Umgang mit Menschen

Im Wachkoma

Erfahrungen von Angehorigen mit professionellen
Akteur:innen im Gesundheitswesen und sich daraus
ableitende Erwartungen an professionelle Pflegende

Abbildung von Pierre-Yves Trémois: | “‘apocalypse (1960)
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Werden den Angehodrigen von Menschen im niyversitt

Wachkoma Beratungsangebote gemacht und wie
sehen diese Angebote aus? orwes 014

Untersuchung aus dem Jahr 2014

16 Leitfaden gestutzte Interviews

* Im Krankenhaus zu wenig Informationen -> aber: bei
lebensbedrohlicher Situation ist jede Information wertvoll und
wird als gute Beratung empfunden

* |[m Krankenhaus und in der Rehabilitation unzureichende
Hilfestellungen bei der Organisation der weiterflihrenden
Versorgung -> aber: Behandlung grundsatzlich in Ordnung
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Wie beurteilen die an der Versorgung von Menschen ngggg;ke
mit erworbenen Hirnschadigungen beteiligten

Professionen ithr Fachwissen? o 201

Untersuchung aus dem

Jahr 2016

Sichtung der Curricula:

In den Grundaus
Professionen nic
mit erworbenen

Die Auswertung

vildungen werden die unterschiedlichen
Nt angemessen auf den Umgang mit Menschen
Hirnschadigungen vorbereitet

von 65 Fragebogen (Riicklauf von 46%) zeigt:

 Learning by Doing, zu wenig Weiterbildungsmoglichkeiten
« Mehr Informationen gewilinscht (z.B. Prognose, Therapie,

Beratung)

24.10.2023
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VIR

Fragestellungen (Gniyversitat,

* Angehorige von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen
werden unzureichend in der Klinik und der Reha-Einrichtung auf
die weiterfuhrende Versorgung vorbereitet

* Mitarbeitende werden nicht angemessen auf diese
hochkomplexe Arbeit vorbereitet

Daraus lassen sich folgende Fragestellungen ableiten:

1. Welche Erfahrungen haben die Angehdrigen von Menschen im
Wachkoma im Umgang mit ihren Betroffenen gemacht?

2. Welche Erwartungen lassen sich daraus an professionelle
Pflegende ableiten?
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Forschungsprozess Feldzugang uniyversitat,

24.10.2023

« Uber den Facebook-Kanal der
Hannelore-Kohl-Stiftung am

19.12.2018 konnten keine Probanden
gewonnen werden

 Aufruf in der Verbandszeitschrift der
Deutschen Wachkomagesellschaft im
Marz 2019 -> 5 Familien

» Vermittlung tiber die Osterreichische
Wachkomagesellschaft -> 2 Familien
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Forschungsprozess Ethik-Votum (1)

Positives Ethik-Votum der Universitat Witten-Herdecke vom 26. Marz 2019
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Forschungsprozess Ethik-Votum (2) Griversitat.

Positives Ethik-Votum aus Graz vom 18. September 2019
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Forschungsprozess Datenerhebung uniyversitat,

Narrative Interviews, longitudinale Betrachtung

* [n Deutschland: 19 Interviews in 7 Familien im Zeitraum April
2019 bis August 2020, in 5 Familien 3 Interviews, in 2 Familien 2
Interviews

e In Osterreich: 10 Interviews in 2 Familien im Zeitraum Oktober
2019 bis August 2020

* Wegen Pandemiebedingter Reise- und Kontakteinschrankungen
konnten die Interviews nicht alle sechs Monate durchgefihrt
werden
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Datenbestand

(die Zahl in der Klammer zeigt die Anzahl der gefiihrten Gesprache in den Familien)
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Zustandsentwicklung 2019 - 2021

Longitudinale Betrachtung
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Datenanalyse

VR st
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Qualitative Datenanalyse
« ,Wirwerden nun [...] anzufangen haben damit, zu messen, mit der Schere und dem Zirkel,

wie sich denn der Inhalt der Zeitungen in quantitativer Hinsicht verschoben hat im Laufe

der letzten Generation [...], zwischen dem, was Uiberhaupt an Nachricht gebracht wird und

was heute nicht mehr gebracht wird® (weber 1911)

* Bei der qualitative Inhaltsanalyse steht im Vordergrund, dass sich eine
sozialwissenschaftliche Analyse eines Textes nicht nur auf Zeichen, Worter, Satzlange oder
Textlange beschrankt, sondern sich auch auf das Sinnverstehen und die Interpretation des

Textes bezieht (kuckartz 2016)

* Nach initiierender Textarbeit werden thematische Hauptkategorien gebildet, die sich aus
dem Material heraus ergeben, das gesamte Material wird mit den Hauptkategorien codiert,
nach erneuter Textarbeit Subkategorien gebildet und anschlie8end analysiert und

visualisiert (kuckartz 2016)
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Methodologische Orientierungen (1) Griversitat.

Hermeneutik

 Hermeneutik bedeutet das Verstehen von Sinnzusammenhangen in menschlichen
Lebensaullerungen aller Art und bezieht sich auf das Erfassen menschlicher
VerhaltensaufRerungen und Produkte (Lamnek 2010)

* Danner spricht von zwei verschiedenen Ebenen der Sprache: Die Gesamtheit mit Struktur
und Gesetzmaligkeit auf der einen Seite und die Realisierung durch den Sprechenden auf
der anderen Seite (panner 2021)

* Das Phanomen des Verstehens und der rechten Auslegung des Verstandenen ist nicht nur
ein Spezialproblem der geisteswissenschaftlichen Methodenlehre [...]. Verstehen und
Auslegen von Texten ist nicht nur ein Anliegen der Wissenschaft, sondern gehort offenbar
zur menschlichen Welterfahrung insgesamt (cadamer 2010)
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Methodologische Orientierungen (2) lniyversitat,

Phanomenologie

* Die Phanomenologie zielt darauf ab, das Wesentliche einer Sache objektiv zu erfassen, die
Phanomene oder auch ,Erscheinungen’ werden betrachtet, wie sie sind (tamnek 2010)

« Die Phanomenologie verfahrt schauend aufklarend [...], aber alles in reinem Schauen. Sie
theoretisiert und mathematisiert nicht; sie vollzieht namlich keine Erklarungen (Husserl 1986)

* Die neue Phanomenologie nach Schmitz schlief3t im Vergleich zu den Ansichten von
Husserl (zu den Sachen selbst) und Heidegger (was sich zeigt), die unwillkiirlichen
Lebenserfahrungen des jeweiligen Menschen ein, ohne eine absichtliche Zurechtlegung
vorzunehmen (schmitz 2014)

* |In der Pflegeforschung ist die Phanomenologie seit vielen Jahren als Methodologie prasent:
, 1 here are other, more current, phenomenological approaches that nurse researchers use
in phenomenological research® (de chesnay 2015)
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Methodologische Orientierungen (3) Griversitat.

Lebensweltanalytische Ethnographie

Der Ansatz der Ethnografie unterstitzt durch Anteilnahme, Beobachtung und Verstandnis
dabei, die individuellen Verhaltensmuster zu verstehen und zu deuten

Ethnografie ist die klassische Methode zur Erforschung der Sozialwelt (thomas 2019)

Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen leben in so anderen Welten, dass es kaum
gelingt, ihre Sicht der Dinge kennenzulernen Hitzer 2016¢)

Es bleibt demnach nichts anderes tbrig, als sich mit dem Feld anzufreunden und tber
Indizien und Darstellungen, Apprasentationen, Reprasentationen und/oder Objektivationen
das kennenzulernen, was dort erlebt und erhandelt wird (Hitzler 201¢)
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(vorlaufige) Ergebnisse nipversitat

Welche Erfahrungen haben die Angehorigen von Menschen im Wachkoma im
Umgang mit ihren Betroffenen gemacht?

In den Interviews konnten folgende Codes (und Subcodes) identifiziert
werden:

* Nahe suchen (Beriihrung, Zuneigung, Wohlgefiihl)

 Sich Sorgen machen (Gesundheit, Zukunft, Unbekanntes)

« Ratschlage bekommen (gute Beratung, Bevormundung, Klischee)
 Informationen erhalten

 keine Information erhalten

« Kommunikation erleben (verbal, nonverbal, angemessen, unangemessen)

« Unterstiitzung angeboten bekommen (angemessen, keine oder zu wenig Unterstiitzung
angeboten bekommen)
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(vorlaufige) Ergebnisse (Griyversitat

Welche Erwartungen lassen sich daraus an professionelle Pflegende ableiten?

In den Interviews konnten folgende Codes (und Subcodes) identifiziert
werden:

Nahe ermoglichen

Abwertung vermeiden

Wissen vermitteln (System, Therapie, Pflege)

Anleitung anbieten (Beteiligung, Therapie, Pflege)

Angst nehmen (Zuversicht, Entscheidungshilfen)

Sicherheit geben

24.10.2023 Jurgen Drebes
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Diskussion, Praktische Relevanz (1) (nipversitst,

Relevanz fir die Rahmenbedingungen

Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen und ihre Angehorigen miissen starker
Beachtung finden:

* |n den Sozialgesetzbichern und in den finanziellen Strukturen

* |n der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit
(ICF), der ICD-Katalog ist nicht angemessen

* |In der neurologischen Rehabilitation

* In der Betrachtung der Remissionsstufen nach Gerstenbrand (Gerstenbrand 1967)
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Diskussion, Praktische Relevanz (2) (nipversitst,

Relevanz fir eine strukturierte Vorgehensweise

Fiir die angemessene Begleitung von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen und
ihrer Angehorigen bedarf es mehr Beteiligung bei:

« Der Bedarfsanalyse mit Netzwerkkarten und (egozentrierten - strukturierten)
Netzwerkanalysen

* Der Erhebung der Pflegebediirftigkeit am individuellen Bedarf

» Einer starkeren Berlicksichtigung bei Assessments, beispielsweise der Skala Expressive
Kommunikation und Selbstaktualisierung (SEKS) (zieger 2002)
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Diskussion, Praktische Relevanz (3) niyversitst,
Relevanz fir die Versorgungspraxis
Fiir die praktische Unterstiitzung betroffener Familien wird bendétigt:

« Advanced Nursing Practice (ANP) als Baustein zur Unterstiitzung der klinischen Versorgung

¢ Community Health Nursing (CHN) als Baustein zur Unterstiitzung der aufBerklinischen
Versorgung

 Case Management nach den Leitlinien Deutschen Gesellschaft fir Care und Case
Management (DGCC) sowie der Osterreichischen Gesellschaft fiir Care und Case
Management (OGCC)
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Vielen Dank fur die Aufmerksamkeit Griversitat.

Noch Fragen?
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