

Bei der Beurteilung der allgemeinen und individuellen Lebenszufriedenheit
miissen die in diesem Abschnitt beschriebenen methodischen Schwierigkeiten
der semantischen Akzentuierung, des Bezugssystems, des Umfangs sowie der
Perspektive mit ihrem Einfluss auf das Konstrukt der Lebenszufriedenheit be-
riicksichtigt werden (Fahrenberg et al. 2000). Die personliche Einschitzung der
Lebenszufriedenheit fillt sehr unterschiedlich aus, da ihre Beurteilung einem
innerlich ablaufenden Prozess unterliegt. Die Korrelation positiver Lebensbe-
dingungen mit einem positiven Wohlbefinden, die Verbindung schwieriger
Lebensbedingungen mit einem positiven Wohlbefinden (Zufriedenheitspara-
dox) (Herschbach, 2002), die Verbindung schwieriger Lebensbedingungen mit
einem negativen Wohlbefinden als auch positive Lebensbedingungen mit ei-
nem negativ eingestuften Wohlbefinden (Unzufriedenheitsdilemma) (Fenner,
2007) sind als Ergebnis moglich und haufig tiberraschend. Wie die allgemeine
Lebenszufriedenheit von einer Familie, die mit ihrem vom Coma vigile betrof-
fenen Kind zuhause lebt, beurteilt wird, konnte von personlichen Einstellun-
gen, Copingstrategien, Selbstmanagementfahigkeiten der Emotionalen Intelli-
genz, vom Erleben der Emotionen, von gesundheitsrelevanten Ressourcen oder
der anamnestischen Situation (gesundheitsbezogene Vorgeschichte) (Neurath

& Lohse, 2011), abhéngen.

In der Zeit, in der die Familie einen unkontrollierbaren inneren und dufleren
Stress ausgleichen sollte, miissen Belastungen auf individuelle und systemische
Weise bewiltigt werden. Im alltdglichen Umfeld der vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familien kann das soziale Verstdndnis fiir ihre Situation
und die Interaktion zwischen Umfeld und Familie unterstiitzend wirken. Ein
Gefiihl von Geborgenheit und Verstindnis kann gesunde Verhaltensweisen

stiarken (Prigatano, 2004).
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Das Erleben der allgemeinen und individuellen Lebenszufriedenheit kann fiir
das vollstindige familidre System in seiner Beurteilung von der psychischen
und physischen Gesundheit abhidngen. Die in Kapitel 3 beschriebenen Konzep-
te der Salutogenese, des Coping und der Resilienz befassen sich mit der Erhal-
tung der Gesundheit. Salutogenese bezieht sich auf die Entwicklung der seeli-
schen Gesundheit, Coping beschiftigt sich mit den Bewdéltigungsstrategien in
Krisen und Resilienz umschreibt den seelischen Widerstand (Fengler, 2004).
Diese Widerstandsfahigkeit ist die Fahigkeit, Krisen durch Riickgriff auf per-
sonliche und soziale Ressourcen zu meistern und sich dadurch weiterzuent-

wickeln (Welter-Enderlin & Hildenbrand, 2006).

Soziodemographische Faktoren haben laut Fahrenberg et al. (2000) nachweis-
lich Teilauswirkungen auf die Lebenszufriedenheit. Mit zunehmendem Alter
besteht die Tendenz eine hohere Lebenszufriedenheit zu erreichen. Die Aus-
wirkungen des betrachteten Teilbereichs der Lebenszufriedenheit unterschei-
den sich in den jeweiligen Altersstufen. Beispielsweise nimmt die Zufrieden-
heit mit der Gesundheit im Alter ab, wihrend sich die Zufriedenheit mit der
finanziellen Situation verbessert (Fahrenberg, Hampel & Selg, 1994). Es be-
steht eine Tendenz, mit zunehmendem Alter zufriedener zu sein, da die An-
spriiche sinken (Fahrenberg et al., 2000). Geschlechtliche Unterschiede hin-
sichtlich der Lebenszufriedenheit sind gering (Herschbach, 1999), der Famili-
enstand hingegen ist fiir das Mal} der Zufriedenheit entscheidend. Menschen,
die mit einem Partner zusammenleben, weisen im Allgemeinen eine hohere
Lebenszufriedenheit auf (Willits & Crider, 1988, Fahrenberg et al., 1994). So-
ziale Unterstiitzung sowie ein hoher soziodkonomischer Status, definiert iiber
das Einkommen, die Schulbildung und den Beruf, haben einen positiven Ein-
fluss auf die Lebenszufriedenheit. Die Korrelation zwischen dem Einkommen
und der beruflichen Zufriedenheit weist laut Fahrenberg et al. (2000) eine deut-
liche Signifikanz auf. Kulturelle Unterschiede und damit verbundene Werthal-
tungen zeigen ebenfalls eine deutliche Korrelation zur Lebenszufriedenheit auf.

Religiose Menschen, so Fahrenberg et al. (2000), scheinen zufriedener zu sein.
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DeNeve und Cooper (1998) weisen darauf hin, dass Personlichkeitsmerkmale
einer Person die Beurteilung der Lebenszufriedenheit beeinflussen. Extraver-
tierte Personen sind zufriedener als introvertierte. Unzufriedene Menschen su-
chen hiufiger einen Arzt auf. Der Gesundheitszustand als solcher ist laut Fah-
renberg et al. (2000), Willits und Crider (1988), Wiklund et al. (1992) sowie
Iwatsubo, Derriennic, Cassou und Poitrenaud (1996) eng verbunden mit der
Lebenszufriedenheit, auch wenn es fiir die Einbulle der Gesundheit, wie oben
erwédhnt, fiir die Lebenszufriedenheit der élteren Menschen einen Ausgleich
gibt. Die allgemeine Lebenszufriedenheit ist eng mit den subjektiven korperli-
chen Beschwerden verbunden. Auch die Verbindung zwischen objektiven kor-
perlichen Beschwerden und funktionellen Beeintrachtigungen ist im Vergleich
mit Gesunden vermindert (Iwatsubo et al., 1996). Freizeitunternehmungen for-
dern laut Willits und Crider (1988) die Lebenszufriedenheit. Laut Habte-Gabr
et al. (1991) zeigen die Menschen, die Freizeitaktivititen nachgehen eine deut-
lich kiirzere Einschlafzeit. Der Kontrollverlust des Konsumverhaltens von
Nahrung und Genussmitteln hingegen beeinflusst die Lebenszufriedenheit ne-
gativ (Greeno, Jackson, Williams & Fortmann, 1998). Die Diskrepanz zwi-
schen dem Versténdnis {iber die objektiven Bedingungen (Lebensbedingungen)
und dem subjektiven Erleben (Beurteilung der Lebensbedingungen) der Le-
benszufriedenheit flihrt fiir Najman und Levine (1981) zur Kritik am Konstrukt
der Lebenszufriedenheit. Najman und Levine (1981) fordern, zur Definition
von Lebenszufriedenheit einen gesundheitsbezogenen, klaren Begriff. Unter
dem sogenannten Karnofskyindex fassen Najman und Levine (1981) zu diesem
Zweck quantifizierbare Lebensumstinde zusammen, die dieser Definition die-
nen. Dazu zdhlen fiir sie der soziookonomische Status, die Wohnverhiltnisse

sowie die Aspekte Gesundheit und Krankheit (Najman & Levine, 1981).

Im Rahmen dieser Dissertation wird die Beurteilung der Lebenszufriedenheit
durch die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien im Vergleich
zur Kontrollgruppe, Familien mit gesunden Kindern erforscht. Forderliche und
hemmende Bedingungen sowie Korrelationen zu den oben beschriebenen Fé-
higkeiten, der vom Coma vigile ihrer Kinder betroffenen Familien, in Bezug

auf die Lebenszufriedenheit beim Zusammenleben, sollen erfasst werden.
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Hierbei wird der Frage nachgegangen, ob der Zustand des Coma vigile beim
eigenen Kind und die damit verbundenen Emotionen und Anforderung einen
Einfluss auf die allgemeine Lebenszufriedenheit haben. Sind Familien, mit
gesunden Kindern im gleichen Alter zufriedener oder sind vielleicht die vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien zufriedener? Befinden sich die
betroffenen Familien am Rande ihrer Kraft, ohne Ressourcen und erschopft?
Die Frage nach den Moglichkeiten, die Lebenszufriedenheit nach einer Situati-
on, die das Leben fiir immer verdndert hat, positiv zu gestalten, konnen
Selbstmanagementfahigkeiten und der Umgang mit Emotionen sein. Ob diese
Féhigkeiten aber tatsdchlich Einfluss auf die vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien haben oder ob sie bedeutungslos sind, soll in den folgen-
den Kapiteln geklart werden. AuBBerdem wird der Blick, der bereits im theoreti-
schen Teil immer wieder auf die anamnestische Situation gelenkt wurde (vgl.
Kapitel 2.2) auch im empirischen Teil dieser Arbeit durch Indexbildung defi-
niert, um die anamnestische Situation (Neurath & Lohse, 2011) als mdgliche
Bedingung der Lebenszufriedenheit erforschen zu konnen. Gibt es moglicher-
weise beglinstigende Faktoren, die das Leben lebenswerter erscheinen lassen
als andere? Haben die Dauer der Beatmung, die Form des hduslichen Lebens

oder die Entlastung von auflen Einfliisse auf ein zufriedenes Familienleben?
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4. Empirische Fragestellung

Nach der Darstellung des Coma vigile als Krankheitsbild und den damit ver-
bundenen Einschrankungen im familidren Zusammenleben, den Heraus-
forderungen fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien mit
moglichen Féhigkeiten, sich an die héusliche Situation anzupassen sowie der
Skizzierung eines gelingenden Alltags durch Copingstrategien, wurde voran-
gehend das Konstrukt der allgemeinen Lebenszufriedenheit behandelt. Daraus
folgend liegt dieser Forschungsarbeit die Frage nach einem zufriedenen Leben
der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Famili-

en der folgenden Studienauswertung zugrunde.

Ist ein zufriedenes Zusammenleben als Familie nach einem Ereignis, das

beim eigenen Kind zum Coma vigile gefiihrt hat, moglich?

Die Situation, in der sich diese Familien befinden, kann anhand der Fakten nur
unvollstdndig und anndhernd dargestellt werden. Aus den beschriebenen Gege-
benheiten lassen sich sowohl Vermutungen iiber die Bedingungen der Lebens-
zufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien als auch
Erwartungen iiber ihre Sorgen formulieren. Im personlichen Kontakt wirken
diese Familien hdufig iiberraschend stark und optimistisch. Daraus ist der
Wunsch entstanden herauszufinden, ob das tatsdchlich so ist und wovon diese
Zufriedenheit moglicherweise abhingt. Wenn einige Familien zufriedener sind
als andere, sollte es aufgrund der Forschung moglich sein, herauszukristallisie-
ren, was eine vom Coma vigile ihres Kindes betroffene Familie braucht, um
zufrieden zu leben, und ob es moglich ist, jenen Familien, die nicht zufrieden
sind, addquate Hilfen zukommen zu lassen. Das Ziel dieser Forschungsarbeit
liegt in der objektiven Darstellung jener Bedingungen und Lebensstrategien,
welche die Lebenszufriedenheit der Familien, die mit ihrem Kind im Zustand
des Coma vigile zuhause leben, fordern. Ausgehend von den dargestellten Zie-

len soll tiberlegt werden, wie die Lebenszufriedenheit im Einzelnen empirisch
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erfasst und die Bedingungen fiir die Lebenszufriedenheit aufgeschliisselt wer-

den konnen.

Als Kontrollgruppe werden Familien, die mit einem gesunden Kind im glei-
chen Alter zuhause leben, in ihrer Lebenszufriedenheit betrachtet, um festzu-
stellen, ob ein signifikanter Unterschied zu den Familien, die mit ihrem Kind
im Zustand des Coma vigile zuhause leben, besteht, oder ob die Lebenszufrie-
denheit mit Kindern im allgemeinen @hnlich ist. Anschliefend wird untersucht,
ob und inwiefern die anamnestische Situation (Neurath & Lohse, 2011) die
Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien
beeinflusst. Es ist anzunehmen, dass die Bewertung der Lebenszufriedenheit
von objektiven Ausgangsvoraussetzungen abhéngt. Ist also die Belastung einer
Familie, deren Kind im Zustand des Coma vigile zuhause lebt, abhidngig von
den zu bewiltigenden Herausforderungen, oder ist hier kein Zusammenhang

nachweisbar?

Um die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen
Familien weiter zu hinterfragen, wird in die Fragestellung auch eine Differen-
zierung in personliche Ressourcen aufgenommen. Die Lebenszufriedenheit der
Familienmitglieder wird im Zusammenhang mit Selbstmanagementfdhigkeiten
und dem Umgang mit Emotionen betrachtet. Die beschriebenen Copingstrate-
gien haben héufig einen Einfluss auf ein zufriedenes Leben (Lazarus & Folk-
mann, 1984, Holahan et al., 1996). Zum Ende soll ein umfassender Uberblick
tiber die Bedingungen der Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familien aufgezeigt werden, um diese Personengruppe mit

ihren Bediirfnissen besser verstehen zu konnen.

Aufgrund des dargestellten Familienlebens ist zu vermuten, dass die betroffe-
nen Familien durch die besondere Belastung eine geringere Lebenszufrieden-
heit aufweisen als die Kontrollgruppe, Eltern mit Kindern ohne Coma vigile.
Andererseits kann die Beurteilung der Lebenszufriedenheit auch tiberraschend
anders ausfallen. Es ist anzunehmen, dass die vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien vielféltige Féhigkeiten aufweisen miissen, um mit dieser

besonderen Herausforderung zurechtzukommen.
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4.1 Hypothesen

Aus dem theoretischen Aufbau der Thematik und der Fragestellung iiber die
Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien
leiten sich die inhaltlichen Hypothesen ab. Im Folgenden werden die Hypothe-
sen dargestellt, deren Priifung zur Entwicklung einer korrekten Beantwortung

der oben aufgefiihrten Forschungsfrage vorzunehmen ist.

Die psychosoziale Belastung der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen
Familien bedeutet eine groe Herausforderung. Gleichzeitig sind Riickzugs-
moglichkeiten der Eltern zum Schopfen neuer Kraft durch die intensivmedizi-
nische héusliche Versorgung eingeschrankt. Dariiber hinaus ist die tdgliche
Auseinandersetzung mit dem Allgemeinzustand des eigenen Kindes durch das
Zusammenleben unausweichlich. Es ist anzunehmen, dass diese familidre Le-
benssituation, im Vergleich zur familidren Lebenssituation von Eltern, die mit
ihren Kindern ohne Coma vigile zusammenleben, einen Einfluss auf die allge-
meine Lebenszufriedenheit ausiibt. Hinsichtlich der Lebenszufriedenheit wird

von folgender Hypothese ausgegangen:

Hypothese 1:
Wenn Eltern mit einem Kind im Zustand des Coma vigile gemeinsam zu-
hause leben, besteht im Vergleich zur Kontrollgruppe, Eltern mit Kindern

ohne Coma vigile, ein Unterschied in ihrer Lebenszufriedenheit.

Die anamnestische Situation (Neurath & Lohse, 2011) im héuslichen Umfeld
bei den vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien weist Ahnlichkei-
ten auf, jedoch auch diverse Unterschiede. Das Ereignisalter, die Haufigkeit
der auftretenden Notsituationen, die Anzahl der Stunden, an denen die Eltern
am Tag beziehungsweise in der Nacht Hilfe bekommen, sowie die Unterstiit-
zung von professioneller Seite sind moglicherweise voneinander zu differen-

zieren.
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Fiir die erhobenen Auswirkungen einer positiven anamnestischen Situation auf

die Lebenszufriedenheit wird folgende Hypothese formuliert:

Hypothese 2:

Eltern, die mit ihrem vom Coma vigile betroffenen Kind zuhause in einer
positiven anamnestischen Situation leben, weisen im Vergleich zu Eltern
mit einer defizitiren anamnestischen Situation im hiuslichen Umfeld eine

hohere Lebenszufriedenheit auf.

Die in dieser Dissertation beschriebenen Selbstmanagementfahigkeiten konnen
Einfluss auf die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betrof-
fenen Familien haben. Da die betroffenen Eltern einer multiplen Belastung
ausgesetzt sind, ist anzunehmen, dass sie hohere Selbstmanagementfahigkeiten
aufweisen miissen beziehungsweise entwickelt haben miissten, um zur gleichen
Lebenszufriedenheit zu gelangen wie die Eltern, die mit Kindern ohne Coma
vigile im hduslichen Umfeld leben. Hinsichtlich der Korrelation von Selbstma-
nagementfdhigkeiten und Lebenszufriedenheit wird folgende Hypothese for-

muliert:

Hypothese 3:
Fiir die Eltern von vom Coma vigile betroffenen Kindern sind die Selbst-

managementfihigkeiten mafigeblich fiir ihre Lebenszufriedenheit.

In der besonderen familidren Situation der vom Coma vigile ihres Kindes be-
troffenen Familien miissen die Eltern damit umgehen, dass ihre Privatsphére
eingegrenzt wird und sowohl Maschinen als auch Personal hdufig {iber Jahre
Teil ihres alltdglichen Lebens werden. Diese Situation fiihrt zu diversen Emo-
tionen. Der Umgang der Familien mit den sich entwickelnden Empfindungen
ist unterschiedlich. Eine Form, die moglicherweise Einfluss auf die Lebenszu-
friedenheit hat, ist die Akzeptanz der auftretenden Gefiihle. Dementsprechend

ergibt sich folgende Hypothese:
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Hypothese 4:
Wenn Eltern, die mit ihrem vom Coma vigile betroffenen Kind zuhause
leben, ihre Gefiihle akzeptieren, sind sie zufriedener als Eltern, die ihre

Gefiihle nicht akzeptieren.

Die aufgezeigte Lebenssituation der betroffenen Eltern kann immer wieder zu
beschriebenen Emotionsiiberflutungen fiihren. Diese Momente ausgleichen und
die damit verbundenen Emotionen regulieren zu konnen, bietet die Mdglich-
keit, einen Einfluss auf die eigene Lebenszufriedenheit zu haben. Hinsichtlich
der Korrelation von Lebenszufriedenheit und dem Umgang mit Emotionsiiber-
flutungen und Emotionsregulation im Zusammenleben mit dem eigenen, vom

Coma vigile betroffenen Kind wird von folgender Hypothese ausgegangen:

Hypothese 5:

Eltern, die mit ihrem vom Coma vigile betroffenen Kind zuhause leben,
sind zufriedener, wenn sie ihre Emotionsiiberflutung ausgleichen konnen.
Eltern, die iiber eine geringere Regulation ihrer Emotionen verfiigen, sind

weniger zufrieden.

In der Beziehung zu den eigenen Kindern liegt fiir viele Familien eine grofle
Kraft und Ausrichtung auf das familidre Leben. Diese Aussage gilt sowohl fiir
die Familien mit Kindern ohne Coma vigile als auch fiir die Familien, die mit
threm Kind im Zustand des Coma vigile zuhause leben. Hinsichtlich der Suche
nach Unterschieden in der Beziehungsebene zwischen Eltern und Kindern wird

von folgender Hypothese ausgegangen:

Hypothese 6:
Wenn Eltern mit einem Kind im Zustand des Coma vigile gemeinsam zu-
hause leben, besteht im Vergleich zur Kontrollgruppe, Eltern mit Kindern

ohne Coma vigile, ein Unterschied in der Beziehung zu ihren Kindern.
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5. Forschungsmethode

Die Hypothesen, die sich aus dem theoretischen Teil dieser Dissertation und
der zu erforschenden Fragestellung iiber die Bedingungen der Lebenszufrie-
denheit von Familien, die mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zusam-

menleben, ergeben haben, wurden in den vorherigen Kapiteln aufgezeigt.

Gegenstand des folgenden Kapitels ist die Darstellung der durchgefiihrten For-
schung, die Aufschluss iiber die Zufriedenheit im Zusammenleben der vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien geben soll. Einer Beschreibung
des Untersuchungsdesigns schlie8t sich die Schilderung der Operationalisie-
rung an. Auf die Ubersicht der verwendeten Erhebungsinstrumente folgt die

Stichprobenbeschreibung und abschlieend die Darstellung der Ergebnisse.

5.1 Untersuchungsdesign

Das Forschungsdesign als Grundlage fiir sozialwissenschaftlichen Erkenntnis-
gewinn kann auf die Techniken der Befragung, der Inhaltsanalyse und der Be-
obachtung zuriickgreifen (Beller, 2008). Aus der Fragestellung nach den Be-
dingungen der Lebenszufriedenheit von Familien, die mit ihrem Kind im Zu-
stand des Coma vigile zusammenleben, ergeben sich bestimmte Voraussetzun-
gen, die zur Wahl der Untersuchungsanordnung gefiihrt haben. Die hier unter-
suchten Familien sind hoch belastet, zeitlich aus- beziechungsweise iiberlastet
und hdufig sensibilisiert gegeniiber Interessen Dritter an ihrem Fall. Aus Ge-
sprachen mit Betroffenen ergab sich die Erkenntnis, dass diese Familien nicht
weiteren Befragungen zur Verfiigung stehen mochten. Thre Geschichte einer
Person mit Forschungsabsichten zu erzdhlen, vermittelt vielen das Gefiihl einer
Disbalance. Auf Interviews bei dieser Forschungsarbeit wurde verzichtet, um
die Probanden nicht zu sehr zu belasten und eine héhere Mitarbeitsbereitschaft

zu erzielen.
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Die Daten wurden im Rahmen dieser Arbeit mithilfe der nichtexperimentellen
Forschung erlangt. Diese wird von Huber (1987) als Methode mit grofer Be-
deutung fiir die Psychologie beschrieben und ist mit diversen Vor- und
Nachteilen verbunden. Hussy und Jain (2002) verweisen darauf, dass der For-
scher nicht in das Geschehen eingreift. Beller (2008) beschreibt Distanz und
Anonymitét, welche durch eine schriftliche Befragung mittels Fragebogen,
Versuchsleitereffekte minimiert. Durch die Anwendung von Fragebdgen bei
der vorliegenden Forschungsarbeit wurde eine hdhere Mitarbeitsbereitschaft
erwartet. Bei Auswahl und Gestaltung des Designs wurde insbesondere auf die
Lebensumstinde der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien ein-
gegangen. Schrittweise wurde so eine Kombination aus addquaten Fragebogen
erarbeitet. Die Verbindung von fremdkonstruierten Fragebdgen und der Erstel-
lung eines eigenen Fragebogens, der insbesondere auf die anamnestische Situa-
tion (Neurath & Lohse, 2011) der vom Coma vigile betroffenen Familien aus-

gerichtet ist, wurde durch die Betroffenen angenommen.

Zugleich erleichtert die Anwendung von Fragebdgen bei der Datenerfassung
gerade bei intimen Fragen laut Beller (2008) deren Beantwortung. Vollstindige
Anonymitéit ermoglichte es den mit ithrem Kind im Coma vigile zusammenle-
benden Familien, an der Untersuchung teilzunehmen, ohne etwas ungewollt
preiszugeben. Es ist davon auszugehen, dass es den Familien moglich war,
auch iiber verschiittete Emotionen nachzudenken und diese selbststindig zu

bewerten.

Das Problem der sozialen Erwiinschtheit im Antwortverhalten der Probanden
wird von Beller (2008) bei Anwendung der beschriebenen Methodik als gering
eingeschitzt, kann aber nicht vollstindig ausgeschlossen werden, da mogli-
cherweise vor der Beantwortung der einzelnen Items der gesamte Fragebogen
durchgelesen wird und dadurch eventuell das Antwortverhalten der Probanden
beeinflusst wird. In der unkontrollierten Erhebungssituation besteht jedoch eine
eingeschriankte Kontrolle von Storvariablen und die nicht zuféllige Zuordnung
der Studienteilnehmer zu den Untersuchungsbedingungen beschreiben Bortz

und Doring (2006) als Nachteil mit einer geringeren internen Validitét. Im Ge-
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gensatz dazu besteht bei Untersuchungen in natiirlichen Untersuchungssitua-
tionen eine grofere externe Validitdt, welche sich durch hohere Generalisier-

barkeit der Untersuchungsergebnisse auszeichnet (Bortz & Ddoring, 2006).

Dreh- und Angelpunkt fiir diese Forschungsarbeit waren wihrend der For-
schungsorganisation die Stiftungen, Kliniken, Hospize und andere mit den Fa-
milien beschéftigte, professionelle Einrichtungen. Sie entschieden aus ihrer
Erfahrung heraus, an wen sie die vorliegenden Fragebogen anonym weiter-
reichten. Somit hat ihr Einfluss bei der Auswahl der teilnehmenden Familien
eine Rolle gespielt. Es handelt sich von dieser Seite her also nicht um eine Zu-
fallsauswahl. Um aus der Grundgesamtheit dennoch eine mdoglichst eine ,,re-
préasentative® Stichprobe zu erhalten und die Auswahl der Sozial- und Thera-
piezentren nicht zu sehr fiir die Auswertung einzuschrénken, wurden dariiber
hinaus auch zahlreiche einzelne Familien, die ihr Kind im Coma vigile zuhause
betreuen, direkt angeschrieben sowie auf Fachmessen Unterlagen an vom Co-
ma vigile ihres Kindes betroffene Familien verteilt, so dass von einer Mi-
schung aus Steuerung und Zufall ausgegangen werden kann. Im Hinblick auf
die statistische Auswertung wird durch das gemischte Auswahlverfahren mit
einer gewissen Berechtigung mit einem auf die Grundgesamtheit zu {ibertra-

genden Ergebnis gerechnet.

Die Entscheidung fiir eine Datenerhebung mithilfe von Fragebdgen war der
Fragestellung nach den Bedingungen fiir die Lebenszufriedenheit und den dar-
aus abgeleiteten theoretisch-inhaltlich Hypothesen forderlich, da die Fiille an
Féhigkeiten sowie die lebensbeeinflussenden Ausgangsbedingungen fiir die
vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien weitgehend erfragt werden

konnten (Hussy & Jain, 2002).

Die erste Hypothese bezieht sich auf die allgemeine Lebenszufriedenheit im
Zusammenleben mit Kindern. Die Befragung der Kontrollgruppe (Familien mit
Kindern ohne Coma vigile) macht einen Vergleich von zwei Lebenssituationen
moglich, die insgesamt eine dhnliche Ausgangslage vorweisen. Der Blick auf
eine mogliche Verdnderung der empfundenen Zufriedenheit durch das Coma

vigile im héuslichen Umfeld kann auf diese Weise erschlossen werden.
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Zur Uberpriifung der weiteren Hypothesen wurden vom Coma vigile ihres
Kindes betroffene Familien miteinander verglichen. Ziel dieser Analyse war es,
herauszufinden, ob Familien, die eine hohere Lebenszufriedenheit aufweisen
als andere, nachweislich {iber personliche Féahigkeiten verfiigen, die zum Be-
waltigen dieser besonderen Lebenssituation beitragen, oder ob kein Zusam-
menhang zwischen der Lebenszufriedenheit, den Ausgangsbedingungen, den
individuellen Eigenschaften und der Beziehung zu den eigenen Kindern festge-

stellt werden kann.

5.2 Operationalisierung und Erhebungsinstrumente

Die Zuordnung der manifesten Variablen (Indikatoren) zu den theoretischen
Begriffen wird fiir die vorliegende Studie folgend vorgestellt. Bei der Darstel-
lung der Lebenszufriedenheit handelt es sich um ein mehrdimensionales Kon-
strukt, welches in zahlreiche Operationalisierungsversuche miindet (vgl. Kapi-
tel 3.6). Demzufolge gibt es zahlreiche Instrumente zur Erfassung von Teil-
aspekten der Lebenszufriedenheit. In Anbetracht der Komplexitdt kommt in
dieser Datenerhebung mit Beriicksichtigung der Qualitit zur Uberpriifung der
aus der Fragestellung entwickelten Hypothese 1 ein methodisch hochwertiger
Fragebogen aus dem deutschen und angloamerikanischen Sprachraum zum
Einsatz. Der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ) von Fahrenberg et al.
(2000) umfasst als personlichkeitspsychologischer Test sowohl die individuelle
Bewertung der globalen und bereichsspezifischen Lebenszufriedenheit, die
vergangenen und gegenwirtigen Lebensbedingungen als auch die Zukunftsper-
spektiven mit 70 Items in 10 Skalen und einem Gesamtwert der allgemeinen
Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM). Die Skalen Gesundheit (FLZ-GES), Arbeit
und Beruf (FLZ-ARB), Finanzielle Lage (FLZ-FIN), Freizeit (FLZ-FRE), Ehe
und Partnerschaft (FLZ-EHE), Beziehung zu den eigenen Kindern (FLZ-KIN),
Eigene Person (FLZ-PER), Sexualitit (FLZ-SEX), Freunde, Bekannte, Ver-
wandte (FLZ-BEK) sowie Wohnung (FLZ-WOH) wurden von Fahrenberg et
al. (2000) systematisch festgelegt und anschliefend durch die Faktorenanaly-
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sen der Daten einer bevdlkerungsreprasentativen Erhebung (N=2870) bestétigt,
auf Testglitekriterien iiberpriift und normiert. Ausgeklammert wurden Bereiche
sozialer Einstellungen sowie die Zufriedenheit mit Politik, Gesellschaft, Insti-

tutionen, Parteien, Kirchen und so weiter (Fahrenberg et al., 2000).

Da viele Personen in der Bevolkerung aufgrund ihrer Lebenssituation von den
Skalen Arbeit, Ehe und Partnerschaft laut Fahrenberg et al. (2000) nicht betrof-
fen sind, wird der Gesamtwert der allgemeinen Lebenszufriedenheit (FLZ-
SUM) nur iiber die verbleibenden sieben Skalen berechnet. Die Items sind auf
Skalenstufen von (1) sehr zufrieden bis (7) sehr unzufrieden zu beantworten
und reprisentieren die Selbstbeurteilungen von Personen, die hier eine subjek-
tive Bilanzierung verschiedener Erfahrungen und Bewertungen geben. Ver-
gleichswerte sind nach Geschlechtszugehorigkeit und sieben Altersgruppen
gegliedert. Die Testantworten werden entweder durch Schablonen oder compu-
terunterstiitzt ausgewertet. Auf das Vorkommen unbeantworteter Items, das zu
einer Beeintriachtigung der Reliabilitdt fiilhren kann, wurde durch festgelegte
Konventionen reagiert. Die Reliabilitdt wurde zunéchst durch innere Konsi-
stenz bestimmt. Die an der Normierungsstichprobe berechneten Reliabilitéts-
koeffizienten (Cronbach‘s Alpha) liegen zwischen .82 und .94 (Fahrenberg et
al., 2000).

Die inhaltliche und logische Validitit des Fragebogens zur Lebenszufrieden-
heit (FLZ) wurde von Fahrenberg et al. (2000) aufgrund der zunichst schwer
messbaren, subjektiven Bilanzierung und der kaum zu begriindenden Selbstbe-
urteilung durch Validitdtsnachweise mit Hilfe empirischer Kriterienkorrelatio-
nen begriindet. Die individuellen Auspriagungen der allgemeinen Lebenszu-
friedenheit wurden von Fahrenberg et al. (2000) durch zahlreiche Beziehungen
zwischen den Skalen und soziodemographischen Merkmalen, weiteren empiri-
schen Befunden iiber Vergleichsgruppen und die Substantiierung von Zusam-
menhédngen durch Differenzierung der Skalen erfasst. Aktuelle Effekte, die
neben den dominierenden Anteilen der iiberdauernden Lebenszufriedenheit

erlangt werden, konnen durch groBere Varianzquellen (Skalenvarianz, Itemva-
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rianz) eher erfasst werden als durch eindimensionale Skalen (Fahrenberg et al.,

2000).

Neben der Lebenszufriedenheit, die durch den Gesamtwert der allgemeinen
Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM) dank des Fragebogens zur Lebens-
zufriedenheit (FLZ) von Fahrenberg et al. (2000) ermittelt wurde, konnte mit
der hier vorliegenden Studie die anamnestische Situation der vom Coma vigile
ihres Kindes betroffenen Familien, erfasst werden (vgl. Kapitel 2.2 f.). Mogli-
che Auswirkung der Ausgangsbedingungen einer positiven (durch geeignete
Unterstiitzung stdrkenden) beziechungsweise defizitiren (durch mangelnde Un-
terstlitzung belastenden) anamnestischen Lebenssituation auf den Gesamtwert
der allgemeinen Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM, Fahrenberg et al., 2000) soll-
ten folgend untersucht werden. Zur Beantwortung der aus der Fragestellung
entwickelten Hypothese 2 wurde der Fragebogen zum Familienalltag mit ei-
nem vom Coma vigile betroffenen Kind (FFCv) im Rahmen der aktuellen For-
schungsarbeit™ selbststindig entwickelt. Erfahrungen aus langjihriger, sozial-
padagogischer Begleitung betroffener Familien und pflegerisch medizinischer
Intensivbegleitung, der vom Coma vigile betroffenen Kinder lieBen einen Be-
zug zur alltiglichen Realitdt zu. Durch die enge und personliche Zusammenar-
beit mit vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien und den vom
Coma vigile betroffenen Kindern war es mdoglich, den Fragebogen nach den
Bediirfnissen der Familien zu entwerfen und somit die Bereitschaft zur Beant-
wortung der Fragen durch andere, an der Datenerfassung beteiligten Familien
zu erhohen. Das Ziel bei der Konzeption lag in der Entwicklung eines Frage-
bogens, der die Bediirfnisse des betroffenen Kindes im hiuslichen Umfeld, die
Hilfen, die der betroffenen Familie zuteil werden und die Bedingungen fiir das
gemeinschaftlich gestaltete Leben erfasst, um gegebenenfalls Zusammenhinge

zur allgemeinen Lebenszufriedenheit erkennen zu lassen. Riicksichtnahme auf

% Die Entwicklung fand durch Christiane Chadasch, geb. Klapheck in Riicksprache mit Frau
Prof. Dr. Susanne Nufibeck von der Universtitit zu Koln statt. Zahlreiche Gesprache mit
von vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien trugen zur Entwicklung des Frage-
bogens zum Familienalltag mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind (FFCv) bei.
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die multiple Belastung der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien
sollte durch Verstiandlichkeit, Klarheit und begrenzten Bearbeitungsumfang
(Bearbeitungsdauer maximal 10 Minuten) eine Uberforderungen vermeiden. Es

wurden insgesamt 26 Items formuliert.

Die Items 1-6 wurden zur Beschreibung der aktuellen Lebenssituation entwic-
kelt und umfassen die Bereiche Wohnort (Deutschland, Osterreich, Schweiz),
Beantworter des Fragebogens (Mutter, Vater, Geschwisterkind, Oma, Opa,
sonstiges Familienmitglied), das eigene Alter, das Alter des betroffenen Kin-
des, die Wohnsituation der Familie (Haus oder Wohnung, nach dem Ereignis
umgezogen oder das Zuhause nach dem Ereignis angepasst) sowie den Zeit-
punkt, seit dem das vom Coma vigile betroffene Kind zuhause lebt. Die Items
7 und 8 beziehen sich auf das Ereignis, welches zum Coma vigile gefiihrt hat
(Zeitpunkt des Ereignisses und Ausloser). Item 9 umfasst das Ausmal} der
Pflegesituation des vom Coma vigile betroffenen Kindes und fragt danach,
welche Hilfsmittel zum entsprechenden Kind gehdren (eigenes Zimmer, Pfle-
gebett, Trachealkaniile, Sauerstoffversorgung, Beatmungs-maschine, PEG*,
Erndhrungspumpe, Rollstuhl, diverse Hilfsmittel). In Item 10 wird die Art der
erhaltenen Unterstiitzung, welche die vom Coma vigile ihres Kindes betroffene
Familie erhélt in 6 Bereiche aufgliedert (Hausarzt, Pflegedienst, Sozialpédiatri-
sches Zentrum, Therapeuten, Krankenkasse, Pflegekasse) und erfragt. Items
11-13 umfassen die zeitliche Dauer der familidren Unterstiitzung (Tageshilfe,
Nachthilfe, Anzahl der Hausbesuche). Die Items 14-17 konzentrieren sich auf
Notsituationen™ und externe Momente, der die vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familie ausgesetzt sind (Haufigkeit der Notsituationen, Haufigkeit
der externen Termine, Haufigkeit von Krankenhausaufenthalten, Haufigkeit
von Operationen) und die auf vielfiltige Weise eine zuséitzliche Belastung fiir

das familidre System bedeuten konnen. Item 18 hingegen, ein ebenfalls exter-

*! PEG (perkutane endoskopische Gastrostomie)

** Der in der vorliegenden Arbeit verwendete Begriff Notsituation ist als Synonym des Begrif-
fes Notfallsituation zu verstehen.

113



Operationalisierung und Erhebungsinstrumente

ner Termin, kann eine Entlastung fiir die Familie darstellen (Besuch von Kin-
dergarten oder Schule). Die Items 19-21 beziehen sich auf die systemischen
Auswirkungen des Coma vigile auf die anderen Familienmitglieder (Probleme
des Geschwisterkindes, eigene Probleme, Sorgen). Item 22 und 23 sind res-
sourcenorientiert ausgelegt (Wiinsche, positives Erleben). Riickblickend er-
schlieBt Item 24 die emotionale Situation direkt nach dem Ereignis und die
Items 25 sowie 26 erfassen die aktuelle Lebenszufriedenheit (Verdanderungen,

momentane Situation).

Die durch den Fragebogen zum Familienalltag mit einem vom Coma vigile
betroffenen Kind (FFCv, Chadasch, 2011) erfassten® und ausgewerteten Be-
dingungen im Zusammenleben mit dem vom Coma vigile betroffenen Kind
wurden anhand des theoretischen Hintergrundes in positive (durch geeignete
Unterstiitzung stidrkenden) beziehungsweise defizitdre (durch mangelnde Un-
terstiitzung belastenden) anamnestische Grundbedingungen eingeteilt. Die so
ermittelte Lebenssituation der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Fa-
milien konnte anhand der erfahrenen Unterstiitzung sowie anhand der Aus-

gangsbedingungen beschrieben und bewertet werden.

Eine positive anamnestische Situation wird definiert als eine Situation, in der
die betroffene Familie geeignete Unterstiitzung erfahrt. Die Tageshilfe wurde
als positiv eingestuft, wenn sie mehr als eine Stunde pro Tag erfolgte und als
defizitir, wenn die erhaltene Hilfe darunter lag. Bei der Nachthilfe wurde die
Aufteilung der erhaltenen Hilfe fiir die Hypotheseniiberpriifung als positiv be-
wertet, wenn mindestens eine Stunde Entlastungshilfe gewéhrt wurde und als
defizitdr, wenn keine Hilfe erhalten wurde. Bei der Unterstiitzung durch den
Pflegedienst, das Sozialpédiatrische Zentrum, durch die Kranken- und Pflege-
kasse war eine Ja-Nein-Codierung ausschlaggebend fiir die Kategorie positiv
beziehungsweise defizitir. Erhaltene Unterstlitzung wurde positiv bewertet;

wenn keine Unterstiitzung bestand und die betroffene Familie fiir sich alleine

* In Tabelle 13 werden die einzelnen Bedingungen im Rahmen der genauen Auswertung zur
anamnestischen Situation vorgestellt.

114



Operationalisierung und Erhebungsinstrumente

sorgen musste, fithrte dies zu einer defizitdren Wertung da die Versorgung ei-
nes Kindes im Coma vigile ein ehrgeiziges Projekt ist. Wenn die Familie ohne
Hilfe zurechtkommen muss, bedeutet das, dass rund um die Uhr Tag und Nacht
eine Verantwortung getragen wird, die nicht selten zu Erschopfung und Ver-
zweiflung fiihrt. Ein geringes Lebensalter wurde als Ereignisalter positiv be-
wertet, da die Abhdngigkeit des Kindes hinsichtlich seines Lebensalters sich
nicht wesentlich von der eines Kindes ohne Coma vigile unterscheidet. Ein
hoheres Lebensalter wurde als Ereignisalter negativ bewertet, da ein heran-
wachsendes Kind zunehmend selbststindig wird und somit der Verlust an Fa-

higkeiten durch das Coma vigile groBer ist.

Es handelt sich beim Fragebogen zum Familienalltag mit einem vom Coma
vigile betroffenen Kind (FFCv) (Chadasch, 2011**) um die Anwendung ge-
schlossener und halboffener Fragen. Sowohl Nominal- als auch Ordinal-Skalen
kommen zum Einsatz. Es wird versucht, der differenzierten Situation der vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien zu entsprechen. Dazu wurden
sowohl dichotome als auch polytome Variablen formuliert. Das semantische
sowie pragmatische Verstdndnis der Fragen wurde im Pretest liberpriift. Zu
diesem Zweck wurde Familien mit schwer erkrankten Kindern der Test zur
Verfiigung gestellt. Sie beantworteten die Items und lieferten personliche An-
regungen, die umgesetzt wurden, um eine hohe Akzeptanz bei den vom Coma
vigile ihres Kindes betroffenen Familien erreichen zu konnen. Die qualitative
und quantitative Ubereinstimmung des Instrumentariums mit dem Forschungs-
ziel ist beim Aufbau beachtet worden, um sowohl die inhaltliche als auch logi-
sche Validitit zu verwirklichen. Das zugrundeliegende theoretische Konzept
wurde in dem Fragebogen zum Familienalltag mit einem vom Coma vigile
betroffenen Kind (FFCv, Chadasch 2011) operationalisiert. Dieser Fragebogen
besteht praktisch nur aus Einfach- oder Mehrfachauswahlfragen. Er stellt nicht

den Anspruch, subjektive Befindlichkeiten zu messen, sondern soll hauptsich-

** Diese Quellenangabe ist nicht im Literaturverzeichnis erfasst, da der genannte Fragebogen
nicht verdffentlicht worden ist, sondern ausschlielich im Rahmen dieser Forschungsarbeit
verwendet worden ist. Die Namensangabe und Jahreszahl gilt hiermit als Orientierung.
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lich die faktische Situation der betroffenen Familien eruieren. Bei einigen
Items zeigten die Familien mit schwer erkrankten Kindern Unsicherheiten in
der Beantwortung. Einzelne Fragen erschienen ihnen unklar, so dass diese In-
formationen zur Neuformulierung im abschlieBenden Testdesign beitrugen.
Die Beantwortung der Items wurde einfach, klar und unmissversténdlich ange-
legt und gewihrleistet die Objektivitit des selbstkonstruierten Fragebogens
(Beller, 2008).

Zwei weitere eingefiihrte Fragebogen wurden fiir die empirische Forschung der
Bedingungen fiir ein zufriedenes Leben im Zusammenleben mit einem vom
Coma vigile betroffenen Kind im hauslichen Umfeld eingesetzt. Der Fragebo-
gen zur Erfassung von Ressourcen und Selbstmanagementfdhigkeiten (FE-
RUS) konzentriert sich auf die unterstiitzenden Fahigkeiten einer Person (Jack,
2007) und dient zur Uberpriifung der aus der Fragestellung entwickelten Hypo-
these 3, die sich mit den Selbstmanagementfahigkeiten der vom Coma vigile
ihres Kindes betroffenen Familien beschéftigt (vgl. Kapitel 3.2). In Verbindung
mit dem Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ) (Fahrenberg et al., 2000)
konnen sich interessante Aspekte liber die Bedingungen, die zu einem zufrie-

denen Leben mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind fiihren, ergeben.

Der Fragebogen zur Erfassung von Ressourcen und Selbstmanagementfdhig-
keiten (FERUS) (Jack, 2007) ist ein Fragebogen, der sich auf die Grundkon-
zepte von Antonovsky (Salutogenese, 1979), von Kanfer et al. (Selbstmanage-
mentkonzept, 2012), von Bandura (Theorie der Selbstwirksamkeit, 1977) so-
wie von Sommer und Fydrich (Ausfithrungen zur sozialen Unterstiitzung,
1989) bezieht, welche im theoretischen Teil erldutert wurden. Weitere Grund-
konzepte des Fragebogens, wie die Selbstinstruktionstechniken von Meichen-
baum (1977) und die Depressionstheorie von Beck (1986b), beziehen sich eher
auf die Hilfen durch Verhaltenstherapien und sind fiir die vorliegende For-
schung iiber die Bedingungen der allgemeinen Lebenszufriedenheit von Fami-
lien, die mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zuhause leben, nicht be-
rliicksichtigt worden. Der Fragebogen zur Erfassung von Ressourcen und

Selbstmanagementfihigkeiten (FERUS) (Jack, 2007) verfiigt iiber 66 Items in
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sieben Skalen und einen Gesamtwert. Aus den Skalen Coping (C), Selbstbeob-
achtung (SB), Selbstwirksamkeit (SW), Selbstverbalisation (SV) und Hoffnung
(H) wird der Gesamtwert fiir die Gesamtressourcen (FERUS) durch Addition
gebildet. Dieser Wert wird als aussagekriftig fiir die Beurteilung der Selbstma-
nagementfahigkeiten einer Person angesehen. Die Skalen der Verdnderungs-
motivation (VM) und Sozialen Unterstiitzung (SU) wurden von Jack (2007)
aufgrund seiner Faktorenanalysen nicht in die Skala FERUS aufgenommen.
Dem schlieBit sich die vorliegende Forschungsarbeit an, zumal die Stichprobe
von Jack wesentlich groler war. Die Durchfithrung des Fragebogens zur Erfas-
sung von Ressourcen und Selbstmanagementfahigkeiten (FERUS) ist selbst-

stindig und objektiv in einer Zeitdauer von 20-30 Minuten moglich.

Die Beantwortung der Items erfolgt dabei auf einer Likertskala von (1) ,,stimmt
tiberhaupt nicht* bis hin zu (5) ,,stimmt genau®. Die Auswertung der Ergebnis-
se erfolgt durch Schablonen und ergibt einen Rohwert. Zur Interpretation ste-
hen T-Werte, Mittelwerte, Standardabweichungen, Konfidenzintervalle, kriti-
sche Differenzen und Skalenbeschreibungen zur Verfiigung (Scherm, 2002).
Alle Skalen verfiigen iiber eine befriedigende bis gute Retestreliabilitét rye
(.66 bis .86), eine gute bis sehr gute interne Konsistenz (o .86 bis .93) und sind
dariiber hinaus inhaltlich valide (Jack, 2007).

Die Skalen zum Erleben von Emotionen (SEE) (Behr & Becker, 2004) runden
die Wahl der verwendeten Fragebdgen ab, so dass die aus der Fragestellung
entwickelten Hypothesen 4 und 5 beantwortet werden konnen. Hiermit werden
die Auswirkungen erlebter Emotionen und ihre Verarbeitung durch die vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien untersucht (vgl. Kapitel 3.3).
Fiir die zeitokonomische Anwendung wurden aus 42 Items sieben faktorenana-
lytisch begriindete Skalen in drei Optimierungsphasen mit N=456 von Behr,
Doubek und Hofer (2002) sowie weitere an der Entwicklung Beteiligte (Behr
& Becker, 2004) gebildet. Weitere Normierungsstichproben mit unterschiedli-
chen Probanden sind in demographischen Tabellen festgehalten worden (Behr

& Becker, 2004).
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Aus den Skalen Erleben von Emotionsiiberflutung, kdrperbezogene Symboli-
sierung, Akzeptanz eigener Emotionen, imaginative Symbolisierung, Erleben
von Selbstkontrolle, Erleben von Emotionsregulation und Erleben von Emoti-
onsmangel wurden im Rahmen dieser Dissertation die Skalen Akzeptanz eige-
ner Emotionen, Erleben von Emotionsiiberflutung und Erleben von Emotions-
regulation ausgewertet, um einen moglichen Zusammenhang zum Gesamtwert
der allgemeinen Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM, Fahrenberg et al., 2000) zu

erforschen.

Der Itemformulierung lagen die Konstrukte der personzentrierten Personlich-
keitstheorie (Rogers, 1959) und das Konzept der Emotionalen Intelligenz (Sa-
lovey & Mayer, 1990) zugrunde, welche im theoretischen Teil erldutert worden
sind. Die innere Konsistenz der einzelnen Skalen wies sehr gute bis gute Werte
(o = .70 bis .86) auf. Die Interkorrelation zwischen den Skalen wurde im Fol-
genden aufgezeigt. Der hochste Koeffizient belduft sich auf .46, ein weiterer
auf .42, alle anderen sind niedriger als .40, im Mittel .22. Die Interkorrelatio-
nen sind niedrig genug, um die Skalen als unabhidngig voneinander anzusehen.
Dort, wo die Skalen interkorrelieren, entspricht dies theoriegespeisten Erwar-

tungen (Behr & Becker, 2004).

Zu den Anwendungsbereichen der Skalen zum Erleben von Emotionen (SEE)
zdhlen unter anderem die Forschungen in den Bereichen der Personlichkeits-,
Sozial-, Gesundheits- und Pédagogischen Psychologie mit dem Ziel, Varianz-
aufklarungen in Bezug auf das Erleben von Emotionen zu leisten. Die Ant-
wortkategorien ,,stimmt gar nicht* (1) bis hin zu ,,stimmt vollig* (5) sollen
durch Ankreuzen beantwortet werden. Eine Ausnahme stellen drei Items dar,
die eine Kodierung in umgekehrter Richtung aufweisen. Fiir die Auswertung
werden Auswertungsbogen und -schablonen eingesetzt. Die Objektivitéit des
Verfahrens wird als gegeben angesehen. Es handelt sich auch hier um ein pa-
per-and-pencil Verfahren, das nach einer schriftlich gegebenen Anleitung von

den Teilnehmern selbststindig durchgefiihrt wird (Behr & Becker, 2004).

Die ReliabilititsmaBle (Cronbach‘s Alpha) fiir weibliche und ménnliche Ver-

suchspersonen lagen zwischen .66 und .85. Die Erfassung der Stabilitit fand
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durch Analysen der Retest-Reliabilitit fiir diverse Zeitintervalle statt. Die Er-
gebnisse bewiesen eine hohe Stabilitdt der Skalen. Dies korrespondiert deutlich
mit der theoriegeleiteten Interpretation der zu Grunde liegenden Konstrukte der
Personlichkeitseigenschaften (Behr & Becker, 2004). Zum Zweck der Validie-
rung wurden die Korrelationen der Skalen zum Erleben von Emotionen (SEE)
mit diversen Instrumenten wie zum Beispiel Five Factor Inventory (Costa &
MacCrae, 1992) und Frankfurter Selbstkonzeptskalen (Deusinger, 1986) iiber-
priift. Die nachgewiesenen Korrelationen entsprachen den theoretischen Uber-
legungen. Konvergente und diskriminante Validititen ergeben sich ebenfalls

aus den Korrelationen (Behr & Becker, 2004).

Ein mdglicher Unterschied in der Beziehungsebene von Familien, die mit ih-
rem Kind im Zustand des Coma vigile gemeinsam zuhause leben und der Kon-
trollgruppe (zusammenlebenden Familien mit Kindern ohne Coma vigile) wur-
de mit der aus der Fragestellung entwickelten Hypothese 6 iiberpriift. Bei die-
ser Untersuchung stand die Beziehung zu den eigenen Kindern im Zentrum der
Aufmerksamkeit. Zur Erfassung der Beziehung zu den eigenen Kindern, die
mit dem oben beschriebenen Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ) von
Fahrenberg et al. (2000) durchgefiihrt wurde, diente die Skala Beziehung zu
den eigenen Kindern (FLZ-KIN). Die 7 Items sind auf Skalenstufen von (1)
"sehr zufrieden" bis (7) "sehr unzufrieden" zu beantworten und reprisentieren
die Selbstbeurteilungen von Personen, die hier eine subjektive Bilanzierung
verschiedener Erfahrungen und Bewertungen geben. Vergleichswerte wurden
wie oben beschrieben ermittelt. Ebenso fand die Auswertung wie ausgefiihrt

statt.

Die Kombination der fiir diese Forschungsarbeit verwendeten Fragebogen soll
der Forscherin die Mdoglichkeit erdffnen, einen breitgefacherten Eindruck in
die Bedingungen fiir die Lebenszufriedenheit in zusammenlebenden Familien
mit einem Kind im Zustand des Coma vigile, ihre Belastungen sowie ihre Res-
sourcen zu geben. Erkenntnisse dariiber, welche familiiren Bedingungen zu

einer hohen Lebenszufriedenheit im Zusammenleben mit einem vom Coma
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vigile betroffenen Kind beitragen, sollen durch die Forschung gewonnen wer-

den.

5.3 Stichprobe

Die Kriterien fiir die Stichprobe der vorliegenden Untersuchung wurden klar
definiert. Die Probanden sollten Familien sein, die gemeinsam mit ihrem vom
Coma vigile (ICD 10 G 93.80)*° betroffenen Kind im hiuslichen Umfeld leben.
Das Alter der betroffenen Kinder wurde durch das Ereignisalter begrenzt. Aus-
schlusskriterium war ein Ereignisalter iiber dem 18. Lebensjahr. Im Rahmen
der Akquise wurden auf Grund der verhdltnismaBig geringen Grundgesamtheit
Kontakte nicht nur in Deutschland, sondern auch in Osterreich und der
Schweiz aufgebaut. Es fand eine Kaltakquise von etwa 1500 mdglichen Kon-
takten statt (Stiftungen, Fachzeitungen, Akutkliniken, Rehabilitationskliniken,
Selbsthilfegruppen, Hospizen, Privatpraxen, Physiotherapeuten, Intensivstati-
onspersonal, Kinderkrankenpflegediensten, Kindernetzwerken, Sonderschulen,
Bundesverbdnden, Fachmessen, vom Coma vigile ihres Kindes betroffene und

zusammenlebende Familien etc.).

Insgesamt wurden 190 Fragebogen fiir interessierte Familien an Betroffene, an
Stiftungen etc. verschickt, die diese anonym weitergaben. 30 Fragebogenpake-
te, bestehend aus einem Anschreiben, den Fragebdgen zur Lebenszufriedenheit
(FLZ, Fahrenberg et al., 2000), zum Familienalltag mit einem vom Coma vigi-
le betroffenen Kind (FFCv, Chadasch 2011), zur Erfassung von Ressourcen
und Selbstmanagementfihigkeiten (FERUS, Jack, 2007), den Skalen zum Er-
leben von Emotionen (SEE, Behr & Becker, 2004) sowie einem adressierten
und frankierten Riickumschlag, wurden beantwortet, von denen vier Fehler

aufwiesen. Die vom Coma vigile Betroffenen waren bei dem Ereignis, welches

25 ICD-10-WHO Version 2011: Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und
verwandter Gesundheitsprobleme. 10. Revision.
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zum Coma vigile fiihrte, iiber dem 18. Lebensjahr (LJ) (39. LJ, 27. LJ, 22. LJ,
42. LJ). Somit mussten diese Fragebdgen aus der Studie ausgeschlossen wer-
den®®. Die Erhebung nahm durch die besondere Form der Probandensuche,
durch die geringe Anzahl der in Frage kommenden Probanden sowie durch ein
empathisches Vorgehen einen Zeitraum von August 2011 bis September 2012

in Anspruch.

Durch eine Kontrollgruppe werden im ausgewihlten Design externe Einfliisse
sowie natiirliche Familien- und Lebensprozesse kontrolliert. Wiirden solche
Effekte wirken, trife dies auf beide Gruppen gleichermallen zu (Bortz & D6-
ring, 2006).

Die Kriterien fiir die Kontrollgruppe zur Uberpriifung der Hypothesen waren
ebenfalls klar definiert. Die Probanden sollten Familien sein, die mit ihrem
Kind ohne Coma vigile im hduslichen Umfeld gemeinsam leben. Das Alter der
Kinder wurde analog zu den vom Coma vigile betroffenen Kindern bei der
Erhebung auf das maximale Alter der zuhause lebenden Kinder von 24 Jahren

begrenzt.

Im Rahmen der Akquise wurden Kontakte in Deutschland, Osterreich und der
Schweiz aufgebaut. Es fand eine Kaltakquise von 123 Kontakten statt. Insge-
samt wurden 80 Fragebogenpakete an Familien mit Kindern versandt, davon
wurden 52 beantwortet, anonym und verwendbar zuriickgeschickt. Von diesen
wurden 26 im Rahmen dieser Studie verwendet. Die Erhebung innerhalb der
Familien mit Kindern ohne Coma vigile nahm die Zeit von August bis Sep-

tember 2012 in Anspruch.

Ein entsprechendes Alter der Kinder war das entscheidende, wichtigste, aber
nicht einzige Merkmal®’ zur Vergleichbarkeit beider Gruppe (Beller, 2008).

Das Merkmal, dass die Familien gemeinsam zuhause leben, war ebenfalls ge-

%% Uber die Studie hinaus suchten 43 Einzelpersonen zu mir Kontakt und berichteten iiber per-
sonliche Erfahrungen, wie etwa die Beerdigung ihres Kindes, erfragten meine Vita und
brachten weiterfithrende Ideen ein.

" Weitere Merkmale sind in den folgenden Tabellen 1-7 aufgezeigt.
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geben. Der zu akzeptierende Alphafehler (o) wurde auf .05 festgelegt. Bei der
Annahme einer Korrelation () von .50 und dem Einbezug der within und bet-
ween-subject-Interaktionen in die Auswertung ergibt sich in Anbetracht aller
Fakten bei der Durchfiihrung einer Teststdrkenanalyse mit G*Power 3.0 (Faul,
Erdfelder, Lang & Buchner, 2007) ein optimaler Stichprobenumfang von
N=52.

90,4% der Befragten lebten in Deutschland und 9,6% der Befragten lebten in
Osterreich. Teilnehmende Familien aus der Schweiz konnten leider nicht als
Probanden gewonnen werden (Tabelle 1). Das Sample setzte sich aus 92,3%
Frauen und 7,7% Mainnern zusammen (Tabelle 2). Das Alter der Probanden

ergab einen Altersdurchschnitt von 42,63 Jahren bei einem Range von 29-61

Jahren (Tabelle 3).

Tabelle 1: Herkunftsland der Probanden
Herkunftsland | Vom Coma vigile ihres Kindes | Familien mit Kindern ohne
betroffene Familien (Betrof- Coma vigile
fene Gruppe) (Kontrollgruppe)
Haufigkeit Prozente Haufigkeit Prozente
Deutschland 21 80,8% 26 100,0%
Osterreich 5 19,2% 0 0
Gesamt 26 100,0% 26 100,0%
Tabelle 2: Geschlecht der Probanden
Geschlecht/ Betroffene Gruppe Kontrollgruppe
Elternteil
Haufigkeit Prozente Haufigkeit Prozente
Weiblich . .
(Mutter) 25 96,2% 23 88,5%
Minnlich o 0
(Vater) 1 3,8% 3 11,5%
Gesamt 26 100,0% 26 100,0%
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Tabelle 3: Alter der Probanden

Alter Betroffene Gruppe Kontrollgruppe
Haufigkeit Prozente Haufigkeit Prozente

29.-39. Lebensjahr 9 34,6% 7 26,9%

40.-49. Lebensjahr 13 50,0% 15 57,7%

50.-58. Lebensjahr 3 11,5% 4 15,4%

61. Lebensjahr 1 3,8% 0 0

Gesamt 26 100,0% 26 100,0%

Das Alter der Kinder der an der Erhebung teilnehmenden Familien wies einen
Mittelwert von 10,96 Jahren (11,12 Jahre in der betroffenen, 10,82 Jahre in der
Kontrollgruppe) bei einer Spannbreite von 2-24 Jahren auf. Das Ereignisalter
der vom Coma vigile betroffenen Kinder betrug durchschnittlich 4,11 Jahre;
bei 50% der Kinder war es bis zum zweiten Lebensjahr eingetreten. Die Al-
tersverteilung flir das Alter, in dem das Ereignis, welches zum Coma vigile
fiihrte, auftrat, betrug 0-17 Lebensjahre. Ausloser fiir das Coma vigile waren
in 61,5% der untersuchten Familien Unfille, in 26,9% der Félle Krankheiten,
in 3,8% der Fille Geburtstraumata und 7,7% der Fille sonstige Ausloser (Ta-
belle 4). Von den vom Coma vigile betroffenen Kindern (N=26) haben 9 Sau-
erstoffbedarf, 5 tragen eine Trachealkaniile und 4 sind beatmet. 92,3% der
betroffenen Kinder bekamen im Verlauf des Coma vigile eine Perkutane endo-
skopische Gastrostomie (PEQG), iiber die sie erndhrt werden mussten. Des Wei-
teren ergaben sich bei der Analyse der Stichprobe, dass trotz der beschriebe-
nen Einschriankungen 80,8% der vom Coma vigile betroffenen Kinder einen
Kindergarten beziehungsweise eine Schule besuchen, so dass die Familien ihr

hiusliches Leben stundenweise allein in ihrem Zuhause verbringen konnen.
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Tabelle 4: Ausloser fiir das Coma vigile
Ausloser Hiiufigkeit Prozente
Geburtstrauma 1 3,8%
Unfall 16 61,5%
Krankheit 7 26,9%
Sonstiges 2 7,7%
Gesamt 26 100,0%

Beim Vergleich der Berufstitigkeit von Familien, die vom Coma vigile ihres
Kindes betroffen waren und den Familien mit Kindern ohne Coma vigile waren
deutlich weniger Familien mit vom Coma vigile betroffenen Kindern berufsti-
tig als mit Kindern ohne Coma vigile (Tabelle 5). Der zuvor erreichte Schulab-
schluss war im Bereich der Hauptschule bei den vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien und den Familien mit Kindern ohne Coma vigile war der
Unterschied geringer als bei den anderen Schulabschliissen (23,1% und
26,9%). Im Bereich des Realschulabschlusses wurde die Distanz beider Grup-
pen groBer (23,1% und 34,6%). Abitur erreichten mehr vom Coma vigile ihres
Kindes betroffene Familienmitglieder als Familienmitglieder mit Kindern ohne

Coma vigile (53,8% und 38,5%) (Tabelle 6).
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Tabelle 5: An der Datenerhebung teilnehmende berufstitige Eltern (aus-
gehend vom dem Beantworter des Fragebogens)
Berufstitigkeit .Vom Coma vigile ihr.e§ Familien mit Ki.nfiern
Kindes betroffene Familien ohne Coma vigile
Haufigkeit Prozente Haufigkeit Prozente
Ja 12 46,2% 19 73,1%
Nein 14 53,8% 7 26,9%
Gesamt 26 100,0% 26 100,0%
Tabelle 6: Schulbildung
Schulbildung .Vom Coma vigile ihrfe§ Familien mit Ki.nfiern
Kindes betroffene Familien ohne Coma vigile
Haufigkeit Prozente Haufigkeit Prozente
Hauptschule 6 23,1% 7 26,9%
Realschule 6 23,1% 9 34,6%
Abitur 14 53,8% 10 38,5%
Gesamt 26 100,0% 26 100,0%

Die Berufsgruppen der Befragten wiesen in den verglichenen Gruppen eine

dhnliche Verteilung auf (Tabelle 7). Die Eltern der vom Coma vigile betroffe-

nen Kinder waren hidufiger freiberuflich tatig, wogegen in den Familien mit

Kindern ohne Coma vigile Angestellte hdufiger leitende Funktionen bekleide-

ten. Beide Parteien waren nahezu gleichstark in den nicht leitenden Funktionen

vertreten.
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Tabelle 7: Berufsgruppenverteilung in den vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien und den Familien mit Kindern ohne Coma
vigile

Vom‘ Coma vigile ihres Familien mit Kindern

Berufsgruppe Kindes betroffene . .

- ohne Coma vigile
Familien
Haufigkeit Prozente Haufigkeit Prozente

Freiberufler 5 19,2% 1 3,8%

Leitende Angestellte 0 0,0% 6 23,1%

Nichtleitende Angestellte 6 23,1% 7 26,9%

Beamte 3 11,5% 4 15,4%

Facharbeiter 2 7,7% 0 0,0%

Sonstiges 6 23,1% 5 19,2%

Keine/ungiiltige Angaben 4 15,4% 3 11,5%

Gesamt 26 100,0% 26 100,0%

80,8% der vom Coma vigile betroffenen Kinder besuchten einen Kindergarten
beziehungsweise die Schule. Die Spanne der Hilfe innerhalb von 24 Stunden
betrug von keiner Hilfe bis zu 12 Stunden Hilfe am Tag und 12 Stunden Hilfe
in der Nacht. Auftretende Notsituationen kamen von gar nicht (15,4%) bis zu
viermal im Jahr (23,1%) vor. Die Unterstiitzung durch interdisziplindre Fach-
krafte war in der Stichprobe unterschiedlich verteilt. 92,3% bekamen Hilfe

durch diverse Therapeuten.

5.4 Untersuchungsverlauf

Um die Verstindlichkeit des Anschreibens sowie der ausgewéhlten Fragebo-
gen zu priifen, wurden zu Beginn der Untersuchung Testldufe durchgefiihrt.
Suboptimale Formulierungen im selbstkonstruierten Fragebogen wurden ver-

bessert. Die Zusammenstellung des Anschreibens und der Fragebogen wurde
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von den Probanden danach gut angenommen. Zur Fragebogen-Optimierung
wurde ein Pretest in der Zeit von Juli 2011 bis September 2011 durchgefiihrt.
In dieser Zeit wurden sieben Familien mit schwer kranken Kindern™ sowie
drei Berufskolleginnen angeschrieben. Sie erhielten das vorbereitete Anschrei-
ben fiir die Datenerhebung und sechs verschiedene Tests, die sie im Rahmen
der Pilotstudie ausfiillten, kommentierten und zuriickschickten. Es wurde viel
Wert auf die besondere Situation der betroffenen Familien gelegt, um so bei
der tatsachlichen Datenerfassung moglichst viele Familien zur Mitarbeit bewe-
gen zu konnen. Teilweise boten die Probanden der Pilotstudie eine personliche
Riicksprache an, die zum Austausch genutzt wurde. Aus den sechs zugesandten
Tests wurden die oben beschriebenen vier Erhebungsinstrumente fiir die tat-
sachliche Datenerfassung ausgewdhlt. Parallel dazu fanden kollegiale Fachge-
spriache” iiber das Forschungsvorhaben mit beruflich involvierten Personen
statt. Im Anschluss wurden personliche sowie telefonische Kontakte zu Klini-
ken, Fachmessen, Stiftungen, Hospizen etc. aufgenommen, um das For-

schungsvorhaben vorzustellen.

Die 190 versandten Fragebogenpakete wurden von den Einrichtungen an die
Probanden weitergegeben, konnten in Ruhe ausgefiillt werden und mithilfe des
adressierten und frankierten Riickumschlags zur Auswertung zuriickgesendet
werden. Die Nachfassphase gestaltete sich schwierig, da die Einrichtungen
aufgrund der multiplen Belastung der vom Coma vigile ihres Kindes betroffe-
nen Familien diese Aktion kaum unterstiitzen konnten oder wollten. Es war
nicht immer leicht, die Balance zwischen Empathie und dem Wunsch, Erhe-
bungsergebnisse zu erhalten, einzuhalten®. In einigen Fillen verstarben vom

Coma vigile betroffene Kinder von Probandenfamilien wéhrend der Erhebung.

** Die fiir den Pretest einbezogenen Kindern waren extrem Frithgeborene, durch eine Behinde-
rung wie beispielsweise Spina bifida, Hydrozephalus Betroffene.

** Fachliche Austauschgespriche fanden in der gesamten Dauer des Forschungsprojektes statt.

%% Nach Abschluss der Datenerhebung bis zum heutigen Zeitpunkt kommen regelmiBig Anfra-
gen von Einrichtungen, die "neue" vom Coma vigile ihres Kindes betroffene Familien be-
gleiten und an der Datenerhebung teilnehmen mochten.
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Andere Familien mit dhnlich schweren Problemen wandten sich an mich, um
Erfahrungen auszutauschen, konnten aber fiir diese Datenerfassung nicht be-
riicksichtigt werden, was bei Einzelnen auch auf Unverstindnis stie und na-
tiirlich keinerlei Wertung darstellen soll. Die hiervon Betroffenen waren zu alt
um im Rahmen dieser Arbeit beriicksichtigt zu werden oder hatten andere
schwere Erkrankungen. Fiir die Forschung mussten aber klare Richtlinien

zugrunde gelegt und eingehalten werden (Hussy & Jain, 2002).

Zum Ende der Erhebungszeit wurden 80 Fragebogenpakete an Familien mit
Kindern ohne Coma vigile gesandt und auf dem gleichen Weg zuriickgegeben.
Auch in diesen Familien ist das Interesse bis heute am Ergebnis dieser For-

schungsarbeit vorhanden.
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6. Forschungsbericht

Nach der aus dem theoretischen Teil entstehenden, zugrundeliegenden und
erforschten Fragestellung, die sich mit den Bedingungen fiir die Lebenszuftie-
denheit der mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zusammenlebenden

Familien beschiftigt, wurde die Untersuchung dargestellt.

Folgendes Kapitel beinhaltet die Interpretation der Forschungsergebnisse. Die-
se werden deskriptiv demonstriert sowie die Hypothesen iiberpriift. Zur visuel-
len Darstellung der Ergebnisse wurden Boxplot-Diagramme und Streudia-
gramme ausgewihlt, da sich fiir die intervallskalierten Daten der Boxplot eig-
net und sich die Daten iibersichtlich veranschaulichen lassen (Box-Whisker-

Plot) (Brosius, 2012).

Streuungs- und LagemalBle werden gemeinsam dargestellt, so dass der Leser
einen umfassenden Eindruck gewinnen kann. Mediane, Mittelwerte, Quartile
und Extremwerte werden aufgezeigt (Brosius, 2012). Daten mit niedrigem Ska-
lenniveau bzw. mit geringer Datenbasis werden auch mit nonparametrischen
Verfahren ausgewertet. Mit einer Zusammenfassung der Resultate {iber die
Bedingungen fiir die Lebenszufriedenheit in zusammenlebenden Familien mit

einem Kind im Zustand des Coma vigile wird das Kapitel abgerundet.

6.1 Uberpriifung der Hypothesen

Die erste aus der Fragestellung entwickelte Hypothese ist eine ungerichtete
(zweiseitige) Hypothese (Beller, 2008), die darauf abzielt herauszufinden, ob
ein Unterschied in der Lebenszufriedenheit von Familien mit Kindern ohne
Coma vigile und Familien mit vom Coma vigile betroffenen Kindern besteht

(Brosius, 2012).
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Hypothese 1:
Wenn Eltern mit einem Kind im Zustand des Coma vigile gemeinsam zu-
hause leben, besteht im Vergleich zur Kontrollgruppe, Eltern mit Kindern

ohne Coma vigile, ein Unterschied in ihrer Lebenszufriedenheit.

Beginnend zeigt Abbildung 9 die beobachteten Werte beider Fallgruppen auf.

Abbildung 9: Pyramide des Gesamtwertes der allgemeinen Lebenszufrieden-
heit (FLZ-SUM) nach Fallgruppen
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Die Stanine-Werte der allgemeinen Lebenszufriedenheit finden sich bei der
betroffenen Gruppe (Eltern mit einem Kind im Zustand des Coma vigile) héu-
figer im unteren Bereich, bei der Kontrollgruppe (Eltern mit einem Kind ohne

Coma vigile) eher in der oberen Hélfte wieder.
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Tabelle 8 zeigt, dass die Familien mit Kindern ohne Coma vigile im Mittel
einen Wert von 4,23 aufweisen und die Familien mit Kindern im Zustand des
Coma vigile einen Mittelwert von 3,15. Ob aus diesem Unterschied geschlos-
sen werden kann, dass Familien mit Kindern ohne Coma vigile und Familien
mit Kindern im Zustand des Coma vigile auch in der Grundgesamtheit eine
unterschiedliche Lebenszufriedenheit aufweisen, wurde mit dem t-Test unter-

sucht, dessen Ergebnisse in Tabelle 9 abgelesen werden konnen.

Tabelle 8: Mittelwerte und Standardabweichungen des Gesamtwertes der
allgemeinen Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM, Stanine)

Lebens- N Mittelwert Standard- Standardfehler des

zufriedenheit abweichung Mittelwertes

Familien mit Kin-

dern ohne Coma

vigile (Kontroll- 26 4,23 1,583 310

gruppe)

Vom Coma vigile

ihres Kindes betrof-

fene Familien (Be- 26 3,13 1,782 ,349

troffene Gruppe)

Tabelle 9: T-Test des Gesamtwertes der allgemeinen Lebenszufriedenheit
(FLZ-SUM)

Lebenszufriedenheit Mittl. Differenz t-Wert df p

Varianzen sind gleich 1,077 2,304 50 025

(Levene-Test p=.224)

Anschaulich wird das Ergebnis auch durch Boxplots, welche die verschiedenen

Mediane und Quartile aufzeigen (Abbildung 10).
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Abbildung 10: Boxplot zum Vergleich des Gesamtwertes der allgemeinen Le-
benszufriedenheit (FLZ-SUM), Stanine-Werte der Fallgruppen
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Aus der Abbildung 10 ersiecht man auch die unterschiedliche Streubreite der
Werte der Lebenszufriedenheit bei beiden Gruppen. Dafiir konnten Ursachen
verantwortlich sein, mit denen sich diese Arbeit im Weiteren noch auseinan-
dersetzt. So liegt die Vermutung nahe, dass fiir die Familien mit einem Kind im
Zustand des Coma vigile im Vergleich zur Kontrollgruppe wichtige Lebensbe-
dingungen hinzugetreten sind, die zu einer groBBeren Varianz der allgemeinen

Lebenszufriedenheit fithren.

Im Hinblick darauf liefert der Fragebogen zum Familienalltag mit einem vom
Coma vigile betroffenen Kind interessante Ergebnisse. Item 26 FFCv war mit
mehreren Unteritems der aktuellen Zufriedenheit im Alltag gewidmet. Die
Hilfte der Betroffenen gab an, zufrieden zu leben, 42,4% wiesen aber darauf
hin, dass das Leben hart sei. 68,1% gaben an, gliicklich zu sein, 14,1% fiihlen

sich verzweifelt. Bedeutsam ist das Ergebnis, dass sich 46,2% der Familien
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familidr eingebunden und gefestigt fiihlen. Diese soziale Ressource ist eine der

tragenden Bedingungen, um ein zufriedenes Leben zu fordern.

Wir betrachten hier beispielhaft den Zusammenhang des Items ,,Gefestigt aus
der Frage 26 des FFCv ,,Wie wiirden Sie Thr Leben heute beschreiben?* mit
einer dichotomisierten Fassung der Stanine-Werte der Skala Lebenszufrieden-
heit (FLZ). Dichotom bedeutet an dieser Stelle, dass Probanden an einem fiir
die betroffene Gruppe (Zusammenleben mit dem vom Coma vigile betroffenen
Kind) moglichst nahe am Median der Skala Lebenszufriedenheit (FLZ) liegen-
den Wert — hier beim Wert 3 (53,8% dieser Gruppe weisen Werte von 1 bis 3
auf) zweigeteilt wird: bis zum Wert 3 in eine Gruppe mit ,,geringerer®, dariiber
in eine mit ,.,hoherer” Lebenszufriedenheit. Hinsichtlich des Items ,,Gefestigt®
aus der Frage 26 des FFCv ,,Wie wiirden Sie Thr Leben heute beschreiben?
bedeutet die mogliche Antwort, dass jemand, der nicht angibt gefestigt zu sein,
sich offenbar nicht als gefestigt erlebt, aber deshalb nicht zwangslaufig ungefe-
stigt ist.

Tabelle 10: Item ,,Gefestigt aus dem FFCv Nr. 26 im Zusammenhang mit
der Lebenszufriedenheit (Staninewerte FLZ dichotomisiert)

FLZ Dichotom
Gefestigt* Geringere Lebenszu-  Hohere Lebenszu- Gesamt
friedenheit FLZ<4 friedenheit FLZ>3

Nicht Anzahl 10 4 14

ausgewahlt Prozente in Spalten 71,4% 33,3% 53,8%
Standard.Residuen 9 1,0

Ausgewihlt Anzahl 4 8 12
Prozente in Spalten 28,6% 66,7% 46,2%
Standard. Residuen -1,0 1,0

Gesamt Anzahl 14 12 26
Prozente in Spalten 100,0% 100,0% 100,0%

Knapp 70% der Probanden verteilen sich erwartungsgemif3 in der Diagonalen
der Kreuztabelle in der Weise, dass sich nicht ,,gefestigte” Personen bei gerin-

gerer und ,,gefestigte” bei hoherer Lebenszufriedenheit wiederfinden. Der ent-
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sprechende Chi-Quadrat-Test (vgl. Tabelle 11) zeigt auf, dass dennoch die Si-

gnifikanz auf 5%-Niveau nicht gegeben ist:

Tabelle 11: Chi-Quadrat-Test zu Tabelle 10

Asymptotische Exakte Exakte
Chi-Quadrat-Tests” Signifikanz (2- | Signifikanz | Signifikanz
Wert df seitig) (2-seitig) (1-seitig)

Chi-Quadrat nach Pearson 3,773 1 ,052
Likelihood-Quotient 3,862 1 ,049
Exakter Test nach Fisher 113 ,060
(a) 0 Zellen (0%) haben eine erwartete Héaufigkeit kleiner 5. Die minimale erwartete Hau-
figkeit ist 5,54.

Die Annahme, dass die dichotomen Items der Frage 26 insgesamt in einer be-
stimmten Weise mit der allgemeinen Lebenszufriedenheit zusammenhéngen,
soll weitergehend dadurch iiberpriift werden, dass die Itemgruppe 26 des Fra-
gebogens zum Familienalltag mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind
zunichst zu einem Summenindex zusammengefasst wird. Dabei sind in Tabel-
le 10 drei Items umzukodieren (*). Das dadurch erzielte Ergebnis ist in Tabelle

11 unter dem Index "Leben" zu sehen.

Tabelle 12: ~ Variablen Item 26 des Fragebogens zum Familienalltag mit
einem vom Coma vigile betroffenen Kind (FFCv)

Wie wiirden Sie Thr Leben heu- | Absolute Verteilung Prozente

te beschreiben? , ) nicht aus- ; nicht aus-
(Mehrfachnennungen moglich) | ausgewdéhlt gewihlt ausgewdahlt gewihlt
1. Zufriedenstellend 13 13 50,0% 50,0%
2. Hart* 11 15 42,3% 57,7%
3. Ungliicklich* 2 24 7,7% 92,3%
4. Verzweifelt* 4 22 15,4% 84,6%
5. Gliicklich 8 18 30,8% 69,2%
6. Familiér 12 14 46,2% 53,8%
7. Gefestigt 12 14 46,2% 53,8%
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Tabelle 13:  Index ,,Leben” (Item 26 des Fragebogens zum Familienalltag
mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind, FFCv)

»Leben* Index FFCv Haufigkeit | Giiltige Prozente | Kumulierte Prozente

1 3 11,5% 11,5%

2 1 3,8% 15,4%

3 4 15,4% 30,8%

4 7 26,9% 57,7%

5 6 23,1% 80,8%

6 4 15,4% 96,2%

7 1 3,8% 100,0%

Gesamt 26 100,0%
Deskriptive Statistik Mittelwert Median Standardabweichung
4,08 4 1,623

Dieser Index zur Beschreibung des Lebensgefiihls (26, FFCv) nimmt umso
hohere Werte an, je zufriedener beziehungsweise gliicklicher sich die Befrag-
ten fiihlen. Mit der Indexbildung soll einerseits nicht die Gleichwertigkeit der
genannten Indikatoren unterstellt werden, andererseits stehen auch keine An-
haltspunkte fiir eine unterschiedliche Gewichtung zur Verfiigung; alle Items
dieser Batterie kreisen um die aktuelle Lebenssituation und Befindlichkeit der
Probanden. Die Validitéit des Index wére am Gesamtwert der allgemeinen Le-
benszufriedenheit (FLZ-SUM) des Fragebogens zur Lebenszufriedenheit (FLZ,
Fahrenberg et al., 2000) zu priifen.

Ein Streudiagramm der beiden Variablen (Abbildung 11) zeigt eine hohe Vari-
anz um einen moglichen Zusammenhang herum auf. Jedoch sind weder Pear-
son-Korrelation (r=.369; p=.063) noch die Spearman-Korrelation von

Rho=.351 mit p=.079 signifikant.
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Abbildung 11: Streudiagramm von Index ,,Leben* (Item 26 des Fragebogens
zum Familienalltag mit einem vom Coma vigile betroffenen
Kind, FFCv) und dem Gesamtwert der allgemeinen Lebenszu-
friedenheit (FLZ-SUM)
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Tabelle 14:  Index ,,.Leben” (Item 26 des Fragebogens zum Familienalltag
mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind, FFCv) bei unter-
schiedlichen Niveaus des Gesamtwertes der allgemeinen Le-
benszufriedenheit (Staninewerte; FLZ-SUM)
Lebenszufriedenheit Mittelwert Standard- | Standardfehler des
FLZ Dichotom N FFCv-Index | abweichung Mittelwertes
FLZ<4 (gering) 14 3.36 1.646 440
FLZ>3 (hoher) 12 4.92 1.165 336

t=-2.743, df=24, p=.011

Ein Mann-Whitney-U-Test ergibt ebenfalls einen signifikanten Unterschied der

zentralen Tendenz (p=.02).

136




Uberpriifung der Hypothesen

Unter den Bedingungen fiir die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familien kann die anamnestische Situation, eine wichtige
Rolle spielen. Bei der theoretischen Ausfiihrung des Kapitels 2 wurden die
Verdnderungen im familidren Zusammenleben und ihre Auswirkungen auf die
einzelnen Familienmitglieder beschrieben. Die Einschrdnkungen in den Aktivi-
taten des tiglichen Lebens (ATL, Henderson, 1953 & Roper, 1997, vgl. Kapi-
tel 1.4) konnen zu einer veranderten Lebenszufriedenheit fithren. Daraus leitet

sich die zweite, gerichtete Hypothese ab.

Hypothese 2:

Eltern, die mit ihrem vom Coma vigile betroffenen Kind zuhause in einer
positiven anamnestischen Situation leben, weisen im Vergleich zu Eltern
mit einer defizitiren anamnestischen Situation im hiuslichen Umfeld eine

hohere Lebenszufriedenheit auf.

Fiir die Hypothesentiberpriifung wurden zehn im theoretischen Teil beschrie-
bene Bedingungen im Zusammenleben mit dem vom Coma vigile betroffenen
Kind ausgewahlt, die positiv (stirkend) beziehungsweise defizitir (belastend)

auf die Lebenszufriedenheit der Familienmitglieder wirken konnen.

Es wurden die Auswirkungen des Ereignisalters, der Haufigkeit von Notsitua-
tionen, der Hilfe am Tag und in der Nacht, Anzahl der Hausbesuche sowie Un-
terstlitzung durch den Hausarzt, den Pflegedienst, das Sozialpadiatrische Zen-
trum sowie durch die Kranken- und die Pflegekasse im Zusammenhang mit
dem Gesamtwert der allgemeinen Lebenszufriedenheit analysiert. Die anamne-
stischen Grundbedingungen, wurden zu Kategorien zusammengefasst, so dass
beispielsweise ein Alter bis zum zweiten Lebensjahr (LJ) positiv bewertet

wurde und das Alter ab dem 3. LJ defizitir eingestuft wurde.

Diese Einstufung stellt keine Beurteilung der Situation dar, aus der die Familie
ihr Schicksal erlebt, sondern lediglich eine aus dem theoretischen Zusammen-

hang (vgl. Kapitel 2.3) entwickelte Beurteilung. Wie oben erwihnt wurden die
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Tageshilfe, die Nachthilfe, die Unterstiitzung durch den Pflegedienst, das Sozi-
alpadiatrische Zentrum, durch die Kranken- und Pflegekasse und erhaltene

Unterstiitzung positiv bzw. defizitér bewertet (Tabelle 15).

Tabelle 15:  Darstellung der positiven (stirkenden) und defizitiren (bela-
stenden) anamnestischen Situation

Absolute Verteilung Prozente
Variablen
positiv Defizitér positiv Defizitér

1. Geringes Ereignisalter 13 13 50,0% 50,0%
2. Haufigkeit d. Notsituationen 11 15 42.3% 57,7%
3. Tageshilfe 15 11 57,7% 42,3%
4. Nachthilfe* 20 6 76,9% 23,1%
5. Hausarzt* 20 6 76,9% 23,1%
6. Unterstl.ltzung durch den 10 16 38.5% 61.5%

Pflegedienst
7. Sozialpadiatrisches Zentrum 18 8 69,2% 30,8%
8. Unterstiitzung durch die ] 18 30.8% 69.2%

Krankenkasse
9. Unterstiitzung durch die 12 14 46,2% 53.8%

Pflegekasse
10. Hausbesuche 9 17 34,6% 65,4%

*) Wird bei der folgenden Indexberechnung nicht beriicksichtigt wegen mangelnder Differen-
zierung.

Das Wissen um die Wechselbeziechung zwischen dem Allgemeinzustand des
vom Coma vigile betroffenen Kindes und der anamnestischen Situation geht
aus dem theoretischen Teil dieser Arbeit hervor (Kapitel 1. bis 1.6). Ein Kind
im Zustand des Coma vigile hat vor Entwicklung der Heimbeatmung mitunter
jahrelang auf der Intensivstation eines Kinderkrankenhauses gelegen. Eine
hiusliche Versorgung war nicht moglich. Auch gegenwirtig ist die Versorgung
eines intensivpflichtigen Kindes im héuslichen Umfeld eine grofle Herausfor-

derung. Diese ist an bestimmte Bedingungen gebunden. Alle notwendigen Ge-
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rdte und personellen Bedingungen miissen gegeben sein, sonst ist diese Le-
benskonstellation nicht mdglich und es ist anzunehmen, dass das Kind ver-

stirbt.

Unterschiede gibt es hinsichtlich der Erleichterungen oder Schwierigkeiten, die
sich fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien ergeben, um
die addquate anamnestische Situation herzustellen beziechungsweise hergestellt
zu bekommen. Die Darstellung, ob die Situation positiv oder defizitér ist, wur-
de durch die theoretischen Aufschliisselungen erarbeitet. Fiir eine vereinfachte
und exemplarische Darstellung noch einmal der Blick auf die Notsituationen
fiir das vom Coma vigile betroffene Kind und seine mit ihm zuhause lebende

Familie.

Entsteht eine Notsituation, und die dazu benétigten Hilfsmittel und personellen
Gegebenheiten bestehen nicht, wird das Kind vermutlich sterben. Die entste-
henden Notsituationen in den beschriebenen Familien sind in keiner Weise mit
Notsituationen zu vergleichen, in denen jemand einen Herzinfarkt oder Apo-
plex erleidet. Die Notsituationen bei einem zuhause lebenden Kind im Zustand
des Coma vigile werden langfristig eingeplant und im Rahmen der Versorgung

in den Tagesablauf einbezogen, so dass bendtigte Utensilien vor Ort sind.

Ein Anruf bei einer Notnummer wie etwa der 112 ist nicht im {iblichen Fall
vorgesehen, da die dort mitfahrenden Helfer in der Regel mit der Notsituation,
die sich bei einem Kind im Coma vigile ergibt, tiberfordert sind. Das Kind im
Zustand des Coma vigile wird zuhause stabilisiert. Erst dann wird der Weg zur
Klinik angetreten. Wird ein Kind instabil transportiert, ist ein Eingreifen durch
die dem Coma vigile betroffenen Kind unbekannte Personen kaum mdglich.
Zum einen kennen Unbekannte die Zusammenhinge des Verhaltens dieses
Kindes nicht, zum anderen reagiert das Kind auf die MaBBnahme, die durch

Fremde durchgefiihrt werden, hdufig paradox.

Um zu einer handhabbaren Darstellung der anamnestischen Belastung bezie-
hungsweise Unterstiitzung zu gelangen, wurden jene acht Parameter aus
Tabelle 15, die hinreichend differenzieren, zu einem Index aufsummiert. Dabei

wurden defizitire (belastende) Erscheinungen mit jeweils einem Punkt und
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positive (stirkende, unterstiitzende) Erscheinungen mit null Punkten bewertet.
Der Belastungs-Index kann also maximal 8 Punkte erreichen. Das Erreichen
von 0 Punkten wiirde das Fehlen jeglicher Belastung aus dieser Auswahl be-
deuten. Damit soll nicht die Gleichwertigkeit der genannten Belastungen unter-
stellt werden, jedoch stehen keine Kriterien fiir eine unterschiedliche Gewich-
tung zur Verfligung. In Tabelle 14 und Abbildung 11 ist die Verteilung darge-
stellt. Der Zusammenhang von Belastung als Indexwert aus dem Fragebogen
fiir den Familienalltag mit einem Coma vigile betroffenen Kind und dem Ge-

samtwert der allgemeinen Lebenszufriedenheit ist im Streudiagramm graphisch

erkennbar.
Tabelle 16: Verteilung des Index "Belastung" in der vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Gruppe
Belastungsindex Hiiufigkeit Prozente Kumulierte Pro-
zente
1 2 7,7 7,7
2 1 3,8 11,5
3 7 26,9 38,5
4 4 15,4 53,8
5 7 26,9 80,8
6 2 7,7 88,5
7 3 11,5 100,0
Gesamt 26 100,0

140



Uberpriifung der Hypothesen

Abbildung 12: Streudiagramm des Gesamtwertes der allgemeinen Lebenszu-
friedenheit (FLZ-SUM) und des Index "Belastung" (entwickelt
aus den Angaben iiber die anamnestische Situation der vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien, aus dem Frage-
bogen zum Familienalltag mit einem vom Coma vigile betrof-
fenen Kind, FFCv)
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Um die Hypothese statistisch zu priifen, wird eine nichtparametrische Korrela-
tion mittels Rangkorrelationskoeffizienten (Spearmans Rho) berechnet
(Tabelle 17). Dieses parameterfreie Mal fiir Korrelationen misst, wie gut eine
beliebige monotone Funktion den Zusammenhang zwischen zwei Variablen
beschreiben kann, ohne Annahmen iiber die Wahrscheinlichkeitsverteilung der
Variablen zu machen. Der Rangkorrelationskoeffizient ist robust gegeniiber

Ausreiflern (Bortz & Lienert, 2008).
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Tabelle 17:  Korrelation "Belastung" (entwickelt aus den Angaben iiber die
anamnestische Situation der vom Coma vigile ihres Kindes be-
troffenen Gruppe, FFCv) und dem Gesamtwert der allgemeinen
Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM)

Korrelation Korrelation Belastungsindex
Spearman-Rho -473"
Lebenszufriedenheit / ) L.
(FLZ-SUM; Staninewerte) Sig. (2-seitig) 015
N 26

Eine signifikant negative Korrelation im mittelstarken Bereich ist das Ergebnis.
Das bedeutet, dass tendenziell eine hohere Belastung mit einer geringeren Le-
benszufriedenheit einhergeht. Hypothese 2 kann somit als bestétigt angesehen

werden.

Die dritte aus der Fragestellung entwickelte Hypothese ist eine ungerichtete
Hypothese. Mit ihrer Hilfe wird untersucht, ob es in den mit ihrem Kind im
Zustand des Coma vigile zusammenlebenden Familien einen Zusammenhang
zwischen den Selbstmanagementfdhigkeiten und dem Gesamtwert der allge-

meinen Lebenszufriedenheit ermittelt wurde, besteht.

Hypothese 3:
Fiir die Eltern von vom Coma vigile betroffenen Kindern sind die Selbst-

managementfihigkeiten mafigeblich fiir ihre Lebenszufriedenheit.

Abgesehen von der festgestellten Tatsache, dass fiir die vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familien die Selbstmanagementfahigkeiten eine ganz ande-
re, erhebliche Rolle spielen als fiir Familien mit Kindern ohne Coma vigile,
zeigt der Vergleich der Selbstmanagementfihigkeiten zwischen beiden Grup-

pen aber auch einen gravierenden Unterschied auf (Tabelle 16).
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Tabelle 18:

Selbstmanagementfahigkeiten (FERUS) und Fallgruppen

Familien mit Kindern
ohne Coma vigile (Kon-

Vom Coma vigile
ihres Kindes betrof-

trollgruppe) fene Familien (Be-
Deskriptive Statistik troffene Gruppe)
Median 47,50 41,50
Mittelwert 49,88 41,19
Standardabweichung 12,95 7,76

Ergebnisse des Mann-Whitney-U-Tests zeigen, dass diese Differenz statistisch
bedeutsam ist (Z=-2,541; asymp. p=.011). Ein t-Test ergibt ein t von 2,941; df
bei ungleichen Varianzen = 40,95, p=.005. Das Boxplot-Diagramm kann die-
sen Unterschied verdeutlichen (Abbildung 13).

Abbildung 13: Boxplots der Selbstmanagementfahigkeiten nach FERUS, nach
Fallgruppen
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Warum die Selbstmanagementfihigkeiten der vom Coma vigile ihres Kindes

betroffenen Familien so relativ gering erscheinen, also ob sie in gewissem Maf}
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»aufgebraucht worden sind oder dass dadurch, dass sie sich praktisch tiglich
stirker bewédhren missen, den betroffenen Familien auch eher ihre Grenzen
deutlich werden, wihrend andererseits nicht betroffene Familien mit gesunden
Kindern womdglich ihre Selbstmanagementféhigkeiten eher {iberschitzen,
kann im Rahmen dieser Arbeit und Fragestellung leider nicht weiter aufgeklart

werden.

Gekléart werden kann aber der Zusammenhang zwischen dem Gesamtwert der
allgemeinen Lebenszufriedenheit der beiden Gruppen zu den vorhandenen
Selbstmanagementfahigkeiten. Dieser wird mit einer Korrelation nach Spear-

man tberpriift. Tabelle 19 zeigt die Korrelation beider Werte.

Tabelle 19:  Korrelationen des Gesamtwertes der allgemeinen Lebenszufrie-
denheit (FLZ-SUM) mit den Selbstmanagementfdhigkeiten
(FERUS) nach Fallgruppen

Korrelationen mit dem Ge-

Fallgruppen samtwert der allgemeinen Le- Selbstmanagementfdhigkeit
benszufriedenheit (FLZ-SUM) (FERUYS)
Familien mit Kin- | Spearman-Rho ,078

dern ohne Coma

vigile (Kontroll- Sig. (2-seitig) ;705
gruppe) N 26
Vom Coma vigile | Spearman-Rho 5317
ihres Kindes be- . .

troffene Familien | 18- (2-seitig) ,005
(Betroffene Grup- N .y
pe)

Es gibt in den Familien, die vom Coma vigile ihres Kindes betroffen sind, ei-
nen signifikanten Zusammenhang zwischen den Selbstmanagementfdhigkeiten
und dem Gesamtwert der allgemeinen Lebenszufriedenheit. In der Kontroll-
gruppe hingegen gibt es keinen derartigen Zusammenhang. Das bedeutet, dass
der Gesamtwert der allgemeinen Lebenszufriedenheit unter den Bedingungen,
die das Zusammenleben mit dem vom Coma vigile betroffenen Kind auszeich-
nen, in hohem Mafle von den vorhandenen Selbstmanagementfihigkeiten ab-

héngt. Damit kann die Hypothese 3 bestdtigt werden.

Die unterschiedliche Bedeutung der Selbstmanagementfahigkeiten fiir die bei-
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den Vergleichsgruppen veranschaulichen nachfolgend die Streudiagramme
(Abbildung 14). Der Zusammenhang von Selbstmanagementfahigkeiten und
dem Gesamtwert der allgemeinen Lebenszufriedenheit ist bei den vom Coma

vigile ihres Kindes betroffenen Familien deutlich enger ist als bei der Kontroll-

gruppe.

Abbildung 14: Streudiagramme zum Zusammenhang des Gesamtwertes der
allgemeinen Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM) mit den Selbst-
managementfahigkeiten (FERUS), nach Fallgruppen
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Mit der vierten aus der Fragestellung entwickelten Hypothese, die eine gerich-
tete Hypothese darstellt, kann ein Blick auf den Umgang mit Emotionen ge-
worfen werden, denen die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien
ausgesetzt sind. Es wird an dieser Stelle iiberpriift, ob die Akzeptanz der eige-
nen Emotionen einen Einfluss auf den Gesamtwert der allgemeinen Lebenszu-

friedenheit hat.

145




Uberpriifung der Hypothesen

Hypothese 4:
Wenn Eltern, die mit ihrem vom Coma vigile betroffenen Kind zuhause
leben, ihre Gefiihle akzeptieren, sind sie zufriedener als Eltern, die ihre

Gefiihle nicht akzeptieren.

Auch diese Hypothese wurde mit Hilfe einer Korrelation iiberpriift. Der Zu-
sammenhang des Gesamtwertes der allgemeinen Lebenszufriedenheit mit der
Skala Akzeptanz eigener Gefiihle wird fiir die vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien mit einer Spearman-Rho-Korrelation dargestellt. Bei ei-
nem N von 26 betridgt Rho=.212; p=.298. Daher gilt die Nullhypothese, und die
obige Hypothese vier (H1) kann nicht bestétigt werden.

Die aus der Fragestellung entwickelte fiinfte Hypothese ist eine gerichtete
Hypothese. Sie dient dazu herauszufinden, ob ein Unterschied im Gesamtwert
der allgemeinen Lebenszufriedenheit zwischen den vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familien besteht, die ihre Emotionsiiberflutung ausgleichen
und ihre Emotionen regulieren konnen und den vom Coma vigile ihres Kindes

betroffenen Familien, die tiber diese Fahigkeit nicht verfiigen.

Hypothese 5:

Eltern, die mit ihrem vom Coma vigile betroffenen Kind zuhause leben,
sind zufriedener, wenn sie ihre Emotionsiiberflutung ausgleichen konnen.
Eltern, die iiber eine geringere Regulation ihrer Emotionen verfiigen, sind

weniger zufrieden.

Auch diese Hypothese wurde mit Hilfe einer Korrelation tiberpriift. Der Zu-
sammenhang des Gesamtwertes der allgemeinen Lebenszufriedenheit, sowie
die Skala zum Erleben von Emotionsiiberflutung wird fiir die betroffene Grup-
pe mit einer Spearman-Rho-Korrelation dargestellt. Bei einem N von 26 be-
trigt Rho=-.452%*; p=.021. Daher ist beziiglich des ersten Teils der fiinften
Hypothese die Nullhypothese zu verwerfen und die obige Hypothese fiinf (H1)
kann insoweit bestitigt werden. Das bedeutet, je stirker die vom Coma vigile
ihres Kindes betroffenen Familien eine Emotionsiiberflutung abbauen oder

146




Uberpriifung der Hypothesen

ausgleichen konnen, desto groBer ist tendenziell ihre allgemeine Lebenszufrie-
denheit. Hinsichtlich des Erlebens von Emotionsregulation ist jedoch keine
signifikante Korrelation festzustellen (Rho=-.333; p=.096), so dass der zweite
Teil der Hypothese nicht bestétigt wird.

Letztlich stellt sich nach den Befunden, die einige signifikante Korrelationen
hinsichtlich der Lebenszufriedenheit der betroffenen Gruppe aufzeigten, die
Frage nach den Priorititen der unabhéngigen Variablen. Welche erweisen sich
bei einer multivariaten Analyse als ,,durchschlagend* und welche haben eher
untergeordnete Bedeutung? Dazu wird fiir die betroffene Gruppe eine univaria-
te Varianzanalyse berechnet, in welcher die bisher als bedeutsam identifizier-
ten Priadiktoren wie der Gesamtwert der allgemeinen Lebenszufriedenheit, die
Belastungssituation (Index aus Item 26 des Fragebogens zum Familienalltag),
die Selbstmanagementfihigkeiten sowie die drei Skalen zum Erleben von
Emotionen (Akzeptanz eigener Emotionen, Erleben von Emotionsiiberflutung

und Erleben von Emotionsregulation) hervorgehen (Tabelle 20).

Tabelle 20: Ergebnisse einer Varianzanalyse zur Rolle von Selbstmanage-
mentfdhigkeiten (FERUS), Belastungssituation (entwickelt aus
der anamnestischen Situation, der vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien, FFCv - Fragebogen zum Familienalltag mit
vom Coma vigile betroffenen Kindern) und der Skala zum Erle-
ben von Emotionsiiberflutung (SEE) fiir die allgemeine Lebens-
zufriedenheit (FLZ-SUM)

Tests der Zwischensubjekteffekte

Abhéngige Variable: Staninewerte Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM)

Quadrat- Mittel Part.
summe df | der Qua- F Sig. Eta-

Quelle Typ III drate Quadrat
Korrigiertes Modell 42,280 3 | 14,093 | 8356 | ,001 ,533
Selbstmanagement- 7,487 1 7487 | 4439 | 047 ,168
fahigkeiten (FERUS)
Belastungssituation 18,593 1 | 18,593 | 11,024 | ,003 334
(FFCv)
Emotionsiiberflutung 3,259 1 3,259 1,932 | ,178 ,081
(SEE)
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Im Ergebnis ist ein signifikantes Modell zu erkennen. In diesem geht die stark-
ste Wirkung auf den Gesamtwert der allgemeinen Lebenszufriedenheit der vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien von der Belastungssituation
gefolgt von den Selbstmanagementfihigkeiten aus. Die Emotionsiiberflutung
hat in diesem Modell kaum einen Einfluss auf die Lebenszufriedenheit.
Selbstmanagement und Emotionsiiberflutung korrelieren mit -0,467 signifikant
negativ, so dass von einer Konfundierung der beiden Variablen ausgegangen

werden muss.

Hypothese 6 ist wiederum eine ungerichtete (zweiseitige) Hypothese. Mit ihrer
Uberpriifung soll festgestellt werden, ob ein Unterschied besteht in der Zufrie-
denheit mit den Beziehungen zu den eigenen Kindern zwischen den Familien,
die mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zuhause leben, und der Kon-

trollgruppe (Familien mit Kindern ohne Coma vigile).

Hypothese 6:
Wenn Eltern mit einem Kind im Zustand des Coma vigile gemeinsam zu-
hause leben, besteht im Vergleich zur Kontrollgruppe, Eltern mit Kindern

ohne Coma vigile, ein Unterschied in der Beziehung zu ihren Kindern.

Grundlage der Uberpriifung dieser Hypothese ist die Subskala ,,KIN Beziehung
zu den eigenen Kindern* aus dem Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ)
von Fahrenberg et. al. (2000). Sie enthélt sieben Items mit den sieben Antwort-
optionen des FLZ von ,,sehr unzufrieden* bis ,,sehr zufrieden*. Die Antworten

wurden nach dem Handbuch des Tests in Stanine-Werte umkodiert.

Zur Uberpriifung der Hypothese werden die mittleren Stanine-Werte der Sub-
skala KIN des Fragebogens zur Lebenszufriedenheit (FLZ) fiir die betroffenen
Familien (mit ihrem vom Coma vigile betroffenen Kind zuhause lebend) mit

der Kontrollgruppe (Familien mit ihren Kindern ohne Coma vigile) verglichen.
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Tabelle 21: Mittelwerte und Standardabweichungen zur Beziehung zu den
eigenen Kindern von vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen
Familien, die gemeinsam zuhause leben und von Familien, die
mit ihren Kindern ohne Coma vigile zuhause leben

Standard- Standardfehler

Fallgruppe Mittelwert abweichung | des Mittelwertes

Familien mit Kindern, die ohne
Coma vigile zusammenleben 5,50 1,631 ,320
N=26

Familien, die vom Coma vigile
ihres Kindes betroffen sind und 521 1,911 ,390
zuhause leben
N=26

Die Mittelwerte zeigen keinen Unterschied zwischen den beiden Gruppen auf;
der entsprechende T-Test ist nicht signifikant. Demnach ist die Nullhypothese

anzunehmen.

Hinsichtlich zufriedenstellender Beziehungen zu den eigenen Kindern besteht
also kein Unterschied zwischen den Familien, die vom Coma vigile ihres Kin-
des betroffen sind, und den Familien, die mit ihrem Kindern ohne Coma vigile

zusammenleben.

6.2 Zusammenfassung

Die Fragestellung, ob ein zufriedenes Leben auch fiir Familien moglich ist, die
mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zuhause leben, wurde mithilfe von
fiinf Hypothesen untersucht. Es zeigte sich, dass beim Gesamtwert der allge-
meinen Lebenszufriedenheit ein Unterschied zwischen den vom Coma vigile
betroffenen und den nicht betroffenen Familien besteht. Erstere schitzen ihre

Lebenszufriedenheit im Allgemeinen deutlich niedriger ein.

Insbesondere die multiple Belastung, die sich im Alltag der vom Coma vigile

ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Familien ergibt, scheint fiir
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die geringere Lebenszufriedenheit verantwortlich zu sein. Auch in der Zusam-
menschau aller Variablen scheint die beschriebene Belastungssituation die
stirkste Wirkung auf die allgemeine Lebenszufriedenheit zu haben. Eine posi-
tive (stirkende) anamnestische Situation entspannt die Situation erwartungs-

gemil wieder zum Teil.

Selbstmanagementfahigkeiten spielen offensichtlich eine entscheidende Rolle
im Alltag der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenleben-
den Familien. Im Vergleich zur Kontrollgruppe erwiesen diese sich allerdings
tiberraschend als relativ gering. Moglicherweise werden die Selbstmanage-
mentfdhigkeiten der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien durch
libermidfBige Belastung erschopft oder ihre Grenzen werden spiirbar. Der Zu-
sammenhang zwischen Selbstmanagementfdhigkeiten und dem Gesamtwert
der allgemeinen Lebenszufriedenheit konnte fiir die Gruppen, die mit ihren
Kindern im Zustand des Coma vigile zusammenleben, nachgewiesen werden.
Der Zusammenhang von Selbstmanagementfihigkeiten und dem Gesamtwert
der allgemeinen Lebenszufriedenheit ist bei den vom Coma vigile ihres Kindes

betroffenen Familien deutlich enger als bei der Kontrollgruppe.

Demgegeniiber scheint die Akzeptanz der eigenen Gefiihle fiir die vom Coma
vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Familien weniger be-
deutsam zu sein. Ein Zusammenhang zwischen der Akzeptanz auftretender
Gefiihle und dem Gesamtwert der allgemeinen Lebenszufriedenheit konnte

nicht nachgewiesen werden.

Je eher aber Emotionsiiberflutungen zuriickgewiesen, abgebaut bzw. ausgegli-
chen werden konnen, desto groBer ist die Lebenszufriedenheit der vom Coma
vigile ihres Kindes betroffenen Familien. Fiir das Erleben von Emotionsregula-
tion konnte hingegen kein signifikanter Zusammenhang mit der allgemeinen
Lebenszufriedenheit nachgewiesen werden. Die Uberflutung mit Emotionen ist
bei vielen Familien potentiell vorhanden und korreliert negativ mit dem Ge-

samtwert der allgemeinen Lebenszufriedenheit.

Die Zufriedenheit mit der Beziehung zu den eigenen Kindern unterscheidet
sich nicht zwischen den Familien, die vom Coma vigile ihres Kindes betroffen

150



Zusammenfassung

sind, und den Familien, die mit ihrem Kind bzw. ihren Kindern ohne Coma
vigile zusammenleben. Dies deutet darauf hin, dass die betroffenen Eltern ihr
vom Coma vigile betroffenes Kind als vollwertiges Familienmitglied betrach-

ten und es nicht als Objekt ansehen, sondern als Subjekt akzeptieren.
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7. Diskussion

Nach der vorherigen Interpretation der Forschungsergebnisse erfolgen die ab-
schlieBende Betrachtung des Forschungsprojektes, die methodenkritische Re-
flexion sowie die Implikation fiir die Praxis. Der Forschungsbedarf fiir die be-

schriebene Thematik wird dabei aufgegriffen.

Da bisher keine vergleichbaren Studien mit vom Coma vigile ihres Kindes be-
troffenen Familien und den Bedingungen ihrer Lebenszufriedenheit vorliegen,
erfolgt der Vergleich erfasster Effekte im Diskussionskapitel mit Studien be-
troffener Familien von Kindern mit Behinderung oder chronischer Krankheit.
Es ist anzunehmen, dass dhnliche Faktoren, zumindest in Teilbereichen eine

Rolle wie bei den vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien spielen.

7.1 Befunde im Kontext der Forschung

Die hier vorgestellten Ergebnisse sind insbesondere im Zusammenhang mit der
Forschungsfrage nach den Bedingungen der Lebenszufriedenheit bei ebenfalls
multiple belasteten Familien interessant. Doege, Aschenbrenner, Nassal, Holtz
und Retzlaff (2011) beschreiben die hohe Dauerbelastung von pflegenden An-
gehorigen mit Gefahr der Erschopfung. Belastungs- und Resilienzstatus haben

fiir Doege et al. (2011) dabei eine hohe gesundheitspolitische Bedeutung.

Ihre Studie mit 327 Familien von Kindern mit intellektueller Behinderung wies
vor allem das Familien-Kohirenzgefiihl (FSOC) als stirksten Priadikator von
elterlichem Stress aus. Das Ergebnis der Studie von Doege et al. (2011) zeigte,
dass das FSOC und die Selbstachtung die elterliche Stressbelastung reduzieren.
Auch die von der intellektuellen Behinderung betroffenen Familien sind anhal-
tenden Belastungen und erschwerten Lebensumstdnden ausgesetzt. Die Selbst-

beachtung erkennen Doege et al. (2011) als konstellationsbedingtes Ergebnis.
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Ein hoher FSOC geht dartiber hinaus mit einer hohen Funktionalitit der Fami-
lie, einer geringen Stressbelastung und einer Intensivierung der Partnerbezie-
hung einher (Doege et al., 2011). Die Korrelation von FSOC und Kompetenzen
sowie Verhaltensauffilligkeiten des von der intellektuellen Behinderung be-
troffenen Kindes war gering (Doege et al., 2011). Bei der Bewiltigung der Si-
tuation hilft den vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien eine
Kombination aus Ausgangsbedingungen (im vorliegenden Fall den anamnesti-
schen Bedingungen) und Personlichkeitseigenschaften (wie die Selbstmana-
gementfihigkeiten oder den Umgang mit Emotionen). Diese Befunde finden in

der vorliegenden Arbeit Beachtung.

Die Bedeutung ablaufender Familienprozesse fiir die Adaption an das Leben
mit der intellektuellen Behinderung ihres Kindes, gelten fiir Doege et al. (2011)
als bestétigt. Als Bedingung der Lebenszufriedenheit fiir diese Familien haben
Doege et al. (2011) die Nutzung sozialer Unterstiitzung nachweisen konnen.
Auch Sommer und Fydrich (1989) beschreiben die soziale Unterstiitzung als
wichtige Entlastung filir betroffene Familien. So auch Willits und Crider
(1988). Sie fanden heraus, dass Belastungen, fehlende Unterstiitzung und der
subjektiv empfundene Gesundheitszustand mit der allgemeinen Lebenszufrie-

denheit korrelieren.

Ahnliche Aspekte werden in der vorliegenden Arbeit deutlich. Die multiple
belasteten, vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien wiesen weni-
ger Zufriedenheit auf als Familien mit Kindern ohne Coma vigile. Mit der hier
vorliegenden Studie war auBBerdem festzustellen, dass die erfahrene Unterstiit-
zung durch externe Hilfen sich besonders auf den Gesamtwert der allgemeinen
Lebenszufriedenheit auswirkte. Eine defizitdre anamnestische Situation fiir die
vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien, die also keine geeignete
Unterstiitzung erhielten, korrelierte mit einem geringeren Gesamtwert der all-
gemeinen Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM, Fahrenberg et al., 2000). Die Fra-
ge, ob hohere Selbstmanagementfdhigkeiten defizitire anamnestische Bedin-
gungen hinsichtlich des Gesamtwertes der allgemeinen Lebenszufriedenheit

ausgleichen konnen, bleibt an dieser Stelle unbeantwortet. Eine Korrelation
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bzw. Beeinflussung beider Aspekte konnte in dieser Studie nicht nachgewiesen

werden.

Der Einfluss vorhandener Selbstmanagementfdhigkeiten auf den Gesamtwert
der allgemeinen Lebenszufriedenheit konnte hingegen durch die vorliegenden
Daten nachgewiesen werden. Rolland (1994) beschiftigt sich mit diesem
Aspekt. Er misst dariiber hinaus wie Doege et al. (2011) dem Familien-
Kohérenzgefiihl (FSOC) eine hohe Bedeutung zu. Nach Antonovsky und Sou-
rani (1988) gehoren fiir Rolland (1994) die Vorstellung iiber die Ursache von
Krankheit und Behinderung sowie die Kontrolliiberzeugung der Familienmit-
glieder zum FSOC. Die Kontrolliiberzeugung als ein im Zusammenhang mit
behavoristischen Verstirkerplinen entstandener Begriff aus der Psychologie
auf Basis sozialer Lerntheorien (Rotter, 1966) bezieht sich als Konstrukt auf
den Glauben, inwieweit das Auftreten eines Ereignisses vom eigenen Verhal-
ten abhéngt. Die Frage ob die Kontrolle im Inneren des Einzelnen oder in den
dulleren Gegebenheiten zu suchen ist, steht hierbei im Mittelpunkt. Dabei ist
die eigene Kontrolliiberzeugung entscheidend fiir vorhandene Selbstwirksam-
keit. Rollands Modell familidrer Anpassung an chronische Krankheiten und
Behinderung (1994) beschreibt fiir die Familie ebenfalls notwendige Kompo-
nenten. Fiir Rolland (1994) sind das die Merkmale der Behinderung, die fami-
lidren Lebenszyklen, die Zeitphasen der Behinderung, die Balance zwischen

Stressoren und Ressourcen der Familien sowie deren Glaubenssysteme.

Die Uberzeugung aber, ein bestimmtes Verhalten ausfiihren zu konnen (K&nig
& Kleinmann, 2006), als Teil des kognitiv behavoristischen Selbstmanage-
ments, gehort zum Gegenstand der hier vorliegenden Forschung. Der Bezug
auf die Selbstmanagementfahigkeiten ist deutlich zu erkennen. Auswirkungen
einer Person, die ihr Verhalten zielgerichtet beeinflusst (Konig & Kleinmann,
2006) konnte im Zusammenhang mit dem Gesamtwert der allgemeinen Le-
benszufriedenheit fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien
nachgewiesen werden. Zwar verfligten die mit ihrem Kind im Zustand des
Coma vigile zusammenlebenden Familie {iber weniger Selbstmanagementfa-

higkeiten als die Familien, die mit ihrem Kind ohne Coma vigile zusammen-
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lebten, die Selbstmanagementfahigkeiten der vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien waren aber entscheidend fiir ihre Lebenszufriedenheit.
Vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebende Familien,
welche iiber Selbstmanagementfdhigkeiten verfiigten waren in der Lage sich
kohérent zu den eigenen Erwartungen zu entwickeln und konnten somit zufrie-

dener leben.

Auch Steverink und Lindenberg (2008) verweisen auf die Korrelation von
Selbstmanagementfahigkeiten und Lebenszufriedenheit. Sie fanden heraus,
dass hohere Selbstmanagementfdhigkeiten zu einem zufriedeneren Leben fiih-
ren. Dariiber hinaus werden laut Steverink und Lindenberg (2008) bei vorlie-
genden Selbstmanagementfihigkeiten weniger soziale Ressourcen bendtigt, um
iber eine hohe Lebenszufriedenheit zu verfiigen. Die hoheren Selbstmanage-
mentfdhigkeiten wirkten sich bei ihren Untersuchungen positiv auf die physi-
schen und sozialen Ressourcendefizite aus. Dariiber hinaus zeigte sich, dass
hohere Selbstmanagementfahigkeiten positiv auf das subjektive Wohlbefinden
wirken. Ressourcendefizite wurden von den Probanden vermieden, so dass ihr
Wohlbefinden gestirkt werden konnte. Die Studien von Steverink und Linden-
berg (2008) beziehen sich unter anderem auf das SOC Modell von Baltes und
Baltes (1990). Dieses beinhaltet die drei Komponenten des adaptiven Verhal-

tens, die Auswahl, die Optimierung und die Kompensation.

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurde der Wert fiir die zugrundeliegenden
Selbstmanagementfahigkeiten als eine Zusammenfassung der Ressourcen Co-
ping, Selbstbeobachtung, Selbstwirksamkeit, Selbstverbalisation und Hoffnung
betrachtet (Jack, 2007). Die Skala Hoffnung beschreibt, wie hoffnungsvoll und
kontrolliert die individuelle Zukunft wahrgenommen wird. Hintergrund ist hier
die Depressionstheorie von Beck (1986). Diese besagt, dass Depressivitit eine
kognitive Storung ist, die durch Erfahrungen verfestigt wird. Ausschlaggeben-
des Kennzeichen fiir die Depression ist in diesem Sinne die Sicht auf sich
selbst, die personliche Umwelt, die eigene Zukunft und auf aktuelle Lebenser-

fahrungen.
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Nach Kanfer, Reinecker und Schmelzer (1996) ist ein wachsendes Gefiihl von
Hoffnung und Vertrauen in die Zukunft wichtig, um Kraft zu gewinnen und
Lebenszufriedenheit zu entwickeln. Ohne Hoffnung als Teil vorhandener
Selbstmanagementfahigkeiten ist keine Zufriedenheit moglich. Um Hoffnung
zu entwickeln, bedarf es positiver Lebenserfahrungen. An dieser Stelle setzt
auch die Forschung von Lukasczik (2014) an. Er beschéftigte sich mit der Er-
forschung der Zufriedenheit von belasteten Familien und untersuchte die Le-
benszufriedenheit von Miittern, die an einer Rehabilitation bzw. Vorsorgemal3-
nahme fiir Miitter, Viter und Kinder teilnahmen. Dabei konzentrierte er sich
unter Bezugnahme auf die Ressourcenerhalttheorie von Hobfoll (1989) auf
positive Ressourcenverdnderung (erziehungsbezogene Selbstwirksamkeit) bzw.
Eingangsbelastung (erziehungsbezogene Stressoren). Er konnte aufzeigen, dass
Stressoren Facetten der allgemeinen Lebenszufriedenheit sowie die Zufrieden-
heit mit der Gesundheit negativ beeinflussen. Des Weiteren zeigte sich, dass
Ressourcenzugewinne sehr niedrige positive Effekte auf die Zufriedenheit hat-
ten. Diese Aspekte wurden in den Kapiteln 3.1, 3.4, 3.5 und 3.6 dieser Arbeit
ebenfalls beschrieben und mit dem Fragebogen zur Erfassung von Ressourcen
und Selbstmanagementféhigkeiten (FERUS, Jack, 2007) sowie dem Fragebo-
gen zum Familienalltag mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind (FFCyv,
Chadasch, 2011) erfasst. Dynamische Wechselwirkungen (Franke & Anto-
novsky, 1997) von Entlastung und dem Gesamtwert der allgemeinen Lebens-
zufriedenheit werden im Rahmen dieser Forschungsarbeit deutlich. In Form
von Bedingungen, welche die Lebenszufriedenheit auch im Zusammenleben
mit einem vom Coma vigile betroffenen Kind férdern konnten forderliche

Aspekte, wie oben erwéhnt, signifikant nachgewiesen werden.

Dariiber hinaus weisen auch die Forschungsergebnisse von Sarimski et al.
(2013) darauf hin, dass wahrgenommene Elternkompetenz mit allgemeiner
Selbstwirksamkeit und Zufriedenheit mit professioneller Unterstiitzung korre-
lieren. Die Zufriedenheit der untersuchten Familien hing wie bei den Familien,
die mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile im hduslichen Umfeld leben

von Menge und Qualitét der Unterstiitzung ab.
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Im Rahmen der hier vorliegenden Forschungsarbeit wurde dariiber hinaus die
Korrelation zwischen dem Erleben von Emotionsregulation und dem Gesamt-
wert der allgemeinen Lebenszufriedenheit untersucht. Emotionsregulation als
adaptive Einflussnahme auf Reaktionen interner oder externer Reize (Scherer,
2009) ist laut Gross und Thompson (2007) ein sowohl unbewusst als auch be-
wusst sowie ein sowohl automatisch als auch kontrolliert ablaufender Prozess.
Eine Korrelation konnte mit der hier vorliegenden Forschungsarbeit fiir die
vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien nicht nachgewiesen wer-
den. Dennoch wurde im Rahmen der Forschung festgestellt, dass fiir die vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Familien eine
hohere Zufriedenheit beschrieben wird, je stirker die miteinander lebenden
Familienmitglieder ihre Emotionsiiberflutung abbauen oder ausgleichen kon-

nen.

Dies entspricht in &hnlicher Weise auch den Forschungsergebnissen von
Gschwendt, Esser, Zelenko und Steiner (2002), die 60 Teenager-Miitter (14-20
Lebensjahre) und ihre Kleinkinder (12-17 Lebensmonate) untersuchten. Auch
diese Probanden unterliegen, wie die der vom Coma vigile ihres Kindes betrof-
fenen multiplen Belastungen und miissen Moglichkeiten finden, um im Alltag
zurecht zu kommen. Die Studie von Gschwendt et al. (2002) zeigte unter ande-
rem, dass Probanden mit hoheren Depressions- und Stresswerten signifikant
mehr negative Emotionalitdt und Aggressivitdt aufweisen. Aggressionen kon-
nen als durch Ausldser hervorgerufene Zeichen der Uberforderung in spezifi-
schen Situationen und auf bestimmte Reize (Brauer, 2011) gewertet werden.
Ebenso deuten Depressionswerte’’ nicht auf ein zufriedenes Leben hin. Aus
diesem Zusammenhang heraus konnen die Befunde von Gschwendt et al.
(2002) als Bestdtigung fiir die hier vorliegende Forschungsarbeit genannt wer-

den.

*! Depression ist eine psychische, affektive Stérung mit Zustinden von Niedergeschlagenheit
(ICD 10).
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Fiir den Zusammenhang des Gesamtwertes der allgemeinen Lebenszufrieden-
heit mit der Skala Akzeptanz eigener Gefiihle konnte keine Korrelation besta-
tigt werden. Fiir ein zufriedenes Leben fiir die vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien scheint die Akzeptanz eigener Gefiihle also eher unbe-
deutend. Dieses Ergebnis ist iiberraschend. Akzeptanz als eine der moglichen
Grundlage fiir die Emotionsregulation scheint fiir die vom Coma vigile ihres
Kindes und zusammenlebenden Familien unbedeutend zu sein, obwohl Ver-
meidungsverhalten ein zufriedenes Leben laut Summer (2009) nicht fordert.
Zufriedenheit trotz besonderer Herausforderungen zu finden, bleibt fiir die in
dieser Forschungsarbeit beschriebenen Familien nicht selten eine langjahrige

Herausforderung.

Familien, die mit chronisch kranken Kindern leben, miissen zum Teil mit le-
benslangen Einschrinkungen zurechtkommen (Borbe, 2006). Erkrankungen
der Haut und der Atemwege wie bei Allergien, Entziindungen und Infektions-
krankheiten, Stoffwechselstorungen wie Diabetes mellitus, Herzfehler oder
Epilepsien, Erkrankungen des Bewegungsapparates oder onkologische Verin-
derungen sind nur einige Beispiele fiir die Herausforderungen, denen Familien
ausgesetzt sein konnen. ,,Kompetente* Familien verfiigen nach Beavers (1989)
liber Bewiltigungsmuster, die das Zusammenleben mit ihren von einer Behin-
derung betroffenen Kindern moglich machen. Dazu gehoren laut seiner Langs-
schnittstudie, die Uiber einen Zeitraum von fiinf Jahren mit 157 Familien durch-
gefiihrt wurde, ebenfalls die klare Einordnung und das Verstindnis fiir die Be-
hinderung, die strukturelle Anpassung der Familie mit Rolleneinteilung, fami-
lidrer Interaktion, Bediirfnisbalance, Selbstreflexion, Selbstbewusstsein sowie

Problemldsungsorientierung.

Retzlaff (2010) fasst den Adaptionsprozess von Familien als zusammenhén-
gend mit dem Schweregrad der Behinderung ihres Kindes und den Funktions-
einschrinkungen zusammen. Die Anforderungen erkennt er in der akuten und
chronischen Anpassungsphase, die davon abhéngt, in welchem Lebenszyklus
sich die Familie befindet, wie gut ihre Interaktion ist und iiber welche Vorer-

fahrungen die Familie zum Thema Krankheit verfiigt. In der Behinderung des
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Kindes sieht er auch ein sich auf das Familiensystem auswirkendes, sortieren-
des Prinzip. Er bezieht sich dabei auf Studienergebnisse von Beavers (1989),
Patterson (2002), Scorgie, Wolgosh und McDonald (1998), Li-Tsang, Yau und
Yuen (2001) sowie Yau und Li-Tsang (1999). Der hohe Belastungsgrad fiir die
Familie, wie auch in dieser Arbeit aufgezeigt und die Auswirkungen der Be-
deutungsgebung fiir die Entwicklung von Resilienz gelten ebenso als bestatigt

wie die Auswirkung einer Langzeitanpassung der Familie so Retzlaff (2010).

Weitere in der vorliegenden Forschungsarbeit aufgezeigte Schwerpunkte wur-
den auch von Matuz, Birbaumer, Hautzinger und Kiibler (2010) untersucht. Sie
analysierten Menschen, die von Amytropher Lateralsklerose (ALS) betroffen
sind (N=27) hinsichtlich der Faktoren Soziale Unterstiitzung, Coping, kogniti-
ve Bewertung und Gesundheitsparameter. Bei etwa 60% der Betroffenen war
ein Zusammenhang zwischen den Faktoren Soziale Unterstiitzung, Coping,

kognitiver Bewertung und einer depressiven Stimmung nachweisbar.

Es wurde gezeigt, dass das Erleben von Emotionsiiberflutung bei den vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien mit dem Gesamtwert der all-
gemeinen Lebenszufriedenheit korreliert (Hypothese 5). Thema der Forschung
war unter anderem, wie die Probanden mit ihren Gefiihlen umgehen und wie
diese bewertet werden. Diese Ausgleichsfahigkeit ist entscheidend fiir die Le-
benszufriedenheit. Auch hier zeigt sich, dass die Einstellung der Situation ge-
geniiber entscheidenden Einfluss auf den Umgang eines Menschen mit einer

schweren Herausforderung hat (Lazarus & Folkman, 1984).

Durch das zum Coma vigile fiihrende Ereignis haben sich unterschiedliche
Rahmenbedingungen ergeben, die als Bedingung fiir den Gesamtwert der all-
gemeinen Lebenszufriedenheit zu werten sind. Wesesentliche Zusammenhinge
und Wechselwirkungen sind in dieser Arbeit erfasst und belegt worden, so dass
entsprechende Hilfen fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Fami-

lien weiterentwickelt werden konnen.

Die durch diese Forschungsarbeit umgesetzten Ziele und gewonnenen Er-
kenntnisse konnten die Bedingungen der Lebenszufriedenheit von Familien,

welche mit threm Kind im Zustand des Coma vigile zuhause leben, verdeut-
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licht werden. Welche Gegebenheiten zu einem zufriedenen Leben fiir die vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Familien beitra-
gen, konnte dargestellt werden. Es war moglich, herauszukristallisieren, dass
Familien- und Lebensprozesse in dieser besonderen Lebenskonstellation be-
stimmte Ressourcen erfordern, um die notwendige Kraft aufbringen zu konnen,
diese Lebenssituation zu bewéltigen. Die multiplen Anforderungen, welchen
die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien ausgesetzt sind, verén-
dern den Lebensablauf und die Lebensperspektive. Systemische Auswirkungen
im Alltag, verschiedene Ausgangssituationen sowie Copingstrategien wurden

vorgestellt, erforscht und zielgerichtet ausgewertet.

7.2 Methodenkritische Reflexion

Im Rahmen dieser Forschungsarbeit war es lediglich moglich, eine Erhebung
von Daten bei Familien durchzufiihren, welche sich explizit mit diesem Vorha-
ben einverstanden erklirten. Andere Familien werden den Fragebogen entsorgt
haben, wie die Summe der versendeten (270) und der zuriickerhaltenen (82)
Fragebogen zeigt. Das Auswahlverfahren war nicht kontrollierbar. Das bedeu-
tet, dass es moglicherweise ein gemeinsames Merkmal gibt, welches die Fami-
lien aufweisen, welche die Fragebdgen (188) nicht zuriickgesandt haben. Viel-
leicht waren diese Familien zu belastet, sehr unzufrieden oder dhnliches. Die-
ses mogliche gemeinsame Merkmal konnte sich auf das Ergebnis der Datener-

fassung auswirken.

Dariiber hinaus haben sich an der Datenerhebung mehr Akademiker beteiligt
als Menschen mit anderen Schulabschliissen. Mdglicherweise verfligen die
Personen, die sich an der Studie beteiligt haben {iber mehr Ressourcen als es
andere Menschen tun. Weiterhin ist festzustellen, dass es durch die hohe Teil-
nahme der Viter an der vorliegenden Datenerhebung zu Verzerrungen ge-

kommen sein kann. Ménner verarbeiten Belastungen in der Regel anders als
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Frauen. Durch die Ausschiittung des Hormons Oxytocin, welches Stress redu-
ziert und zu sozialer Interaktion anregt, wird die geschlechtsspezifische Verar-
beitung von Stresssituationen reguliert. Diese Wirkung wird bei Manner durch
méinnliche Geschlechtshormone, vorwiegend Testosteron aufgehoben (Taylor,

Gonzaga, Klein, Hu, Greendale & Seeman, 20006).

Auch die Auswirkung der unterschiedlichen Anzahl der Teilnahme bei der
Datenerfassung von Familien aus Deutschland und Osterreich kann durch die
geringe Gesamtzahl der Fragebogen von den vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen und zusammenlebenden Familien (N=26) zu Verzerrungen gefiihrt
haben. Die Hilfsstrukturen weisen moglicherweise in beiden Lindern Unter-

schiede auf.

Die interne Validitdt der Studie war auflerdem, wie es bei zahlreichen Datener-
fassungen der Fall ist, durch die eingeschrinkte Kontrolle stérender Einfliisse,
wie etwa Miidigkeit, wenn der Fragebogen vielleicht am Abend ausgefiillt
wurde, Stress mit dem Partner, der vielleicht der Situation des Ausfiillens vo-
rausging, oder die Reihenfolge, in der die Fragebogen ausgefiillt wurden, nicht
beeinflussbar. Diese Einfliisse konnen die Moglichkeiten, Schlussfolgerungen
aus der Datenerhebung zu ziehen, einschrinken (Bortz & Doring, 2006). Um
diese Moglichkeiten wéhrend zukiinftiger Datenerhebungen zu vermeiden,
wire eine genauere Instruktion zum Handling der Fragenbogenpakete ratsam,
auch wenn das vorliegende Problem durch diese Instruktion nur bedingt gelost

werden kann.

Diese mehr oder weniger bedeutsamen Einschrinkungen des Stichprobencha-
rakters sowie die Auswahl der Befragten durch das hybride und in groen Tei-
len nicht kontrollierbare Auswahlverfahren sind hinsichtlich dieser For-
schungsarbeit kritisch zu betrachten. Der groflere Teil der Antworten dieser
Datenerhebung stammt aus sekundéren Verteilungen iiber Organisationen (122
Anschreiben, 21 verwendbare Antworten). Ob und wenn ja nach welchen mdg-
licherweise unterschiedlichen Prinzipien diese Fragebdgen durch die Einrich-
tungen verteilt wurden, ldsst sich schwer nachvollziehen. Vermutlich war ein

guter, vertrauensvoller Kontakt zu den Familien sowie die Entscheidung dar-
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iber, wem die Studie zuzumuten ist, ma3geblich. Lag ein Kind im Zustand des
Coma vigile im Sterben, wurden natiirlich keine Fragebogen an die davon be-

troffenen Familien verteilt. Das wire pietdtlos gewesen.

Welche Auswirkungen dieses Verfahren auf die Validitdt der Angaben hat,
kann nur gemutmaft werden. Allerdings war die Beziehung der vom Coma
vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Familien zu den Stif-
tungen, Hospizen etc. auch nicht Gegenstand der Untersuchung. Dariiber hin-
aus muss man wohl konstatieren, dass Einschrdnkungen der Zufallsauswahl bei
den allermeisten sozialwissenschaftlichen Untersuchungen zu verzeichnen
sind. Sei es, dass Personen einer Profession ausgewihlt werden, Kontaktnetz-
werke oder ein "Schneeballprinzip" genutzt werden, oder dass die Erreichbar-
keit eine Bedingung ist, und nicht zuletzt das Interesse und die Freiwilligkeit

aller solcher Befragungen.

Des Weiteren muss die methodische Qualitdt dieser Forschungsarbeit auch
beziiglich der Reprisentativitit kritisch betrachtet werden. Inwieweit ist es
moglich, Riickschliisse auf die Grundgesamtheit mit N=52 untersuchten Fami-
lien (davon 26 Familien, die vom Coma vigile ihres Kindes betroffen sind und
mit diesem zusammenleben) zu ziehen? Eine hdhere Probandenzahl wére fiir
folgende Forschungsprojekte wiinschenswert. So konnten weitere Teilaspekte
iber die Bedingungen der Lebenszufriedenheit der Familien, welche mit ihrem
Kind im Coma vigile zuhause leben, benannt und durch praktische Hilfen be-
dient werden. Auf der anderen Seite ist bemerkenswert, dass, wie Gespriche
mit anderen Forschern dieser Fachrichtung zeigten, offensichtlich zuvor nie-
mandem der Zugang zu dieser Probandengruppe hinsichtlich der Bedingungen

ihrer Lebenszufriedenheit {iberhaupt gelungen ist.

Bei einer Grundgesamtheit von etwa 600 vom Coma vigile ihres Kindes betrof-
fenen Familien in Deutschland (Geremek, 2009) wurden 140 mit ihrem Kind
im Zustand des Coma vigile zusammenlebende Familien im Rahmen der Da-
tenerfassung angeschrieben. Weitere 50 vom Coma vigile betroffene und zu-
sammenlebende Familien wurden in Osterreich und der Schweiz angeschrie-

ben. Somit konnten 23% aller vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Fa-
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milien in Deutschland im Rahmen dieser Studie erreicht werden. Dariiber hin-
aus ist zu beriicksichtigen, dass von den 600 (Geremek, 2009) in Deutschland
lebenden Kindern im Zustand des Coma vigile viele nicht zusammen mit ihrer
Familie leben. Zahlreiche Kinder im Zustand des Coma vigile leben in spezia-
lisierten Heimen oder befinden sich langfristig auf der Intensivstation im
Krankenhaus, so dass sich der Anteil der erreichten, mit ihrem Kind im Zu-
stand des Coma vigile zusammenlebenden Familien noch einmal erhoht. Aus
der Auswertung der Lumiastiftung, die sich auf die Versorgung von Kindern
im Zustand des Coma vigile und die Unterstiitzung der vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familien spezialisiert hat, leben von den 55 ausgewerteten
Familien etwa 2/3 der vom Coma vigile betroffenen Kinder mit ihren Familien
zuhause und 1/3 in einer dauerhaft stationdren Versorgung. Dariiber hinaus
wurden auch vom Coma vigile ihres Kindes betroffene und zusammenlebende

Familien in Osterreich und der Schweiz in die Studie einbezogen.

Sollte die bisherige Studie eine positive Verdnderung fiir die vom Coma vigile
betroffenen Familien zur Folge haben, wire es von Vorteil, die dariiber hinaus
vorliegenden Ergebnisse aus dem Fragebogen zum Familienalltag mit einem
vom Coma vigile betroffenen Kind (FFCv, Chadasch, 2011) sowie den (weite-
ren vier) Skalen zur Erfassung von Emotionen (SEE, Behr & Becker, 2004)

ebenfalls fiir das Verstidndnis dieser Personengruppe zu nutzen.

Bei der statistischen Auswertung des selbstkonstruierten Fragebogens zeigten
sich Probleme, die in der Versuchsplanung nicht ausreichend beriicksichtigt
worden waren. Insbesondere stellte sich als ein Defizit heraus, dass die Frage,
ob die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Fa-
milien von vorhandenem Bewusstsein bei ihrem Kind ausgehen, vernachlissigt
wurde. Eine Skalierung einer Reihe von Fragen des selbstkonstruierten Frage-
bogens wire dariiber hinaus niitzlich gewesen. Eine Skala mit einer Einteilung
der Antworten nach Stirke und Schwiche beispielsweise von 1 bis 5 hitte ei-
nen deutlicheren Aufschluss iiber die individuelle Situation gewéhrleistet. So-
wohl der Index "Leben" als auch der Index "Belastung", die gebildet wurden

konnten so nicht methodisch sauber gebildet werden. Bei der Zusammenfas-
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sung der Informationen fiir den Index "Leben" ist zu bemerken, dass das Pro-
blem, dass jemand, der nicht angibt verzweifelt zu sein, das zwar nicht ist, dass
aber jemand, der nicht angibt gliicklich zu sein, nicht zwangsliufig ungliicklich
ist. Diese Schwierigkeiten sollten fiir folgende Forschungsarbeiten beriicksich-
tigt und ausgeschlossen werden. Die Abstinde des Punktesystems sollten
gleich sein, damit eine Dimension fiir die Indexbildung gegeben ist. Gleichzei-
tig ist zu beriicksichtigen, dass der FFCv (Chadasch, 2011) als selbstkonstru-
ierte Fragebogen nicht iiber die gleiche Sicherheit wie beispielsweise der
fremdkonstruierte FLZ (Fahrenberg et al., 2000) verfiigen kann. Der FFCv
zeichnet sich andererseits dadurch aus, dass er aus der langjdhrigen Zusam-
menarbeit mit den vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammen-
lebenden Familien entwickelt und auf die Situation abgestimmt erstellt werden
konnte. Er ist als Hilfsmittel flir die Erforschung in dieser besonderen Lebens-
konstellation hervorragend geeignet. Richtwerte fiir eine hohere Belastung der
vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien konnten durch die Erhe-
bung aber aufgezeigt werden. Um zukiinftige methodische Einschrinkungen zu
vermeiden, wire es aber anzuraten, den FFCv zu liberarbeiten. Die anamnesti-

sche Situation konnte eindeutig differenziert werden.

Desweiteren wiére die Durchfiihrung einer Léngsschnittstudie fiir die Erfor-
schung der Lebenszufriedenheit von Familien, die mit ihrem Kind im Zustand
des Coma vigile zusammenleben wiinschenswert. Auch der Blick auf die Ge-
schwister, der vom Coma vigile betroffenen Kinder ist wichtig und sollte er-

forscht werden.

Auch die Entscheidung ob eine qualitative Datenerfassung besser gewesen
wire steht im Raum. Bei allen Vorteilen, die diese Methode zweifelsfrei gehabt
hitte, ist der Vorteil der Distanz fiir die hier vorliegende Forschungsarbeit aus-
schlaggebend. Die Forscherin hat alle ihr bekannten Familien, die mit ihrem
Kind im Zustand des Coma vigile zusammenleben bei der Datenerhebung aus-
gespart, um herauszufinden ob der von ihr erlebte positive Familienzusam-
menhalt und die entspannte Freude tatsdchlich vorhanden sind oder als Maske

dienen. Durch die enge Zusammenarbeit der Forscherin mit den Familien wére
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eine qualitative Erfassung, auch bei ihr fremden Familien, ohne Beeinflussung,
beispielsweise durch nonverbale oder paraverbald Kommunikation schwer
gewesen. Die Forscherin hitte nur schwer ihre Uberzeugung, dass ein Kind im

Zustand des Coma vigile wertvoll ist verstecken kdnnen.

Die hier angebrachte inhaltliche und methodologische Kritik sowie die darge-
stellten Optimierungsmoglichkeiten sollten folgenden Forschern Hilfestellung
und Richtungsmoglichkeiten geben. So kdnnen sie stringent die Erforschung
der Bedingungen der Lebenszufriedenheit fiir die vom Coma vigile ihres Kin-
des betroffenen und zusammenlebenden Familien erforschen und deren Unter-

stlitzung voranbringen.

7.3 Implikationen fiir die Praxis

Mit dieser Forschungsarbeit konnte aufgezeigt werden, dass vom Coma vigile
ihres Kindes betroffene und zusammenlebende Familien unter bestimmten Be-
dingungen genauso zufrieden leben konnen wie Familien mit Kindern ohne
Coma vigile. Dazu miissen stirkende Bedingungen fiir ein zufriedenes Leben
in dieser herausfordernden Lebenssituation gegeben sein. Sind diese Bedin-
gungen nicht greifbar, ist ein groBerer Anteil von vom Coma vigile ihres Kin-
des betroffenen Familien unzufrieden als bei den Familien mit Kindern ohne

Coma vigile.

Zu den Bedingungen, die ein zufriedenes Zusammenleben fiir die Familien mit
einem vom Coma vigile betroffenen Kind ermdglichen, gehdren sowohl du3ere
Rahmenbedingungen als auch Personlichkeitsmerkmale. In dieser Arbeit konn-
te gezeigt werden, dass geeignete Unterstiitzung stirkend auf die Lebenszu-
friedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien wirkt. Fa-
milien, die Entlastung durch den Pflegedienst, die Kranken- und Pflegekasse
sowie das Sozialpddiatrische Zentrum erfahren sind mit ihrem Leben zufriede-
ner. Es ist anzunehmen und in personlichen Gesprachen von vom Coma vigile

ithres Kindes betroffenen Familien formuliert worden, dass vor allem die Hilfe,
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welche die mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zusammenlebenden
Familien erhalten Entlastung ermoglichen. Sich nicht ausschlieflich mit dem
vom Coma vigile betroffenen Kind zu beschiftigen, sondern mit alltagsrele-
vanten Momenten des Lebens schafft Freiraum. Eine Fokussierung auf das
vom Coma vigile betroffene Kind ist durch diese Unterstiitzung entzerrt, denn
auch lebensrelevante, alltigliche Themen gewinnen fiir die vom Coma vigile
ithres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Familien durch die Distanz
zum Kind und zur Versorgung des Kindes wieder an Bedeutung. Abstand zu
der alltiglichen, intensivmedizinischen Situation finden zu konnen, entspannt
die Situation. So ist es fiir diese Familien mdglich, Kraft zu tanken und fiir den

Erhalt eigener Ressourcen zu sorgen.

Entlastend konnen auch die mit der anamnestischen Situation untersuchten
Aspekte wie Hausbesuche wirken, so dass den vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien die Fahrt zu Therapeuten mit dem zum Kind gehdrenden
Equipment wie zum Beispiel dem Spezialrollstuhl, dem Absauggerit und dem
Beatmungsgerit erspart bleiben. Das gilt auch fiir die in den Index "Belastung"

fallende Fahrten ins Krankenhaus bei auftretenden Notsituationen.

Durch eine professionell organisierte und durchgefiihrte hdusliche Betreuung
der vom Coma vigile betroffenen Kindern, konnen Notsituationen, die zu Fahr-
ten ins Krankenhaus fithren kénnen, gegebenenfalls minimiert werden. Einige
auftretende Notsituationen konnen von einem professionell zusammenarbei-
tenden, interdisziplindren und handlungsfahigen Team mit klaren und verléss-
lichen Absprachen im héuslichen Umfeld aufgefangen werden und so die emo-
tionale Anstrengung der einzelnen Familienmitglieder minimieren. Mit dem

Index "Belastung" wurden die dazugehorenden Daten ausgewertet.

Grundlage des gesellschaftlichen Handelns muss, zur Unterstiitzung der vom
Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien, die unangetastete Wiirde des
Menschen bleiben. Das gilt fiir das ganze Leben des vom Coma vigile betrof-
fenen Kindes (vgl. Kapitel 1.5). Die Eltern miissen in diesem Bereich Selbst-
wirksamkeit erfahren und nicht in Diskussionen und Rechtfertigungen verza-

gen. Je weniger Emotionsiiberflutungen die vom Coma vigile ihres Kindes
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betroffenen Familien ausgesetzt sind, desto grofer ist die Lebenszufriedenheit.
Interfamilidre Emotionsiiberflutung ist in der fiir die Familien beschriebenen
Situation dennoch nicht auszuschlieBen. Trauer, Wut und Hoffnungslosigkeit
gehoren héufig vor allem zu Beginn der neuen Lebenssituation zum Alltag

(vgl. Kapitel 3.3).

Auch im Rahmen der Langzeitversorgung sprechen Eltern gelegentlich iiber
diese Empfindungen. Wie ist ihnen aber in diesen Zeiten professionell zu hel-
fen? Verdndert aber die nahezu stindige Anwesenheit anderer Personen mit
einer hoheren Fachkompetenz in Bezug auf die Versorgung des vom Coma
vigile betroffenen Kindes die Familien und wirkt auf sie belastend (vgl. Kapitel
2.2)? Oder erleben sich die mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zu-
sammenlebenden Familien, durch die professionelle Versorgungssituation als
weniger selbstwirksam? Fiihlen Sie sich moglicherweise extern kontrolliert
oder eher als hilflos? Die hier beschriebene und nur ansatzweise untersuchte
Interaktion zwischen Pflegekraft und Eltern bietet fiir weitere Forschungen ein

interessantes Forschungsfeld.

Eine therapeutische Begleitung zur Unterstiitzung der Selbstwirksamkeit als
Grundlage der Lebenszufriedenheit kann fiir manche betroffene Familien not-
wendig werden, um die unerwartete Lebenssituation zu verarbeiten und sich als
familidres System gegenseitig zu unterstiitzen und respektieren zu konnen.
Besonderes Augenmerk sollte in diesem Zusammenhang auf die Geschwister-

kinder gerichtet werden (vgl. Kapitel 2.1).

Handlungsmoglichkeiten zu finden, um mit dieser besonderen Lebenssituation
umgehen zu konnen sind nicht nur fiir die Geschwisterkinder wichtig, sondern
auch fiir die Eltern. Vor allem in der Zeit in der die vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familien von ihren Gefiihlen iiberschwemmt werden kon-
nen, sollten diese anwendbar sein. Hier konnen alle Familienmitglieder gut fiir
sich sorgen und diese Handlungsmdglichkeiten rechtzeitig erlernen, um sie bei
Bedarf anwenden zu konnen. Angebote {iber Entspannungstechniken wie Au-
togenes Training, Meditation und Kontemplation kénnen ebenso hilfreich sein

wie Entspannung iiber Bewegung wie beim Yoga oder Qui Gong. Manchen
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Familienangehorigen hilft auch der kreative Ausdruck wie beim Singen, Musi-
zieren, Malen oder Theaterspielen bei der Bewiltigung der Situation in der sie
stecken. Die Akzeptanz der eigenen Person mit allen dazugehdrigen Emotio-
nen ist ein erster Schritt zur Bewéltigung von Emotionen. Jedes Gefiihl darf so
sein wie es ist, solange es nicht den eigenen Lebensfluss auf Dauer hemmt oder
einen anderen Menschen negativ einschrankt. Ein achtsamer Umgang mitein-

ander ist eine stirkende Selbstmanagementfihigkeit.

Ist die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familie von ihren Gefiihlen
hin- und hergeworfen oder befindet sich in den unterschiedlichen Phasen der
Trauerarbeit (vgl. Kapitel 3.3), kdnnen gemeinsame Rituale Stabilitdt bringen.
Gemeinsame Mahlzeiten, Wanderungen und gestaltete Abendstunden mit Aus-
tausch und lesen kann die Unruhe lindern und ein auf die Gegenwart konzen-
triertes, zufriedenes Leben ermdglichen. Eigene Empfindungen anzunehmen,
sie zuzulassen und sich nicht mit diesen verkriechen zu wollen, kann auch
durch den Austausch mit ebenfalls betroffenen Familien mit einem Kind im
Zustand des Coma vigile mit sich bringen, wie es beispielsweise in Selbsthilfe-
gruppen oder der Hannelore Kohl Stiftung angeboten wird. Seelsorgerische
Hilfe, wie sie in Kliniken oder Kirchen zu finden ist, kann eine sinnvolle Entla-
stung fiir die betroffenen Familien darstellen. Wichtig ist, mit den empfunde-
nen Gefiihlen nicht alleine zu bleiben. Gute Nachbarschaft und Freundschaften

konnen tragend wirken und emotionale Uberschwemmungen ausgleichen.

Die hier vorliegenden Forschungsergebnisse weisen nach, dass Emotionsiiber-
flutung, die schnell abgebaut werden kann, wie zum Beispiel durch ein gutes
Gesprich zu einem zufriedenen Leben filihrt (vgl. Kapitel 6.3). Ruhe zu finden
und in ein Gleichgewicht mit dem bestehenden Leben zu kommen, bleibt eine
besondere Aufgabe im Zusammenleben, mit einem vom Coma vigile betroffe-
nen Kind. Die Balance von Geben und Nehmen kann den Stolz zuriickbringen
und die gesellschaftliche Aufgabe ist es, den Reichtum des Anderssein anzu-

nehmen und Integration genussvoll zu leben.

In der Lebensphase in der die Familie das Ereignis, das zum Coma vigile ihres

Kindes fiihrt, erleben muss und in der Zeit in der die Adaption an die Situation
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im héuslichen Umfeld stattfindet ist die Lebenszufriedenheit hdufig schwer
belastet. In dieser Situation sollte kein Mensch alleine gelassen werden. Zahl-
reiche Faktoren tragen zu einem positiven Empfinden bei. Uber die professio-
nell organisierten, wertvollen Hilfen hinaus ist es moglich, praktische Hilfen
durch Mitmenschen zu erhalten. Funke beschrieb in einem Interview die Isola-
tion, die nach einem schwer belastenden Ereignis eintreten kann. Mdglicher-
weise tritt eine Starre ein. Sie beschrieb auch, dass sie plotzlich einen Kuchen
ithrer Nachbarin vor ihrer Tiir vorfand. Dieser Anstof3 gab ihr die Moglichkeit,

wieder in ein zufriedenes Leben zuriickzufinden (Kruttschnitt, 2007).

Neben den Rahmenbedingungen, die durch diese Forschungsarbeit nachweis-
lich Einfluss auf die Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes
betroffene Familien haben und zielgerichtet unterstiitzt werden kénnen, weisen
bewiesenermaflen auch bestimmte Personlichkeitsmerkmale auf die Lebenszu-
friedenheit der mit ihrem Kind im Zustand des Coma vigile zusammenleben-
den Familien hin. Zu diesen gehdren vorhandene Selbstmanagementfidhigkei-
ten. Diese konnen von den Familien selber gefordert oder auch durch psycho-
logische Therapien gestdrkt werden (vgl. Kapitel 2.6, 3.2). Die Bedeutung fiir
die Praxis liegt auch hier in der Stirkung der vom Coma vigile ihres Kindes
betroffenen Familien, damit die dem Selbstmanagement und somit der Lebens-
zufriedenheit dienenden Personlichkeitseigenschaften gefordert werden kon-
nen. Es gibt professionell arbeitende Organisationen, wie beispielsweise die
Lumiastiftung®®, die Kraft in dieser besonderen Lebenssituation geben méchte.
Hospize, Pflegedienste und viele Einrichtungen mehr, leisten eine bewun-
dernswerte Arbeit, um die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien

im Rahmen ihrer Moglichkeiten zu unterstiitzen.

Dariiber hinaus existieren Forderkonzepte wie die Basale Stimulation (Bien-

stein & Frohlich, 1993), die dem menschenwiirdigen Leben im Zustand des

% An dieser Stelle nicht genannte Organisationen oder Einzelpersonen, die sich fiir die Unter-
stiitzung der vom Coma vigile betroffenen Familien einsetzen, gilt ebenfalls groBer Respekt.
Zu vielen besteht intensiver Kontakt, da die Autorin mit ihnen gemeinsam etwas Konkretes
fiir die vom Coma vigile ihrer Kinder betroffenen Familien erreichen mdochte.
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Coma vigile dienen und den Familien Handlungsmoglichkeiten aufzeigen so-
wie einen Weg aus Ohnmacht und Hilflosigkeit aufzeigen (vgl. Kapitel 1.3).
Die fiir die Lebenszufriedenheit tragende Beziehung zum eigenen Kind kann
durch die Anwendung der passenden Forderkonzepte untertiitzt werden. Die
Komastimulationstherapie (Zieger, 2003) sollte ernst genommen und ausge-
baut werden, ebenso die Anwendung des Thought-Translation-Device (TTD,
Birbaumer, 2005 a, Gehirn-Computer-Schnittstelle, genutzt als Gedankeniiber-
setzungssystem), um die Kommunikation der vom Coma vigile Betroffenen

und ihren Familien zu ermoglichen.

Um diese und dariiber hinaus fiihrende nicht in dieser Forschungsarbeit be-
riicksichtigten Rahmenbedingungen fiir die vom Coma vigile ihres Kindes be-
troffenen Familien zu schaffen beziechungsweise zu erhalten, ist auch ein sozi-
alpolitisches Gesellschaftsdenken notwendig, damit die Finanzierung dieser
tragenden Arbeit auch langfristig gewéhrleistet ist. Vor allem sollte die Betreu-
ung auch nach dem 18. Lebensjahr auf dem gleichen Niveau moglich sein. Da
die Abrechnung in der Erwachsenenpflege nach anderen Kriterien verlduft als
in der Kinderkrankenpflege, kann diese Altersstufe fiir die vom Coma vigile
ihres Kindes betroffenen Familien eine groBe Verdnderung mit sich bringen.
Haufig sind Verdnderungen bei der Versorgung und folgend im Allgemeinzu-
stand erkennbar. Auf der anderen Seite ist positiv zu erwidhnen, dass in
Deutschland eine Betreuung von Menschen im Zustand des Coma vigile ldnger
als 3 Monate vorgesehen ist. Es gibt viele andere Lander wie zum Beispiel die
Niederlande, in denen ein anderes Vorgehen praktiziert wird. Gerritzen (2012)
Vorsitzender der Ethikkommission in den Niederlanden sprach von einem
menschenunwiirdigen Leben, wenn ein Patient nicht selbststindig atmen kann
(vgl. Kapitel 1.5) festgestellt worden sei. In diesem Zustand unterbleiben in
den Niederlanden weitere Therapien (Gerritzen, 2012). Viele Lander der Welt,
die mit anderen finanziellen Situationen zurechtkommen miissen, weisen natiir-
lich ebenfalls eine deutlich andere Betreuung, der vom Coma vigile Betroffe-

nen auf.
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Um die langfristige Versorgung von vom Coma vigile betroffenen Kindern und
die addquate Unterstlitzung ihrer Familien zu gewihrleisten, muss das sozial-
politische Denken, dass ein Mensch, der in Not ist, solidarisch unterstiitzt wird,
erhalten werden. Die jlingsten politischen Entwicklungen, bei denen es sich
héufig um Kostenersparnis handelt, miissen immer wieder durch moralethische
Diskussionen in Frage gestellt werden. In den Medien miissen auch Stimmen
vertreten sein, die sich fiir die Wiirde jedes einzelnen Menschen aussprechen
und unentwegt versuchen diese Interessen umzusetzen, denn nur eine soziale

Gesellschaft kann eine gesunde Gesellschaft sein.

Die Aus- und Weiterbildung examinierter Pflegefachkrifte und interdisziplinér
arbeitender Therapeuten, wie zum Beispiel Ergo- und Physiotherapeuten ist
notwendig, damit diese in der alltiglichen, intensivmedizinischen Versorgung
sicher agieren konnen. Schon jetzt besteht ein beunruhigender Pflegefachkraf-
temangel, dem mit addquaten Ausbildungen, geeigneter Bezahlung und Wei-
terentwicklungsmoglichkeiten im qualitativ pflegerischen Bereich begegnet
werden muss. Die Kinderkrankenpflege als fester beruflicher Zweig muss gesi-
chert werden, um eine professionelle Versorgung von vom Coma vigile betrof-
fenen Kindern im héduslichen Umfeld langfristig zu gewdéhrleisten und somit
den Allgemeinzustand (vgl. Kapitel 2.6) sowie die Aktivititen des tdglichen
Lebens (vgl. Kapitel 1.4) erhalten und fordern zu kénnen. Auch in auftretenden
Notsituationen (vgl. Kapitel 1.5, 2.6) geben die Pflegefachkrifte den vom Co-

ma vigile ihres Kindes betroffenen Familien Sicherheit und Unterstiitzung.

Die im Bereich des Coma vigile arbeitenden Mitarbeiter (Kliniken, Hospize,
Stiftungen, Pflegedienste usw.) miissen dringend durch geeignete Begleitung
langfristig fiir diesen Beruf erhalten werden. Der Pflegenotstand fiihrt aber
schon jetzt zu langfristiger Uberforderung, die ein Ausscheiden durch Burnout
begiinstigt. Die Verhéltnisse bei der Arbeit, der zunehmende Druck sowie die
Verdichtung der tiglichen Anforderungen fiihren zu psychischen Belastungssi-
tuationen (Schmidt, 2013). AuBerdem erleiden Pflegefachkrifte zu oft ortho-
padische Probleme, die durch adédquate Hilfsmittel vermieden werden kdnnen,

die ihnen aber nicht immer zur Verfiigung stehen. Das gilt natiirlich auch fiir
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die an der Pflege intensiv beteiligten Familien von vom Coma vigile betroffe-
nen Kindern. Obwohl diese Fachkréfte und Familien enorme Leistungen voll-
bringen und die Gesellschaft durch einen hohen personlichen Einsatz unterstiit-
zen, ist die gesellschaftliche Anerkennung noch immer nicht angemessen. Die
zu dieser Arbeit gehdrenden Bereiche miissen transparent gemacht und addquat
verglitet werden. Eine supervisorische Begleitung kann fiir die Psychohygiene
und das Stressmanagement, welche bei der Verarbeitung der alltiglichen Bela-

stungen hilft, entscheidend sein.

Auch an der Pflege beteiligte oder beratende Mitarbeiter von Kranken- und
Pflegekassen sollten regelmdBig und gut im Bereich der héduslichen Versorgung
von Kindern im Zustand des Coma vigile geschult sein, damit sie die betroffe-
nen Familien addquat unterstiitzen konnen. Alltagserfahrungen im Umgang mit
den vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien haben gezeigt, dass
biirokratische Prozesse das Leben fiir die ohnehin sehr geforderten zusammen-
lebenden Familien von vom Coma vigile betroffenen Kindern unnétig er-
schweren konnen. So gilt es beispielsweise Formulare mehrfach auszufiillen
oder immer wieder gleiche Fragen zu beantworten. Lange Wartezeiten zwecks
Bewilligung von Leistungen belasten nicht selten das hédusliche Zusammenle-
ben der beschriebenen Familien. Gleichzeitig ist beruhigend festzuhalten, dass
in Deutschland und Osterreich (die Heimatlinder der Probanden) eine Lang-
zeitversorgung, von vom Coma vigile betroffenen Kindern, gewéhrleistet ist.
Die Hand in Hand arbeitenden Einrichtungen miissen sich nicht wie oben be-
schrieben nach drei Monaten legitimieren, so dass den vom Coma vigile ihres
Kindes betroffenen Familien dieser Prozess erspart bleibt. Das Ereignisalter
des Kindes betreffend brauchen die Familien unterschiedliche Hilfsangebote
(vgl. Kapitel 2.3). Auch hier konnen an der Pflege Beteiligte zielgerichtete

Hilfen fir die Familien anbieten.

Die beschriebenen Implikationen fiir die Praxis (harte und weiche, duBerlich
und innerlich anwendbare Rahmenbedingungen sowie Personlichkeitsmerk-
male), welche aus dieser Arbeit hervorgehen, sind schwer einzugrenzen. Sie

betreffen das politische Statement, die gesellschaftliche Fiirsorge, das profes-
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sionelle Handeln sowie das private Engagement. Sowohl auf der Basis theore-
tischer Modelle als auch auf Basis der vorliegenden Ergebnisse ist anzuneh-
men, dass insbesondere von vom Coma vigile ihres Kindes betroffene Familien
geeignete Hilfen brauchen, um auch nach einem Ereignis, das beim eigenen

Kind zum Coma vigile gefiihrt hat, wieder zufrieden leben zu kdnnen.

Die stiarkste Kraft, die Lebenszufriedenheit zuriickzugewinnen, liegt in den
Familien selbst begriindet. Aus dem Aufbau des theoretischen Teils dieser Ar-
beit, welcher das Fundament der entwickelten und dargestellten Hypothesen
bildet, entsteht die Moglichkeit, Ideen fiir den weiteren Forschungsbedarf ein-
zubringen. Die ausgewerteten Ergebnisse, die beschriebene Kritik am methodi-
schen Vorgehen und die Implikation fiir die Praxis weisen auf einen weiteren
Forschungsbedarf, insbesondere im Bereich der Langzeitbetreuung (vgl. Kapi-

tel 1.2) hin.

Durch den Einblick in die Empfindungen und Lebensausrichtungen, welche die
vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien anonym offenbarten, war
es moglich, statistisch signifikante Korrelationen mit diversen Bedingungen
nachzuweisen. Diese Erkenntnisse fiihren zu verbliebenen Fragen, wie zum
Beispiel der nach Abhéngigkeit der Lebenszufriedenheit von der Bezugsrolle
dem betroffenen Kind gegeniiber. Es wird dringend empfohlen, den Geschwi-
sterkindern in einer Langzeitstudie Aufmerksamkeit zu widmen und geeignete
Unterstiitzung zuteil werden zu lassen, damit sie als erwachsene Menschen
psychisch und physisch gesund leben kénnen. Die Moglichkeit der Integration
der vom Coma vigile betroffenen Kinder in das gesellschaftliche Leben stellt

einen dariiber hinausgehenden Forschungsbedarf dar.

Das umgesetzte und weiterhin diskutierte Thema einer moglichen Inklusion
und was diese fiir die vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien und
beispielsweise die Einrichtungen im Rahmen des Schulsystems bedeuten kann,
ist interessant. Der politische Schutz des Lebens, der vom Coma vigile betrof-
fenen Kinder und auch die Auswirkungen einer qualitativ hochwertigen und

geforderten Pflege kdnnen Gegenstand weiterer Forschungen sein.
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Auch wenn mit der vorliegenden Studie ein Beitrag zur Erforschung der Be-
dingungen fiir ein zufriedenes Zusammenleben mit einem vom Coma vigile
betroffenen Kind erfolgt ist, zeigen die zuletzt angesprochenen Aspekte, dass
auch weiterhin Forschungsbedarf besteht, um die vom Coma vigile ihres Kin-
des betroffenen Familien addquat unterstiitzen zu konnen und die Bedingungen
fiir ein zufriedenes Leben, auch nach dem Ereignis, welches beim eigenen
Kind zum Coma vigile gefiihrt hat, auszubauen. Dariiber hinaus gibt es auch
erwachsene Menschen, die sich im Zustand des Coma vigile befinden und von
ihrer Familie zuhause betreut werden. Auch fiir diese Familien konnte eine

entsprechende Forschungsarbeit hilfreich sein.
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8. Epilog

Mit dieser Forschungsarbeit wurde ein Grundstein gelegt, um diese schwer
zugingliche Personengruppe zu erreichen, ihre Bediirfnisse wissenschaftlich
darzustellen, und schrittweise geeignete Bedingungen fiir ein zufriedenes Le-
ben in einer solidarischen Gesellschaft zu erarbeiten. Aus den dargestellten
Bedingungen fiir ein zufriedenes Leben sollte eine Verpflichtung entstehen,

diese zu fordern.

Die Anerkennung der Leistungen der vom Coma vigile ihres Kindes betroffe-
nen und zusammenlebenden Familien und die Betrachtung der Bedingungen
fiir ihre Lebenszufriedenheit innerhalb angespannter Lebensumstéinde stand bei
diesem Forschungsprojekt im Mittelpunkt. Dariiber hinaus soll mit dieser Ar-
beit die Personlichkeit des vom Coma vigile betroffenen Kindes gewiirdigt
werden. Zahlreiche kleine Patienten sind mir dabei in Erinnerung. Diese Arbeit
kann dazu beitragen, eine facettenreiche Lebenssituation nachvollziehbar auf-
zuzeigen und objektiv messbare Ergebnisse iiber die Bedingungen der Lebens-
zufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien vorzule-

gen.

Die Herausforderungen wihrend dieser Arbeit waren breit gefdchert, denn um
das Ziel zu erreichen, klare Forschungsergebnisse iliber die Bedingungen der
Lebenszufriedenheit der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien
zu liefern, konnte nicht auf addquate Forschungsergebnisse zu diesem Thema
zuriickgegriffen werden. Eine Forschungsstrategie musste schrittweise entwic-
kelt werden. Dazu musste das Krankheitsbild des Coma vigile eingegrenzt, die
Personlichkeit des Kindes im Zustand des Coma vigile eingebunden, die zu-
sammenlebenden Familie motiviert und das Konstrukt der Lebenszufriedenheit
definiert werden. Denn nur durch klare Grenzen und Beschreibungen ist es
moglich, Forschung voranzutreiben und vergleichbar zu gestalten. Um Auf-
schliisse iiber die Bedingungen der Lebenszufriedenheit der mit ihrem Kind im

Zustand des Coma vigile zusammenlebenden Familien zu erhalten, mussten
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nachvollziehbare Forschungsergebnisse erarbeitet werden, denn ohne quantita-
tive GroBen, die in der Praxis feststehen und definiert sind, gibt es keine Ver-

gleichsmoglichkeit (Pitka et al., 2009).

Dariiber hinaus geben subjektive Erlebnisvorgidnge, welche auch ein Kind im
Zustand des Coma vigile aufweisen kann (Birbaumer, et al. 2005a), den zu-
sammenlebenden Familien womdglich die ndtige Kraft, um zufrieden mitein-
ander zu leben, den Forschern die notwendige Motivation, um neue Erkennt-
nisse iiber diese Personengruppe gewinnen zu wollen und dem interdiszi-
plindren Team die Gewissheit, die es braucht, um ressourcenorientiert mit den

vom Coma vigile betroffenen Kind und seiner Familie zu arbeiten.

Was denken Sie? Welche ethischen Uberzeugungen und Ideen haben Sie, um
unser gesellschaftliches Leben mit den Kindern im Zustand des Coma vigile
gemeinsam zu gestalten? Um Fragen iiber das Leben mit und das Umfeld von
einem Kind im Zustand des Coma vigile eingrenzen zu konnen, wurde die sy-
stemische Entwicklung der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Famili-
en im Rahmen dieser Forschungsarbeit dargelegt. Anhand des Ereignisalters
sowie der revidierten Lebensentwiirfe der Familien wurden die unterschiedli-
chen Herausforderungen beschrieben. Die Selbstwahrnehmung und die Bezie-
hungsebene, innerhalb des familidren Systems sowie im Rahmen des gesell-

schaftlichen Kontextes, konnten erldutert werden.

Dariiber hinaus wurden die Auswirkungen und moglichen Betrachtungsweisen
von Stressoren in die Arbeit eingebracht. Die Untersuchung der Lebenszufrie-
denheit sowie der Umgang mit Emotionen fiihrten zur Analyse der Selbstma-
nagementfahigkeiten, die innerhalb der vom Coma vigile ihres Kindes betrof-
fenen Familien zu finden sind. Die beschriebenen Auswirkungen miindeten im
Konstrukt und in der Fragestellung nach der zu erreichenden Lebenszufrieden-

heit.

Ich habe im Verlauf meiner Forschung Menschen kennengelernt, die Helden
des Alltags sind. Ich habe Kinder getroffen, die eine besondere Gabe haben
und mich lehrten, Geduld zu entwickeln. Ich habe auf meinem Weg mit Kolle-
gen zusammengearbeitet, die sich bedingungslos fiir die Versorgung anderer
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Menschen einsetzen und die gegen die Einsparungen ankdmpfen, bis sie selber
erschopft in das soziale Netz fallen. Auf meinem Weg habe ich Menschen ken-
nengelernt, die an Visionen glauben und die innerhalb des wissenschaftlichen
Systems nach Losungen fiir Probleme suchen. Ich habe Forscher kennenge-
lernt, die mir die Moglichkeit gegeben haben, meinem Geist Raum zu geben.
Anregende Diskussionen sind ein lebensnotwendiges Geschenk. Nur so ist

Weiterentwicklung moglich.

Dariiber hinaus sind im Rahmen dieser Forschungsarbeit Menschen auf mich
zugekommen, haben mir Lebensgeschichten mitgeteilt und Momente der Freu-
de geschenkt. Mitmenschen aus unterschiedlichen Bereichen und Motivationen
sind auf mich zugekommen und haben mir Mut zugesprochen, wenn ich dach-
te, dass dieses Unterfangen zum Scheitern verurteilt ist. Andere Wegbegleiter,
die mir noch lange im Gedichtnis bleiben werden, haben sich zuriickgezogen
und haben einen anderen Weg eingeschlagen. Kommilitonen, Dozenten und
Wissenschaftler haben auf diesem langen Weg immer wieder Interesse an mei-
ner Arbeit gezeigt und mich ermuntert. Meine Betreuer haben meine Entwick-

lung kritisch begleitet.

Dieser Weg war ein erfolgreicher Weg, der iiber die veroffentlichten Erkennt-
nisse weit hinaus flihrt. Eigene Grenzen itiberwinden zu konnen, die freie Ent-
scheidung iiber die ausgewéhlten Chancen im Leben zu haben und gesund zu
sein, erhalten im Rahmen dieser Arbeit eine neue Bedeutung. Dankbarkeit gilt

auch dem, der mir die Fahigkeiten gegeben hat, diese Arbeit zu erstellen.

Es bleibt zu sagen, dass es wiinschenswert wire, dass Forschung und Praxis ein
verbessertes Verstindnis flireinander entwickeln und iiber ein respektvolles
und gleichwertiges Miteinander nachdenken, um sich gegenseitig zu ergénzen.
Die Schnittstelle zwischen Forschung und Basisarbeit sollte auch zukiinftig
geschlossen werden, um die bestmoglichen Ergebnisse fiir die vom Coma vigi-
le ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Familien und ihre Bedin-
gungen fiir ein zufriedenes Leben zu erzielen. Beide Felder sollten sich re-

spektvoll anerkennen und austauschen.
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In der Politik und angesichts der wirtschaftlichen Gewinnmaximierung wére es
wiinschenswert, Erfahrungen von an der Basis arbeitenden Menschen wertzu-
schétzen, entsprechend zu honorieren und gezielter umzusetzen. Von einer
solchen Entwicklung wiirden nicht nur die Mitarbeiter, sondern besonders die
Kinder im Zustand des Coma vigile und die mit ihnen zusammenlebenden Fa-
milien profitieren, so wie es von jeher geplant war. Sie nehmen die Herausfor-
derung nach einem Zusammenleben im héiuslichen Umfeld an. Es ist mir eine
Freude, endlich die Moglichkeit zu haben, ihnen die Anerkennung zuteil wer-
den zu lassen, die sie verdienen. Gemeinsam die Gewissheit zu teilen, dass ihr
vom Coma vigile betroffenes Kind iiber Bewusstsein verfligt, hat diese Arbeit

moglich gemacht.

Abschliefend mochte ich Frau Prof. Dr. Nulbeck danken, dass sie an dieses

Projekt geglaubt und mich zu dieser Leistung angetrieben hat.

Ich mochte mir jetzt die Freiheit nehmen, den von mir geschétzten Kindern, die
im Zustand des Coma vigile leben, abschlieend das Wort zu erteilen. Das Re-
stimee eines Kindes im Zustand des Coma vigile konnte laut Niethammer

(2008) folgendermaBen klingen:

,,Ich hére meinen Namen.

Eine vertraute Stimme spricht ihn.

Jetzt ein Lied,

das singt sie immer dann, wenn Leben um mich herum kommt,

nicht in der Nacht, bevor es ruhig und dunkel wird um mich herum

und auch nicht am Nachmittag, wenn die Decke fest um mich herumgerollt ist
und ich mit mir alleine sein kann.

Nein, dieses Lied singt sie nur am Morgen — jetzt ist Morgen!

Ihre Hand beriihrt mich am Kopf,
sie ist anschmiegsam und
sie hort mir zu,

sie verdndert ihren Druck, so wie ich atme,
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sie hort mir zu, sie begleitet mich.
Zeit sich zu begriifien, sich zu spiiren

Ich spiire sie — sie spiirt mich

Die Hand bewegt sich an meinem Kopf entlang weiter zur Halsbeuge

Ja, ich spiire genau wo sie ist — jederzeit — ich kann mitgehen, dorthin, wo sie
geht.

Das tut gut!

Nach und nach, ganz so wie ich es verfolgen kann, schdlt sich mein ganzes
ICH

aus der Decke — ja, hier bin ich — jetzt bin ICH!

Sie hilft meinem Arm, sich zu bewegen — wir bewegen uns —

Mein Atmen wird grof3 und stark und hilft mir, mich mit ihr zu bewegen
Ja, Ich bewege mich!

Ich spiire sie,

ich spiire meinen Arm

und wir bewegen uns gemeinsam —

‘

Mal hort sie mir zu, mal hore ich ihr zu.*

(Niethammer, 2008, 109)
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Glossar

ABCX-Modell:
Adaption:
Adipositas:

ALS:

Anamnese:

Anthropologie:
Apathie:
Apoplex:
ATL:
awareness:

BCI:

BGB:
consciousness:

Coping:

Copingstrategien:

covert behavior:
EEG:
EMG:

Empowerment:

Familienkrisenmodell => Familienstresstheorie
Anpassung
Fettleibigkeit

Amytrophe Lateralsklerose (degenerative Er-

krankung des motorischen Nervensystems)

Erinnerung (griechisch), die durch ein ganz um-
fassendes Gesprdach mit dem Patienten erfragt

wird

Lehre iiber den Menschen
Teilnahmslosigkeit

Schlaganfall

Aktivitaten des tdglichen Lebens
Wahrnehmung, Bewusstsein

Brain-Computer-Interface ~ (Gehirn-Computer-

Schnittstelle)

Biirgerliches Gesetzbuch
Bewusstsein

Bewiltigung
Bewusstseinstrategien

nicht beobachtbares Verhalten
Elektroenzephalogramm
Elektromyografie

Ermichtigung, Selbstbestimmung
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Exitus:

FECv:

Feedback:

FLZ:

FLZ-SUM:

FSOC:

GCS:

geblockte Sonde:

Handling:

Hospitalismus:

Hyperventilation:

Hypoxie:

ICD:

Intensivsetting:

interkurrent:

Intoxikation:

Exitus letalis (lat.), Tod

Fragebogen zum Familienalltag mit einem vom

Coma vigile betroffenen Kind

Riickmeldung zum Zwecke der Beeinflussung

des weiteren Verlaufs
Fragebogen zur Lebenszufriedenheit

Gesamtwert der allgemeinen Lebenszufrieden-

heit
Familien-Kohérenzgefiihl

Glasgow Coma Scale (zur Ermittlung vom Grad

der Bewusstseinsstorung)

ein Ballon wird mit sterilem Wasser gefiillt, um

ein Herausrutschen zu vermeiden

professionelle Bewegungsform in Physiothera-

pie und Pflege

Deprivationssyndrom, negative korperliche und

psychische Begleitfolgen von Isolation
beschleunigte Atemfrequenz
Mangelversorgung des Gewebes mit Sauerstoff

International Statistical Classifikation of Di-
seases and other Related Health Problems, In-
ternationale  statistische Klassifikation der
Krankheiten und verwandter Gesund-

heitsprobleme
rdumliche Gestaltung fiir Notfallsituationen

hinzukommend (zum Beispiel Krankheiten,

welche die Grunderkrankung verschlechtern)

Vergiftung
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Ischidmie:

Katabolismus:

kcal/’kg KG/Tag:

kognitiv:

Kohérenz:

Kontinuum:

Kontraktur:

Korrelation:

Korsakow-Syndrom:

Koma:

Krampfanfille:

Kybernetik:

LCP:

Minderdurchblutung oder Durchblutungsaustfall

eines Gewebes oder eines ganzen Organs

Abbau von Stoffwechselprodukten zur Entgif-

tung des Organismus

Kilokalorien pro Kilogramm Kd&rpergewicht pro

Tag
Informationsverarbeitung und -umgestaltung

logischer Zusammenhang und Nachvollzieh-

barkeit von Gedankengidngen
etwas, das zusammenhéngt

Funktions- und Bewegungseinschrinkung von
Gelenken durch Verkiirzung umliegender
Weichteile wie Muskeln, Sehnen, Bandern, Fas-
zien

Beziehung zwischen zwei oder mehreren stati-

stischen Variablen

Retrograde und anterograde Amnesie, Antriebs-
armunt, Gefiihlsschwankungen, Schidigungen

des Zentralen Nervensystems

schwerste Form einer quantitativen Bewusst-

seinsstorung

elektrische Entladungen im Gehirn, die der
Hirnregion entsprechend abnorme, stereotype,

korperliche Bewegungen verursachen

Wissenschaft der Steuerung und Regelung von
Maschinen, Organismen und sozialen Organisa-

tionen

langsame corticale Potentiale
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LJ:
LM:

Meningitis:

minimally conscious state:

Monitoring:

MRT:
Myoklonie:

OECD:

Orem:

Osteoporose:

Oszillation:
overt behavior:

Palliativ:

Palliative Care:

Pathogenese:

PC:

Lebensjahr

Lebensmonat
Hirnhautentziindung

minimaler Bewusstseinszustand

Uberbegriff fiir alle Arten der unmittelbaren
systematischen Erfassung, Beobachtung oder

Uberwachung mit Hilfe technischer Geriite
Magnetresonanztomographie
rasche, unwillkiirliche Muskelzuckung

Organisation fiir wirtschaftliche Zusammenar-
beit
Pflegemodell nach Dorothea E. Orem, das den

Patienten als aktive Person mit einem Ziel

wahrnimmt

Krankheit, die durch geringe Knochendichte
hdufig zu Frakturen fiihrt

Schwingung, dynamisches System
beobachtbares Verhalten

aktive, ganzheitliche Versorgung von Menschen

mit lebensverkiirzender Erkrankung

Oberbegriff fiir alle Bereiche der Versorgung
unheilbar Schwerkranker und Sterbender wie
beispielsweise die Palliativmedizin, -pflege so-

wie die Hospizarbeit

Beschreibung von Entstehung und Entwicklung
einer Krankheit mit allen daran beteiligten Fak-

toren

Personal Computer
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Pediatric:

Peergroup:

PEG:
Pneumonie:
post mortem:
Progredienz:
Propofol:

Qualia:

Resilienz:

Remission:

Salutogenese:

Score:

self-care-requisites:

SEP:

SMART:

SOC:

Somnolenz:

Sopor:

Spastik:

Padiatrie, Kinderheilkunde

Bezugsgruppe, die bestimmte Normen, Werte

und Einstellungen teilt und ihnen dient
Perkutane endoskopische Gastrostomie
Lungenentziindung

nach dem Tod

Fortschreiten einer Krankheit
Narkotikum

subjektiver Erlebnisgehalt eines mentalen Zu-

standes
Widerstandsfahigkeit

tempordres oder dauerhaftes Nachlassen von
Krankheitssymptomen, ohne Erreichung der

Genesung

Gesundheitsentwicklung und -betrachtung als

Prozess

Bewertung

Selbstfiirsorge

Somatosensibel evozierte Potentiale

Senory Modality Assessment and Rehabilitation

Technique
sense of coherence, Kohérenzgefiihl

leichte Form der Bewusstseinseintriibung mit

Schlifrigkeit

schlafdhnlicher Zustand, der nur durch starke

Schmerzreize unterbrochen werden kann

erhohte Eigenspannung der Sklettmuskulatur
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SPZ:

SRRS:

Trachea:
Triangulationen:

Tonus:

Trachealspreizer:

Trauma:

TTD:

Variablen:
Vigilanz:
Vulnerabilitit:
VS:

WHO:

zerebral:

zerebrale Krampfanfalle:

Sozialpidiatrisches Zentrum

Social Readjustment Rating Scale (Soziale Ju-

stierung der Rating Skala)

Luftrohre

Beziehungsentwicklung zwischen drei Personen
Spannungszustand der Muskulatur
Luftrohrenspreizer

Verletzung (medizinisch) / seelische Verletzung

(psychologisch)

Thought-Translation-Device (Gehirn-Computer-
Schnittstelle, genutzt als  Gedankeniiber-

setzungssystem)

abhingige und unabhédngige Merkmale
Wachheit

Verletzlichkeit

vegetative state (vegetativer Zustand)
Weltgesundheitsorganisation

zum Gehirn gehodrende Strukturen

vom Gehirn ausgeldste Krampfanfille
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Anhang: FFCv-Fragebogen

C §ee/enf/a§fern

Sozialp: M;z,whu Begleitung

und Konzeptenty \HI.H‘_‘

Mein Name ist Christiane Klapheck®, ich bin 40 Jahre alt und arbeite seit
1994 als examinierte Kinderkrankenschwester, mit zahlreichen Zusatz-
qualifikationen. 2007 habe ich mich als Diplom Sozialpidagogin selbststéin-
dig gemacht.

Insbesondere interessiert mich die Situation von Familien, die ein Kind im
Coma vigile (Wachkoma, Apallischen Syndrom) zuhause betreuen. Ich
mochte wissen, wie es Thnen geht und wie Sie die Situation als Familie tragen
konnen. Aus diesem Grund untersuche ich 150 betroffene Familien in
Deutschland, Osterreich und der Schweiz mit vier Fragebégen, die anonym
ausgewertet werden. Mit der Zeit, die Sie mir geben, wird meine Studie mog-

lich. Ich werde die Ergebnisse, fiir jeden zugédnglich, veréffentlichen.

Ziel ist es, dass Sie als Familie gehort und wahrgenommen werden, ihre
Fiahigkeiten und Krifte Anerkennung bekommen und Hilfsangebote fiir

Sie entwickelt werden konnen, die Ihnen dort helfen wo Sie es brauchen.

3 Namensinderung durch EheschlieBung in Chadasch.
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Anhang: FFCv-Fragebogen

Da ich seit Jahrzehnten betroffene Familien eng begleite, weil3 ich, wie wenig
Kraft manchmal am Ende eines Tages iibrig ist und wie ungern Sie iiber die
Situation nachdenken, wenn Sie einen entspannten Moment haben. Ohne Sie
kann ich meine Dissertation (Doktorarbeit) nicht fertig stellen. Thre Meinungen
und Antworten sind der Kern der Forschungsarbeit. Ich kann Thnen nichts fiir
Ihre Bemiihungen geben, versichere Ihnen aber, dass ich Sie sehr ernst nehme.
Ich danke Thnen und bitte Sie mir die ausgefiillten Fragebdgen baldmaoglichst
zuriickzuschicken. Ein adressierter und frankierter Riickumschlag liegt selbst-

verstindlich in Threm Péckchen fiir Sie bereit.

Mochten Sie mehr {iber mich wissen, schauen Sie sich gerne meine Homepage

an: www.seelen-fliistern.de (siehe * unten). Meine Dissertation mache ich an

der Humanwissenschaftlichen Fakultit der Universitit zu Koln, Heilpid-

agogik und Rehabilitationswissenschaften, bei Frau Professor Nufibeck.

Mit freundlichen Griif3en,

Christiane Klapheck™

Hinweis:

* Die Homepage hat sich geindert: www.christiane-chadasch.de *

** Namensinderung durch EheschlieBung in Chadasch.
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Anhang: FFCv-Fragebogen

FFCv

Fragebogen zum Familienalltag mit einem vom Coma vigile

betroffenen Kind

Guten Tag. Im Rahmen meiner Promotion im Fachbereich der Heilpid-
agogischen Psychologie habe ich in Zusammenarbeit mit der Humanwis-
senschaftlichen Fakultit der Universitit zu Koln diesen Fragebogen ent-
wickelt. Er erfasst die Situation, in der Sie mit ihrem Kind leben. Ihr Kind
ist vom Coma vigile / Wachkoma / Apallischen Syndrom betroffen und
das bedeutet fiir Sie eine besondere Art das Leben zu gestalten. Ich moch-
te herausfinden woher Sie Thre Kraft schopfen und was Sie brauchen, um
der Situation gewachsen zu sein. Fiir Ihre Teilnahme bedanke ich mich
herzlich. Ich arbeite seit langem mit betroffenen Familien und ihren Kin-

dern, habe viel von Thnen gelernt und mochte Sie noch besser verstehen.
Beispiel:

Was lesen Sie gerne?

1. Krimis X
2. Romane
3. Fachliteratur X

Die Befragung ist anonym, setzt sich aus vier Teilen zusammen und dauert
etwa 45 Minuten. Bitte fiillen Sie die Bogen vollstiindig aus und folgen Sie
einfach Threm ersten Gefiihl. Es gibt kein richtig oder falsch. Alle Daten

werden anonym ausgewertet. Danke.

Nachdruck und jede Form der Vervielféltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.
Klapheck.
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Anhang: FFCv-Fragebogen

1) In welchem Land leben Sie?

1. Deutschland

2. Osterreich

3. Schweiz

2) Sagen Sie mir bitte zunichst wer die Fragen beantwortet.

1. Mutter

2. Vater

3. Geschwisterkind

4. Oma

5. Opa

6. Sonstiges Familienmitglied

3) Wie ist Thr Alter?

4) Wie ist das Alter des betroffenen Kindes?

Nachdruck und jede Form der Vervielfdltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.
Klapheck.
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Anhang: FFCv-Fragebogen

5) Wie wohnen Sie?

1. In einem Haus

2. In einer Wohnung

3. Wie sind nach dem Ereignis umge-
zogen

4. Wir haben unser Zuhause veridndert

6) Seit wann leben Sie mit dem betroffenen Kind zusammen?

7) Wann war das Ereignis? (sechsstellige Eingabe von Monat und Jahr)

8) Was war der Ausloser fiir das Wachkoma?

1. Geburtstraumata

2. Unfall

3. Krankheit

4. Sonstiges

Nachdruck und jede Form der Vervielfdltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.
Klapheck.
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Anhang: FFCv-Fragebogen

9) Was gehort zu dem betroffenen Kind?

1. Eigenes Zimmer

2. Pflegebett

3. Trachealkaniile

4. Sauerstoffversorgung

5. Beatmungsmaschine

6. PEG

7. Erndhrungspumpe

8. Rollstuhl

9. Diverse Hilfsmittel

10) Von wem werden Sie unterstiitzt?

1. Hausarzt

2. Pflegedienst

3. Sozialpédiatrisches Zentrum

4. Therapeuten

5. Krankenkasse

6. Pflegekasse

11) Wie viele Stunden am Tag haben Sie Hilfe?

Nachdruck und jede Form der Vervielfdltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.
Klapheck.
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Anhang: FFCv-Fragebogen

12) Wie viele Stunden in der Nacht haben Sie Hilfe?

13) Wie oft kommen Therapeuten oder Arzte nach Hause?

1. Einmal pro Woche

2. Dreimal pro Woche

3. Flinfmal pro Woche

4. Alle zwei Wochen

14) Wie haufig kommt es zu medizinischen Notsituationen?

1. Einmal in der Woche

2. Einmal im Jahr

3. Viermal im Jahr

4. Alle drei Jahre

15) Wie oft miissen Sie zu externen Terminen?

1. Einmal pro Woche

2. Dreimal pro Woche

3. Einmal im Monat

4. Zweimal im Jahr

Nachdruck und jede Form der Vervielfdltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.
Klapheck.
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16) Wie haufig sind Krankenhausaufenthalte vorgesehen?

1. Einmal im Monat

2. Einmal im Jahr

3. Zweimal im Jahr

4. Alle zwei Jahre

17) Wie oft stehen Operationen an?

1. Einmal im Jahr

2. Zweimal im Jahr

3. Viermal im Jahr

4. Alle zwei Jahre

18) Geht das betroffene Kind in den Kindergarten oder die Schule?

1.Ja

2. Nein

Nachdruck und jede Form der Vervielfdltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.
Klapheck.
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19) Hat das Geschwisterkind Probleme? (Mehrfachnennungen moglich)

1. Keine

2. Schlafstérungen

3. Einnissen

4. Angste

5. Hyperaktivitit

6. Nachdenklich

7. Schulprobleme

&. Keine Freunde

9. Sonstige

20) Haben Sie Probleme? (Mehrfachnennungen moglich)

1. Keine

[\S}

. Schlafstérungen

3. Stress

I

. Angste

N

. Erndhrungsstorungen

6. Genussmittelkonsum

7. Sonstige

Nachdruck und jede Form der Vervielfdltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.
Klapheck.
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21) Haben Sie Sorgen? (Mehrfachnennungen méoglich)

1. Keine

2. Einsamkeit

3. Finanzielle Not

4. Zerrissenheit

5. Probleme am Arbeitsplatz

6. Keine Freizeit

7. Keine Hobbys

22) Was wiinschen Sie sich? (Mehrfachnennungen moglich)

1. Privatsphére

2. Familienalltag

3. Weniger Personalwechsel

4. Ernst genommen werden

5. Therapie

6. Finanzielle Entlastung

7. Administrative Entlastung

Nachdruck und jede Form der Vervielfdltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.
Klapheck.

221




Anhang: FFCv-Fragebogen

23) Was ist positiv an Threr Betreuungssituation? (Mehrfachnennungen

maoglich)

1. Zeitliche Entlastung

2. Erhalt von einem normalen Alltag

3. Unterstlitzung durch Gespriache

4. Vertrauen auf die Versorgung des Kindes

5. Austausch mit Fachpersonal

6. Freiraum schaffen fiir Hobbys

24) Wie haben Sie sich direkt
fithlt? (Mehrfachnennungen moglich)

nach dem Ereignis

ge-

1. Hilflos

2. Meiner Macht beraubt

3. Der Boden wurde mir weggerissen

4. Angstlich

5. Ich habe gar nichts mehr gefiihlt

6. Ich wusste nicht wie es weitergeht

7. Ich musste fiir meine Familie stark sein

8. Ich habe mir Fachliteratur besorgt

9. Ich bin gut aufgeklirt und angeleitet wor-

den

10. Ich wurde seelsorgerisch aufgefangen

Nachdruck und jede Form der Vervielfdltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.

Klapheck.
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11. Ich habe funktioniert

12. Ich habe eine Therapie begonnen

13. Ich habe fiir meine Familie gesorgt

14. Ich habe mit anderen Eltern gesprochen

15. Ich habe mich alleine gelassen gefiihlt

16. Ich habe Gott die Schuld gegeben

25) Was hat sich in IThrem Leben verindert? (Mehrfachnennungen moglich)

1. Alles

2. Nichts

3. Meine Arbeit

4. Meine Freunde

5. Meine Familie

6. Meine Personlichkeit

7. Meine Umwelt

Nachdruck und jede Form der Vervielfdltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.
Klapheck.
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26) Wie wiirden Sie Thr Leben heute beschreiben? (Mehrfachnennungen
maoglich)

1. Zufriedenstellend

2. Hart

3. Ungliicklich

4. Verzweifelt

5. Gliicklich

6. Familiar

7. Gefestigt

Ich danke fiir Ihre Geduld und Ihre Offenheit. Bitte schlieffen Sie die

anderen drei Teile der Studie direkt an.

Nachdruck und jede Form der Vervielfdltigung verboten. Rechte liegen bei Christiane Chadasch, geb.
Klapheck.
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Eidesstattliche Versicherung

Ich versichere hiermit an Eides Statt, dass ich die von mir eingereichte Disser-
tation selbststdndig verfasst und ausschlieBlich die angegebenen Hilfsmittel
und Quellen benutzt habe. Diese Arbeit hat in dieser oder dhnlicher Form noch

keiner anderen Priifungsbehorde vorgelegen.

Hennef, 12.10.2015
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