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Vorwort

Mit Verfasserinnen werden in der gesamten Arbeit die zwei Personen bezeichnet,
welche die vorliegende Arbeit geschrieben haben. Unter der Bezeichnung Autorin-
nen und Autoren oder Forschende werden Forscherinnen und Forscher von einbe-
zogenen Quellen verstanden. Die Begriffe ,Eltern” und ,pflegende Angehdrige”
werden gleichbedeutend verwendet. Eine ausfuhrliche Definition dazu wird im Ka-

pitel 2 gegeben.

Aussagen der Eltern werden in englischer Sprache belassen.

Fachbegriffe, welche mit * gekennzeichnet sind, werden im Glossar erlautert.

Die formale Gestaltung des Dokuments wurde anhand der Richtlinien der ZHAW,
Departement G vorgenommen. Erganzend wurde der APA-Guide (6th Edition) bei-

gezogen.
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Abstract

Darstellung des Themas: Bei einer moderaten bis schweren Hirnverletzung des
Kindes ist die ganze Familie betroffen, wobei die Bedurfnisse der Eltern oft in Ver-
gessenheit geraten. Die Angehdrigenbetreuung kann einen wichtigen Bestandtell

der ergotherapeutischen Begleitung darstellen.

Das Ziel dieser Arbeit ist es, zu eruieren, mit welchen Schwierigkeiten Eltern eines
Kindes mit einer moderaten bis schweren erworbenen Hirnverletzung im ambulan-

ten Setting konfrontiert sind und welche Bedurfnisse sie haben.

Methode: Zur Beantwortung der Fragestellung wurde eine systematische Literatur-
recherche in medizinischen Datenbanken durchgefuihrt. Unter Beachtung der Ein-
und Ausschlusskriterien wurden sechs qualitative Hauptstudien gefunden. Die Er-
gebnisse werden zusammengefasst, dem ergotherapeutischen Modell CMOP-E
zugeteilt und daraus Empfehlungen fur die Praxis abgeleitet.

Relevante Ergebnisse: Aus den Studien werden folgende Themen als die Wich-
tigsten definiert: Bedirfnis nach fachlicher Information, Bedirfnis nach sozialer
Unterstitzung und Schwierigkeit im Umgang mit dem betroffenen Kind und

Schwierigkeit mit der verbundenen Trauer.

Schlussfolgerung: Die Schwierigkeiten und Bedurfnisse der Eltern von Kindern mit
einer Hirnverletzung sind sehr vielfaltig und individuell. In dieser Bachelorarbeit

werden diesbezlglich die verschiedenen Themen und Aspekte aufgenommen und
dargestellt. Mit dieser Sammlung sollen Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten

auf die Thematik sensibilisiert werden.

Keywords: Hirnverletzung (brain injury), ambulant (outpatient), Kind (child),

Eltern / pflegende Angehorige (parents/caregivers)
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1 Einleitung
»1 don’t think it’s anything you’ll ever get over, because just, he’s not the same, if

you know what | mean, he’s not the same child. . .he’s different in every way.’
(Kirk, Fallon, Fraser, Robinson & Vassallo, 2015)

Was ist, wenn das eigene Kind eine schwere Hirnverletzung erleidet?

Es ist bekannt, dass nicht nur die verletzte Person, sondern die ganze Familie da-
von betroffen ist. Das Leben aller Beteiligten verandert sich nach dem Ereignis,
und es finden Rollenverschiebungen im sozialen System statt. (Hawley, Ward,
Magnay & Long, 2003) Lehan, Arango Lasprilla, de los Reyes & Quijano (2012)
erwahnen, dass Hirnverletzungen nicht nur einen signifikanten Einfluss auf die be-
troffene Person haben, sondern auch auf die nahestehenden Angehdorigen.

Wenn das Kind nach dem Spitalaufenthalt nach Hause kommt, tlbernehmen Eltern
meist die Rolle der pflegenden Angehdérigen. Dies bedeutet fur sie, dass sie ihr ei-
genes Leben der aktuellen Situation anpassen mussen, insbesondere was Beruf
und soziale Aktivitaten angeht. (Hawley et al., 2003)

Die vorliegende Bachelorarbeit will anhand qualitativer Literatur aufzeigen, welche
Schwierigkeiten und Bedurfnisse Eltern bei der Betreuung eines Kindes mit einer
erworbenen Hirnverletzung im ambulanten Setting erleben. Dafur werden lediglich
Verletzungen der Kinder eingeschlossen, die erst nach der Geburt auftreten.
Weltweit sind pro Jahr 100 bis 300 von 10’000 Kindern und jungen Erwachsenen
neu von einer traumatischen Hirnverletzung betroffen (McKinlay et al., 2008). In
der Schweiz leben aktuell rund 130°000 Menschen mit einer Hirnverletzung, wo-

von fast 90’000 Kinder und junge Erwachsene sind (Gustavsson et al., 2011).
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1.1 Problemstellung und Begriindung der Themenwabhl

Wahrend des gesamten Behandlungsprozesses ist die Familie zumeist die einzige
Konstante im Leben des betroffenen Kindes, wéahrend das medizinische Personal
sowie das Setting, in dessen Rahmen die Behandlung stattfindet, oft wechselt.
(Galvin, Froude & McAleer, 2010). Langfristig sind die Familien und Schulen dieje-
nigen, die Betroffene tagtaglich unterstitzen und begleiten (Savage, Pearson,
McDonald, Potoczny-Gray & Marchese, 2001).

Da Kinder mit einer Hirnverletzung auf die stabile und zuverlassige Unterstitzung
ihrer Eltern angewiesen sind, ist es von Bedeutung, die Ursachen und das Aus-
mass der elterlichen Belastung festzustellen, um anschliessend Méglichkeiten fir
eine Reduktion dieser Faktoren aufzeigen zu kénnen (Sokol, 1996).

Manskow et al. (2017) bestatigen, dass das betroffene Kind profitiert, wenn es der
Familie, beziehungsweise den pflegenden Angehdrigen, gut geht. Auch Rosen-
baum (1998, zit. nach Graham, Rodger & Ziviani, 2010, S.5) sagt, dass Eltern ei-
nen grossen Einfluss auf die Betatigungsperformanz* der Kinder haben.

Bei der Entlassung der kranken Person aus dem Spital sind die Angehdrigen oft
nur unzureichend auf die Herausforderungen vorbereitet und sie haben oft auch
kaum Kenntnisse, wie die Familie mit dieser Belastung fertig werden kann (Haus-
ler, 2006).

In der Ergotherapie ist das Miteinbeziehen der Familie in die Behandlung wichtig
und ein essenzieller Aspekt (Taylor, 2008). Dabei hat die Ergotherapie eine einzig-
artige Rollenfunktion, indem sie zur Entwicklung und Erfillung der Partizipation*
bei Klientinnen und Klienten beitrégt (Law, 2002).

Laut Graham et al. (2010) kann die Ergotherapie den Eltern von einem Kind mit
Beeintrachtigungen konkret bei Schwierigkeiten in der Bewaltigung alltaglicher

Aufgaben, Routinen und Aktivitaten helfen.
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1.2 Fragestellung
Mit welchen Schwierigkeiten sind Eltern eines Kindes mit einer moderaten bis
schweren erworbenen Hirnverletzung im ambulanten Setting konfrontiert und wel-

che Bedurfnisse empfinden sie?

1.3 Zielsetzung

Das Ziel dieser Arbeit ist es, eine gesammelte und subjektive Sicht der Schwierig-
keiten und Bedurfnisse der Eltern von Kindern mit einer erworbenen Hirnverlet-
zung zu prasentieren.

Diese werden den drei Domanen des Canadian Model of Performance and Enga-
gement (CMOP-E*) zugeteilt, um so eine Ubersicht zu erhalten, in welchen Domé-
nen die Schwierigkeiten auftreten. Die Ergebnisse des vorliegenden Literaturre-
views sollen Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten sowie weiteren involvierten

Fachpersonen zum Verstandnis der Situation verhelfen.

1.4 Hypothese

Die Verfasserinnen der vorliegenden Arbeit gehen davon aus, dass die in den
Hauptstudien festgestellten Schwierigkeiten von Eltern mit einem hirnverletzten
Kind nicht gleichermassen auf die drei Domanen vom CMOP-E verteilt sein wer-
den. Sie erwarten, dass die Doméne der Betatigung am wenigsten vertreten sein
wird, aufgrund der zeitintensiven Pflege.

Die Wichtigkeit der Ergotherapie fir betroffene Eltern will damit begriindet werden.
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2 Zentrale Begriffe

2.1 Eltern

Der Begriff ,Eltern® inkludiert folgende Konstellationen: Biologische Eltern, Adopti-
veltern, Stiefeltern, pflegende Angehdrige wie auch Grosseltern (Mirza, Krischer,
Stolley, Magafia & Martin, 2018). Sie Gbernehmen ,eine der wichtigsten Unterstit-
zungsfunktionen, die auch bei erwachsenen Kindern erhalten bleibt” (,Pschyrem-
bel Online®, 2018).

Die Rolle der pflegenden Angehorigen beschreibt einen dynamischen Prozess,
wobei ein Individuum eine Reihe von Stufen durchlauft, die im Laufe der Zeit eine
Anpassung und Umstrukturierung der Verantwortlichkeiten erfordern. (Raina,
2005).

2.2 Kind

Der Mensch ist jederzeit das Kind seiner Eltern, auch noch im Erwachsenenalter
(,evidero®, 2019).

Wenn Eltern die Rolle als pflegende Angehdérige in der Langzeitunterstitzung
nach einer Hirnverletzung tibernehmen, greift die Definition vom Kind bis ins junge
Erwachsenenalter Giber. Denn Eltern kdnnen sich zu diesem Zeitpunkt nicht wie
Ublich aus dem Management des Lebens des Kindes zurlickziehen (Kao & Stuif-
bergen, 2004; Wongvatunyu & Porter, 2005).

Daher wird fur die vorliegende Arbeit das Kind von den Verfasserinnen als ,Kind

bis zum jungen Erwachsenen” definiert.

2.3 Hirnverletzung

Eine erworbene Hirnschadigung ist eine Verletzung des Gehirns, die weder ange-
boren noch erblich oder durch ein Geburtstrauma bedingt ist (,biausa“, 2019).

Fur die Einteilung in leichte, moderate und schwere Hirnverletzung wird die Glas-

gow Coma Scale* gebraucht (Teasdale, 2015).
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Bei einer leichten Verletzung halten funktionelle Stérungen bis zu vier Tagen an
und bilden sich vollig zurtick, bei einer moderaten Verletzung klingen die funktio-
nellen Stérungen innerhalb von drei Wochen wieder ab und bei einer schweren
Verletzung liegen funktionelle Stérungen Uber drei Wochen vor mit meist irrepa-
rablen Schaden (Zetkin & Schaldach, 2005).

2.4 Ambulantes Setting

Ambulant wird mit ,ohne stationare Aufnahme” Ubersetzt (Zetkin & Schaldach,
2005 S.67). Fur die vorliegende Arbeit wird sowohl das ambulante Setting als
auch die Domizilbehandlung bertcksichtigt, denn laut Kneafsey & Gawthorpe
(2004) zeigen sich die meisten Schwierigkeiten erst nach der Entlassung aus dem

Spital.
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3 Theoretischer Hintergrund

Im folgenden Kapitel werden theoretische Grundlagen der Hirnverletzung und de-

ren Folgen beschrieben.

3.1 Gehirn

Das menschliche Gehirn besteht aus ungefahr 100 Milliarden Neuronen* (Thomp-
son & Behncke-Braunbeck, 1994). Die Anzahl hochspezialisierter Zellen, steht bei
der Geburt bereits endgultig fest und kann sich, anders als andere Zellen nicht
mehr vermehren. Erst mit der Vielzahl und Komplexitat der Verkntpfungen ergibt
sich die biologische Informationsverarbeitung (Hulshoff, 2000). Diese erlaubt dem
Menschen zu denken, zu lernen, Gegenstande zu gebrauchen und die Sprache

anzuwenden (Zervos-Kopp, 2013).

3.2 Erworbene Hirnverletzung

Erworbene Hirnverletzungen (aquired brain injury, ABI*) sind Schadigungen, die
nicht degenerativ, angeboren, genetisch oder erblich bedingt sind (,biausa“, 2019).
Sie sind das Resultat eines Vorfalls, der nach der Geburt auftritt, wie beispiels-
weise Unfall, Sauerstoffmangel, Infektion, Krankheit, Drogen- oder Alkoholmiss-
brauch (,brain injury australia“, 2019).

Laut Stanley (2009) ist eine erworbene Hirnverletzung der haufigste Grund fir
eine Beeintrachtigung in der Kindheit, geméass Anderson (2005) sogar weltweit der
haufigste Grund fur Einschrankung oder Tod. Bei der erworbenen Hirnverletzung
wird grundsatzlich zwischen einer traumatischen und einer nicht traumatischen
Hirnverletzung unterschieden (,biausa“, 2019). Der grosste Teil der Verletzungen
stellt dabei die traumatischen Hirnverletzungen dar (Braine, 2011).
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3.2.1 Traumatische Hirnverletzung

Traumatische Hirnverletzungen (traumatic brain injury, TBI*) entstehen als Folge
ausserer Einwirkungen auf das Gehirn, wie zum Beispiel Verkehrs- oder Arbeits-
unfalle, riskante Sportarten oder Stiirze (Steinbach & Donis, 2004; Wongvatunyu
& Porter, 2005). Haufige Unfalle bei Kindern und Jugendlichen sind Stirze von Wi-
ckelkommoden oder Hochbetten (Gartner, 2004).

Generell sind Kinder eher einer TBI ausgesetzt als Erwachsene. Dies kommt da-
her, dass der Kopf im Verhéaltnis zum Koérpervolumen grésser ist. Beim Neugebo-
renen liegen die Subarachnoidalraume* zudem weiter auseinander, wodurch Ver-
letzungen durch Erschitterung im Innern der Schadelhdhle begunstigt werden.
Schliesslich ist die Schadelkalotte* bei Kindern dinner und kann daher schneller
brechen. (Vernet, Lutz & Rilliet, 2004).

3.2.2 Nichttraumatische Hirnverletzung

Eine Vielzahl von Erkrankungen sowie exogene* Ursachen kénnen als Verursa-
cher von nicht traumatisch bedingten Hirnverletzungen gezéhlt werden. Dies kann
ein plotzlicher Herz — Kreislauf - Stillstand sein (z.B. infolge eines Herzinfarktes)
oder Lungenembolien und schwere Lungenerkrankungen, die zu einer Sauerstoff-
untersattigung des Blutes fuhren. (Steinbach & Donis, 2004)

Weiter kann ein Schlaganfall, eine Infektion, ein Tumor oder eine toxische Belas-
tung zu einer nicht traumatischen Hirnverletzung fihren (,biausa“, 2019). Nicht
selten, besonders im Kindesalter, ist auch ein beinahe erlebter Ertrinkungstod o-
der eine Strangulation* Ursache der Schadigung im Gehirn (Steinbach & Donis,
2004).

3.3 Folgen fur die Betroffenen

Nach einer Hirnverletzung konnen signifikante physiologische, psychologische, so-
ziale und emotionale Schwierigkeiten auftreten (Kneafsey & Gawthorpe, 2004).
Diese kdnnen ganz unterschiedliche Bereiche betreffen (Brown, Whittingham,
Sofronoff & Boyd, 2013) und werden teilweise erst mit der Zeit ersichtlich (Nade-
baum, Anderson & Catroppa, 2007).
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Da die Entwicklung des Nervensystems beim Kind laufend stattfindet, hangt die
Art und das Ausmass der Beeintrachtigung von den neurologischen Funktionen
wesentlich vom Zeitpunkt der Schadigung (Gartner, 2004) sowie vom Schwere-
grad der Verletzung ab (Anderson, 2005; Hawley et al., 2003).

Laut Anderson (2005) kénnen Kinder nach einer schweren Hirnverletzung blei-
bende kognitive und motorische Einschrankungen davontragen, obwohl das kindli-
che Gehirn noch plastisch* und daher fahig ist, Auswirkungen zu adaptieren. Be-
troffene Kinder sind im Alltag oft vollstandig auf andere angewiesen (beispiels-
weise bei der Korperhygiene, beim Essen oder der Mobilitat). Weiter sind Partizi-
pationseinschrankungen zuhause, in der Schule oder in der Gemeinschaft mdglich
(Galvin et al., 2010).

Fragile Suisse (2016) bietet in der Tabelle 1 eine Auflistung von sichtbaren und

unsichtbaren Folgen der Betroffenen:

Tabelle 1
Folgen fiir Betroffene nach Fragile Suisse (2016)

Sichtbare Unsichtbare

Lahmungen (schlaffe und spastische) Sprachstérungen (z.B. Aphasie)
motorische Stérungen verminderte Belastbarkeit
Gleichgewichtsstérungen erhohtes Schlafbedirfnis
unangepasste Mimik kognitive Stérungen

fehlerhafte Sinnesverarbeitung

Verlust der Eigenwahrnehmung des Korpers und der
Kdrperorientierung

Verlust an Geschicklichkeit
allgemeine Verlangsamung
Verlust von Automatismen

Veranderungen im Verhalten

Es ist anzumerken, dass die Folgen nicht abschliessend sind und lediglich als Ubersicht dienen.
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3.4 Folgen fur die Eltern

Eltern eines betroffenen Kindes sind durch die Situation physischen und emotiona-
len Schwierigkeiten ausgesetzt, die das familiare Zusammenleben negativ beein-
flussen kbénnen (Lehan et al., 2012). Durch das Ereignis und die Erkenntnis, dass
sich der Zustand ihres Kindes mdglicherweise kaum mehr verandern wird, sind die
meisten betroffenen Eltern traumatisiert (Collings, 2007; Huber, 2007). Ein unvor-
hergesehener Schicksalsschlag wird von Cullberg (1978, zit. nach Sonneck &
Aichinger, 2000, S.16) als moglicher Krisenanlass beschrieben. Wahrend einer
Krise kdnnen verschiedenste Geflihle wie beispielsweise Wut, Verzweiflung, Ver-
leugnung, Schuld, Trauer, Aggression und Hoffnung aufkommen (Collings, 2007;
Savage, DePompei, Tyler & Lash, 2005). Schlossberg (1981) definiert den Zu-
stand der Krise als momentanes Ungleichgewicht, in dem die Person neue Strate-

gien fur das Losen des Problems finden muss.

Fur die Eltern entsteht wahrend der Betreuung im ambulanten Setting ein grosses
Belastungspotential. Die pflegerische Betreuung von hirnverletzten Kindern geht
weit Uber das zeitliche Engagement hinaus, was Eltern tGblicherweise fur ihre ge-
sunden Kindern aufwenden. (Mikula & Wingenfeld, 2002)

Die regelméssige Prasenz bei Tag und Nacht kann zu psychischer und physischer
Erschopfung (Mikula & Wingenfeld, 2002) und zu Vereinsamung (Horn & Robert
Bosch Stiftung, 2008) der Eltern fihren. Neben dem emotionalen und kdrperlichen
Stress, den sie erleiden, geraten Eltern oft auch in finanzielle Schwierigkeiten (Ait-
ken, Mele & Barrett, 2004).

Wenn den Eltern durch die hohen Anforderungen im Alltag die Teilhabe an bedeu-
tungsvollen Aktivitaten fehlt, kann dies auf Dauer zu einer Occupational Depriva-
tion* nach Whiteford (2000) fuhren. Dieser Begriff beschreibt in der Ergotherapie
einen Zustand, in dem ein Individuum von Betétigung ausgeschlossen wird und es
zu einem Betatigungsentzug kommt (Whiteford, 2000), was wiederum ein geringe-
res Wohlbefinden, schlechtere Gesundheit und kleinere Lebensqualitat zur Folge
haben kann (McDougall, Buchanan & Peterson, 2014).
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4 Ergotherapie

Die Ergotherapie begleitet, unterstitzt und befahigt Menschen, die in ihren alltagli-
chen Tatigkeiten eingeschrankt sind oder wenn die Gefahr einer solchen Ein-
schrankung besteht (Reichel, Dehnhardt & American Occupational Therapy
Association, 2018). Alltagliche Tatigkeiten, die fur die Klientinnen und Klienten Be-
deutung und Zweck haben, werden in der Ergotherapie als Betéatigungen bezeich-
net (Anne G. Fisher, 2014). Diese bilden den zentralen Schwerpunkt einer ergo-
therapeutischen Behandlung (Anne G. Fisher, 2014), wobei das Ziel ist, den Zu-
gang zur Betatigung zu erhalten oder wieder zu finden (Gregor & Grossmann,
2007).

Die Ergotherapie kann bei diversen Schwierigkeiten im Alltag, wie beispielsweise

Rollenkonflikten oder bei der Befriedigung von verschiedensten Bedurfnissen, Un-
terstitzung bieten und so eine Occupational Balance* fordern (Pentland & McCaoll,
2008). Die Occupational Balance wird von Wilcock (1998, zit. nach Stamm & Kols-
ter, 2009, S.191) als ausgeglichene Einbindung von korperlichen, mentalen, sozia-
len, emotionalen, spirituellen und ausruhenden Téatigkeiten im Alltag definiert, wel-
che zum Wohlbefinden fihrt. Die Idee eines gesundheitsférdernden Gleichgewich-
tes ist in der ergotherapeutischen Literatur sehr verbreitet und wird in vielen ergo-

therapeutischen Modellen aufgegriffen (Backman, 2011).

4.1 Angehorige als Klientel

Kinder mit einer Hirnverletzung werden im Gesundheitssystem in erster Linie als
Klientinnen und Klienten angesehen. Doch der Begriff Klientin oder Klient wird
nach Fisher (2014) in der Ergotherapie mit dem Begriff der Klientenkonstellation*
erweitert. Damit werden Menschen eingeschlossen, die durch die Situation selbst
ein Performanzproblem* haben und mit der betroffenen Person zusammenwohnen
oder eng verbunden sind (Anne G. Fisher, 2014). Da Eltern von betroffenen Kin-
dern weniger Zeit und mehr Stress im Alltag haben (Hawley et al., 2003), fehlt oft

der Zugang zur eigenen Betatigung.
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Laut McDougall, Buchanan & Peterson (2014) kénnen Ergotherapeutinnen und Er-
gotherapeuten durch einen Familienzentrierten-Ansatz den Erfahrungen der pfle-
genden Angehdrigen Beachtung schenken, sowie ihre Gesundheit und das Wohl-
befinden starken. Ergotherapeutische Interventionen kénnen so die kurz- und lan-
gerfristigen Bedurfnisse der pflegenden Angehdrigen angehen und auf eine Ver-

besserung der Occupational Balance abzielen (McDougall et al., 2014).

Die Angehdrigenbetreuung ist jederzeit ein wichtiger Bestandteil in der ergothera-
peutischen Behandlung (Ott-Schindele, 2009). Im Familiensystem nach Rosen-
baum wird die Wechselwirkung zwischen verschiedenen Familienmitgliedern und
die Auswirkungen jedes einzelnen Mitgliedes auf das Leiden des anderen betont.
Das System beschreibt, dass wenn die Eltern kérperlich und psychologisch ge-
sund sind, sie in der Lage sind, die Entwicklung ihres Kindes zu férdern (Rosen-
baum, King, Law, King & Evans, 1998). Auch die Studie von Fleming, Sampson,
Cornwell, Turner & Griffin (2012) bestatigt immer wieder den Zusammenhang von

Wohlbefinden der Eltern und dem der betroffenen Person.

4.2 CMOP-E

Das Canadian Model of Performance and Engagement (CMOP-E) nach
Townsend & Polatkajo (2013) bietet eine optimale Darstellungsmoglichkeit (Abbil-
dung 1) vom Zusammenhang zwischen Person, Betéatigung und Umwelt. Es zeigt,
wie die drei Domanen zusammenspielen und sich gegenseitig beeinflussen
(Townsend & Polatkajo, 2013).

Laut Hagedorn (2000) sind Schwierigkeiten in der Ausfihrung von Betatigungen
auf das Ungleichgewicht zwischen physischen, geistigen, sozialen und spirituellen

Aspekten zurtckzufuhren.

11
Anna Rutishauser, Renata Possidente del Monte



Abbildung 1
CMOP-E nach Townsend & Polatkajo (2013)

Figure 1.3 The CMOP-E': Specifying our domain of concern

Environment

Leisure

A.' Referred to as the CMOP in Enabling Occupation (1997a, 2002) and CMOP-E as of this edition
B. Trans-sectional view

Polatajko, H. J., Townsend, E. A., Craik, J. (2007). Canadian Model of Occupational Performance and Engagement
(CMOP-E). In E. A. Townsend and H. J. Polatajko, Enabling Occupation II: Advancing an Occupational Therapy
Vision of Health, Well-being, & Justice through Occupation. p.23 Ottawa, ON: CAOT Publications ACE

Die Begriffe werden im Glossar (Seite 68) erlautert.

4.3 Domanen im CMOP-E
Im Folgenden werden die drei Domanen ,Person, Betatigung, Umwelt” naher er-

lautert.
4.3.1 Person

Die Person besteht aus den drei verschiedenen Performanzkomponenten phy-
sisch, affektiv und kognitiv und der Spiritualitat (Townsend & Polatkajo, 2013).
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Im Modell wird davon ausgegangen, dass die Performanz einer Person Einfluss
auf die alltaglichen Betatigungen hat und aus folgenden Komponenten besteht

(Jerosch-Herold, 2009):

Physisch: umfasst alle sensorischen, motorischen Funktionen

Affektiv: umfasst alle sozialen und emotionalen Funktionen

Kognitiv: umfasst alle geistigen Funktionen wie Kognition, Intellekt, Konzentra-

tion, Gedachtnis und Beurteilung

Die Spiritualitat ist Teil der Person. Sie wird von der Umwelt mitgepragt
(Townsend & Polatkajo, 2013) und ist kulturabhangig (Scheepers & Berting-Hu-
neke, 2015). Laut Townsend (1997) verleiht die Spiritualitdt der Betatigung eine
Bedeutung.

4.3.2 Betatigung

Der Begriff der Betatigung meint Aktivitaten im taglichen Leben, die von den Indivi-
duen und ihrer Kultur bestimmt und mit einem Wert und einer Bedeutung belegt
werden. Zur Betatigung gehort die Selbstversorgung, der Beitrag zum sozialen
und 6konomischen Gefilige der Gemeinschaften, in denen sie leben (Produktivi-
tat) und die Freude am Leben (Freizeit) (Townsend et al., 1997).

Im Modell wird die Betatigung mit diesen drei Begriffen in verschiedene Lebensbe-
reiche eingeteilt (Jerosch-Herold, 2009).

Betatigung wird als Grundbediirfnis aller Menschen angesehen, da sie Bedeutung
und Sinn in das Leben bringt und zur Gesundheit und zum Wohlbefinden beitragt
(Jerosch-Herold, 2009). Die Art und Qualitat einer Betatigung hangen von der In-

teraktion zwischen der Person und der Umwelt ab (Carswell et al., 2004).
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4.3.3 Umwelt

Die Umwelt hat einen bedeutsamen Einfluss auf die Fahigkeit, den taglichen Beta-
tigungen nachzugehen und kann die Performanz erleichtern oder beeintrachtigen
(Jerosch-Herold, 2009; Reichel et al., 2018). Die Umwelt wird im Modell folgender-
massen unterteilt:

Soziale Umwelt: Soziale Beziehungen, Einstellungen und alle Personen, mit de-
nen jemand Kontakt hat (Dehnhardt, 2012; Jerosch-Herold, 2009).

Kulturelle Umwelt: Dabei werden kulturell gepragte Traditionen und Werte von
Personengruppen eingeschlossen (Dehnhardt, 2012; Jerosch-Herold, 2009).
Institutionelle Umwelt: Nach Sumsion & Dehnhardt (2002) gehdren hier gesell-
schatftliche Institutionen, Organisationen und Ablaufe, Entscheidungsprozesse,
Vorgehensweise, Zustandigkeiten und Zugéanglichkeiten dazu. Diese haben recht-
liche, politische und 6konomische Komponenten.

Physische Umwelt: Natlrliche oder geschaffene Gebilde, in denen Betétigung
stattfindet (Jerosch-Herold, 2009) sowie Gebaude, Strassen, Garten, Transport-
mittel, technische Geréate und das Wetter (Sumsion & Dehnhardt, 2002).
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5 Methodik

Die vorliegende Bachelorarbeit wurde als Ergebnis einer Zweierarbeit zwischen
Dezember 2018 und Mai 2019 verfasst.

Die Fragestellung wurde mittels einer systematischen Literaturrecherche nach
(Guba, 2008) bearbeitet und das Ergebnis entspricht einem Literaturreview mit
qualitativen Studien. Im folgenden Kapitel wird die Vorgehensweise zur Beantwor-

tung der Fragestellung aufgezeigt.

5.1 Literaturrecherche

Fur die Literaturrecherche wurden aus der Fragestellung Keywords und Schlag-
worter definiert. Ausschlaggebend waren vor allem die Begriffe ,brain injury®,
.parents / caregivers”, ,outpatient” und ,child®. Zusatzliche Keywords und Syno-
nyme wurden hinzugezogen, um die Suche zu erweitern oder zu prazisieren
(siehe Tabelle 2).

Die Suche wurde in den medizinisch-therapeutischen Datenbanken CINAHL,
MEDLINE, PubMed, AMED, aber auch in Datenbanken anderer Fachgebiete, wie
PsychINFO und Livivo sowie im NEBIS Katalog durchgefihrt.

Als Boole’scher Operator wurde hauptsachlich ,AND*“ verwendet, um viele der
Keywords miteinzubeziehen. Die Trunkierung ,* “ wurde eingesetzt, um wichtige

Keywords moglichst offen zu formulieren (siehe Anhang A, Seite 82).
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5.2 Keywords

Tabelle 2
Keywords

Schlisselworter

Keywords

Synonyme

Schlagwdrter

moderate / schwere
Hirnschadigung /
Hirnverletzung

Eltern / pflegende An-
gehdrige

ambulant

Kinder
Schwierigkeiten

Bedurfnisse

Ergotherapie

Zufriedenheit

moderate / severe brain

injury

parents

outpatient
children
challenges

needs

Occupational therapy

satisfaction

ABI, TBI, brain damage,
head injury, traumatic brain injury,
aquired brain injury

caregivers, relatives
caring relatives, single parents,
family

ambulatory, home / homecare,
domicil

childhood, kids, paediatric,
adolescents

educational challenges, experience,
occupational deprivation
participation, support, experience

OT, occupational therap*, Occupation*,

Occupational Performance

occupational balance

Cinahl:
MeSH:

Brain Injuries
Brain Injuries,

Brain Damage, Chronic
Brain Injuries, Traumatic

Cinahl:
MeSH:
Care

MeSH:
Cinahl:
MeSH:
Cinahl:

MeSH:
apy
Cinahl:
apy
MeSH:
Cinahl

Family, Caregivers
CAREGIVERS, Child

Outpatients
Outpatients
Child

Child, Child Care

Occupational Ther-
Occupational Ther-

Personal Satisfaction

: Personal Satisfac-

tion, Work-Life Balance

MeSH = MeSH Terms,

MH= Cinahl Headings

5.3 Ein- und Ausschlusskriterien

Die Verfasserinnen haben sich entschieden, ausschliesslich qualitative Studien

einzuschliessen, damit die Erfahrungen der Eltern mdglichst realitatsnah erfasst

werden kdonnen (Kneafsey & Gawthorpe, 2004). Es wird ausschliesslich Literatur

mit moderaten und schweren Hirnverletzungen eingeschlossen, da die Schwierig-

keiten fur alle Beteiligten zunehmen, je schwerer die Verletzung ist (Hawley et al.,

2003). Die Hirnverletzung soll zur Eingrenzung des Themas erworben, jedoch

nicht aufgrund eines Geburtsfehlers oder -gebrechens entstanden sein, da die

Verfasserinnen die Schwierigkeiten der Eltern aufgrund von Veranderungen vom

friheren zum jetzigen Kind erfassen wollen.
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Da sich die Arbeit auf das ambulante Setting und die Domizilbehandlung (Defini-
tion 2.4) beschrankt, werden Studien, in denen die Behandlung als akut oder stati-
onar eingestuft wird, nicht miteinbezogen. Diese Abgrenzung wurde vorgenom-
men, da laut Kneafsey & Gawthorpe (2004) die langanhaltenden Auswirkungen
auf das familidre Geflige erst nach der akuten Phase ersichtlich werden.

Es werden Studien inkludiert, in welchen die Verletzung des Kindes bis zu zehn
Jahre zurickliegt, um eine moglichst langfristige und breite Einsicht in die Prob-
leme und Schwierigkeiten der Eltern zu erhalten. Geméss Brown et al. (2013) kon-
nen nach einer Hirnverletzung viele Langzeitfolgen entstehen, die sich mit der Zeit

maoglicherweise verscharfen.

Um zu gewahrleisten, dass sich die Arbeit auf die Schweiz Ubertragen lasst, wird
nur Literatur bertcksichtigt, die Gber industrialisierte Lander und Kontinente mit ei-
nem ahnlichen soziodemographischen Hintergrund berichtet.

Betroffene Kinder (Definition 2.2) sollen in der implizierten Literatur zwischen

null und 25 Jahre alt sein. Dies stellt sicher, dass Eltern bereits eine Periode einer
normativen Lebensspanne mit ihren Kindern erlebt haben, bevor die einschnei-
dende Veranderung eintritt (Collings, 2007).

Zudem sollen die Betroffenen zur besagten Zeit bei den Eltern wohnen oder wie-
der von ihnen aufgenommen werden. Einerseits, weil so die Veranderung im All-
tag der Eltern nachgewiesen kann, andererseits weil Eltern gemass Kneafsey &
Gawthorpe (2004) ein Gefuihl von moralischer Verpflichtung gegeniiber dem Fami-
lienmitglied verspuren und nicht méchten, dass ihre Kinder in Pflegeheime ziehen

missen (Collings, 2007).

Die Bachelorarbeit soll nach dem aktuellsten Stand verfasst werden, daher wird
nur Literatur eingeschlossen, die nicht élter als zehn Jahre alt ist (ab 2008) oder
dem neuesten wissenschaftlichen Stand entspricht.

Folgend werden in der Tabelle 3 die Ein- und Ausschlusskriterien tabellarisch auf-

gelistet.
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Tabelle 3
Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien

Ausschlusskriterien

Hirnverletzung

Setting
Land
Klientel

Wohnsituation

Publikation

erworben,
moderat bis schwer
null bis 10 Jahre nach der Verletzung

ambulant, Domizilbehandlung

industrialisierte Lander mit ahnlichem soziode-

mographischem Hintergrund wie die Schweiz
z.B USA, Australien, Europa
Eltern mit betroffenen Kindern bis 25 Jahren

bei den Eltern

2008 - 2018

angeboren oder aufgrund eines
Geburtsfehlers

leichte Hirnverletzungen

langer als 10 Jahre her
stationér, akut

nicht vergleichbares Land

Eltern mit betroffenen Kindern
Uber 25 Jahren
ausserhalb des Elternhauses

alter als 2007

5.4 Selektionsprozess der Hauptstudien

Im folgenden Kapitel wird die Herleitung der Hauptstudien und ihre Weiterverwen-

dung erlautert.

5.4.1 Herleitung

Anfanglich war eine themengeleitete Inhaltsanalyse fur die Bachelorarbeit vorge-

sehen, weshalb im August 2018 in Foren und Blogs nach Aussagen von Betroffe-

nen gesucht wurde. Da fur alle nicht 6ffentlichen Gruppen ein Antrag an die Ethik-
kommission erforderlich gewesen ware, wurde aus Zeitgriinden auf einer Literatur-
recherche gewechselt. Diese Arbeit entspricht nun einem klassischen Literaturre-
view mit qualitativen Studien.

Im folgenden Kapitel werden die einzelnen Schritte zur definitiven Studienauswahl

aufgelistet und in der Abbildung 2 bildlich dargestellt.

Nach erster, oberflachlicher Suche und Uberpriifung der Titel wurden 273 Studien
gefunden.

Die Abstracts wurden anschliessend ausfuihrlich analysiert, wonach noch 65 Stu-
dien Ubrig blieben. Diese wurden anhand der Ein -und Ausschlusskriterien sorgfal-
tig abgeglichen, womit nochmals 60 Studien ausgeschlossen werden konnten.
Auf diese Weise konnten funf Hauptstudien gefunden und eine weitere mittels
Schneeballsuche* ausfindig gemacht werden.
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Die sechs definitiven Hauptstudien werden im Ergebnisteil (ab Seite 22) erlautert

sowie kritisch beurteilt.

Abbildung 2
Herleitung der Hauptstudien (eigene Darstellung)

Erste Suche

Cinahl n=45

Medline n= 101

Psychinfo n= 66 e Relevante Titel
Amed n=13
Livivo n=4 e Ausschluss 208

n=273

Cinahln=3
Medline n= 24

Psychinfo n=21 e Relevante Abstracts
Amed n=13
Livivon=4 e Ausschluss n= 60

n=65

- Hauptstudien

+ 1 Studie aus
Schneeballsuche
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5.4.2 Methodisches Vorgehen

Fur die Beantwortung der Fragestellung wird der Ergebnisteil aller Hauptstudien
verwendet. Damit die Ergebnisse verglichen und einander gegenubergestellt wer-
den kénnen, wird bei allen Hauptstudien zusatzlich der Methodenteil miteinbezo-
gen. Anschliessend werden die Aussagen aus der gefundenen Literatur ins
CMOP-E nach Townsend & Polatkajo (2013) tbertragen.

5.4.3 Ubertrag in das CMOP-E

Die Oberthemen der Hauptstudien werden von den Verfasserinnen dem CMOP-E
zugeordnet. Da es sich um ein internationales Modell handelt, ist der Ubertrag von
Studien aus verschiedenen Landern maglich.

Die Zuteilung der Verfasserinnen erfolgte unabhangig voneinander. Spéter vergli-
chen sie die Zuteilung und diskutierten bei Uneinigkeit, bis ein gemeinsamer Kon-
sens gefunden wurde.

Die Forschenden der Hauptstudien kénnen nicht mit der Zuteilung in Verbindung
gebracht werden. In der Diskussion (Seite 54) werden Schlussfolgerungen beziig-
lich des Zusammenhangs der drei Domanen ,Person, Betatigung, Umwelt“ vorge-

nommen.

5.5 Evaluationsinstrumente

FUr das systematische, kritische Beurteilen der Hauptstudien wird das Arbeitsin-
strument Critical Appraisal (AICA) nach Ris & Preusse-Bleuer (2015) verwendet.
Die Beurteilung der Gute, Glaubwiirdigkeit und Ubertragbarkeit erfolgt nach den
Kriterien von Steinke (1999).

5.6 Abgrenzung

Abgrenzend zu anderen Bachelorarbeiten werden in dieser Arbeit keine konkreten
Interventionen bei Kindern mit einer Hirnverletzung thematisiert.

Bei dieser Arbeit steht die Auflistung der Schwierigkeiten und Bedurfnisse von El-

tern eines Kindes mit einer Hirnverletzung als Hauptergebnis im Fokus.
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Es ist jedoch im Sinne der Verfasserinnen, dass die Ergebnisse dieser Bachelorar-
beit in einer weiteren Arbeit aufgegriffen werden und daraus ergotherapeutische

Interventionen abgeleitet werden.
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6 Ubersicht der Hauptstudien

In der Tabelle 4 wird ein Uberblick tber alle inkludierten Hauptstudien gegeben.
In diesem Kapitel werden die Ergebnisse und wichtigsten Themen der einzelnen
Studien detailliert aufgezeigt.

Zu Beginn der Unterkapitel ist jeweils eine Tabelle mit wichtigen Eckdaten als
Ubersicht aufgelistet. Damit das Erleben der Eltern realitatsnah aufgezeigt werden
kann, werden Originalzitate aus den Studien eingebettet. Um eine Verdnderung
oder eine Falschung der Aussagen zu vermeiden, werden die Zitate und Themen

auf Englisch wiedergegeben.

Am Ende der Unterkapitel wird von den Verfasserinnen jeweils eine zusammen-

fassende, kritische Beurteilung gemacht. Eine ausfuhrliche Inhaltszusammenfas-
sung und Wiirdigung nach Ris und Preusse-Bleuer (2015) und die detaillierte Be-
urteilung nach Steinke (1999) kdnnen dem Anhang B (Seite 94) entnommen wer-

den.
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Tabelle 4

Uberblick tiber alle sechs inkludierten Hauptstudien

Alter des

. Land, Teil- . . Zeit seit Schweregrad Ziele / Schwerpunkte der Design, .

Studie Kindes beim L ; Ergebnisse

nehmende S Ereignis  der Verletzung Studie Methode

Ereignis
Nr. | -UK Null bis 16 zwei bis  sieben Kinder = Die Studie will Erfahrun- -Phénome- -Changes to and loss of the past child (Veranderung zum
Jahre 10 Jahre  moderater bis gen von Eltern mit Kindern  nologie friheren Kind und dessen Verlust)
An Exploration of the -zehn schwerer TBI mit einer TBI beschreiben. -physical, psychological and social effects on mother’'s
Experience of Mothers Mutter -semi- health (physische, psychologische und soziale Folgen
Whose Children Sustain drei Kinder = un- strukturierte fur die Gesundheit der Mutter)
Traumatic Brain Injury klar, wie schwer Interviews -Mother’s process of coping and support (Prozess der Mutter
(TBI) and Their Families die Hirnverlet- beziglich Bewaltigungsstrategien und Unterstltzung)
zung ist -changed roles (verénderte Rollen)

Alex Clark, Jacqui Sted- -effects on the whole familiy (Effekte auf die gesamte
mon, Steve Margison, Familie)
2008 -contact with services (Kontakt zu Dienstleistungen)
Nr. 11 -USA, Sechs bis 18  Nicht Moderate bis Die Studie will die Erfah- -Phéano- -Grateful to still have my child (Dankbar sein, dass das

13von50  Jahre langer schwere TBI rungen von Eltern, welche  menologie Kind Uberlebte)
Parents’ Experiences Staaten als funf (nach GCS) Kinder mit einer modera- -Grieving for the child i knew (Trauer um das frithere Kind)
Following Children’s Jahre ten bis schweren TBI ha- -zwei semi- -Running on nerves (mit den Nerven am Ende sein)
Moderate to Severe -42 Eltern- ben, beschreiben. strukturierte  -Grappling to get what my child and family need (sich
Traumatic Brain Injury: A teile (aus Interviews darum bemihen, was das Kind und die Familie braucht)
Clash of Cultures 37 Fami- mit 12 - 15

lien) Monate Zeit
Cecelia I. Roscigno and Abstand da-
Kristen M. Swanson, zwischen

2011

Anna Rutishauser, Renata Possidente del Monte

23



Nr. 11l -UK Drei bis 18 Sechs Schwere TBI Das Ziel ist die Untersu- -qualitative Die Studie zeigt, dass Eltern grundsatzlich unbefriedigte
Jahre bis 72 chung der elterlichen Er- Studie emotionale Unterstitzungsbedirfnisse und ungedeckte
Supporting parents fol- . Monate fahrungen und ihr Bedurf- . Informationsbedirfnisse haben. Die Ergebnisse werden in
lowing childhood TBI: a -29 Eltern Durschnitt nach nis nach Unterstiitzung mit “semis- folgende zeitliche Abschnitte und Unterthemen unterteilt:
qualitative study to ex- oder pfle- neun Jahre Unfall einem Kind mit TBI in der trukturlerte
amine information and 96”9? An- Durch- Zeit unmittelbar nach dem Interviews -the accident and its immediate aftermath (der Unfall
emotional support needs gehorige schnitt: Unfall bis zum Austritt und seine unmittelbare Folgeerscheinung)
across key care transi- aus 19 Fa- 33 Mo- nach Hause.
tions milien nate -being on the intensive care unit (auf der Intensivstation
sein)
S. Kirk, D. Fallon, C. Uncertainty (Unsicherheit)
Fraser, G. Robinson and Involvement in decision-making and caregiving
G. Vassallo, 2014 (Beteiligung an der Entscheidungsfindung und Betreuung)
-moving to the ward (Wechsel auf die Station)
-coming home (nach Hause kommen)
Abandonment (Verlassenheit)
Consequences of the brain injury and parental support
(Folgen der Hirnverletzung und der elterlichen Unterstiit-
zung)
-returning to school (Rickkehr in die Schule)
Nr. IV -Neusee- Kinder zwi- Zwei bis  schwere TBI Diese Studie fokussiert -Grounded -Holding things together (Dinge zusammenhalten):
land schen vier sechs sich auf die Beschreibung ~ Theory
Parents caregiving for und 11 Jahre der elterlichen Strategien . Black Days (schlechte Tage): Unfall, Veranderung von A-Z,
children after a TBI: -12 Perso-  Jahre zu spezifischen Proble- —semls'— ,es verlieren®
structuring for security nen (Mt- men, wie die Ermdgli- truktu.nerte Learning the Dangers (die Gefahren verstehen): Bewusst-
ter, Vater chung von Partizipation Interviews werden, Warnung vor Bedrohungen, die Zeichen erkennen,
Margaret Jones, Clare und Kinder und Aktivitaten vom Kind weitere (Rick)Schlage beflrchten
Hocking and Valerie mit TBI) Close support (enge Unterstiitzung): Gemeinsam durchge-

Wright-St Clair, 2010

hen, zusammenarbeiten

Protecting (Beschitzen): Bewachung, Sichere Routinen, Ma-
chen fur- machen mit

Getting trough (Durchstehen): Wissen, Fortschritte sehen,
damit umgehen kénnen
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-Joining my child with others (Mein Kind mit anderen
zusammenfihren):

Needing to be parts of things (Teil der Dinge sein wollen):

Isolierung, Wiinsche des Kindes, andere Forderungen

Using knowledge (Wissen anwenden): Vorhersagen der Ri-

siken, Planung abwagen

Family & Community Support (familidre und gesellschaftliche

Unterstiitzung): Verstehen, Beteiligung

Setting Up (Einrichten): Routine abrufen, Erhalten was bené-

tigt wird

Occupation with others (Beschéftigung mit Anderen):

Loslassen, Passt in, Uberwachung, Es heraus sortieren

Nr. V -UK Zwei bis 28 Range: Mild: sieben Die Studie soll eine Dar- -qualitative -Perpetually anxious (Standige Sorge)
Jahre sechs Moderat: 16 stellung der Erfahrungen Studie -The guilty carer (Die Schuldgefiihle der Angehdrigen)
‘It's like a problem that -86 Mutter bis 225 Schwer: 45 von Muttern, die sich um -The labour of caring (Die Arbeit der Fiirsorge)
doesn’t exist: The emo-  einer Durchschnitt  Monate ein Kind mit einer Hirnver- ~ -anonymi- -A self-conscious apologist (Der selbstbewusste Verfechter/
tional well-being of Wohltatig- 14,95 Jahre letzung kiimmern, bieten. sierter Fra- die selbstbewusste Verfechterin)
mothers caring for a keitsver- Durch- gebogen -Perpetually grieving (Standige Trauer)
child with brain injury anstaltung schnitt:
6.98

Joanne Jordan and Jahre
Mark A. Linden, 2013
Nr. VI -Nieder- Acht bis 22 durch- -12 TBI Mit der Studie sollen die -small-scale-  Children’s problems (Probleme der Kinder):

lande Jahre schnitt- -21 ABI unbefriedigten Bedirfnisse  pilot-study -physical, cognitive, behavioral and social problems
Caregiver reported prob- lich 31 Der Schwere- von Familien mit einem (Physische, kognitive, verhaltensbezogene und soziale
lems of children and -33 Eltern-  Durch- Monate grad der Kinder hirnverletzten Kind zwei -telefonische  Probleme)
families 2—4 years fol- teile (26 schnittsalter  nach wird nicht expli- bis vier Jahre nach der semistruktu-
lowing rehabilitation for Mutter und  beim Inter- Beendi- zit erwahnt Rehabilitation aufgezeigt rierte Inter- Unmet needs of parents and families (Unbefriedigte Be-
pediatric brain injury sieben Va-  view: 17,8 gung der werden. views dirfnisse der Eltern und der Familien):

ter)von 33 Jahre Rehabili- -Unmet informational needs (Unbefriedigtes Bedurfnis
Eric Hermans, leke Win-  Kindern tation nach Information)
kens, Sandra Te Winkel- (24 Kna- des Kin- -Unmet medical needs (Unbefriedigter medizinischer Bedarf)
Witlox and Andries van ben und des -Unmet family support needs (Unbefriedigte familiare
Iperen, 2012 neun Méad- Bediirfnisse)

chen) -Unmet needs return to school needs (Unbefriedigte

Unterstutzung bei der Wiedereingliederung in die Schule)
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6.1 Studie Nr. | (Clark, Stedmon & Margison, 2008)

Das Ziel dieser Studie ist es, mit dem qualitativen Ansatz die Erfahrungen von

Miuttern von Kindern mit einer traumatischen Hirnverletzung zu beschreiben.

Tabelle 5
Eckdaten der Studie Nr. | (Clark et al., 2008)

Kriterien Inhalt der Studie

Teilnehmende/Stichprobe Zehn Familien wurden durch eine Ergotherapeutin per Post angefragt. Die Teil-
nehmenden waren alles Mitter von Kindern im Alter von null bis 16 Jahre mit ei-
ner moderaten bis schweren TBI. Die Verletzung muss zwei bis zehn Jahre vor
dem Interview aufgetreten sein.

Land England und Wales

Design Phanomenologische Studie

Methode, Datensammlung Die Interview-Fragen wurden mit Hilfe von Psychologie-Auszubildenden entwi-
ckelt.

Die Interviews (Audio-Aufnahme) und Transkription davon wurde von dem Haupt-
autor, zusammen mit einem Schreiber durchgefiihrt.

Analyse Interpretative und phdnomenologische Analyse der Transkripte (IPA nach J.
Smith and Osborn, 2003) mit einem “dual process” (Verbindung von Empathie
und hinterfragende hermeneutische Haltung).

Relevanz Die Relevanz der Thematik wird mit einer Wissensliicke in der Praxis mit passen-
den Quellen begrindet.

Beantwortung der Fragestel- Die Fragen konnten mit den Ergebnissen zufriedenstellend beantwortet werden.
lung

Aus den Aussagen ergeben sich folgende sechs Hauptthemen:

Veranderung zum friheren Kind und dessen Verlust

Die Teilnehmenden erwahnen vor allem die kognitiven, verhaltensbezogenen
und emotionalen Veranderungen nach dem Ereignis der Hirnverletzung. Am
meisten relevant fur die Matter ist die emotionale Veranderung und ihr Effekt
auf die Familie. ,He always was really caring. He was the most normal kid,...just
always placid, helpful, friendly...and it just seemed to change everything.”

Auch ein neues Gefuhl der Unsicherheit wird beschrieben und dass sie nicht

von ihrem Kind weichen wollen.
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Physische, psychologische und soziale Folgen fir die Gesundheit der
Mutter

Teilnehmende nennen koérperliche, psychische, soziale Folgen und oft auch an-
haltende post-traumatische Reaktionen. Fir einige ist es schwierig, ihre emotio-
nalen Erfahrungen zu verarbeiten. ,, . . . but we kept going. What | found was my
health broke down. . .” Eine Mutter nennt verschiedene Triggerpunkte, welche
emotionale Reaktionen auch lange nach dem Ereignis hervorrufen.

Prozess der Mutter beziliglich Bewaéltigungsstrategien und Unterstiitzung
Teilnehmende beschreiben ihre Reaktionen als ein Prozess mit verschiedenen
Phasen. Eine Mutter erwahnte eine Schockphase ,We were obviously still in a
hue amount of shock. . .”, gefolgt von einer Phase mit Krisen. Darauf folgte eine
Zeit der Reflexion, in der sie realisieren, dass die Veranderungen fur das Kind
und die Familie permanent sein werden. Alle Teilnehmende aussern, dass sie
Unterstlitzung von der nahen Familie als auch von der Verwandtschaft und den

Freunden erhalten.

Veranderte Rollen
Die meisten Mutter erzdhlen von einer Veranderung ihrer Rolle oder einer Zu-
nahme der Rollenanzahl innerhalb der Familie. Die neuen Rollen sind da, um

das Kind zu unterstiitzen und alle Termine zu koordinieren.

Effekte auf die gesamte Familie

Teilnehmende erwahnen, wie die Familie als ganzes System von dem Ereignis
betroffen ist. ,Bad feeling all around, really, with everybody. The whole familiy.
Cos, it affects everybody. . .” Es wird ein Zusammenwachsen aber auch eine
Isolation der Familie beschrieben. Schlussendlich dusserten Teilnehmende
auch Veranderungen in der familiaren Zukunftsvorstellung. ,It has changed our

whole life, which changed our future plans. . .”
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Kontakt zu Dienstleistungen

Aussagen der Miitter zeigen, dass der Fokus der Behandlung mehr auf der
akuten Pflege liegt und weniger auf der ambulanten Betreuung. Die meisten be-
schreiben, dass sie beim Austritt aus dem Spital wenig oder gar keine Informati-
onen Uber das medizinische Vorgehen, die Folgen der Hirnverletzung oder Uber
die Unterstitzung fur das Kind haben und somit eine Phase der Unsicherheit
erleben. , . . .from the point of view of looking after him, at home, there wasn'’t

anything. .. ”

6.1.1 Kritische Beurteilung

Fur die Teilnahme wurden beide Elternteile angeschrieben, worauf sich aber
ausschliesslich Mutter meldeten. Es ist nicht nachvollziehbar, ob dies den Wi-
derspruch der Fragestellung (Erfahrungen der Miitter) und dem Ziel (Erfahrun-
gen von Eltern) erklart und ob es den Forschenden bewusst ist.

Die Auswahl der Teilnehmenden wurde in einem l&ndlichen Gebiet im stdwest-
lichen England unter starken zeitlichen Einschrankungen vorgenommen. Den
Forschenden ist bewusst, dass die Stichprobe daher nicht allgemein reprasen-
tativ ist.

Der Schweregrad der Verletzung wurde bei den Kindern lediglich eingeschatzt
und nicht anhand eines validen Messinstrumentes erfasst. Ob diese Einschét-
zung von den Forschenden oder anderen Fachpersonen gemacht wurde ist un-
klar. Die Forschenden sind sich jedoch bewusst, dass diese Angaben nicht ver-
lasslich sind.

Semistrukturierte Interviews und die interpretative phanomenologische Analyse
sind fur die qualitative Fragestellung angemessen.

Es wird erwahnt, dass das Vorwissen der Forschenden das Ergebnis verfal-

schen kdnnten und sie dies mit der gewéhlten Analyse umgehen wollen.

28
Anna Rutishauser, Renata Possidente del Monte



6.2 Studie Nr. Il (Roscigno & Swanson, 2011)

Das Ziel der Studie ist es, die Erfahrungen von Eltern von Kindern mit einer mo-

deraten bhis schweren TBI innerhalb der USA zu beschreiben.

Tabelle 6

Eckdaten der Studie Nr. Il (Roscigno & Swanson, 2011)

Kriterien

Inhalt der Studie

Teilnehmende/Stichprobe

Land
Design

Methode, Datensammlung

Analyse

Relevanz

Beantwortung der Fragestel-
lung

An der Studie nahmen 42 Eltern (29 Mditter, drei Vater, funf Elternpaare) aus 37
Familien teil.

Die betroffenen Kinder waren bei dem Ereignis sechs bis 18 Jahre alt. Sie muss-
ten eine moderate bis schwere TBI haben, welche nicht langer als vier Monate bis
drei Jahre her ist. Zudem mussten die Kinder immer noch von den Eltern abhén-
gig sein und mit mindestens einem Elternteil zusammenwohnen, welches sich fur
die Teilnahme an der Studie bereiterklarte.

Die Rekrutierung der Teilnehmenden fand auf verschiedenen Wegen statt.

USA

Phanomenologische Studie

Fr die Studie wurden zwei Durchgénge mit semistrukturierten Interviews durch-
gefuhrt. Die Eltern wurden alle vom gleichen Forschenden an einem privaten Ort
ihrer Wahl interviewt.

Longitudinale, deskriptive und phanomenologische Analyse

Anhand der aktuellen Situation und eines Programms vom Gesundheitswesen der
USA wird auf die Relevanz dieser Studie verwiesen und mit weiteren Studien.

Forschungsfrage ist nicht bekannt

Bei der Befragung zur Situation kommen folgende Themen zur Sprache:

Dankbar sein, dass das Kind Uberlebte

Unmittelbar nach dem Ereignis fokussieren sich Eltern auf die Tatsache, dass

ihr Kind lebt, obwohl es nur eine kleine Chance hatte, den Unfall zu Uberleben.

Auch wenn sich Eltern um die Ernsthaftigkeit des Vorfalls bewusst sind, fokus-

sieren sie sich auf die positiven Aspekte der Gesundheit ihres Kindes. ,Seeing

glimpses of the child | knew”. Sie glauben, dass sie daher die bendtigte Energie

fur alle Aufgaben aufbringen kénnen.
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Trauer um das frihere Kind

Eltern dussern, dass sie um das Kind von friher trauern. Nach Gesprachen mit
Fachpersonen, bei denen sie die Ernsthaftigkeit der medizinischen Verfassung
und Zukunftsaussichten des Kindes verstehen, kommt oft die Trauer auf. ,My
child, before the wreck she was active, . .. She had so many plans, . . . | see
her now, and I look at her now, and | remember what she was like before.”

Sie schreiben ihre anhaltende Traurigkeit der Erkenntnis zu, dass einige der
Veranderungen maoglicherweise dauerhaft sein wirden und dass ihr Kind und
die Familie dauerhaft mit den negativen Einstellungen von Aussenstehenden
konfrontiert sein werden. Eltern fiihlen sich ihrer Verwirrung und Traurigkeit
ausgesetzt und sehnen sich nach Einzelgesprachen fur Erklarungen und Fra-
gen. ,/ didn’t know what to expect.”

Wenn die Zeit voranschreitet, begreifen Eltern, dass sie ihre Erwartungen fur
die Genesung des Kindes mdglicherweise andern missen. ,You have to accept
it. Doesn’t mean that you agree with it, but you have to acceptit. . .. It was

mainly just time. . ..”

Mit den Nerven am Ende sein

Dies ist das meist angesprochene Thema der Eltern. Die kérperliche und physi-
sche Reaktion der Eltern auf den Unfall des Kindes und die daraus resultieren-
den Umstande aussern sich darin, dass sie sich nicht mehr um die eigenen Be-
durfnisse kimmern, um so fur das Kind und dessen Bedirfnisse prasent und
verfuigbar zu sein. ,You're just whipped. . . | mean, | wore the same clothes. . . .
People finally would say, ,,Well, honey, you probably should take a shower.”
Sie schalteten um auf ,Going on autopilot.”

Eltern miUssen ein starkes Ruckgrat haben und bei den Fachpersonen insistie-
ren, um die Pflege zu erhalten, die das Kind bendétigt. ,You have to keep pres-
sing those that helping you.”

Eltern beginnen, das Internet zu nutzen, Blcher zu lesen oder mit anderen Be-
troffenen / Freunde zu sprechen. ,Using all of our resources.” .. . .And so we

started talking to everybody.”
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Nach dem Austritt aus dem Spital kommen flir einige Eltern soziale Probleme
hinzu. Auch wenn sie Untersttitzung vom Umfeld erhalten, stellen sie fest, dass
sich viele zuriickziehen. Eltern fuhlen sich nicht wirklich verstanden. ,Others in

the community do not understand about TBI.”

Sich darum bemuhen, was das Kind und die Familie braucht

Eltern dussern, dass ihnen die Bindung zu ihrem Kind die Kraft gibt, sich firs
Kind einzusetzen, es als Person zu schitzen und ihm die bestmdgliche Zukunft
zu ermoglichen. ,People said, | don’t know how you do it, it’s like, [I] didn’t feel |
had a choice.”

Von Fachpersonen erwarten sie regelmassigen Austausch auf Augenhdhe, was
nicht immer der Fall ist. ,At odds with others.”

Wenn die Familien aus dem Spital zurlick in die Gesellschaft kommt, probieren
die Eltern die Umgebung ihres Kindes zu tiberwachen und zu verandern. Die
Eltern sind sich bewusst, dass andere in ihrem Umfeld nicht so viel Wissen tber
TBI haben, weshalb sie sich verpflichtet fuhlen, das Kind umso mehr zu be-
schitzen.

,1 do go at great lengths to try to make things positive around him . . . .”

Da die Energie der Eltern hauptsachlich fur die Pflege des betroffenen Kindes
verwendet wird, bleibt wenig Zeit tGbrig, um Uber die Geflhle der einzelnen Fa-
milienmitglieder oder tber die Paarbeziehung zu sprechen. ,What about the
rest of my family’s needs?”

Eltern sind frustriert, da in der Gesellschaft keine passende Unterstlitzungsan-
gebote vorhanden sind. Sie sehnen sich danach, sich mit anderen betroffenen
Familien auszutauschen. Sie denken, dass diese sie verstehen wirden und es

hilfreich fur die ganze Familie sein kann.

6.2.1 Kritische Beurteilung

Mit der Auswahl und Vielfaltigkeit an Teilnehmenden wird laut den Forschenden
ein breites Feld an sozial unterschiedlichen Gruppen abgedeckt. Sie sind sich
aber bewusst, dass die Studie beziglich der Rasse, Ethnie und Sprache limi-

tiert ist und die Ergebnisse nicht ausnahmslos tUbertragen werden kénnen.
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Zusatzlich kann mit den 50 Dollar Entschadigung einen méglichen Anreiz fur
eine Bevolkerungsgruppe schaffen, die auf das Geld angewiesen ist, was wie-
derum zu einer moglichen Datenverfalschung fuhren kann und eine Erklarung
fur die hohe Anzahl Teilnehmenden sein kann. Fir eine qualitative Studie ist die
Anzahl der Teilnehmenden eher hoch, trotzdem werden die Daten mit der ge-
wahlten Analyse angemessen verarbeitet. Genaue Kontextangaben oder eine
Auflistung der Teilnehmenden werden dem Lesenden jedoch nicht gegeben.
Wie die Interviews durchgefuhrt und welche Fragen fir die Semistrukturierung
verwendet wurden, ist ersichtlich, zudem sind die Aussagen anonymisiert

Die Forschenden sind sich tber ihr Vorwissen bewusst und bemiiht, durch Re-
flexion mogliche Interpretationen auszuschliessen. Wie genau diese Reflexion
stattgefunden hat, ist aber nicht bekannt.

32
Anna Rutishauser, Renata Possidente del Monte



6.3 Studie Nr. lll (Kirk et al., 2015)

Die Forschenden dieser Studie wollen die Erfahrungen und Bedurfnisse von El-
tern mit Kindern mit einer traumatischen Hirnverletzung in der Zeit vom Unfall

bis nach dem Austritt aus dem Spital im ambulanten Setting untersuchen.

Tabelle 7
Eckdaten der Studie Nr. lll (Kirk et al., 2015)

Kriterien Inhalt der Studie

Teilnehmende/Stichprobe Fir die Studie wurden 94 Familien mit Kindern mit einer schweren TBI aus einem
spezialisierten Kinderspital in Nordengland eingeladen, welche zwischen Januar
2007 und Juli 2012 ausgetreten waren. Davon willigten 29 Eltern aus 19 Familien
ein, an der Studie teilzunehmen.

Land Vereinigtes Konigreich
Design Quialitative Studie
Methode, Datensammlung Es wurden 19 Interviews (fiinf mit einem Elternteil und 14 mit beiden Elternteilen)

zwischen November 2012 und April 2013 bei den Teilnehmenden zuhause durch-
gefihrt. Die Teilnehmenden konnten selbst entscheiden, wer von den Eltern oder
pflegenden Angehdrigen am Interview teilnehmen wollte.

Fir die Interviews wurden Interviewthemenleitfaden verwendet, aber auch selbst-
aufkommende Themen der Teilnehmenden wurden beriicksichtigt.

Analyse Framework approach*
Relevanz Fruhere Studien zum gleichen Thema seien vor allem quantitativ. Damit begrin-
den die Forschenden die Notwendigkeit dieser qualitativen Studie, um die Erfah-

rungen der Eltern sowohl im Spital wie auch zu Hause zu erfassen.

Beantwortung der Fragestel- Fragestellung ist nicht bekannt
lung

In der Studie zeigt sich, dass die Eltern in dieser Zeit ungedeckte Informations-
und emotionale Unterstitzungsbedurfnisse haben. Zusatzlich wird eine zeitliche
Einteilung gemacht, wobei fir die vorliegende Arbeit lediglich auf die zeitliche

Einteilung nach dem stationdren Setting eingegangen wird.

Ungedeckte Bedurfnisse nach Information

Die Informationsbedurfnisse beziehen sich auf die Auswirkung der Hirnverlet-
zung und schliessen aktuelle und zuklnftige Behandlungs- und Rehabilitations-
plane, Verhaltensmanagement des Kindes und den Zugang zu Dienstleistungen

und Unterstitzungsmaoglichkeiten ein.
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Den Eltern fehlen Informationen und Unterstitzung bezuglich den Pflegelber-
gangen und sie sehen sich in verschiedenen Situationen besonderen Hindernis-

sen gegenubergestellt, in denen sie solche Informationen brauchen wirden.

Ungedeckte emotionale Unterstitzungsbedirfnisse

Diese haben die Eltern dann, wenn der Verlust ihres friheren Kindes verkraftet
werden muss. Die mangelnde Unterstitzung der Gemeinschatft betraf nicht nur
die Verfugbarkeit des Gesundheitswesens, sondern auch den allgemeinen
Mangel an Verstandnis fur das Verhalten des Kindes, vor allem, wenn die Aus-
wirkungen vom TBI unsichtbar sind. Zusammenfassend kann gesagt werden,
dass sich Eltern bei der Bewéltigung von psychischen und verhaltensbezoge-
nen Schwierigkeiten des Kindes nicht gentigend unterstitzt fihlen.

Da sich die vorliegende Bachelorarbeit auf das ambulante Setting beschrankt,
wird wie bereits erwahnt lediglich auf die Ergebnisse der zeitlichen Unterteilung
,nach Hause kommen” mit den beiden dazugehdrigen Unterthemen ,Verlassen-
heit” und ,Folgen der TBI und die elterliche Unterstiitzung” detaillierter einge-
gangen. Die zeitliche Unterteilung ,zurlck in die Schule” wird bewusst nicht na-
her beschrieben, da es sich dabei um die Situation des Kindes und nicht um

diejenige der Eltern handelt.

Nach Hause kommen

Verlassenheit

Viele Eltern berichten, dass sie nach dem Austritt aus dem Spital im Stich ge-
lassen werden und sie nicht wissen, an wen sie sich wenden sollen. Sie flhlen
sich angstlich und alleine mit der Verantwortung, fur ihr krankes Kind zu sorgen.
»,You feel so alone and you feel, like | say, you’re dealing with all this stuff that
you’ve not got a clue really what you do. . . ”In den ersten Wochen und Mona-
ten haben Eltern das Geflhl, standig wachsam und vorsichtig sein zu missen.
Auch wenn die Eltern realisieren, dass sie die Selbststandigkeit des Kindes und
dessen Partizipation an korperlichen Aktivitaten férdern sollen, wollen sie es

gleichzeitig auch vor Gefahren schitzen.
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Jene Eltern von Kindern ohne sichtbare oder kérperliche Einschréankungen ha-
ben besonders Schwierigkeiten beim Zugang zu Unterstiitzung ,But there’s not
anything to look at. . . . nobody understands it because it is inside.”

Folgen der Hirnverletzung und die elterliche Unterstiitzung

Die Folgen der Hirnverletzung beim Kind werden nach dem Austritt aus dem
Spital noch offensichtlicher. Obwonhl die Kinder ein breites Spektrum an Ein-
schrankungen aufzeigen, sind die verhaltensbezogenen und psychischen Prob-
leme die grosste Sorge der Eltern und sie fuhlen sich darin am wenigsten unter-
stutzt. Eltern sind sich unsicher, was ihre Kinder langerfristig brauchen. ,Some-
body to talk to, that’s all we needed. . . .There was nowhere to turn to at all and
that’s all we asked for. . .” Einigen Eltern hilft die Peer-Unterstiitzung, ihr Kind
besser zu verstehen und ihr Gefuhl der Isolation zu reduzieren. Eltern beschrei-
ben die Schwierigkeit, dass ,andere” oder ,neue” Kind zu akzeptieren. Sie aus-
sern, dass die Unsichtbarkeit der Schwierigkeiten des Kindes zu Unverstandnis

seitens der Freunde oder Familie fihren kann.

6.3.1 Kritische Beurteilung

Es werden Eltern aus nur einem Spital befragt. Die Forschenden sind sich be-
wusst, dass sich die Ergebnisse nicht auf alle Betroffenen tbertragen lassen.
Unklar ist, ob die Teilnehmenden die Hauptpflegeperson des Kindes sind und
wie sie mit dem Kind verwandt sind. Die Datensattigung wird von den Forschen-
den ebenfalls nicht thematisiert.

Die Herangehensweise mit den qualitativen und halbstrukturierten Interviews ist
fur das Thema angemessen, um die individuellen Erfahrungen und Bedurfnisse
der Eltern zu erfassen. Weder die vorgegebenen Fragen noch die Struktur des
Interviews sind jedoch ersichtlich.

Einige Elternteile werden einzeln befragt, andere als Elternpaar gleichzeitig. Es
war nicht vorgegeben, sondern den Teilnehmenden selbst tberlassen und so-

mit auch nicht bei allen Interviews gleich.
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Der Analyse-Prozess wird zwar mit einer Grafik aufgezeigt aber nicht néaher er-
klart. Daraus ist zu entnehmen, dass drei Personen in den Prozess involviert
waren, was die intersubjektive Nachvollziehbarkeit bestatigt. Die Themen im Er-
gebnis werden alle mit qualitativen Aussagen der Eltern belegt, was auch die
empirische Verankerung bestatigt.

Es wird an keiner Stelle erwahnt, welche Erwartungen oder Haltungen die For-
schenden gegeniber der Thematik haben. Diese werden also nicht berticksich-
tigt und reflektiert, obwohl sie in qualitativen Studien erheblichen Einfluss auf
die Ergebnisse haben kénnen. Damit ist die reflektierte Subjektivitat nicht ge-

wabhrleistet.
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6.4 Studie Nr. IV (Jones, Hocking & Clair, 2010)

Das Ziel dieser Studie ist es, die elterlichen Erziehungsstrategien bezuglich be-

stimmter Partizipationsschwierigkeiten des Kindes an taglichen Aktivitaten zu

beschreiben.

Tabelle 8

Eckdaten der Studie Nr. IV (Jones et al., 2010)

Kriterien

Inhalt der Studie

Teilnehmenden /Stichprobe

Land
Design
Methode, Datensammliung

Analyse

Relevanz

Beantwortung der Fragestellung

Zwolf Teilnehmende aus fiinf Familien. Zu den Teilnehmenden gehérten Mutter,

Vater sowie Kinder. Die Kinder waren im Alter von vier bis elf Jahren und hatten

zwei bis sechs Jahre zuvor eine traumatische Hirnverletzung erlitten. Sie wurden

nach dem Aufenthalt (Spital/Reha) zu Hause betreut.

Neuseeland

Grounded Theory*

Die Durchfuihrung von semistrukturierten Interviews mit anschliessenden offenen

Fragen mit einem oder beiden Elternteilen erfolgte zuhause. Danach fanden die

Beobachtung und die follow-up Interviews statt. Die gesamte Datenerhebung dau-

erte zehn Monate. Von den funf teilnehmenden Familien, wurden zwei, aufgrund

der Datenséattigung, zu einem spateren Zeitpunkt nicht mehr inkludiert.

Die Daten wurden mittels drei Phasen analysiert:

-Schritt 1: Wahrend der offenen Codierung wurden Transkripte Zeile fur Zeile
analysiert

-Schritt 2: Verkniipfung von Ober- und Unterkategorien

-Schritt 3: selektive Kodierungsphase und Uberpriifung der entstandenen Theorie
sowie Uberpriifung des Zusammenhangs zwischen den Kategorien.

Die Relevanz der Studie wird damit begriindet, dass bis anhin keine Studie den

Umgang der Eltern mit den Schwierigkeiten der betroffenen Kinder untersucht. Es

wurde Wert daraufgelegt, dass die Kinder im Kontext der Familie betrachtet wurden

und dass die Ergotherapie ihr Augenmerk sowohl auf die Kinder wie auch auf die

Eltern legt.

Was beinhaltet die tagliche Betatigung von Eltern, welche fiir ein Kind mit einer

schweren Hirnverletzung sorgen?

Die Frage konnte durch die Aussagen der Eltern beantwortet werden.

Die Prozesse ,Dinge zusammenhalten” und ,mein Kind mit anderen zusam-

menfihren” entsprechen den zwei Oberkategorien, welchen jeweils folgende

funf Unterkategorien zugeordnet werden:
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Dinge zusammenhalten

Schlechte Tage

Die Eltern sehen den Unfall als einschneidendes Ereignis. Kein Tag vergeht,
ohne an den Unfall zu denken. Sie realisieren, dass die Veranderung dauerhaft
ist und erkennen die Notwendigkeit, weiterzumachen ,You get caught out, just
in that split second. . . . Not a day goes by when we don’t think about what hap-

pened.”

Die Gefahren verstehen

Durch Beobachtungen und das Fachpersonal werden den Eltern die Risiken der
Umwelt bewusst und sie bleiben stets aufmerksam. ,,You know he just can’t
have another [head injury] . . .but he had quite a bad one at kindergarten last
year where he definitely lost consciousness for a second or two, and he had an-

other one before that, where he hit an edge of a concrete garden thing.”

Enge Unterstiutzung

Unterstlitzung von der Familie, Freunden und Fachpersonen starkt die Motiva-
tion und die Fahigkeit der Eltern ,Dinge zusammenzuhalten”. Unzufriedenstel-

lend ist es, wenn die Kommunikation mit den Beteiligten nicht funktioniert oder
wenn wiederholt alles erklart werden muss. ,| can’t do this much longer. | really

can'’t. . .having to keep on explaining to caregivers.”

Beschiitzen
Mit ,keeping her safe”. sind Aktivitdten auf der physischen wie auch auf der
emotionalen Ebene gemeint. Eltern haben den starken Wunsch, das Kind vor

dem Versagen zu schutzen.

Durchstehen
Die Eltern driicken unterschiedliche Vorstellungen davon aus. Alle haben Be-
denken hinsichtlich des Fortschritts der Kinder und verspuren die Notwendig-

keit, die Dinge wieder ,auf den richtigen Weg zu bringen”.
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Mein Kind mit anderen zusammenfihren

Teil der Dinge sein wollen

Sowohl Eltern wie auch die Kinder fuhlen sich isoliert und die Verhaltensweisen
der Eltern sind von den Bedirfnissen der Kinder geleitet. Die Isolation kommt
von den kdrperlichen Einschrankungen der Kinder, von der Entscheidung der
Eltern, das Kind bewusst von gewissen Aktivitdten auszuschliessen oder davon,
das Kind vor den Reaktionen Anderer schutzen zu wollen.

Wissen anwenden

Die Eltern kobnnen mit der Zeit die Zeichen der Kinder (beispielsweise Mudig-
keit) deuten und damit die Risiken von Stlirzen besser abschétzen. Eltern wa-
gen den relativen Nutzen fur das Kind mit Anderen zu sein, sowie den Wert von
der Teilhabe an Ereignissen mit den mdglichen Konsequenzen ab. , You really

want her to go, but now she’s fatigued, is it worth it?”

Familiare und gesellschaftliche Unterstiitzung

Die Unterstitzung kommt von den Menschen, welche die Grinde fir das Ver-
halten des Kindes verstehen und offen fur Inklusion sind. Die Eltern kampfen fur
ein grosseres Verstandnis und fuhlen sich aufgrund von aufdringlichen Kom-
mentaren beurteilt: ,People would say, ‘Give him a hiding. That'll fix him’ and |
would be going, ‘Oh, God’, you know, they don’t understand.”

Einrichten

Wenn das Kind bei Aktivitaten dabei sein will, miissen Massnahmen ergriffen
werden (zum Beispiel Ruhezeiten einhalten), um Risiken zu minimieren. Her-
ausfordernd ist dabei, die Massnahmen mit dem Zeitplan anderer Kinder in Ein-

klang zu bringen.

Beschéftigung mit Anderen

Um eine Partizipation zu erméglichen, missen die Eltern ihren Alltag neu orga-

nisieren und auf gewisse Routinen verzichten.
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Die Beschéftigung mit anderen Kindern bedeutet, dass die Eltern die zeitinten-
sive Pflege lockern missen, was mit der Zeit einfacher wird: ,,At the beginning it

was hard to let go. But um, now it’s fine.”

6.4.1 Kritische Beurteilung

Die Forschenden reduzieren ihre Annahmen und Vorurteile, indem sie ein Ta-
gebuch als Reflexion fuhren. Die Genauigkeit der Datensammlung wird erreicht,
indem die Transkripte zur Uberprifung den Familien zugestellt werden.

Die Resultate der Studie lassen sich nicht generell auf das ganze Land oder auf
andere Lander ubertragen, da die Teilnehmende beispielsweise in Stadtnahe
wohnen missen.

Die Forschenden beschreiben, dass sie zu wenig Teilnehmende flir eine Groun-
ded Theory haben (12 Teilnehmende, funf Familien, danach von zwei Familien
verabschiedet, aber eine weitere als Bestatigung der Theorie hinzugeholt). Al-
lerdings sind sie der Meinung, dass das Durchflihren von Beobachtung wie
auch Interview die Aussagen der Teilnehmenden bestarkt und somit die Studie
als Grounded Theory angesehen werden kann. Ob dies wirklich erlaubt und ge-
nigend aussagekraftig ist, wird jedoch nicht erwahnt und wirft Fragen auf. Es ist
nicht ersichtlich, weshalb die Forschenden nicht mehr Teilnehmende finden

konnten und welche Familie die Theorie bestatigt.

Die Richtigkeit der aufgestellten Theorie wird von zwei Familien bestétigt. Die
Gultigkeit der Ergebnisse wird durch die Uberprifung des Forschungsprozes-
ses sowie der Kategorien und Kodierungsentscheidungen vom zweiten und drit-
ten Forschenden bestatigt.

Trotz der geringen Teilnehmerzahl ermdglicht die Studie einen tiefen Einblick
ins tagliche Leben der Eltern sowie in den Prozess der Akzeptanz und auf die
Bedurfnisse, die entstehen, damit das Kind wieder am taglichen Leben partizi-
pieren kann. Ausserdem wird die Wichtigkeit der Zusammenarbeit der Ergothe-

rapie mit den Eltern unterstrichen.
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6.5 Studie Nr. V (Jordan & Linden, 2013)

Das Ziel dieser Studie ist es, die Erfahrungen von Muttern, die sich um ein Kind

mit einer Hirnverletzung kiimmern, zu erfassen.

Tabelle 9

Eckdaten der Studie Nr. V (Jordan & Linden, 2013)

Kriterien

Inhalt der Studie

Teilnehmende/Stichprobe

Land
Design
Methode, Datensammlung

Analyse

Relevanz

Beantwortung der Fragestellung

Mittels Briefe wurden 86 Miitter einer registrierten Wohltatigkeits-Organisation im Ver-
einigten Konigreich (UK) eingeladen, an der Studie teilzunehmen. Die betroffenen
Kinder waren im Alter von zwei bis 28 Jahren. Durchschnittlich waren sieben Jahren
seit der Verletzung vergangen.

Die Verletzungen der Kinder betrafen sowohl ABI wie auch TBI:

leicht = sieben, moderate = 16, schwer = 45

Vereinigtes Konigreich, UK

Qualitative Studie

Ein anonymisierter Fragebogen wurde verwendet, um die Teilnehmerzahl zu maxi-
mieren. Der Fragebogen wurde an Miitter von Kindern mit TBI und ABI geschickt,
welche vorgangig eine Teilnahme bestatigt hatten. Der qualitative Fragebogen ent-
hielt demografische Fragen. Er unterscheidet sich von herkdbmmlichen, im qualitativen
Design und den fiinf Essay Fragen, die eine ausfihrliche Textantwort verlangen. In
der Studie werden Beispielfragen aufgezeigt.

Um die Daten zu analysieren, wurden von den Autorinnen und Autoren sechs Phasen
durchlaufen:

1. Vertraut machen mit den Fragebogen, 2. Generieren von Anfangscodes, 3. Ent-
wicklung von Zusammenhangen, 4. Uberpriifung der Themen, 5. Definieren und be-
nennen von Themen, 6. Erstellung des Berichtes.

Die Relevanz der Studie wird damit begriindet, dass bis anhin nur wenig qualitative
Studien existieren, Uber die Auswirkungen der Belastung bei der Pflege eines Kindes
mit einer Hirnverletzung. Diese Studie ist eine der einzigen Studien, welche die
Grunde fir das emotionale Wohlergehen der Miitter bei der Betreuung eines Kindes
mit einer Gehirnverletzung (nach ABI und TBI) untersuchte und entschlisselte.

Fragestellung ist nicht bekannt

Als Ergebnis der Datenanalyse werden funf Kernthemen identifiziert. Diese

spiegeln die wichtigsten Merkmale und Prozesse, die fur die Betreuung eines

Kindes mit einer Hirnverletzung wesentlich sind. Die folgenden finf Themen

zeigen die Auswirkungen auf die psychische Gesundheit und das emotionale
Wohlbefinden der Mutter.
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Standige Sorge

Mutter beschreiben eine grosse Furcht bei der Pflege ihres Kindes. Diese Angst
ist mit verschiedenen Aspekten der Gesamtbetreuung verbunden. Die Mutter
sind aufgrund der oft recht bedeutsamen Personlichkeitsverdnderungen ihres
Kindes beunruhigt. ,Since my son’s accident his behaviour has changed a lot,
he is not the same boy anymore. He is violent, he has hit me, marked me, he
has had knives to me. He has had knives to his 14 year old brother.”

Die Mutter ziehen sich zurtick, weil andere die Gehirnverletzung und das Ver-
halten ihres Kindes nicht verstehen und teilweise negativ darauf reagieren. Die
Mitter wollen sich selbst und das Kind vor Verlegenheit und Erniedrigung
schitzen.

Das Bewusstsein der Mutter fur die besondere Verletzlichkeit ihres Kindes flhrt
dazu, dass sie sich standig um sein Wohlergehen sorgen. Das Erwachsenwer-
den des Kindes tragt dazu bei, dass sich die Angste der Eltern verstarken, da
das korperliche Wachstum und die kognitive Leistungsfahigkeit nicht tiberein-
stimmen. ,My daughter’s life / situation / injury dominates my life as | worry
about her constantly.” Auch die rechtliche und soziale Unabhangigkeit, die das

Erwachsenenalter mit sich bringt, bereitet den Eltern Sorge.

Die Schuldgefuhle der Angehdérigen

Miutter haben einerseits Schuldgefiihle, das Kind méglicherweise nicht gut ge-
nug beschitzt zu haben und andererseits, weil das Kind an Schmerzen leidet
und sie diese Schmerzen nicht beeinflussen kdnnen. Die Aussagen der Mutter
enthillen teilweise einen Gefuihlskontrast von Liebe, Engagement, Wut, Ver-
zweiflung, Reue und schliel3lich wieder aufopfernder Liebe und Engagement.
Obwohl selten, zeigen doch einige Berichte gemass den Forschenden ein va-
ges formuliertes Bedauern, dass das Kind das Ereignis tUberlebt hatte. Dieses
Bedauern wird nie ausdricklich formuliert; es zeigt sich vielmehr in gedampften
Aussagen; dass man daran ,arbeiten miisse“, um sich uber das Uberleben ih-
res Kindes freuen zu kbnnen und dass es frustrierend sei, dass das Kind teil-

weise so abhangig sei.
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,People expect you to be grateful that your child is still alive. They want you to

be a ‘saint’, consider it a gift & don’t want to listen to how hard it is.”

Die Arbeit der Flrsorge

Die Aussagen der Mutter enthtillen eine tiefe Mudigkeit, die durch (oftmals
viele) Jahre taglicher Pflegeleistung ausgeldst wird und kein Ende in Sicht hat.
Wie die Aussagen zeigen, wird das enorme Engagement fur das Kindes mit
dem Bewusstsein konfrontiert, unwiderruflich an diese Rolle gebunden zu sein,
was wiederum zu Enttduschung und Frustration fuhrt. ,If we were only given
help, respite care, etc., it would be easy to keep going—I get terribly tired then |

start to get depressed.”

Der selbstbewusste Verfechter / die selbstbewusste Verfechterin

Beim Kind besteht oft eine Inkongruenz zwischen seinem Aussehen, dass sich
nicht von dem der anderen Kinder unterscheidet und seinem Verhalten, dass
sich stark von dem der anderen abhebt. Mitter haben somit das Geflhl, sich fur
das Verhalten ihres Kindes entschuldigen zu missen. lhre Aussagen zeigen
den spirbaren Druck, in einer nicht verstandnisvollen Umgebung agieren zu
mussen, was zu Unwohlsein, Frustration, Stress und schlussendlich zu einem

sozialen Ruckzug fuhrt.

Standige Trauer

Es wird Uber ein grosses Verlustgefuhl berichtet. Einerseits gegenuber sich
selbst (verlorene Karriereméglichkeit, kleineres soziales Leben) andererseits
gegenuber dem friheren Kind. Mitter benutzen Woérter wie ,anders® , Trauer®,
.,Kampf*, jhart* und ,herzzerreiRend®, wodurch eine negative Verbindung zwi-
schen dem Kind, wie es vor Umstanden war und jetzt ist, hergestellt wird. Die
Aussagen der Mutter unterstreichen die Unmaglichkeit der emotionalen Erho-
lung. Mltter missen sich laufend an die Bedurfnisse der Familie anpassen, oft
radikal und mit nachteiligen personlichen Folgen. Trotz Anpassung werden sie
standig daran erinnert, dass ihr Kind niemals die Person sein wird, die es ohne

das Ereignis geworden ware.
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6.5.1 Kritische Beurteilung

Die Themen fur den Fragebogen werden durch ein Literaturreview mit dem Fo-
kus auf das emotionale Well-being entwickelt, wobei aber nicht tiber das Vor-
wissen beziehungsweise Vorverstandnis der Forschenden berichtet wird.

Der Fragebogen wurde anonym versendet, die Themen waren vorgegeben und
es gab zusatzlich funf Essay Fragen, die die Teilnehmenden beantworten konn-
ten. Diese Fragen werden in der Studie aufgezeigt. Es ist fraglich, ob die Teil-
nehmende die Fragen genugend differenziert beantwortet haben, da keine In-
teraktion mit den Autorinnen und Autoren stattgefunden hat. Dadurch ist die Re-
levanz der Thematik eingeschrankt, da keine spontane, fir die Teilnehmende
wichtige Themen aufgenommen werden konnten. Von den Forschenden wird
reflektiert, dass die Resultate verzerrt sein konnten. Dies, weil Fragen fehlen,
die die Mutter explizit dazu anregen, positive oder konstruktive Aspekte der Fir-
sorge zu beschreiben.

In einer Tabelle wird der gesamte Auswertungsvorgang detailliert notiert. Darin
wird der Prozess der Analyse mit den sechs Phasen nachvollziehbar beschrie-
ben. Auch die demographischen Informationen von Mittern und Kinder kénnen
aus einer Tabelle entnommen werden. Die Zeit seit dem Unfall betragt im
Durchschnitt sieben Jahren, jedoch kann nicht zugeordnet werden, welches
Kind wie lange betroffen ist.

Es ist zu beachten, dass die Kinder bei der Untersuchung zwischen zwei und
28 Jahren alt waren, der Durchschnitt jedoch bei 15 Jahre liegt. Es werden zu-
dem von den 86 betroffenen Kindern funf mit einer angeborenen Hirnverletzung
und sieben mit einer moderaten Hirnverletzung eingeschlossen. Auch wenn da-
mit drei Kriterien dieser Studie nicht vollkommen mit den Einschlusskriterien der
Bachelorarbeit Gibereinstimmen, haben die Verfasserinnen entschieden, sie ein-
zuschliessen, da die Abweichungen nur minim und kaum einen Unterschied auf

das Wohlbefinden der Mutter machen und daher vertretbar sind.
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6.6 Studie Nr. VI (Hermans, Winkens, Te Winkel-Witlox & van Iperen,
2012)

Das Ziel dieser Pilotenstudie ist, die unbefriedigten Bedurfnisse von Familien
mit einem hirnverletzen Kind, zwei bis vier Jahren nach der Rehabilitation auf-

zuzeigen.

Tabelle 10
Eckdaten der Studie Nr. VI (Hermans et al., 2012)

Kriterien Inhalt der Studie

Teilnehmende /Stichprobe Um an der Studie teilnehmen zu kénnen, wurden Einschlusskriterien erarbeitet, die zu
93 Eltern passten. Diese wurden per Brief kontaktiert. 33 Eltern (davon 26 Mitter und
sieben Vater) von Kindern mit Hirnverletzungen haben zugestimmt, an der Studie teil-
zunehmen (35%). Das Durchschnittsalter der Kinder war beim Zeitpunkt des Inter-
views 17,8 Jahre (Range: acht bis 22 Jahre). Zwolf Kinder hatten eine TBI, 21 eine

ABI.
Land Niederlande
Design Small scale-pilot-study
Methode, Datensammiung Ein telefonisches semistrukturiertes Interview wurde durchgefiihrt, im Zeitrahmen von

Oktober 2009 bis Februar 2010, was durchschnittlich 31 Monaten nach Beendigung
der Rehabilitation vom Kind entsprach. Interviews wurden vom zweiten Forscher von
der zweiten Forscherin durchgefihrt.

Analyse Nicht bekannt

Relevanz Wie erleben Familien, die keinen gezielten Support erhalten, unerfiillte Bedurfnisse
Beantwortung der Fragestellung  Folgende Fragen konnten von den Forschenden beantwortet werden:

-Was fir Probleme haben Kinder mit einer Hirnverletzung und ihre Familien,

zwei bis vier Jahre nach der Rehabilitation?

-Wozu fiihren unbefriedigte Bedurfnisse und in welchen Bereichen werden sie

von Familien wahrgenommen?

In dieser Pilotstudie werden die Ergebnisse den zwei Oberthemen ,Probleme
der Kinder” und ,Unbefriedigte Bedurfnisse von Eltern und Familien” und weite-
ren Unterthemen zugeteilt.

Den Themen werden lediglich Aussagen der Eltern untergeordnet, daher sind
im Folgenden keine weiteren Ergdnzungen der Autorinnen oder Autoren er-
sichtlich.

Auf das Thema ,Probleme der Kinder” wird in dieser Arbeit nicht naher einge-

gangen, da es fur die Fragestellung der Bachelorarbeit nicht relevant ist.
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Unbefriedigte Bedirfnisse von Eltern und Familien

Das Thema wird in folgende vier Unterhemen unterteilt:

Unbefriedigtes Bedurfnis nach Information

,Nobody has ever given us any information on what problems we could expect
in the future and where we could get help or support . . .”
»1hey did tell us what we could expect, but you don’t really hear it at that time.
We were just too happy we could finally take him home.”

Unbefriedigter medizinischer Bedarf

»Twice a year we visit the doctor together with our daughter. But the only thing
he seems to do is keeping her quiet with pills.”

Unbefriedigte familidre Bedirfnisse

,Our son A. used to be a good student, but he isn’t anymore and he never will
be again. But my husband still wants him to be like that. He simply doesn’t un-

derstand that A. has changed for once and for always.”

Unbefriedigte Unterstiitzung bei der Wiedereingliederung in die Schule

LIt took us a lot of trouble to raise attention for J. school problems as a result of
his brain injury. We thought he needed some classroom facilities. But the
teacher said that J. was walking and talking the way he did before, so there was

no need for additional facilities.”

6.6.1 Kiritische Beurteilung

Bei dieser Studie handelt es sich um eine ,small-scale pilot study” und sie fallt
daher auch relativ knapp im Umfang aus. Trotzdem kann davon ausgegangen
werden, dass eine Anzahl von 33 Teilnehmenden fiir eine Pilotenstudie genu-
gend gross ist.

Die Kriterien der Teilnehmenden werden beschrieben, es wird jedoch nie expli-
zit darauf eingegangen, wie schwer die Hirnverletzungen der untersuchten Kin-

der ist.
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Den Forschenden ist bewusst, dass die Teilnehmenden lediglich aus zwei Re-
habilitationskliniken in Holland rekrutiert werden und die Ergebnisse deshalb
nicht vollstandig auf das ganze Land oder andere Lander Ubertragbar sind.

Die Forschenden erwdhnen die grosse Anzahl an Personen, welche nicht auf
die Anfrage geantwortet haben (65%). Diese erklaren sie mit dem jungen Alter
der betroffenen Kinder, gehen jedoch nicht weiter darauf ein.

In der Studie wird nicht néher beschrieben, wie die Forschenden auf die Inklusi-
onskriterien und anschliessend auf die Ober- und Unterthemen der Ergebnisse
kommen. Zu den Themen werden jeweils nur eine bis zwei Aussagen von den
Eltern aufgezeigt. Es kann also nicht ohne weiteres angenommen werden, dass
alle 33 Teilnehmende die gleiche Meinung dazu haben. Auch fehlen Interpreta-
tionen oder Erklarungen seitens der Forschenden zu den Aussagen der The-
men. Es bestehen zudem Widerspriche in den zeitlichen Angaben der Inter-
viewdurchfuihrung. Die Studie kann jedoch pragnant die Bedurfnisse aufzeigen,

die die Eltern auch zwei bis vier Jahre nach dem Ereignis verspuren
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7 Modelltbertrag

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse und Aussagen der Hauptstudien

auf die drei Domanen ,Person, Betatigung, Umwelt ” vom CMOP-E Ubertragen.

7.1 Person

Physisch

In mehreren Studien wird ersichtlich, dass die sensorischen und motorischen
Funktionen der Eltern betroffen sind. Es wird mehrmals tber eine tiefe Mldig-
keit, eine hohe korperliche Belastung sowie Angst wéahrend der taglichen Pflege
des Kindes berichtet (Jordan & Linden, 2013; Kirk et al., 2015). Eltern dussern,
nach der Verletzung des Kindes an korperlichen sowie an anhaltenden post-
traumatischen Belastungsstorungen zu leiden (Clark et al., 2008). Dass dies ge-
mass Jersoch-Herold (2009) einen Einfluss auf die alltdgliche Betatigung hat,
umschreibt beispielsweise die Aussage ,auf Autopiloten schalten” (Roscigno &
Swanson, 2011). Damit ist gemeint, dass Eltern wahrend dieser Zeit nur noch
Jfunktionieren”. Sie kimmern sich nicht mehr um die eigenen Bedurfnisse, son-

dern wollen jederzeit fir das Kind da sein (Roscigno & Swanson, 2011).

Affektiv

Die Zeit nach dem Ereignis wird von den Eltern als Zeit des Chaos und der
Dunkelheit (,Black Days”) beschrieben (Jones et al., 2010) und dass sie in jener
Phase mit den Nerven am Ende sind (Roscigno & Swanson, 2011).

Hier kbnnen zudem verschiedenste Geflihle zugeordnet werden: Einerseits be-
richten Eltern Uber eine Dankbarkeit, dass das Kind tberlebt hat sowie das
Klammern an die Hoffnung auf eine gute Zukunft. Andererseits verspuren sie
ein grosses Bedauern, sowie eine tiefe Trauer gegeniuber dem Verlust des
frheren Kindes und die Erkenntnis dartber, dass sich der aktuelle Zustand
nicht mehr verdndern wird (Roscigno & Swanson, 2011).

Diese Trauer ist ein grosses Thema in mehreren Studien (Clark et al., 2008;
Jordan & Linden, 2013; Kirk et al., 2015; Roscigno & Swanson, 2011).
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Weiter berichten die Eltern Uber Schuldgefuhle, das Kind nicht vor dem Unfall
beschiitzt zu haben und seine Schmerzen nicht lindern zu kénnen (Jordan &
Linden, 2013).

Uber Unsicherheit, Verwirrung, standige Sorge bei der Pflege des Kindes und
Uber Depression, Isolierung und Vertrauensverlust als Folge davon wird mehr-
fach berichtet (Clark et al., 2008; Jones et al., 2010; Jordan & Linden, 2013;
Kirk et al., 2015). Alle diese Geflhlszustande beschreiben die sozialen und
emotionalen Funktionen, die laut Townsend die Performanz einer Person aus-
macht (Townsend & Polatkajo, 2013).

Kognitiv

In finf von sechs Hauptstudien berichten Eltern, dass sie unbefriedigte Informa-
tionsbedurfnisse haben (Clark et al., 2008; Hermans et al., 2012; Jones et al.,
2010; Kirk et al., 2015; Roscigno & Swanson, 2011). Einerseits fehlen ihnen In-
formationen Uber den Zustand des Kindes, andererseits werden sie zu wenig
auf das ambulante Setting vorbereitet und ungentgend dartber aufgeklart, mit
welchen Folgen sie zu rechnen hatten (Clark et al., 2008; Hermans et al., 2012;
Kirk et al., 2015; Roscigno & Swanson, 2011). Zudem erleben Eltern aller sechs
Hauptstudien eine Rollenveranderung, in der sie zu pflegenden Angehdrigen
werden (Clark et al., 2008; Hermans et al., 2012; Jones et al., 2010; Jordan &
Linden, 2013; Kirk et al., 2015; Roscigno & Swanson, 2011). Die meisten Eltern
haben mit der Zeit ein Wissen Uber das Verhalten des Kindes, seine Gedanken
und Gefiihle entwickelt (Jones et al., 2010), was mit den geistigen Funktionen
im CMOP-E zusammenhangt (Jerosch-Herold, 2009).

Zudem lernen sie die Bedurfnisse und neuen Verhaltensweisen des Kindes zu
deuten und welche Massnahmen ergriffen werden muissen, wenn das Kind an
etwas teilnehmen will. Kérperliche Veranderungen des Kindes nehmen Eltern
oft als Warnzeichen fiir einen schlechten Zustand wahr (Jones et al., 2010).
Die Verletzung hat auch einen Einfluss auf das Zukunftsdenken der Familie, da
sie wissen, ein Leben lang fur das betroffene Kind da sein zu missen (Clark et
al., 2008; Jordan & Linden, 2013).
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Spiritualitat
Spiritualitat wird als die ganz personliche Beziehung eines Menschen zum tra-
genden Grund seines Lebens, der sein lebenspraktisches Handeln pragt und

seinem Alltag Sinn verleiht, definiert (Borasio, 2014).

Eltern sehen den Unfall in allen Hauptstudien als traumatischen Wendepunkt ih-
res Lebens mit implizierten Veranderungen fur die ganze Familie. Auch wenn
sich die Eltern jederzeit Uber die Ernsthaftigkeit der Situation bewusst sind, fo-
kussieren sie sich auf jeden noch so positiven Aspekt und glauben, damit die
notige Energie flrs Weitermachen aufbringen zu kdnnen (Roscigno & Swanson,
2011). So wird im Rahmen des CMOP-E das Zielbewusstsein hervorgehoben

und dem Tun eine Bedeutung gegeben.

7.2 Betétigung

Selbstversorgung

Eltern berichten, dass sie aufgrund der ver&nderten Rolle wenig Zeit fir sich
selbst haben und ihre Routinen &ndern missen (Roscigno & Swanson, 2011).
Ausdrucklich erwahnt wird die Selbstversorgung nur in der Hauptstudie von
Roscigno & Swanson (2011). Da die Selbstversorgung jedoch zu Gesundheit
und Wohlbefinden beitragt (Jerosch-Herold, 2009), kann ihre Vernachlassigung

bei allen Studien als negative Auswirkung verstanden werden.

Produktivitat

Eltern beginnen, tber verschiedene Quellen an weitere Informationen zu gelan-
gen (Roscigno & Swanson, 2011). Zudem tbernehmen Eltern neue Rollen, bei-
spielsweise die der pflegenden Angehérigen (Jordan & Linden, 2013). Die
neuen Rollen dienen in den meisten Féllen zur Unterstitzung ihres Kindes und
zur Koordination aller Anliegen (Clark et al., 2008).

Matter &ussern auch, dass sie sich in der Umgebung oft fuir ihr Kind entschuldi-
gen und fur das Kind einsetzen (Advocate*) missen, da das Verhalten haufig
missverstanden wird (Jordan & Linden, 2013). Mit der Aufklarung des Umfeldes

leisten die Eltern einen Beitrag zum sozialen Geflige der Gemeinschatft.
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Freizeit
Einige Eltern versuchen das Kind zu schitzen, indem sie Dinge mit und fur das
Kind machen. Dafir wollen sie dem Kind physisch und emotional méglichst nah

sein, sagen aber auch, teilweise Uberfursorglich zu sein (Jones et al., 2010).

Als Folge der Rollenveranderung haben Eltern weniger Zeit fur sich, das Fami-
lienleben und die Geschwister (Roscigno & Swanson, 2011). Es wird vermutet,
dass die ,Freude am Leben”, wie die Freizeit von Townsend et al. (1997) be-
schrieben wird, abnimmt oder sich gegentiber dem friheren Leben verandert.
Damit Kinder ihrer eigenen Betatigung nachgehen kdnnen, mussen Eltern die
Pflege lockern. Fur die Eltern ist dies teilweise sehr schwierig, wird mit der Zeit

aber einfacher (Jones et al., 2010).

7.3 Umwelt

Soziale Umwelt

Eltern sagen, dass das Ereignis einen Einfluss auf die Familie als Ganzes wie
auch auf jedes einzelne Mitglied hat (Clark et al., 2008; Hermans et al., 2012).
FUr einige Mutter ist die emotionale Veranderungen des Kindes und dessen
Folge auf die Beziehungen innerhalb der Familie eine der schwerwiegendsten
Veranderung (Clark et al., 2008). Die Verbindung zum Kind gibt den Eltern je-
doch immer wieder Kraft (Roscigno & Swanson, 2011). Die meisten Eltern erle-
ben einen Rollenwechsel aller Familienmitglieder (Clark et al., 2008). Eltern ha-
ben oft weniger Zeit, um miteinander Uber sich als Eltern oder als Paar zu spre-
chen und die Bedirfnisse der Geschwister treten ebenfalls in den Hintergrund
(Roscigno & Swanson, 2011).

Nebst der Familie gehdren auch alle anderen Beziehungen zur sozialen Umwelt
(Dehnhardt, 2012; Jerosch-Herold, 2009). Nach dem Austritt aus dem Spital ha-
ben diesbezglich viele Familien mit sozialen Problemen zu kampfen (Jordan &
Linden, 2013). Das Umfeld versteht oft die Folgen der Hirnverletzung fur das
Kind und die Familie nicht (Clark et al., 2008; Jordan & Linden, 2013; Kirk et al.,
2015; Roscigno & Swanson, 2011), was Unwohlsein, Frustration und Stress
verursacht (Jordan & Linden, 2013).
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Aufgrund des grossen Unverstandnisses ziehen sich viele Eltern zuriick und
wollen sich selbst und das Kind vor Verlegenheit, Erniedrigung und Vorurteilen
schitzen (Jordan & Linden, 2013). Sowohl die Eltern wie auch die Kinder erle-
ben darauf eine Vereinsamung (Clark et al., 2008; Jones et al., 2010; Jordan &
Linden, 2013; Kirk et al., 2015).

In zwei der sechs Hauptstudien wird erwéhnt, dass Eltern gerne einen Aus-
tausch mit Peers* hatten, um dieses Isolationsgefihl zu verringern (Kirk et al.,
2015; Roscigno & Swanson, 2011).

Bei der Wiedereingliederung in die Schule nehmen Eltern ein mangelndes Wis-
sen und Unsicherheit seitens der Lehrerinnen und Lehrer wahr und geben da-
ran der fehlenden Kommunikation zwischen dem Spital und der Schule die
Schuld. Sie versuchen daher, mit direkten Gesprachen, Informationsblattern
und Videos aufzuklaren, was wiederum mit enger Begleitung des Kindes ver-
bunden ist (Kirk et al., 2015).

Kulturelle Umwelt

Eltern aussern (v.a. in der akuten Phase), dass die Fachsprache der Arzte und
Arztinnen nicht einfach zu verstehen ist. Die Fachpersonen vergewissern sich
nicht gentigend, ob die Eltern alles verstanden haben. In Bezug auf die Zu-
kunftsmaoglichkeiten der Kinder fallen ihnen Unterschiede in ihren Werten und
jenen der Fachpersonen auf (Roscigno & Swanson, 2011). Dies deutet auf die
Verschiedenheit innerhalb der kulturellen Umwelt im CMOP-E hin (Dehnhardt,
2012; Jerosch-Herold, 2009). Fur die Kommunikation zwischen allen Beteiligten
ist die verbale und nicht weniger die non-verbale Sprache ausschlaggebend
(Jones et al., 2010).

Viele Eltern vermissen das Kind, welches sie von vor der Hirnverletzung kennen
und einige Eltern trauen sich nur sehr vage, ihr Bedauern zu dussern, dass das
Kind das Ereignis tberhaupt Uberlebte hatte (Jordan & Linden, 2013). Generell
sind Eltern sozialem Stigma* und Vorurteilen ausgesetzt (Jones et al., 2010;
Jordan & Linden, 2013), welche immer von Kulturen und Traditionen gepragt
sind (Dehnhardt, 2012; Jerosch-Herold, 2009).
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Institutionelle Umwelt

Laut Dehnardt (2012) gehoren hier alle Institutionen dazu, die fir einen Men-
schen wichtig sein kbnnen. Dazu gehdren fur die Eltern das Spital, die Reha-
Klinik und diverse Anlaufstellen im ambulanten Setting. Fir viele Eltern sind die
Informationen dieser Institutionen in der Krise jedoch schwer zu verstehen
(Clark et al., 2008).

Nach dem Austritt fihlen sich dann viele Eltern im Stich gelassen (Clark et al.,
2008; Hermans et al., 2012; Kirk et al., 2015; Roscigno & Swanson, 2011).
Auch wenn einige Eltern das Gefiihl haben, dass sie danach noch mit Arzten
und Arztinnen austauschen kénnen, so sagt die Mehrheit, dass sich kaum je-
mand fur Informationen oder Unterstlitzung verantwortlich fihlt. Die Leistungen

der ambulanten Pflege hangen stark von der Region ab (Kirk et al., 2015).

Physische Umwelt

Zur physischen Umwelt gehdrt alles, was ein Mensch anfassen oder fuhlen
kann (Dehnhardt, 2012). Den Eltern wird bewusst, dass die Umgebung eine
mogliche Gefahr fur das Kind darstellt, was dazu fihrt, dass sich Eltern darauf
versteifen (Jones et al., 2010). In der Schule missen Lehrpersonen viel Wissen
haben und Verstandnis aufbringen, damit ein Unterricht erstellt werden kann,
der dem betroffenen Kind eine Partizipation in der Klasse ermdéglicht (Jones et
al., 2010; Kirk et al., 2015).

Aufgrund der bendtigten Hilfsmittel aussern Eltern eine finanzielle Not, welche

zusatzlichen Druck auf sie ausubt (Jordan & Linden, 2013).
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8 Diskussion

Die verwendete Literatur dieser Arbeit ermoglicht einen fundierten Uberblick
Uber die Schwierigkeiten und Bedurfnisse von Eltern eines Kindes mit einer mo-
deraten bis schweren Hirnverletzung im ambulanten Setting.

Wie aus den verwendeten Hauptstudien und anschliessend aus dem Modell-
Ubertrag ersichtlich wird, haben betroffene Eltern auch Jahre nach dem Ereignis
diverse Schwierigkeiten und Bedurfnisse bezlglich der Betreuung des betroffe-
nen Kindes. Die Hauptstudien weisen alle sehr &hnliche Ergebnisse auf, womit
die Reliabilitat* der gefundenen Resultate als hoch eingeschatzt werden kann.
Far die Diskussion werden die Probleme der Eltern den von den Verfasserinnen
eigens formulierten Themen zugeordnet (Anhang C, Seite 139). Dabei werden
Schwierigkeiten und Bedurfnisse, die gleichzeitig in mehr als drei Hauptstudien
und somit in mehr als der Halfte der sechs inkludierten Studien erwahnt wer-
den, aufgegriffen. Auf das Thema ,Folgen fir die Kinder” wird nicht naher ein-
gegangen, obwohl es fiir betroffene Eltern ein bedeutendes Thema ist. Fir die

Beantwortung der Fragestellung ist es jedoch nicht relevant.

Folgende Themen kommen in mehr als drei Hauptstudien vor:
« Bedurfnis nach fachlicher Information (Studie Nr. I, II, Il1, 1V, V)
« Bedurfnis nach sozialer Unterstiitzung (Studie Nr. I, 11, lll, IV, V, VI)
o Schwierigkeit im Umgang mit dem betroffenen Kind und

Schwierigkeit mit der verbundenen Trauer (Studie Nr. I, 11, 1V, V, VI)

Diese Schwierigkeiten und Bedurfnisse fuhren laut den Verfasserinnen dieser
Bachelorarbeit zu einer grundlegenden Unzufriedenheit im Alltag und wenn sie
ungeachtet bleiben, zu einer mdglichen Occupational Deprivation nach White-
ford (2000).

Die aufgelisteten Themen stellen fir die Verfasserinnen die Hauptschwierigkei-
ten und Hauptbedurfnisse dar.

Zur vollstandigen Beantwortung der Fragestellung mussen zudem die ausfuhrli-

chen Themen in der Tabelle 4 bertcksichtigt werden.
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Die Ergotherapie kann beziglich den Schwierigkeiten und Bedurfnissen eine
wichtige Funktion tlbernehmen, um frihzeitig Unterstiitzung anzubieten (Par-
sons & Stanley, 2008).

Auch Kneafsey & Gawthorpe (2004) berichten, dass Professionsangehérige im
Gesundheitswesen, welche mit Eltern eines hirnverletzten Kindes arbeiten, die
Schwierigkeiten der Eltern frih identifizieren sollten. Somit kdonnen unerfiillte
Bedurfnisse aufgenommen werden, sobald diese entstehen. Denn pflegende
Angehorigen weisen ein hohes Risiko auf, an Depressionen, verminderter Parti-
zipation oder anderen Gesundheitsschaden zu erkranken. (Kneafsey &
Gawthorpe, 2004)

Die Abbildung 3 stellt die Verteilung der Ergebnisse innerhalb des CMOP-E
bildlich dar. Darin ist ersichtlich, dass Eltern in jedem Bereich (Person, Betéti-
gung, Umwelt) Schwierigkeiten erleben. Die Grafik zeigt, dass die Domane ,Be-
tatigung” mit den Komponenten ,Freizeit, Selbstversorgung und Produktivitat”
am kleinsten ausfallt. Somit kann die Hypothese bestatigt werden, dass die Do-
mane ,Betatigung” im Alltag der Eltern von Kindern mit einer Hirnverletzung am

wenigsten zur Geltung kommt.
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Abbildung 3
Verteilung der Ergebnisse innerhalb des CMOP-E (eigene Darstellung)

ANZAHL THEMEN AUS DEN HAUPTSTUDIEN

8
3
Person Betatigung Umwelt
B Physische Umwelt 9
H Institutionelle Umwelt 8
W Kulturelle Umwelt 3
M Soziale Umwelt 42
M Freizeit 8
B Produktivitat
B Selbstversorgung 3
Spritualitat 2

m Kognitiv 32
H Affektiv 38
M Physisch 1

Die Zahlen entsprechen den Anzahl Themen, die den Domé&nen zugeordnet wurden. Die detaillierte Zuordnung kann
dem Anhang D (Seite 144) entnommen werden.
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Gemass den Verfasserinnen gibt es mehrere Mdglichkeiten, wie die reduzierte
Betéatigung interpretiert werden kann. Einerseits erleben Eltern in allen Studien
durch die neue Situation deutlich mehr Stress im Alltag und haben weniger Zeit
fur die eigenen Bedurfnisse. Aufgrund der neuen Aufgaben und der Rollenver-
anderungen rickt ihre Betatigung in den Hintergrund (Clark et al., 2008; Her-
mans et al., 2012; Jones et al., 2010; Jordan & Linden, 2013; Kirk et al., 2015;
Roscigno & Swanson, 2011).

Andererseits berichten Keenan & Joseph (2010), dass sich Angehdorige oft
schuldig fuhlen, wenn sie das Leben geniessen, wahrend das betroffene Kind
leidet. Laut den Verfasserinnen konnte dies begrinden, weshalb in den Studien
die Betatigungen nicht erwahnt, tatsachlich nicht erlebt oder sogar vermieden

wurden.

In der Theorie vom CMOP-E heisst es, dass das Ausfuihren von Betatigungen
zu Wohlbefinden fuhrt. Diese geben dem Tagesablauf eine Struktur und Le-
bensinhalt und haben somit einen Einfluss auf die Gesundheit und das Wohlbe-
finden. Die ergotherapeutische Performanz ist ein Schlisselelement dieser The-
orie und dient als Briicke zwischen Umwelt und der Person. In der Ergotherapie
werden Angehdrige darin beféahigt, Betatigung (wieder) auszuiiben und dadurch
ihre Gesundheit zu férdern. Um eine Betatigung wieder zu erméglichen, hat die
Ergotherapie verschiedene Mdglichkeiten (Townsend & Polatkajo, 2013). Einer-
seits kdnnen an der Umwelt Adaptationen* vorgenommen werden und anderer-

seits direkt an der Person auf der physischen oder kognitiven Ebene.

Der Domane ,Person” kdnnen die meisten Aussagen der Eltern zugeordnet
werden. Dabei spielen vor allem die verschiedensten Geflihle eine wichtige
Rolle, welche in allen sechs Hauptstudien angesprochen werden. Dies erklaren
sich die Verfasserinnen damit, dass Eltern durch das Ereignis eine mégliche
traumatische Krise nach Sonneck & Aichinger(2000) erlebt haben. Zusatzlich
kommen personenbezogene und soziale Verdnderungen der Eltern in den
Hauptstudien immer wieder zum Vorschein und werden dadurch als sehr wich-

tig eingestuft.
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Die Umwelt hat gemass allen sechs Hauptstudien ebenfalls einen erheblichen
Einfluss auf das Wohlbefinden der gesamten Familie.

Entgegen den Vermutungen der Verfasserinnen wird jedoch in keiner der
Hauptstudien speziell auf die Umgestaltung des Zuhauses (beispielsweise bei
einem rollstuhlbedurftigen Kind) eingegangen. Ebenfalls werden die finanziellen
Schwierigkeiten kaum erwéhnt, die bei einer Langzeitpflege entstehen kdnnen.
Viel mehr Gewicht haben fur die Eltern die sozialen Kontakte, sowohl in unter-
stitzender wie auch in hindernder Weise. Es zeigt sich in allen sechs Hauptstu-
dien, dass diese den Alltag der Eltern und der betroffenen Kinder beeinflussen.
Der Kontakt zu den Institutionen nach dem Austritt wird in finf von sechs
Hauptstudien thematisiert (Clark et al., 2008; Hermans et al., 2012; Jones et al.,
2010; Kirk et al., 2015; Roscigno & Swanson, 2011). Lefebvre, Pelchat, Swaine,
Gélinas & Levert (2005) bestatigen, dass sich die Situation der Eltern verandert,
sobald sie im ambulanten Setting sind.

Anhand des Modelliibertrages schliessen die Verfasserinnen auf ein Ungleich-
gewicht in der Verteilung der Schwierigkeiten und Bedurfnisse auf die drei Do-
manen. Da ein Gleichgewicht jedoch als erstrebenswert fir das Wohlbefinden
gilt (Townsend & Polatkajo, 2013), wird dieses in der Ergotherapie durch di-

verse Adaptationen innerhalb aller Dom&nen angestrebt.
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8.1 Theorie - Praxis - Transfer

Mit dem folgenden Praxis-Transfer soll aufgezeigt werden, wie die Ergotherapie
fur die Eltern bei den verschiedenen Hauptschwierigkeiten und -bedurfnissen
konkret unterstitzend wirken und somit gemeinsam mit den Klientinnen und Kli-
enten eine Occupational Balance erarbeitet werden kann. Dafiir werden hier die

Themen aus der Diskussion nochmals aufgegriffen.

8.1.1 Bedurfnis nach fachlicher Information

Das Bedurfnis nach fachlicher Informationen ist in finf der sechs Hauptstudien
(Clark et al., 2008; Jones et al., 2010; Jordan & Linden, 2013; Kirk et al., 2015;
Roscigno & Swanson, 2011) Thema. Auch in weiteren Studien wird dieses Be-
durfnis von vielen Eltern erwahnt (Leith, Phillips & Sample, 2004; Savage et al.,
2005; Wongvatunyu & Porter, 2005).

Damit dieser Wunsch betroffener Angehoriger gedeckt werden kann, méchten
die Verfasserinnen hier die wichtigsten Anlaufstellen der Schweiz auflisten. In
der ergotherapeutischen Intervention sollen Angehdrige aufgeklart werden, an
wen sie sich mit ihren Fragen wenden kdnnen. Das Zusammentragen von Infor-
mationen wird als wichtige Bewaltigungsstrategie in einer Krise betrachtet
(Brown et al., 2013).

Als wichtigste Anlaufstelle fur Eltern von betroffenen Kindern wird von den Ver-
fasserinnen der Verein ,Hilfe fur hirnverletzte Kinder” angegeben. Hiki bietet
Entlastungsmaglichkeiten, individuelle Beratung, finanzielle Direkthilfe, Peer-
Kontakte und Veranstaltungen fur Betroffene an (,hiki“, 2019).

Aus dem Gesprach mit Vanda Mathis, Geschaftsfuhrerin von hiki geht hervor,
dass die Schweiz ein sehr breites und gutes Netz an Unterstitzungsangeboten
hat. Fur Betroffene ist es dennoch sehr schwierig, zu erkennen, an wen sie sich
bei welchem Bedirfnis wenden kénnen.

Weiter finden Eltern vertrauliche Beratung und Unterstlitzung bei Fragile Suisse
(,Fragile Suisse®, 2019), der Stiftung Cerebral (,Stiftung Cerebral®, 2019), Pro
Infirmis (,pro infirmis®, 2019) und Procap (,procap“, 2019).
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8.1.2 Bedurfnis nach sozialer Unterstiitzung

In mehreren Hauptstudien ist die Isolation ein wesentliches Thema (Hermans et
al., 2012; Jordan & Linden, 2013; Kirk et al., 2015; Roscigno & Swanson, 2011).
Diese ist oft auf das Unwissen im Umfeld (Clark et al., 2008; Hermans et al.,
2012; Jones et al., 2010; Jordan & Linden, 2013; Kirk et al., 2015; Roscigno &
Swanson, 2011) oder die Stigmatisierung* (Jordan & Linden, 2013) zuriickzu-
fuhren. Die Vereinsamung wird auch in weiteren Studien als Auswirkung auf die
Eltern beschrieben (Aitken et al., 2004; Horn & Robert Bosch Stiftung, 2008;
Kao & Stuifbergen, 2004). Zudem fuhlen sich Eltern verpflichtet, das Verhalten
des Kindes zu erklaren. So machen Eltern aus allen Hauptstudien einen Rollen-
wechsel zum ,Advocate” durch, um sich fur das Kind einzusetzen. Der Einsatz
fur das Kind wird von Brown (2013) als mdgliche Bewaltigungsstrategie be-
schrieben.

Fur die Ergotherapie ist es bedeutend, dass die Eltern Uber die Rechte von Kin-
dern mit Einschrankungen aufgeklart werden, damit sie ihre Rechte geltend ma-

chen kénnen (Savage et al., 2005).

Aus ergotherapeutischer Sicht ist eine Partizipation essenziell fur alle Men-
schen (Galvin et al., 2010). Die Ergotherapie unterstitzt Eltern in inrem Bemu-
hen, nicht in eine Isolation zu geraten. Sich soziale Untersttitzung zu holen
(Hanks, Rapport & Vangel, 2007; Norup, Siert & Mortensen, 2013) und aktiv zu
sein (Brown et al., 2013; Gregorio, Stapert, Brands & van Heugten, 2011;
Hanks et al., 2007; Wade et al., 2001), wird als effektive Bewaltigungsstrategie

angegeben.
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8.1.3 Schwierigkeit im Umgang mit dem betroffenen Kind und Schwierigkeit
mit der verbundenen Trauer
Die Schwierigkeit mit der Trauer wird in vier Hauptstudien angesprochen (Clark
et al., 2008; Hermans et al., 2012; Jordan & Linden, 2013; Roscigno & Swan-
son, 2011). Die neue Personlichkeit des Kindes ist sogar in funf Studien ein
wichtiges Thema (Clark et al., 2008; Hermans et al., 2012; Jordan & Linden,
2013; Roscigno & Swanson, 2011).
Diesbezuglich spielt das Akzeptieren als Bewaltigungsstrategie bei betroffenen
Eltern eine wichtige Rolle (Brown et al., 2013; Wade et al., 2001). Hier kbnnen
aber auch viele andere Verhaltensmuster und Werthaltungen wie die Orientie-
rung an Positivem (Brown et al., 2013; Norup et al., 2013), Humor (Gregério et
al., 2011; Norup et al., 2013; Wade et al., 2001), Ablenkung (Norup et al.,
2013), die Vermeidung von gewissen Situationen, welche mit dem Erlebnis in
Zusammenhang gebracht werden (Brown et al., 2013) oder der Glaube (Wade
et al., 2001) hilfreich sein.
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8.2 Limitationen

Die Suche nach geeigneter Literatur ergab eine grosse Anzahl Treffer. Durch
die Ein- und Ausschlusskriterien konnten sechs Hauptstudien fir diese Ba-
chelorarbeit gefunden werden. Es kann jedoch nicht versichert werden, dass
restlos alle relevanten Studien zur Beantwortung der Fragestellung einge-
schlossen wurden.

Alle Hauptstudien sowie weitere Quellen sind in englischer Sprache verfasst,
wodurch Ubersetzungsfehler méglich sind. Durch die gemeinsame Erarbeitung
der Arbeit der Verfasserinnen wurde dies jedoch bestmdglich vermieden.

Ein Einschlusskriterium dieser Arbeit ist, dass nur Hauptstudien aus industriali-
sierten Landern mit &hnlichem soziodemographischem Hintergrund berticksich-
tigt werden. Fakt ist, dass sich die Gesundheitssysteme und deren Finanzie-
rung sowie die Kulturen der Lander der Hauptstudien (Grossbritannien, USA,
Neuseeland, Niederlande) dennoch von der Schweiz unterscheiden und ein
Ubertrag daher kritisch zu betrachten ist. Da Eltern bis zehn Jahre nach dem
Ereignis befragt wurden, kénnen Erinnerungsliicken oder Verzerrungen in den
Aussagen entstanden sein.

Aufgrund eigener Interpretation stellt die Zuordnung der Ergebnisse der Haupt-
studien zu den Domé&nen des CMOP-E ein subjektives Resultat dar.

Aufgrund der limitierten Zeichenzahl sind allenfalls spannende Inhalte verloren-
gegangen. Durch gegenseitige Absprache der Verfasserinnen und mehrfache
Uberarbeitung wurde dies soweit als mdglich verhindert. Weitere Limitationen
zu den einzelnen Hauptstudien konnen der kritischen Beurteilung in der Uber-
sicht der Hauptstudien (Kapitel 6) oder den AICA Tabellen im Anhang B

(Seite 94) entnommen werden.

Es ist anzumerken, dass sechs Hauptstudien nicht ausreichen, um ausnahms-
los alle Schwierigkeiten und Bedirfnisse von Eltern von Kindern mit einer
schweren Hirnverletzung zu erfassen. Insgesamt sind die Verfasserinnen mit
den eingeschlossenen Hauptstudien trotz den aufgefiihrten Limitationen zufrie-

den und kdnnen das Ergebnis mit gutem Gewissen weiterempfehlen.
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8.3 Schlussfolgerung
Nach der kritischen Beurteilung werden die sechs Hauptstudien als passend fur
die vorliegende Arbeit erachtet und die Fragestellung kann angemessen beant-

wortet werden.

Anhand der verwendeten Literatur zeigt sich, dass die Schwierigkeiten und Be-
durfnisse von betroffenen Eltern sehr zahlreich und vielféltig sind. Es ist folglich
wichtig, die Angehdrigenbetreuung klientenzentriert zu gestalten und individuell

auf die einzelnen Anliegen einzugehen.

Auch wenn diese Anliegen bei allen Betroffenen unterschiedlich ausfallen, wird
aus der Diskussion ersichtlich, dass sich die Schwierigkeiten und Bedurfnisse
der Eltern oftmals decken und wiederholen. Diese Tatsache bestatigt die Ver-
fasserinnen darin, dass sie als Ubersicht in der Diskussion zur Verfiigung ge-
stellt werden kénnen. Damit wurde das Ziel der Arbeit, eine gesammelte und
subjektive Sicht der Schwierigkeiten und Bedirfnisse der Eltern zu prasentie-

ren, erreicht.

Die Interpretation des Modellibertrages wurde von den Verfasserinnen lange
diskutiert. Ihnen stellte sich mit der ungleichen Verteilung der drei Doménen
,Person, Betatigung, Umwelt” die grundsatzliche Frage, weshalb die Doméane
,Betatigung” in den Hauptstudien kaum erwahnt wird.

Sie kann so verstanden werden, dass die Eltern mit dem Bereich der Betati-
gung zufrieden sind und sie in dieser Hinsicht keine Schwierigkeiten erleben.
Dies wurde zur Schlussfolgerung fihren, dass die Eltern keine Einschrénkung
in der Ausfihrung der Betéatigung haben und somit auch keine ergotherapeuti-
sche Begleitung bendtigen. Die Verfasserinnen interpretieren die ungleiche Ver-
teilung jedoch so, dass die Eltern in der Situation keine Zeit fur Betatigung ha-
ben und sie von ihnen daher auch nicht als primare Schwierigkeit angegeben
wird. Die Eltern erleben dadurch die thematisierte Occupational Deprivation,
aus der mit einer ergotherapeutischen Begleitung wieder herausgefunden wer-

den kann.
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Um wieder zu einer Occupational Balance zu kommen, erachten die Verfasse-

rinnen die Angehorigenbetreuung in der Ergotherapie als wichtig.

Die Verfasserinnen wollen mit dem Ubertrag der Ergebnisse ins CMOP-E die
Relevanz der Problematik fur die Ergotherapie nachvollziehbar aufzeigen. Mit
dieser Arbeit méchten sie Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten auf die
Schwierigkeiten und Bedurfnisse von Angehorigen sensibilisieren. Der Betreu-
ung von Angehdrigen von betroffenen Kindern mit einer Hirnverletzung soll in

Zukunft mehr Beachtung geschenkt werden.

Es ist sehr im Interesse der Verfasserinnen, dass die Ergebnisse der vorliegen-
den Bachelorarbeit in einer zukinftigen Arbeit wieder aufgegriffen werden. Sie
winschen sich, dass aus den Schwierigkeiten und Bedurfnissen konkrete ergo-
therapeutische Interventionen abgeleitet werden kdnnen und eine evidenzba-

sierte Sammlung entsteht.
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Glossar

ABI
Adaptation
Advocate
Affective

Betatigungsperfor-

manz
Cognitive

CMOP-E

Cultural
Environment

Exogen

Framework Approach

Glasgow Coma Scale

Grounded Theory

Aquired brain injury, erworbene Hirnverletzung
Anpassung

Befurworter, sich fur etwas einsetzen

Affektiv, geflihlsbetont

Art und Weise, wie eine Betéatigung durchgefihrt

wird
Kognitiv, das Denken betreffend

Canadian Model of Performance and Engage-
ment,

Kanadisches Modell der Betatigungsperformanz
und Engagement (Ergotherapeutisches Grund-

lagemodell)
Kulturell
Umwelt

AulRerhalb des Organismus entstanden, von
aussen in den Korper eindringend, durch

aussere Faktoren verursacht

Analyse-Methode fur qualitative Studien, die auf

Rahmenrichtlinien aufbauen

Assessment fur die Beurteilung des Schwere-
grads bei einem Koma mit traumatischer oder

nicht traumatischer Ursache

Ansatz zur systematischen Sammlung und Aus-

wertung vor allem qualitativer Daten
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https://de.wikipedia.org/wiki/Qualitative_Daten

Institutional

Klientenkonstellation

Leisure
Neuronen
Occupation

Occupational

Balance

Occupational

Deprivation

Partizipation

Peers

Performanzproblem

Person

Institutionell

Personen, die mit der Klientin oder dem Klienten
zusammen wohnen, arbeiten oder sonst wie
eng mit ihr verbunden sind. Diese werden dem
Begriff ,Klientin / Klienten” im weitesten Sinne
zugeordnet.

Freizeit
Nervenzellen
Betatigung

Gleichgewicht aller Betatigungsbereiche

Zustand von einer Person, die aufgrund von ex-
ternen Eingrenzungen, teilweise oder ganzlich
nicht mehr fahig ist, eine fir sie bedeutungsvolle

und wichtige Tatigkeit auszufiuhren.

Teilhabe, einbezogen sein in eine Lebenssitua-

tion

Personen, die sich in einer vergleichbaren Situ-
ation befinden.

In der vorliegenden Arbeit bezieht sich der Be-
griff auf andere pflegende Angehdrige und

Gleichgesinnte.

Schwierigkeit bei der Ausfihrung einer Hand-

lung

Die Person besteht aus den drei verschiedenen
Performanzkomponenten physisch, affektiv und

kognitiv und der Spiritualitat
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Physical
Plastisch
Productivity

Reliabilitat

Schadelkalotte

Schneeballsuche

Self-care
Spirituality
Social

Subarachnoidalraum

Stigma

Stigmatisierung
Strangulation

TBI

Kdrperlich
Formbar, veranderbar
Produktivitat

Betrifft die Zuverlassigkeit und Stabilitat eines

Messinstruments

Bildet das Schéadeldach und ist aus platten Kno-

chen zusammengesetzt.

Suche nach Publikationen Uber das Literaturver-

zeichnis in vorhandenen Quellen
Selbstversorgung

Spiritualitat

Sozial

Ausserer Liquorraum im Gehirn, der als Schutz-

einrichtung dient.

Negative Bewertung einer andersartigen

Gruppe
Oberbegriff fur Hangen, Wirgen und Erdrosseln

Traumatic brain injury, traumatische Hirnverlet-

zung
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Anhang B: AICA -

Tabellen

Zusammenfassung der Studie I: An Exploration of the Experience of Mothers Whose Children Sustain Traumatic Brain Injury (TBI)
and Their Families, Alex Clark, Jacqui Stedmon, Steve Margison, 2008

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Ziel der Studie:

-Die Studie will die geleb-
ten Erfahrungen von El-
tern, die Kindern (0-16
Jahre) mit einer TBI ha-
ben, vertieft beschreiben.
-Die Studie soll dariber
berichten, wie die Famili-
enmitglieder emotional
beeinflusst werden und
was flr Veranderungen
es innerhalb der Familie
gibt.

Forschungsfragen:
1.Wie erleben Eltern
emotional die Verletzung
ihres Kindes und die dar-
aus resultierenden Vor-
kommnisse in der Fami-
lie?

TN:

-10 TN (Mitter)

-TN konnten jederzeit aussteigen, ohne einen Grund angeben zu
mussen

-Die 10 TN wurden durch eine selbststandige Ergotherapeutin an-
geworben, welche auf Kinder mit Hirnverletzungen spezialisiert ist
und mit der ,charity Child Brain Injury Trust” (CBIT), UK zusam-
menarbeitet.

-Den TN wurde von der Ergotherapeutin eine Informations- und
Einverstandniserklarung zugestellt, welche sie der Ergotherapeu-
tin zurtickschicken konnten.

-Die 10 TN lebten zum Zeitpunkt des Unfalls und auch zum Zeit-
punkt des Interviews alle im Stdwesten von England.

-Die 10 Muttern erflllten folgende Einschlusskriterien:

Kinder mussen bei Unfall und Interview zwischen 0-16 Jahre alt
sein (da sich vorangehende Studien nicht auf dieses Alter fokus-
sierten) und die Hirnverletzung muss zwischen 2-10 Jahre vor der
Studie passiert sein (damit die elterliche Erfahrung wahrend der
Periode nach der Spitalversorgung erfasst werden kann).

-Der Schweregrad der TBI beim Kind wurde eingeschétzt (nicht
anhand Glasgow Coma Scale GCS oder post-traumatic amnesia

Aus den Transkripten gin-
gen die folgenden sechs
Hauptthemen hervor:

-Veranderung zum friihe-
ren Kind und dessen Ver-
lust

-Physische, psychologi-
sche und soziale Folgen
fur die Mutter

-Der Prozess der Mutter
bezlglich Coping und Un-
terstlitzung

-veranderte Rollen
-Effekte auf die ganze Fa-
milie

-Kontakt mit Dienstleistun-
gen

Zu jedem Thema hat es

jeweils wortwoértliche Aus-
sagen der TN, einen inter-
pretativen Kommentar der

Die Diskussion wurde fol-
genden Themen unterge-
ordnet:

Trauer, Verlust, Anpas-
sung

-Aus friheren Studien
ergab sich, dass Trauer-Er-
fahrungen fir betroffene EI-
tern aktuell sind, was mit
dieser Studie bestatigt
wurde.

-Geflihle wie Schock, Be-
wusstseinsverlust, intensive
Verzweiflung und die Reali-
sierung, dass die Verande-
rung permanent sein wird,
kamen bei der Untersu-
chung heraus.

-Nach den Forschenden
wirde eine quantitative Stu-
die gute Auskunft zu Zahlen
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2.Was sind die Eigen-
schaften der Verande-
rungen innerhalb der Fa-
milie, nach einer TBI-
Verletzung ihres Kindes
und wie werden sie von
Eltern erlebt?

Fokus der Studie:

-Den Fokus erweitern, in-
dem mehr strikte, qualita-
tive Forschung betrieben
wird und neuere spezifi-
schere Guidelines be-
nutzt werden.

-Der Fokus soll mit dieser
Studie mehr auf die EI-
tern eines Kindes gelegt
werden, welche 0-16
Jahre alt sind, statt auf
Eltern von alteren Kin-
dern.

Einleitung ins Thema:
-TBI wird als erworbene
HV durch eine externe,
physische Kraft beschrie-
ben, die Einschrankun-
gen in einem oder mehre-
ren Gebieten mit sich
bringt.

PTA, da diese Angaben aus den medizinischen Notizen nicht ver-
figbar waren),

wonach 7 Kinder eine moderate bis schwere Hirnverletzung hat-
ten und das Bewusstsein fuir 20 Minuten bis 36 Stunden nach dem
Unfall verloren hatten (in drei Féllen war diese Zeitperiode weni-
ger klar)

-Namen aller TN wurden geandert

-Die Auswahl der TN passierte in einem grossen landlichen Ge-
biet im stidwestlichen England unter starken zeitlichen Einschran-
kungen.

-Die Forschenden wollten mithilfe des IPA eine eng definierte
Gruppe finden, fir welche die Forschungsfragen relevant sind.

Prozess:

-Zur Frageentwicklung wurden zuséatzlich Psychologen hinzugezo-
gen.

-Die semistrukturierten Interviews wurden unter Bertcksichtigung
von Literatur durchgefiihrt, mit zwei Psychologen diskutiert und
die Rucksprache mit einer freiwilligen Organisation (CBIT) war
moglich, wenn dies von TN erwinscht war.

Interviews:

-Fragen wurden offen gestellt und am Schluss war noch Zeit Gbrig
fur Ergdnzungen seitens der TN.

-Wéhrend dem Interview Uberwachte der Forscher oder die For-
scherin des Interviews das Wohlergehen des TNs.

-Pausen wurden offeriert.

-Ein Neuropsychologe war fur Notsituationen verfigbar, dieser
wurde jedoch nicht benétigt.

-Audio Aufnahme und Transkription wurden von einem Forschen-
den und von einem Schreiber durchgefuhrt.

-Das erste Interview diente als Pilotversuch, wurde dann aber
auch in die Studie eingeschlossen.

Forschenden und eine
theoretische Diskussion.

bezilglich trauernder Eltern
geben.

-Weitere Forschung zu
Trauer bezogenem Coping
ist notig. Eine aktuelle Stu-
die ist dran, das ,dual pro-
cess model” fir Familienan-
gehdrige zu nutzen.

Trauma, Bindung, Famili-
enzusammengehorigkeit
-Von TN wurden verschie-
dene Symptome beschrie-
ben, die sich aufgrund der
Auswirkungen auf die ei-
gene Gesundheit und ihr
Wohlbefinden zeigten.

-Es ist weitere Forschung
noétig, um die Ergebnisse
auszubauen.

-Phadnomen: Die Zeit der
extremen Belastung nach
dem Unfall kann zu einem
schitzenden und anhaften-
den Verhalten beim Kind
fihren, was wiederum die
Suche nach Néhe bei Mut-
ter/Kind, Vater/Kind, Ge-
schwister/Kind erklart.
-Fruhere Studien beziehen
sich oft auf das akute Set-
ting.
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-TBI hat auch Auswirkun-
gen auf andere Familien-
mitglieder und auf die Fa-
milie als solches.
-Psychologische Effekte
auf die betroffene Familie
sind durch klinische Be-
obachtungen ausfindig
gemacht worden.

-Es ist nachgewiesen,
dass Familienangehérige
ein hoheres Niveau von
psychologischen Schwie-
rigkeiten wie zb
Angst/Unruhe haben.
-Die Wichtigkeit von post-
TBI Interaktionen zwi-
schen Familienmitglieder
und vom Umgang inner-
halb der Familie nimmt
an Bedeutung zu.

-Die Autoren erwahnen,
dass es zu wenig qualita-
tive Forschung zum
Thema (,bottom up”) gibt.
Theoretische Aspekte
und diverse Fallstudien
wurden jedoch bestmdg-
lich berlicksichtigt (,top
down”).

-Die qualitativen Ansétze
verleiten dazu, weitere

Design:

-Durch die interpretative phdnomenologische Analyse (IPA nach
Smith) sollte die Studie die elterliche Erfahrung moglichst Lebens-
nah beschrieben und untersucht wurden.

-IPA wurde gewahlt, um die Erfahrung und die Welt der TN verste-
hen zu kdnnen, trotz der Beeinflussung von interpretativer Wahr-
nehmung der Forschenden.

-Mit dem ,dual process” (Verbindung von Empathie und die hinter-
fragende hermeneutische Haltung) wurde méglich gemacht, dass
der Standpunkt der TN verstanden und gleichzeitig mit einer kriti-
schen Haltung hinterfragt wurde. Der,dual process” erlaubte es
den Forschenden, beide Ansichten einzunehmen und sich auch
mal von den TN abzugrenzen und die Aussagen mit einer Distanz
Zu betrachten.

-Der IPA Ansatz unterscheidet sich von anderen qualitativen Vor-
gehensweisen, in dem die Vorannahmen der Forschenden wahr-
genommen, die Gesprache der TN analysiert und Zugriff auf dau-
erhafte Erkenntnisse und emotionale Erfahrungen geschaffen
werden konnte. Dieser Ansatz ist in den Augen der Forschenden
eine Schliisselannahme der Studie, da sie retroperspektive Be-
richte von Veranderungen involviert.

Analyse:

-5 von 10 Interview-Transkripte wurden vollstandig mit dem IPA
analysiert.

-Es wurde anhand der Datenmenge entschieden, dass diese 5 de-
tailliert analysiert werden und die anderen 5 zur Homogenisierung
der Daten genutzt werden.

-Die Analyse des ersten Transkriptes wurde daftir gebraucht, um
erste Themen (initial Theme) zu produzieren und diese zu grup-
pieren (summary Theme). Nach den anféanglichen Clustern (initial
clustered Theme) wurden diese auf die Ubereinstimmigkeit mit
dem Interviewtext Uberprift und mit passenden Zitaten begriindet.

-Fur zukunftige Studien ist
es wichtig, zu berticksichti-
gen, ob das Alter beim Un-
fall einen Einfluss auf die
Veréanderung vom familia-
ren Zusammenhalt hat.

Limitationen:

-Die Forschenden versuch-
ten, mit dem ,dual process”
durchschaubar fur die TN
zu sein und Massnahmen
zur Gultigkeit zu verfolgen.
-Fur eine Homogenisierung
der Ergebnisse war die Ur-
sache der Verletzung aus-
schlaggebend.

- Die Ergebnisse sind rele-
vant fur die Praxis und sol-
len Lesende darin untersttit-
zen, einzelne Falle zu ver-
stehen, ohne auf die ganze
Population zu generalisie-
ren.

Klinische Auswirkungen:
-Eltern dusserten, dass sie
wenig oder widerspruchli-
che Informationen beziglich
TBI erhielten und es ihnen
schwerfiel, diese dann auf-
zunehmen.
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Forschung zum Thema
zu betreiben.

Die abschliessenden Cluster (final clustured Theme) wurden
schlussendlich zu Hauptthemen bearbeitet (Master Theme).
-Diese Hauptthemen wurden schlussendlich mit einem betreuen-
den Psychologen besprochen und auf die Glaubwirdigkeit der
Verbindung mit dem Originaltext gepruft.

-Dieser Vorgang wurde mit vier weiteren Transkripten wiederholt.
Bereits vorgekommene Themen wurden notiert und fur die weitere
Erstellung der Hauptthemen berticksichtigt.

Gultigkeit:

-In Ubereinstimmung mit neuen Guidelines lasst sich laut den For-
schenden darauf schliessen, dass die Studie nach angemessenen
Gutekriterien fur die qualitative Methodik durchgefihrt wurde.

-Es wurden eine Supervision von einem Psychologen nach dem
ersten Transkript und weiteren Uberpriifungsbesprechungen mit 3
auszubildenden Psychologen durchgefihrt.

-Um wahrend der Analyse eine ,reflektierte Haltung” beizubehal-
ten, hielt der Forscher bzw. die Forscherin Erfahrungen, Werte
und Wissen in einem reflektiven Tagebuch fest.

-Dadurch, dass die ersten 5 Transkripte den anderen gegenuber-
gestellt wurden, wurden sie validiert. Dies wurde erreicht, in dem
die Masterthemen als Rahmenbedingung gebraucht wurden.

-Es wurden keine neuen Themen gefunden, auch wenn verschie-
dene Erfahrungen wahrgenommen wurden.

Ethik:

-Ethik Kommission von University of Plymouth nahm die Studie
ab.

-TN wurden rekrutiert, ohne dass die Forschenden uber ihre Iden-
titat Bescheid wussten, was zur Anonymisierung beitrug.

-Diese Informationsliicke ist
bereits mit friheren Studien
belegt worden.

-Die TN betonten die Ten-
denz, dass sich die Dienst-
leistungen ausschliesslich
auf die akutmedizinische
Versorgung konzentrieren
und weniger auf die langer-
fristige ganzheitliche Reha-
bilitation. Dieser Mangel an
Nachsorge wurde bereits in
friheren Studien bekannt
gemacht.

-Nur einige Familien hatten
Zugang zu spezialisierten
Therapiemaoglichkeiten,
wozu es auch bereits Stu-
dien gibt.

-Die Interaktion zwischen
gut ausgebildeten Fachper-
sonen, welche zuhdrten und
Erfahrungen und Bedenken
der Eltern verstanden, ist
wichtig.

-Es ist nétig, die anhalten-
den posttraumatischen
Symptome bei Eltern und
Kindern zu beurteilen.

-Die Relevanz von Trauer-
und Bindungstheorien fur
die klinische Entschei-
dungsfindung in Bezug auf
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psychologische Intervention
bei Familien ist wichtig.

Conclusion:

-Weil die tagliche Erfahrung
der Mutter erforscht werden
sollte, ist es wichtig, den
Einfluss auf die ganze Fa-
milie zu bertcksichtigen.
-Zukunftige Forschung soll
sich auf folgende Themen
fokussieren:

-longitudinale Studien tber
Trauer und Verluste

-die Haufigkeit der Symp-
tome von posttraumati-
schem Stress erfassen
-empirische Untersuchung
zum Verhalten zur Suche
nach Néhe bezlglich der
Bindungs-Theory und ob es
einen Unterschied vom
kindlichen TBI zu einem im
erwachsenen Alter gibt
-Der Einfluss der Suche
nach Néhe von Vatern und
Geschwistern. Dies, weil es
ein sehr wenig erforschtes
Gebiet innerhalb der Litera-
tur ist.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer
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Wiirdigung der Studie I: An Exploration of the Experience of Mothers Whose Children Sustain Traumatic Brain Injury (TBI) and Their Families, Alex
Clark, Jacqui Stedmon, Steve Margison, 2008

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

-Fur die Untersuchung
meldeten sich nur Miitter,
obwohl beide Elternteile
angeschrieben wurden.
Grinde fur die Einseitig-
keit sind keine ersichtlich.

-Die Studie bezieht sich
auf Quellen aus den 90er
Jahren (also eher alter)
bezlglich der Haufigkeit
von Hirnverletzungen und
anderen Angaben

-Begriffe ,bottom up” und
»top down” werden nicht
mit Literatur hergeleitet o-
der erklart.

-Das Setting ist in der
Studie nicht wortlich be-
schrieben. Es ist also nur
aufgrund der Einschluss-
kriterien anzunehmen,
dass es sich um das am-
bulante Setting handelt.
Trotzdem werden auch
Probleme thematisiert, in
denen es um die akute

TN:

-Es ist nicht klar, aus wie vielen Personen/Familien sich die
schlussendliche TN Zahl zusammengesetzt hat.

-Der Schweregrad wird nur eingeschatzt, den Forschenden sind
keine Angaben zu GCS oder PTA bekannt.

- Zu 3 TN konnte keine genaueren Angaben gemacht werden, wie
lange sie sich im Wachkoma befanden.

-Die betroffenen Kinder waren lediglich Knaben (ob dies gewollt o-
der Zufall ist wird nicht erwéhnt).

-Es sind nur Kinder mit einer traumatischen Hirnverletzung, nicht
generell einer ABI.

-Vater wurden zu Beginn als Teil der Eltern erwahnt, warum sie
sich aber nicht fur die Untersuchung meldeten oder wie viel Auf-
wand betrieben wurde, sie doch zu integrieren, wurde nicht weiter
beschrieben. Es ist also nicht klar, warum schlussendlich nur noch
Miitter teilnahmen.

-Auch wird nicht erwahnt, welche Rolle die Mitter bezlglich
Pflege des Kindes hatten.

-Das genaue Setting, wo die Interviews stattfanden, ist nicht ein-
deutig definiert.

Prozess:

-Welcher Zeitraum die Interviews einnahmen und wo sie durchge-
fuhrt wurden, ist nicht bekannt.

-Welche Fragen zur Semistrukturierung der Interviews gehorten,
wird nicht aufgezeigt.

-Die Forschungsfragen
beziehen sich auf die
ganze Familie/Eltern. Die
Aussagen kommen aber
nur von den Mttern. Da-
her stellt sich die Frage,
ob dies genligend aussa-
gekréftig fr die Familie
als solches ist?

-Die Aussagen konnen
den TN mit gedndertem
Namen zugeordnet wer-
den.

-Die Herleitung der Mas-
terthemen ist nur bei zwei
konkreten Beispielen de-
tailliert aufgezeichnet
(dort sehr nachvollzieh-
bar), warum aber nicht bei
allen oder warum genau
bei diesen beiden The-
men, ist nicht ersichtlich.
Die generelle Herleitung
der Masterthemen ist aber
gut verstandlich.

-Es ist nicht klar, woher
die Themen kommen, in
die die Diskussion geglie-
dert wird.

-Die Forschenden konnten
die klinischen Auswirkun-
gen mit friiheren Studien
bestatigen und Empfeh-
lungen flr zukunftige In-
terventionen abgeben.

-In der Conclusion wird
auf die Erfahrung der Mut-
ter verwiesen, zu Beginn
wurde aber von ganzheitli-
cher Elternsicht gespro-
chen.

-Die weitere Forschung
soll sich auf Vater und Ge-
schwister fokussieren, da
dies ein sehr wenig er-
forschtes Gebiet ist. Da-
von wird zu Beginn nicht
berichtet.
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Phase oder um die in der | Design:

Rehabilitation geht. Die -Es wurde erwahnt, dass die Vorannahmen vom Forscher das Er-

Studie wurde dennoch gebnis verfalschen kénnten und sie dies mit der IPA Analyse um-

eingeschlossen, da es gehen wollten.

nicht explizit vom akuten | -Die IPA Analyse wird genau beschrieben.

Setting handelt und sich -Es ist ersichtlich, dass das differenzierte Verstandnis der qualita-

viele Probleme auf das tiven Aussagen sehr wichtig ist.

Zusammenleben in der

Familie und in der Ge- Gultigkeit:

meinschaft beziehen. -Das Bewusstsein Uber beeinflussende Voreinnahmen ist vorhan-
den.

-Die Supervision verhalf zu einer distanzierteren Sichtweise.
-Welche Kriterien fur die Gultigkeit berlicksichtigt wurden, ist nicht
bekannt.

-Von den Forschenden wurde reflektiert, dass die Studie nicht re-
prasentativ fir eine grosse Population ist.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Gute/ Evidenzlage nach Steinke, 1999

Intersubjektive Nachvollziehbarkeit:
+Die Herleitung der Oberthemen (Kodierungsverfahren) wird konkret beschrieben und ist daher nachvollziehbar.
+Die Forschenden sind sich ihr Vorwissen / Annahmen bewusst und wollten dies mit der gewahlten Analysemethode (welche genau beschrieben
wird) bestmdglich umgehen.
-Der Schweregrad der betroffenen Kinder wurde nicht anhand der Glasgow Coma Scale eingestuft, sondern lediglich aufgrund von Angaben
der Eltern eingeschétzt. Diese Einstufungen sind also nicht medizinisch fundiert, die Forschenden sind sich dies jedoch bewusst.
-Die (semistrukturierten) Interviewfragen werden in der Studie nicht erwahnt.
-Von wem die Aussagen stammten, ist aufgrund der Anonymisierung nicht mehr bekannt, dies wurde von den Forschenden aber bewusst so
gehandhabt.
-Die vollstandigen Transkripte sind nicht ersichtlich, vermutlich aus Platzgrinden.

Indikation:
+Um die qualitative Fragestellung zu beantworten ist eine phAnomenologische Methodik passend.
+Die Themen werden in einem angemessenen Rahmen hergeleitet aufgezeichnet.
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+Das erste Interview diente als Pilotversuch, wurde dann aber auch in die Studie eingeschlossen. Damit liegt ein Ergebnis mehr vor, es ist
aber fraglich, ob der erste Versuch gleich aussagekraftig wie die folgenden sind.

Empirische Verankerung:

+Interpretation seitens der Forschenden wird mit einer passend ausgewahlten Methodik bestmdglich ausgeschlossen.

+Bei den Ergebnissen sind ausreichende Textbelege notiert.

-Es ist keine Hypothese der Forschenden bekannt.

-Die Forschungsfragen konnten mit der Studie nur teilweise beantwortet werden, da nur die Mitter, statt beide Elternteile wie in der Fragestellung,
befragt wurden. Sonst konnte die Frage aber zufriedenstellend beantwortet werden.

Limitation:

+Die Forschenden wollten mithilfe des IPA eine eng definierte Gruppe finden, fir welche die Forschungsfragen relevant sind. Sie sind sich bewusst,
dass dies daher nicht reprasentativ fir eine grosse Population ist, die Erfahrung der TN konnte jedoch detailliert analysiert werden.

+Die Auswahl der TN passierte in einem grossen landlichen Gebiet im stdwestlichen England unter starken zeitlichen Einschrénkungen.
Den Forschenden ist jedoch bekannt, dass die Stichprobe nicht allgemein reprasentativ ist.

-Das Setting und der Kontext werden nicht genau erlautert, es ist lediglich ersichtlich, dass die Verletzung bereits mehrere Jahre zuriickliegt, was

das akute Setting ausschliessen lasst.

-Die betroffenen Kinder sind alles Knaben, ob dies gewollt oder Zufall ist, wird nicht erwahnt.

-Es werden lediglich Miitter interviewt, weshalb nicht grundséatzlich auf das Befinden der ganzen Familie geschlossen werden kann.

Kohérenz:
-Das Ziel der Studie ist es, die Erfahrungen der Eltern aufzuzeigen. In der Fragestellung geht es um Mutter. Angeschrieben wurden beide Elternteile,
fur eine Teilnahme meldeten sich aber wieder nur Mitter.

Relevanz:

+Die Wichtigkeit der Thematik wird mit einer Informationsliicke in der Praxis mit passenden Quellen aufgezeigt.
+Die Weiterfuhrung der Fragestellung wird mit zukiinftiger Forschungsempfehlungen empfohlen.

+Die Implikation der Ergebnisse der Studie wird mit konkreten Beispielen aufgezeigt.

Reflektierte Subjektivitat:

+Um wahrend der Analyse eine ,reflektierte Haltung” beizubehalten, hielten die Forschenden ihre Erfahrungen, Werte und ihr Wissen in einem
reflektiven Tagebuch fest.
+Supervision verhalf zu einer distanzierteren Sichtweise wahrend dem Prozess.
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Zusammenfassung der Studie Il: Parents’ Experiences Following Children’s Moderate to Severe Traumatic Brain Injury: A Clash of
Cultures, Cecelia I. Roscigno and Kristen M. Swanson, 2011

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Ziel der Studie:

Die Studie will die géngi-
gen Erfahrungen von
englischsprechenden El-
tern von Kindern mit einer
moderaten bis schweren
TBI innerhalb der USA
beschreiben.

Damit will die Lebenswelt
der betroffenen Eltern
verstanden werden.

Einleitung:

-Die aktuelle Situation
von betroffenen Kindern
in der USA wird mit aktu-
ellen Zahlen aufgezeigt.
Auch die Glasgow Coma
Scale wird mit Literatur
beschrieben.

-Eltern spielen laut den
Forschenden im Leben
der Kinder bis ins junge
erwachsenen Alter fort-
wahrend eine wichtige
Rolle.

TN:

-42 Eltern aus 37 Familien wurden zwischen 2005 und 2007 in der
USA rekrutiert.

-die Mehrheit kam von Staat Washington (n=15) und Florida
(n=11)

-verschiedene Rekrutierungsmethoden kamen zum Zug: nationale
Werbung auf zwei TBI Internetseiten, Plakate an 6ffentlichen Or-
ten oder weitere Werbung. Eine zielgerichtetere Art war, Einladun-
gen per Mail an TN eines regionalen ,brain and spinal cord injury
program” im Studwesten und an Eltern eines traumatischen Kin-
derspital im Nordwesten zu verschicken.

-Die Rekrutierung war primér dafur gedacht, eine vielfaltige
Gruppe von Kindern zusammenzustellen. Die Forschenden waren
Uberzogen, dass dies eine vielseitige Erfahrungssicht der Eltern
wiederspiegelte.

-Rekrutierung fand so lange statt, bis die Themen gesattigt waren
und die Proben eine verninftige Vielfaltigkeit in sozial demogra-
phischer Variablen widerspiegelten.

Einschlusskriterien:

-Kinder sollten bei der Verletzung zwischen 6-18 Jahre alt sein
-moderate bis schwere TBI, nach GCS

-féhig sein, an einem Interviewprozess teilzunehmen

-Unfall soll zum Zeitpunkt des Interviews zwischen 4 Monaten und
3 Jahre zurtick liegen

-das betroffene Kind soll zu diesem Zeitpunkt immer noch von den
Eltern abhangig sein

Hauptthemen:

A) Dankbar, dass das
Kind Uberlebte

B) Trauer um das frihere
Kind

C) mit den Nerven am
Ende zu sein

D) sich darum bemihen,
was das Kind und die Fa-
milie braucht

-Diese 4 Themen wider-
spiegeln die Erfahrungen,
welche Eltern als die auf-
falligsten in ihrem Leben
wahrend den ersten 5
Jahren nach dem Unfall.
-Es gibt eine Tabelle zur
Ubersicht der Themen
und Definitionen dazu.

TN:

-Ein Elternteil gab eine
mundliche Einwilligung,
wollte dann jedoch nicht
interviewt werden.

Aussagen:

-Erzahlungen illustrieren
eine Vielzahl von Erfolgen,
Wechsel, Verluste und Er-
fahrungen mit Unterstit-
zung und Hindernisse wah-
rend den ersten 5 Jahren
nach dem Unfall.

- Unmittelbar nach dem Un-
fall wurden Eltern in eine
Vielzahl von Rollen ge-
drangt: Student/Studentin,
Entscheider/ Entscheidende
in medizinische Angelegen-
heiten, Pflegende/r, For-
scher/Forscherin, Psycho-
loge/Psychologin, Aufkla-
rer/Aufklarerin und Leh-
rer/Lehrerin.

-Viele Eltern akzeptierte die
anféngliche negative Vor-
stellung des Unfalls und sei-
nen Folgen nicht. Sie glaub-
ten, es sei zu friih, um Aus-
sagen Uber die Zukunft zu
machen und bestanden
weiterhin darauf, das
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-Uber die Reichweite von

Dingen, die Eltern zu ma-
nagen, anzupassen oder

Zu unterstiitzen haben, ist
bis jetzt wenig bekannt.

Vorhandene For-
schung:

-Bis jetzt gemachte quali-
tative Untersuchungen
waren klein und regional,
ein Transfer auf die ge-
samte Population ist da-
her limitiert.

Begrindung zur Studie:
-Die familienzentrierte
Pflege-Programme der
USA haben Prioritat im
Gesundheitswesen. Da-
fur sind Beitrage von Fa-
milienmitgliedern mit TBI
notig.

-Um die Relevanz der ak-
tuellen Theorien zu eva-
luieren ist ein breites Ver-
standnis von den Erfah-
rungen und Erwartungen
von betroffenen Eltern
notig.

-Unterhaltung in Englisch mdglich

-fahig sein, sich zur Teilnahme einverstanden zu erklaren

-das betroffene Kind muss mit mindestens einem Elternteil noch
zusammenwohnen, welches sich dazu bereit erklart, am Interview
teilzunehmen

Ausschlusskriterien:
-zusatzliche Ruckenmarksverletzung beim Kind
-zusatzliche signifikante Entwicklungseinschréankung beim Kind

Kontaktaufnahme:

-Wenn Eltern Interesse dusserten, wurde ein Telefongesprach ab-
gemacht, welches den Forschern ermdglichte, die Studie und den
Prozess zu erklaren sowie Fragen zu beantworten.

-Am Telefon wurde das erste, mindliche Einverstandnis eingeholt,
zusatzlich wurde vor dem ersten Interview eine schriftliche Einver-
standniserklarung eingeholt.

-Eltern fillten vor dem Interview einen Fragebogen zur Familie
und zum Kind aus.

Interviewprozess:

-2 semistrukturierte Interviews wurden durchgefuhrt, die je etwa
90min dauerten. Dazwischen lag einen Abstand von 12-15 Mona-
ten.

-Interviews fanden in den ersten 5 Jahren nach dem TBI statt.
-Das 1. Interview fand personlich statt, zwischen 4 Monaten bis 3
Jahren nach dem Unfall.

- Das zweite Interview fand personlich oder am Telefon statt, um
die Erfahrungen zu aktualisieren. Es wurde 12-15 Monate nach
dem ersten Interview und ca. 20-48 Monate nach dem Unfall
durchgefihrt.

-Das 2. Interview dauerte oft viel langer als das Erste, da die El-
tern viel zu reflektieren hatten und dariber sprachen.

Das Ergebnis ist daher
von urspriinglich 38 Fami-
lien nur noch von 37 Fa-
milien abgeleitet.

-7 Eltern konnten fiir das
zweite Interview nicht
mehr aufgefunden werden
und 1 Paar glaubte, dass
der Prozess zu viele Emo-
tionen auslése und ver-
weigerte deshalb die Teil-
nahme am zweiten Inter-
view.

Zusammensetzung:

-Die TN setzten sich aus
29

einzelnen Miitter, 3 ein-
zelnen Vater und 5 Eltern-
paaren zusammen.

-Auch wenn urspringlich
geplant war, ein mdglichst
breites Feld von Rasse
und Ethnie abzudecken,
waren doch 39 TN weiss
und 38 TN spanisch spre-
chend.

-Sie waren jedoch unter-
schiedlich in vielen ande-
ren soziodemographi-
schen Merkmalen:

-13 mit moderater TBI

Maximale der Behandlungs-
moglichkeiten firs Kind zu
erhalten.

-Eltern wurden bis zu ihrem
Aussersten herausgefor-
dert, beziglich:

°sich wehren, wenn andere
Uber ihr Kind nach dem Un-
fall urteilen

°den neuen Bediirfnissen
innerhalb der Familie

°dem Versuch, eine unter-
stitzende Umwelt fur das
verletzte Kind herzustellen.

-Viele Eltern hatten Zugang
zu mehreren Ressourcen
wie Wissen, Gemeinschaft
und Selbsthilfegruppen
-Diese unterstiitzten sie da-
rin, mit der neuen Heraus-
forderung in ihrem Leben
zurechtzukommen.

-TN begrindeten ihre Teil-
nahme damit, anderen El-
tern zukunftig helfen zu
kdnnen.

Eltern tGber Fachperso-
nen:

-Eltern fanden, dass Perso-
nen, die in die Arbeit mit ih-
ren verletzten Kindern
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-Alle Interviews wurden von der gleichen Person durchgefihrt.
-Interviews wurden an einem privaten Ort nach Wahl der Eltern
durchgefiihrt, um nicht durch das Kind oder andere Familienange-
horige gestort zu werden.

-Eltern erhielten fur jedes Interview 50 Dollar Entschadigung.

-Die Antworten wurden als primére Daten fir die Studie ge-
braucht.

l.Interview

-Interviews wurden mit folgender Frage begonnen: ,Erzahlen sie
mir das Erste, woran Sie sich erinnern, wenn Sie an die Situation
mit der Verletzung ihres Kindes denken”. Weitere Fragen waren
,Erzahlen Sie mir, wie es war, ins Spital zu kommen, Uber die Zeit
im Notfall / auf den Intensivstation, Uber die Rehabilitation, ambu-
lante Erfahrung, und als Sie zum ersten Mal nach Hause kamen”.
-Eltern wurden durch Fragen im Stil von ,Erzahlen sie mir von...”,
-Wie haben sie sich gefihlt, als...”, ,Warum war das wichtig fur
sie” dazu angeregt, von sich aus Uber die Geschichte zu erzahlen.
-Interviews wurden auf Tonband aufgenommen und danach wort-
wortlich transkribiert.

-Die Transkripte wurden von der ersten Forscherin C. Roscigno
auf ihre Genauigkeit gepruft.

-Sie machte ausfihrliche Notizen Uber die Anwesenheit der Fami-
lie, Uber das Telefongesprach und auch Gber Gespréche, die nach
der Aufnahme durchgefiihrt wurden.

2.Interview

-Das zweite Interview hatte zwei Absichten:

A) Erfahrungen der Eltern vom ersten Interview zu sammeln

B) ein Feedback zu dem von den Forschenden erstellten Resulta-
ten-Modell einzuholen

-29 mit schwerer TBI

-11 alleinerziehend

-25 mit gemeinsamem
Sorgerecht

-1 Paar sind nicht die bio-
logischen Eltern

-17 leben vorstadtisch
-13 leben landlich

-7 leben stadtisch
-Einkommen wurde in
Stufen von weniger als
20’000 bis tber 100’000
Dollar eingeteilt

-Die Zeit auf der Intensiv-
station variierte zwischen
1-60 Tage

-Die Zeit der ambulanten
Reha variierte zwischen
keinem bis 28 Tage.

involviert waren, ein besse-
res Verstandnis haben
mussten. Zum einen fir die
Situation der Kinder und
zum anderen, womit die Fa-
milien zu kdmpfen haben.
-Eltern fanden auch, dass
die involvierten Fachperso-
nen den Einfluss von sozio-
kulturellen Faktoren auf das
tagliche Leben nicht reali-
sierten.

-Eltern dusserten viele Ge-
fuhle, von Ignoranz tber
Mitleid bis Angst.

-Eltern von Kindern mit ei-
ner schweren TBI fanden es
schwierig, relevante und an-
gepasste Informationen
Uber den Gesundheitszu-
stand, Behandlungen,
Plane zu erhalten.

-Eltern, bei welchen die
Fachpersonen geduldig wa-
ren und ihnen alles zeigten,
waren sehr dankbar fur
diese Unterstiitzung und
waren dadurch fahig, die In-
formationen zu verstehen
und auch zu speichern.
-Wenn Eltern keine Unter-
stutzung von Personen im
Spital, in der Schule oder
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Das anfangliche Resultaten-Modell wurde dann anhand vom
Feedback aus dem zweiten Interview zur Verbesserung der
Glaubwirdigkeit und Plausibilitat Gberarbeitet.

Methodologische Reflexion:

-Bereits nach den ersten drei Eltern-Befragungen wurde fir die
Forschenden offensichtlich, dass die Folgen in der bestehenden
Forschung nicht vollumféanglich erfasst werden kann.

-Vorwissen auf die Seite zu legen ist ein wichtiger Grundsatz der
deskriptiven Phanomenologie, wodurch sie sich auch von anderen
qualitativen Methoden unterscheidet.

Dies ermutigte die Forschenden dazu, sich tber ihr Vorwissen be-
wusst zu werden, regelmassig zu reflektieren, wie die Faktoren
durch mdgliche Interpretationen beeinflussen kdnnen und friihzei-
tige Schlussfolgerungen auszuschliessen.

-,Bracketing” setzte andauerndes Engagement mit den TN, tief-
grindige Reflexion der Dateninterpretation, Austausch mit gleich-
gesinnten Forschenden und eine kritische Herangehensweise vo-
raus. Die TN waren und sind die Experten des Phanomens, was
die Aussagen der Eltern zu den primaren Quellen dieser Untersu-
chung machte.

Design:

-Deskriptive Phdnomenologie wurde angewendet, um ein subjekti-
ves Verstandnis einer sozial unterschiedlichen Gruppe mit be-
troffenen Kindern, bei welchen der Unfall nicht langer als 5 Jahre
zuriicklag, zu erhalten.

Analyse:

-Die Interviews wurden auf Tonband aufgenommen, wortwdrtlich
transkribiert und von der ersten Autorin C. Roscigno auf ihre
Genauigkeit geprft.

der Offentlichkeit erlebten,
gelangen die kindlichen Be-
diurfnisse umso mehr in den
Vordergrund.

Forschung:

-Eine kirzlich veréffentliche
Studie ergab, dass Eltern
das Gefluhl hatten, die Hoff-
nungstrager ihrer Kinder
sein zu missen.

Kulturelle Konflikte:

-Es gab mehrere Gelegen-
heiten, in denen Eltern ei-
nen kulturellen Konflikt zwi-
schen ihnen und den
Dienstleistenden des Spi-
tals feststellten (“Spitalkul-
tur”).

-Die Kultur der medizini-
schen Versorgung fokus-
sierte sich auf die Praven-
tion einer weiteren Hirnver-
letzung und auf die Wieder-
herstellung von funktionel-
len Fahigkeiten.

-Eltern suchten nach Evi-
denz zu den Méglichkeiten
firs Kind und fokussierten
sich auf das Kreieren einer
unterstitzenden Umwelt, in
welcher sich die besten
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-Transkripte wurden von Hand codiert und mit dem deskriptiven
phanomenologischen Rahmenkonzept analysiert.

-Um die Genauigkeit des analytischen Prozesses zu gewabhrleis-
ten, konsultierte C. Roscigno mehrere Male zwei Kollegen (ein Ex-
perte in phdnomenologischen Methoden und ein Berater, der mit
Kindern und Familien nach einem TBI zusammenarbeitete).

-Das definitive Resultaten-Modell, welches sich aus den Erfahrun-
gen der Eltern ergab, betont die soziokulturellen Faktoren, welche
die elterlichen und familiare Erfahrungen tber die Zeit hinaus be-
einflussen und wie Eltern sich mit Aussagen von anderen bezig-
lich ihrem Dilemma versthnten.

-Die Forschenden glauben, dass die Nutzung eines longitudina-
len, beschreibenden und phdnomenologischen Ansatzes einen
tieferen Einblick in diese Faktoren gewahrleistet, als wenn die Stu-
die auf existierenden Theorien oder einem Querschnitt basieren
wirde.

Ethik:
-Zustimmung wurde von vier unabhangigen Stellen eingeholt.

Mdglichkeiten fir das Kind
ergaben.

Limitation:

-Ein Transfer der Ergeb-
nisse sollte nur mit Vorsicht
gemacht werden, da die
Studie in der Verschieden-
heit von Rasse / Ethik /
Sprache limitiert ist.

Conclusion:

-Die Aussagen heben her-
vor, dass ein besseres Ver-
sténdnis von Einstellungen,
Uberzeugungen, Vorstellun-
gen und kulturellen Erwar-
tungen von anderen nétig
ist, da diese Faktoren kurz-
und langfristig einen negati-
ven Einfluss auf Interaktio-
nen mit dem Kind, Eltern
und mit der Familie als
Ganzes haben kann.

-Mehr qualitative Forschung
ist nétig, um die Faktoren,
welche Betroffene in ihrem
Leben beeinflussen, definie-
ren zu kénnen.

-Es ist wichtig zu wissen,
dass Familienmitglieder als
priméare Quellen
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hinzugezogen werden soll-
ten, um das Wissen uber
die Erfahrungen, Einfluss,
Relevanz zu vergréssern.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer
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Wirdigung der Studie Il: Parents’ Experiences Following Children’s Moderate to Severe Traumatic Brain Injury: A Clash of Cultures,
Cecelia I. Roscigno and Kristen M. Swanson, 2011

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

-Bereits vorhandene und
relevante Forschung wird
passend integriert.

-Die Wichtigkeit vom
Thema wird mit einem
Programm des Gesund-
heitswesens der USA
nachvollziehbar begrin-
det.

-Die Forschungsfragen
sind nicht bekannt.

TN:

-Es wird geschrieben, dass bei Interesse ein Telefongesprach
mit den Eltern abgemacht wurde. Es ist jedoch nicht ersichtlich,
wie viele Personen sich zu Beginn gemeldet haben und ob sie
im Laufe der Untersuchung Eltern aufgrund einer aufkommen-
den Sattigung ausgeschlossen haben.

-Es ist nicht klar, ob die Eltern jederzeit austreten konnten.

-Die Daten wurden anonymisiert, um die Vertraulichkeit aller Be-
teiligten zu gewahrleisten.

-Es wurden auch Situationen vom akut-Setting beschrieben. Da
sich jedoch nicht explizit um das akute Setting handelt und sich
viele Probleme auf das Zusammenleben in der Familie und in
der Gemeinschaft beziehen, wird die Studie von den
Verfasserinnen trotzdem als Hauptstudie eingeschlossen.

Fragen:
-Fragen vom semistrukturierten Interview sind Klar ersichtlich
und sie waren offen formuliert, sodass die Eltern ins Erzahlen
kamen.

Prozess:

-Da nicht mehr alle TN am 2. Interview teilnahmen, besteht die
Gefahr, dass dadurch wichtige Daten mdglicherweise fehlen.
Dies erwdhnen die Forschenden jedoch nicht bewusst.

TN:

-Es ist nicht transparent,
wie viele TN zu Beginn zu-
sagten, spater wieder ab-
sagten und wie es dann
schlussendlich zu den defi-
nitiven TN-Zahlen gekom-
men ist.

-Ein Elternteil berichtet tiber
die Erfahrung von zwei Ge-
schwistern, ob diese beide
betroffen sind oder nur ei-
nes ist nicht bekannt.

-Bei den Resultaten werden
nochmals viele Kriterien ge-
naustens erlautert und mit
Zahlen aufgelistet, was je-
doch im Methodenteil pas-
send ware.

Zusammensetzung:
Diese wird in der Studie im
Ergebnisteil aufgegriffen
und nochmals ausfihrlich
aufgezeigt. Sie wirde aber

-Ergebnisse werden noch-
mals verstandlich zusam-
mengefasst.

-Ob es sich in der Studie
bei den kulturellen Unter-
schieden, um die Kultur als
solches oder um die Institu-
tionskultur innerhalb eines
Spitals oder Rehabilitations-
zentrum handelt ist nicht
deutlich klar.
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-Ob es sich bei dem erarbeiteten Resultaten-Modell eindeutig in den Methodenteil geho-
um die Tabelle 1 (Auflistung der Haupt- und Unterthemen) han- ren.

delt, ist aus der Studie nicht klar ersichtlich.
Aussagen:

-Es ist nicht ersichtlich, von
wem die Aussagen stam-
men.

-Die Tabelle zur Ubersicht
der Themen ist nicht sehr
Ubersichtlich.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Gute/ Evidenzlage nach Steinke, 1999

Intersubjektive Nachvollziehbarkeit:

+Die Forschenden waren sich Uber ihr Vorwissen bewusst und reflektierten regelméassig, um magliche Interpretationen zu beeinflussen.

+Es wird genau erklart, wie die Interviews durchgefuhrt wurden und welche Fragen ihnen Struktur boten.

-Der Prozess ist nachvollziehbar aber nicht ganz lickenfrei dokumentiert (zb fehlt, worauf die erste Kontaktaufnahme basierte oder wie viele
Personen gesamthaft angefragt wurden)

-Es ist nicht klar, ob die TN jederzeit aus der Studie austreten konnen.

-Es wurde von woértlicher Transkription geschrieben, genauer wird aber nicht darauf eingegangen.

-Es gibt 4 Oberthemen, wie diese entstanden ist jedoch nicht ersichtlich. Es wird lediglich erwéhnt, dass die Transkripte von Hand codiert wurden.
-Die vollstandigen Transkripte sind nicht ersichtlich. Es wird vermutet, dass diese aus Platzgriinden weggelassen wurden.

Indikation:

+FUr eine qualitative Studien waren es eher viele TN, aber angemessen.

+Um Erfahrungen aufzuzeigen, ist ein longitudinaler, qualitativer, ph&nomenologischer Ansatz passend zur Fragestellung und wird so auch von
den Forschenden beschrieben.

+Setting wird genau beschrieben und mit Zahlen unterlegt.

+Es werden viele qualitative Aussagen zitiert.

+Bei der Phanomenologie werden die eigenen Erfahrungen der TN interpretiert. Dies geschah mit dem 2. Interview.

+Die Phdnomenologie bietet einen Rahmen, in dem die Bediirfnisse, Geflhle und Erfahrungen von TN in der Tiefe erforscht werden.

-Genaue Kontextangaben oder eine Auflistung der TN fehlt
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-Ob die 4 Oberthemen aufgrund von gemeinsamen oder Einzelentscheiden der Forschenden entstanden, ist nicht bekannt.

Empirische Verankerung:

+Die Einleitung ist wissenschaftlich belegt und viele aktuelle Quellen werden hinzugezogen.

+Die eigenen Ergebnisse werden zusétzlich mit weiteren Quellen unterstrichen.

+Um die Glaubwiirdigkeit der Transkripte zu gewdahrleisten, wurden externe Personen beigezogen.

+Um die Genauigkeit des analytischen Prozesses oder den Ausschluss von Vorurteilen seitens der Forschenden zu gewahrleisten,
konsultierte Roscigno mehrere Male zwei externe Kollegen (ein Experte in phanomenologischen Methoden und ein Berater,
welcher mit Kindern und Familien nach einem TBI zusammenarbeitet)

Limitation:
+Die Limitation der Studie wird genaustens und nachvollziehbar erlautert. Von einem allgemeinen und breiten Transfer auf weitere Settings
wird aufgrund der Diversitatslimitation abgeraten.
-Fur die Teilnahme an der Studie wurde 50 Dollar Entschadigung geboten. Dies schafft einen méglichen Anreiz fir eine Bevélkerungsgruppe,
die auf das Geld angewiesen ist und kann dadurch zu einer méglichen Datenverfalschung fiihren. Auch lasst sich die grosse TN Zahl méglicher-
weise damit erklaren.

Kohérenz:

+Es hat jeweils einzelne Aussagen zu den Oberthemen, welche die Zuordnung fiir den Leser ersichtlicher macht. Es sind aber langst nicht alle
Themen rickzuverfolgen, aufgrund von welchen Aussagen sie entstanden.

-Es ist nicht bekannt, wie weit Interpretationen bei den Aussagenzuteilung eine Rolle spielten.

Relevanz:
+Es wird auf ein Programm vom Gesundheitswesen der USA verwiesen, wofiir der Inhalt dieser Studie relevant ist.
+Eltern wollten durch ihre Erfahrungen anderen Betroffenen helfen. Dies zeigt, dass die TN in ihrer Situation auch froh um Peer-Erfahrungen waren.

Reflektierte Subjektivitat:

+Das eigene Vorwissen und die fortlaufenden Ergebnisse der Forschenden wurden reflektiert und mit der Nutzung von der qualitativen,
phéanomenologischen Methode begriindet.

+Mit dem zweiten Interview wurden erste Aussagen reflektiert und Uberdenkt, was die Vertrauensbeziehung zwischen Forschenden und
Teilnehmenden starkte.

+,Bracketing” setzt andauerndes Engagement mit TN, tiefgriindige Reflexion der Dateninterpretation, Austausch mit gleichgesinnten
Forschenden und kritische Herangehensweise voraus. Die TN sind die Experten des Phanomens, was die Aussagen der Eltern zu den priméaren
Quellen dieser Untersuchung macht.

+Die Forscherin Roscigno uberprifte und reflektierte sich mehrmals selbst.

-Ob sich die zweite Forscherin auch regelmassig reflektierte ist nicht bekannt.

-Womit reflektiert wurde ist nicht weiter bekannt.
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Zusammenfassung der Studie lll: Supporting parents following childhood TBI: a qualitative study to examine information and emo-
tional support needs across key care transitions, S. Kirk, D. Fallon, C. Fraser, G. Robinson and G. Vassallo, 2014

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Ziel der Studie:

Die Studie wollte die el-
terlichen Erfahrungen
und ihr Bedirfnis an Un-
terstiitzung nach einer
TBI in der Kindheit in der
Zeit nach dem Unfall bis
zum Austritt nach Hause
untersuchen.

Einleitung ins Thema:
-TBI ist die Hauptursache
von Tod oder erworbener
Behinderung in der Kind-
heit. -Studien haben ge-
zeigt, dass TBI zu physi-
schen, kognitiven, emoti-
onalen und Verhaltens-
Langzeitfolgen fuhrt.
-Wie die Eltern die kindli-
che TBI erleben und was
fur Informationen oder
Unterstitzung von ihnen
gebraucht wird, ist wenig
bekannt.

-Dem grossten Risiko
ausgesetzt, an einer TBI

Informationen zur Studie wurden vom Spital aufgeh&ngt und po-
tentielle TN kontaktierten die Forschenden direkt (dieser Vorgang
wurde einmal wiederholt, um die Antworts-rate zu erhéhen).

TN:

-Familien von Kindern mit einer schweren TBI, die zwischen Ja-
nuar 2007 und Juli 2012 aus einem spezialisierten Kinderkranken-
haus im Norden Englands entlassen worden waren, wurden zur
Teilnahme an der Studie eingeladen (n=94).

-Davon meldeten sich schlussendlich 29 Personen (Eltern oder
pflegende Angehdrige) fur die Teilnahme (n=29).

Ausschlusskriterien:

-Ausgeschlossen wurden Kinder, welche erst in den vorangehen-
den 6 Monaten entlassen worden waren.

-Familien, in denen Eltern/pflegende Angehdrige selbst schwer
verletzt waren oder wenn vermutet wurde, dass die Verletzung
nicht unfallbedingt ist, konnten nicht teilnehmen.

Datenerhebung:

-19 qualitative semistrukturierte Interviews (9 wurden eins zu eins
gefuhrt und 10 mit beiden Elternteilen zusammen)

-Durchfiihrung bei der Familie zuhause zwischen November 2012
und April 2013

-TN konnten selbst entscheiden, wer von den Eltern/pflegende
Angehdrige am Interview teilnahm

-Interviewthemenleitfaden wurden verwendet, aber auch selbst-
aufkommende Themen der Teilnehmenden wurden aufgenommen

Unterteilung:

Die Hauptergebnisse wer-
den in grobe zeitliche Ab-
schnitte unterteilt:

-the accident and its im-
mediate aftermath

-being on the intensive
care unit

-moving to the ward
-coming home

-returning to school

Hauptthemen:

Eltern haben ungedeckte
Informations- und emotio-
nale Unterstltzungsbe-
durfnisse vom Unfall bis
hin zur Heimkehr ihres
Kindes.

°Das Informationsbedrf-
nis bezieht sich auf die
Auswirkung vom TBI.

°Ein emotionales Unter-

stutzungsbediirfnis hatten
die Eltern dann, wenn der
Unfall vom Kind bestéatigt

Vorgehen:

-Mit einem ganzheitlichen
Ansatz wird die elterliche
Erfahrung und das Bediirf-
nis an Unterstitzung unter-
sucht.

-Damit werden die sich an-
dernden Bedurfnisse in den
wichtigsten Ubergangen
hervorgehoben.

-Eltern haben wahrgenom-
men, dass die Fachperso-
nen in einem Kontext von
Unsicherheit arbeiteten und
schéatzten ihre Offenheit und
Ehrlichkeit bei den Aussa-
gen.

Limitation:

-TN sind aus einem Kinder-
tertidrzentrum ausgewahlt,
welches nur ein mdgliches
Setting darstellt.

-Nach dem Spital traten die
Familien dann in verschie-
dene Umgebungen mit ver-
schiedenen lokalen Ange-
botsstrukturen aus.
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zu erleiden, sind folgende
Gruppen:

-Knaben, unter 5 Jahren
-Junge Erwachsene im
Alter von 15-19 Jahre
-Kinder, welche in be-
nachteiligten Regionen
leben

-Hirnverletzungen kénnen
zu elterlichem Stress, fi-
nanziellen Problemen
und belastenden Famili-
enbeziehungen flihren.
-Forschung hat gezeigt,
wie Eltern um den Verlust
ihres vorangehenden Kin-
des trauern.

-Einfluss auf die Familie
und Langzeitfolgen kén-
nen von Faktoren wie Be-
hinderungsgrad, nicht be-
friedigte Bedurfnisse, so-
ziobkonomischer Status
und Familienfunktion be-
einflusst werden.

-Eltern leiden an einigen
unerfillten Bedirfnissen,
z.B. emotionale Unter-
stutzung, Informationen,
Therapien nach Austritt,
fehlende Zusammenar-
beit von Spital und

Messverfahren:

-Die digitale Audioaufnahmen der Interviews wurden woértlich
transkribiert.

-Die Transkription wurde gelesen und analysiert, indem der
.Framework approach” angewendet wurde. Drei der Forschenden
waren involviert in die Identifizierung und Entwicklung der themati-
schen Kategorien und in die Analyse.

Design:

-Der qualitative Ansatz sollte dazu dienen, einen Einblick in die Er-
fahrungen und Unterstitzungsbedirfnisse der Eltern/pflegenden
Angehdrige nach einer Hirnverletzung ihres Kindes zu erhalten.
-Die Forschenden wurden von einer Elternberatungsgruppe zur
Rekrutierung, Datensammlung und Feedback zu Ergebnissen und
Verdffentlichung beraten.

-Erhobene Daten werden mit dem ,Framework approach” (Ansatz
mit Rahmenrichtlinien) analysiert.

-Dabei wurden drei Schritte durchgefihrt, wobei mit Kurzel
ersichtlich gemacht wurde, welche Autoren was machten:
°Transkripte lesen, Notizen schreiben, erste Codes identifizieren
°Entwicklung von Analyse und Codes diskutieren, Code-
Rahmenbedingungen entwickeln, Codes anwenden mit dem
NVivo

°Codierungsdaten untersuchen, Codes Zusammenfassungen
schreiben, um Kategorien und Vergleichsmdoglichkeiten zu
entwickeln, um dann Zusammenhénge in den Daten zu
untersuchen

-Es wurde ein Interview-Themenfuhrer verwendet, die Fragen von
den TN wurden aber auch berticksichtigt.

wurde und damit der Ver-
lust ihres ehemaligen Kin-
des klar war.

Conclusion:

-Es wurden Erfahrungen
und Unterstitzungsbeddrf-
nisse der Eltern tber den
gesamten Betreuungsver-
lauf hinweg untersucht, von
der unmittelbaren Folge der
Verletzung ihres Kindes bis
zur Ruckkehr nach Hause.
Dieser ganzheitliche Ansatz
ermdoglicht es, wichtige Ver-
sorgungsiibergange inner-
halb von Krankenh&usern
und Gemeinden zu untersu-
chen und die Auswirkungen
auf die Leistungen zu identi-
fizieren.

-Es wurden zwei Tabellen
zur “Informationsbereitstel-
lung” und zur “Bereitstellung
von Unterstitzung” ausar-
beitet.

-Es wurde herausgefunden,
dass Hoffnung in Bezug auf
die Art und Weise, wie In-
formationen auf der Inten-
sivstation von den Fachper-
sonen an Eltern weitergege-
ben werden, wichtig ist.
-Die Studie ergab, dass EI-
tern in den verschiedenen
Pflegesituationen, insbe-
sondere nach der
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Schule, fehlende Unter-
stlitzung bezuglich
Schule und Ausbildung.

Vorhandene For-
schung:

-Die Mehrheit der voran-
gehenden Forschung ist
bis anhin quantitativ und
misst Gesundheits- und
Funktionsstatus. Dies gibt
aber nur einen Teilein-
blick in die familiare Er-
fahrung nach einer kindli-
chen TBI.

Ethik:

-Die Studie wurde von der NHS Ethik Komission genehmigt.
-Einverstandniserklarung zur Sicherung der Anonymitat/Vertrau-
lichkeit wurde von den Teilnehmenden eingeholt.

Entlassung zu Hause, einen
unbefriedigten Bedarf an
emotionaler Unterstiitzung
hatten. Viele kamen immer
noch mit dem Unfall selbst
und den Verlustgefuhlen
nicht zurecht, weil sie er-
kannten, dass ihr Kind zwar
Uberlebt hatte, aber nach
dem TBI ein ,anderes" Kind
war.

-Insgesamt fuhlten sich die
Eltern bei der Bewaltigung
von verhaltensbezogenen
und psychologischen Prob-
lemen der Kinder nicht un-
terstutzt.

-Die Studie bezieht sich
mehrfach auf sich deckende
Ergebnisse aus vorange-
gangenen Studien.

-Dies ist jedoch die erste
Studie, welche Bedurfnisse
der Eltern Uber den gesam-
ten Prozess gesehen, auf-
zeigt.

-Weitere Untersuchungen
sind daher nétig, um Inter-
ventionen zu entwickeln
und evaluieren, um die El-
tern im gesamten Prozess
Zu unterstitzen.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer
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Waurdigung der Studie lll: Supporting parents following childhood TBI: a qualitative study to examine information and emotional sup-
port needs across key care transitions, S. Kirk, D. Fallon, C. Fraser, G. Robinson and G. Vassallo, 2014

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

In der Einleitung wird er-
wahnt, dass die vorange-
henden Studien zum
Thema Konsequenzen ei-
ner TBI fur Kinder und
Familien quantitativ wa-
ren. Dies begrindet die
Notwendigkeit einer qua-
litativen Studie gut, um
die Erfahrungen der EI-
tern sowohl im Spital wie
auch zu Hause zu erfas-
sen.

Stichprobe:

-Lediglich ein Spital wurde eingeschlossen, die Forschenden sind
sich dieser Limitation aber bewusst.

-Es ist nicht ersichtlich, ob die TN auch die Hauptpflegepersonen
des Kindes sind.

-Es wurden alle Arten von pflegenden Angehdrigen inkludiert, egal
welchen Bezug (Eltern, Grosseltern, Stiefvater etc) sie zum Kind
hatten.

In der Fragestellung ist nur von ,parents” die Rede. Es wird nicht
begriindet oder definiert, weshalb auch Grosseltern etc. teilneh-
men dirfen.

-Die Datensattigung wird von den Forschenden nicht thematisiert.

Design:

-Der benutzte ,Framework approach” wird mit einer Ubersichtli-
chen und gut verstandlichen Grafik dargestellt.

-Struktur (Fragen) vom Interview ist nicht ersichtlich.

-Die empirische Verankerung ist durch die Zitate der Studienteil-
nehmer/ der Studienteilnehmerinnen gewahrleistet.

-Design der semistrukturieren Interviews ist passend und zielfiih-
rend.

-Ob die Elternteile einzeln oder als Elternpaar gleichzeitig befragt
wurden, wurde von den Forschenden nicht vorgegeben.

-Es ist nicht ersichtlich, ob den TN die Mdglichkeit offen stand, das
Interview zu verschieben oder an einem anderen Ort durchzufih-
ren bzw. abzubrechen.

-Das NVivo fir die Anwendung der Codes wird nicht weiter er-
wahnt oder beschrieben

Ergebnisse:

-Die Fragen flirs semi-
strukturierte Interview sind
nicht klar.

-Die Zahlen hinter den
Aussagen sind nicht zuzu-
ordnen (es ist nur anzu-
nehmen, dass es sich da-
bei um die Interviewper-
son handelt).

-Zu den einzelnen The-
men der Autoren kommt
jeweils nur eine Aussage
eines TN, was die ande-
ren 18 TN dazu ausserten
ist nicht ersichtlich.

-Wenn eine Aussage total
von den anderen abgewi-
chen ware (,drop outs”),
ist dies nicht ersichtlich.

Zuordnung:

- Die Aussagen wurden
codiert und mit Zitaten un-
termauert.

-Die Zuordnung zu den
Oberthemen (Clusterung)
ist anhand der

Limitation:

-Limitation vom Setting ist
den Autoren bewusst, es
werden lediglich TN aus
einem Zentrum rekrutiert
und befragt.

-Aufgrund der eher klei-
nen Stichprobe und des
Settings ist eine Generali-
sierung der Ergebnisse
nicht moglich.

Conclusion:

Zum Schluss werden drei
Tabellen als Zusammen-
fassung gezeigt. Wer
diese erstellt hat und auf-
grund welcher Kriterien,
ist nicht ersichtlich. Sie
sind aber sehr pragnant
und Ubersichtlich darge-
stellt.

Anna Rutishauser, Renata Possidente del Monte

114




Methodologische Reflexion: Framework-Grafik nach-
-Die Erwartungen oder Haltungen der Forschenden werden nicht | vollziehbar.

erwahnt, kbnnen somit auch nicht beriicksichtigt werden.

-Das Vorgehen der Forschenden ist anhand der Grafik (Figure 1)
ersichtlich.

-Da Interviewthemenleitfaden verwendet wurden, aber auch
selbstaufkommende Themen der Teilnehmenden berucksichtigt
wurden, konnte gewébhrleistet werden, dass die ,wichtigsten” The-
men fur die Teilnehmenden angesprochen und erfasst wurden.

Ethik:

-Die Ethikkommission hat die Genehmigung erteilt und die ethi-
schen Standards, wie die Anonymitét der Teilnehmenden wurden
eingehalten.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Gute/ Evidenzlage nach Steinke, 1999

Intersubjektive Nachvollziehbarkeit:
+Der ,Framework approach” zur Datenanalyse wird grafisch dargestellt und ist daher verstandlich und nachvollziehbar.

+Transkripte wurden mit dem ,Framework apporach” bearbeitet, die Ergebnisse wurden also strukturiert analysiert. Zudem wurden 3 Autoren
involviert, um Kategorien zu identifizieren und zu entwickeln.

-Vorhandenes Vorwissen oder Erwartungen (Hypothesen) der Forschenden wird nicht erwahnt.

-Fragen fur die semistrukturierten Interviews sind nicht ersichtlich.

-Die vollstandigen Transkripte sind nicht aufgefihrt, vermutlich aus Platzgriinden.

Indikation:

+Die qualitativen semi-strukturierten Interviews sind passend zum Thema. Damit kann einen Einblick in die Erfahrungen und Bedurfnisse von
betroffenen Eltern gewahrleistet werden.

+Es wurden Familien von einem Kinder-Spital ausgewahlt, welches auf die Fragestellung passt. Die TN Zahl ist passend fur eine qualitative
Untersuchung.

+Die Interviews wurden wortwortlich transkribiert und diese wiederum nach dem ,Framework approach” analysiert.
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Empirische Verankerung:

+Das Thema wird mit vielen weiteren passenden Quellen hergeleitet.

-Es ist nicht bekannt, ob Vorwissen und Erfahrung zur subjektiven Interpretation der Daten fuhrten.

-Ob die Ergebnisse von den Forschenden besprochen oder den TN zum Gegenlesen gegeben wurden ist nicht bekannt.

Limitation:

+Die Limitation vom Setting ist den Autorinnen und Autoren bewusst, da lediglich TN aus einem Zentrum rekrutiert und befragt wurden.
+Die Eltern stammen aus einer breiten Region mit verschiedenen lokalen Angebotsstrukturen.

-Die Stichprobe stammt aus nur einem Spital und ist somit nicht auf die gesamte Population tbertragbar.

Kohérenz:
+Bei den Ergebnissen ist kein Wiederspruch zu den Fragestellungen ersichtlich. Die Studie ist in sich nicht sehr detailliert, jedoch koharent.

Relevanz:

+In der Einleitung wird erwahnt, dass die vorangehenden Studien zum Thema Konsequenzen von TBI fir Kinder und Familien quantitativ waren.
Dies begriindet die Notwendigkeit einer qualitativen Studie, um die Erfahrungen der Eltern sowohl im Spital wie auch zu Hause zu erfassen.

+Aus den Ergebnissen kommen konkrete Vorschlage fir die Praxis hervor, welche Ubersichtlich aufgelistet wurden.

Reflektierte Subjektivitat:

+Transkripte wurden mit dem ,Framework approach” bearbeitet, die Ergebnisse wurden also strukturiert analysiert. Zudem wurden 3 Autorinnen und
Autoren involviert, Kategorien zu identifizieren und zu entwickeln.

-Wie die Forschenden ihr Wissen reflektieren oder einfliessen liessen ist nicht bekannt, auch nicht ob sie sich dessen bewusst sind.
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Zusammenfassung der Studie IV: Parents caregiving for children after a TBI: structuring for security, Margaret Jones, Clare Hocking
and Valerie Wright-St Clair, 2010

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Ziel:

Diese Studie fokussierte
sich auf die Beschreibung
der elterlichen Erzie-
hungsstrategien bis zu
spezifischen Problemen.

Fragestellung:

sWhat is involved for par-
ents in the day-to-day oc-
cupations of caregiving
for a child who has had a
severe traumatic brain in-
jury?”

Diesbezlglich wurden
forderliche und hinderli-
che Griinde untersucht.

Vorkenntnisse:
-Betéatigung vom Kind
und dessen Eltern sind
eigenstandig und beide
sollten vom Ergothera-
peuten und der Ergothe-
rapeutin fur die

Design:
Grounded theory

Stichprobe/ Einschlusskriterien:

-Kontaktaufnahme fand durch Therapeuten und Therapeutinnen
mit Eltern, die fir ein Kind mit einer schweren HV sorgten, statt.
-Eltern mussten innerhalb oder in der Nahe eines Stadtzentrums
in Neuseeland leben.

-Kinder mussten zwischen 3 und 17 Jahre alt und selbststandig in
Mobilitdt und Kommunikation sein.

-Die TBI muss mindestens 3 Monate sein.

-Eltern missen Englisch sprechen kénnen.

TN:

-12 Personen

-Mutter und Vater von Kindern mit TBI

-2 Maori Familien, 1 Pazifische Inselfamilie, 2 Pakeha Familien
-Kinder zwischen 4-11 Jahre alt

-2-6 Jahre postinjury

-Alleinerziehende, sowie auch Elternpaare wurden eingeschlos-
sen

-Alle Familien hatten ein Elternteil mit regelméssigem Einkommen

Datenerhebung:
-Therapeuten und Therapeutinnen, die in 2 Rehabilitationszentren
arbeiteten, gaben den Eltern, welche die Inklusionskriterien

Pseudonyme werden ver-
wendet, um die Identitat
der TN zu schitzen.

LStrukturierung fur Sicher-
heit” ist die zentrale Kate-
gorie. Diese wird in zwei
weitere Prozesse unter-
teilt:

»Dinge zusammenhalten"

und ,,mit anderen Kindern
zusammenkommen".
Aussagen der Eltern wur-
den den Kategorien und
Unterkategorien zugeteilt,
die auf der Figur 1 abge-
bildet sind.

Ergebnisse:

Dinge zusammenhalten
-Black Days: Unfall, Ver-
anderung von A-Z,

»€s verlieren"

-Learning the Dangers:
Bewusstsein erlangen,
Warnung vor

Die Studie stellt theoreti-
sches Versténdnis dar, wie
Eltern sich wahrend der
Pflege des Kindes selbst
sehen, was die Betatigung
fur sie fur Bedeutung hat,
was sie im Kontext unter-
stUtzt und hindert, ihre Ziele
zu erreichen und stellt die
Verédnderung als Resultat
ihrer Handlungen dar.

Es wird erwahnt, dass den
Forscherinnen bewusst ist,
dass die Resultate vom Ur-
sprungsland gepragt sind
(New Zealand).

Diese Studie lenkt die Auf-
merksamkeit darauf, wie EI-
tern durch Beobachtung so-
wie durch ihre praktischen
Erfahrungen lernen.

Eltern fokussieren auf die
Veranderungen des Kindes
und die Konsequenzen von
Mudigkeit etc.
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Interventionsgestaltung
berlicksichtig werden.

-TBI kann in jedem Sta-
dium schwere Konse-
guenzen fir das Kind wie
auch fir die Familie ha-
ben.

-Die funktionellen Auswir-
kungen fur das Kind vari-
ieren je nach Alter, Ge-
schlecht, Schweregrad
der Verletzung, Typ und
Seite der Verletzung so-
wie den individuellen Fer-
tigkeiten.

-Eltern dussern anhal-
tende und ansteigende
Stresslevels und erleben
Grenzen, wenn sie sich
ums Kind kimmerten.

Relevanz:
Vorangehende Studien
fokussierten sich auf die
Intelligenz, die Kognition
sowie die motorischen
Féahigkeiten des Kindes.
Wie Eltern die kindliche
Verhaltensschwierigkei-
ten, die reduzierte

erfillen, schriftliche Informationen, Einverstandniserklarung und
Fragebogen ab.

-Wohnlage, Geburtsdatum vom Kind, Alter vom Kind und wann
der Unfall passierte, Geschwister, Rollen der Eltern, Familienun-
terstiitzung, Rehabilitation und involvierte Berufsgruppen gaben
die Eltern an.

-Der Schweregrad der Verletzung wurde mit der Glasgow Coma
Scale vom Therapeuten bzw. von der Therapeutin ausgeflllt, da-
bei wird von den Forschenden auf die Validitat dieser Skala hinge-
wiesen. Die Nutzung dieser Skala bei Kindern wird von ihnen hin-
terfragt.

-Zwei Familien wurden zu einem spéateren Zeitpunkt nicht mehr in-
kludiert, da die Datenfindung gesattigt war.

-Datenerhebung fand wahrend 10 Monaten statt.

Prozess:
Fir die Studie wurden mit den allen Familien ausser mit einer
(siehe Tabelle 1) Interviews und Beobachtungen durchgefiihrt.

4 semistrukturierte Interviews mit einem oder beiden Elterntei-
len und mit einem Leitfaden mit offenen Fragen, die zum Erzéhlen
anregen sollten. Konkrete Beispiele zu gestellten Fragen wurden
angegeben. Interviews dauerten etwa eine Stunde, wurden aufge-
nommen und transkribiert.

-14-25 Wochen nach dem ersten Interview wurde eine zweite
Runde (follow-up Interview) mit den 4 TN durchgefuhrt.

-Um bestimmte Fragen zu beantworten, wurde eine funfte Familie
hinzugezogen

Beobachtungen bei 4 Elternpaaren in ihrem Zuhause, Fokus auf
der Betatigung. Wenn es die Situation nattrlich zuliess,

Bedrohungen, die Zei-
chen erkennen, weitere
Ruckschlage beflirchten

-Close support: Gemein-
sam hindurchgehen, zu-

sammenarbeiten

-Protecting: Tun mit, tun
fir; Ubewachung,
Sichere Routinen

-Getting trough: Wissen,
Fortschritte erkennen, da-

mit umgehen kdénnen

Mit anderen Kindern zu-
sammenkomment:
-Occupation with others:
Loslassen, hineinpassen,
Uberwachung, es heraus
sortieren

-Setting Up: Routinen ab-
rufen, Erhalten was beno-
tigt wird

-Family & Community
Support: Verstehen, Be-
teiligung

Diese Studie zeigt Prob-
leme flr Ergotherapeuten
und Ergotherapeutinnen
auf, die sie beachten sollen,
wenn sie Kinder mit einer
schweren TBI in der Reha-
bilitation versorgen. Weiter
kénnen Ergotherapeuten
und Ergotherapeutinnen
Ansatze fur positives Ver-
halten und Mdglichkeiten ei-
ner erfolgreichen Partizipa-
tion der Kinder in der Ge-
sellschaft weiterempfehlen.
Es wird oft der Bezug zur
Ergotherapie hergestellt.

Limitation:

Empfohlen fur eine Groun-
ded Theory ist eine TN Zahl
von 12-35 Personen. Diese
Studie hat eine kleinere An-
zahl, es wurden jedoch zu
den Interviews auch Be-
obachtungen durchgefihrt,
um die Aussagekraft zu ver-
starken. Den Forscherinnen
ist bewusst, dass die Ergeb-
nisse nicht auf das landliche
Setting und auf Familien,
welche keine Therapie er-
halten, Gbertragbar ist.
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Motivation/Initiierung, die
schulische Leistung und
Verlust im Freundeskreis
erleben, ist bis anhin un-
klar bzw. nicht untersucht
worden.

Vorangehende Studien
adressierten die Folgeer-
scheinungen der Eltern
den psychologischen
Symptomen wie z.B
Angst und Depression
und die erhdhten Levels
von Belastung und
Stress. Auch zeigten sie,
dass der Stress, den El-
tern erleben, mit den phy-
sischen, psychologischen
und sozialen Konsequen-
zen vom Zustand des
Kindes zusammenhén-
gen.

Weitere Untersuchungen
sind laut den Forschen-
den erforderlich, um die
verschiedenen Berufs-
zweige von Eltern zu ver-
stehen, welche sich um
ihr hirnverletztes Kind
kiimmern. Eine solche
Forschung hat das Po-
tenzial, eine wirksame

interagierte die Beobachterin (Forscherin) in der Handlung. Die
Richtigkeit der Beobachtung wurde im Nachhinein mit den Eltern
besprochen.

Analyse:

-Drei Uberlappende Stufen der Datenanalyse wurden von der ers-
ten Forscherin wahrend des gesamten Datenerfassungsprozes-
ses durchlaufen:

-Step 1: Wahrend der offenen Codierung wurden Transkripte
Zeile fur Zeile analysiert

-Step 2: Verknipfung von Ober- und Unterkategorien

-Step 3: selektive Kodierungsphase und Uberpriifung der entstan-
denen Theorie sowie Uberpriifung der Zusammenhénge zwischen
den Kategorien.

Methodologische Reflexion:

-Annahmen wurden zu Beginn der Datenerhebung reduziert, in-
dem Vorurteile der Forscherinnen identifiziert und ein reflektieren-
des Tagebuch gefuihrt wurde.

-Die Genauigkeit der Datensammlung (Interviews und Beobach-
tung, Aufzeichnung Feldnoten) wurde erreicht, indem die Tran-
skripte zur Uberpriifung den Eltern zugestellt wurden.

-Zwei Familien gaben ein Feedback beziiglich Richtigkeit der The-
orie.

-Die theoretische Validitat wurde durch die dichte Beschreibung
und Uberpriifung des Forschungsprozesses und Kategorien und
Kodierungsentscheidungen von der zweiten und dritten Forscherin
bestatigt.

-Die Anwendbarkeit wird bestétigt durch die demographischen De-
tails der TN, der zeitlichen Absténde der Interviews und der Be-
denken der Eltern ausserhalb der héuslichen Umgebung.

-Using Knowlede: Vorher-
sagen der Risiken, pla-
nen, abwagen

-Needing to be parts of
things: Isolierung, Win-
sche des Kindes, Forde-
rung anderer.

Conclusion:

Die Forscherinnen legten
den Fokus auf die Kinder
und auf die Ergotherapie.
Eltern lernen wéahrend dem
Prozess Strategien, um das
Kind von physischen und
emotionalen Gefahren zu
schitzen, indem sie die
Umwelt strukturieren und
Tagesroutinen erstellen und
ihr eigenes Betatigungsbe-
durfnis managen.

Wenn man die Ziele der EI-
tern kennt und weiss, wie
diese erreicht werden, kon-
nen die Ergotherapeuten
und Ergotherapeutinnen
dazu befahigt werden, bes-
sere Unterstlitzung zu ge-
wabhrleisten und therapeuti-
sche Interventionen anzu-
passen mit spezifischen Er-
gebnissen.
Zusammenfassende Key-
points werden aufgelistet.
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arbeitstherapeutische
Praxis im familiaren Kon-
text zu gewahrleisten.

-Der Einfluss der Werte der Forscherinnen wurde berlicksichtigt,
hinsichtlich der Validitat.

Ethik:

Bestatigung vom Ministry of Health Ethics Committee wurde ein-
geholt.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer
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Wirdigung der Studie IV: Parents caregiving for children after a TBI: structuring for security, Margaret Jones, Clare Hocking and Va-

lerie Wright-St Clair, 2010

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Am Anfang in der Einlei-
tung wird beschrieben,
dass die Studie entwi-
ckelt wurde, um eine
Theorie aufzustellen.
Spéter im Text schreiben
die Forscherinnen, dass
der Fokus der Studie auf
den Erziehungsstrategien
der Eltern lag, speziell
auf der Ermoglichung der
Partizipation.

TN:

Die Beschreibung im Text ist betreffend TN-Anzahl unklar und
wirft Fragen auf. Die Tabelle auf Seite 7 muss hinzugezogen wer-
den, um einen Uberblick tiber die Anzahl TN, die Interviews, die
Follow-up Interviews und die Beobachtungen zu erhalten.

Alle acht Eltern, die zusagten, wurden anfangs in der Studie ein-
geschlossen. zwei Familien, die zwar in der Studie aufgenommen
wurden, wurden spéater aufgrund der Datensaturation wieder ab-
gedankt. Gleichzeitig wurde jedoch ein weiteres Elternpaar zu ei-
nem spateren Zeitpunkt hinzugezogen und interviewt, um die Aus-
sagen zu bestimmten Themen zu bekréftigen. Dies obwohl fiir
eine Grounded Theory eine Anzahl zwischen 12 und 35 TN vorge-
geben wird. Bei dieser Studie sind es 12 TN (Eltern=7, Fami-
lien=5).

Fur die Studie wurden 4 Interviews durchgefuhrt und 14-25 Wo-
chen spater die follow-up Interviews. Mittels Tabelle kann eruiert
werden, dass 4 Eltern bzw. Familien die Interviews durchfiihrten
und spater die Beobachtung erfolgte. Bei einer Mutter wurde le-
diglich das erste Interview durchgefuhrt. Es ist also unklar, ob es
sich um eine der Mutter /Familien handelt, die aufgrund der Sétti-
gung ausgeschlossen wurde. Dann wiirden aber die Angaben zur
zweiten Familie fehlen. Positiv ist, dass die semistrukturierten In-
terviews durch offene Fragen, Erzahlungen ermdglichen. Die
Kombination von Beobachtung und zeitlich versetzten Interviews
wertet die Qualitat der Studie auf und vermeidet alleinige Abstit-
zung auf evtl. idealisierte Darstellung von Betroffenen.

Ergebnisse wurden ko-
diert und Kategorien dar-
aus erstellt, die den TN
zur Bestatigung zum Ge-
genlesen gegeben wur-
den. Diese Kategorien
wurden erstellt, um die
Strategien der TN zu be-
schreiben.

Die Kategorien werden je-
weils kurz beschrieben
und dann mit Aussagen
untermauert. Es ist Uber-
sichtlich dargestellt, was
die Interpretation der For-
scherinnen und was zu
den Aussagen der Teil-
nehmenden betrifft.

Es ist jedoch nicht klar,
von welchen TN die Aus-
sagen stammen und ob
alle TN eine oder mehrere
Aussagen machten.

Diskussion:
Forscherinnen erwahnen
bereits in der Diskussion,
dass die Ergebnisse vom
jeweiligen Land beein-
flusst werden. Dies zeigt,
dass die Ergebnisse nicht
auf jedes Land Ubertrag-
bar sind.

Die Forschungsfrage wird
aufgegriffen und es wird
nochmals auf die Katego-
rien hingewiesen. Diese
werden auch mit anderen
Studien verglichen.

Die Tatsache, dass diese
Stichprobe ein eher positi-
ves Verhalten entwickelt,
und die Kinder zur Selbst-
stéandigkeit ermuntern,
kann nicht ohne weiteres
auf alle Eltern tbertragen
werden.

Die Studie bezieht sich
auf eine Berufsgruppe
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-Die Nutzung der GCS bei Kindern wird von den Forscherinnen
reflektiert.

-Weder in der Tabelle noch im Text ist ersichtlich, welchem
Schweregrad die Verletzung der Kinder entspricht.

Stichprobe:
Anzahl TN wird nicht begriindet, ist aber aussagekréftig fur die
Studie. Es ist nicht erwahnt, aus welcher Stadt die TN kommen.

Datenerhebung:

-Wahrend 10 Monate

-Die Beobachterin (Forscherin) interagierte wahrend der Beobach-
tung mit den TN, was mdéglicherweise zu Verfalschungen der Er-
gebnisse gefiihrt haben kann. Dies wurde jedoch reflektiert und
mit den TN abgesprochen.

Es ist nicht ersichtlich, ob den Teilnehmenden die Mdglichkeit of-
fenstand, das Interview zu verschieben oder an einem anderen
Ort durchzufiihren bzw. Abzubrechen.

Datenanalyse:

Das Analyseverfahren entspricht einem kodifizierten Verfahren
(nach Strauss und Corbin’s conditional paradigma) und wird aus-
fahrlich beschrieben. Es wurden 3 Kodierungsverfahren durchge-
fuhrt, um die aufkommende Theorie zu klaren und die Beziehun-
gen zwischen den Kategorien zu bestétigen. Die zweite und dritte
Forscherin Gberpriifte die Richtigkeit der Transkripte. Hohe Rich-
tigkeit der Daten wurde durch die zwei Interviews und die Be-
obachtung erreicht.

Ethik:
-Bestatigung vom Ministry of Health Ethics Committee wurde ein-
geholt.

(Ergotherapie) und geht
darauf ein, dass es wichtig
ist, die Ziele der Angehori-
gen zu verstehen, um eine
optimale Intervention zu
planen. Allerdings liefert
die Studie keine neuen In-
formationen fiir die Durch-
fihrung einer Intervention.
Es wird die Wichtigkeit un-
terstrichen, als Ergothera-
peut oder Ergotherapeutin
mit den Eltern zusammen-
zuarbeiten.

Limitation:

Die Forscherinnen be-
schreiben, dass sie zu we-
nig TN fur eine Grounded
Theory haben. Allerdings
sind sie der Meinung,
dass das Durchfiihren von
Beobachtung wie auch In-
terviews bei den TN die
Aussagen bestarkt, damit
die Studie als Grounded
Theory angesehen wer-
den kann.

Ob dies wirklich erlaubt
und gentigend aussage-
kraftig ist, wird jedoch
nicht erwéahnt und wirft
Fragen auf.
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Conclusion:

Keypoints werden erwahnt
und sind relevante
Schlussfolgerungen der
Ergebnisse.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Gute/ Evidenzlage nach Steinke, 1999

Intersubjektive Nachvollziehbarkeit:

+Vorhandenes Vorwissen und Annahmen zum Thema werden erwéahnt.

+Es werden konkrete Beispiele gemacht, was flr Fragen bei den Interviews gestellt wurden.

+Die Antworten der Eltern werden zitiert.

+Der Vorgang vom ersten und zweiten Interview ist beschrieben. Die Nachvollziehbarkeit ist damit gegeben.

+Der Analyseprozess ist ausfuhrlich und verstéandlich aufgezeigt.

+Genaue Angaben zu den TN werden aus einer Tabelle ersichtlich (anonymisiert).

-Die vollstandigen Transkripte sind nicht ersichtlich. Es wird vermutet, dass diese aus Platzgriinden weggelassen wurden.

Indikation:

+Die Methodenwahl (Kombination von Interviews und Beobachtung), sowie die Durchfihrung der Transkription wurde angemessen gewahlt und
ist sinnvoll, um Aussagen zum Thema zu machen.

+Zu den Beobachtungen gehéren alltdgliche und natirliche Situationen.

+/-TN-Zahl zu Klein fir eine Grounded Theory, Informationen sind jedoch gesattigt

Empirische Verankerung:
+Es werden viele weitere Studien in der Einleitung und spéater in der Diskussion zitiert.
+Interpretation seitens der Forscherinnen wird mit einem Feldjournal (=Tagebuch) bestméglich vermieden.

Limitation:

+Mehrere Limitationen werden erwahnt.

+Die Tatsache, dass die Resultate nicht auf Familien mit Kindern, die auf dem Land leben oder die keine Therapien erhalten, Gbertragen
werden kdnnen wird thematisiert.
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+Die Forscherinnen berichten, dass sie weniger TN haben, als in der Grounded Theory empfohlen wird. Sie begriinden die Glaubwurdigkeit der
Studie mit der Durchfiihrung von Interviews wie auch Beobachtung der Kinder in der Interaktion mit Eltern und Geschwister. Es ist jedoch fragwiir-
dig, ob dies effektiv so begriindet werden kann.

-Die Berufe der Eltern und wie sich diese auswirken kdnnten, wurde nicht untersucht. Dies wird jedoch explizit erwéhnt.

-Die Ubertragbarkeit der Resultate auf andere Lander ist fragwiirdig.

-Es wird nicht erwéhnt in welchen Spitélern / Rehabilitationszentren die Kinder der TN behandelt und anschliessend rekrutiert wurden.

Kohérenz:
+Die Forscherinnen wollten mit der Studie eine Theorie zu den Strategien, die von den Eltern im Alltag angewendet werden, herstellen.

Relevanz:
+Die Relevanz der Studie wird in der Einleitung mit passenden Quellen aufgezeigt.
+Die Erlaubnis der Ethikkommission wird eingeholt und die Daten der TN werden anonym behandelt.

Reflektierte Subjektivitat:

+Die Forscherinnen hinterfragten die GCS-Einteilung, ob sie sinnvoll fir Kinder ist.

+Die Richtigkeit der Daten wird durch 2 involvierten Familien bestatigt.

+Die Interkation der Forscherin wahrend dem Interview und der Beobachtung wird beschrieben und reflektiert.
+Die Forscherinnen fihren zudem ein Feldjournal (=Tagebuch), um Annahmen und Vorwissen auszuschliessen
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Zusammenfassung der Studie V: ‘It’s like a problem that doesn’t exist’: The emotional well-being of mothers caring for a child with
brain injury, Joanne Jordan and Mark A. Linden, 2013

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Ziel:

Die Studie soll eine Dar-
stellung der Erfahrungen
von Mdttern bieten, die
sich um ein hirnverletztes
Kind kimmern.

Einleitung:
Vorangehende Studien
zeigen, dass die Pflege ei-
nes hirnverletzten Kindes
zu erheblichen Belastun-
gen fur die pflegende Per-
son fihrt. Es existiert je-
doch nur wenig Wissen zu
den qualitativen Erfahrun-
gen und Auswirkungen
dieser Belastung.

Die Statistiken beziehen
sich haufig nur auf Verlet-
zungen, die durch ein
Trauma (TBI) entstanden
sind, nicht aber auf Kin-
der, die eine andere er-
worbene Gehirnverletzung
(ABI) erlitten haben, z.B.
aufgrund von

Rekrutierung: Ein Einladungsbrief ging an Mtter von einer re-
gistrierten ,brain injury charity" Vereinigung in UK. Im Brief stand
der Zweck der Studie und was die Teilnahme bedeutete.

Probanden sollten das Forschungsteam bei Interesse an einer
Teilnahme kontaktieren. Die Interessierten erhielten einen anony-
misierten Fragebogen zugeschickt, mit einem frankierten Rick-
sendeantwortcouvert.

TN:

-Der ,Self-reported questionnaire” wurde an 86 Mutter von Kinder
mit ABI aus einer wohltétigen Einrichtung fur hirnverletzte Kinder
geschickt.

-Der Altersrange der Kinder betrifft von 2-28 Jahre.

-Miitter waren im Durchschnitt 44.7 Jahren alt
-Die Zeit seit der Verletzung betrug ca. 7 Jahren
Weitere demografischen Angaben in der Tabelle 2 ersichtlich.

Design:

Anonymisierter Fragebogen, um die Teilnehmerzahl zu maximie-
ren.

Der Fragebogen unterscheidet sich von herkémmlichen, in dem
er ein qualitatives Design hat und funf folgende essay Fragen be-
inhaltet:

Q1: Thinking about the day-to-day issues which you face caring
for your child, can you tell us which you find to be the most
challenging and why?

Es wurden folgende 5
Kernthemen identifiziert.

-Perpetually anxious:
Muitter beschreiben eine
grosse Unruhe / Angst bei
der Pflege des Kindes. Ei-
nerseits aufgrund der un-
angebrachten Reaktionen
der Umgebung, die zu ei-
nem sozialen Rickzug
fuhrten. Andererseits, un-
abhangig vom Alter des
Kindes, sorgten sich die
Muitter standig um das
Wohlergehen des Kindes.
Sie sind standig in Sorge,
was als Nachstes passie-
ren kénnte.

-The guilty carer: Schuld-
gefiihle, das Kind nicht
beschiitzt zu haben und
dass das Kind Schmerzen
erleidet.

-The labour of caring:

Diskussion:

Diese Erkenntnisse lie-
ferten wertvolle Details
zu dem facettenreichen
Alltag in der Flrsorge ei-
nes hirnverletzten Kin-
des. Die Belastungen
der Mitter kommen da-
her, dass sie Tag fur
Tag zuschauen muissen,
wie das Kind leidet.
Auch der Umgang mit
dem unberechenbaren
Verhalten des Kindes ist
belastend und dazu
kommt die Trauer Uber
das verlorene Lebenspo-
tential von sich selbst
und dem des Kindes.
Zum Teil hatten Mitter
widerspriichliche Ge-
fuhle, beispielsweise das
Kind standig schitzen
zu wollen und gleichzei-
tig die Selbststandigkeit
des Kindes zu foérdern.
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Komplikationen bei der
Geburt, im Verlauf der
Kindheit, oder durch Infek-
tion. Es werden viele
Quellen fur die Einleitung
ins Thema hinzugezogen.

Q2: Thinking about how caring for your child has affected your
mental health, can you tell us what you think the main impact
has been?

Q3: Are there any types of support which you find particularly
helpful in terms of helping you to cope with caring for your
child? What is it about these types of support which you find
helpful?

Q4: When you think about the future for you and your child, how
do you feel? Irrespective of how positive or negative you feel
about the future, can you think of anything which would help
you face this future more positively?

Q5: Finally, is there anything else you would like to say about
your experiences of caring for your child, particularly in rela-
tion to your mental health?

Datenanalyse:

Das Ubergeordnete Ziel der Analyse war es, wichtige Merkmale
der Daten mit strukturierten Antworten oder Themen in Bezug auf
den Forschungsschwerpunkt zu erfassen.

Um Themen zu generieren, wurden 6 Phasen (nach Braun &
Clarke) durchlaufen.

1. Familiarization: Alle Fragebogen wurden gelesen, um sich da-
mit vertraut zu machen. Anschliessend folgte die wortliche Tran-
skription der Antworten auf die 5 Fragen und die detaillierte Be-
wertung der Antworten. Dadurch entstand ein Vergleich zwischen
den einzelnen Fragen in Bezug auf den Datensatz.

2. Generieren von Anfangscodes: Die Daten wurden durch wie-
derholte Messungen Uberprift, sodass wichtige Merkmale und re-
levante Codes identifiziert werden konnte.

Die tagliche Firsorge und
kein Ende in Sicht zu ha-
ben, verursacht grosse
Frustration und Mudigkeit.

-A self-conscious apolo-
gist:

Muitter fiihlten die Not-
wendigkeit, sich fur das
Verhalten ihres Kindes zu
entschuldigen. Denn es
besteht eine Inkongruenz
zwischen dem ,normalen’
Aussehen und dem Ver-
halten des Kindes.

-Perpetually grieving:
Grosses Verlustgefuhl
bzw. Trauer wird empfun-
den. Einerseits gegenlber
sich selbst, Uber die ver-
passten Karrieremdglich-
keiten etc., andererseits
gegenuber dem Kind, da
es nicht mehr dasselbe ist
oder sein wird.

Zusammen spiegeln diese
Themen die wichtigsten
Merkmale und Prozesse
wieder, die fir die Betreu-
ung eines Kindes mit ei-
ner Hirnverletzung

Obwohl Mitter eine
Reihe von ,Erfolgen® in
Bezug auf die Entwick-
lung, Fursorge und Zu-
kunft ihres Kindes be-
schrieben haben, war
keines davon explizit mit
einer Verringerung der
empfundenen Belastung
verbunden.

Diese Ergebnisse unter-
streichen den Wert einer
solchen Perspektive, wie
sie die Erfahrungen von

Muttern zeigen.

Zwei Hauptaspekte wur-
den diskutiert.

-Erstens die Reaktion
auf die Entwicklung des
Kindes im Laufe der
Zeit. Wie gezeigt wurde,
haben Mutter die Defi-
zite in der Entwicklung
des Kindes akzeptiert.
Hier spielen die domi-
nanten kulturellen und
sozialen Erwartungen
eine grosse Rolle. M{t-
ter leiden unter der Mar-
ginalisierung und darun-
ter, standig erinnert zu
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3. Themensuche: Die Beziehung zwischen allen entwickelten
Codes wurde durch Vergleich ihres Inhalts untersucht. Ahnlich-
keiten und Unterschiede angeschaut, so dass verschiedene
Codes zu vorlaufigen Themen und Unterthemen zusammenge-
figt werden konnten.

4. Uberprifung der Themen: Der Rahmen fir die Kandidaten
wurde verfeinert, wobei zwischen den etablierten Codes sténdig
hin und her gewechselt wurde. Themen und Unterthemen wurden
verandert oder auch verworfen.

5. Definieren und Benennen von Themen: Jedes der identifizier-
ten Themen wurde gekennzeichnet und anschlieRend erklart. Eti-
ketten spiegelten das Wesentliche wider.

6. Erstellung des Berichts (Diskussion): Die Analyse wurde ver-
wendet, um empirisch fundierte Argumente beziglich der kol-
lektiven Implikationen des Themas, bzw. der Erfahrungen von
Mittern, die sich um Kinder mit Hirnverletzungen kimmern, zu
verstehen.

Ethik:
Alle Aspekte der Studie wurden vom Charity- Komitee und vom
Ethikkomitee untersucht.

wesentlich sind. Sie wir-
ken sich auf die psychi-
sche Gesundheit und das
emotionale Wohlbefinden
der Mitter aus.

werden, dass ihr Kind
bzw. seine Leistungen in
der Gesellschaft herun-
tergesetzt werden.
Zweitens die Verluster-
fahrungen der Mutter.
Die Ergebnisse zeigen
eindeutig ein tiefes Ge-
fahl des Verlusts und die
damit verbundene anhal-
tende Trauer. Diese
Trauer wurde als unan-
gemessen oder sogar in-
akzeptabel von der Ge-
sellschaft angesehen.
Ihr Verlust (vom Kind,
das sie vor der Hirnver-
letzung hatten) wurde
sozial nicht anerkannt o-
der kulturell aufrecht-
erhalten. Von den Mt-
tern wurde nicht nur er-
wartet, dass sie sich
tiber das Uberleben ih-
res hirnverletzten Kindes
freuen sollten, sondern
es wurde ihnen auch
verboten, Frust oder Be-
dauern Uber die Auswir-
kungen dieses Uberle-
bens auf das Kind oder
sich selbst und die Fami-
lie auszudriicken.
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Limitationen und Star-
ken:

Die TN entschieden sich
selbststéandig fur die
Teilnahme an der Stu-
die; dies kann zu einer
Verzerrung der Ergeb-
nisse fuhren, aufgrund
des hohen Engage-
ments der teilnehmen-
den Personen gegen-
Uber den nicht teilneh-
menden.

Die Befunde sind Selbst-
berichte, darum wird in
diesem Zusammenhang
auf die Gultigkeit der Er-
gebnisse verwiesen.

Die Forschenden nen-
nen die Wichtigkeit, die
subjektive Perspektive
der Matter zu ermdgli-
chen, da das Thema der
Untersuchung sehr emp-
findlich ist.

Eine wesentliche Stéarke
der Studie sind die ge-
wonnenen Daten Uber
die Erfahrungen der
Pflege eines Kindes.
Diese widerspiegeln den
Einfluss auf das
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emotionale Wohlbefin-
den im Laufe der Zeit.
Mutter wurden ermutigt,
(zuriick) an ihre Erfah-
rungen wéahrend der ge-
samten Zeit zu denken.
Die Ergebnisse spiegeln
insgesamt die generali-
sierte Trauer, die Frust-
ration und Angst. Dies
soll jedoch nicht bedeu-
ten, dass Miitter keine
positiven Aspekte be-
zuglich ihres Lebens o-
der dem des Kindes be-
schrieben haben.

Conclusion:

Dies ist eine der einzi-
gen Studien, die Grinde
fur das emotionale
Wohlergehen der Mutter
in der Betreuung eines
Kindes mit einer Hirnver-
letzung untersucht hat.
Dabei wird hervorgeho-
ben, dass die Probleme,
die Herausforderungen
und der Druck, mit de-
nen Miitter konfrontiert
sind, voneinander ab-
hangen.
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Auf das emotionale
Wohlbefinden der Miitter
wirkte sich nicht nur die
Hirnverletzung des Kin-
des nachteilig aus, son-
dern auch das man-
gelnde Versténdnis auf
individueller sowie auch
auf gesellschaftlicher
Ebene.

Dies zeigt, dass das Ent-
wickeln einer Commu-
nity wertvoll ist. Einer-
seits, um Unterstutzung
zu erhalten, anderer-
seits, um sich mit Peers
auszutauschen, die in ei-
ner ahnlichen Situation
sind.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer
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Wirdigung der Studie V: ‘It’s like a problem that doesn’t exist’: The emotional well-being of mothers caring for a child with brain in-
jury, Joanne Jordan and Mark A. Linden, 2013

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Es wird auf vorangegan-
gene Studien und Statisti-
ken verwiesen.
Forschungsfragen sind
keine bekannt.

Relevanz:

Die meisten vorangehen-
den Untersuchungen
stammen aus den USA.
Darum ist es laut den
Forschenden schwierig,
diese Resultate auf die
UK (Land der vorliegen-
den Studie) zu Ubertra-
gen, hinsichtlich sozialen
und kulturellen Kontex-
tes. Weiter wurden viele
guantitative Studien zu
diesem Thema durchge-
fuhrt. Eltern hatten
dadurch selten die Mog-
lichkeit, Uber ihre Erfah-
rungen zu berichten.
Ausserdem herrscht ei-
nen Mangel an For-
schung beziglich

Rekrutierung:

Da der Fragebogen anonym gesendet wurde, konnten mehr TN
gefunden werden (n=86). Es ist jedoch nicht klar, ob ein persoénli-
ches Interview zu mehr ,Daten” bzw. einer besseren Einsicht in
die Problematik gefuihrt hatte.

Die TN hatten vorgangig zugestimmt, an der Studie teilzunehmen.

Fragebogen:

Die Fragen wurden aus einem Review von vorangehender Litera-
tur generiert, mit dem Fokus auf das ,emotional well-being“ der
pflegenden Angehdrigen, die sie befragen wollten.

Es wurden keine Angabe gemacht, innerhalb welcher Zeit die Fra-
gebodgen retourniert werden sollten.

Auch ist nicht klar, wie unvollstandige Fragebogen gehandhabt
wurden.

Analyse:

Das Vorgehen, wie die Daten erhoben und kodiert wurden, wird
detailliert beschrieben. Das Vorgehen erscheint plausibel und
nachvollziehbar. Die gestellte Frage werden in der Studie aufge-
zeigt und geben einen guten Einblick in die Datenerhebung.

Limitation:

TN wurden nur aus einer Wohltatigkeitsorganisation rekrutiert. So-
mit ist das Ergebnis nur beschrankt auf die gesamte Population
Ubertragbar.

Die Aussagen des For-
schers und der Forscherin
werden jeweils mit den
Aussagen der Mitter un-
termauert. Die Aussagen
kénnen den TN zugeord-
net werden, die Namen
sind jedoch Pseudonyme.
Der Forscher und die For-
scherin erwahnen, dass
alle aufgefiihrten Zitate ei-
ner geringfugigen gram-
matikalischen Bearbei-
tung unterliegen, um die
Lesbarkeit und das Ver-
stéandnis zu verbessern.
Nach jedem Zitat stehen
die Informationen in Klam-
mern und geben das tat-
sachliche Alter und das
Pseudonym der Mutter
an.

Je nach Thema gab es
eine oder mehrere Ant-
worten. Es ist also nicht
klar, was die anderen TN
geantwortet haben und ob

Die Ergebnisse werden de-
tailliert diskutieret. Die Auf-
fuhrungen des Forschers
und der Forscherin ermdgli-
chen ein besseres Ver-
sténdnis des Problems.

Die Conclusion zeigt wei-
tere Aspekte und Empfeh-
lungen zu der Betreuung ei-
nes hirnverletzten Kindes
auf.

Es wird auf die sozio-kultu-
rellen Erwartungen der Ge-
sellschaft eingegangen.

Die Fursorge fir ein hirnver-
letztes Kind ist sehr unter-
schiedlich und hat viele Fa-
cetten und wird von den
Froschenden reflektiert.
Alle Mitter unterliegen der
gleichen Kultur.

Limitation:

Es wird von den Forschen-
den darauf hingewiesen,
dass die Giltigkeit aufgrund
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Entschliisselung des Pro- | Empirische Verankerung: sich die Meinungen je- der Selbstberichte nicht zu

zesses, wie diese Resul- | Diese ist durch die Zitate der Miitter gewahrleistet. Die Antworten | weils deckten. 100% gegeben ist. Ausser-
tate zustande gekommen | der Mitter (z.T mehrerer Antworten der gleichen Mutter zu unter- dem wird geschrieben, dass
sind. Diese UK-Studie schiedlichen Themen) sind notiert. die Personen, die mitge-
mochte somit die Liicken macht haben, moglicher-
fur die beiden oben ge- Ethik: weise ein erhéhtes Engage-
nannten Grunden heraus- | Von Ethikkommissionen der involvierten Instanzen wurde eine ment zeigen. Es wird er-
finden. Genehmigung eingeholt. Die Anonymisierung ist eingehalten wor- wahnt, dass der Grossteil
Mit dem qualitativen De- | den. Die Namen sind Pseudonyme, das Alter der Mutter und der der Ergebnisse ,negativ*
sign kdnnen Mutter ihre Schweregrad der Verletzung des Kindes wird aber angegeben, behaftet war, dass jedoch
Schwierigkeiten bei der was wichtig fir das Verstandnis ist. auch positive Aspekte von
Pflege eines Kindes mit- den TN genannt wurden, je-
teilen. doch viel weniger. Die Tat-

sache, dass keine Fragen
zum positiven bzw. kon-
struktiven Aspekt der Fr-
sorge fUr Kinder gestellt
wurde, hat laut Forschende
unabsichtlich das Ergebnis
verzerrt.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Gute/ Evidenzlage nach Steinke, 1999

Intersubjektive Nachvollziehbarkeit:

+Die demografischen Informationen zu den TN werden in einer Tabelle aufgezeigt.

+Es wurden anonyme Fragebogen an die TN gesendet, um die Anzahl TN zu maximieren.

+Der Prozess der Analyse wird mit den 6 Phasen (in der Tabelle 3) nachvollziehbar und ausfiihrlich beschreiben.

-Die Themen fur den Fragebogen wurden durch ein Literaturreview mit dem Fokus auf das emotionale well-being entwickelt. Dabei wird nicht
Uber das Vorwissen bzw. Vorverstéandnis des Forschers und der Forscherin geschrieben.

-Es ist fraglich, ob die Fragen genligend differenziert beantwortet wurden, da keine Interaktion mit dem Forscher und der Forscherin
entstehen konnte.
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-Es wird nicht erlautert, weshalb nur Mutter teilnahmen.

Indikation:

+Es machen angemessen viele TN mit.

+Der Auswertungsvorgang ist gut beschrieben und nachvollziehbar.

+Die Auswahl des Samplings und die Datenerhebungsmethode passen zum Untersuchungsgegenstand.

+Der Fragebogen hat ein qualitatives Design inkludiert jedoch auch 5 Essay Fragen. Diese 5 Fragen werden als Beispiel aufgelistet.

Empirische Verankerung:

+Die Themen werden jeweils mit Aussagen der TN belegt.

+Es werden viele Studien sowohl in der Einleitung wie auch in der Diskussion zitieret und verglichen.
- Die Aussagen sind subjektive Ansichten, was die Validitat einschrankt.

Limitation:

+Limitationen werden von dem Forscher und der Forscherin erwahnt.

+Die Reichweite der eigenen Ergebnisse wird expliziert.

-Es wird erwéhnt, dass durch die freiwillige Teilnahme Aussagen von meist motivierten TN festgehalten werden, was wiederum eine mdgliche
Verzerrung bedeuten kann.

Kohérenz:
+Die entwickelte Themen und Schlussfolgerungen sind schlissig und decken sich mit anderen Studien.

Relevanz:
+Die Relevanz dieser Studie wird mit passenden Quellen aufgezeigt.

Reflektierte Subjektivitat:
-In der Studie wird nicht Giber die subjektive Sicht und dem Vorwissen des Forschers und der Forscherin berichtet.
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Zusammenfassung der Studie VI: Caregiver reported problems of children and families 2—4 years following rehabilitation for pediatric
brain injury, Eric Hermans, leke Winkens, Sandra Te Winkel-Witlox and Andries van Iperen, 2012

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Mit diesem Artikel wird
das Resultat einer ,small-
scale pilot study” aufge-
zeigt, in dem es um die
Probleme der Kinder mit
TBI und die unbefriedig-
ten Bedurfnisse ihrer Fa-
milie 2 — 4 Jahre nach
der Rehabilitation geht.

Die Studie wurde in Hol-
land durchgefuhrt. Es
wurde Bezug zu hirnver-
letzen Kinder und deren
Verhaltensproblemen ge-
nommen.

Oft haben betroffene Kin-
der weniger Selbstbe-
wusstsein und leiden an
Symptomen wie Depres-
sion etc.

Geschwister sind meist
auch von den negativen
Einfliissen betroffen.

Design: small-scale pilot study

Stichprobe:

Um an der Studie teilzunehmen wurden folgende Kriterien
ausarbeitet:

-TN mussten in Rehabilitation (stationar oder Tagesklinik) fr
traumatische und nicht traumatische Hirnverletzung in
Behandlung gewesen sein.

-Die Rehabilitation wurde im Jahr 2006 oder 2007 beendet.

-Seit da mussten mindestens 2 Jahre vergangen sein, um bei der
Studie teilzunehmen, damit Eltern realisieren konnten, was im
hauslichen Setting nicht funktionierte.

-Das Alter vom Kind sollte in der Zeit fiir die Studie vier - 22 Jahre
alt sein.

-Jungere Kinder wurden ausgeschlossen, da es nicht klar zu
eruieren ist, ob ihre Probleme aufgrund der Hirnverletzung
entstanden oder aus anderen Griinden.

-Kinder mussten nach der Rehabilitation nach Hause
zurtckkehren.

-Die Kinder lebten zum Zeitpunkt der Studiendurchfihrung weiter-
hin Zuhause.

TN:
24 Knaben und 9 Madchen
Durchschnittsalter beim Interview war 17.8 Jahre (Range 8- 22 J)

15 Kinder (45%) waren in klinischer Reha (stationar) und

Die Ergebnisse wurden
unterteilt in Probleme des
Kindes und Probleme der
Eltern.

Probleme der Kinder:
Diese, die von den Eltern
am meisten erwahnt wur-
den, wurden kategorisiert
und in 4 Problembereiche
unterteilt: korperliche,
kognitive, verhaltensbezo-
gene und soziale Prob-
leme.

Eine Tabelle zeigt diese
Problembereiche auf, mit
den dazugehdrigen meist-
genannten Schwierigkei-
ten. Eltern konnten jeweils
angeben, zu welchen der
vier Bereichen sie im All-
tag Schwierigkeiten erleb-
ten.

Alle 12 Eltern &usserten
Schwierigkeiten zu den
sozialen Fertigkeiten des
Kindes und auch, dass sie

Haupterkenntnisse:

Eltern sind mit einer beacht-
lichen Menge von fortlau-
fenden Problemen ihrer Kin-
der sowie mit unbefriedigten
familiaren Bediirfnissen
konfrontiert.

12 % der Eltern, d.h. Eltern
von 4 Kindern berichteten,
keine Probleme zu haben.

Die Forscher und Forsche-
rinnen berichten, nicht tGiber-
rascht Giber die Ergebnisse
beziiglich familiarer Unter-
stitzung und Wiedereinglie-
derung in die Schule zu
sein. Dies, da diese beiden
Bereiche in Holland nicht
sehr gut entwickelt sind. Um
diese Situation zu verbes-
sern, wurde (unabhéngig
der Studie) ein Modell
(PABICOP) zur Familienun-
terstiitzung entwickelt. Pilo-
tenstudien dazu sind im
Gange.
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Hypothese:

Die Forscher und For-
scherinnen erwarteten,
dass die relevanten Prob-
leme von betroffenen Kin-
dern fristgerecht ausfin-
dig gemacht werden und
zZielorientierte Unterstiit-
zung angeboten werden
kann.

Forschungsfragen:

Aus dem Vergleich mit ei-
ner anderen hollandi-
schen Studie gingen fol-
gende Forschungsfragen
fur die vorliegende Pilo-
tenstudie heraus:

-Was flir Probleme haben
Kinder mit einer Hirnver-
letzung und Familien, 2-4
Jahre nach der Rehabili-
tation?

-Welche Bedurfnisse wer-
den von den Familien
wahrgenommen und
wozu fihren sie?

18 Kinder ( 55%) waren in einer Tagesrehabilitationsklinik.

12 Kinder mit TBI, 21 Kinder mit einer anderen Hirnverletzung
(ABI).

26 Mitter und 7 Véter hatten an der Umfrage teilgenommen.

Datenerhebung:

93 Eltern von Kindern, die zu den Inklusionskriterien passten, wur-
den per Brief kontaktiert. Wenn diese nach einem Monat nicht rea-
gierten, wurden sie erneut angeschrieben.

Schlussendlich stimmten Eltern von 33 Kindern zu, an der Studie
teilzunehmen (35%).

Die Durchfiihrung der Studie erfolgte in zwei hollandischen
Rehabilitationszentren.

Ein telefonisches, semistrukturiertes Interview wurde durchge-
fuhrt, im Zeitraum Oktober 2009 bis Februar 2010, was durch-
schnittlich 31 Monate nach Beendigung der Rehabilitation vom
Kind war. Interviews wurden vom zweiten Forschenden (leke Win-
kens, Psychologe) durchgefihrt.

besorgt darum waren,
dass sich die sozialen
Kontakte des Kindes ver-
ringern kénnten.

Probleme der Eltern:
Unbefriedigtes Bedurfnis
nach Information, unbe-
friedigte medizinische Be-
durfnisse, unbefriedigte
familiare Bedurfnisse und
unbefriedigte Bedurfnisse
bei der Wiedereingliede-
rung in die Schule.

Diese Bediirfnisse werden
in einer Tabelle mit einzel-
nen Aussagen belegt.

Limitation:

Den Autoren ist bewusst,
dass TN aus nur zwei Reha
Kliniken aus Holland mitge-
macht haben und die Er-
gebnisse deshalb nicht auf
das ganze Land ubertrag-
bar sind.

Sie erwéhnen zudem die
grosse Anzahl der ,non res-
pondents®, welche sich
nicht erklaren lasst. Der ein-
zige Unterschied von denen
zu den Befragten besteht
lediglich im Alter der Kinder.
Dies fuhrt zur Hypothese
der Forschenden, dass sich
TN dann gemeldet haben,
wenn ihnen bewusst wurde,
dass die Probleme der Kin-
der und Familien ernsthaft
und moglicherweise langan-
haltend sind, wéahrend die
Eltern der jungeren Kinder
der ,non respondents” im-
mer noch daran glauben,
dass sich ihre Probleme
Uber die Zeit auflésen wer-
den.
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Wirdigung der Studie VI: Caregiver reported problems of children and families 2—4 years following rehabilitation for pediatric brain
injury, Eric Hermans, leke Winkens, Sandra Te Winkel-Witlox and Andries van Iperen, 2012

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

-Es wird ausfuhrlich ins
Thema eingeleitet, woflr
andere Studien verwen-
det werden.

-Es werden Forschungs-
fragen genannt, ein expli-
ziertes Ziel der Studie
wurde jedoch nicht for-
muliert.

Es ist nicht ersichtlich, weshalb eine small-scale pilot study zu die-
sem Thema durchgefiihrt wurde.

Interviews:
Der Zeitraum der Interviewdurchfiihrung ist unklar (einmal Oktober
bis Februar und einmal September bis Dezember).

Die Inteviewfragen und die Antworten der Eltern werden nicht auf-
gefuhrt. In einer Tabelle wird lediglich eine sehr kleine Anzahl von
Aussagen aufgefthrt. Somit ist die Erhebung nicht ganz transpa-
rent.

Ebenfalls nicht erwahnt wird, ob die Interviews von den Eltern
selbst gegengelesen werden durften, um sie somit auf die Richtig-
keit zu Uberprifen. Es wird zudem nicht erwahnt, ob die TN die
Madglichkeit hatten, das Interview abzubrechen oder an einem an-
deren Tag durchzufthren.

Es wird nicht naher erklart, wer an den Interviews teilnahm

(ein oder beide Elternteile?) und welche Rolle diese Person in der
Pflege des Kindes hatte.

Es werden viele Verweise auf anderen Studien gemacht, in denen
Kinder von einer moderaten bis schweren Hirnverletzung betroffen
sind. Wie schwer, dass die Kinder bei der vorliegenden Studie be-
troffen sind, wird jedoch nie explizit erwéhnt.

Die Eltern gaben die
Schwierigkeiten an, die
sie und ihre Kinder erleb-
ten. Da die Eltern befragt
wurden, stellt dies nur die
subjektive Sicht der Eltern
in Bezug auf die Prob-
leme der Kinder dar.

Tabelle 3: jede Kategorie
enthalt zwei Aussagen
der Eltern. Jedoch ist
nicht nachvollziehbar, wer
der Eltern was sagte und
auch nicht, was die ande-
ren Eltern dazu meinten.

Es wird nicht beschrieben,
wie die Forscher und For-
scherinnen auf die vier
Kategorien (physical, cog-
nitive, behavioral und
social problem) bei den
Kindern und den vier Ka-
tegorien bei den Eltern
(medical, information, fa-
mily support, support on
return to school) kamen.

Conclusion:

Die Hauptergebnisse die-
ser Studie sind, dass eine
grosse Anzahl von
Schwierigkeiten bei den
Kindern und deren Eltern
2-4 Jahre nach dem Er-
eignis bestehen.

Limitation:

Die unbefriedigten Bediirf-
nisse der Eltern sind nicht
ganzlich auf andere Lan-
der Ubertragbar, da sich
die familidre und schuli-
sche Situation aufgrund
des Systems von anderen
Landern unterscheidet.

Finally:

Das Modell PABICOP
wird am Schluss der Stu-
die relativ ausfthrlich be-
schrieben, hat aber keinen
Einfluss auf die Ergeb-
nisse.

Die Forschenden sagen,
dass sich damit die
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Datenanalyse:

Es ist nicht ersichtlich, welches Programm zur Datenalayse ver-
wendet wurde. Damit ist nicht klar, nach welchen Kriterien sie den
Bereichen zugeteilt wurden.

Grundhaltung, Werte oder Erwartungen der Forscher und For-
scherinnen werden nicht erwahnt bzw. reflektiert.

Inklusionskriterien:
Diese Kriterien werden erwéhnt, jedoch nicht begriindet.

Es wird lediglich berichtet,
dass es die ,most mentio-
ned problems* handelt.
Welche den anderen er-
wahnten Problemen sind,
wird nicht aufgezeigt.

Kommunikation zwischen
den akuten und post-ak-
tuen Langzeit-Services
verbessern soll. Dies hat
aber nichts mit der ur-
springlichen Fragestel-
lung zu tun.

TN= Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Gute/ Evidenzlage nach Steinke, 1999

Intersubjektive Nachvollziehbarkeit:

+/-Es wird auf vorangehende Studien verwiesen und auf Zahlen von Unféllen in Holland Bezug genommen. D.h., es kann angenommen werden,
dass ein Vorverstandnis der Forscher und Forscherinnen da ist, dies wird jedoch nicht explizit erwahnt.

-Es ist nicht klar, ob sich die Forschenden gegenseitig kontrolliert haben (Triangulation).

-Die Nachvollziehbarkeit/Credibility bezliglich Kategorienbildung und Transkription/Kodierung ist nicht gegeben.

-Womit die Interviews analysiert wurden, ist nicht erwéhnt.

-Es ist nicht erwahnt, wie die Interviews abliefen und welche Art der Aufzeichnung gewahlt wurde.

-Es ist nicht ersichtlich, welche Fragen den Eltern beim Interview gestellt wurden
-Es ist nicht beschrieben, weshalb es sich um eine Small-scale pilot study handelt.

Indikation:

+Die Methodenwahl (telefonisches, semi-strukturiertes Interview) ist passend, da so viele Aussagen eingeholt werden kénnen, jedoch fraglich

ob damit alle Aspekte der Thematik abgeholt werden kénnen.
+Anzahl TN passt zu qualitativer Studie bzw. zu einer small-scale pilot study.
+Die TN wurden aus einem Rehazentrum gewahlt, dies passt auch zu dieser Art Studie
-Es wird kein Ziel der Studie genannt, aber 2 Fragestellungen.

Empirische Verankerung:

+die empirische Verankerung ist gegeben, da Studien sowohl in der Einleitung wie auch in der Schlussfolgerung erwahnt werden.
-Es ist jedoch nicht ersichtlich, wie die Daten verarbeitet wurden. Es wird nie (ausser, dass es die meist genannten Probleme sind) erwéhnt,

wie sie auf die jeweiligen Kategorien geschlossen haben.
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Limitation:

+Die Tatsache, dass lediglich zwei Rehazentren untersucht wurden, ist erwahnt. Den Forscher und Forscherinnen ist daher bewusst, dass die
Ergebnisse nicht verallgemeinert und auf andere Lander Gbertragen werden kénnen.

+Auf die Anfrage, an der Studie teilzunehmen hatten 65% nicht geantwortet, eine passende Hypothese dazu, weshalb so viele nicht geantwortet
haben, wird erstellt.

Kohérenz:
-In der Studie wird nicht beschrieben, wie die Forscher und Forscherinnen auf die jeweiligen Themen (Probleme der Kinder und Probleme der EI-

tern) kommen.
-Es bestehen zudem Widerspriche, in welchem Zeitraum die Untersuchungen stattfanden.

Relevanz:

-Mit den Studien in der Einleitung wird lediglich indirekt auf die Wichtigkeit der Thematik hingewiesen.

-Die Forscher und Forscherinnen sagen, dass die Probleme der Kinder in vier Bereichen (physische, kognitive, Verhaltensbezogene und
soziale Probleme) bestehen. Die meisten betreffen die kognitiven- und Verhaltensbezogenen Probleme. Dies deckt sich mit anderen Studien.
Die Studie bestatigt also, was bereits herausgefunden wurde.

Reflektierte Subjektivitat:

-Die Rolle der Forscher und Forscherinnen wird nie reflektiert. Dies kdnnten die Antworten der Interviews oder auch die Analyse davon
beeinflusst haben
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Anhang C: Generierung der Oberthemen

zum friheren Kind
und dessen Ver-
lust

stiitzungsbedirfnis

Kind: Ich wusste nicht,
was zu erwarten war

-Trauer, um das
frihere Kind: Ich
sehnte mich nach dem
Kind, das ich kannte

-Trauer, um das

frihere Kind: Die Er-
wartungen von mei-
nem Kind anpassen

-Die Schuldgefiihle
der Angehorigen

Thematik
: : . . . . (von den
Hauptstudie Hauptstudie Hauptstudie Hauptstudie Hauptstudie Hauptstudie Verfasserinnen
Nr. | Nr. 1l Nr. 11 Nr. IV Nr. V Nr. VI ;
formuliert)
-Veranderung -Emotionales Unter- -Trauer um das friihere | -Sténdige Trauer Trauer

-Veréanderung
zum friheren Kind
und dessen Ver-
lust

-Der Prozess der
Mutter bezuglich
Bewaltigungsstra-
tegien und Unter-
stltzung

-Emotionales Unter-
stutzungsbediirfnis

-Unbefriedigte fami-
liare Bedurfnisse

-Trauer, um das
frihere Kind: Ich
sehnte mich nach dem
Kind, das ich kannte

-Sténdige Sorge

-Der selbstbewusste
Verfechter / die
selbstbewusste Ver-
fechterin

Neue Persdnlichkeit
des Kindes

-Physische, psy-
chologische und
soziale Folgen flr
die Mutter

-Nach Hause kom-
men: Folgen der
Hirnverletzung und
elterliche Unterstiit-
zung

-Dinge zusammen-
halten: Schwarze
Tage

-Dinge zusammen-
halten: Zusammen-
spiel, Beschiitzen

-Unbefriedigte fami-
liare Bedurfnisse

-Mit den Nerven am
Ende sein: Auf Autopi-
loten schalten

-Mit den Nerven am
Ende zu sein:

-Sténdige Sorge

-Die Arbeit der Fiir-
sorge

Folgen fur die Eltern
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-Der Prozess der
Mutter bezliglich
Bewaltigungsstra-
tegien und Unter-
stitzung

-Veranderte Rol-
len

-Dinge zusammen-
halten: Folge, hin-
durchgehen

-Kind mit anderen
zusammenfihren:
Ursache, teil der

Dinge sein wollen

-Kind mit anderen
zusammenfihren:
Wissen anwenden

-Kind mit anderen
zusammenfihren:
Folgen, Beschafti-
gung mit anderen

Wir nutzen alle unsere
Ressourcen

-Sich darum bemiihen,
was das Kind und die
Familie braucht: Archi-
tekt fur das Positive fir
das Kind sein

-Sich darum bemihen,
was das Kind und die
Familie braucht: Du
kannst dein Kind nicht
aufgeben

-Der selbstbewusste
Verfechter / die
selbstbewusste Ver-
fechterin

-Standige Trauer

-Die Schuldgefiihle
der Angehorigen

-Die Arbeit der Fiir-
sorge

-Effekte auf die
ganze Familie

-Der Prozess der
Mutter bezuglich
Bewadltigungsstra-
tegien und Unter-
stlitzung

-Veranderte Rol-
len

-Nach Hause kom-
men: Folgen der
Hirnverletzung und
elterliche Unterstiit-
zung

-Dinge zusammen-
halten: Schwarze
Tage

-Dinge zusammen-
halten: Die Gefahren
verstehen

-Dinge zusammen-
halten: Zusammen-
spiel, Beschiitzen

-Dinge zusammen-
halten: Folge, hin-

-Unbefriedigte fami-
ligre Bedurfnisse

-Sich darum bemihen,
was das Kind und die
Familie braucht: Was
ist mit den Bedirfnis-
sen der Eltern aus der
Familie

-Standige Sorge

Folgen fur die Familie
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durchgehen
-Kontakt mit -Informationsbedirf- | -Dinge zusammen- - Unbefriedigtes Be- | -Mit den Nerven am Kontakt mit Institutio-
Dienstleistungen nis halten: nahe Unter- dirfnis nach Infor- Ende sein: Du musst nen/Fachpersonen
stlitzung mation jene drangen, die ei-
-Der Prozess der | -Emotionales Unter- gentlich dir helfen soll-
Mutter bezliglich stlitzungsbediirfnis -Unbefriedigtes me- | ten
Bewadltigungsstra- dizinisches Bedurf-
tegien und Unter- | -Nach Hause kom- nis
stitzung men: Verlassenheit
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-Nach Hause kom-
men: Folgen der
Hirnverletzung und
elterliche Unterstiit-
zung

-Unbefriedigte Un-
terstlitzung bei der
Wiedereingliede-

rung in die Schule

-Sich darum bemiihen,
was das Kind und die
Familie braucht: Sich
mit Fachpersonen un-
einig sein

-Sich darum bemiihen,
was das Kind und die
Familie braucht: mit
denen zusammenar-
beiten, die sich um
mein Kind kiimmerten

-Sich darum bemiihen,
was das Kind und die
Familie braucht: eine
Gemeinschaft suchen

-Informationsbediirf-
nis

-Nach Hause kom-
men: Folgen der
Hirnverletzung und
elterliche Unterstit-
zung

-Dinge zusammen-
halten: Folge, hin-
durchgehen

-Dankbar, dass das
Kind Uiberlebte: Es lebt

-Dankbar, dass das
Kind tberlebte: kurze
Momente haben, wo
ich mein Kind wieder-
erkenne

-Mit den Nerven am
Ende zu sein: Sie
dachten, ich wisse,
was sie meinen

-Sich darum bemuhen,
was das Kind und die
Familie braucht: Archi-
tekt fir das Positive flir
das Kind sein

-Der selbstbewusste
Verfechter / die
selbstbewusste Ver-
fechterin

-Die Schuldgefihle
der Angehorigen

-Die Arbeit der Fiir-
sorge

Geflihlssituation

-Emotionales Unter-
stutzungsbeduirfnis

-Kind mit anderen
zusammenfihren:
Ursache, teil der

Dinge sein wollen

-Mit den Nerven am
Ende zu sein: andere
in der Gesellschaft

-Sténdige Sorge

Isolation
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-Nach Hause kom-
men: Verlassenheit

-Nach Hause kom-
men: Folgen der
Hirnverletzung und
elterliche Unterstiit-
zung

verstehen die Situation
mit TBI nicht

-Der selbstbewusste
Verfechter / die
selbstbewusste Ver-
fechterin

-Dinge zusammen-
halten: Die Gefahren
verstehen

-Dinge zusammen-
halten: Zusammen-
spiel, Beschiitzen

-Kind mit anderen
zusammenfihren:
Zusammenspiel,
einrichten

-Sich darum bemihen,
was das Kind und die
Familie braucht: Archi-
tekt fur das Positive fir
das Kind sein

Gefahren der Umwelt

-Der Prozess der
Mutter beztglich
Bewadltigungsstra-
tegien und Unter-
stitzung

-Emotionales Unter-
stutzungsbediirfnis
Nach Hause kom-
men: Verlassenheit

-Nach Hause kom-
men: Folgen der
Hirnverletzung und
elterliche Unterstiit-
zung

-Dinge zusammen-
halten: nahe Unter-
stutzung

-Kind mit anderen
zusammenfihren:
Ursache, teil der
Dinge sein wollen

-Kind mit anderen
zusammenfihren:
Eingreifen, Familien-
und gesellschaftli-
che Unterstitzung

-Kind mit anderen
zusammenfihren:
Folgen, Beschéfti-
gung mit anderen

-Unbefriedigte Un-
terstlitzung bei der
Wiedereingliede-

rung in die Schule

-Sich darum bemiuihen,
was das Kind und die
Familie braucht: Du
kannst dein Kind nicht
aufgeben

-Sich darum bemiihen,
was das Kind und die
Familie braucht: Im Wi-
derspruch zu anderen

-Sich darum bemiuihen,
was das Kind und die
Familie braucht: Archi-
tekt fir das Positive flir
das Kind sein

-Der selbstbewusste
Verfechter / die
selbstbewusste Ver-
fechterin

Unverstandnis im sozi-
alen Umfeld
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-Sich darum bemiihen,
was das Kind und die
Familie braucht: eine
Gemeinschaft suchen

-Mit den Nerven am
Ende zu sein: Wir nut-
zen alle unsere Res-
sourcen

-Nach Hause kom-
men: Folgen der
Hirnverletzung und
elterliche Unterstiit-
zung

-Sich darum bemiihen,
was das Kind und die
Familie braucht: eine
Gemeinschaft suchen

-Mit den Nerven am
Ende zu sein: Wir nut-
zen alle unsere Res-
sourcen

Peer to Peer

-Nach Hause kom-
men: Folgen der
Hirnverletzung und
elterliche Unterstit-
zung

-Dinge zusammen-
halten: Zusammen-
spiel, Beschiitzen

-Dinge zusammen-
halten: Folge, hin-
durchgehen

-Kind mit anderen
zusammenfihren:
Wissen anwenden

-Physische, psychi-
sche, kognitive und
soziale Probleme
vom Kind

Folgen furs Kind

Die Arbeit der Fiir-
sorge

Finanzielle Situation

Es ist zu beachten, dass sich die Verfasserinnen bei der Zuordnung nicht nur auf den Titel alleine stiitzten. Sie fallten ihre Entscheidungen zusammen mit dem je-
weils dazugehdrigen Text. Ohne den zu kennen kann diese Tabelle méglicherweise zu einer anderen Interpretation der Themenzuordnungen oder Irritationen fiih-
ren. Fur das vollstandige Verstandnis muss die dazugehérige Hauptstudie hinzugezogen werden.
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Anhang D: Zuteilung Themen ins CMOP-E

Studie Anzahl Themen
Clark et al. (2008) 6
Roscigno & Swanson (2011) 16
Kirk et al. (2015) 4
Jones et al. (2010) 29

Jordan & Linden (2013)
Hermans et al. (2012)

Total 64

Die 64 Themen wurden von den Verfasserinnen den Domé&nen des CMOP-E zu-
geteilt, wobei die Themen aufgrund ihrer ausfuhrlichen Beschreibung in der Haupt-
studie und dessen Inhalt den Domanen auch mehrfach zugeordnet wurden.

Folgend werden die drei Domanen vom CMOP-E aufgelistet.

Die Tabelle und das Kuchendiagramm zu Beginn der jeweiligen Domane zeigen
auf, wie viele Themen von den Verfasserinnen zugeteilt wurden. Danach werden
die Themen aus den Hauptstudien in Wort aufgefuhrt, damit die Zuteilung nach-
vollziehbar ist.

Person
Person
Person Total 73 Themen
m Physisch = Affektiv = Kognitiv = Spritualitat
physisch 1 Thema
21

affektiv 38 Themen

kognitiv 32 Themen

Spiritualitat 2 Themen

32

. L . . 38
Die Themen wurden teilweise mehrmals den verschiedenen Doméa-

nen zugeordnet
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Physisch: korperliche Folgen fir die Mutter

Affektiv: Unbefriedigte Bedurfnisse der Eltern und der Familien; standige Angst;
Schuldgefuhle; Arbeit der Fursorge; selbstbewusste/r Verfechter/in; standige
Trauer; Unfall; Ver&dnderung von A-Z; es verlieren; die Zeichen erkennen; weitere
(Riick-)Schlage befiirchten; zusammen arbeiten; Uberwachung; etwas mit und
furs Kind machen; Fortschritte sehen; damit umgehen kénnen; loslassen;

erhalten was bendtigt wird; Isolierung; ungedeckte Informationsbedurfnisse; unge-
deckte emotionale Unterstiitzungsbedirfnisse; Verlassenheit; Konsequenzen des
TBI und Unterstlitzung der Eltern; sie leben; kurze Momente haben, wo ich mein
Kind wiedererkannte; ich wusste nicht, was zu erwarten war; ich sehnte mich nach
dem Kind, dass ich kannte; die Erwartungen von meinem Kind anpassen; du
musst diese drangen, die eigentlich dir helfen sollten; du kannst dein Kind nicht
aufgeben; mit denen, die sich um mein Kind kimmerten, zusammenarbeiten; was
ist mit den Bedurfnissen der anderen Familienmitglieder; eine Gemeinschaft su-
chen; Veranderung vom friheren Kind und dessen Verlust; psychologische und
soziale Folgen fur die Mutter; der Prozess der Mutter bezuglich Bewaltigungsstra-
tegien und Unterstitzung; veranderte Rollen; Effekte auf die ganze Familie

Kognitiv: Unbefriedigte Bedurfnisse der Eltern und der Familien; standige Angst;
stéandige Trauer; Unfall; Verdnderung von A-Z; es verlieren; Bewusstwerden; die
Zeichen erkennen; weitere (Ruck-) Schlage beflrchten; etwas mit und furs Kind
machen; Wissen; damit umgehen kdnnen; loslassen; erhalten was bendtigt wird,;
Vorhersagen der Risiken; Planung; abwéagen; ungedeckte Informationsbedirf-
nisse; Konsequenzen des TBI und Unterstitzung der Eltern; ich wusste nicht, was
zu erwarten war; ich sehnte mich nach dem Kind, dass ich kannte; die Erwartun-
gen von meinem Kind anpassen; auf Autopiloten schalten; sie dachten, ich wisse,
was sie meinen; wir nutzten alle unsere Ressourcen; du musst diese drangen, die
eigentlich dir helfen sollten; du kannst dein Kind nicht aufgeben; Veranderung vom
friheren Kind und dessen Verlust; psychologische und soziale Folgen fir die Mut-
ter; der Prozess der Mutter beziiglich Bewaltigungsstrategien und Unterstiitzung;
veranderte Rollen; Koordination mit Dienstleistungen

Spiritualitat: Kurze Momente haben, wo ich mein Kind wiedererkannte; ich sehnte
mich nach dem Kind, dass ich kannte
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Betatigung

Betatigung
m Selbstversorgung Produktivitat Freizeit
Betatigung Total 13 Themen
Selbstversorgung 3 Themen 3
Produktivitat 2 Themen
Freizeit 8 Themen

Die Themen wurden teilweise mehrmals den verschiedenen
Doménen zugeordnet

Selbstversorgung: Routine abrufen; erhalten, was bendétigt wird; veranderte Rol-
len

Produktivitat: Wir nutzten alle unsere Ressourcen; veranderte Rollen
Freizeit: Arbeit der Fursorge; Uberwachung; sichere Routinen; etwas mit und fiirs

Kind machen; Winsche des Kindes; wir nutzten alle unsere Ressourcen; eine Ge-
meinschaft suchen; veranderte Rollen

Umwelt

- Umwelt
Umwelt Total 62 Themen m Soziale Umwelt Kulturelle Umwelt
Soziale Umwelt 42 Themen Institutionelle Umwelt = Physische Umwelt
Kulturelle Umwelt 3 Themen 9
Institutionelle Umwelt 8 Themen
Physische Umwelt 9 Themen 8

Die Themen wurden teilweise mehrmals den verschiedenen 3

Domanen zugeordnet 42

Soziale Umwelt: Bedurfnis nach Information; Unbefriedigte Bedurfnisse der Eltern
und der Familien; Unterstitzung bei der Wiedereingliederung in die Schule; stan-
dige Angst; Schuldgefiihle; Arbeit der Firsorge; selbstbewusste/r Verfechter/in;
standige Trauer; Unfall; Veranderung von A-Z; es verlieren; gemeinsam durchge-
hen; zusammen arbeiten; etwas mit und fiirs Kind machen; passt in; Uberwa-
chung; erhalten was bendtigt wird; verstehen; Isolierung; Winsche des Kindes;
andere Forderungen; ungedeckte Informationsbedurfnisse; ungedeckte emotio-
nale Unterstitzungsbedurfnisse; Verlassenheit; Konsequenzen des TBI und Un-
terstitzung fur die Eltern; kurze Momente haben, wo ich mein Kind wiederer-
kannte; ich wusste nicht, was zu erwarten war;
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ich sehnte mich nach dem Kind, dass ich kannte; sie dachten, ich wisse, was sie
meinen; wir nutzten alle unsere Ressourcen; du musst diese drangen, die eigent-
lich dir helfen sollten; andere in der Gesellschaft verstehen die Situation mit TBI
nicht; du kannst dein Kind nicht aufgeben; im Widerspruch zu anderen; mit denen,
die sich um mein Kind kimmerten, zusammenarbeiten; Architekt flr das Positive
fur das Kind sein; was ist mit den Bedurfnissen der anderen aus der Familie; eine
Gemeinschaft suchen; Veranderung vom fritheren Kind und dessen Verlust; sozi-
ale Folgen fur die Mutter; der Prozess der Mutter beziglich Bewaltigungsstrate-
gien und Unterstlitzung; veranderte Rollen; Effekte auf die ganze Familie

Kulturelle Umwelt: Beschaftigung mit Anderen; Sie dachten, ich wisse, was sie
meinen; Koordination mit Dienstleistungen

Institutionelle Umwelt: medizinische Bediirfnisse; Unterstiitzung bei der Wieder-
eingliederung in die Schule; andere Forderungen; Konsequenzen des TBI und Un-
terstitzung fur die Eltern; ich wusste nicht, was zu erwarten war; sie dachten,

ich wisse, was sie meinen; der Prozess der Mutter bezliglich Bewaltigungsstrate-
gien und Unterstitzung; Koordination mit Dienstleistungen

Physische Umwelt: Unterstiitzung bei der Wiedereingliederung in die Schule;
Warnung vor Bedrohungen; Uberwachung; erhalten, was benétigt wird; Beschéfti-
gung mit Anderen; abwagen; andere Forderungen; sichere Routinen; Architekt fur
das Positive fur das Kind sein
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