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Einleitung
Im pflegerischen Alltag werden Pflegekrafte immer wieder mit unheilbaren Krankheiten

konfrontiert, so auch mit amyotropher Lateralsklerose (ALS). Diese nicht heilbare,
degenerative Erkrankung des motorischen Nervensystems ist ungeklarter Ursache. Die 10-
Jahres-Uberlebensrate betragt lediglich 10-15%. (Dammshauser et al., 2014, S. 1278)
Detaillierte Informationen zum Krankheitsbild sind im Buch Pflege Heute auf Seite 1278 zu
finden.

Eine wichtige Kompetenz ist hierbei natirlich der Umgang mit den sterbenden Patienten und
Patientinnen selbst. Ebenso steht aber auch der Kontakt zu nahestehenden Verwandten im
Vordergrund. Dadurch stellt sich die Frage, welche Erwartungen und Bedirfnisse
Angehdrige in Bezug auf Pflegepersonen haben und wie diese am besten erfullt werden

kdnnen

Fragestellung
Die zugrunde liegende Arbeit beschaftigt sich mit folgender Fragestellung:

Wie erleben Angehdrige den Alltag und die Pflege von Betroffenen mit amyotropher
Lateralsklerose?

Ziel ist es, das Erleben der pflegenden Angehdrigen von ALS Kranken zu erlautern und
Verstandnis fur die schwierige Situation zu schaffen. Der Fokus liegt hierbei auf der
Bedeutung der Erkrankung, deren psychische Belastungen und Auswirkungen auf die
Familie, sowie auf externe Probleme mit dem Gesundheitssystem und mdogliche

Bewaltigungsstrategien.

Methode
Zur Beantwortung der Fragestellung wurde eine Literaturrecherche mittels der

englischsprachigen, textbasierten Meta-Datenbank PubMed durchgefihrt.

Generelle Auswahlkriterien waren wie folgt: Die teilnehmenden Personen mussten
Angehdrige von an ALS erkrankten Menschen sein und eine direkte Pflege an der erkrankten
Person leisten. Ein weiteres Kriterium der Studien war die Arbeit auf Englisch oder Deutsch,
sowie Publikationen nach dem Jahr 2000. Das Design musste der qualitativen
Vorgehensweise entsprechen. Insgesamt konnten 6 Studien gefunden werden, welche

zusammengefasst und bezuglich ihrer Qualitat ausgewertet wurden.
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Ergebnisse

Veranderung der Familienbeziehungen

Ein Thema das viele Befragte aufgreifen, sind die Probleme innerhalb der Familie.
Besonders die Rollenverédnderung von Partnern, Partnerinnen zur Pflegeperson wird als sehr
Belastend wahrgenommen. Oft wird eine elterliche Position eingenommen und der oder die
Erkrankte in die Rolle eines Kleinkindes gedrangt, was sich auch negativ auf die Beziehung
auswirkt.

Durch den Wandel der unterschiedlichen Rollen verdndert sich nicht nur das familidre
Verhaltnis, sondern auch die partnerschaftliche Intimitat wird anders wahrgenommen. Diese
Intimitat wird weiters durch die Anwesenheit von au3enstehenden Pflegepersonen gestort,
die im Zuge ihrer Arbeit in die Privatsphare eindringen. Es besteht ein sténdiger, innerer
Widerspruch zwischen dem Bedurfnis nach Hilfe und der empfundenen Stérung durch eine

grol3e Anzahl fremder Menschen im privaten Umfeld.

Psychische Belastungen

Durch solch einschneidende Veranderungen, die diese Erkrankung zwangslaufig mit sich
bringt, sind psychische Belastungen in jedem Fall vorprogrammiert. Die Unsicherheit und
Angst in Bezug auf die Zukunft sind ein wichtiges Thema, welches immer wieder auftaucht.
Auch die Frage nach der Prognose und wie viel Zeit noch bleibt ist standig in den Képfen der
Angehdrigen, wie folgendes Beispiel zeigt: "Ist sie dem Ende nah? Das ist die Frage, die ich
mir immer wieder stelle, wie nah wir dem Ende sind. Wo stehen wir gerade? Es ist sehr
frustrierend, so etwas nicht zu wissen." (Bolmsjé & Hermeren, 2003, S. 189)

Generell wird die Erkrankung von den Familienmitgliedern als schlimmste Erkrankung
uberhaupt beschrieben, da es keine Aussicht auf Besserung gibt. Oft wird die Krankheit ALS
mit Krebs verglichen, wobei sich die Angehdrigen einig sind: "Beim Krebs gibt es Hoffnung,
bei ALS gibt es gar nichts" (Aoun et al., 2011, S. 846)

Ein weiterer Aspekt, der von vielen befragten Personen thematisiert wird, ist die Zunahme an
Verantwortung. Es missen neue Dinge gelernt und unbekannte Aufgaben bewaltigt werden,
wobei speziell das Thema Finanzen eine grofRe Problematik darstellt. Viele Teilnehmer und
Teilnehmerinnen haben sich immer auf die Erkrankten verlassen und werden jetzt vor neue
Verpflichtungen und Herausforderungen gestellt.

Mit einer hoheren Verantwortung gehen meist auch Einschrédnkungen im privaten Bereich
einher. Durch die standige Erreichbarkeit wird die persdnliche Freiheit eingeschrankt und das

eigene Leben zu sehr vernachlassigt.
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Trotz all der Hingabe und Aufopferung werden Angehdrige immer wieder von
Schuldgefihlen geplagt. Es tritt immer wieder das Gefuhl auf, den Partner, die Partnerin

allein gelassen und durch Einsatz von externer Hilfe versagt zu haben.

Externe Probleme

Das mitunter groBte Thema in dieser Arbeit stellen die externen Probleme mit dem
Gesundheitssystem dar. Einerseits berichten Angehotrige Uber einen Mangel an
Informationen beziglich des Verlaufs und der Prognose der Erkrankung. Viele missen sich
eigenstandig um die Informationsbeschaffung kimmern und fiihlen sich auch im Umgang mit
neuem Pflegeequipment alleingelassen.

Andererseits wird der Mangel an Unterstlitzung in nahezu jeder Arbeit erwéhnt. Die
Befragten klagen Uber keine rechtzeitige Unterstlitzung und erschwerten Zugang zu
palliativen Betreuungsangeboten, besonders zu Beginn der Erkrankung. Ausreichende
Hilfestellung von Aulienstehenden ware eine grofRe Bereicherung gewesen und hatte so
manche Situation erleichtert.

Neben anderen negativen Erfahrungen berichten die Angehdorigen auch tber das Fehlen von
Mitgefuhl, Einfihlungsvermégen und Verstandnis durch das Gesundheitspersonal im
Krankenhaus. Viele sind besonders lber die dirftigen zwischenmenschlichen Fahigkeiten
und die fehlende Empathie der Mediziner und Medizinerinnen bestilrzt, schockiert und
traurig.

Auch auf die schlechte Qualitat der Pflege wird Bezug genommen. Pflegekrafte werden oft
als inkompetent und ungeschult wahrgenommen und der Wissensstand reicht laut den
Angehdrigen oftmals nicht aus, um eine angemessene Pflege garantieren zu kdnnen. Die
Pflegepersonen erscheinen unvorbereitet und sind nicht auf die Herausforderungen, die eine

Umsorgung von ALS-Kranken mit sich bringt, eingestellt.

Bewaltigungsstrategien

Um die schwierige Situation zu bewaltigen, verwenden Angehérige unterschiedlichste
Copingstrategien. Oftmals wird versucht, das Familienleben so normal wie mdéglich zu
gestalten, um das voéllige Verlorengehen des Alltags zu vermeiden. Speziell die Bedeutung
des Aufrechterhaltens sozialer Beziehungen und der Mdoglichkeit, weiterhin einer Arbeit
nachzugehen wird von den meisten Studienteilnehmern und Studienteilnehmerinnen betont.
Wie eine teilnehmende Person beschreibt: "Und das war die Herausforderung. Zu
versuchen, so normal wie méglich zu leben, ohne mehr Probleme zu schaffen als diejenigen,
die schon da waren". (Lerum et al., 2016, S. 5)

Auch das Thema Verdrdngung spielt in der Bewaltigung einer solch schwerwiegenden

Erkrankung eine grof3e Rolle. Die Gedanken an die Zukunft werden beiseitegeschoben, die
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aktuelle Situation kann und will nicht angenommen werden. Die eigenen Geflihle werden von
den Angehoérigen verdrdngt, um fir die erkrankten Personen stark zu sein.
Damit einher geht auch die unermudliche Suche nach alternativen Behandlungsmethoden
und Therapien. Diese Suche beschéftigt die Angehdrigen oft auch noch lange nach dem Tod
der Patienten und Patientinnen - meist um das eigene Gewissen zu beruhigen und sicher zu
gehen, dass alles Mdgliche getan wurde.

Positive Bewadltigungsstrategien sind in den Befragungen eine Ausnahme. Nur wenige

koénnen die Situation akzeptieren und sich den neuen Lebensumstanden direkt anpassen.

Positive Erfahrungen

Neben den vielen negativen Erlebnissen sind in einigen Studien doch auch positive
Erfahrungen im Zusammenhang mit der Erkrankung erkennbar, wie zum Beispiel die
persdnliche Weiterentwicklung: “Und aus einem merkwtrdigen Grund fand ich Kraft in dieser
Zeit. Ich schlief sogar gut. Ich dachte: Das ist mein Leben, ich muss das Beste daraus
machen... und stark sein. Und ich denke, ich habe es sogar sehr, sehr gut bewaltigt”. (Lerum
et al., 2016, S. 6)

Die teilnehmenden Personen schatzen ihr eigenes, gesundes Leben und die kleinen Dinge
im Alltag mehr als vorher und vernehmen eine Starkung und Reifung ihrer Personlichkeit, die

sie ohne die Erkrankung wahrscheinlich nie erlangt hatten.

Schlussfolgerung
Zusammenfassend kann man sagen, dass pflegende Angehérige von Patienten und

Patientinnen mit ALS mit einer Vielzahl an Problemen konfrontiert sind. Neben familiaren
Problemen, psychischen Belastungen und unzureichenden Copingstrategien stellen die
externen Probleme mit dem Gesundheitssystem das grof3te Thema in dieser Arbeit dar.

Die Angehdrigen berichten einerseits Uber unzureichende Informationen bezlglich des
Verlaufs und der Prognose der Erkrankung, andererseits Uber zu wenig Unterstiitzung und
einem Mangel an fachlichen F&higkeiten. Dieser Aufschrei ist ein wichtiger Punkt, der
unbedingt behandelt werden muss. Das Einfilhren von speziellen Telefonhotlines fir
Palliativbetreuer und -betreuerinnen, Hilfsstellen fir Angehérige und das vermehrte anbieten
von Selbsthilfegruppen ware ein Anfang. Auch Schulungen fir bestimmte medizinische und
pflegerische Geréte kdnnten in grof3eren neurologischen Zentren angeboten werden, um die
Versorgung Zuhause so lange wie moglich beizubehalten.

Weiters sollten Pflegekrafte schon in der Ausbildung fur die Arbeit mit Angehdrigen in solch
schwierigen Situationen sensibilisiert werden. Wichtig ist fur Pflegepersonen auch die

Angehdrigen in den Pflegeprozess einzubeziehen.
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Nur durch eine gute Zusammenarbeit in allen Disziplinen ist es machbar, den Erkrankten und
deren Familienmitgliedern trotz allem eine gute Lebensqualitdt zu ermdglichen und die

verbleibende Zeit so erfillend wie mdglich zu gestalten.
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