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Zusammenfassung

Hintergrund: Weltweit werden circa 26 Millionen Menschen mit einer Herzinsuffizienz
angenommen und die Zahlen steigen von Tag zu Tag weiter. Leichte bis mittelschwere
Formen der Herzinsuffizienz kénnen mit Medikamenten behandelt werden. Fir eine
schwere Herzinsuffizienz stehen im Moment lediglich zwei Behandlungsmaoglichkeiten
zur Verfiigung: die Herztransplantation oder die Implantation eines VADs. Durch die
sinkenden Zahlen an moglichen Transplantationsorganen und das immer besser
werdende Outcome steigen die Zahlen der VAD-Implantationen deutlich an. Dies flhrt
ebenfalls dazu, dass immer mehr junge Menschen ein VAD erhalten. ,Jung’ wird in der
vorliegenden Arbeit nicht durch ein bestimmtes Alter definiert, sondern anhand von

ahnlichen Lebensphasen. Dafur bildet der Traditional Family Life Cycle den Kontext.

Ziel: Ziel der Forschungsarbeit ist es, den Alltag von jungen Menschen in einer
ahnlichen Lebenssituation nach der Implantation eines VADs zu erfassen und ein

tieferes Verstandnis zu schaffen.

Methodik: Es wurden sieben leitfadengestitzte Interviews mit jungen Menschen nach
einer VAD-Implantation durchgefihrt. Die Auswahl fand dabei anhand von Merkmalen
von Entwicklungsschritten des Traditional Family Life Cycle statt. Die Auswertung der
Daten erfolgte mittels offenen und axialen Kodierens der Grounded Theory
Methodologie nach Strauss und Corbin (1996).

Ergebnisse: Die Analyse des Datenmaterials zeigte, dass das Meistern des Alltags
einen prozesshaften Verlauf entspricht. Dieser Prozess unterteilt sich dabei in
,Akzeptanz und Verstandnis’, ,Selbst aktiv werden‘ und ,Neue Wege finden‘. Die jungen
Menschen mit VAD stehen nach einem akuten Ereignis und anschlielender VAD-
Implantation vor der Herausforderung, die neue Situation zu verstehen und zu
akzeptieren. Dies ist notwendig, um im Laufe der Zeit selbst aktiv zu werden und
selbststandig neue Wege zu finden. Diese Schritte werden vor allem dadurch
beeinflusst, dass das VAD die einzige Uberlebenschance der jungen Menschen darstellt
und ihnen ihr Leben zu kostbar ist um es nicht zu geniel3en. In allen Aussagen ist eine

gewisse Dankbarkeit, dass sie noch am Leben sind, merkbar.

Diskussion: Trotz der geringen Anzahl an wissenschaftlichen Arbeiten zu jungen
Menschen mit VAD zeigte sich, dass der Alltag beziehungsweise das Leben mit VAD in
einem Prozess oder Verlauf dargestellt werden kdnnen. Zum besseren Verstandnis und

Integration in die Praxis sind dennoch weitere Untersuchungen notwendig.

Schlisselworter: Kunstherz, VAD, junge Menschen, Traditional Family Life Cycle,
Alltag



Abstract

Background: Approximately 26 million people worldwide are thought to have heart
failure, and the numbers continue to rise. Mild to moderate forms of heart failure can be
treated with medications. For severe heart failure only two treatment options are currently
available: heart transplantation or the implantation of a VAD system. Due to the
decreasing numbers of possible transplant organs and the improving outcome, the
numbers of VAD implantations are increasing. This also leads to more and more young
people receiving a VAD. ‘Young' is not defined by a certain age. It's defined by the same

life stages. The Traditional Family Life Cycle provides the context for this.

Aim: The aim of the research is to capture the daily life of young people in a similar life
situation after the implantation of a ventricular assist device and to create a deeper

understanding.

Methods: Seven gualitative interviews were conducted with young people after VAD
implantation. The selection was based on characteristics of developmental stages of the
Traditional Family Life Cycle. The data were analyzed using open and axial coding of
the grounded theory methodology according to Strauss and Corbin (1996).

Results: The analysis of the data material showed that mastering everyday life
corresponds to a processual course. This process is divided into 'acceptance and
understanding’, 'becoming active oneself' and ‘'finding new ways'. Young people with a
VAD system face the challenge of understanding and accepting the new situation after
an acute event and VAD implantation. This is necessary in order to become active and
find new ways on their own over time. These steps are mainly influenced by the fact that
the VAD represents the young people's only chance of survival and that their life is too
precious for them not to enjoy it. A certain gratitude that they are still alive is noticeable

in all statements.

Discussion: Despite the small number of scientific papers on young people with VAD,
it was shown that everyday life or living with a ventricular assist device can be shown in
a process or progression. For a better understanding and integration into practice further

research is necessary.

Keywords: ventricular assist device, young people, traditional family life cycle, daily

living
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1 Einleitung

Herz-Kreislauf-Erkrankungen zahlen in Osterreich mit rund 39 Prozent aller
Verstorbenen zu den zwei haufigsten Todesursachen (Statistik Austria, 2021a).
Zusatzlich dazu stellten Erkrankungen des Kreislaufsystems 2020 in Osterreich die
haufigste Entlassungsdiagnose fur vollstationdre Aufenthalte dar. Dies heildt, dass
insgesamt 13 Prozent aller Spitalsaufenthalte in Osterreich durch Kreislauferkrankungen
bedingt waren (Statistik Austria, 2021b). Diese Zahlen sind vor allem auch deshalb zu
beachten, da in Osterreich die stationare Versorgung von Patient*innen mit Abstand die
bedeutendste Ausgabenkategorie im Gesundheitssystem darstellt. Das bedeutet
wiederum, dass 2019 40,5 Prozent aller laufenden Gesundheitsausgaben in Osterreich
fur die stationdre Gesundheitsversorgung ausgegeben wurden. Im Vergleich zum
Vorjahr sind diese 2019 sogar um fast drei Prozent angestiegen. Zusammenfassend
kann gesagt werden, dass rund fiinf Prozent der Gesundheitsausgaben in Osterreich
durch stationdre Spitalsaufenthalte durch Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems
beding sind (Statistik Austria, 2021c). Zu den Herz-Kreislauf-Erkrankungen z&hlt vor
allem auch die Herzinsuffizienz, welche weltweit in den letzten Jahren einen starken
Zuwachs verzeichnet. In den Industrienationen zahlt die Herzinsuffizienz mittlerweile zu

den haufigsten Einweisungsgriinden bei Menschen Uber 65 Jahren (Lemme, 2018).

Weltweit geht man davon aus, dass circa 26 Millionen Menschen an einer
Herzinsuffizienz leiden und die Zahlen von Tag zu Tag weiter ansteigen (Cebeci, Arikan,
Catal & Bayezid, 2021). In Europa werden Zahlen von bis zu zehn Millionen Menschen
mit einer Herzinsuffizienz angenommen (Hoppe et al., 2005). In Osterreich wurden in
den Jahren 2006 bis 2009 1.648 Patient*innen, welche sich in einer oder einem von 14
ausgewahlten Ambulanzen und Krankenhausern in Behandlung befanden, in einem
Register fur Herzinsuffizienz registriert. Davon wurden 72 Prozent in den vergangenen
zwoIf Monaten wegen einer kardialen Dekompensation stationar aufgenommen. Die
Patient*innen im Register waren mit einem durchschnittlichen Alter von 62 Jahren
auffallig jung (Pdlzl et al., 2010). Ein Bericht des Bundesministeriums flr Soziales,
Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz, der eine Vielzahl an erhobenen
Gesundheitsdaten vereint, zeigt auf, dass 2019 insgesamt 46.853 Menschen in
Osterreich die Diagnose beziehungsweise auch Nebendiagnose Herzinsuffizienz hatten.
Grund fur die doch sehr unterschiedlichen aber dennoch aussagekraftigen Daten ist,
dass es in Osterreich bisher keine Erhebung in Bezug auf Herz-Kreislauf-Erkrankung
beziehungsweise Herzinsuffizienz gab und somit keine konkreten Zahlen zu Verfiigung

stehen. Nichtsdestotrotz ist eine steigende Anzahl an Patient*innen mit einer Herz-



Kreislauf-Erkrankung beziehungsweise einer Herzinsuffizienz erkennbar (Griebler et al.,
2021).

Die Herzinsuffizienz ist die Folge einer oder mehrere Herzerkrankungen. Dies fiihrt dazu,
dass das Herz nicht mehr in der Lage ist das Gewebe mit ausreichend Blut und folglich
auch Sauerstoff zu versorgen. Ursache dafir ist meist eine mangelnde Pumpfunktion
des Herzens (Angermayr, Garrido & Busse, 2007). Klinisch zeigt sich die
Herzinsuffizienz in  Symptomen  wie  Luftnot, Erschopfung, Mudigkeit,
Rhythmusstérungen oder einer reduzierten korperlichen Belastung. In Laufe der letzten
Jahrzehnte wurden vermehrt Leitlinien zur Behandlung der Herzinsuffizienz entwickelt,
welche standig aktualisiert werden und an die Schwere der Herzinsuffizienz angepasst
sind. So spricht man zum Beispiel erst von einer fortgeschrittenen Herzinsuffizienz, wenn
die Patient*innen trotz einer ausgeschopften medikamentdsen Behandlung weiterhin
Symptome versplren und eine weitere Therapie bendtigen. Eine Herzinsuffizienz ist also
in vielen Fallen mit einer medikamentbsen Therapie zu behandeln, welche die
Symptome auch ganzlich oder bis zu einem gewissen Grad verhindern (Crespo-Leiro et
al., 2018).

Eine Einteilung der Herzinsuffizienz nach Schweregrade erméglicht es, die Prognosen
der Patient*innen besser abzuschéatzen und die Behandlung symptomgerecht wéhlen zu
konnen (Bundesarztekammer [BAK], Kassenarztliche Bundesvereinigung [KBV] &
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
[AWMF], 2019).

Die Einteilung der Herzinsuffizienz wird oft nach der gut etablierten New York Heart
Association (NYHA) Klassifikation vorgenommen, welche nach Leistungsfahigkeit der
Patient*innen vorgeht. Dabei werden vier Stadien unterschieden. Im ersten Stadium
verspuren die Patient*innen zum Beispiel Dyspnoe, sind aber unter Behandlung
symptomlos. Man spricht oft auch von einer asymptomatischen Herzinsuffizienz. In den
Stadien Zwei und Drei haben die Betroffenen weiterhin keine Symptome in Ruhe,
verspiren aber leichte bis hdhergradige Einschrankungen bei korperlicher Aktivitat. Zu
den Symptomen gehéren zum Beispiel Rhythmusstérungen, Luftnot oder Erschdpfung.
Im letzten und vierten Stadium kommt es zu Beschwerden bei allen kdrperlichen
Aktivitaten und in Ruhe und daraus folgend oft auch zur Bettlagerigkeit (Hoppe et al.,
2005; BAK, KBV & AWMF, 2019).

Die Erhebung des Herzinsuffizienzregisters in Osterreich zeigt in Bezug auf die
Einteilung nach der NYHA-Klassifikation, dass es keinen Zusammenhang von Alter und
Klassifikation gibt. Dies bedeutet, dass die Schwere der Erkrankung beziehungsweise
die Symptome und das daraus resultierende NYHA-Stadium nichts mit dem Alter zu tun



haben. Die Schwere der Herzinsuffizienz nimmt also nicht zwangslaufig mit dem Alter
der Betroffenen zu. Es konnte im Gegenteil dazu sogar festgestellt werden, dass auffallig
viele junge Patient*innen an einer fortgeschrittenen Herzinsuffizienz leiden. Mit ,jung’
werden dabei Menschen mit einem durchschnittlichen Alter von 62 Jahren angesehen.
Die Betroffenen kdnnen deshalb als besonders ,jung‘ angesehen werden, da weltweit
davon ausgegangen wird, dass ab einem Alter von 65 Jahren das Risiko fur eine Herz-
Kreislauf-Erkrankung steigt. Nur 20 Prozenz der erhobenen Teilnehmer*innen waren
dabei Uber 75 Jahre (Pdlzl et al., 2010). Allgemein geht man davon aus, dass bis zu
zehn Prozent aller Patient*innen mit Herzinsuffizienz auch an einer fortgeschrittenen

Herzinsuffizienz leiden (Crespo-Leiro et al., 2018).

Zusatzlich dazu ist zu sagen, dass Patienttinnen mit einer fortgeschrittenen
Herzinsuffizienz eine 1-Jahres Mortalitdt von bis zu 75 Prozent aufweisen und das 2-
Jahres Uberleben so gut wie nicht vorhanden ist. Dies bedeutet, dass statistisch
gesehen Menschen mit einer fortgeschrittenen Herzinsuffizienz eine Uberlebenschance
von zwei Jahren quasi nicht aufweisen und somit innerhalb dieser Zeit, nach

Diagnosestellung der Schwere der Herzinsuffizienz, versterben (Fang et al., 2015).

NYHA IV, also somit eine fortgeschrittene Herzinsuffizienz, zeigt eine eindeutige
Indikation zur Herztransplantation. Obwohl in Osterreich jahrlich rund 70
Herztransplantationen stattfinden und Osterreich somit weltweit unter den Top Funf der
Transplantationslander liegt, werden jahrlich mehr Patient*innen fur eine Transplantation
gelistet als Organe zur Verfiigung stehen (Bohdjalian et al., 2004; Gesundheit Osterreich
GmbH, 2017; Gesundheit Osterreich GmbH, 2018). Trotz voller Ausniitzung des
Spenderangebotes, wird die Versorgung mit Spenderherzen nie vollstandig den Bedarf
der Wartelisten decken koénnen. Aus diesem Grund braucht es immer wieder

Moglichkeiten zur Uberbriickung bis zur Transplantation (Bohdjalian et al., 2004)

Eine Moglichkeit dazu ist die Implantation eines VADs (Ventricular Assist Device). Nicht
nur in Osterreich, sondern auch weltweit, wurde in den letzten Jahren deshalb ein
Anstieg an VAD-Implantationen verzeichnet (Zimpfer et al., 2020). In Osterreich gibt es
dazu keine offiziellen Zahlen, die einen genauen Uberblick Uiber die Implantation von
VADs und der Entwicklung geben. Im Zeitraum Janner 2012 bis November 2015 wurden
beispielsweise 156 LVADs (Left Ventricular Assist Device) im Universitatsklinikum AKH
Wien implantiert (Schléglhofer et al., 2018). Im Gegensatz dazu gibt es Zahlen, dass im
Zeitraum von 1995 bis 2003 105 LVADs im Universitatsklinikum AKH Wien implantiert
wurden, von denen anschlie3end 42 Patient*innen erfolgreich eine Herztransplantation
erhalten haben. Allein diese Zahlen lassen bereits einen eindeutigen Aufwartstrend bei
den Implantationszahlen von Herzunterstiitzungssystemen erkennen (Bohdjalian et al.,

2004). Zahlen aus dem Nachbarland Deutschland zeigen zum Beispiel, dass
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deutschlandweit im Jahr 2020 827 ventrikulare Unterstlitzungssysteme implantiert
wurden (Deutsche Gesellschaft flr Thorax-, Herz- und Geféal3chirurgie, 2021). Bereits
2014 zeigte sich im 10-Jahres-Vergleich eine Steigerung um das Vierfache (Braunsdorf,
2017).

Aber nicht nur die Knappheit an Spenderorganen, sondern auch die steigenden
Uberlebenszahlen filhren zu einem Anstieg der Implantationszahlen. Obwohl die
Morbiditdat und Mortalitdt von Patientinnen mit LVADs weiterhin relativ hoch
eingeschatzt wird, fuhrt eine bessere Auswahl der Patient*innen und ein wirksameres
Patient*innenmanagement dennoch zu einem immer besserem Outcome (Sandner et
al., 2009). So zeigen Zahlen, dass die Uberlebensrate ein Jahr nach der
Herztransplantation ahnlich wie bei Patient*innen die ohne LVAD transplantiert wurden
ist (Bohdjalian et al., 2004). In den USA zeigen Zahlen, dass 78 Prozent aller LVAD-
Patient*innen mindestens ein Jahr Uberleben und fast 50 Prozent aller LVAD-
Patient*innen auch langer, sogar tber Jahre, mit dem Herzunterstitzungssystem leben
und somit eine deutliche Verlangerung des Lebens verzeichnen kénnen (Abshire et al.,
2016). Zuséatzlich dazu gibt es mittlerweile diverse medizinische Grinde, welche die
Implantation eines VADs notwendig machen, um den Patient*innen Uberhaupt die
Chance zur Listung fur eine Transplantation zu ermdglichen. So kann durch die
Implantation eines LVADs der pulmonale Hochdruck gesenkt werden und bessere
Voraussetzungen fir die Transplantation geschaffen werden. Darlber hinaus erhalten
die Betroffenen die Chance abzunehmen und so den erforderlichen BMI fiir eine Listung
zu erreichen oder auch die allgemeinen koérperlichen Bedingungen zu verbessern
(Zimpfer et al., 2020; Bohdjalian et al., 2004; Lemme, 2018). Aus diesem Grund stellen
VAD-Patient*innen eine immer gréRer werdende Patient*innengruppe in der
Herzchirurgie dar (Zimpfer et al., 2020; Abshire et al., 2016; Cebeci et al., 2020).



2 Hintergrund und Problemstellung

Als Kunstherz werden verschiedene Arten der mechanischen Kreislaufunterstiitzung
zusammengefasst. Dabei werden alle dieser Arten unter dem englischen Begriff
,Ventricular Assist Device’ (VAD), also ventrikuldre Unterstitzungssysteme,

zusammengefasst (Braunsdorf, 2017).

Nachdem 1953 die Herz-Lungenmaschine erfunden wurde und auch immer haufiger
zum Einsatz kam, wurde das Bedurfnis nach einer Losung fiir Patient*innen, die von
dieser nicht mehr wegkamen immer gréfZer. In den 1970er Jahren wurden daftr IABPs,
also intraaortale Ballonpumpen, eingesetzt und in den 1980er Jahren schlussendliche
den ersten Patient*innen erfolgreich VADs als Uberbriickung bis zur Transplantation
implantiert. Zu diesem Zeitpunkt waren die Systeme jedoch so aufgebaut, dass ein
stationarer Aufenthalt unumgéanglich war und die Patient*innen nicht nach Hause
entlassen werden konnten. Erst in den 1990er Jahre wurden die ersten VAD-Systeme
erprobt, die es zulieRen, die Patient*innen nach Hause zu entlassen und somit auch die
Lebensqualitat zu steigern (Boeken, Assmann, Born, Klotz & Schmid, 2017; Angermayr,
Garrido & Busse, 2007).

Ein ventrikulares Unterstltzungssystem kann, wie der Name schon sagt, in den linken,
rechten oder in beide Ventrikel implantiert werden. Beim ersteren Fall handelt es sich
um ein LVAD (Left Ventricular Assist Device), welches weltweit am haufigsten eingesetzt
wird. Zusatzlich dazu gibt es die Mdglichkeit eines RVAD (Right Ventrikular Assist
Device), eines BiVAD (Biventricular Assist Device) oder eines TAH (Total Artificial Heart)
(Mayo Clinic, 2020; Prinzing et al., 2016; Braunsdorf, 2017).

VADs ersetzten dabei nicht das komplette Herz, sondern unterstiitzen den Ventrikel,
also die Herzkammer, in seiner Funktion. Bestandteile eines VADs sind die Pumpe
selbst, eine Einfluss- und Ausflusskantile als Verbindung zwischen Pumpe und Herz
beziehungsweise Arterie, ein Kontrollgerat und eine Stromquelle. Dabei sind die Pumpe
selbst und das Kontrollgeréat mit einer sogenannten Driveline verbunden, welche durch
den Bauch der Patient*innen ausgeleitet wird. Das Kontrollgerat und die Stromquelle,
also die dazugehorigen Batterien, missen von den Patient*innen stets am Koérper
getragen werden. Die elektrische Versorgung des VADs kann zusatzlich dazu durch eine
Kabelverbindung zu einer Landstromquelle, also einer Steckdose im Haus, ersetzt
werden (Braunsdorf, 2017; Prinzing et al., 2016; Wiedemann et al., 2014).

Wie bereits beschrieben handelt es sich bei einem VAD um eine Pumpe. Bei einem
LVAD, ist diese Pumpe zum Beispiel am linken Ventrikel befestigt und leitet das mit
Sauerstoff angereicherte Blut durch die Pumpe und danach direkt in die Aorta. Ein LVAD

hilft also dem Herzen das Blut in die Aorta zu pumpen und somit die Organe
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beziehungsweise den restlichen Korper mit Sauerstoff zu versorgen. Die folgende
Darstellung zeigt die Pumpe selbst, wie sie im Korper am Herzen befestigt sein kann,
die Driveline, das Steuergerét und die dazugehorigen Akkus (Boeken, 2017; Prinzing et
al., 2016).

v )
W :

Abbildung 1: HeartMate 3 LVAD (Abbott, 2021)

Zusatzlich zu den verschiedenen Systemen kénnen auch unterschiedliche Ziele der
Implantation eines VAD unterteilt werden. Die weltweit haufigste Therapieoption ist dabei
,Bridge to transplantation‘ (BTT), womit die Zeit bis zur Transplantation tberbriickt wird
und auch die eigentliche Idee bei der Entwicklung der VAD-Systeme war. Dabei kann es
sich zu Beginn jedoch auch um ,Bridge to candidacy‘ (BTC) handeln, wo VAD-Systeme
meist in Akutsituationen implantiert werden und die Betroffenen aus bestimmten
Grinden vorerst nicht fir eine Herztransplantation in Frage kommen. Die Patient*innen
haben so zum Beispiel wie bereits im vorherigen Kapitel beschrieben die Méglichkeit
Gewicht zu verlieren oder, dass der pulmonale Hochdruck gesenkt wird und sie so nach
einiger Zeit als Transplantationkandidat*innen in Frage kommen und auf die
Transplantationsliste gesetzt werden kénnen. Zusatzlich dazu werden VAD-Systeme
auch als ,Bridge to recovery’ (BTR) eingesetzt, wo es das Ziel ist, dass sich der
Herzmuskel erholt und nach einer Explantation des Systems wieder die volle Leistung
tbernehmen kann. In der Realitédt kommt es jedoch nur in seltenen Féllen dazu und die
Patient*innen werden nach einiger Zeit als Transplantationskandidat*innen gelistet. Eine

weitere Behandlungsmdglich von VAD-Systemen sind Patient*innen, welche aufgrund
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von eindeutigen Kriterien nicht fiir eine Herztransplantation in Frage kommen. Als
sogenannte ,Destination therapy‘ (DT) kdnnen die Symptome der Herzinsuffizienz
gelindert und somit die Lebensqualitat der Patient*innen gesteigert werden (Adams &
Wrightson, 2018; Lemme, 2018; Braunsdorf, 2017; Prinzing et al., 2016).

Aufgrund der immer weiter entwickelten Systeme ist es in Europa, aber auch in
Osterreich, mittlerweile Standard, dass die Patient*innen nach einer VAD-Implantation
nach Hause entlassen werden. Nach dem mit der Implantation verbundenen
Krankenhausaufenthalt verbringen die Patienttinnen einige Wochen in einer
Rehabilitationsklinik. Dort wird besonders auf die Einschulung und den Umgang mit dem
VAD ein Fokus gelegt. Nach der Entlassung nach Hause missen die Patient*innen im
Idealfall alle paar Monate zu regelmafligen ambulanten Kontrollterminen im VAD-
Zentrum erscheinen. Aus diesem Grund ist es von Relevanz, den Alltag und die damit
einhergehenden Herausforderungen der Patient*innen aufzuzeigen. Die Patient*innen
leben im Gegensatz zu der Anfangszeit mittlerweile Jahre bis sogar Jahrzehnte am VAD
und werden deshalb ebenfalls als Langzeitpatient*innen angesehen (Zimper et al., 2020;

Bunzel, Laederach-Hofmann, Wieselthaler, Roethy & Wolner, 2007).

2.1 Ein Leben mit VAD

Obwohl urspringlich als BTT und somit flr eine Uberschaubare Zeit gedacht, entwickeln
sich VADs immer mehr zu Langzeittherapie, besonders durch die Entwicklung hin zur
DT. So zeigt eine Langzeituntersuchung von LVAD-Patient*innen, dass die
Patient*innen durchschnittlich eine Zeit von 2,5 Jahren am VAD leben. 14 Prozent der
Teilnehmer*innen lebten sogar langer als funf Jahre am Device. Die langste Zeitam VAD
betrug dabei 3.396 Tage, also fast neuneinhalb Jahre, wobei nicht alle der
eingeschlossenen Patient*innen schon eine Herztransplantation hatten und somit noch
mit VAD lebten oder leben (Zimpfer et al., 2020).

Aufgrund der steigenden Zahlen an VAD-Implantationen nehmen auch die Publikationen
in diesem Bereich zu. Dabei wurde die Aufmerksamkeit lange Zeit auf quantitative Daten
rund um die verschiedenen Gerdte und Behandlungsmethoden gelegt, um die
Entwicklung und Evaluation dieser voranzutreiben. Da hierbei auch immer wieder
deutlich wurde, dass die Patient*innen Uber einen zunehmend langeren Zeitraum damit
leben, wurde vermehrt ein Augenmerk auf das Leben damit gelegt. In den letzten Jahren
nehmen deshalb vor allem Untersuchungen zur Lebensqualitéat von VAD-Patient*innen
zu (Levelink et al., 2020). Diese Forschungsergebnisse weisen vermehrt darauf hin, dass
besonders durch die Reduktion der belastenden Symptome der Herzinsuffizienz die

Lebensqualitat der Patient*innen nach der VAD-Implantation wieder zunimmt. Es konnte
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zudem eine hohere korperliche Belastung festgestellt werden (Adams & Wrightson,
2018). Zusammen mit den steigenden Uberlebensraten bilden diese Zahlen ein sehr
positives Bild Uber das Leben mit einem VAD ab (Zimpfer et al., 2020, Sandner et al.,
2009).

Lebensqualitat bedeutet jedoch nicht fir jeden Menschen das Gleiche und eine
standardisierte Erhebung sollte deshalb auch immer kritisch hinterfragt werden.
Zusatzlich dazu kann es besonders fiir junge Patient*innen, viel wichtiger sein noch viele
Lebensjahre vor sich zu haben, als eine kurze Zeit am VAD mit besonders viel
Lebensqualitat zu fullen (Adams & Wrightson, 2018; Standing et al., 2017).

Patient*innen mit Herzinsuffizienz erleben wie bereits beschrieben besonders im
fortgeschrittenen Stadium starke korperliche Symptome, welche zunehmend auch zu
einer Immobilitat der Betroffenen fiihren. Durch die Implantation und die verbesserte
Herzleistung erlangen die Menschen mit VAD nach einer entsprechenden
Rehabilitationszeit eine gesteigerte korperliche Leistungsfahigkeit. Dies ist einer der
Grunde fur die stetig zunehmende Lebensqualitat der Patient*innen. Oft wird besonders
in der Anfangsphase nach der VAD-Implantation von einer ,Enttduschung’ gesprochen,
da sich die Situation nach der Herzoperation fur kurze Zeit oft sogar noch schlechter
zeigt als davor. Im Laufe der Zeit kdbnnen aber alle Patient*innen mit VAD von einer
besseren Lebensqualitat als vor der Operation sprechen (Allen et al., 2010; Kato et al.,
2015).

Neben der stetig besser werdenden Lebensqualitat stehen bei den Patient*innen mit
VAD aber auch Themen wie korperlich Einschrankungen, Angst vor Komplikationen,
Probleme im Alltag und bei der Anpassung ans ,neue‘ Leben sowie Schwierigkeiten beim
Erlenen des Umgangs mit dem Device im Vordergrund. Zudem erleben VAD-
Patient*innen immer wieder den Verlust der Unabh&ngigkeit, das Gefuhl die Kontrolle
tiber ihr Leben zu verlieren, psychologischen Stress, Angst, Unsicherheit, Uberforderung
und vor allem eine Veranderung ihrer eigenen Rolle (Adams & Wrightson, 2018;
Braunsdorf, 2017).

Vor allem das Device selbst, also der Umgang mit dem VAD, der Verbandswechsel der
Einstichstelle der Driveline, mogliche Alarme und Komplikationen rufen in den
Betroffenen immer wieder Geflihle wie Angst und Unsicherheit hervor. Der technische
Umgang mit dem Device spielt dabei oft eine grof3e Rolle. Da die Patient*innen jedoch
immer langer am Device leben zeigt sich, dass diese mit der Zeit an Sicherheit gewinnen
und vor allem die Angehorigen dabei eine groRe Ressource darstellen (Overgaard,
Grufstedt Kjeldgaard & Egerod, 2012).



Was sich im Laufe der Zeit jedoch nicht @ndert ist, dass die Patient*innen das VAD
standig mit sich tragen mussen beziehungsweise dieses durch die Driveline mit ihrem
Korper verbunden ist. Ein VAD selbst, also das Steuergeréat, wiegt beispielsweise 450-
700g. Hinzu kommen jedoch noch, je nach VAD-Modell, mindestens zwei Batterien die
stéandig damit verbunden sind, um die Stromversorgung aufrecht zu erhalten. Zuséatzlich
dazu werden meist noch Zusatzbatterien mit sich getragen, um langere Wege ohne
gesicherte Stromquelle hinter sich bringen zu kénnen. Eine Batterieladung halt je nach
Modell und Alter der Batterie zwischen vier und zehn Stunden. All diese Sachen missen
die Patient*innen auf3erhalb ihrer eigenen vier Wande in einer Tasche oder einem
Rucksack mit sich und teilweise nah am Koper tragen. Allein dies stellt fir die
Patient*innen oft eine korperliche als auch emotionale Belastung dar. Besonders in der
Anfangsphase erfordert das Verlassen des Zuhauses eine gewisse Planung und
Voraussicht (Overgaard et al., 2012, Braunsdorf, 2017; Wiedemann et al., 2014).

Angehdrige stellen im Leben mit VAD eine ganz besondere Rolle dar. Oft werden von
den Angehorigen, vor allem von den (Ehe-)Partner, wichtige Aufgaben tbernommen.
Insbesondere der Verbandswechsel der Driveline-Einstichstelle wird von den
Angehdrigen Gbernommen, da die Stelle am Bauch fir die Betroffenen nicht sehr gut
einsehbar ist. Zudem werden die Patient*innen nicht selten von den Angehdrigen
ebenfalls zu Ambulanz- oder allgemein Krankenhausbesuchen begleitet. Was zusatzlich
nicht unterschétzt werden sollte ist, dass sich nicht nur die Menschen mit VAD standig
Gedanken uber technische Komplikationen machen oder was bei einem Ausflug
mitgenommen werden muss, sondern die Angehorigen diese Sorgen und Angste
ebenso haben. So konnten Bunzel, Laederach-Hofmann, Wieselthaler, Roethy & Drees
(2005) bei Patient*innen mit VAD und deren Ehepartner feststellen, dass keiner der
Patient*innen selbst Kriterien einer posttraumatischen Belastungsstorung aufwies,
jedoch 25 Prozent der Ehepartner Kriterien dafiir zeigten. Bei den Partnern handelte es
sich dabei ausschlieBlich um Frauen. Es zeigte sich au3erdem deutlich, dass sich die
Partner vermehrt Gedanken Uber ein Versagen des Devices, im Gegensatz zu den

Betroffenen selbst, machten (Bunzel et al., 2005).

Neben den engsten Angehdrigen spielt auch das soziale Umfeld eine wichtige Rolle.
VAD-Patient*innen berichten immer wieder davon, dass es besonders zu Beginn
schwierig war ihre Situation unter Freunden und Bekannten zu ,erklaren‘. Es wurde
versucht durch weite Kleidung nicht sofort die Aufmerksamkeit auf das Device zu richten.
Auch die Fragen danach, warum man nicht mehr arbeiten gehen kdnne, hauften sich
und stellten eine Belastung fir die Betroffenen dar. Mit der Zeit versuchten die
Betroffenen neue Werte zu verinnerlichen und auch die sozialen Kontakte an das neue

Leben mit VAD anzupassen (Braunsdorf, 2017).



Die Behandlungsform, also sozusagen das Ziel des VADs, zeigt in der Literatur einen
Einfluss auf das Leben der Patient*innen. Hierbei konzentrieren sich die
Untersuchungen vor allem auf Patient*innen mit einem VAD als ,Destination therapy’, da
diese Gruppe besonders in den letzten Jahren stark zugenommen hat. Mit der DT-
Indikation kann davon ausgegangen werden, dass die Patient*innen langere Zeit am
VAD sein werden und somit auch ihren Alltag damit gestalten. Zusatzlich dazu gibt es
fir die Betroffenen den ,Ausweg’ der Transplantation nicht, welcher fir BT-
Kandidat*innen trotzdem immer eine gewisse Hoffnung darstellt (Lemme, 2018;
Ottenberg et al., 2014). Hierbei wird auf die Entscheidungsfindung, Palliative Care und
das Sterben mit VAD ein spezieller Fokus gelegt. Dabei finden besonders im
angloamerikanischen Raum bereits Konzepte der interdisziplindren Versorgung
Anwendung um den Bedurfnissen der VAD-Patient*innen gerecht werden zu kénnen.
Da bei dieser Gruppe der Patient*innen mit VAD im Vordergrund steht, die
Lebensqualitéat zu verbessern beziehungsweise den Patient*innen durch das Device
mehr Zeit zu verschaffen, sehen sich die Betroffenen und Familien vor anderen
Herausforderungen als Patienttinnen mit der Chance auf eine Transplantation
(Friedmann, 2020; Ottenberg et al., 2014).

Standing et al. (2017) zeigen hierzu, dass sich VAD-Patient*innen als ,Bridge to
Transplantation® im Vergleich anderen Herausforderungen und Problemen stellen
mussen. Die Patient*innen beschreiben, dass sie sich ,in der Schwebe befinden‘ und die
Autor*innen vergleichen diese Erfahrung mit dem Erleben von onkologischen
Patient*innen nach einer erfolgreichen Krebstherapie. Nach einem akuten Ereignis
sehen die Patient*innen das Device als ihre letzte Chance an und sind dieser Chance
gegeniber dankbar. Viele Betroffene haben jedoch das Gefiihl einen ,unnétigen Umweg’
mit dem VAD zu gehen, da die Transplantation trotzdem stattfinden wird. Die
Patient*innen stehen dem Device im Grof3en und Ganzen mit einem anderen Gefuhl
gegenuber als Patient*innen mit einem VAD als DT (Standing et al., 2017; Ottenberg et
al., 2014).

Zusatzlich dazu betont Lemme (2018) in ihrer Untersuchung von VAD-Patient*innen als
chronische Patient*innen im Verlauf des Trajekiskonzept, dass Betroffene mit
chronischer Herzinsuffizienz nicht mit Betroffenen nach einem akuten Ereignis, welches
zur Herzinsuffizienz fihrte, verglichen werden kodnnen. Patient*innen mit akuter
Herzinsuffizienz und der Notwendigkeit zur VAD-Implantation haben oft selbst nicht die
Chance eine Entscheidung zu treffen und sich mit der Thematik zu befassen. Angehorige
tbernehmen zum Teil diese Entscheidung und sehen sich damit als tiberfordert (Lemme,
2018).
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Dennoch gibt es bisher keine Daten, die Patientinnen mit den unterschiedlichen
Behandlungszielen, also BTT, BTC und DT, miteinander vergleichen und Unterschiede
oder Gemeinsamkeiten aufzeigen. Die bisherigen Arbeiten konzentrieren sich oft auf
eine Gruppe von VAD-Patient*innen oder vergleichen diese nicht miteinander. Ein Grund
daflr ist, dass zum Beispiel in Landern wie Grof3britannien LVAD-Implantationen
ausschlieBlich als BTT vorgenommen werden beziehungsweise zugelassen sind und
somit nur einseitige Daten zur Verfligung stehen (Ottenberg et al., 2014; Standing et al.,
2017).

Dadurch, dass sich die Zeit am VAD in den letzten Jahren zunehmend verlangert und
es nicht nur als ,kurze’ Uberbriickung bis zur Transplantation dient, kehren die
Patient*innen allgemein mehr in ihren Alltag zuriick. Die VAD-Patient*innen haben dabei
regelmaRige Kontrolltermine und Untersuchungen wahrzunehmen, kénnen sonst aber
ins Berufsleben zurlickkehren und auch Reisen unternehmen. Studien zeigen jedoch,
dass nur sehr wenige VAD-Patient*innen wirklich in das Berufsleben zuriickkehren und

ihren Alltag wie oben beschrieben oder wie ,davor' gestalten (Abshire et al., 2016).

Die ,Ruckkehr’ in den Alltag bedeutet auch die Ruckkehr in das Familienleben.
Besonders am Anfang sind die Patient*innen sehr stark von der Familie und den engsten
Bezugspersonen abhéngig und benétigen im Alltag Hilfe und Unterstitzung. Mit der Zeit
entwickeln die Betroffenen aber immer mehr Sicherheit und Selbststandigkeit und

versuchen diese ,Abhangigkeit’ auf ein Minimum zu reduzieren (Abshire et al., 2016).

Besonders in den Beziehungen zu den (Ehe-)Partner sind durch die Implantation, durch
den Krankenhausaufenthalt aber auch durch das Tragen des VADs selbst
Veranderungen merkbar. Dabei wird vor allem auf die Themen Intimitat und Sexualitat
ein Augenmerk gelegt. Es ist bekannt, dass durch das Tragen des VADs und den mit
der Operation verbunden Narben die Patient*innen ein ganz neues Korperbild
entwickeln und besonders in den ersten Wochen nach der Implantation dadurch eine
wesentliche Belastung verspiren. Dies fuhrt wiederum dazu, dass sich Patient*innen
nicht gerne nackt oder leicht bekleidet zeigen und eher zu weiter und lockerer Kleidung
greifen. Gemeinsam mit der Tatsache, dass das VAD ,standig da ist' geben ein Grof3teil
der VAD-Patient*innen an, dass Themen wie sexuelle Intimitét nach der Implantation
einfach nie zum Thema gemacht wurden. Im Rahmen einer Untersuchung von Merle et
al. (2015) gaben nur 19 Prozent der befragten LVAD-Patient*innen an, dass sie sich
Gedanken Uber ihre sexuellen Aktivitditen machen und nur eine Person hat mit dem

behandelnden Team dariiber gesprochen (Abshire et al., 2016; Merle et al., 2015).

Nichts desto trotz berichten VAD-Patient*innen davon, dass sie sich besonders nach
langerer Zeit am VAD, an das Leben mit dem Device adaptieren und gemeinsam mit
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den Partner*innen einen Weg der sexuellen Intimitat gefunden haben. Ein Grund dafir
ist unter anderem, dass die Patient*innen mit der Zeit an Sicherheit gewinnen. Es stellt
sich eine neue Normalitat ein (Abshire etal., 2016). Dennoch bleiben bei den Betroffenen
oft Zweifel. Besonders die Angst, die Partner*innen enttduschen zu koénnen, ist oft

starker als ihr eigenes sexuelles Verlangen (Merle et al., 2015).

2.2 Leben im Kontext des Traditional Family Life Cycle

Aufgrund der unterschiedlichen Ziele der VAD-Implantation ist besonders beim Alter der
Betroffenen eine weite Spannbreite merkbar. So werden zum Beispiel bei Kindern und
Jugendlichen bereits VADs implantiert um eine Entlassung nach Hause ermdglichen zu
kénnen (Schldglhofer et al., 2018). Wie bereits erwdhnt sind auch besonders héufig
junge Patient*innen von einer Herzinsuffizienz betroffen. Da es sich bei jungen
Patient*innen in den meisten Fallen um akute Ereignisse handelt ist eine VAD-
Implantation oft die einzige Moglichkeit die Betroffenen zu stabilisieren und fur eine
spatere Herztransplantation zu listen. Aus diesem Grund handelt es sich bei BTT-

Patient*innen immer haufiger um auffallig junge Patient*innen (Abshire et al., 2016).

Overgaard, Grufstedt Kjeldgaard & Egerod (2012) fokussierten sich in ihrer Arbeit auf
das Krankheitserleben von BTT-Patienttinnen und unterteilten diese dafir in
verschiedene Altersgruppen, basierend auf Entwicklungsschritten beziehungsweise
Aufgaben die im Laufe eines Lebens gemeistert werden. Dabei wurde deutlich, dass die
verschiedenen Altersgruppen zwar Gemeinsamkeiten aufweisen, die Patient*innen sich
jedoch in ihrem alltdglichen Leben mit anderen Herausforderungen und Problemen
konfrontiert sehen. Einer der Grinde dafir ist, dass Menschen im Laufe ihres Lebens
allgemein einen anderen Schwerpunkt haben und sich somit vor unterschiedlichen
Herausforderungen sehen. Vor allem jlingere Patient*innen haderten zunachst mit ihrer
Situation. Sehr oft mussten sie sich gemeinsam mit ihren Angehdérigen durch ein akutes
Ereignis der Tatsache einer VAD-Implantation stellen. Nicht selten wird die
Entscheidung zum VAD ganz von den Angehdrigen beziehungsweise vom
behandelnden Team an Arzten und Arztinnen beziehungsweise Chirurg*innen getroffen.
Die Betroffenen stehen sozusagen vor vollendeten Tatsachen (Overgaard et al., 2012;
Abshire et al., 2016).

Unter jungen Erwachsenen mit VAD spielt die Familie beziehungsweise die Angehdrigen
eine grol3e Rolle, da sie sehr auf die Unterstitzung dieser setzen. Unter Familie werden
dabei einerseits die (Ehe-)Partner*innen als auch die Eltern verstanden. Hinzu kommt,
dass junge Menschen mit VAD vermehrt betonen, dass sie Uber ihre Situation reden

mussen und sich deshalb ein eigenes Netzwerk aufbauen. Dieses ,Netzwerk‘ besteht
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aus Familienmitgliedern, den (Ehe-)Partner*innen oder engen Bezugspersonen. Der
Kontakt zu anderen VAD-Patient*innen und der Austausch mit diesen stellt sich
zusatzlich als wichtige Ressource dar (Overgaard et al., 2012; Standing, Exley,
MacGowan & Rapley, 2018).

Daruiber hinaus nehmen besonders junge Menschen mit VAD Hilfe von professionellen
Stelle an. Eine psychologische Unterstlitzung scheint fiir diese Gruppe keine Seltenheit
und wird als wichtige Ressource im Anpassungsprozess im Leben mit VAD angesehen
(Overgaard et al., 2012).

Zusatzlich dazu aufRern jingere Patient*innen beziehungsweise Patient*innen mit einem
VAD als ,Bridge to transplant-Therapie, dass sie, wie bereits erwahnt, die Zeit bis zur
Transplantation oft als Belastung betrachten. Viele der Patient*innen beschreiben die
Zeit mit VAD als eine ,Zeit des Wartens'. Sie fuhlen sich standig im ,Standby*‘ und hoffen
jeden Tag darauf den erldsenden Anruf zu erhalten, dass ein passendes Organ fir sie
zur Verfugung steht. Sie versuchen sich der Situation anzupassen und neue Wege zu
finden um mit dem VAD zurechtzukommen. Dennoch steht immer die ,Erlésung‘ durch
eine Transplantation im Vordergrund. Junge VAD-Patient*innen erzahlen davon, dass
das Bewusstsein Gber Leben und Tod eine der groRten Herausforderungen in dieser Zeit

war (Overgaard et al., 2012).

Betrachtet man den Hintergrund dieser Studie und die Einteilung der Teilnehmer*innen
in die verschiedenen Altersgruppen treten vor allem die Begriffe life span’, \life cycle’
und ,development tasks® in den Vordergrund. Jeder Mensch ist im Laufe seines Lebens
mit Aufgaben, Herausforderungen und Entwicklungsschritten konfrontiert. Beispiele
dafur sind der Auszug aus dem Elternhaus, eine Partnerschaft, Hochzeit oder auch die
Familiengrindung. Ursprung findet dies in den allseits bekannten Entwicklungstheorien
von Erikson oder Piaget und wurde stets angepasst und weiterentwickelt. Duval & Miller
(1985) haben diese Prinzipien auf die Entwicklung von Familien als Einheit angewandt
und Entwicklungsschritte einer traditionellen Familie zusammengefasst. Die dabei
beschriebenen Aufgaben stellen einerseits ,Aufgaben‘ im Sinne des Wortes dar, aber
vor allem auch Ziele die im Leben jeder Familie bestehen. Die folgende Abbildung fasst

diese ,Development Tasks' zusammen (Kaakinen, Coehlo, Steele & Robinson, 2018).
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Table 2-5 Traditional Family Life as and Developmental Tasks

Stages of Family Life Cycle Family Developmental Tasks

Married couple Establishing relationship as a married couple

Blending of individual needs; developing conflict-and-resolution approaches,
communication pattems, and intimacy patterns.

Childbearing families with infants Adjusting to pregnancy and then infant
Adjusting to new roles as mother and father
Maintaining couple bond and intimacy.
Families with preschool children Understanding normal growth and development
If more than one child in family, adjusting to different temperaments and styles of children
Coping with energy depletion
Maintaining couple bond and intimacy
Families with school-age children Working out authority and socialization roles with school
Supporting child in outside interests and needs.
Determining discplinary actions and family rules and roles.
Families with adolescents Allowing adolescents to establish their own identities but still be part of the family.
Thinking about the future, education, jobs, and working
Increasing roles of adolescents in family, cooking, repairs, and power base
Families with young adults: launching  After member moves out, reallocating roles, space, power, and communication
Maintaining supportive home base.
Maintaining parental couple intimacy and relationship
Middle-aged parents Refocusing on marnage relationship
Ensuring security after retirement
Maintaining kinship ties

Aging families Adjusting to retirement, grandparent roles, death of spouse, and living alone

Abbildung 2: Traditional Family Life Cycle Stages and Developmental Tasks (Kaakinen et al.,
2018)

Kaakinen et al. (2018) beschreiben in Anlehnung an das Modell von Duval & Miller
(1985) Entwicklungsaufgaben die jeder Mensch im Rahmen des Traditional Family Life
Cycle bewadltigen muss. Wie der Name schon sagt, handelt es sich dabei um das
traditionelle Familienbild von heterosexuellen, verheirateten Paaren mit Kindern. Den
Beginn des Zyklus stellen verheiratete Paare dar, die sich als ersten Schritt in ihrer
Beziehung als Eheleute festigen mussen. Dabei vermischen sich die individuellen
Bedurfnisse der Partner, sie entwickeln gemeinsame Konflikt- und Lésungsanséatze,
Kommunikationsmuster sowie Intimitat. Darauffolgend tritt die Phase der ,gebarfahigen’
Familien und Familien mit Kleinkindern. Hier steht vor allem die Anpassung der bereits
gefestigten Beziehung an die Herausforderungen der Schwangerschaft und des Lebens
mit Kleinkind. Die Ehepartner missen sich ihrer gemeinsamen neuen Rolle als Eltern,
aber auch als Mutter und Vater anpassen und diese fiir sich definieren. Zusatzlich dazu
gilt es, die Paarbindung und Intimitat als Liebespaar, neben der Rolle als Eltern, aufrecht
zu erhalten. Darauf folgen Familien mit Kleinkindern, die sich vor allem mit dem
Heranwachsen der Kinder, deren Personlichkeiten und Entwicklungen beschaftigen und
sich zeitgleich versuchen nicht als Paar zu verlieren. Familien mit Schulkindern stehen

vor der Herausforderung ihre Kinder in Bezug auf Sozialisation und dem Umgang mit
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Autoritaten in der Schule zu unterstiitzen, sowie die Interessen und Kontakte aufRerhalb
der Schule und Familie zu fordern. Zeitgleich entstehen in den Familien oft Regeln und
Konsequenzen falls diese nicht eingehalten werden. In der nachsten Phase ist es die
Aufgabe der Eltern beziehungsweise der Familie den jugendlichen Kindern zu
ermdglichen, ihre eigene Identitat zu entwickeln und trotzdem das Gefiihl zu vermitteln,
stets Teil der Familie zu sein. Themen wie Zukunftsplane, Ausbildung, Job und Arbeit
werden prasent. Den Kindern werden Tatigkeiten wie Kochen, Haushalt oder
handwerkliche Tatigkeiten beigebracht. Familien mit erwachsenen Kindern stehen vor
der Herausforderung, dass die Kinder ausziehen und sich ihr eigenes Leben aufbauen.
Die Eltern und das Elternhaus bleiben jedoch stets eine unterstiitzende Basis. Zu dieser
Zeit steht bei den Eltern wieder Intimitat und ihre Beziehung im Vordergrund. Paare im
mittleren Alter fokussieren sich wieder vermehrt auf ihre Ehe. Sie machen Plane fur ihre
Pensionierung und schaffen sich ausreichende Sicherheiten. Familien beziehungsweise
Ehepaare im hoheren Alter stehen vor der Herausforderung sich an die Gegebenheiten
der Pension zu adaptieren, sowie ihrer neuen Rolle als GroRReltern. Themen wie Tod und
Alleine-sein werden prasenter (Kaakinen et al., 2018; Harmon Hanson, Gedaly-Duff &
Kaakinen, 2005).

Es ist jedoch keine Neuigkeit, wenn man davon spricht, dass dieses Familienbild schon
lange nicht mehr der Realitéat entspricht. Einerseits durch den gesellschaftlichen Wandel,
aber auch durch die Zunahme an Scheidungen, kommt es zu einer Vielzahl an
unterschiedlichen und individuellen Familienmodellen. Familie ist zudem das, was jeder
fur sich selbst als Familie definiert. Dabei handelt es sich nicht unbedingt um die
biologische Familie. Aus diesem Grund liegt ein Grundsatz der familienorientierten
Pflege darin, herauszufinden was die Patient*innen beziehungsweise Betroffenen selbst

als ihre Familie und Angehdrigen definieren (Kaakinen et al., 2018; Furstenberg, 2010).

Aufgrund dieses Wandels haben McGoldrick, Garcia Preto & Carter (2015) bewusst die
Perspektive von geschiedenen Ehepaaren beziehungsweise Familien aufgenommen
und eigene Entwicklungsphasen definiert. Diese werden in der folgenden Abbildung
dargestellt (Kaakinen et al., 2018).
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Table 2-6  Family Life Cycle for Divorcing Families

Emotional Process of Transition:

Phase Prerequisite Attitude Developmental Issues
Divorce
The decision to divorce  Acceptance of inability to resolve marital tensions ~ Acceptance of one's own part in the failure of
sufficiently to continue relationship. the marriage.
Planning the breakup of  Supporting viable arrangements for all parts of the a. Working cooperatively on problems of
the system system. custody, visitation, and finances.
b. Dealing with extended family about the
divorce.
Separation a. Willingness to continue cooperative coparental  a. Mourning loss of intact family.
relationship and joint financial support of children. b. Restructuring marital and parent-child relationships

b. Work on resolution of attachment to spouse. and finances; adaptation to living apart.

¢. Realignment of relationships with extended
family; staying connected with spouse’s
extended family.

The divorce More work on emotional divorce: overcoming
hurt, anger, and guilt, among other emotions.

o

Mourning loss of intact family,

o

Retrieval of hopes, dreams, and expectations
from the marriage.

c. Staying connected with extended families.

Postdivorce Family

Single parent (custodial ~ Willingness to maintain financial responsibilities,  a. Making flexible visitation arrangements with

household or primary continue parental contact with ex-spouse, and ex-spouse and family.

residence) support contact of children with ex-spouse and
his or her family.

o

Rebuilding own financial resources.

c. Rebuilding own social network.

Single parent Willingness to maintain financial responsibilities . Finding ways to continue effective parenting.
(noncustodial) and parental contact with ex-spouse, and to

support custodial parent's relationship with children.

o o

Maintaining financial responsibilities to ex-
spouse and children.

c. Rebuilding own social network.

Abbildung 3: Family Life Cycle for Divorcing Families (Kaakinen et al., 2018 in Anlehnung an
McGoldrick et al., 2015)

Die Abbildung lasst erkennen, dass bei Scheidungen beziehungsweise Trennungen
nochmals andere Aufgaben und Entwicklungsschritte auf die Familien und
alleinerziehenden Elternteile zukommen. So stehen hier sehr oft finanzielle und
versorgungstechnische Fragen im Vordergrund. Eine Neugestaltung von Beziehungen,
Tagesablaufen, sozialen Bindungen und dem Bild einer Familie beziehungsweise Eltern-

Kind-Beziehung gilt es zu bewaltigen (Kaakinen et al., 2018).

Aber nicht nur geschiedene Paare oder alleinerziehende Eltern sehen sich vor anderen
Herausforderungen als ,traditionelle* Familien, sondern zum Beispiel auch Paare, welche
sich der LGQBT-Community zugehorig fihlen. So kdnnen diese in die Anfangsphase
des Traditional Family Life Cycle eingeordnet werden und sehen sich den gleichen
Herausforderungen gegentber als heterosexuelle Paare. Sobald die Thematik des
Kinderwunsches aufkommt, missen homosexuelle Paare viel mehr Entscheidungen
treffen, im Voraus planen und vor allem nach individuellen Mdglichkeiten suchen. Dieser
Aspekt sollte im Zusammenhang mit dem Family Life Cycle ebenfalls nicht auer Acht

gelassen werden (Kaakinen et al., 2018).
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Zusatzlich zu den unterschiedlichen Familienmodellen I&sst sich in den letzten Jahren
ein starker Wandel in Bezug auf das Alter erkennen. So waren frisch verheiratete Paare
in den Ursprungszeiten des Traditional Family Life Cycle in den meisten Féllen jinger
als 30 Jahre. Diese Vorstellungen einer Familie passen nicht mehr mit der Entwicklung
unserer Gesellschaft zusammen. So wird immer mehr Augenmerk auf Karriere und
Finanzen gelegt. Besonders die jingeren Generationen legen wieder vermehrt Wert auf
Sicherheit. Dies fuhrt dazu, dass Themen wie Heiraten und Familiengriindung oft in den
Hintergrund geraten und erst zu einem spateren Zeitpunkt im Leben relevant werden. In
Bezug auf den Traditional Family Life Cycle bedeutet dies, dass die verschiedenen
Stadien nicht auf eine bestimmte Altersgruppe zugeordnet werden kénnen. Sowohl
Paare mit Anfang Zwanzig als auch Ende Drei3ig kénnen sich in der Phase des
verheiratet Paares befinden und sich diesen Herausforderungen stellen. Hinzu kommt,
dass das Konzept der Ehe immer mehr in den Hintergrund gerat und viele Paare auch
,unverheiratet’ sich den Herausforderungen des Traditional Family Life Cycle stellen
(Furstenberg, 2010; Kaakinen et al., 2018; Nelson et al., 2015).

Betrachtet man alle bisher genannten Herausforderungen und Belastungen in
Zusammenhang mit einer VAD-Implantation, der Tatsache, dass die Schwere der
Herzinsuffizienz keinen Zusammenhang mit dem Alter hat und der Entwicklungen im
Laufe eines Lebens in Bezug auf Beziehung und Familiengrindung lassen sich hier
deutliche Forschungsliicken erkennen. Overgaard et al. (2012) bilden in ihrer Arbeit nur
einen sehr oberflachlichen Einblick in diese Problematik ab. Dabei wird jedoch klar, dass
Personen mit VAD in unterschiedlichen Altersgruppen unterschiedlichen Problemen und
Herausforderungen gegeniiberstehen. Aus diesem Grund kann man davon ausgehen,
dass die Patient*innen mit VAD in &hnlichen Lebensphasen &hnliche Herausforderungen
meistern und dies alles im Kontext einer VAD-Implantation (Overgaard et al., 2012;
Kaakinen et al., 2018).

In der vorliegenden Arbeit liegt der Fokus deshalb auf verheirateten und langjahrigen
Paaren, da man wie bereits beschrieben, davon ausgehen kann, dass dies keine
wesentlichen Unterschiede mit sich bringt. AuRBerdem wird sich auf Eltern mit
minderjahrigen Kindern konzentriert, wobei ebenfalls alleinerziehende Eltern
einbezogen werden. Alleinerziehende Elternteile spielen deshalb eine wichtige Rolle, da
es von besonderem Interesse ist, ob eine VAD-Implantation méglicherweise solche
schwerwiegenden Auswirkungen auf eine Beziehung haben kann, dass eine Trennung
unumganglich ist. Aber auch, ob durch das Tragen des VADs vielleicht mégliche neue
Beziehungen nicht eingegangen werden. Familie bedeutet fiir jeden Menschen etwas
anderes und diese ganz personliche Definition spielt in der Betreuung und Unterstitzung

von Betroffenen eine wesentliche Rolle (Kaakinen et al., 2018; Overgaard et al., 2012).
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Zusatzlich dazu weisen immer mehr Arbeiten darauf hin, dass in Bezug auf VAD-
Patient*innen und vor allem zu deren individuellen Erleben nur sehr wenig Wissen
existiert (Abshire et al., 2016). Braunsdorf (2017) betont in ihrer Arbeit sogar, dass
Untersuchungen zur gleichen Thematik ebenfalls neue Aspekte liefern wirden, da es
allgemein zu wenig qualitative Forschung zu VAD-Patient*innen gibt und die bisherigen

Arbeiten nur oberflachliche Einblicke in die Thematik geben.
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3 Forschungsziel und Forschungsfrage

Betrachtet man die bis dato veréffentlichten Forschungsarbeiten zum Erleben von VAD-
Patient*innen ist merkbar, dass sich ein Grof3teil der Arbeiten auf altere Patient*innen,
Patient*innen mit einem VAD als ,Destination therapy’ und auf das Erleben der
Angehdrigen beziehungsweise Ehepartner konzentrieren. Nur wenige qualitative
Arbeiten haben zum Ziel das Erleben der Betroffenen selbst darzustellen und zu
beschreiben. Daraus wird deutlich, dass es an weiteren Untersuchungen bedarf um ein
tieferes Verstandnis fiir das Leben und den Alltag mit VAD zu erhalten. Dabei lasst sich
erkennen, dass es nicht nur wichtig ist neue Aspekte und Erkenntnisse zu gewinnen,
sondern die bisher bereits bekannten Informationen zu vertiefen und unter einem

anderen Blickwinkel zu betrachten.

Nicht nur die Tatsache, dass die Herzinsuffizienz nicht ausschlief3lich ein Problem von
fortschreitendem Alter ist, sondern auch die weltweite Entwicklung hin zu VAD-
Implantationen aufgrund der mangelnden Verfugbarkeit von Transplantationsorganen
fuhrt dazu, dass vermehrt Menschen in den Anfangsphase des Traditional Family Life
Cycle ihr Leben mit VAD meistern. Die Betroffenen stehen also vor der Herausforderung,
die im vorherigen Kapitel beschriebenen Entwicklungsaufgaben im Kontext einer
schweren Herzinsuffizienz zu bewaltigen. Man kann also zusammenfassend davon
ausgehen, dass in Zukunft immer mehr Menschen mit VAD zusatzlich den
Herausforderungen von Beziehungen, Familiengrindung und Familienleben

gegeniberstehen.

Aus diesem Grund soll in der vorliegenden Arbeit auf diese Gruppe ein besonderes
Augenmerk gelegt werden. Der Fokus liegt auf einer speziellen Gruppe von VAD-
Patient*innen, welche sich den Phasen ,Married Couple‘ bis ,Families with adolescents’
zuordnen lassen und sich den beschrieben Herausforderungen und Aufgaben stellen.
Wie bereits erwahnt werden ebenfalls alleinerziehende Elternteile eingeschlossen.
Jedoch wird sich nicht speziell auf die Herausforderungen der Trennung und auf die
spezielle finanzielle Situation von alleinerziehenden Eltern konzentriert. Ziel dieser Arbeit
ist es, sich anhand des Kontextes des Traditional Family Life Cycle auf junge VAD-
Patient*innen, welche sich in &hnlichen Lebensphase befinden zu konzentrieren und
diese nicht streng nach einem bestimmten Alter einzuteilen. Zur einheitlichen
Bezeichnung wird in der folgenden Arbeit vor allem von ,jungen‘ Menschen im Kontext
des Traditional Family Life Cycle gesprochen. Jung aus dem Grund, dass es vermehrt
altere Patient*innen mit VAD als DT gibt, welchen bereits oftmals Aufmerksamkeit in der

Wissenschaft geschenkt wurde und die in der vorliegenden Arbeit angesprochene
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Gruppe dazu einen deutlichen Altersunterschied aufweist (Kaakinen et al., 2018;
Standing et al., 2017; Ottenberg et al., 2014; Lemme, 2018).

Daraus ergibt sich folgende Forschungsfrage:

Wie meistern junge Menschen im Kontext des Traditional Family Life Cycle ihren Alltag

nach einer VAD-Implantation?

Ziel dieser Arbeit ist es den Alltag und das Leben von jungen Menschen mit VAD, welche
sich in einem ahnlichen Lebensabschnitt befinden, zu erfassen. Dies schafft ein tieferes
Verstandnis dieser Gruppe und den Auswirkungen einer VAD-Implantation auf diese. Es
wird also dargelegt, welche Auswirkungen die VAD-Implantation auf den Alltag, die
Lebensgestaltung und die Entwicklungsschritte der Menschen in einer bestimmten

Lebensphase hat und wie die Betroffenen dies meistern.

Anhand der moglichen Ergebnisse, welche Herausforderungen, Probleme oder auch
positive und negative Erlebnisse der jungen Menschen mit VAD aufzeigen, kdnnen
Empfehlungen zu Verdnderungen in der Betreuung und Versorgung der jungen
Menschen mit VAD abgeleitet werden. Die vorliegende Arbeit kann in Anbetracht der
Entwicklung der Pflege hin zu spezialisierten Pflegekraften und damit einhergehenden
ANP-Rollen einen Anreiz fir mégliche Entwicklungen bieten und als Grundlagenarbeit

fur weitere Forschungsvorhaben herangezogen werden.
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4 Methodik

Im folgenden Kapitel wird die methodische Vorgehensweise der vorliegenden

Masterarbeit beschreiben und anhand von Anwendungsbeispielen erlautert.

4.1 Forschungsansatz

Die Zielsetzung und Fragestellung der vorliegenden Forschungsarbeit setzt ein
induktives und somit qualitatives Vorgehen voraus. Qualitative Forschung konzentriert
sich auf Forschung lber das Verhalten von Personen, Geschichten, das subjektive
Erleben oder Emotionen und bietet somit eine Basis zum Verstehen des Alltags von
Patient*innen mit VAD. Qualitative Methoden kénnen helfen zu verstehen, was hinter
weniger bekannten Phanomenen liegt. Unter Phanomenen werden dabei Gegensténde,
Zusammenhéange oder Prozesse verstanden. Es wird versucht die subjektive Sichtweise
und das individuelle Erleben eines Individuums, in diesem Fall von Patient*innen nach
einer VAD-Implantation, zu beschreiben und zu verstehen (Mayer, 2019; Strauss &
Corbin, 1996).

Fragestellungen und Zielsetzungen der Grounded Theory weisen stets eine Handlungs-
und Prozessorientierung auf. Die Grounded Theory hat es zum Ziel ,Theorien Uber
menschliches Verhalten und soziale Prozesse“ zu entwickeln (Mayer, 2019, S. 111). Die
vorliegende Forschungsarbeit konzentriert sich auf bestimmte Entwicklungsphasen im
Leben, welche durch Herausforderungen und Aufgaben definiert werden und vor allem
von sozialen Interaktionen, Entwicklungen und Prozesses gepragt werden. Aus diesem
Grund wurde im Rahmen dieser Arbeit die Grounded Theory Methodologie
herangezogen (Strauss & Corbin, 1996). Forschende, die mit der Grounded Theory
arbeiten, ,befassen sich mit menschlichen Interaktionen in sozialen Prozessen, mit
Veranderungen innerhalb eines Zeitraums, in dem eine soziale Lage gemeistert werden
muss* (Mayer, 2019, S. 111).

Qualitative Forschung will zu einem besseren Verstandnis sozialer Wirklichkeit
beitragen. Diese Wirklichkeit wird in der qualitativen Forschung immer vom Kontext
abhangig betrachtet, um so ein mdglichst wahrheitsgetreues Bild vom
Forschungsgegenstand zu bekommen. Dies ist nur mdglich, wenn das zu erforschende
Phanomen als Ganzes betrachtet und nicht in ihren Einzelteilen und aus dem
Zusammenhang gerissen wird. Qualitative Forschung ist nicht theorieprifend
beziehungsweise hypothesenprifend, sondern theoriebildend. Da Theoriebildung immer
das SchlieRen von etwas Besonderen auf das Allgemeine darstellt, ist die Denklogik
qualitativer Forschung stets induktiv (Mayer, 2019; Flick, von Kardoff & Steinke, 2017).
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Das genaue Vorgehen und die Umsetzung der Elemente der Grounded Theory
Methodologie werden im Kapitel ,Methode der Datenauswertung' genauer erlautert und

dargestellt.

4.2 Methode der Datenerhebung

Als Methode der Datenerhebung wurden gualitative, leitfadengestitzte Einzelinterviews
durchgefuhrt, um den Teilnehmer*innen geniigend Platz zum Erz&hlen einzurdumen
(Mayer, 2019).

Im Rahmen von qualitativen Interviews geht es vor allem darum, die Teilnehmer*innen
zu Wort kommen zu lassen und in einen offenen Dialog zu treten. Um wahrend diesem
Vorgehen ebenfalls die vorab eingegrenzten Themen im Fokus zu behalten, wird die

vorherige Erstellung eines Leitfadens empfohlen (Mayer, 2019; Flick et al., 2017).

Der Interviewleitfaden wurde anhand der zuvor formulierten Forschungsfrage mit Blick
auf den Kontext des Traditional Family Life Cycle erstellt und beinhaltet eine offene
Einstiegsfrage, welche die Betroffenen zum Erzahlen ,ihrer Geschichte' motivieren soll.
Des Weiteren wurden zu den eher offen formulierten Fragen ebenfalls weitere mégliche
Themenbereiche definiert, um so eine grobe Struktur vorzugeben. Von der Formulierung
weiterer Unterfragen wurde bewusst Abstand genommen, um die Offenheit und
Flexibilitat des Gesprachs gewahrleisten zu kdnnen (Mayer, 2019; Kaakinen et al.,
2018).

Der Ablauf des Interviews wurde stets an die Erzéhlungen der Interviewpartner*innen
angepasst, um die individuellen Erfahrungen und Wahrnehmungen der Betroffenen
besser erfassen zu kdnnen. So wurden nicht nur der Ablauf, sondern auch das Ausmalf3
der Erzahlungen von den Interviewpartner*innen bestimmt. Durch die, anhand des
Interviewleitfaden vorbereiteten Fragen, wurde sichergestellt, nicht den Fokus zu
verlieren und falls notwendig immer wieder zur Thematik zuriickzufinden. Dabei wurde
ein besonderes Augenmerk auf ein aktives Zuhoren gesetzt. Dies bedeutet, dass
Pausen zugelassen wurden, um den Interviewpartner*innen die Moglichkeit zu geben,
nochmals das Gesprach aufzunehmen. Zusatzlich wurden, wie bereits erwahnt,
Verstandnisfragen im Wesentlichen durch die Methodik des Paraphrasierens formuliert,
um vor allem die Empfindungen, Erlebnisse und Wahrnehmungen der Patient*innen mit
VAD zu erfassen und mdgliche Interpretationen der Forscherin durch Vorannahmen so
weit als moglich zu vermeiden. Am Ende des Interviews wurde den Teilnehmer*innen

stets die Gelegenheit gegeben noch Unausgesprochenes oder ihrer Meinung nach
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Wichtiges zur Thematik hinzuzufiigen (Mayer, 2019; Flick et al., 2017). Der

Interviewleitfaden wurde im Anhang (Anhang 1) beigefigt.

4.3 Stichprobe

In der qualitativen Forschung zielt die Auswahl der Teilnehmer*innen darauf ab, die
richtigen Félle fur das Vorhaben auszuwahlen. Es geht also darum, dass die
Teilnehmer*innen nitzlich und angemessen sind. Das Sampling wird also nicht dem
Zufall uberlassen. Es wird gezielt nach moglichen Teilnehmer*innen gesucht, welche die
gewilnschten Informationen in einem angemessenen Ausmal liefern kénnen (Mayer,
2019).

Die Auswahl der moglichen Teilnehmer*innen wird dabei anhand von bestimmten
Kriterien vorgenommen. Es handelt sich meist um Personen mit &hnlichen Erlebnissen
oder aus einem bestimmten Umfeld oder einer Kultur. Diese Kriterien werden im
Vorhinein bestimmt. Im Rahmen der Grounded Theory basiert diese Stichprobenbildung
auf theoretischen Annahmen und Konzepten. Diese kdnnen sich anhand von beruflichen

Erfahrungen oder auch einer Literaturrecherche bilden (Mayer, 2019; Haller, 2000).

Im Rahmen der Grounded Theory geht man von einer permanenten Entwicklung aus,
so dass die Daten parallel erhoben, kodiert und analysiert werden. Dies fuhrt dazu, dass
die Theorie selbst beziehungsweise die ersten oberflachlichen Ergebnisse aus den
Daten die nachsten Schritte vorgeben. So wird erst wahrend den ersten Schritten der
Datensammlung beurteilt, in welche Richtung diese gehen wird und wie die Rekrutierung

weiter stattfinden wird (Glaser & Strauss, 2010).

Dennoch beginnt die Auswahl der Untersuchungspersonen bei jedem
Forschungsvorhaben mit ersten Vorannahmen und Konzepten. Im Laufe der
Rekrutierung werden im Rahmen der Grounded Theory diese Konzepte auf ihre
Relevanz Uberprift. Dazu ist es notwendig, eine gewisse theoretische Sensibilitat
aufzuweisen, um dies immer wieder zu reflektieren. Ziel ist es, so viele verschiedene
Daten miteinander zu vergleichen wie méglich. Das heif3t Ziel ist es, so viele wie méglich
innerhalb eines Zeit- oder auch Geldlimits zu fassen zu bekommen (Glaser & Strauss,
2010).

Aus diesem Grund wurden fir das Forschungsvorhaben der vorliegenden Masterarbeit
in Vorhinein Kriterien festgelegt, welche die Stichprobe aufweisen sollte. Diese Kriterien
wurden Anhand des Traditional Family Life Cycle definiert (Kaakinen et al., 2018). So
wurden fur das vorliegenden Forschungsvorhaben erwachsene VAD-Patient*innen mit

einem Hochstalter von maximal 50 Jahren befragt. Diese sollten sich zum Zeitpunkt der
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Interviews in einer Beziehung oder Ehe befinden beziehungsweise konnten auch
geschieden sein. Zusatzlich dazu waren Kinder oder ein Kinderwunsch
ausschlaggebende Kriterien. Die Kinder sollten dabei nicht Gber 18 Jahre, also noch
minderjahrig, sein. Es wurde nicht unterschieden, ob die Kinder zum Zeitpunkt der
Implantation bei den Betroffenen lebten oder nicht, jedoch sollte ein nahes Verhaltnis

und ein sehr regelmaRiger Kontakt bestehen.

Die seit der VAD-Implantation vergangene Zeit wurde im Vorhinein nicht als
Auswahlkriterium festgelegt, da so verschiedene Lebensabschnitte und Sichtweisen der
Betroffenen eingefangen werden konnten. Jedoch sollten die Betroffenen bereits einige
Zeit zuhause mit dem VAD gelebt haben und nicht direkt nach dem
Krankenhausaufenthalt oder dem Aufenthalt in der Rehabilitation eingeschlossen

werden, da dies nicht den Alltag mit VAD abbilden wiirde.

Zusatzlich dazu wurde zu Beginn der Rekrutierung die Art des VADs, also LVAD, RVAD
oder BiVAD, nicht als Kriterium bei der Auswahl der mdglichen Teilnehmer*innen
berticksichtigt. Im Laufe der Datenerhebung konnte jedoch festgestellt werden, dass
Patient*innen mit BiVAD oder TAH nicht wirklich in einen Alltag zurlickfinden, da ihr
Leben mit VAD stark durch Krankenhausaufenthalte oder der Abhangigkeit von
Pflegediensten oder Angehorigen gepragt ist und lediglich als kurzzeitige Uberbriickung
bis zur Transplantation angesehen wird. Patient*innen mit BiVAD oder TAH verspuren
trotz der Implantation starke koérperliche Symptome, brauchen viel Unterstitzung im
Alltag und kdnnen sehr viele alltagliche Aktivitdten nicht mehr selbststdndig bewaltigen.
Die Zeit am VAD gestaltet sich flr diese Patient*tinnengruppe als ein Alltag auf
,Sparflamme’, der zum Grof3teil aus Warten auf eine Transplantation besteht. Aus
diesem Grund wurde ein bereits durchgefuhrtes Interview im Nachhinein fur die
Datenauswertung ausgeschlossen. Die weitere Auswahl von Teilnehmer*innen wurde

anhand dieser Erkenntnisse eingeschrankt und durchgefihrt (Glaser & Strauss, 2010).

Insgesamt konnten so fur die vorliegende Forschungsarbeit sieben Teilnehmer*innen
gewonnen werden. In der folgenden Tabelle (Tabelle 1) werden die Charakteristika
dieser Stichprobe kurz zusammengefasst. Alles in allem konnten acht Interviews
durchgefuhrt werden, wobei ein Interview aufgrund der bereits genannten Erkenntnisse

ausgeschlossen wurde.

Die Anzahl der Interviews beziehungsweise der zu erhebenden Daten ergibt sich in der
Grounded Theory erst wahrend der Datenauswertung und im Rahmen des sogenannten
,Theoretical Sampling’. Es werden also so lange Daten erhoben, bis keine neuen
Erkenntnisse mehr gewonnen werden kénnen und somit eine theoretische Sattigung

erreicht ist. Die Fallzahl ergibt sich erst am Ende der Datenerhebung (Glaser & Strauss,
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2010; Haller, 2000). Im Rahmen der hier verfassten Masterarbeit ist dieses Vorgehen
aufgrund der zeitlichen Ressourcen und allgemeinen Vorgaben nicht in diesem Malie
umsetzbar und die StichprobengréRe orientierte sich an der Machbarkeit und vor allem
auch Verfugbarkeit von potentiellen Teilnehmer*innen. Es wurde trotzdem versucht eine
angemessene und reprasentative Anzahl zu gewinnen, um eine Aussagekraft der
Ergebnisse zu erreichen. Zudem wurde im Sinne einer fortlaufenden Inklusion im
zeitlichen Rahmen immer wieder Teilnehmer*innen gewonnen, obwohl bereits mit der

Datenauswertung begonnen wurde (Glaser & Strauss, 2010).
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geschieden

Interviewteilnehmer*in | Geschlecht | Alter Beziehungsstatus Kinder Zeit am VAD VAD-System
IT1 weiblich 43 Jahre | verheiratet 1 Kind 10 Jahre LVAD
IT2 mannlich 46 Jahre in einer Beziehung 2 Stiefkinder 4 Jahre LVAD
IT3 mannlich 38 Jahre alleinerziehender Vater 2 Kinder 2,5 Jahre LVAD
IT4 mannlich 38 Jahre alleinerziehender Vater; in | 2 Kinder 2,5 Monate LVAD
einer Beziehung
IT5 mannlich 40 Jahre in einer Beziehung 1 Kind 4 Jahre LVAD
IT7 mannlich 47 Jahre in einer Beziehung 2 Kinder 2,5 Jahre LVAD
IT8 mannlich 47 Jahre in einer Beziehung; 4 Kinder 10 Monate LVAD

Tabelle 1: Interviewteilnehmer*innen
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4.4 Feldzugang und Rekrutierung

Das Forschungsvorhaben der vorliegenden Masterarbeit wurde mit Hilfe der VAD-
Ambulanz des Universitatsklinikum AKH Wien umgesetzt. Um alle notwendigen und
geplanten Schritte umsetzen zu kénnen wurde bereits im Oktober 2021 um Erlaubnis

bei der Pflegedirektion ersucht.

Die potentiellen Interviewpartner*innen wurden in einem ersten Gesprach gemeinsam
mit einer Kardiotechnikerin der Ambulanz ausgewéhlt. Dabei wurden zunachst alle
Patient*innen mit VAD in einem Alter von 18 bis 50 Jahren mit Kindern oder
Kinderwunsch, in einer Beziehung, Ehe oder geschieden berticksichtigt. Im Anschluss
daran wurden die potentiellen Teilnehmer*innen im Rahmen der Betreuung der VAD-
Ambulanz (ber das Forschungsvorhaben telefonisch informiert und von der
Kardiotechnikerin mundlich um die Erlaubnis zur Kontaktaufnahme und Weitergabe
einer Kontaktmoglichkeit gefragt. Da alle ausgewdahlten VAD-Patient*innen damit
einverstanden waren, dass eine telefonische Kontaktaufnahme stattfindet, wurden diese
in den nachsten Wochen von mir kontaktiert und nochmals ausfihrlich Uber das
Forschungsvorhaben informiert. In den meisten Fallen wurde in diesem Gesprach
bereits ein Termin fur das Interview vereinbart. In wenigen Fallen meldeten sich die
Teilnehmer*innen nochmals bei mir, um einen Termin bekanntzugeben. Das
Informationsblatt und die Einverstandniserklarung wurden in Absprache mit den

Teilnehmer*innen im Vorhinein des Interviews bereits per E-Mail zugesandt.

Bei der Vorauswahl wurden insgesamt zehn mdgliche Teilnehmer*innen ausgewahlt.
Zwei Teilnehmer*innen lehnten die Teilnahme im Rahmen des Telefonates ab. Mit den
restlichen acht konnten in den kommenden Wochen Interviews durchgefiihrt werden,
wobei eines aufgrund der beschriebenen Merkmale der Stichprobe ausgeschlossen

werden musste.

Hinsichtlich der eher kleinen Anzahl an Interviews wurden in einem zweiten Gesprach
mit der Kardiotechnikerin nochmals zwei Patienttinnen mit VAD als mdoglich
Teilnehmer*innen ausgewéhlt und kontaktiert. Diese wurden im Rahmen eines
Routinebesuches in der VAD-Ambulanz von der Kardiotechnikerin Uber das
Forschungsvorhaben informiert und lehnten beide unabhangig voneinander die

Teilnahme ab.

Der Feldzugang gestaltete sich durch die Offenheit und Teilnahmebereitschaft der VAD-
Ambulanz und auch der VAD-Patient*innen im ersten Schritt als eher komplikationslos.
Aufgrund der aber eher relativ geringen Auswahl an moglichen Teilnehmer*innen
musste die Rekrutierung dieser, anders als ursprunglich geplant, Uber einen langeren

Zeitraum von Janner 2022 bis April 2022 stattfinden. Einer der Hauptgriinde dafir war,
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dassim Jahr 2021 viele der jingeren VAD-Patient*innen, welche auch ausschlaggebend
fur das Interesse der Forscherin waren, glicklicherweise nach Jahren der Wartezeit
transplantiert wurden und somit als mogliche Teilnehmer*innen nicht mehr zur
Verfiigung standen. Zudem stellte sich bei den Gesprachen mit der Kardiotechnikerin
heraus, dass besonders die ,jungsten’ Patient*innen mit VAD, also die Altersgruppe
unter 30 Jahren, selbst fur die Nachbetreuung in der VAD-Ambulanz schwer erreichbar
sind, selten zu Terminen erscheinen und somit fiir eine mogliche Teilnahme am

Forschungsvorhaben nicht erreicht werden konnten.

Die Interviews fanden auf Wunsch der Teilnehmer*innen alle Face-to-Face im Rahmen
eines Termins im Universitatsklinikum AKH Wien statt. So konnten die Betroffenen eine
Wartezeit tberbricken und mussten keine zusatzliche Zeit fur das Interview aufwenden.
Die Moglichkeit von Interviews ohne direkten Kontakt, auf Grund der aktuellen COVID-

19-Pandemie, wurde von allen Teilnehmer*innen stets abgelehnt.

Durch das vorausgegangene Telefonat zwischen Teilnehmer*innen und Forscherin
herrschte bei den Interviews bereits eine eher lockere Atmosphéare, da die wichtigsten
Fragen und Bedenken schon geklart werden konnten. Zu Beginn jedes Interviews wurde
nochmals kurz Uber die Eckpunkte des Informationsschreibens gesprochen, etwaige
Fragen beantwortet und die Einverstandniserklarung unterzeichnet. Zudem wurde
nochmals die Audioaufnahme der Interviews besprochen. Im Anschluss daran wurden
einige demografische Daten erhoben, um den Einstieg in das Interview selbst zu

erleichtern. Oft begannen damit bereits die Erzéhlungen der Teilnehmer*innen.

Alle Interviews wurden mittels Tonbandaufnahmen festgehalten und als nachsten Schritt
transkribiert. Um im Rahmen der Datenauswertung alle Besonderheiten des Interviews,
wie sprachliche Auffalligkeiten oder auch ein Lachen zur Verfigung zu haben, wurden
diese in den Schriftstiicken anhand von Sonderzeichen vermerkt. Diese Sonderzeichen
wurden in Anlehnung an das Transskriptionssystem von Kallmeyer und Schiitze (1976)

gewahlt und sind in der folgenden Abbildung dargestellt.
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() ganz kurzes Absetzen einer AuRRerung

() kurze Pause

(.. mittlere Pause

(Pause) lange Pause

() Senken der Stimme

O Heben der Stimme

(?) Frageintonation

(h) Formulierungshemmung, Drucksen
sicher auffallige Betonung

sicher gedehnt

ahm, mhh, hmm, ahh Rezeptionssignal, Pausenfller
(lacht), (schnell), (geht Charakterisierung von nicht-sprachlichen
raus) Vorgangen

/ fehlende Satzvollendung

[.] [.-] unverstandlich

Tabelle 2: Transkriptionsregeln in Anlehnung an Kallmeyer & Schitze (1976) (eigene Darstellung)

Zusétzlich zu den Transkripten wurden direkt im Anschluss an die Interviews von der
Forscherin kurze Memos geschrieben. Das Erstellen von Memos begleitet das
Forschungsprojekt von der Planung des Vorhabens bis zum abschlieRenden Bericht.
Memos stellen eine schriftliche Form unseres abstrakten Denkens Uber die Daten dar
(Strauss & Corbin, 1996). In der vorliegenden Arbeit enthielten Memos eine kurze
Beschreibung der Interviewsituation, des Verhaltens der Interviewteilnehmer*innen und
sonstige Auffalligkeiten. Zusétzlich dazu wurden kurze Abschnitte oder Aussagen, die
der Forscherin im Ged&chtnis blieben, notiert beziehungsweise erste Gedanken der
Analyse. Die Memos wurden im Anschluss nicht nochmals aufbereitet. Im Rahmen der
Transkription der Interviews wurden ebenfalls kurze Memos angefertigt, falls der
Forscherin Gedanken oder Aussagen der Interviewteilnehmer*innen besonders auffielen
oder bereits Vergleiche zwischen den Interviews gemacht werden konnten. Alle weiteren

Schritte werden im n&chsten Kapitel zum Thema Datenauswertung genauer erlautert.
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4.5 Methode der Datenauswertung

Um die, durch die Interviews bereits gewonnen, Daten entsprechend zu analysieren,
wurden Teile der Grounded Theory nach Strauss und Corbin (1996) verwendet. Die
Grounded Theory ist ein Forschungsstil, der daran interessiert ist theoretische Modelle
herauszuarbeiten und soziale Prozesse zu erklaren. Strauss und Corbin (1996, S. 8)
beschreiben die Grounded Theory als ,eine qualitative Forschungsmethode
beziehungsweise Methodologie, die eine systematische Reihe von Verfahren benutzt,
um eine induktiv abgeleitete, gegenstandsverankerte Theorie Uber ein Phdnomen zu

entwickeln.”

Um die in dieser Arbeit abgebildeten sozialen Prozesse des Alltags von VAD-
Patient*innen zu erfassen und Zusammenhange herauszuarbeiten und darzulegen
wurden die Daten mittels Kodieren im Sinne der Grounded Theory aufgebrochen,
analysiert, konzeptualisiert und in Anlehnung an eine Theoriebildung zu Ergebnissen
zusammengeflgt. Mittels des Kodierens wird versucht ein hoheres Abstraktionslevel zu
erreichen (Glaser & Strauss, 2010; Strauss & Corbin, 1996).

Dabei werden drei Haupttypen des Kodierens unterschieden: das offene Kodieren, das
axiale Kodieren und das selektive Kodieren. Im ersten Schritt werden die gesammelten
Daten offen kodiert. Dies wird auch als Prozess des Aufbrechens beschrieben. Die
Daten werden untersucht, verglichen, konzeptualisiert und in Kategorien geordnet. Ohne
diesen ersten grundlegenden Schritt konnte die weitere Analyse der Daten nicht
stattfinden. Dabei geht es noch nicht darum Kodes oder Kategorien zu ordnen, sondern
ganz offen und breit an die Daten heranzugehen und diese in einzelne Teile
aufzubrechen. Es kdnnen Initial-Codes, also eigenstandige Kodes, welche die Textstelle
beziehungsweise den Inhalt zusammenfassen, verwendet werden. Eine andere
Mdglichkeit sind In-vivo-Codes oder auch ,natiirliche Codes‘ genannt. Dabei werden
Worte und AuRRerungen von den Interviewteilnehmer*innen selbst verwendet, welche so
treffend sind, dass man sofort darauf aufmerksam wird. Das Wichtigste beim ,Benennen’
der Kodes ist es, sie so zu benennen, dass man sich an sie erinnert und weiter dariiber
nachdenken kann (Strauss & Corbin, 1996; Brisemeister, 2008).

Im Folgenden sind auszugsweise Beispiele des offenen Kodierens im Rahmen der

vorliegenden Arbeit dargestellt.
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Interviewpassage Codes Kategorie

Nein. Nein da kommt schon eine. Vom H. externe Hilfe Hilfe &

kommt die zweimal in der Woche. Ja. Hauskrankenpflege Unterstiitzung

Sie nimmt Ricksicht, dass ich eben nichts Unterstitzung durch | Hilfe &
Schweres mache. Sprich mich schnell Gattin Unterstiitzung
blcken tu oder so irgendetwas. Sie gibt
schon Acht auf mich. Das ist gut.

Aber der Alltag wird eben aufgeteilt, ja. Unterstiitzung im Hilfe &

Alltag Unterstiitzung
Das ist langsam gegangen das mit dem Hilfe durch Hilfe &
Verbinden. Ich habe da (..) eine Nachbarin Nachbarin Unterstlitzung

gehabt die war Krankenschwester. Und die
hat das (..) eine Zeit lang immer gemacht (,)
eigentlich. Und (..) das wir mir dann nach Hilfe fragen
irgendwie immer zuwider das immer fragen. | Zuwider

Das (,) kannst du bitte, kannst das. Das wir
mir dann einfach auch (,) Ding. Und dann
habe ich halt meine Frau (,) die Frau
gefragt. (..) Die soll das einmal machen und
dann hat das eigentlich super hingehauen.

Unterstltzung von
Frau

Tabelle 3: Beispiele des offenen Kodierens

Strauss und Corbin (1996) betonen zudem, dass es fir das Aufbrechen der Daten
wichtig ist Fragen zu stellen. ,Wir gehen nicht davon aus, dal® diese Fragen das
wiedergeben, was ,wirklich‘ in den Daten steckt. Wir beziehen uns eher auf das, was uns
die zukinftige Datenerhebung und Analyse erschlieen kann, wenn wir erst einmal
wissen, welche Fragen zu stellen sind“ (Strauss & Corbin, 1996, S. 57). Diese
grundlegenden generativen Fragen sind: Wer?, Wann?, Wo?, Was?, Wieviel? sowie
Warum? (Strauss & Corbin, 1996).

Im weiteren Verlauf findet das axiale Kodieren seine Anwendung. Es wird versucht,
durch eine Reihe von Verfahren, Verbindungen zwischen den Kategorien und
Subkategorien herzustellen. Das heil3t, das axiale Kodieren versucht im Gegensatz zum
offenen Kodieren die Daten wieder auf eine neue Art zusammenzuftigen. Dies wird mit
Hilfe eines Kodierparadigmas erreicht, das aus einem ,Einordnen‘ in Bedingungen,
Kontext, Handlungs- sowie interaktionale Strategien und Konsequenzen besteht. Dies
ermoglicht systematisch tiber die Daten nachzudenken und einen besseren Uberblick

Zu erhalten (Strauss & Corbin, 1996). Im Folgenden wird die Darstellung eines
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Kodierparadigmas nach Strauss und Corbin (1996) abgebildet, um einen Einblick daftr

Zu erlangen.

Im Laufe der Zeit entwickelte sich die Methodologie der Grounded Theory ebenfalls
weiter und das Kodierparadigma in seinem urspriinglichen Verstéandnis ist oft nicht mehr
passend. Strauss und Corbin schreiben in spateren Werken ebenfalls davon, dass der
Kontext sowie die ursachlichen und intervenierenden Bedingungen oft nicht klar
voneinander getrennt werden kénnen und es sich um Bedingungen im allgemeinen Sinn
handelt. Das Kodierparadigma regt zum Nachdenken tber Verbindungen an und wurde
in diesem Sinne in der vorliegenden Forschungsarbeit herangezogen (Breuer, Muckel &
Dieris, 2019). Die Darstellung der Ergebnisse wurde in Anlehnung an das
Kodierparadigma von Strauss und Corbin (1996) erstellt und ist im Anschluss im Kapitel

,Ergebnisse’ abgebildet.

Obwohl das offene und axiale Kodieren zwei unterschiedliche und getrennte
Analyseschritte darstellen, ist ein Wechsel zwischen den Schritten dennoch notwendig

um eine umfassende Analyse gewahrleisten zu kdnnen (Strauss & Corbin, 1996).

Als letzten Schritt werden die Daten durch selektives Kodieren zu einer Kernkategorie
verdichtet. Diese Kernkategorie wird mit anderen Kategorien in Beziehung gesetzt.
Durch diese Kernkategorie und die verschiedenen Beziehungen und Verbindungen lasst
sich das eigentliche Phanomen erkennen. Es ist dabei wichtig den roten Faden zu finden
und nicht zu verlieren. Dies scheint oft schwierig, da eine Vielzahl an Daten zur
Verfiigung stehen und durch die intensive Beschaftigung damit alles wichtig erscheint.
Es gilt durch Vergleichen und Fragestellen das zentrale Phdnomen beziehungsweise die
Kernkategorie zu finden. Natirlich kann eine Forschungsarbeit auch aus mehr als einem

Phanomen bestehen (Strauss & Corbin, 1996; Briisemeister, 2008).

Wahrend dem Kodieren wurden weiterhin kontinuierlich, wie bereits bei der
Datenerhebung erwahnt, Memos geschrieben. Dies dient dazu, erste Gedanken
festzuhalten, vermutete Verbindungen oder Wiederspriiche zu notieren oder einfach
wichtige Gedanken festzuhalten. Diese Memos begleiteten den Analyseprozess bis zur

Darstellung der endgiiltigen Ergebnisse (Strauss & Corbin, 1996; Briisemeister, 2008).

4.6 Gutekriterien qualitativer Forschung

Gutekriterien  beschreiben  Qualitatsmerkmale von  Forschungsarbeiten und
unterscheiden sich zwischen der quantitativen und qualitativen Forschung stark. Dabei
entwickelten sich in der qualitativen Forschung, ausgehend von traditionellen Kriterien

der quantitativen Forschung, verschiedene Positionen und somit auch mehrere
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Veroffentlichungen zu Gutekriterien  beziehungsweise Beurteilungskriterien  zur
Vertrauenswurdigkeit qualitativer Forschung (Mayer, 2019; Flick et al., 2017).

In Rahmen von Grounded Theory Arbeiten kommen haufig die Gutekriterien von Steinke
(2017) zur Anwendung, da diese auf die speziellen Anforderungen der qualitativen
Forschung und dem Vorgehen in der Grounded Theory eingehen. Dabei ist die
Anwendung nur einer oder zwei vorgeschlagenen Kategorien nicht ausreichend. Es
sollte anhand mehrerer Kriterien entschieden werden, ob die bestméglichen Ergebnisse
erzielt wurden (Steinke, 2017).

Im Folgenden werden diese Gutekriterien anhand der Schritte der Forschungsprojektes
der vorliegenden Mastarbeit beschrieben und beurteilt. Steinke (2017) nennt als ersten
Punkt der Gutekriterien die intersubjektive Nachvollziehbarkeit mit der zentralen Technik
der Dokumentation des Forschungsprozesses. In der hier verfassten Forschungsarbeit
wird das Vorgehen der Datenerhebung und Datenauswertung Schritt fur Schritt
beschrieben und der theoretische Rahmen erlautert. Zusatzlich zur Dokumentation sind
die Interpretation in Gruppen und die Anwendung kodifizierter Verfahren genannt. Durch
die Auswahl einer fir das Forschungsvorhaben geeigneten Methode und der
Beschreibung dieser, sowie der Offenlegung der Stichprobenauswahl, kann von der
Anwendung kodifizierter Verfahren ausgegangen werden (Steinke, 2017; Strauss &
Corbin, 1996).

Zusatzlich dazu entspricht dies dem Gutekriterium der Indikation des
Forschungsprozesses. Durch die Zielsetzung und der entsprechenden Forschungsfrage
ist ein qualitativer Forschungsansatz und die damit einhergehende Methodenwahl
begriindet. Die Transkriptionsregeln wurden entsprechend der Anspriiche der
Datenauswertung ausgewahlt (Steinke, 2017; Glaser & Strauss, 2010; Kallmeyer &
Schitze, 1976).

Eine empirische Verankerung ist laut Steinke (2017) dann gegeben, wenn kodifizierte
Methoden verwendet wurden und fur die entwickelte Theorie hinreichend Textbelege
vorhanden sind. Wie bereits beschrieben wurden durch das Vorgehen der Grounded
Theory kodifizierte Methoden gewéahlit. Im Rahmen der Ergebnisdarstellung werden im
Rahmen dieser Masterarbeit Kategorien sowie der Prozess mit Zitaten aus den

Interviews untermauert und begriindet (Steinke, 2017; Glaser & Strauss, 2010).

Zusatzlich dazu wurde im gesamten Forschungsprozess Wert darauf gelegt vorhandene
Limitationen offenzulegen und zu beschreiben. Bei Steinke (2017) ist hierbei zusatzlich
noch beschrieben, dass durch eine Fallkontrastierung noch im Verhaltnis zur
entwickelten Theorie maximal oder minimal verschiedene Félle analysiert werden sowie

explizit nach abweichenden, negativen und extremen Fallen gesucht werden soll. Dies
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wurde in der hier verfassten Arbeit aufgrund der Rahmenbedingungen und zeitlichen
Ressourcen nicht explizit durchgeftuhrt (Steinke, 2017).

Im Sinne der Koh&renz wurde versucht Aussagen und Schlussfolgerungen ohne
Widerspriiche zu treffen und somit in sich konsistente Ergebnisse und Erlauterungen
darzustellen. Die Relevanz des Forschungsvorhabens wurde einerseits in der
Erlauterung der Problemdarstellung, des Forschungsziels und der Forschungsfrage
hervorgehoben, sowie im Rahmen der Diskussion mittels der kritischen Betrachtung der

Ergebnisse nochmals vertieft (Steinke, 2017).

Von einer reflektierten Subjektivitdt kann gesprochen werden, wenn der
Forschungsprozess durch Selbstbeobachtung begleitet wird, sowie die persénlichen
Voraussetzungen fur das Forschungsprojekt reflektiert werden. Dies wurde im Rahmen
dieser Masterarbeit immer wieder durch ein kritisches und reflektiertes Arbeiten der
Forscherin selbst und der standigen Kommunikation, Diskussion und Reflexion des
gesamten Prozesses mit dem Betreuer der Universitat Wien gewahrleistet (Steinke,
2017; Glaser & Strauss, 2010).

4.7 Ethische Aspekte

Wissenschatftliche Forschung an und mit Menschen, wie etwa die Pflegewissenschatft,
wirft immer eine ethische Diskussion auf. Obwohl die Pflegewissenschaft eine eher
Jjunge‘ Wissenschaft darstellt, ist sie schon sehr friih mit Forschungsethik verbunden
und gilt in diesem Bereich mitunter als Vorreiter. Aus diesem Grund ist es von
besonderer Relevanz in pflegewissenschaftlichen Forschungsarbeiten das Thema
Forschungsethik hervorzuheben (Mayer, 2019; Schnell & Dunger, 2018).

Wissenschatftliche Forschung und der Einsatz von Forschungsmethoden sind nicht
ethisch neutral, sondern rufen immer Veranderungen in den Teilnehmer*innen hervor,
die ohne wahrscheinlich nicht auftreten wirden. Diese Veranderungen muissen nicht
immer erwinschte Nebenwirkungen sein. Zudem kann man nicht grundséatzlich davon
ausgehen, dass Forschung immer einen Nutzen fiir alle beteiligten Personen bringt. Es
kann zusatzlich davon ausgegangen werden, dass Menschen als Individuum im
Allgemeinen immer als vulnerabel anzusehen sind. Oft dreht es sich in der
Pflegeforschung zusétzlich dazu um besonders vulnerable Gruppen (Mayer, 2019;
Schnell & Dunger, 2018).

Aus diesen Grinden ist es besonders wichtig, sich im Vorfeld jedes
Forschungsvorhabens auch mit den ethischen Aspekten der Forschung zu befassen

(Mayer, 2019). Um diesen Anspriichen gerecht werden zu kénnen, wurde das Exposé
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zur vorliegenden Forschungsarbeit im Vorfeld bei der Ethikkommission der
Medizinischen Universitdt Wien eingereicht, da die Datenerhebung ausschlief3lich im
Universitatsklinikum AKH Wien stattgefunden hat. Das Forschungsvorhaben wurde im
Dezember 2021 von der Ethikkommission der Medizinischen Universitat Wien (EK Nr.:

2095/2021) mit einem positiven Votum bewertet.

Ein positives Votum einer Ethikkommission bedeutet jedoch nicht, dass nach dem
Beginn des Forschungsvorhabens keine ethischen Probleme auftreten oder Schritte
nicht korrekt durchgefiihrt werden konnen (Schnell & Dunger, 2018). Aus diesem Grund
sollten sich Forschende selbst mit der Thematik der Forschungsethik
auseinandersetzen. Empfehlungen zur Forschungsethik werden von den
verschiedensten Vereinigungen herausgegeben. Laut Kértner (2017) ist es das Ziel, die
Gesundheit und Personlichkeitsrechte der Teilnehmer*innen als ,Subjekte‘ zu schitzen.
Grundlage jeder Forschungstétigkeit ist, wie bei jeder anderen Handlung, die Wahrung
der Menschenrechte und Menschenwirde (Schnell & Dunger, 2018).
Zusammenfassend lassen sich nach Mayer (2019) drei Grundprinzipien des
Personlichkeitsschutzes ableiten. Fur die hier verfasste Arbeit wurden diese zur
Auseinandersetzung mit dem Aspekt der Forschungsethik herangezogen. Im Folgenden

werden diese in Bezug auf die Arbeit beschrieben (Mayer, 2019).
I.  Umfassende Information und freiwillige Teilnahme

Die Interviewteilnehmer*innen haben das Recht alle fir eine freiwillige Entscheidung
notwendigen Informationen Uber das Forschungsvorhaben zu erhalten. Zusatzlich dazu
kann die Teilnahme ohne Angabe von Grinden abgelehnt oder auch jederzeit beendet
werden. Um dies zu gewahrleisten wurden die Teilnehmer*innen schriftlich ber Ziel,
Zweck und Vorgehen des Forschungsprojektes informiert. In einem personlichen
Gesprach wurden die Eckpfeiler nochmals besprochen und mogliche Fragen und
Unklarheiten geklart. Dies wurde in einer fur sie verstandlichen Sprache durchgefihrt.
Zusatzlich dazu wurde die Zustimmung im Sinne eines ,Informed Consent’ mittels
Einverstandniserklarung  schriftich, vor Beginn des Interviews, bestatigt.
Informationsschreiben und Einverstandniserklarung (Anhang 2) wurden ebenfalls von

der Ethikkommission tberprift (Mayer, 2019).
II.  Anonymitat

Anonymitat muss den Teilnehmertinnen des Forschungsvorhabens unbedingt
gewahrleistet werden. Aus diesem Grund wird im Rahmen des ,Informed Consent’ tGiber
den Umgang mit den Daten, die Aufbewahrung und Prasentation dieser informiert und

die Anonymitat gewéahrleistet. Es muss zu jedem Zeitpunkt des Forschungsprozesses
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gesichert sein, dass die Identitat der Teilnehmer*innen geheim bleibt und die Daten nicht

weitergegeben werden (Mayer, 2019).

Der Umgang mit den Daten und der Datenschutz wurde durch den Datenschutzpassus
der Ethikkommission der Medizinischen Universitat Wien erlautert. Es wurde angeflhrt,
wer, unter Nennung von Grinden und Einhaltung der Verschwiegenheitspflicht, Zugang
zu den erhobenen Daten hat. Personenbezogene Daten werden pseudonymisiert, indem
Codes vergeben werden und Ruckschlisse mittels Codes nur durch die Forscherin
selbst mdglich sind. Die Daten werden nur in anonymisierter oder pseudonymisierter
Form weitergegeben oder zur Veroffentlichung verwendet. Zusatzlich wurden

Kontaktméglichkeiten zu den zusténdigen Datenschutzbeauftragten angefuhrt.
lll.  Schutz der Einzelnen vor eventuellen Schaden

Der Forscherin ist, durch eine Auseinandersetzung mit den relevanten Aspekten der
Forschungsethik, bewusst, dass jede Intervention im Rahmen einer Forschung zu
Veranderungen bei den Teilnehmer*innen fuhrt. Durch die Gesprache wurden sensible
Themen angesprochen, welche starke Emotionen und daraus folgend Belastungen der
Teilnehmer*innen hervorrufen kénnen. Aus diesem Grund wurden die Teilnehmer*innen
vor Beginn des Interviews aucdariiber aufgeklart, dass das Interview jederzeit pausiert
oder abgebrochen werden kann. Den Interviewteilnehmer*innen soll durch das
Forschungsvorhaben kein zusatzlicher Schaden oder Belastungen zugefligt werden.
Dennoch wurden, falls notwendig, von der Forscherin Kontaktdaten von Anlaufstellen
zur psychologischen Unterstiitzung bereitgestellt (Mayer, 2019).

Durch das Votum der Ethikkommission wurde zusatzlich das Risiko eines mdglichen
Schadens sowie der Nutzen fir alle Beteiligten abgewogen. Zusatzlich dazu wurde von
der Ethikkommission die fachliche Bedeutung der Forschungsvorhaben und die
Machbarkeit der Durchfuhrung uberpruft. Dabei wurden die Methodik und das
entsprechende Vorgehen analysiert. Damit wird unter anderem auch die Qualifikation
der Forscherin bewertet, um sicherzustellen, dass durch Unerfahrenheit oder Unwissen

kein Schaden an den Teilnehmer*innen entstehen kann (Mayer, 2019).
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5 Ergebnisse

Anhand der Auswertung der Interviews kann ein prozesshafter Verlauf, wie junge
Menschen mit VAD ihren Alltag meistern, festgestellt werden, der von drei zentralen
Prozessschritten geprégt wird. Dieser Prozess kann als Verlauf des Lebens mit VAD
angesehen werden, aber auch auf einzelne Herausforderungen und Probleme bezogen

sein.

,Akzeptanz und Verstandnis‘ beschreiben den Prozess, wie die Betroffenen ihr Leben
mit VAD und alle damit einhergehenden Veranderungen, Einschrankungen und
Herausforderungen akzeptieren und verstehen. Dies stellt auch eine Grundlage dafir
dar, dass die jungen VAD-Patient*innen ,selbst aktiv werden. Nur wenn die jungen
Menschen ihr Leben mit VAD verstehen und akzeptieren ist es ihnen moglich selbst aktiv
zu werden und ihren Alltag dementsprechend zu gestalten. Als Folge dessen lernen die

jungen Menschen neue Wege um ihren Alltag mit VAD zu meistern.

Der Prozess wird maf3geblich davon beeinflusst, dass die VAD-Implantation die einzige
Uberlebenschance der jungen Menschen darstellt und den Betroffenen durch das
Ereignis daran erinnert werden, dass das Leben zu kostbar ist, um es nicht so erfillt als
moglich zu gestalten. Diese beiden Faktoren stellen ein wesentliches Merkmal der

Gruppe der jungen Menschen mit VAD dar.

Zur besseren Veranschaulichung wird der Prozess, die Einflussfaktoren und die

Konsequenzen grafisch dargestellt.
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Akzeptieren

Selbst aktiv Neue Wege
und werden finden
Verstehen
Routinen Hilfe und Dinge anders
entwickeln Unterstltzung machen bzw.
G sch suchen und Alternativen
ésprache annehmen suchen
suchen
, Aufgaben Neue Aufgaben
::cslt;gf‘cr‘ mit selbststandig finden
Ub h
Betroffenen tbernehmen > Gewohnte
Ablenk >  Konkrete Ziele Routinen
> enkung und Schritte beibehalten
suchen setzen
Einflussfaktoren

VAD-Implantation als einzige Uberlebenschance, Hilfe und Unterstiitzung,
Familie und soziales Umfeld, akute oder geplante Operation, Andere nicht
belasten wollen, Hoffnung auf ein Leben danach, berufliche Situation,
(kérperliche) Einschrankungen

Konsequenzen

Dankbarkeit, Das Leben geniel3en

Abbildung 4: Graphische Darstellung der Ergebnisse

5.1 Akzeptieren und Verstehen

Akzeptieren und Verstehen bilden die Grundlage oder auch den ersten Schritt des

Prozesses, wie junge Menschen mit VAD ihren Alltag meistern. Die VAD-Implantation

und das daflr ursachliche Ereignis stellen das Leben der Betroffenen auf den Kopf.
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Akzeptieren
und
Verstehen

> Routinen
entwickeln

> Gesprache
suchen

> Austausch mit
anderen
Betroffenen

> Ablenkung
suchen

Abbildung 5: Darstellung ,Akzeptieren und Verstehen

Die jungen Menschen werden durch das Ereignis und die dadurch notwendige VAD-
Implantation aus ihnrem Leben gerissen und missen sehr schnell lernen, dass sehr viele
Dinge nicht mehr so sind wie davor. Die Betroffenen erzéhlen davon, dass sie besonders
in der ersten Phase nach der Implantation damit beschéaftigt waren, die Situation zu
verstehen. Dies wird vor allem dadurch bedingt, dass den jungen Menschen

bewusstwird, dass die VAD-Implantation ihre einzige Uberlebenschance darstellt.

Die Betroffen stehen vor der Situation, dass ihr Leben vom VAD abhéngig ist und durch
das Ereignis nicht mehr dem gewohnten Leben von ,davor gleicht. Die jungen VAD-
Patient*innen berichten davon, dass es nach der Entlassung nach Hause wichtig war,
diese neue Situation zu verstehen. Unsicherheit und Angst sind dabei ein sténdiger
Begleiter im Prozess den Alltag mit VAD zu meistern. Die ersten Tage beziehungsweise
Wochen sind stark von diesen Gefiihlen gepragt. Ein junger Mann erzahlt Folgendes von

den ersten Tagen zuhause mit VAD:

Ja. Ich ahh war noch unsicher. Sprich was passiert oder was wenn es auf einmal
piepsen tut. Wie ist das? Kann da was kaputt gehen oder so? Ich war mir

unsicher. Es war neu fir mich (,) sozusagen.

Um diese Unsicherheit zu berwinden, entwickeln die jungen Menschen neue Routinen.
Die Betroffenen erzahlen in den Interviews meist davon, dass man sich daran gewdhnt
oder dass es zur Routine wird. Ein junger Mann beschreibt den momentanen Alltag mit
VAD so:

Routine mehr oder weniger. Aber die Angst. Die (...) die ist jetzt sozusagen weg.

Hinter dieser ,Gewohnheit’ steckt aber, dass sich die Betroffenen aktiv damit
auseinandersetzen, um die Situation zu verstehen und akzeptieren. Die Relevanz dieses

Schrittes zeigt besonders ein Interview, welches in dieser Anfangszeit gefuihrt wurde.
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Der Betroffene erzahlt davon, dass er sich im Moment nicht vorstellen kann, mit dem
VAD in den Urlaub zu fahren. Die Umstande und Vorbereitungen, die zu bedenken sind,
wenn der Betroffene einen langeren Ausflug machen méchte. Am Ende der Erzahlung
kommt dennoch der Gedanke, dass das Ganze vielleicht irgendwann zur Routine

werden konnte.

Aber schauen wir einmal. Vielleicht legt sich das alles. Vielleicht wird das alles

eine Routine und es ist nur halb so schlimm wie ich mir das gerade vorstelle.

Damit sie ihre Situation auch wirklich verstehen und akzeptieren kdnnen, unterscheiden
sich die Strategien der Betroffenen stark. Die jungen Menschen mit VAD erzdhlen zum
Beispiel davon, dass Gesprache, besonders in der Familie, eine wichtige Strategie sind
um die Schwierigkeiten im Alltag mit VAD zu meistern. Die Betroffenen verarbeiten so
alle Ereignisse, den Krankenhausaufenthalt und die alltédglichen Herausforderungen. Die
Gesprache sind zudem wichtig, um seine Bedirfnisse und Sorgen auf3ern zu kénnen

und ein gegenseitiges Verstandnis zu bewirken.

Auch der Austausch mit anderen VAD-Patient*innen gibt den Betroffenen Sicherheit und
Selbstbewusstsein flr ihren Alltag mit VAD. Durch die Erzdhlungen von anderen
Betroffenen werden den jungen Menschen Sorgen genommen und sie erhalten einen
Einblick in das Leben, das ihnen noch bevorsteht. Familie und Freunde kénnen sich nicht
in die Lage der jungen Menschen mit VAD hineinversetzen. Gesprache unter
,Gleichgesinnten® wirken dabei einfacher und die Betroffen fuhlen sich verstanden. Auf
die Frage, ob ein junger Mann mit VAD den Kontakt zu anderen VAD-Patient*innen

sucht, erhielt ich folgende Antwort:

Da habe ich mit ihnen (Anm.: andere VAD-Patient*innen) geredet. Die haben (,)
die Maschine schon funf, zehn (,) einer hat sie schon 17 Jahre und lebt mit der
Maschine normal. Also und das hat mich (,) mich sozusagen aufgebaut. Hat mir

mehr Selbstvertrauen gegeben und dann ist die Angst langsam (,) weggegangen.

Im Gegensatz dazu wird davon berichtet, dass der Austausch mit anderen Patient*innen
mit VAD nicht wirklich forciert wird. Gesprache finden dann ausschlielich in den
Wartezeiten der regelméafRigen Ambulanzbesuchen statt und gestalten sich eher
oberflachlich. Als besonders positiv und motivierend werden von diesen Betroffenen
aber Gesprache mit Patient*innen nach einer Herztransplantation empfunden. Da eine
Transplantation fiir die Betroffenen einen unumganglichen Weg fiir die Zukunft darstellt,
nimmt ihnen dieser Austausch Sorgen und Angste. Durch Gespréache und Erzahlungen
der anderen Betroffenen kdnnen die jungen Menschen mit VAD ihre Situation und alle

dadurch bedingten Anderungen in ihrem Leben und Alltag schneller und vielleicht auch
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einfacher akzeptieren. Ein anderer junger Mann antwortet auf die Frage nach dem

Kontakt zu anderen Betroffenen Folgendes:

Aber dann (,) den ein oder anderen kenne ich schon und ich rede auch viel lieber
(,) viel lieber (,) gerne mit herztransplantieren Patienten, weil das ist (,) das ist

ungefahr, das ist der Plan, den ich habe. Das mdchte ich haben.

Auch wenn besonders die Anfangszeit dadurch gepragt ist, dass die Patient*innen mit
VAD versuchen ihre Situation zu verstehen und zu akzeptieren, stellt dies einen Prozess
dar, der die Betroffenen taglich begleitet. Das VAD ist im Alltag der Betroffenen standig
prasent und kann nicht einfach verdrangt oder vergessen werden. Sie sehen sich
permanent damit konfrontiert und missen Wege finden damit umzugehen. Diese
standige Prasenz wird von den Betroffenen als Belastung empfunden und kann von den
jungen Menschen mit VAD oft nur widerwillig akzeptiert werden. So wurde auf die Frage,

wie man den Alltag mit VAD allgemein beschreiben wiirde, Folgendes geantwortet:

Katastrophe (lacht). (..) Im (lacht) im Endeffekt. (..) Weil (,) die Tasche ist immer
da. Egal (,) das kann man sich ja nicht vorstellen. Also als gesunder Mensch kann
man sich das nicht vorstellen. Es ist immer da. Beim Schlafen, beim Duschen,
beim Umdrehen, beim Aufstehen, beim Hinsetzen. Es ist immer da (,) und man

muss immer aufpassen auf die Tasche.

Trotz dieser sehr eindeutigen Aussage wird in den Erzahlungen der Betroffenen sehr
schnell deutlich, dass die jungen Menschen mit VAD es schaffen, dass das VAD und die
damit einhergehenden Umsténde nicht den Alltag bestimmen. Dadurch gelingt es den
Betroffenen, trotz der immer wiederkehrenden Herausforderungen und Belastungen, die
negativen Gedanken und Begleiterscheinung so weit in den Hintergrund zu schieben,
dass sie ihr Leben aktiv und selbstbestimmt gestalten. Eine dieser Strategien ist zum
Beispiel, dass die Betroffenen das VAD nur sehr selten beim Namen nennen. In den
meisten Situationen werden Namen wie ,Tascherl’ oder ,Kasterl‘ verwendet. Durch diese

,Verniedlichung‘ wird der Ernst der Tatsache etwas gemildert.

Das der Prozess des Verstehens und Akzeptierens ein standiger Begleiter im Alltag der
Betroffenen ist wird dadurch deutlich, dass die jungen Menschen mit VAD auch immer
wieder schlechte Tage durchleben. Tage an denen negative Gedanken, Angst,
Unsicherheit und vor allem die Frage nach dem ,Warum® den Alltag bestimmen.

Ahm (,) gibt es solche Tage. Zum Beispiel letzt (,) letztes Mal war das vor (..) &hm
eine Woche. Ich war unsicher und deswegen eine ganze Tag ich war so (,) nicht
depressiv sondern keine Lust. Ich wollte mit niemanden reden. Und das kommt

manchmal.
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Um aus diesem Gedankenkarussell wieder herauszukommen sind die Betroffenen
stdndig damit konfrontiert zu versuchen, ihre Situation und auch das ,Warum‘ zu
verstehen und zu akzeptieren. Die Betroffenen beschreiben diesen Prozess als
standigen Kampf. Die Herausforderung stellt dabei die Tatsache dar, dass sie einerseits
ihr Leben aktiv in die Hande nehmen missen, andererseits aber auch einfach

akzeptieren missen, dass ein Leben mit VAD Einschrankungen beinhaltet.

Man sucht sich dann daheim ein wenig eine Arbeit und denkt (,) aber es geht
einfach nicht mehr so wie es war. Weil einfach die Luft schneller wegbleibt. (..)
Und (,) das ist halt hart. Dass man das akzeptiert, dass man einfach nicht mehr

so kann.

5.2 Selbst aktiv werden

Den jungen Menschen mit VAD ist es von Beginn an sehr wichtig, so unabhangig wie
moglich zu sein und ihre Selbststéandigkeit, so weit als moglich, zu erhalten. Damit dies
funktioniert, missen die Betroffenen selbst aktiv werden und ihren Alltag aktiv gestalten.
Auch wenn es zunachst so wirkt, als wirden die Patient*innen sehr viele
Einschrankungen erleben, haben die Interviews gezeigt, dass die Betroffenen ihr Leben

und ihren Alltag sehr aktiv gestalten.

Selbst aktiv
werden

> Hilfe und
Unterstlitzung
suchen und
annehmen

> Aufgaben
selbststandig
ubernehmen

> Konkrete Ziele
und Schritte
setzen

Abbildung 6: Darstellung ,Selbst aktiv werden'

Durch das Gefihl beziehungsweise die Erkenntnis, dass das Leben trotz VAD kostbar
ist, werden die weiteren Schritte des Prozesses, wie junge Menschen mit VAD ihren
Alltag meistern, beeinflusst. Die jungen VAD-Patient*innen wollen ihr Leben mit Dingen
fullen, die ihnen Spafl} und Freude bereiten. Ein junger Mann mit VAD drlickt seine

Einstellung zum Leben wie folgt aus:
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Nein eigentlich nicht. Eigentlich nicht. Ich bin eher so der so der (,) nicht in den
Tag hinein Leber sondern (,) jeder Tag wo ich keine Schmerzen und nix habe ist

ein super Tag.

Wie sich in der Aussage schon erkennen lasst, sind die Einschrankungen, die durch das
VAD zum standigen Begleiter im Alltag werden, nicht zu vernachlassigen. Um dies in
den Hintergrund riicken zu kdnnen, stellen nicht nur die jungen Menschen selbst eine
wichtige Ressource dar, sondern ebenfalls die Bereitschaft, Hilfe und Unterstiitzung
annehmen zu kénnen. Die jungen Menschen mit VAD kdnnen aufgrund von korperlichen
Einschrankungen nicht alle alltaglichen Aktivitaten wie davor gewohnt durchfihren.
Durch das VAD und die Herzinsuffizienz bedingt, verspiren die Betroffenen Schwindel,
sind schnell auRer Atem oder, durch die Driveline und das Gerat, in ihrer Bewegung

eingeschrankt. Eine Teilnehmerin erzahlt Gber die Aufgaben im Haushalt Folgendes:

Aber der Alltag wird eben aufgeteilt, ja. Es gibt eben Sachen was ich machen
kann. Wo ich mir noch immer schwer tue ist alles was runter ist natirlich. Mit dem
Kopf (zeigt Bewegung vor). Weil wenn ich dann rauf (,) auch langsam. Mir wird

extrem schwindelig. Oder langere Zeit Uber Kopf. Das das geht halt nicht.

Dass die jungen Menschen mit VAD, nachdem sie versucht haben ihre Situation zu
verstehen und zu akzeptieren, anfangen ihren Alltag selbst aktiv zu gestalten, hangt
stark davon ab, dass sie erkennen wie kostbar das Leben ist und die Chance auf ein
,neues’ Leben nutzen mdchten. Die Hilfe und Unterstitzung, welche ihnen angeboten
wird, stellt nicht nur einen wichtigen Kontext dar, sondern einen ersten Schritt in Richtung
Selbststandigkeit. Ein erster Schritt ihren Alltag selbststandig zu gestalten ist also, sich
aktiv Hilfe und Unterstltzung fir ihre Anliegen und Probleme zu suchen und nicht ihren
Alltag in die Hande anderer zu legen. Ein erster Schritt in diese Richtung ist zum Beispiel
die Durchfihrung des Verbandswechsels. Der Verbandswechsel muss steril
durchgefuhrt werden und um dies zu gewdhrleisten wird im ersten Schritt Hilfe in
Anspruch genommen. Die Hilfe kann dabei von Freunden und Familie bis zur
Hauskrankenpflege gehen. Schrittwiese wird die Hilfe daftr immer seltener in Anspruch
genommen und schlussendlich erledigen die Betroffenen selbst oder gemeinsam mit
den (Ehe-)Partner*innen den Verbandswechsel. Dadurch haben die jungen VAD-
Patient*innen das Gefiihl so unabhéngig als mdglich zu sein. Ein junger Mann, welcher
erst seit einigen Monaten mit dem VAD lebt, erzahlt auf die Frage, wie er seinen Alltag

gestaltet hat, von seinen neuen Routinen.

Ich bin (,) eher eher fit oder von der fitteren Art und mdchte auch vieles selber

machen und ich wollte da nicht abhé&ngig sein. Also fir mich war wichtig, dass ich
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selber entscheide, wann ich unter die Dusche gehe und wann ich den Verband

wechsle und nicht, dass mir jemand sagt ,Ahm ich bin morgen um elf da“.

Wenn der Verbandswechsel von den (Ehe-)Partner*innen Gibernommen wird, wird das
Ausmald der Unterstitzung und vor allem der Zeitpunkt dafur ebenfalls von den
Betroffenen selbst bestimmt. Den jungen Menschen mit VAD ist es wichtig, den
Verbandswechsel und auch alle anderen Aufgaben, die mit dem VAD einhergehen, in
ihrem Leben und ihren Alltag zu integrieren und nicht ihren Alltag dadurch bestimmen
zu lassen. Mit dem VAD gehen besonders am Morgen und am Abend Aufgaben wie
Blutdruckmessen, Medikamenteneinnahme und das Ablesen von Werten einher. Die
jungen VAD-Patient*innen versuchen diese Aufgaben und den Verbandswechsel so zu
legen und zu planen, dass sie dadurch zum Beispiel in ihrem beruflichen Alltag nicht zu
sehr eingeschrankt werden oder ihren Alltag nur zwischen den Aufgaben gestalten
kdnnen. Merkbar wird dies in den Interviews dann, wenn die Betroffenen davon
sprechen, dass alles zur Routine wird. Von dieser Routine sprechen so gut wie alle
Interviewpartner*innen. Ein junger Mann erzahlt zum Beispiel in Bezug auf die Belastung

durch die mit dem VAD einhergehenden Aufgaben im Alltag das Folgende:

Das ist schon so im Alltag drinnen, wie wenn man weif3 ich nicht (..) ein Teller
jetzt nimmt und man trégt es in die Kiiche. So sehe ich das. [...] Man spielt sich

(,) das spielt sich ein.

Obwohl den jungen Menschen mit VAD ausreichend Hilfe und Unterstiitzung angeboten
wird, ist es nicht immer einfach diese anzunehmen. Dabei geht es nicht darum, dass die
Hilfe vielleicht nicht die passende sein kbénnte, sondern um die Einstellung der
Betroffenen selbst. Die jungen Menschen mit VAD sind es gewohnt, ihr Leben
selbststandig zu meistern. Durch den Schritt des Verstehens und Akzeptierens lernen
die Betroffenen, dass dies nach der VAD-Implantation nicht mehr der Fall ist. Um ihr
Leben weiterhin selbststéndig zu meistern braucht es in manchen Bereichen Hilfe und
Unterstitzung. Es stellt deshalb ebenfalls einen Lernprozess fir die jungen VAD-
Patient*innen dar, dass sie Hilfe annehmen und sich auch aktiv suchen. Nach Hilfe und
Unterstiitzung zu Fragen stellt oft eine Uberwindung dar und die Betroffenen miissen
daran arbeiten dies nicht als egoistisch zu empfinden. Eine junge Frau antwortet auf
meine Frage, ob sie sich Hilfe gesucht hat, um ihre Angste zu tiberwinden, wie folgt:

Die Uberwindung. Du schaffst (,) also (..) mehr oder weniger die Hilfe annehmen.
(..) Ja. Ich glaube immer noch innen ,Du schaffst das alleine’. Aber ich verdrédnge

es im Prinzip ja nur.

Es geht jedoch nicht nur lediglich darum, dass die jungen VAD-Patient*innen Hilfe

suchen und diese auch annehmen, sondern aktiv mitarbeiten. Die Betroffenen erkennen
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im Laufe der Zeit, dass es wichtig ist als ,Team‘ zu handeln. Die jungen Menschen
Uberlassen ihr Leben nicht der Hilfe und Unterstlitzungen von Anderen, sondern nehmen
dort Hilfe an wo es notwendig ist ,ohne ihre Selbststandigkeit zu verlieren. Um zu dieser
Erkenntnis zu kommen bedarf es manchmal einen langeren Prozess. Ein junger Mann

mit VAD erzahlt in diesem Zusammenhang das Folgende.

Und das war das Schwierigste fiir mich. Weil ich war immer der ,Na Hilfe? Was

ich?* Aber das gibt es nicht mehr Ich. Wir ist starker als Ich.

Die Betroffenen fuhlen sich in ihrem Alltag und den Aktivitaten durch das Gerat selbst
und der Tatsache, dass es stéandig am Korper getragen werden muss, eingeschrankt
und gestért. Besonders wenn die Betroffenen versuchen mehr Aktivitaten und
Unternehmungen in den Alltag zu integrieren wird dieses ,Hindernis‘ schnell merkbar.
Hierbei gibt es eine Vielzahl an Mdglichkeiten, wie das Gerét und die Akkus am Korper
getragen werden kénnen. Um an diese Informationen und Mdglichkeiten zu gelangen ist
es jedoch meist notwendig, dass die jungen Menschen selbst aktiv werden und ihr
Problem ansprechen. Die Betroffenen erkennen dadurch einerseits, dass es notwendig
ist Probleme und Herausforderungen anzusprechen, um die richtige Hilfe zu erhalten,
andererseits aber auch, dass es eine Vielzahl an Mdglichkeiten gibt um ihren Alltag zu
meistern. Ein junger Mann erz&hlt im Zusammenhang mit meiner Frage, ob sich durch

das VAD viel verandert hatte, das Folgende zum Thema ,Tragen des VADs"

... mit dem (..) Rucksackerl und aufpassen und (,) ich meine das ist eh schon
super, was ich habe. Mit dem auf der Seite, dem Tascherl bin ich nicht
zurechtgekommen eigentlich. (..) Ja und mit dem Rucksack kann ich viel tun

eigentlich. Stdrt es nicht.

Die jungen Menschen mit VAD versuchen zunehmend Aufgaben selbststandig zu
tbernehmen. Wie bereits erwéhnt spielt dabei der Verbandswechsel eine wichtige Rolle.
Die Betroffenen erzahlen aber auch davon, dass sie mit der Zeit versuchen gewohnte
Aufgaben wieder aktiv zu Ubernehmen. Ein junger Mann antwortet auf die Frage, ob er

weiterhin Aufgaben des alltdglichen Lebens selbststandig erledige, wie folgt:
Genau ja. Genau. (..) Alles gemiitlich. (..) Jetzt geht es eh wieder besser.

Hilfreich empfinden die jungen Menschen diesbeziiglich, wenn sie sich klare Schritte und
Ziele setzen und versuchen diese zu erreichen. Dabei sind oft Ziele in Bezug auf das
VAD gemeint. Als Erstes der Schritt wieder kdrperlich fit zu werden und ins Leben
zurtickzufinden. Im Anschluss daran ihr Leben aktiv zu gestalten und als Abschluss auf
die Herztransplantation hinzuarbeiten. Diese Aufgaben und Schritte stellen eine Stltze
fur die jungen Menschen dar und geben ihrem Leben einen Rahmen. Einen Rahmen

deshalb, da oft gewohnte Aufgaben und Arbeiten nicht mehr erledigt werden kénnen und
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sie sich im ersten Moment in einem Leben in der Schwebe befinden. Ein junger Mann
mit VAD berichtet davon, dass er von Beginn an Schritte setzte, die er erreichen will und
bereits auf der Intensivstation danach fragte, was er aktiv tun kann, damit er von dort

wegkomme.

Die haben mir gesagt Das und Das. Ok passt. Dann arbeite ich darauf hin, dass
ich so weit (,) ahh (..) korperlich (,) dass ich da wegkomme. Und das sind
eigentlich meine meine Schritte. Und der nachste Schritt ist jetzt halt (,) Leben

mit dem (..) bis zur Transplantation. Und dann kommt der n&chste Schritt.

Ein Schritt fir Schritt abarbeiten hort sich in diesem Zusammenhang vielleicht etwas
unpassend an, da man ein Leben nicht Schritt fir Schritt planen kann. Vor allem durch
das akute Ereignis und die Erkenntnis, wie schnell das Leben vorbei sein kann geben
diese Schritte aber Sicherheit und die jungen VAD-Patient*innen haben das Geflhl ihr
Leben selbst in der Hand zu haben. Zudem kénnen sich die jungen Menschen dadurch
ein Stick weit ablenken. Ein Mann antwortet hinsichtlich meiner Frage, wie er die
Anfangszeit zuhause beziehungsweise den Ubergang nach Hause erlebt habe, das

Folgende:

Da hat man auch ziemlich viel Freizeit gehabt zum Uberlegen. (lacht) Zum
Nachdenken und so. Aber es hilft ja nichts. Und ich bin die beste (,) ich habe fur
mich gesagt: ich fahre am besten, wenn ich mir die Schritte setze und das

abarbeite und dann, ja

Ein anderer junger Mann mit VAD erzahlt, anknupfend auf das vorherige Zitat, etwas
Ahnliches (ber den Alltag zuhause. Dabei nimmt dieser auch Bezug auf alte
Gewohnheiten und Laster. Der Betroffene spricht im Interview davon, dass er vor dem
VAD vermehrt Alkohol getrunken und geraucht habe. Der Alkohol war nach der
Implantation kein Thema mehr, aber das Rauchen aufzugeben fiel ihm schwer. Auch
dabei ist es den Betroffenen wichtig sich abzulenken und zum Beispiel, wie in der

folgenden Aussage merkbar, etwas zu unternehmen.

Ja man muss sich da wirklich ablenken und (h) (,) man muss sich selber

irgendwas suchen wo man sich ablenkt. (..) Einfach dann (,) weggehen oder was.

Dieses Ablegen von alten Mustern und Lastern wird daruber hinaus in anderen
Zusammenhangen erwahnt. Das VAD ist eine Chance, welche die Betroffenen niitzen
mochten. Um diese Chance nicht zu vergeuden arbeiten die jungen Menschen hart
daran Fehler aufzuarbeiten und diese hoffentlich nicht wieder zu begehen. Die jungen
Menschen nehmen ihr Leben bis zur Herztransplantation selbst in die Hande und
versuchen es aktiv zu verandern. Eine junge Frau antwortet auf die Frage, ob fiir sie das
VAD eine grol3e Belastung darstellt, wie folgt:
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Nein. Eine Chance. (..) Dass ich, wenn ich (,) wenn ich vom Inneren her bereit

bin fir ein neues Herz (,) dass ich schon (..) einiges anders mache.

Die jungen Menschen mit VAD merken in ihrem Alltag dennoch eine Vielzahl an
Einschrankungen und vor allem zusétzliche korperliche Belastungen. Es kdnnen nicht
alle Aktivitdten und Aufgaben so erledigt und erflllt werden wie sie es gewohnt sind. Um
dennoch eine Selbststandigkeit in ihrem Alltag beizubehalten, stehen sie vor der
Herausforderung, neue Wege dafiir zu finden. Neue Wege um ihr Leben aktiv gestalten

zu kdénnen. Ein Betroffener beschreibt dies so:

Es ist halt so. (..) Es ist eine super Sache und es (h) es es hilft (...) trotzdem aber
noch zu leben, ja. Eingeschrankt. Aber ich lebe ja trotzdem. Mache ja trotzdem

das was mir Spafld macht. Sicher (,) mit den Einschrankungen.

5.3 Neue Wege finden

Junge Menschen mit VAD lernen neue Wege zu finden, um ihren Alltag zu meistern.
Dies ist deshalb notwendig, da durch das VAD und die damit verbundenen Aufgaben
Einschrankungen im Alltag merkbar sind. Diese aul3ern sich zum Beispiel in kdrperlichen
Einschrankungen oder im Allgemeinen in einer fehlenden Spontanitéat. Aber auch das
,Tragen’ des VADs selbst bringt Einschrdnkungen im Alltag mit sich. Durch die
Elektrizitat des VADs ist es zum Beispiel nicht méglich, dass die Betroffenen schwimmen
oder in eine Sauna gehen. Die Betroffenen wollen dennoch aktiv am Leben teilnehmen

und dies auch genief3en und missen deshalb neue Wege dafir finden.

Neue Wege
finden

> Dinge anders
machen bzw.
Alternativen
suchen

> Neue Aufgaben
finden

> Gewohnte
Routinen
beibehalten

Abbildung 7: Darstellung ,Neue Wege finden'

Die Gestaltung des Alltags wird von den Betroffenen oft als vorsichtiger oder

vorausschauender beschrieben. Es werden also weiterhin so viele Aktivitaten wie
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moglich unternommen, auch wenn diese detaillierter und vorausschauender geplant
werden mussen. Die Spontanitat fehlt dabei oft. Ein junger Mann erzahlt Folgendes tber

Unternehmungen mit der Familie nach der VAD-Implantation.

Oder es ist (,) man ist vorausschauender vielleicht. (Pause) Oder noch

vorsichtiger. Ich weil3 nicht so genau, was da jetzt zutrifft. (lacht)

In Kombination mit Angst, welche die jungen VAD-Patient*innen besonders nach der
Entlassung nach Hause verspiiren, kann diese Vorsicht aber auch dazu fuhren, dass die
Betroffenen Aktivitditen meiden. Auch wenn die jungen Menschen an Sicherheit und
Selbststandigkeit gewinnen, bleibt ein kleiner Rest Angst bestehen. Angst, dass mit dem
VAD etwas sein kdnnte und es nicht mehr problemlos funktioniert. Grund dafir ist, dass
die jungen Menschen mit dem Wissen leben, dass sie ohne das VAD nicht leben kénnen
und ein Problem damit schnell zu einem lebensbedrohlichen Notfall wird. Ein Betroffener

antwortet auf meine Frage, welche Veranderungen im Alltag merkbar sind, wie folgt:

Und dann hoért man halt auf. Weil man Angst hat. Ich will das Herz ja nicht (,)
Uberbelasten. Das ist halt bei mir so die. (..) Friiher, ich habe viel Sport betrieben.
Ich bin halt gegangen bis zum geht nicht mehr also. Bis ich eigentlich fast
umgefallen bin. Und das traue ich mich jetzt mit dem eigentlich nicht, weil ich

Angst habe, dass mir da (..) einmal schlechter geht, ja.

Dies bedeutet, dass die jungen Menschen mit VAD trotz dieser Vorsicht und teilweise
Angst Wege finden um weiterhin Aktivitaten in ihren Alltag zu integrieren. Der
Tagesablauf und allgemein die Alltagsgestaltung wird daran angepasst, dass durch das
VAD vermehrt Planung und Vorsicht notwendig ist. Durch die Entwicklung von Routinen
und Gewohnheiten wird der Prozess vereinfacht. Ein betroffener Vater eines kleinen

Kindes erzahlt dazu Folgendes:

Aber sonst (,) jetzt im Gegensatz zum kleinen Kind, was man da alles planen

muss, ist das ein (,) also ist das eigentlich fast nichts gewesen.

Ziel ist es nicht Dinge und Aktivitaten anders zu machen. Darunter ist zu verstehen, dass
die jungen Menschen gewohnte Aufgaben und Aktivitaten im Alltag beibehalten und
einen anderen und neuen Weg dafur finden. Ein Beispiel, welches von allen Befragten
immer wieder erwahnt wurde, ist das Schwimmen oder Saunagange. Durch die
Elektrizitat des VADs ist es den Betroffenen nicht moglich ins Wasser oder in eine Sauna
zu gehen. Um gemeinsam mit den Kindern trotzdem ins Schwimmbad gehen zu kénnen
Uberlegen sich die Betroffenen Alternativen. Meist werden diese Ausflige gemeinsam
mit einer anderen Person, oft aus der Familie, geplant und die jungen Menschen selbst
halten zum Beispiel nur die FuRe in das Wasser. Dabei geht es um die Tatsache

,mitgehen’ und teilhaben zu kénnen und nicht um die Aktivitat selbst. Eine junge Frau
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antwortet auf die Frage, ob sie das Gefiihl habe durch das VAD auf etwas verzichten zu

mussen, das Folgende:

Gut. Kann ich nicht rein. Das Einzige was ich mache: ich gehe ins [..]. Oder wenn
ich in die A. () ich im G. bin, dann gehe ich bitte schon vorsichtig nur am Steg,
dass ich mich da unten abkuhle. [...] Das ich mir irgendwie anders (,) da nehme
ich mirimmer eine Spritze, ist nicht das Gleiche. Aber es ist trotzdem ein bisschen

ein Feeling.

Aber nicht nur bei Ausfligen und Aktivitdten finden die jungen Menschen mit VAD
Alternativen. Die Alltagsgestaltung als Ganzes ist davon stark gepragt. Dabei fallt es den
Betroffenen oft schwer ihre Grenzen zu erkennen, besonders wenn sie davor sehr aktiv
waren. In den Familien oder innerhalb der Partnerschaften werden Aufgaben aufgeteilt.
Ein junger Mann erzahlt davon, dass sich seine Frau ebenfalls an die neue Situation

gewohnen musste und ihn mittlerweile in seinem Tatendrang sogar bremsen muss.

Friher war ich sehr lebendig. Wollte arbeiten. Gerne Rasenméhen und solche
Sachen. Das habe ich gerne gemacht, aber jetzt geht es nicht mehr. Und (,) sie
kennt mich von Friher. (...) Sie (..) sie ist das eigentlich nicht gewohnt gewesen,
dass ich immer herum gehe. Aber jetzt hat sie mich ein bisschen eingebremst

und es ist gut.

Dies bedeutet nicht, dass die Betroffenen gar keine Aktivititen oder Aufgaben mehr
durchfiihren. VAD-Patient*innen mussen, wie bereits beschrieben, verschiedenste mit
dem VAD verbundene Aufgaben erledigen. Diese reichen von Blutdruckmessen bis zur
regelmaRigen Durchfiihrung des Verbandswechsels. Da diese Aufgaben einige Zeit des
Alltags in Anspruch nehmen, muss ein neuer Tagesablauf gefunden werden.
Gemeinsam mit der Tatsache, dass die jungen Menschen oft nicht mehr berufstétig sind,
versuchen sie sich Zuhause neue Aufgaben zu suchen, welche sie problemlos

selbststandig ibernehmen kénnen. Ein Betroffener erzahlt dazu das Folgende:

Man sucht sich dann daheim so ein wenig Arbeiten, weil (..) da kommen dann oft
so Gedanken ,Mah, die Anderen sind alle irgendwie in der Arbeit. Ich bin gar nicht
in der Arbeit. Was denken die Leute lber mich?". [...] Jetzt hat man sich dann halt
eine Arbeit gesucht, wo man sich bestétigt fuhlt auch wieder, dass man da etwas

zusammenbringt.

Die Betroffenen gestalten nicht nur die taglichen Aktivititen und ihren Alltag neu,
sondern versuchen auch Mdglichkeiten zu finden, um weiterhin Urlaube wahrnehmen zu
kénnen. Die Planung dafir und besonders fur Urlaube im Ausland verbunden mit einem
Flug wird als besonders aufwendig beschrieben. Den VAD-Patient*innen ist es mdglich,

mit einer schriftlichen Bestatigung zu fliegen und ins Ausland zu reisen. Im Gegensatz
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zu mehrstiindigen Ausfligen reichen daflr aber nicht nur einige Ersatz-Akkus fur das
VAD. Es muss die gesamte Ladestation mitgenommen werden. Fir die Ladestation ist
zudem eine ausreichende Stromversorgung notwendig. Die Planung und Vorbereitung
dafir, ist den Betroffenen meist zu aufwendig und kompliziert. Urlaub im Inland oder
kirzere Zugreisen in die benachbarten Lander werden deshalb bevorzugt. Eine

Betroffene erzahlt Gber die Urlaube mit der Familie das Folgende:

Nur du musst ja abklaren mit dem Land: haben sie die Moglichkeiten wenn etwas
ist etc. Vor allem das ist mir zu kompliziert. Darum ist auch wenn wir jetzt Urlaub
buchen, das haben wir auch jetzt, dass ich in Osterreich Urlaub mache, ja. (..)
Wo sich (..) unter anderem, nicht alle Spitéler, aber du ich sage, ich habe jetzt

nicht (..) weil Gott wie lang, dass ich wieder in W. bin oder so.

Neben dem Aufwand spielt die medizinische Versorgung im Urlaubsland ebenfalls eine
groRe Rolle. Im vorherigen Zitat ist dies sehr deutlich zu erkennen. Die jungen Menschen
mit VAD leben stdndig mit dem Gedanken, dass es zu Komplikationen mit dem VAD
kommen und sie dringende medizinische Hilfe bendtigen konnten. Dieser Gedanke hat
nicht nur auf die Urlaubsplanung, sondern auch auf einen Wohnortwechsel Einfluss. Ein
Betroffener erzahlt, dass er nach dem Wohnortwechsel seine Hausarztin dennoch
beibehalten hat.

Ich bin jetzt (,) ich bin ja ins B. gezogen. Bin aber noch immer bei meiner
Hauséarztin in W. Eben weil mir da unten im B. niemand (,) keinen Arzt suchen
mochte, dem ich das alles noch einmal von klein (,) und dann kennt sich der ja
wieder nicht aus. Und meine Arztin in W. Die kennt sich jetzt wenigstens die kennt

sich aus.

Dies macht deutlich, dass sich die Betroffenen in allen méglichen Bereichen ihres
Lebens Wege suchen, um sich nicht in allen Entscheidungen und Handlungen vom VAD
beeinflussen zu lassen. In Bezug auf die Kinder ist merkbar, dass die jungen Menschen,
besonders die Vater, weiterhin mit ihren Kindern toben, spielen oder leichten Sport
betreiben. Die Kinder wissen aber genau uber die Grenzen Bescheid und es werden
gemeinsam Aktivitditen gesucht, die auch weiterhin mdglich sind. Ein junger Mann

antwortet auf die Frage, wie sein Sohn auf das VAD reagiert, wie folgt:

Und &hh (,) er springt nicht auf mich. (..) Er ist sehr gescheit. Er weil3 das. Er darf
mit mir (,) er kommt auf mich. Ich trage ihn auf Schulter und ahh (,) und solche
Sachen. Aber ich kann nicht Fahrradfahren. Oder ich kann aber ich darf nicht,
weil wenn mich verletzte mich, ich kann verbluten und solche Sachen (,) Risiko
nehme ich nicht an. (..) Aber &hh (...) ja flir ihm ist das ganz normal. ,Papa hat

ein Aua.‘ Und ja. (..) Wir machen was wir kbnnen.
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Fur die Gruppe der jungen Menschen mit VAD sind neben den Familien, den Kindern
und dem Beruf die Beziehungen selbst ein wesentliches Merkmal. Innerhalb der
Beziehungen zu den (Ehe-)Partnern kommt es ebenfalls zu Schwierigkeiten und
Veranderungen durch das VAD. Ein wichtiges Thema stellt dabei die Sexualitat dar.
Durch das VAD kommt es zu einer beeintrachtigen kérperlichen Belastbarkeit und das
Aussehen verandert sich stark. Durch die Operationen haben die Betroffenen oft
mehrere, sehr grol3e Narben an ihrem Korper. Zusatzlich dazu kommt die Driveline. Also
ein Kabel, das aus ihrem Bauch ragt. Das Selbstbewusstsein und besonders das
Wohlbefinden sich nackt zu zeigen werden dadurch beeinflusst. Fur die Partner*innen
der Betroffenen kommt es ebenfalls zu Veranderungen. Beruhrungséngste und Sorgen
den Partner oder die Partnerin verletzen zu kénnen werden zum Thema. Dies fuihrt unter
Umstanden dazu, dass in der Beziehung zum Beispiel sexueller Kontakt vollstandig
vermieden wird. Ein junger Mann antwortet auf die Frage nach der Sexualitét innerhalb
der Beziehung das Folgende und mochte im Nachhinein auch nicht mehr ndher darauf

eingehen.

Ja das hat dann jetzt recht (,) das mag sie gar nicht mehr. (..) Das hat (...) da mag
sie nicht. Ich glaube da ist so viel Respekt davor, vor dem Kabel und so, weil ich
ein anderer Mensch bin, dass sie gar nicht (...) ich sage einmal, weil so

abschalten kann, dass /

Der Grof3teil der Betroffenen erzéhlt jedoch davon, dass aufgrund der veranderten
Umstande neue Wege der Sexualitat gefunden wurden. Grinde dafiir sind einerseits die
korperlichen Einschrdnkungen, aber ebenso das VAD selbst. Das VAD und das
,Tascherl‘ sind schlicht und einfach im Weg beziehungsweise ein Stdrfaktor. Ein junger

Mann erzahlt:

Beim Liebesakt eingeschrankt (,) auf jeden Fall (lacht). [...] Weil da eine Tasche
auf der Seite hangt und (..) eine Umstellung ist es. Ist es. Ja. [...] Ich sage einmal

ausdauermanig. Ist alles komplett anders.

Die Betroffenen lernen mit diesen Veranderungen umzugehen. Dabei ist es ihnen
besonders wichtig, dass der neue Weg nicht nur fur sie selbst der ,Richtige’ ist, sondern
auch fir die Partner*innen. Die Paare legen groRen Wert darauf, dass sich Beide
wohlfiihlen. Durch eine offene Kommunikation Uber Winsche, Bedirfnisse und
Emotionen kommen die Paare auf neue Ideen und finden Alternativen. Das Folgende
wurde von einer jungen Frau tUber die Sexualitat nach der VAD-Implantation mit ihrem

Ehemann erzahlt.

Sicherlich. Da kommen die Zartlichkeiten anders, ja. Du du wirst auch berihrt, ja.
[...] Genau. Esist egal ob ich mir, also jetzt denke, ja. Ob ich da jetzt irgendwelche
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Hilfsmittel dazu nehme, ja, dass jeder zu seinem Genuss kommt oder so. Es gibt

immer einen Weg. Ja.

Alternativen missen dann gesucht werden, wenn es nicht mehr moéglich ist das bisher
Gewohnte so weiterzufiihren. In vielen Bereichen des Lebens ist das aber auch mit VAD
nicht notwendig. Oft reicht es den Betroffenen, wenn sie Dinge langsamer oder
vorsichtiger machen. Ein junger Mann antwortet zum Beispiel auf die Frage, ob er

Einschrankungen durch das VAD erlebe, das Folgende:

Ich wisste gar nichts. Ich weil3 nicht. Ich mache (,) ich tu Quad fahren genauso

wie und alles.

Fur die jungen Menschen ist es wichtig, dass sie gewohnte Routinen und Aktivitaten

beibehalten, um ihren Leben mit VAD auch ein Stiick weit ,Normalitat’ zu verleihen.

Egal ob Alternativen gesucht, neue Wege gefunden oder gewohnte Routinen
beibehalten werden. All dies fuihrt dazu, dass die jungen Menschen mit VAD ihr Leben
weiterhin leben. Ein Leben, dass ihnen nur durch die VAD-Implantation noch mdglich ist.

Ein junger Mann driickt dies mit den folgenden Worten aus:

Und deswegen (,) ja. (..) Feiern wir lieber heute (lacht) bevor wir morgen nicht

mehr feiern.

5.4 Einflussfaktoren

Wie die jungen Menschen mit VAD ihren Alltag und die damit einhergehenden
Prozessschritte meistern hangt von einer Vielzahl von unterschiedlichen Faktoren ab,

die sowohl einen positiven als auch negativen Einfluss darauf haben kénnen.

Einflussfaktoren

VAD-Implantation als einzige Uberlebenschance, Hilfe und Unterstiitzung,
Familie und soziales Umfeld, akute oder geplante Operation, Andere nicht
belasten wollen, Hoffnung auf ein Leben danach, berufliche Situation,
(kdrperliche) Einschrankungen

Abbildung 8: Darstellung der Einflussfaktoren

Eine VAD-Implantation bei jungen Menschen ist meist durch ein akutes Ereignis bedingt,
welches dazu fuhrt, dass ein Leben ohne Herzunterstiitzung nicht mehr méglich ist. Auch
wenn die Patient*innen bereits davor von einer Herzinsuffizienz betroffen waren, war
diese mit wenigen oder sogar komplett ohne Medikamente soweit behandelbar, dass im

Alltag keine Symptome versplrt wurden.
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Aufgrund des akuten Ereignisses hatte ein GroR3teil der Betroffenen nicht die Mdglichkeit
sich im Vorhinein Uber die Operation zu informieren oder gar eine Wahl zu treffen.
Ereignisse, wie ein Herzinfarkt oder eine Komplikation im Rahmen einer Untersuchung,
schadigten das Herz so stark, dass die Patient*innen sofort eine intensivmedizinische
Behandlung brauchten. Die Betroffenen verbrachten vor der Operation oft schon Tage
oder Wochen auf einer Intensivstation in einem anderen Krankenhaus und wurden meist
wegen einer fraglichen VAD-Implantation in das Universitatsklinikum transferiert. Da die
Patient*innen, aufgrund des kritischen Zustandes und der Sedierung, selbst nicht befragt
werden konnten, wurden die Angehdrigen Uber die Notwendigkeit der Operation
informiert. Die Implantation des VADs war deshalb notwendig, da die bisherige Therapie
der Patient*innen ausgeschdpft war, eine Sepsis oder ein Multiorganversagen im Raum
stand oder die bisherige Herz-Kreislauf-Unterstiitzung im Rahmen einer ECMO nicht
beendet werden konnte Das Uberleben der Patient*innen hing somit am seidenen
Faden. Die Patient*innen konnten Uber die Operation, den Verlauf und alle damit
einhergehenden Verédnderungen erst nach Tagen oder sogar Wochen informiert werden.
So erzahlt ein Betroffener im Rahmen der Schilderung des Ereignisses und der VAD-

Implantation Folgendes:

...und dann bin ich hier im Krankenhaus A. zwei Wochen spater im Koma (,) aus

dem aus dem Koma aufgewacht. Mit dem Ding.

In dieser Anfangszeit ist den meisten jedoch nicht bewusst, was diese Informationen
wirklich bedeuten. Allein die Eindricke der Intensivstation und alle damit
einhergehenden Erlebnisse sind fiir die Patient*innen eine immense Belastung. In den
Interviews ist immer wieder die Rede davon, dass es einige Zeit dauerte, bis diese
Erlebnisse und teilweise auch Albtraume verarbeitetet werden konnten und sie die

Situation realisierten.

Und fiir mich war das ,0k das ist eine Drainage, jetzt kommt (,) die sagen dazu
halt Herz. Das ist irgendein Apparat.‘ Aber dass ich das (,) brauche (,) das ist mir
erst viel spater bewusst geworden. Wirklich wie ich dann alles realisiert habe.

Vorher hab ich da tberhaupt (.) nicht mitbekommen.

Eine Tatsache die den Betroffenen sehr schnell bewusst wird ist, dass das VAD ihre
einzige Uberlebenschance war und noch immer ist. Dass es sich dabei um eine kritische
Erkrankung handelt ist den Betroffenen beim Aufwachen auf der Intensivstation mit den
diversen Kabeln, Drainagen und anderen Schlauchen schlagartig bewusst. Dennoch ist
es wie oben geschildert oft ein Prozess bis realisiert wird, dass diese Operation ihr Leben
gerettet hat und sie die nachsten Jahre mit dem VAD leben mussen. Die jungen

Menschen erfahren nach der Implantation von dem Ereignis und ihren kritischen
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Zustand. Auf die Frage, ob der Betroffene oder die Angehdrigen im Vorhinein Gber die

Operation informiert wurde, folgte diese Erzéhlung.

Das war so akut, dass ich ohne dem dann eigentlich gar keine Chance mehr
gehabt hatte. Weil es eben da das Multiorganversagen war und schon, weil da
haben sie mir es eben machen missen. (..) Wo ja dann der Herr Doktor Z. gesagt
hat, dass das ganz (,) also dass das eh (..) an der Kippe war. Also ganz knapp

war. Und dass man das gebraucht hat, ja.

Die Schilderung des Betroffenen zeigen, dass durch den kritischen Zustand auch im
Nachhinein nicht hinterfragt wurde, ob eine Relevanz zur VAD-Implantation gegeben war
oder nicht. Fir die jungen Menschen mit VAD ist es klar, dass sie ohne VAD nicht mehr
leben wiirden und dass dieser Schritt somit fiir ihr weiteres Uberleben notwendig war. In
diesen Fallen kann nicht klassisch von einer Entscheidung zum VAD gesprochen
werden, da die Angehdrigen vom behandelnden Team dartber informiert wurden, dass
die Implantation eines VADs die einzige Mdglichkeit darstellt. Auf die Nachfrage, wie im
Nachhinein die Entscheidung zur VAD-Implantation empfunden wird, erz&hlt eine

Betroffene wie folgt:

Andererseits bin ich aber froh (..) in der Situation, dass jemand anderes fiir mich

gehandelt hat und gesagt hat ,das miissen wir so machen".

In einigen wenigen Fallen konnten die Patient*innen selbst die Zustimmung zur
Operation und zur VAD-Implantation geben. Dabei handelte es sich trotzdem ebenfalls
um eine akute Operation und die Entscheidung musste innerhalb von Stunden oder ein
bis zwei Tagen getroffen werden. Die Betroffenen konnten sich dennoch im Vorhinein
Informationen einholen und die aktuelle Situation mit einer zuklnftigen Situation mit
VAD, so weit als vorstellbar, vergleichen. Da die aktuelle Situation der Betroffenen so
aussah, dass zum weiteren Uberleben ein Krankenhausaufenthalt notwendig und eine
Besserung des Zustandes nicht absehbar war, wurde mit der VAD-Implantation eine
Verbesserung der Lebensqualitat erhofft. Auf meine Frage, wie der Entscheidungs- und
Informationsprozess vor der Operation abgelaufen ist, beschreibt ein junger Mann mit
VAD die Situation so:

Nachdem er mir das erklart hat war mir eigentlich (,) alles ziemlich klar far mich.
Was das Gerat tut. Und fir mich war wichtig, ob der Alltag dadurch irgendwie
eingeschrankt ist. Also nicht (,) also wenn man danach dann &hh &hh (..) wieder
an das Bett gefesselt gewesen ware (,) ware das dann keine Option gewesen.
Hatte ich auch darauf pfeifen kénnen. Aber (..) ja. Mir ging es die letzten Tage
wirklich ziemlich dreckig. Ich habe Atembeschwerden, Atemnot gehabt. (..) (h)
Wirklich lange Aussetzer und und und (,) konnte nicht atmen. Wenn ich
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niedrigen Blutdruck. Mit dem war auch nichts zu tun. Also ja. War das fur mich (,)

ich habe das eigentlich innerhalb von Minuten entschieden, dass ich das mache.

Die eigenstandige Entscheidung zum VAD scheint aber dennoch einen Einfluss darauf
zu haben wie die jungen Menschen ihren Alltag gestalten. Auch wenn es nur eine sehr
kurze Zeit war hatten die Betroffenen die Mdglichkeit sich Informationen einzuholen und
sich mit der Thematik auseinanderzusetzen. Eine junge Frau, welcher das VAD akut
implantiert wurde und erst nach Tagen auf der Intensivstation davon erfahren hat, auf3ert

dazu folgenden Gedanken:

Es ist schon sicher ein Unterschied. (..) Ja. Also ich muss schon sagen, es ist
sicher ein Unterschied ob ich mich vorher vorbereiten kann, informieren kann (,)

und das ich glaub schon.

Die Tatsache, dass die Implantation des VADs die einzige Uberlebenschance darstellt,
weildt eine sténdige Prasenz in den Aussagen der jungen Menschen auf. Den
Betroffenen wird nach einiger Zeit bewusst, dass diese Chance nicht als
selbstverstandlich angesehen werden kann und sie mitunter auch Glick hatten. Ein
Betroffener erzahlt in diesem Zusammenhang, dass er das Gefihl hat, diese Chance

auch nidtzen zu mussen.

Ich habe die Chance und (,) und das haben viele glaube ich nicht weil3t du eh.

Und Ding ok. So eine Chance (..) die muss ich halt noch einmal (..) nutzen.

Nicht nur als eine Chance zum Uberleben, sondern als eine Chance das Leben neu zu
gestalten. Einige der Betroffenen haben sogar das Gefiihl, dass sie durch diesen
radikalen Einschnitt in ihr Leben wachgerittelt wurden und nun nochmals die Chance
haben ihr Leben zu andern. Ein junger Mann mit VAD erzéahlt auf die Frage, wie er die

VAD-Implantation im Nachhinein betrachtet, das Folgende:

Aber heutzutage das (,) ich bin so gliicklich das ist das passiert. Das heif3t (..) ich
glaube an Gott. Ahh (,) und ich glaube ich habe eine ,Watsche* bekommen und
eine Warnung ,He du, irgendwas machst du schlecht und ich muss das (iberlegen

wie weiter geht'.

Aber nicht immer sehen die jungen Menschen mit VAD das Ereignis im Nachhinein so
positiv und als eine Chance. Den Betroffenen ist bewusst, dass das VAD ihre einzige
Moglichkeit ist noch am Leben zu sein. Die Alternative zum VAD ware fiir die Betroffenen
der Tod, wenn auch nicht unmittelbar. Die Betroffenen arbeiten daran ihren Alltag so
aktiv und ,normal’ als méglich zu gestalten und sind sich dartber bewusst, was das VAD

fur ihr Leben bedeutet. Dennoch wird dies vom Gedanken begleitet, dass das Leben mit
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VAD nicht als endgliltig angesehen wird. Auf meine Frage, wie ein Betroffener den Alltag

mit VAD beschreiben wurde, erhielt ich passend dazu folgende Antwort:

Ahh (..) ja ganz gut eigentlich. Ja. (..) Ich meine ein Leben lang will ich es auch

Neben dem Prozess, dass die Betroffenen selbst lernen ihre Situation zu akzeptieren
und zu verstehen, ist die Hilfe und Unterstlitzung dabei, ein wesentlicher Faktor. In der
Phase des Ubergangs vom Krankenhaus beziehungsweise aus einer
Rehabilitationseinrichtung nach Hause wird die Unterstiitzung und Betreuung auch
kritisch betrachtet. Im Krankenhaus und in den Rehakliniken erhalten die jungen
Menschen mit VAD rund um die Uhr Hilfe. Sie werden bei allen mdglichen Problemen
und Unsicherheiten unterstiitzt und haben durch die Gegebenheiten der stationaren
Einrichtungen einen klaren Tagesablauf. Nach der Entlassung sehen sich die
Betroffenen vor der Aufgabe, ihren Alltag wieder neu zu gestalten. Dies stellt oft eine
grol3e Herausforderung dar und die jungen VAD-Patient*innen fihlen sich oft alleine
gelassen und auf den Alltag zu Hause nicht ausreichend vorbereitet. Ein junger VAD-
Patient antwortet auf die Frage, welchen Beitrag der Reha-Aufenthalt und die dort
erhaltenen Informationen und Einschulungen zur Bewaltigung von Herausforderungen

im Alltag geleistet hat, wie folgt:

Fir mich hat die Reha in dem Sinne jetzt wenig gebracht, weil ich das ganze hier
schon mitbekommen habe. [...] und jetzt zuhause hat man halt ist man halt
alleine, aber in einem Schweinehund wieder und den muss man wieder

Uberwinden.

In den Gesprachen mit den jungen Menschen mit VAD wird deutlich, dass im Prozess
des Akzeptierens und Verstehens, Hilfe und Unterstiitzung eine wesentliche Rolle
spielen. Dabei stellt besonders die angebotene psychologische Unterstitzung eine
wichtige Ressource dar. Die Betroffenen erhalten im Rahmen von regelmafigen
Ambulanzbesuchen im Universitatsklinikum von Beginn an psychologische
Unterstlitzung. Diese zielt besonders auf die zukiinftige Transplantation ab und versucht
die jungen VAD-Patient*innen von Beginn an dafir vorzubereiten. Damit dies mdglich ist
wird aber auch an aktuellen Problemen und Herausforderungen gearbeitet und weitere
Hilfe und Unterstutzung vermittelt. In allen Interviews zeigt sich, dass besonders die
psychologische Betreuung und Unterstiitzung als sehr umfangreich beschrieben wird,

was im folgenden Zitat einer Betroffenen ebenfalls merkbar ist.

Weil ich bin nachdem (,) Ganzen eigentlich war ich dann auch (,) wirklich langere

Zeit bei einem Psychologen. (..) Der was mit Transplant zu tun hat. Ja mit einem
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Doktor. (..) Muss ich schon sagen, dass (,) also von dem her von einer Hilfe hat

es mir nicht gefehlt. (..) Das hat mir nie gefehlt.

Zusétzlich dazu stellt die Familie und das soziale Umfeld fir die jungen Menschen mit
VAD eine wichtige Ressource und Stutze dar. Die Betroffenen befinden sich in einer
Phase ihres Lebens, in der Themen wie Familienplanung, Kinderwunsch, Erziehung,
Partnerschaften, Ehe und gemeinsame Zukunftsplanung eine zentrale Rolle spielen. Bis
auf eine Person waren zum Zeitpunkt der VAD-Implantation alle Teilnehmer*innen Eltern
oder Stiefeltern. Die Kinder erwiese sich besonders in der Anfangsphase nach der
Operation als eine zentrale Rolle. Es wird immer wieder beschrieben, dass die ersten
Gedanken, TrAume oder auch Albtraume immer mit Gedanken an die Kinder verbunden
waren. Vorranging war dabei der Gedanke, dass die Patient*innen fir die Kinder
weiterkampfen missen. Ein junger Mann mit VAD kann von der ersten Zeit auf der

Intensivstation folgende Erinnerung beziiglich seiner Stieftochter wiedergeben:

Die (Anm.: die Tochter) ist mir immer untergekommen in meinem Traum. Das
war ja so. Das war ganz komisch, weil (..) da wie ich wie wenn ich so in einer
Zwischenwelt gewesen ware. So ist mir das vorgekommen. (..) Und das war halt
so0. Ich kann nicht gehen wegen ihr. Weil ich noch eine Aufgabe zum Erledigen
habe.

Aber nicht nur die Kinder stellen fir die jungen VAD-Patient*innen einen gewissen
Antrieb dar, sondern auch die (Ehe-)Partner*innen. Die Betroffenen erleben ihre Sorgen
und Angste nicht allein. Die (Ehe-)Partner*innen sind jene, die den haufigsten Besuch
auf der Intensivstation darstellen und nicht selten als erste tber den kritischen Zustand
informiert werden. In den Beziehungen wird ebenfalls splrbar, dass die Implantation des
VADs die einzige Uberlebenschance darstellt. Ein Betroffener antwortet auf die Frage,
welche Auswirkungen das Ereignis und die Implantation auf die Beziehung zu seiner

Lebensgefahrtin hatten, das Folgende:

Ahm (..) wir sind sogar (,) ich muss sagen durch das eben eher mehr
zusammengewachsen. (..) Weil es war vor dem Ding (,) haben wir uns eigentlich
eher schon mehr auseinandergelebt, muss ich sagen, ein wenig so. Wenn ich in
der Arbeit war war sie auch in der Arbeit. (..) Dann ist das passiert und wir sind
glaube ich (,) es hat jeder nach (,) es ist jeder zum Nachdenken gekommen (,)

wie schnell dass das passieren kann, dass man einen Menschen verliert, gell.

Durch die Veranderungen und Belastungen, die aufgrund des VADs erlebt werden,
werden die Beziehungen beziehungswiese das Weiterfuhrer derer hinterfragt. Die
jungen Menschen méchten anderen Menschen nicht zur Last fallen oder zur Belastung

werden. Durch das VAD und die damit einhergehenden Einschrdnkungen haben die
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Betroffenen jedoch das Gefiihl, dass sie ihre (Ehe-)Partner*innen in ihrem Leben, Alltag
und Madoglichkeiten einschranken. Diese emotionale Belastung hat ebenfalls einen
wesentlichen Einfluss darauf, wie die jungen VAD-Patient*innen ihre Situation
akzeptieren und verstehen. Ein betroffener Mann erzahlt Uber seine Beziehung das

Folgende:

... ich bin jetzt gehandicapt und ich fuhle mich dann irgendwie als wirde ich sie
jetzt irgendwie in eine ungewisse Zukunft ahh ahh (,) reinzwingen, obwohl es
nicht notwendig ist. Ich meine sie ist jung, sie ist hiibsch, sie kdnnte (,) sie kdnnte
(,) ja aber sie méchte nicht. Sie bleibt mit mir zusammen. Das ist fur sie ok und
das belastet mich schon ein bisschen. Also einerseits wiinsche ich mir schon,
dass wir zusammenbleiben, aber andererseits tut es mir schon irgendwie leid,
weil ich weil3 nicht wie was (,) was was sein wird. Also das. Ich méchte sie nicht

einschranken.

Die Familie beziehungsweise die Beziehung stellt also eine Ressource aus dem ,alten’
Leben, also dem Leben vor dem VAD dar, welche dem neuen Alltag eine Konstante gibt.
Beziehungen innerhalb der Familie festigten sich nach der VAD-Implantation oft. Auf
meine Frage, welche Auswirkungen die Implantation auf die Familie hatte, beschreibt

das ein junger Mann wie folgt:

Ja. Mit mit Familie. (..) Wir verstehen uns besser mit meiner ganze Familie. Mit
beide meine Schwestern. Die hat auch sehr groRes Angst bekommen, dass die

kann mich verlieren.

Durch die gefestigten Beziehungen innerhalb der Familie verspiren die Betroffenen
Stabilitat und Halt. Dies wirkt sich positiv darauf aus, wie der erste Schritt des
Akzeptierens und Verstehens bewadltigt werden kann. Familie, Freunde und andere
wichtige Bezugspersonen stellen eine starke emotionale Stutze dar. Unternehmungen
mit Freunden und Bekannten bringen eine gewohnte Normalitat in den Alltag der VAD -
Patient*innen. Dass Freunde und Bekannte weiterhin zu den Patient*innen stehen und
den Kontakt halten gibt ihnen in dieser ungewissen Zeit zusatzliche Stabilitat. Ein junger
Mann mit VAD erzahlt zu den Auswirkungen des VADs auf die sozialen Kontakte

Folgendes:

Das ist eine grof3e Sicherheit, ja. Das gibt einem schon (..) gibt einem schon ein
wenig Stabilitat auch. Weil ich muss sagen, die Arbeitskollegen, die habe mich

auch auf der Reha besucht. Alle. Das war ja ein Wahnsinn.

Hilfe und Unterstitzung, die Familie und das soziale Umfeld, sowie die Tatsache, dass

die Betroffenen Andere nicht belasten mdchten kdnnen dabei oft nicht so eindeutig
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voneinander unterscheiden werden und nehmen starken Einfluss auf das gesamte

Leben der jungen Menschen.

Von den Bezugspersonen werden Aufgaben, wie die Begleitung bei Terminen im
Krankenhaus oder der Verbandswechsel der Einstichstelle der Driveline, ibernommen.
Die (Ehe-)Partner*innen werden bereits von Beginn an auf den Verbandswechsel
eingeschult und wissen ebenfalls Uber alle anderen Aufgaben und Tatigkeiten rund um
das VAD Bescheid. In den meisten Fallen wachsen die Partner*innen mit der Zeit in die
Aufgabe des Verbandswechsel hinein, da es fur die Betroffenen am angenehmsten ist,
dies als ,Paar’ zu erledigen und keinen AuRenstehenden einbeziehen zu missen. Von
den Rehabilitationseinrichtungen oder der zustadndigen Ambulanz im Krankenhaus wird
dafur externe Hilfe in Form einer Pflegeperson oder eines Arztes beziehungsweise einer
Arztin empfohlen. Dieses Angebot wird, wenn (iberhaupt, nur fiir kurze Zeit in Anspruch
genommen und mit der Zeit selbststandig oder von den (Ehe-)Partner*innen
durchgefuhrt. Auf die Frage, wie es dazu gekommen ist, dass die Ehefrau den

Verbandswechsel Gbernimmt, erzahlt ein junger Mann:

Das ist langsam gegangen das mit dem Verbinden. Ich habe da (..) eine
Nachbarin gehabt die war Krankenschwester. Und die hat das (..) eine Zeit lang
immer gemacht (,) eigentlich. Und (..) das war mir dann irgendwie immer zu wider
das immer fragen. Das (,) kannst du bitte, kannst das. Das war mir dann einfach
auch (,) Ding. Und dann habe ich halt meine Frau (,) die Frau gefragt. (..) Die soll

das einmal machen und dann hat das eigentlich super hingehauen.

Hilfe und Unterstlitzung werden dennoch nicht ausschlief3lich nur in der Familie oder im
sozialen Umfeld angeboten und in Anspruch genommen. In seltenen Fallen wird der
Verbandswechsel von einer Pflegeperson einer Organisation fiir Hauskrankenpflege
tbernommen. Dabei ist eine wichtige Bedingung an diese externe Hilfe merkbar. Den
jungen Menschen mit VAD ist es wichtig, dass die Inanspruchnahme von Unterstiitzung
in ihre Lebensplanung beziehungsweise Alltagsgestaltung passt und nicht sie sich an
die vorgegeben Termine anpassen muissen. Hilfe und Unterstlitzung werden also nur
angenommen, wenn es mit dem Erhalt der Selbststandigkeit vereinbar ist. Auf meine
Frage, wie die Inanspruchnahme einer Pflegeperson fir den Verbandswechsel mit dem

Alltag vereinbar ist, antwortet ein junger Mann wie folgt:

Wenn die irgendwann kommt, dann ist das bléd, wenn ich den ganzen Tag

Donnerstag. In der Friih um Acht (...) zehn Minuten viertel Stunde.

Externe Hilfe die gerne angenommen wird und fur die alle Befragten sehr dankbar sind,
sind die regelmaRigen Kontrollen der zustdndigen VAD-Ambulanz im
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Universitatsklinikum. Diese Termine konnen natirlich auch als ,Pflicht’ angesehen
werden. Sie sind jedoch als Ressource nicht zu unterschéatzen. Die Betroffenen haben,
je nach Bedarf, aber zumindest jeden dritten Monat einen Termin in der Ambulanz. Dabei
werden alle Werte kontrolliert, die Medikation besprochen, ein Rontgen gemacht und die
Wunde samt Verbandswechsel kontrolliert. Zusatzlich dazu findet in einem Abstand von
zwei Wochen telefonisch ein Gesprach statt. Anhand eines Protokolls werden alle Werte
erfragt und bei Problemen oder Unsicherheiten Hilfe flir das weitere Vorgehen gegeben.
Falls Probleme nicht telefonisch geklart werden kdnnen wird ein Besuch in der Ambulanz
oder sogar eine stationdre Aufnahme organisiert. Bei diesen regelmafiigen Gesprachen
kénnen die Betroffenen natirlich auch Fragen auf3ern und ihnen wird bei den
unterschiedlichsten Anliegen weitergeholfen. Im Rahmen der Ambulanzbesuche gibt es
fur die jungen Menschen das Angebot einer psychologischen Unterstiitzung. Diese kann
nattrlich auch unabhangig von den Terminen in der Ambulanz in Anspruch genommen

werden.

Die jungen Menschen mit VAD haben stets das Gefuhl, dass es ihnen nicht an Hilfe und
Unterstitzung fehlt und sind dafir sehr dankbar. Bei den Erzéhlungen der Betroffenen
ist merkbar, dass sie die Mihen der Ambulanz nicht fir selbstverstandlich halten und
diese sehr zu schéatzen wissen. Ein extremes Beispiel dafir ist ein junger Mann mit VAD,
der seine Dankbarkeit ganz besonders ausdriickt, da ihm bewusst ist, dass er diese Hilfe

und vor allem Behandlung in seinem Heimatland nicht erhalten wirde.

Und (..) und der Herr Z., die (,) die Alle, die Arztin, die Doktor. Alle regeln, dass
sie zu mir in Spital, zu meine Bett gekommen und hat mich immer unterstitzt und
die Rehazentrum und hier jeder drei Monate immer die Kontrolle, die
Blutabnahme, Réntgen. Uberall. Die Leute waren nett und hilfreich und und (..)
die Frau E. Sie hat mich regelmaRig angerufen und (,) und sie hat mich immer
beruhigt. Und ahh (..) wirklich ich kann nur (,) nur bedanken, (..) dass so eine

Menschlichkeit habe ich nie gefinhlt.

Wie bereits erwahnt, werden an die Unterstiitzung unter Umstanden auch Anspriiche
gestellt. Gemeinsam mit der Tatsache, dass die Betroffenen stets versuchen fir andere
Menschen mdglichst wenig Belastung zu sein, zeigt sich dies als wesentlichen Schritt.
Die VAD-Patienttinnen versuchen ihre Familien, ihr soziales Umfeld, Arzte und
Arztinnen oder Pflegepersonen so wenig als maglich in Anspruch zu nehmen. Dahinter
steckt unter anderem das Geftihl fiir Andere eine Belastung zu sein. Ein junger Mann
antwortet auf die Frage, wer den Verbandswechsel ibernimmt, das Folgende und driickt

dabei seine Bedenken darlber aus, dass er Jemanden belasten kdnnte.
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Aber mir wurde das dann ein bisschen umstandlich, weil (,) eigentlich hatte ich
das selber machen kénnen. Und zweitens belaste ich die Arztin auch dort. (..)
Und schén langsam habe ich das dann selber (,) angefangen zu machen und es

funktioniert (,) super.

Aber ebenso in Bezug auf Gesprache um das Geschehene oder lber ihre Gefuihle und
Emotionen spielt die Belastung Anderer eine Rolle. Die jungen Menschen merken, dass
Familie und Freunde durch Gesprache Uber ihre Erkrankung, die Operation, den
Krankenhausaufenthalt oder die bevorstehende Herztransplantation belastet werden.
Gesprache werden deshalb vermieden oder ausschlief3lich mit Bezugspersonen gefihrt,
die sich durch nicht so sehr belastet zeigen. Eine junge Frau mit VAD erzahlt auf die
Frage, ob sie mit ihrem Gatten viel Uber das Ereignis und den Krankenhausaufenthalt

gesprochen habe, wie folgt:

Ich wollte. Ich war sehr wissbegierig. Bin aber eher zu meinen Eltern gegangen,

weil ich gewusst habe ihn belastet das.

Die Kinder der jungen Menschen tragen zwar nicht aktiv dazu bei, wie die Betroffenen
ihren Alltag gestalten, haben aber dennoch einen grof3en Einfluss darauf. Wie schon im
Kapitel ,Akzeptanz und Verstandnis‘ erwahnt ist der Gedanke an die Kinder ein standiger
Begleiter der VAD-Patient*innen. Vor den Kindern wird versucht so viel ,Normalitat' als
mdoglich zu bewahren und sie mdglichst nicht noch zusatzlich zu belasten. Dies hat
wiederum Einfluss darauf, dass die Betroffenen versuchen so schnell als méglich wieder
einen Alltag einkehren zu lassen und viele Routinen von vor der Implantation weiterhin
aufgreifen. Zusatzlich dazu werden viele Informationen und Ereignisse in Bezug auf das
VAD geradezu verheimlicht beziehungsweise nur eine ,vereinfachte' Version den
Kindern erzahlt. Hintergrund dazu ist nicht, dass sie die Kinder aus diesem Teil des
Lebens heraushalten mochte, sondern dass sie ihnen ihre Kindheit bewahren méchten.
Eine Betroffene erzahlt dazu, dass sie ihrem Sohn Informationen erst im Nachhinein
mitteilt, um ihm nicht bei wichtigen Ereignissen und Erlebnissen seiner Jungend zu

beeinflussen.

(Anm.: der Sohn) ware mir nicht gefahren wenn er gewusst hétte, dass ich

operiert werde. Darum habe ich es ihm nicht gesagt. Ja.

Trotz des Strebens danach, den Kindern so viele Sorgen und Angste als mdglich zu
nehmen, ist dies nicht immer mdglich. Im vorherigen Zitat ist das zum Beispiel merkbar,
als die Betroffene beschreibt, dass sie weil3, dass ihr Sohn fir ihren
Krankenhausaufenthalt den Ausflug aufgegeben héatte. Der Kontakt und die Beziehung

zu den Kindern werden durch das Ereignis und die weiteren Geschehnisse ebenfalls
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beeinflusst. Ein Vater mit VAD, dessen Tdchter nicht bei ihm leben, erzéhlt auf die Frage,

ob er mit seinen Kindern offen Uber das VAD rede, das Folgende:

Ja. Ein bisschen. Aber nicht viel. Ich wollte die (,) die Kinder damit nicht belaste.
Meine Tochter (,) meine Toéchter, die fragen jeden zweiten Tag per SMS oder
rufen mich an: ,Wie geht’s dir Papa? Alles in Ordnung?‘Also (,) die schauen auch

auf mich.

Durch die VAD-Implantation wird den jungen Menschen Zeit geschenkt. Vor allem Zeit,
die sie zuhause und mit ihrer Familie und ihren Freunden verbringen kdnnen. Zusétzlich
dazu begleitet diese Zeit immer der Gedanke, dass es ein Leben ,danach’ gibt. Also ein
Leben ohne VAD. Dies stellt fur die Betroffenen einerseits eine Motivation dar, ihr Leben
dahingehend zu verandern, aber auch die Hoffnung, dass es nicht fiirimmer so sein wird
wie jetzt. Also die Hoffnung, dass viele Einschrankungen und Herausforderungen nicht
fur das restliche Leben so bestehen bleiben. Die jungen Menschen mit VAD haben im
Hinterkopf, dass irgendwann alles wieder anders sein sind. Dieses ,Anders’ wird von den
Meisten als ,normal‘ beschrieben. Also, dass sie nach einer Transplantation wieder ein
normales Leben haben werden. Ein junger Mann beschreibt, wie er den néchsten Schritt,

also die Transplantation sieht, wie folgt:

Wieder (,) wieder zu einem normalen Leben. Das das ist der Schritt zu wieder in

das normale Leben. (..) Ja. Also fur mich normales Leben.

Dieses Wissen oder besser gesagt diese Hoffnung auf ein ,normales’ Leben tragt dazu
bei, dass die Betroffenen und ihre Familien das Gefiihl haben, dass das Leben und der
Alltag, so wie sie ihn jetzt kennen nicht fir immer ist und mehr oder weniger eine
Ubererckung darstellt. Diese ,Uberbri]ckung‘ hat zudem einen Einfluss darauf, wie die
jungen Menschen ihren Alltag meistern. Die Betroffenen kénnen in manchen Bereichen
auf die Hoffnung vertrauen, dass das VAD nicht die endgiiltige Losung ist und somit
Probleme zur Seite schieben. Ein junger Mann antwortet auf die Frage, wie er allgemein

zum VAD stehe, Folgendes:

Fur mich ist das LVAD (,) eine Uberbriickung. Nicht mehr. Also fir mich ist das
LVAD definitiv nicht &hh (,) das Gerat mit dem ich bis ans Leben Lebensende
leben mochte und vor allem geht es auch gar nicht. Muss man sagen. Fir mich
ist das neue Herz das Ziel.

Die jungen Menschen mit VAD haben dadurch ein Ziel auf das sie hinarbeiten mochten.
Um die Bedingungen fiir eine Herztransplantation zu erfillen, missen die Betroffenen
stark an sich selbst und an ihrem Lebensstil arbeiten. Der Weg hin zu dieser Listung ist
in den meisten Fallen davon gepréagt, dass versucht wird einen bestimmten BMI-Wert zu

erreichen. Die Patient*innen sind also mit einer eingeschrénkten korperlichen

62



Verfassung und vor allem auch Belastbarkeit, damit beschatftigt, so viel Bewegung als

moglich in ihr Leben zu integrieren, um ein gewisses Kdrpergewicht zu erreichen.

Dieses Ziel beziehungsweise die Schritte, um es zu erreichen, geben den Betroffenen
aber das Gefuhl, Zukunftsplane machen zu kénnen. Die jungen Menschen schieben
gewisse Dinge fur die Zeit nach dem VAD auf. So erzahlt ein junger Mann, auf die Frage,
ob er sich in seiner Beziehung und Familienplanung durch das VAD eingeschrankt flhlt

und dadurch gewisse Sachen vielleicht nicht macht, das Folgende:

Ein Kind zu bekommen nicht, heiraten schon. Also (,) ich heirate nur ohne

Tasche. [...] Weil ich dort sicher nicht stehe mit der Tasche.

Der Schritt der Herztransplantation hat aber auch einen negativen Beigeschmack, der in
diesem Zusammenhang ebenfalls erwéahnt werden sollte. Neben der Hoffnung, dass
alles irgendwann wieder anders wird, kann sich der Weg bis dahin, also bis zur
Transplantation auch sehr in die Lange ziehen und zur Belastung werden. Das Warten
ist oft mit einer grol3en emotionalen Belastung verbunden. Der standige Kampf es auf
die Liste zu schaffen und alle dafiir notwendigen Schritte meistern zu kénnen. So erzahlt
eine Betroffene, welche bereits seit Uber einem Jahrzehnt mit dem VAD lebt und nicht

fur die Transplantation gelistet ist, Folgendes.

Ich bin ja schon eine Oldie. Ich bin ja schon die Alteste glaube ich mit einem so

langem LVAD, ja. Muss ich auch sagen. (..) Traurig, aber es ist so. (..) Ist so.

Ein paar Satze weiter erzahlt die junge Frau davon, dass sie weil3, dass sie es auf die
Liste schaffen kénnte, wenn sie von ,innen heraus’ bereit dazu ist. Dieses Gespréach
macht deutlich, dass zusatzlich zu dieser positiven Hoffnung die Herztransplantation und
das Wissen uber diesen weiteren Schritt auch eine grof3e emotionale Belastung sein
kénnen. Fur die Betroffenen ist es nicht immer einfach alle dafir notwendigen Schritte
zu erfullen. Andererseits stellt das Warten auf eine Transplantation, also wenn alle
Voraussetzungen erfillt sind, ebenso eine Belastung dar. Die Betroffenen erzahlen
davon, dass sie versuchen nicht daran zu denken und dieses Thema im Alltag oder in
Gesprachen nicht sehr prasent zu halten. Damit schaffen sie es das Thema und die
Sorgen in einer gewissen Art und Weise zu verdrangen. Ein junger Mann antwortet auf

meine Frage, wie er das Thema Transplantation empfinde, das Folgende:

Also ich (,) ich weil3 schon (,) ich mache alles, dass ich oben stehe auf dieser
Liste und Ding. Aber ich daran denken glaube ich darfst du nicht, weil sonst ja
dort und denkst dir ,Warum rufen die jetzt noch immer nicht an und warum?‘ Ja.
Und auch die Freunde und Bekannten von mir ,Was jetzt haben sie sich noch

immer nicht gemeldet?‘ und &hh. Aber wenn ich das machen wiirde dann wére
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ich wahrscheinlich hatte ich (,) ein riesen Problem, dass ich das ich psychisch

wahrscheinlich. Und deswegen nein.

Der Grund, warum die jungen Menschen mit VAD Uberhaupt vor der Herausforderung
stehen neue Wege zur Bewadltigung des Alltags zu finden sind die durch das VAD
bedingten Einschrankungen. Dabei handelt es sich in den aller meisten Fallen um
kérperliche Einschrankungen oder ,Verbote‘, welche durch die Elektrizitat des Geréates

bedingt sind.

Die haufigste Begleiterscheinung, welche die Betroffenen durch das VAD erleben, ist
eine Atemnot. Die Atemnot wird dabei durch die verminderte Herzleistung bedingt. Auch
wenn das Herz durch das VAD unterstiitz wird, ist es dennoch kein gesundes Herz und
die jungen Menschen verspuren weiterhin leichte Symptome einer Herzinsuffizienz und
missen dementsprechend Medikamente einnehmen. Die Betroffenen sind nach der
Implantation korperlich nicht mehr so belastbar wie sie es von davor gewohnt sind. Ein
junger Mann erzéahlt auf meine Frage, welche Veranderungen durch das VAD im Alltag

merkbar sind, im ersten Schritt von den Einschréankungen die er erlebt.

Weil einfach die Luft schneller wegbleibt. (..) Und (,) das ist halt hart. Dass man

das akzeptiert, dass man einfach nicht mehr so kann.

Durch die herabgesetzte Herzleistung, den verdnderten Kreislauf und die
Medikamenteneinnahme verspuren die jungen Betroffenen schnell einen Schwindel.
Dieser tritt vor allem bei schnellen Bewegungen, dem Blcken oder Arbeiten Uber dem
Kopf auf. Ein junger Mann schildert den Alltag mit VAD, &hnlich wie in der vorherigen

Aussage, mit einer Beschreibung der Einschrankungen:

und so, das ist alles (,) alles viel langsamer. (..) Man (,) oder (") mir persdnlich (,)
wird viel schneller schwindelig. Oder wenn ich zu schnell aufstehe, wird sofort

schwindelig.

Besonders die erste Zeit zu Hause ist dadurch gepragt, dass sich die Betroffenen
weiterhin von der Operation und dem oft sehr langen Aufenthalt auf der Intensivstation
erholen missen. Durch die lange kdrperliche Immobilitdt der jungen Menschen miissen
diese vor allem wieder an korperlicher Kraft und Ausdauer gewinnen. Ein Betroffener

erzahlt Gber diese Anfangszeit das Folgende:

Ich habe (,) Uber ein Drittel von meine Gewicht verloren. Ich war 40 Kilo hier in
Spital. Ich misste alles wieder neu lernen. Zum Gehen. Nicht lernen sondern (,)

die Kraft kommen.
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Im Alltag selbst brauchen die jungen Menschen mit VAD vermehrt Pausen und
Erholungsphasen. In Zusammenhang mit den kdrperlichen Einschrdnkungen und der
verminderten Belastbarkeit, verspiren die Betroffenen schneller eine Mudigkeit und
Erschopfung. Wenn wieder vermehrt Aktivitaten durchgefiihrt werden, geben die jungen
Menschen mit VAD an, danach langere Erholungsphasen zu brauchen, um wieder
leistungsfahig zu sein. Auf meine Frage, wie er seinen Alltag gestaltet, antwortet ein

junger Mann in diesem Zusammenhang das Folgende:

Wenn du etwas machst (,) die Luft bleibt halt schneller weg, gell. Du musst dann
halt sagen so, jetzt bin ich fertig. Wenn ich zwei Tage komplett etwas arbeite (,)

dann liege ich einen Tag. Dann bin ich fertig. Dann brauche ich eine Pause.

Zusatzlich zu den korperlichen Symptomen stellt vor allem das VAD selbst eine
Einschrankung dar. Das Gerat muss, wie schon in den vorherigen Kapiteln immer wieder
beschrieben, am Korper getragen werden und entweder mittels relativ schweren Akkus
oder mit einer Verbindung zum Stromkreislauf mit Elektrizitdt versorgt werden. Die
jungen Menschen muissen also bei jeder Bewegung an das VAD denken. Legen sie die
Tasche oder den Rucksack ab, missen sie beim Aufstehen daran denken es wieder
anzulegen. Wollen sie sich im Schlaf umdrehen, missen sie daran denken das VAD
auch mitzunehmen. Das VAD kann also fir keine Bewegung oder Aktivitdt abgelegt

werden. Eine junger Mann beschreibt diese stdndige Prasenz so:

Die Tasche ist ein bisschen unangenehm. Sie ist einseitig und dann tut das halt
ein bisschen weh. Aber (,) der die meiste Schwierigkeit ist, wenn man
irgendetwas tut wo man sich ein bisschen nach vorne beugen muss. Dann fliegt
die Tasche nach vor, dann dann (,) dann also das (,) oder sich ducken muss. Das

sind so Sachen, die mich (,) mit der Tasche einfach unangenehm sind also.

Das Steuergerat des VADs ist mit der Pumpe selber durch eine sogenannte Driveline
verbunden, welche rechts am Bauch beziehungsweise teilweise schon fast Richtung
Hufte ausgeleitet wird. Die Driveline selbst hat eine Standardlange und ist somit je nach
Kdrperbau der Betroffenen eine mit einer gewissen Lange auflerhalb des Korpers.
Dieses ,Kabel’ kann eine zusatzliche Einschrankung fur die jungen Menschen sein.
Einerseits wenn es zu lang ist und sie stédndig hangen bleiben oder andererseits, wenn
das Gegenteil der Fall ist. Wenn es sich als zu kurz erweist, miissen die Betroffenen
sehr darauf achten, wie sie es am Koérper tragen und befestigen. Es stellt also nicht nur
die ,Tasche’ selbst, sondern auch das ,Kabel, wie es viele der Betroffenen nennen, eine
Einschrankung bei Bewegungen dar. In einem Gesprach tber das Thema Angst erzahit
ein Betroffener Gber die standige Prasenz und damit einhergehende Aufmerksamkeit
beziglich der Driveline das Folgende:
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Man muss auch vorsichtig sein, wegen wegen dem Kabel. Das man das Kabel
nicht verletzt. Man schaut halt immer wieder, bei jeder Bewegung wo das Kabel

ist. Das ist aber dann so Routine. Man schaut einfach immer.

Die Familie und das soziale Umfeld spielen eine wichtige Rolle in den Leben der jungen
Menschen mit VAD. Aufgaben werden besonders haufig innerhalt der Familie oder den
Partnerschaften aufgeteilt. Aber auch Freunde, Bekannte und Arbeitskollegen haben

einen Einfluss darauf, wie die jungen Menschen ihren Alltag mit VAD meistern.

Die Familie, dabei besonders die Eltern der jungen Betroffenen, unterstiitzen die jungen
Menschen mit VAD dabei, neue Wege zu finden ihren Alltag zu meistern. In den
Rehakliniken werden mehrere Bezugspersonen auf das Gerat und den
Verbandswechsel eingeschult. Dadurch kénnen die VAD-Patient*innen ihren Alltag
soweit frei gestalten, dass sie nicht immer an die gleichen Menschen angewiesen sind.
Unternehmungen mit Freunden oder anderen Familienmitgliedern kdénnen somit
ebenfalls ohne Bedenken gemacht werden. Ein junger Mann gibt auf die Frage, ob er

sich von seiner Freundin abhéangig fiihle, die folgende Antwort:

Wobei meine Mutter ist auch (,) meine Mutter ist ja auch eingeschult geworden

auf das Ganze und nein.

Durch das soziale Umfeld fuhlen sich die Betroffenen also soweit unterstitzt und
gestarkt, dass sie sich nicht nur von einigen wenigen Menschen abh&ngig fihlen. Dies
ermutigt sie dazu die unterschiedlichsten Aktivitaten und Unternehmungen wieder in ihr
Leben zu lassen. Die Bezugspersonen helfen den jungen Menschen dabei, indem sie
gewisse Aufgaben oder Tatigkeiten fUr sie wie selbstverstandlich Gbernehmen. Eine
Betroffene erzahlt zum Beispiel davon, dass sie im Sommer gern in Schwimmbader
gehe, obwohl sie mit dem VAD nicht ins Wasser darf. Das Plantschen mit ihrem Sohn

Ubernimmt dann ihre Mutter.

Sicher wenn ich dann da stehe und meine Mutter wiirde schwimmen oder mein Sohn
und du stehst da und schaust denen zu und denkst dir auch ,Puh. Jetzt da so

reinspringen.‘ So wie die herumspringen.

Naturlich hat dies fur die Betroffenen auch immer einen bitteren Beigeschmack, da ihnen
dadurch Bewusst wird, was sie verpassen und nicht machen kénnen. Damit verbunden
ist ebenfalls die Tatsache, dass sich die jungen Menschen oft von Freunden und
Bekannten distanzieren. In den Gesprachen wurde immer wieder davon gesprochen,
dass schnell erkannt wird, wer die wahren Freunde sind. Besonders in der schwierigen
Anfangszeit wurde schnell deutlich wer sie weiterhin unterstitz und zu ihnen steht. Ein
junger Mann antwortet auf meine Frage, ob das VAD Auswirkungen auf die Beziehungen
in der Familie oder zu Freunden und Bekannten hatte, wie folgt:
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Wer war mein Freund (,) habe ich gedacht Freund und er ist nicht neben mir
gestanden. Hat mich nie im Spital besucht oder keine Ahnung. Das hat mir auch
sehr wehgetan. Aber das ist vorbei. Ich schaue nach vorne und ich schaue wer

steht (,) in schwer (h) in schlimme und schlechte Zeit bei mir.

Freunde und Familie sind auch jene Personen, die Uber das Ereignis Bescheid wissen
und nicht stéandig Fragen stellen. Die sozialen Kontakte der Betroffenen beschranken
sich deshalb sehr oft auf dieses Umfeld. Mit den Bezugspersonen wird Uber das VAD
gesprochen, die wichtigsten Informationen ausgetauscht und einige wenige Personen
sogar auf das Gerat eingeschult. Weitere soziale Kontakte werden durch neugierige
Blicke und unangenehmen Fragen oft als belastend empfunden. Ein betroffener Mann
erzahlt, dass er im Sommer nicht ins Schwimmbad gehen méchte, da ihm die Blicke der

anderen Menschen unangenehm sind.

...weil ich méchte gar nicht, dass mich die Leute da so sehen. Die Leute sind

teilweise unverschamt. (...) Wenn sie mich da so sehen mit einem Kabel.

Die Beziehungen zu Freunden und Bekannten intensivieren sich durch das Ereignis aber
ebenso. Die jungen Menschen mit VAD erleben, dass Menschen Angst und Respekt vor
dem Gerat haben und sich deshalb nicht zu sehr mit der Thematik auseinandersetzen
mochten. Enge Freunde stehen dem Ganzen im Gegensatz dazu sehr offenen
gegenuber und versuchen weiterhin am Leben der Betroffenen teilzuhaben. So erzéhlt

ein Betroffener dazu:

Bezuglich dem Gerat. Ich werde noch (,) einen guten Freund von mir einschulen,
wenn wir dann irgendwo drauf3en sind, unterwegs sind, finf sechs Kilometer
spazieren gehen, dann sollte er zumindest gut Bescheid wissen. Und er ist aber
auch offen dafiir, dass er. Er hat auch selber gefragt ,Na zeigst du mir das, damit
ich Bescheid weil3, nicht dass dir etwas passiert und ich weil3 nicht was ich tun

soll.* Also von dem her, ja.

Zusammenfassend stellen die Familie und das soziale Umfeld eine wichtige Stiitze dar,
indem sie den Betroffenen dabei behilflich sind neue Wege zu finden um ihren Alltag zu
meistern. Ein neuer Weg kann dabei sein, dass sie Beziehungen festigen oder andere

fallen lassen und sich so auf wesentliche Dinge konzentrieren.

Durch das VAD steht der Grof3teil der Betroffenen vor der Herausforderung, ihren Beruf
nicht mehr ausiiben zu kénnen. Diese Veranderung wird in den meisten Fallen von den
Arbeitgeber*innen bestimmt und die jungen Menschen haben darauf nur wenig Einfluss.
In den Interviews zeigten sich fur die berufliche Situation nur zwei Moglichkeiten.

Entweder die VAD-Patient*innen waren flr die Zeit am VAD voribergehen ,in Pension’
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oder es wurde von den Arbeitgeber*innen eine passende Arbeitsstelle gefunden. Ein Teil
der jungen Menschen mit VAD konnen nach der Implantation und der
Rehabilitationsphase in das gleiche Unternehmen zurtickkehren und erhalten eine an
ihre Situation angepasste Arbeitsstelle beziehungsweise Aufgabe. Ein junger Mann

erzahlt dazu das Folgende:

nicht mehr ausiben kann. (..) Zum Gluck (,) bin ich bei der Gemeinde W. und

dass mir die jetzt den anderen (,) ahh Beruf da irgendwie geben haben kdnnen.

Einfluss auf den Alltag hat die Ausiibung des Berufes deshalb, da die Betroffenen durch
den Beruf und die damit einhergehende Selbststéandigkeit inr Leben viel schneller wieder
aktiv gestalten. Ein junger Mann mit VAD erzéhlt, dass er weiterhin mit dem Auto mobil
ist, da er in die Arbeit kommen muss und dies seinen Alltag nicht einschrankt. Die
Auswahl des Wohnortes wurde deshalb nicht von der Nahe zum Krankenhaus, sondern

von der Nahe zum Arbeitsplatz beeinflusst. Im Interview schildert er das wie folgt:

Nein dadurch dass ich mobil bin und arbeiten gehe und jeden Tag eigentlich (..)
wenn ich nicht freigeschrieben bin nach W. arbeiten fahre ist das (...) Weil wir
sind ja (,) wir haben ja gewusst, dass wir nach W. arbeiten fahren. Ich gebe (,)
ich wollte meine Arbeit ja nicht in W. aufgeben. Und deswegen habe ich gesagt
bis zu einer Stunde fahre ich in die Arbeit. Und in (,) in dem Grenz (,) in der

Grenze haben wir uns halt dann etwas gesucht zum Wohnen.

5.5 Konsequenzen

Indem die jungen Menschen die Prozessschritte durchlaufen wird nicht nur der Alltag mit
VAD gemeistert. Es fuhrt auch dazu, dass die Betroffenen Dankbarkeit verspiren und

ihr Leben mit VAD geniel3en.

Konsequenzen

Dankbarkeit, Das Leben genielRen

Abbildung 9: Darstellung der Konsequenzen

Obwohl die jungen Menschen durch das VAD in ihrem Alltag unter Umstanden stark
eingeschrankt sind und immer wieder Herausforderungen meistern mussen, lasst sich
erkennen, dass eine Dankbarkeit merkbar ist. Dankbarkeit, dass man noch am Leben
ist. Dankbarkeit, dass man diese Leben aktiv gestalten kann. Diese Dankbarkeit ist

besonders in Zitaten der Betroffenen merkbar, in denen betont wird, wie kostbar das
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Leben ist. Auf meine Frage, ob auch immer an das Leben ,danach’, also nach dem LVAD
gedacht wird, antwortet eine junge Frau, dass sie Pléne fir ein Leben ohne VAD habe,

aber grundsatzlich das Leben im Hier und Jetzt geniel3e, da ihr ihr Leben kostbar ist.

Ich lebe zu gerne. Das ist es. (...) Das habe ich bis jetzt jedem gesagt. Mein
Leben ist mir kostbar. Egal ob ich jetzt ein Kastl neben mir habe oder nicht. Ich

lebe zu gerne. Egal was in der (,) um mich ist.

Ein junger Mann mit VAD antwortet auf meine Frage, welche Gedanken und Geflihle er

mit dem VAD verbinde, wie folgt:

Genau. Einerseits bin ich froh, dass ich dass es das gibt und dass ich das habe.
Andererseits (...) ich habe mein Herz nicht kaputt gemacht. [...] Aber ich bin
natirlich sehr froh, dass es das gibt und dass ich das habe. Und dass ich da jetzt

noch sitzen kann. Nattrlich.

Wie die Dankbarkeit zum Ausdruck gebracht wird, unterscheidet sich bei allen
Interviewpartner*innen. Eines bleibt jedoch gleich: Die jungen Menschen mit VAD
erfahren durch die Erlebnisse, wie schnell das Leben vorbei sein kann. Gefolgt von der
Erkenntnis, dass das Leben, das sie jetzt haben es wert ist in vollen Ziigen genossen zu

werden.

Diese positive Einstellung zum Leben fuhrt dazu, dass die Betroffenen ihr Leben trotz
der vielfaltigen Einschrédnkungen genie3en. Die jungen Menschen kénnen die
Einschrankungen aber dennoch nicht komplett ausblenden. Der junge Mann, welcher
die vorherige Aussage im Zusammenhang mit dem Leben mit VAD tatigte, beschreibt

gleichzeitig die Einschrankung nicht schwimmen zu kénnen als Katastrophe.

Schwimmen zum Beispiel ist fir mich (,) eines der gré3ten Katastrophe, dass ich
das nicht kann. (..) Und einen Pool im Garten stehen habe (lacht) und dort nicht
rein kann. Aber das ist (,) ja das ist eigentlich eines der schlimmsten ist

Schwimmen.

Die jungen Menschen mit VAD lernen in einem Prozess ihren Alltag mit den
Einschrankungen und Veranderungen so zu meistern, dass sie ihr Leben mit VAD
geniel3en konnen. Dafir wird das Wort Einschrankungen zum Beispiel mit dem Wort

Moglichkeiten ersetzt.

Ahm (..) ich &hh (..) sage das nicht (,) Einschrankungen, sondern ein andere Wort

keine Einschrankungen, sondern das ist die Méglichkeit, was (,) was ich kann
und was nicht das nicht. Das hangt nicht an meine Wille, sondern das héngt an

meine Situation.
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Zusammengefasst meistern die jungen Menschen mit VAD ihren Alltag indem sie sich
durch die veranderten Bedingungen Mdéglichkeiten suchen und sich nicht auf die

Einschrankungen fokussieren.
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6 Diskussion

In der vorliegenden Arbeit wird beleuchtet wie junge Menschen mit VAD ihren Alltag
meistern. Anhand der Interviews konnte ein Prozess identifiziert werden, der den Weg
beschreibt, den die Betroffenen im Laufe des Alltags mit VAD gehen. Die jungen VAD-
Patient*innen konnten sich auf die Verénderung in ihrem Leben nicht vorbereiten und
stehen vor der Herausforderung ihre Situation zu verstehen und zu akzeptieren. Als
nachsten Schritt versuchen die Betroffenen ihr Leben wieder selbst zu gestalten und
aktiv zu werden. Dies fuhrt dazu, dass neue Wege gefunden werden um den Alltag und

das Leben mit VAD zu meistern.

Aus dem Literaturbestand wurde ersichtlich, dass bisher nur vereinzelt wissenschatftliche
Arbeiten zu jungen Menschen mit VAD verdffentlicht wurden. Die Ergebnisse der
Erhebung von Overgaard et al. (2012) lassen sich mit den Ergebnissen der vorliegenden
Arbeit vergleichen. Overgaard et al. (2012) unterteilten die LVAD-Patient*innen anhand
der Entwicklungsaufgaben des ,Life Span‘-Modells. Der Grol3teil der Betroffenen konnte
sich nicht aktiv fir das LVAD entscheiden, da ihr Zustand bereits zu kritisch war. Viele
von ihnen konnten sich nicht mehr erinnern, ob eine Zustimmung mdglich war oder nicht
(Overgaard et al., 2012). Diese Erkenntnisse spiegeln sich ebenfalls in der vorliegenden
Arbeit wider. Vergleicht man VAD-Trager*innen mit einem akuten und chronischen
Krankheitsverlauf, wird bewusst, dass man die Erlebnisse von Patient*innen mit einer
chronischen Herzinsuffizienz mit VAD-Implantation nicht direkt mit denen von
Patient*innen mit einer akuten VAD-Implantation vergleichen kann. Betroffene mit einer
chronischen Erkrankung vergleichen die Situation nach der Implantation mit vorherigen
Krankenhausaufenthalten und Erfahrungen und kénnen den ersten Schock dadurch
abfedern (Lemme, 2018).

Dass ihr Zustand kritisch war und das VAD ihr Uberleben sicherte wird den Betroffenen
meist sehr schnell nach der Operation bewusst. Dieser Gedanke begleitet die jungen

Menschen bei allen weiteren Handlungen und Entscheidungen (Overgaard et al., 2012).

Um den ersten Schock und die Erkenntnis ihres kritischen Zustandes zu tberwinden,
versuchen die Betroffenen ihre Situation zu verstehen und zu akzeptieren. Nach
anfanglichen Gefiihlen wie Angst, Trauer und Unsicherheiten begleitet von depressiven
Verstimmungen gewdhnen sich die jungen Betroffenen im Laufe der Zeit daran und es
findet laut Lemme (2018) eine Anpassung an die verdnderten Lebensbedingungen statt.
Im Rahmen der flr die vorliegende Arbeit durchgefiihrten Interviews sprachen die jungen
Menschen ebenfalls davon, dass das neue Leben und die damit einhergehenden

Aufgaben zur Routine beziehungsweise Gewohnheit werden.
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Nicht nur das Finden von neuen Routinen, sondern auch das Beibehalten von Alten hilft
den jungen Menschen dabei sich an ihre neue Situation zu adaptieren. Routinen
strukturieren den Alltag und geben den Betroffenen Sicherheit. Durch Routinen schaffen
die jungen Menschen ihr Selbstbewusstsein zu steigern und mit der Ungewissheit sowie

Angst der Anfangsphase nach der VAD-Implantation umzugehen (Abshire et al., 2016).

Lemme (2018) beschreibt diese neuen Routinen als ,neue Normalitat’, welche sich von
den jungen Menschen mit VAD erarbeitet wird. In dieser neuen Normalitdt finden
realistische Erwartungen und eine positive Einstellung zum Leben mit VAD Platz
(Lemme, 2018). Dieser Gedanke findet sich in den Interviews wieder. Die Betroffenen
versuchen ihr Leben so aktiv und selbststandig wie méglich zu gestalten, um es mit so
viel Leben als mdglich zu fiillen. Eine Betroffene driickte es damit aus, dass ihr Leben
zu kostbar ist um es nicht zu geniefRen. Ein anderer junger Mann damit, dass er lieber

jeden Tag feiere als nicht mehr die Mdglichkeit dazu zu haben.

Zur Verarbeitung des Erlebten und um ihre aktuelle Situation zu verstehen werden
vermehrt Gespréche gefuhrt. Gesprache mit den Partner*innen, der Familie, den
Kindern oder anderen VAD-Patient*innen. Unter den VAD-Patient*innen und den
Angehdrigen bilden sich Freundschaften. Die Betroffenen haben ein besseres
Verstandnis fiir einander und fur die Probleme und Herausforderungen, die durchlebt
werden (Standing et al., 2017). Standing et al. (2017) sprechen von einer ,Community’
unter den Patient*innen mit VAD und deren Angehdrigen. Diese ,Community* unterstitz
sich gegenseitig in allen Phasen der Bewaéltigung nach einer VAD-Implantation. Dieser
enge Zusammenhalt konnte in der vorliegenden Arbeit nicht festgestellt werden. Der
Kontakt und Austausch mit anderen Betroffenen findet zum Teil nur wéhrend den
Ambulanzbesuchen statt. Ein positiver Effekt von Gespréachen mit anderen Betroffenen
wird dennoch wahrgenommen. Die jungen Menschen mit VAD erzéhlen aber auch
davon, dass der Kontakt zu Betroffenen nach einer Transplantation bevorzugt wird, um
sich auf diesen nachsten Schritt vorbereiten zu kénnen. Lemme (2018) konnte in
Zusammenhang damit feststellen, dass ein Grof3teil der VAD-Patient*innen den
Austausch mit anderen Betroffenen oder einem Netzwerk aus Betroffenen nicht als

notwendig ansehen.

In den Interviews wurde immer wieder deutlich, dass Familie, Freunde und das gesamte
Soziale Umfeld eine wichtige Stiitze und Ressource darstellen. Dies geht auch aus allen
anderen aktuellen Studien hervor, die das Erleben, den Alltag und die
Problembewaltigung von jungen Menschen mit VAD untersuchen (Overgaard et al.,
2012; Standing et al.,, 2017; Lemme, 2018; Abshire et al., 2016; Braunsdorf, 2017;
Standing et al., 2018). Overgaard et al. (2012) beschreiben, dass besonders bei den

jungen Erwachsenen zwischen 25 bis 44 Jahren die (Ehe-)Partner*innen eine sehr
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zentrale Rolle spielen, wie sich die Betroffenen an ihr ,neues Leben’ adaptieren und dies
erleben. Diese Gruppe der jungen Erwachsenen ist vom Alter und den
Lebensumstdnden am ehesten mit der Stichprobe der vorliegenden Arbeit zu
vergleichen. Braunsdorf (2017) untersuchte wie Menschen ihren Alltag mit VAD erleben
und kommt dabei zur gleichen Erkenntnis. Die Unterstiitzung von (Ehe-)Partner*innen,
Freunden, Bekannten, Arbeitskollegen und engen Bezugspersonen ist von wesentlicher
Bedeutung. Neben Verstandnis, Ricksicht und Unterstlitzung werden die Betroffenen
gefordert ihren Alltag zu gestalten (Braunsdorf, 2017). Die jungen Menschen mit VAD
erzahlten dies zum Beispiel in Bezug auf die Kinder. Fir die Kinder wurde versucht einen
so ,normalen‘ Alltag wie mdglich zu gestalten und Sorgen fern zu halten. Dadurch sind

die Betroffenen gefordert aktiv und selbststandig zu werden.

Die jungen Menschen mit VAD erzahlen ebenfalls davon, dass sie das Geflhl haben,
dass ihre Familie und Freunde durch das Ereignis starker belastet sind als sie selbst. Oft
werden Gesprache mit jenen Bezugspersonen gefiihrt, welche die Situation am besten
verarbeitet haben. Ein junger Mann berichtet davon, dass sich die Lebensgefahrtin mehr
Sorgen Uber die zukinftige Herztransplantation mache als er. Ein anderer Betroffener
erwahnt mehrmals, dass seine Frau auf ihn Acht gebe und ihn bei Aktivitaiten bremse.
Bunzel et al. (2007) fuhrten in Wien eine Erhebung zu emotionalen Langzeitfolgen einer
VAD-Implantation als ,Bridge to transplantation® bei Betroffenen und deren
Ehepartner*innen durch. Dabei wurden &hnliche Ergebnisse identifiziert, als in den
vorliegenden Interviews erkennbar waren. Deutlich mehr Ehepartnertinnen als
Betroffene selbst wiesen Merkmale einer posttraumatischen Belastungsstérung durch
die VAD-Implantation auf. Zusatzlich dazu gaben die Ehepartner*innen 6fters an sich
vermehrt Gedanken und Sorgen tber moégliche Komplikationen mit dem VAD oder der

Herztransplantation zu machen.

Abshire et al. (2016) konnten in ihrer Metasynthese ebenfalls feststellen, dass die
Anpassung und Bewadltigung des Lebens und Alltags von Patient*innen mit LVAD in
Stadien ablauft. Dabei wurde die Bewadltigung in eine Phase vor der Implantation,
wahrend des Krankenhausaufenthaltes wegen der Implantation, der Anfangszeit zu
Hause und der spéteren Zeit zu Hause unterteilt. Es kdnnen vor allem in den Stadien
des Lebens zu Hause Gemeinsamkeiten mit den Ergebnissen der vorliegenden Arbeit
festgestellt werden (Abshire et al., 2016). Besonders in der ersten Zeit zu Hause stellen
sich die jungen Menschen mit VAD der Herausforderung ihren Alltag selbststandig zu
gestalten und nur die wirklich nétige Hilfe und Unterstlitzung anzunehmen. Dankbarkeit
fur das LVAD, zunehmende Sicherheit und Unabhéngigkeit sind ebenso Charakteristika
des Alltags mit VAD.
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Die jungen Menschen mit VAD beschreiben von Beginn an eine Dankbarkeit fir das
VAD. Eine Dankbarkeit, dass sie aufgrund der VAD-Implantation noch am Leben sind
und ihr Leben unter gewissen Umstanden geniel3en konnen. Dieses Gefuihl der
Dankbarkeit konnten Overgaard et al. (2012) im Rahmen der Interviews ebenfalls
feststellen. Gleichzeitig haben die Betroffenen jedoch stets die Herztransplantation zum
Ziel.

In der Literatur wird diese Zeit bis zur Transplantation oft als eine ,Zeit des Wartens'
empfunden. Obwohl die jungen Menschen mit VAD ebenfalls ihr Leben danach gestalten
fur eine Transplantation gelistet zu werden, sehen sie ihren Alltag nicht als ein Warten
an. Standing et al. (2017) beschreiben diesen Zustand als ,in der Schwebe befinden’.
Die VAD-Patient*innen dieser Erhebung haben das Geflhlt, dass ihr Leben ,feststeckt'
beziehungsweise ,im Halt ist. Diese Aussagen konnen nur schwer mit den
Beschreibungen der jungen Menschen mit VAD der vorliegenden Forschungsarbeit
verglichen werden. Auf die aktive Nachfrage nach diesem Gefuhlt verneinten die alle

Betroffenen und betonten immer wieder das Gefihl, weiterhin eine Chance zu haben.

Standing et al. (2017) erfassen in ihrer Erhebung lediglich VAD-Patient*innen mit der
Aussichtung auf eine Transplantation oder als ,Bridge to Recovery‘, da im Vereinigten
Kdnigreich eine VAD-Implantation als ,Destination Therapy‘ nicht zugelassen ist. Neben
dem ,Warten® erzahlen die Betroffenen ebenfalls davon, dass sie Dinge fir nach dem
VAD aufschieben. Ahnliche Aussagen wurden auch in den Interviews dieser
Forschungsarbeit gefunden. Ein junger Mann mit VAD erzahlt, dass er nicht mit dem
VAD heiraten mdchte und eine Hochzeit somit flr die Zeit nach der Transplantation
aufgeschoben wird. Dennoch hat dieser Mann nicht das Gefiihlt, dass sich sein Leben
in einer Warteschleife befindet, da er in der Zeit am VAD seine Lebensgefahrtin

kennengelernt hat und Vater wurde.

Die jungen Menschen mit VAD berichten von einer stindigen Prasenz des VADs.
Einschrankungen und Herausforderungen werden dadurch erlebt, dass das VAD nicht
einfach abgelegt werden kann und permanent am Kdrper getragen werden muss. Bei
Braunsdorf (2017) findet sich dies in Aussagen Uber einen gestbrten Schlaf oder

Verspannungen durch das stédndige Tragen des VADs wieder.

Aus dem aktuellen Literaturbestand ist ebenfalls ersichtlich, dass besonders bei jungen
Menschen mit VAD die Themen Sexualitat und Intimitat eine besondere Relevanz
haben. Sowohl in der vorliegenden Arbeit als auch bei Overgaard et al. (2012) befand
sich die Uberwiegende Mehrheit der Betroffenen in einer (langjahrigen) Beziehung oder

Ehe. Die jungen Erwachsenen mit VAD beschreiben, dass sie nach einer anfanglichen
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Zeit der Anpassung gemeinsam mit den (Ehe-)Partner*innen Wege der Intimitat finden.

Die jungen Menschen der vorliegenden Forschungsarbeit beschreiben Ahnliches.

Merle et al. (2015) hatten zum Ziel, die sexuellen und psychologischen Bedurfnisse von
LVAD-Patient*innen zu erheben. Da es sich um eine quantitative Auswertung von
Fragebdgen handelt, konnten die Betroffenen nicht nach den genauen Grinden und
Empfindungen befragt werden. Die Ergebnisse zeigen jedoch, dass nur einer der 26
Befragten aktiv Uber die Probleme hinsichtlich der Sexualitéat sprach. Die Befragten der
vorliegenden Forschungsarbeit gaben teilweise ebenfalls Probleme an und negierten
sich jemals Hilfe oder Unterstlitzung dafiir geholt zu haben. Die jungen Menschen mit
VAD erzéhlen besonders von Seiten der (Ehe-)Partner*innen von Berihrungsangsten.
Merle et al. (2015) stellten fest, dass die (Ehe-)Partner*innen oft mit Angsten zu kampfen
hatten. Angst vor dem plotzlichen Tod der Patient*innen oder vor Komplikationen des
VADs wéhrend dem sexuellen Kontakt. Von Seiten der Patient*innen wurde am
haufigsten angegeben, Angst davor zu haben, die (Ehe-)Partner*innen enttduschen zu

kdénnen.

Die berufliche Situation der jungen Menschen mit VAD zeigte in den Interviews lediglich
zwei Moglichkeiten. Die Mdglichkeit einer Frilhpensionierung oder einer neuen
Arbeitsstelle beim selben Arbeitsgeber. Es konnte ebenfalls festgestellt werden, dass
die Rickkehr in das Berufsleben malf3geblich dazu beitragt, dass die jungen Menschen
schneller aktiv werden und ihren Alltag neu strukturieren. Die Forschungsergebnisse von
Overgaard et al. (2012) bestétigen dies, indem festgestellt wurde, dass die jungen
Erwachsenen im Alter von 25 bis 44 Jahren versuchen entweder so schnell als mdglich

wieder zu arbeiten oder gar nicht mehr in den Beruf zurtickkehren.

Obwohl sich viele Gemeinsamkeiten der vorliegenden Forschungsarbeit mit dem
aktuelle Literaturstand finden lassen, gibt es ebenso Unterschiede. In der Literatur ist
immer wieder ersichtlich, dass von den VAD-Patient*innen Probleme bei der
Kdrperhygiene angegeben werden und dadurch Komplikationen wie Infektionen der
Driveline-Einstichstelle gehauft auftreten. Von den jungen Menschen mit VAD wurden in
den Interviews zwar von den neuen Routinen mit der Korperpflege und den
Verbandswechsel erzahlt, aber auf keine besondere Problematik eingegangen.
Braunsdorf (2017) stellt in den Ergebnissen der Interviews fest, dass die Betroffenen

durch die vielen Vorbereitungen fur eine Dusche, diese sehr oft nicht durchgefihrt wird.

In Zusammenhang mit der Korperpflege wird davon gesprochen, dass Bader nicht
moglich sind. Dahingehend ist in der Literatur erwdhnt, dass die fehlende Mdglichkeit
Baden oder Schwimmen zu gehen eine Einschrankung der Freizeitgestaltung darstellt.

In den Interviews der jungen Menschen mit VAD wurde beim Thema Einschrankungen
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als Erstes immer erwadhnt, dass es nicht méglich ist Schwimmen zu gehen. Aus diesem
Grund kann darauf geschlossen werden, dass die Thematik vor allem bei jlingeren
Menschen von Relevanz ist. Overgaard et al. (2012) beschreiben diese Einschréankung

der Freizeitgestaltung ebenfalls vor allem bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen.

Die prozesshafte Darstellung der Ergebnisse verdeutlicht, dass die jungen Menschen
mit VAD standig gefordert sind neue Wege zu finden, um ihren Alltag zu meistern. Auch
in der Literatur ist zu erkennen, dass es nicht eine einheitliche Loésung fir die
Bewaltigung des Lebens und des Alltags mit VAD gibt. Lemme (2018) verglich das
Leben mit VAD mit einem chronischen oder akuten Verlauf und stellte dies anhand einer
Verlaufskurve dar. Abshire et al. (2016) stellten die Ergebnisse der Metasynthese
verschiedener qualitativer Studien anhand von Stadien dar, die im Laufe der Adaption
und Bewaltigung durchlaufen werden. Braunsdorf (2017) konnte mehrere in Verbindung
stehende Phanomene identifizieren, die beschreiben, wie Menschen mit VAD ihren

Alltag erleben.

Sowohl Standing et al. (2017) als auch Abshire et al. (2016) kommen in ihren Arbeiten
zu dem Schluss, dass weiterhin zu wenig Wissen zur Verfigung steht, um einen
wesentlichen Unterschied im Leben und dem Umgang mit dem VAD nach einer akuten
oder geplanten Implantation festzustellen. Die jungen Menschen mit VAD deuten in den
Interviews an, dass sie sich selbst vorstellen kénnten, dass besonders die anfangliche
Zeit nach einer geplanten Implantation einfacher zu bewaltigen ist. Als Grund dafir wird
vermutet, dass dann Zeit ware sich Informationen einzuholen und sich mit der Situation
auseinanderzusetzen. Jene jungen VAD-Patient*innen, die sich selbst fir das VAD
entschieden haben und, wenn auch nur wenige Stunden, Zeit hatte sich dariiber zu
informieren unterscheiden sich in ihren Erz&hlungen jedoch nicht von jenen ohne diese
Mdglichkeit.

Die Erkenntnis, dass Wissen und Informationen dabei helfen wie die Patient*innen
Herausforderungen im Leben mit einem VAD meistern, konnte von Chapman et al.
(2007) im Rahmen von VAD-Patient*innen bestatigt werden. Besonders Wissen Uber
das Device, also Uber das Gerat selbst, hilft den Betroffenen mit den psychosozialen
Auswirkungen einer VAD-Implantation fertig zu werden. In der Erhebung wurden
ausschliel8lich ,Bridge to transplantation‘-Kandidat*innen bertcksichtigt. Auch jene
Befragten, die bereits eine Herztransplantation nach VAD erhalten haben, geben an, wie
wichtig Informationen Uber das VAD waren. Durch Wissen entsteht bei den VAD-
Patient*innen Sicherheit und Vertrauen. Dadurch werden immer weniger Gedanken auf
das VAD und mdglichen Komplikationen gerichtet und somit kdnnen Herausforderungen
im Alltag besser bewaltigt werden. (Chapman et al., 2007). In den Interviews der

vorliegenden Arbeit wurde des Ofteren davon gesprochen, dass durch eine zunehmen
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Sicherheit vermehrt Routinen im Alltag Einzug finden und Probleme als weniger

belastend empfunden werden.

Lemme (2018) deutet bereits an, dass sich Betroffene mit einer chronischen
Herzinsuffizienz und dadurch notwendigen VAD-Implantationen besser vorbereiten
konnen. Eine Erhebung von Ottenberg et al. (2014), in der ausschlie3lich VAD-
Patient*innen als ,Destination therapy‘, herangezogen wurden, beschreibt ebenfalls
einen prozesshaften Verlauf. Dieser Prozess beginnt jedoch schon bei der ersten
Information Uber ein VAD und beinhalten eine Vorbereitungszeit, in der bereits
verschiedene Schritte getroffen werden konnen. Dabei spielt im Wesentlichen der
palliative Gedanke eine zentrale Rolle. Die Betroffenen und deren Angehdrigen kdnnen
Informationen und verschiedene Meinungen einholen und die zukinftige Situation mit
VAD so gut als mdglich mit der momentanen Lebensqualitéat vergleichen. All diese sehr
wichtigen Schritte und Entscheidungen sind bei einer akuten Implantation nicht méglich.
Die Gruppe der jungen Menschen mit VAD stellt alleine deshalb einen wichtigen Aspekt

dar, da diese fast ausschlief3lich von akuten Implantationen betroffen sind.

Die Forschungsarbeit von Ottenberg et al. (2014) wurde wie ein Grofteil der
wissenschaftlichen Arbeiten zu VAD-Patient*innen im amerikanischen Raum
durchgefuhrt. In den USA werden jahrlich wesentlich mehr VADs implantiert, da weniger
Spenderorgane als in Europa und besonders in Osterreich zu Verfligung stehen. Die
Angebote fir VAD-Patienttinnen sind aus diesem Grund vielfaltiger und stark auf
Patient*innen mit VAD als ,Destination therapy’ fokussiert. Es ist deshalb zu hinterfragen,
ob die Ergebnisse der Erhebung so auch in Osterreich zu finden sind, da die
Ausgangslage der Betroffenen und das gesamte Gesundheitssystem schwer zu

vergleichen sind.

Am haufigsten sind in der Literatur Erhebungen zur Lebensqualitat mit VAD zu finden.
Diese werden anhand von bereits bestehenden und adaptierten Fragebdgen zum
Phanomen Lebensqualitat erfasst. Immer mehr Autor*innen wei3en aber darauf hin,
dass das Konzept der Lebensqualitat mit VAD oft missverstanden wird. Die Erhebungen
fuhren stets zum gleichen Ergebnis: Die Lebensqualitdt der Menschen mit VAD nimmt
mit der Zeit stetig zu und weil3t nur direkt nach der Operation auffallig schlechte Werte
auf. Gleichzeitig mit diesen Aussagen werden Erklarungen dafur genannt. Die
Lebensqualitat hangt stark mit der kdrperlichen Situation der Patient*innen zusammen.
Aus diesem Grund steigt die Lebensqualitat mit der zunehmenden kérperlichen
Belastbarkeit (Adams & Wrightson, 2018; Allen et al.,, 2010). Betrachtet man also
lediglich quantitative Daten zur Lebensqualitat kdnnte der Eindruck entstehen, dass im
Laufe der Zeit die Einschrankungen durch das VAD abklingen. In der vorliegenden Arbeit

und ebenso im Rahmen anderer Befragungen von Patient*innen mit einem VAD konnte
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aber festgestellt werden, dass sich die Betroffenen mit ihrer Situation auseinandersetzen
und ihren Alltag neu gestalten. Die Einschrankungen bleiben die gleichen. Lediglich die

Wege mit diesen im Alltag umzugehen verandern sich.

6.1 Limitationen

Da es sich in Osterreich um die erste Erhebung dieser Art handelt, wirft diese Arbeit
zusatzlich einige Fragen auf. Fur die Interviews konnten lediglich Betroffene im Alter von
38 bis 47 Jahren rekrutiert werden, was unter den jungen Menschen eine sehr kleine
Gruppe darstellt. Um Aussagen Uber junge Menschen mit VAD im Allgemeinen treffen
zu kdnnen, ware es zusatzlich notwendig VAD-Patient*innen im Alter von 18 bis 37
Jahren zu erfassen. Dariliber hinaus fehlen flr eindeutige Ergebnisse Interviews mit
alteren Menschen mit VAD, um Gemeinsamkeiten oder Unterscheide deutlich zu

machen.

Es ist jedoch anzunehmen, dass die Ergebnisse der vorliegenden Forschungsarbeit
nicht nur auf die sehr kleine Altersgruppe der Stichprobe beschrankt sind. Die
Ergebnisse der Literaturrecherche zeigen in den unterschiedlichsten internationalen
Forschungsarbeiten ahnliche Ergebnisse. Die Gemeinsamkeiten weisen darauf hin,
dass keine starke Tendenz in eine Richtung merkbar ist, sondern die Ergebnisse auch

der Gruppe der jungen Menschen mit VAD entsprechen.

Eine weitere Limitation der Arbeit ist, dass lediglich sieben Interviews durchgefihrt
werden konnten. Die Stichprobe weist zusatzlich nur eine Frau auf. Die Perspektive von
jungen Frauen am VAD konnte also nicht ausreichend abgedeckt werden. Die
Stichprobe bildet aber im Allgemeinen gut die Grundgesamtheit der Patient*innen mit
Herzinsuffizienz beziehungsweise der VAD-Patient*innen ab, da vermehrt Manner
davon betroffen sind (Pdlzl et al., 2010).

Obwohl junge Menschen eine VAD-Implantation hauptsachlich als ,Bridge to
transplantation* erhalten gibt es immer wieder Einzelfalle, fir die das VAD eine
,Destination therapy" ist. Auch wenn dies nur Einzelpersonen sind kénnten wesentliche
Unterschiede bestehen. Die jungen Menschen mit VAD geben immer wieder an, dass
weiterhin die Hoffnung auf ein Leben danach besteht und leben mit dem Wissen, dass
das VAD keine endgultige Lésung ist. Dies legt nahe, dass der Umstand, dass das VAD
eine endgliltige Losung darstellt, einen wesentlichen Einfluss darauf hat, wie die jungen

Menschen ihren Alltag meistern.

Die Gesprache mit den jungen Menschen mit VAD werfen zudem die Frage auf, wie die
(Ehe-)Partner*innen und Kinder die VAD-Implantation und den Alltag mit VAD erleben.
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Dass bei den Ehepartner*innen eine vermehrte Belastung festgestellt werden kann,
wurde in der Literatur bereits beschrieben (Merle et al., 2015; Bunzel et al., 2007). Die
Angehdrigen und (Ehe-)Partner*innen wurden dabei nicht im Rahmen von Interviews zu
ihren Erlebnissen und Empfindungen befragt. Zusatzlich wurde der Blickwinkel der
Kinder noch nicht beleuchtet. Die Auswirkungen einer VAD-Implantation auf das ganze

Familiensystem stellt in Folge eine weitere Forschungsliicke dar.

Durch die Rekrutierung tber die VAD-Ambulanz und die telefonische Kontaktaufnahme
mit den moglichen Interviewpartner*innen konnten einige junge Menschen mit VAD nicht
erreicht werden. Jene Gruppe, die nicht erreicht wurde, stellt auch jene Gruppe dar, die
sich im Laufe der Zeit als eher non-compliant hinsichtlich der Nachsorge zeigen. Es
wurden somit ausschlieBlich junge Menschen befragt, die alle notwendigen
Untersuchungen, Kontrolltermine und Aufgaben wie Blutdruckmessen und den
Verbandswechsel regelméfRig und in einem angemessenen Malde einhalten und
durchfiihren. Dies konnte unter Umstanden eine Erklarung dafur sein, warum in den
Interviews selten von einer mangelnden Hygiene und Infektionen gesprochen wurde. Es
kann deshalb nicht ausgeschlossen werden, dass weitere Interviews nochmals weitere

Aspekte des Alltags mit VAD eingebracht hatten.

6.2 Empfehlungen fur Forschung und Praxis

Schlussendlich l&sst sich festhalten, dass die vorliegende Forschungsarbeit einen
Einblick bietet, wie junge Menschen mit VAD ihren Alltag meistern. Diese Informationen
kbénnen herangezogen werden, um Veranderungen in Richtung einer spezifischeren
Versorgung zu bewirken. In den Interviews wurde deutlich, dass die jungen Menschen
mit VAD eine Vielzahl an Hilfe und Unterstiitzung erhalten, welche von verschiedenen
Stellen angeboten wird. Es lasst sich erkennen, dass eine zentrale Stelle oder eine
zentrale Person, welche die Betroffenen durch den Prozess begleitet und falls nétig Hilfe
und Unterstitzung vermittelt und anbietet, eine wichtige Ressource darstellen wirde.
Also eine Schnittstelle zwischen den verschiedenen Angeboten der VAD-Ambulanz, der
Rehakliniken, der Hauskrankenpflege, der psychologischen Unterstitzung und der far

die Herztransplantation zustadndigen Ambulanz.

Um dies jedoch umsetzten zu kdnnen ist es wichtig ein tieferes Verstandnis fir
Patient*innen mit VAD, deren Probleme, Bedurfnissen und Wuinschen zu erhalten. Um
dies zu generieren sind weitere Forschungsarbeiten in Bezug auf Menschen mit VAD in
Osterreich  beziehungsweise Europa notwendig. Besonders auf qualitative

Forschungsarbeiten in Bezug auf das subjektive Erleben ist dabei ein Fokus zu legen.
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Zusatzlich dazu sollten die Familien, das soziale Umfeld und besonders die Kinder der
Betroffenen nicht aus dem Blick gelassen werden und in weitere Untersuchungen
eingeschlossen. Nur so kann ein umfassendes Bild der Erlebnisse und Bedirfnisse der
Menschen mit VAD und deren Bezugspersonen erlangt und eine individuelle

Unterstitzung und Betreuung dieser angestrebt werden.

Eine individuelle Unterstitzung und Betreuung der Menschen mit VAD ware zu
empfehlen, da in der vorliegenden Arbeit sowie in weiteren Forschungsarbeiten sichtbar
wurde, dass sich die Gruppe der jungen Menschen beziehungsweise die Gruppe der
VAD-Patient*innen als ,Bridge to transplantation' von der als ,Destination therapy
unterscheidet. Um den Bedurfnissen der beiden Gruppen gerecht zu werden ist ein

tieferer Einblick in das Leben der Betroffenen notwendig.
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Anhang 1: Interviewleitfaden

Interviewleitfaden

Sehr geehrter Herr/ sehr geehrte Frau ...
Vielen Dank noch einmal fiir die Bereitschaft an der Studie teilzunehmen.

Fur den Ablauf des Interviews sind einige Fragen vorbereitet. Ich méchte Sie dennoch bitten
einfach zu erzahlen was lhnen dazu einfallt. Wenn Sie der Meinung sind, dass es etwas gibt,

dass sie unbedingt beitragen mdchten, dann erzahlen Sie dies einfach.

Das Interview wird wie bereits besprochen aufgezeichnet und nach dem Interview in eine
schriftiche Form gebracht. Das Interview wird mit einem Code versehen, so dass keine
Ruckschlisse von den erhobenen Daten auf Sie moglich sind. Die erhobenen Daten, sowie
das aufgezeichnete und verschriftliche Interview werden ausschlielich fur die Auswertung
herangezogen und im Anschluss daran vernichtet.

Ich werde mir zudem wéhrend dem Interview einige Notizen machen. Lassen Sie sich davon

bitte nicht stdren.

Ich werde Sie zu Beginn des Interviews ein paar personliche Daten abfragen, welche

ausschlie3lich zur Auswertung der Interviews dienen.

Personliche Daten

Geschlecht: w M D

Alter:

Beziehungsstatus: verheiratet in einer Beziehung A:
Kinder N J A:

Zeit seit VAD-Implantation:

VAD: LVAD RVAD BiVAD TAH
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DAS LEBEN MIT VAD

Wie kam es zu der VAD-Implantation?

akut oder geplant

akute oder chronische Herzinsuffizienz
Lange des Krankenhausaufenthaltes
Komplikationen

O O O O

Wie wiirden Sie ihr Leben mit VAD im Allgemeinen beschreiben?

Wie haben Sie nach der VAD-Implantation ihren Alltag organisiert?
Welche Veranderungen haben stattgefunden?

Beruf

Haushalt/ tagliche Aktivitaten
Beziehung

Anpassungen in Wohnung/ Haus

O O O O

BEZIEHUNG/EHE

In welchem zeitlichen Zusammenhang stehen die VAD-Implantation
und lhre Beziehung/ Ehe?

Beziehung (lange) vor der Implantation
Beziehung erst im Entstehen
Beziehung nach der Implantation

O
(@]
(@]
o Hochzeit

Welchen Einfluss hatte die VAD-Implantation auf ihre Beziehung/
Ehe?

o gefestigt vs. Krise
o Unterstitzung
o Sicherheit
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o gemeinsamer Entscheidungsprozess
o Pflege & Abhangigkeit

Welchen Einfluss hatte dabei der Krankenhausaufenthalt?

Welchen Einfluss wiirden Sie dem VAD in lhrer Beziehung im Moment
zuschreiben?

o Anpassung

War das Thema ,Pflege”“ bzw. Abhéangigkeit in ihrer Beziehung
prasent?

Haben Sie darliber gesprochen?

Welchen Einfluss hatte es?

INTIMITAT/ SEXUALITAT

Sie missen die folgende Frage nicht beantworten falls es lhnen zu
personlich ist.

Welchen Einfluss hatte die VAD-Implantation auf die Intimitat in lhrer
Beziehung/ Ehe?

Hat sich im Laufe der Zeit und dem ,Tragen“ des VAD etwas
verandert? Was?

o Sexualitat
o Korperbild
o Unsicherheit

Hatte dabei das Thema ,,Pflege* bzw. ,,Abhéngigkeit” einen Einfluss?

KINDER (falls Kinder vorhanden)

Sind sie vor oder nach der Implantation Mutter/ Vater geworden?
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Hatte die Implantation bzw. hat das VAD im Allgemeinen einen
Einfluss auf die Familiengriindung?

o Zukunftsédngste: Kinder nicht aufwachsen sehen
o Angste beziiglich der Kinder

Wie wirden Sie ihren Alltag mit VAD als Mutter/Vater beschreiben?

Glauben Sie, dass sich Ihre Rolle als Mutter/ Vater durch das VAD oder
auch den Krankenhausaufenthalt verandert hat?

Wenn ja, wie?

o Unsicherheit
o langere Abwesenheit von der Familie

In wie weit hat das VAD einen Einfluss auf ihr Familienleben bzw. dem
Umgang mit ihren Kindern?

o Spielen/Toben mit den Kindern
o Umgang der Kinder mit der Thematik
o Aufgaben im Familienalltag

Glauben Sie, dass das VAD ihre gesamte Familie im Alltag
beeinflusst?

o Leben der Kinder durch VAD beeinflusst
o Hilfssystem im Familienkreis
o Pflege

KINDERWUNSCH

Hat sich ihre Meinung zum Thema Familiengrindung bzw.
Kinderwunsch durch das VAD verandert?
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Wenn ja, wie?

o kein Thema mehr? Warum?
o Zukunftséangste
o ,Erkrankung“im Vordergrund

LEBENSPLANUNG

In wie weit hat sich ihr Blick auf die Zukunft durch das VAD verandert?

o Zukunftsdngste

o HTX

o Thema Sterben und Tod prasenter?

o bewussteres Leben
UNTERSTUTZUNG

Hatten Sie sich in Ihrem Alltag mit VAD an irgendeinem Punkt eine
»andere“ Unterstiitzung gewiinscht?

Mit andere ist dabei nicht unbedingt gleich besser gemeint, sondern einfach
nur eine Veranderung zu der jetzigen Situation.

o Pflege: Begleitung, Ansprechperson
o psychologische Betreuung
o Unterstutzung als Paar/Familie

ABSCHLUSS

Mdochten Sie am Ende dieses Interviews noch etwas erganzen bzw.
erzahlen?
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Anhang 2: Informationsschreiben und Einwilligungserklarung

Patient*inneninformation und Einwilligungserklarung
zur Teilnahme an der Studie

Das Leben mit VAD —Wie junge Menschen im Kontext des
Traditional Family Life Cycle ihren Alltag meistern. Eine
qualitative Studie.

Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer!

Ich lade Sie ein an der oben genannten Studie zur Absolvierung des Masterstudium
Pflegewissenschaft an der Universitat Wien teilzunehmen. Die Aufklarung dartber
erfolgt in einem ausfuhrlichen Gespréch.

Ihre Teilnahme an dieser Studie erfolgt freiwillig. Sie kdnnen jederzeit ohne
Angabe von Grinden aus der Studie ausscheiden. Die Ablehnung der
Teilnahme oder ein vorzeitiges Ausscheiden aus dieser Studie hat keine
nachteiligen Folgen fir Sie.

Forschungsvorhaben in der Pflegewissenschaft sind wichtig, um die Perspektiven,
Erlebnisse und das Erleben der Patient*innen besser verstehen zu konnen und die
Versorgung an die daraus resultierenden Bedurfnisse anpassen zu kdnnen.
Unverzichtbare Voraussetzung fir die Durchfihrung einer Studie ist jedoch, dass
Sie Ihr Einverstandnis zur Teilnahme an diesem Forschungsvorhaben schriftlich
erklaren. Bitte lesen Sie den folgenden Text als Erganzung zum
Informationsgesprach sorgfaltig durch und zégern Sie nicht Fragen zu stellen.

Bitte unterschreiben Sie die Einwilligungserklarung nur

- wenn Sie Art und Ablauf der Studie vollstandig verstanden haben,
- wenn Sie bereit sind, der Teilnahme zuzustimmen und
- wenn Sie sich Uber Ihre Rechte als Teilnehmer*in an dieser Studie im Klaren sind.

Zu dieser Studie, sowie zur Patient*inneninformation und Einwilligungserklarung
wurde von der zustandigen Ethikkommission eine beflirwortende Stellungnahme
abgegeben.

1. Wasist der Zweck des Forschungsvorhabens?

Der Zweck dieser Studie ist es abbilden zu kénnen, wie junge Menschen ihren
Alltag nach einer VAD-Implantation meistern.
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Ziel der Arbeitist es, ein besseres Verstandnis fur das Leben mit VAD erhalten
zu koénnen. Dadurch kann der Einfluss einer VAD-Implantation bzw. auch das
»1ragen‘ eines VAD auf das Leben der Betroffenen dargelegt werden und
somit auch die Unterstlitzung dieser Gruppe angepasst werden. Ein weiteres
Ziel dieser Arbeit ist es also, mit Hilfe der Ergebnisse die Versorgung und die
Unterstitzungsmaoglichkeiten zu verbessern.

Wie lauft die Studie ab?

Diese Studie wird als Masterarbeit im Rahmen des Masterstudiums
Pflegewissenschaft an der Universitdt Wien durchgefuhrt. Die Rekrutierung
der Interviewteilnehmer*innen findet Uber die VAD-Ambulanz in der
Universitatsklinik AKH Wien statt. Es werden an der Studie insgesamt
ungefahr 10 Personen teilnehmen.

lhre Teilnahme an dieser Studie wird voraussichtlich 30 Minuten bis maximal
2 Stunden, je nach Lange des Interviews, in Anspruch nehmen. Im Rahmen
des Interviews werden personliche Daten, wie Alter, Geschlecht usw.
erhoben, welche ausschlief3lich zur Auswertung der Daten herangezogen
werden. Zusatzlich dazu werden Fragen zu folgenden Themengebieten
gestellt, um ihr Erleben, Empfinden und ihre subjektiven Erfahrungen
darzustellen: VAD-Implantation, Beziehung bzw. Ehe, Intimitat bzw.
Sexualitat. Einfluss der Krankenhausauenthalte, Kinder, Kinderwunsch,
Lebensplanung und Unterstutzung durch Auf3enstehende. Im Rahmen des
Interviews ist stets Platz ihre personlichen Anliegen zum Ausdruck zu bringen.

Der Ort fur das Interview kann von lhnen gewahlt werde. Es sollte sich dabei
jedoch um einen ruhigen Ort handeln. Das Interview kann ebenfalls im AKH
Wien vor oder nach einem Termin in der VAD-Ambulanz stattfinden um
keinen Zusétzlichen Aufwand fir Sie zu verursachen. Zusatzlich dazu gibt es,
auch aufgrund der aktuellen COVID-19-Situation, die Mobglichkeit das
Interview Uber ein gangiges Videokonferenz-Tool online durchzufiihren.

Das Interview wird entweder als Tonaufnahme oder, falls online durchgefihrt,
direkt in der Videokonferenz aufgenommen. Die Tonaufnahmen werden im
Anschluss von der Forscherin transkribiert, also in eine schriftiche Form
gebracht. Das Audiomaterial wird im Anschluss vernichtet. Die schriftliche
Form der Interviews wird fur die Auswertung an einem sicheren und fur Dritte
unzuganglichen Ort von der Forscherin aufbewahrt. Ein Betreuer der
Masterarbeit der Universitat Wien und ein Prifarzt des Universitatsklinikum
AKH Wien haben nach Ricksprache mit der Forscherin und einer
Begrundung, zur Sicherstellung der Einhaltung aller relevanten Vorgaben
Zugang zu diesen Daten. Die Daten werden im Anschluss an die Masterarbeit
vernichtet. Nach dem Interview kommen keinerlei weitere Aufgaben auf Sie
Zu.

Worin liegt der Nutzen einer Teilnahme an der Studie?

Sie werden durch lhre Teilnahmen an dieser Studie keinen direkten Nutzen
fur lhre Gesundheit ziehen, da es sich dabei um keine klassische
medizinsiche Studie handelt.
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Die Ergebnisse tragen jedoch dazu bei, ein besseres Verstandnis fir die
Gruppe von jungen Menschen mit VAD zu erhalten und bieten deshalb eine
Grundlage zur Verbesserung der Versorgungssituation.

Gibt es Risiken, Beschwerden und Begleiterscheinungen?

Im Rahmen der Studie werden ausschlief3lich Interviews durchgefihrt,
aufgrund derer keine negativen Folgen zu erwarten sind.

Da in den Interviews jedoch auch sehr personliche Themen angesprochen
werden, konnen dabei auch negative Geflhle wie Angst, Trauer usw.
ausgelost werden. Aus diesem Grund ist es jederzeit moglich eine Pause des
Interviews einzulegen oder das Gesprach ganz abzubrechen. Dabei sind
keine nachteiligen Folgen zu erwarten.

Sollte es im Anschluss an das Interview weiteren Gesprachsbedarf geben,
stehen Telefonnummern und Kontaktdaten fir Anlaufstellen zur
psychologischen Unterstiitzung bereit und kdnnen jederzeit weitergeleitet
werden. Weitere Gesprache mit der Forscherin sind nicht vorgesehen.

Wann wird die Studie vorzeitig beendet?

Sie kbnnen jederzeit auch ohne Angabe von Grinden, Ihre
Teilnahmebereitschaft widerrufen und aus der Studie ausscheiden ohne dass
Ihnen dadurch irgendwelche Nachteile fiir Ihre weitere Betreuung entstehen.

Die Forscherin wird Sie Uber alle neuen Erkenntnisse, die in Bezug auf diese
Studie bekannt werden, und fiir Sie wesentlich werden kdnnten, umgehend
informieren. Auf dieser Basis konnen Sie dann lhre Entscheidung zur
weiteren Teilnahme an dieser Studie neu Uberdenken.

Es ist aber auch mdglich, dass die Forscherin entscheidet, Ihre Teilnahme an
der Studie vorzeitig zu beenden, ohne vorher Ihr Einverstandnis einzuholen.
Die Gruinde hierfur kdnnen sein:

a) Sie kdnnen den Erfordernissen der Studie nicht entsprechen;

b) Die Forscherin hat den Eindruck, dass eine weitere Teilnahme an der
Studie nicht in lhrem Interesse ist.

Datenschutz

Im Rahmen dieser Studie werden Daten Uber Sie erhoben und verarbeitet. Es
ist grundsétzlich zu unterscheiden zwischen

1) jenen personenbezogenen Daten, anhand derer eine Person direkt
identifizierbar ist (z.B. Name, Geburtsdatum, Adresse,
Sozialversicherungsnummer, Bildaufnahmen...),

2) pseudonymisierten personenbezogenen Daten, das sind Daten, bei denen
alle Informationen, die direkte Ruckschlisse auf die konkrete Person
zulassen, entweder entfernt, durch einen Code (z. B. eine Zahl) ersetzt oder
(z.B. im Fall von Bildaufnahmen) unkenntlich gemacht werden. Es kann
jedoch trotz Einhaltung dieser Maflinahmen nicht vollkommen
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ausgeschlossen werden, dass es unzulassigerweise zu einer Re-
Identifizierung kommit.

3) anonymisierten Daten, bei denen eine Ruckfihrung auf die konkrete
Person ausgeschlossen werden kann.

Zugang zu den Daten, anhand derer Sie direktidentifizierbar sind (siehe Punkt
1), haben der Prifarzt, die Forscherin und der Betreuer der Masterarbeit.
Zusatzlich konnen autorisierte und zur Verschwiegenheit verpflichtete
Beauftragte des Sponsors ,Medizinische Universitat Wien“ sowie Beauftragte
von in- und/ oder ausléandischen Gesundheitsbehdérden und jeweils
zustandige Ethikkommissionen in diese Daten Einsicht nehmen, soweit dies
fur die Uberpriifung der ordnungsgeméaRen Durchfiihrung der Studie
notwendig bzw. vorgeschrieben ist. Samtliche Personen, die Zugang zu
diesen Daten erhalten, unterliegen im Umgang mit den Daten den jeweils
geltenden nationalen Datenschutzbestimmungen und/oder der EU-
Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO).

Der Code, der eine Zuordnung der pseudonymisierten Daten zu lhrer Person
ermoglicht, wird nur von der Forscherin selbst aufbewahrt.

Eine Weitergabe der Daten erfolgt nur in pseudonymisierter oder
anonymisierter Form.

Fur etwaige Veroffentlichungen werden nur die pseudonymisierten oder
anonymisierten Daten verwendet.

Im Rahmen der Studie ist keine Weitergabe von Daten in Lander aul3erhalb
der EU (Drittland) vorgesehen.

lhre Einwilligung bildet die Rechtsgrundlage fir die Verarbeitung lhrer
personenbezogenen Daten. Sie kénnen die Einwilligung zur Erhebung und
Verarbeitung lhrer Daten jederzeit ohne Begrindung widerrufen. Nach Ihrem
Widerruf werden keine weiteren Daten mehr Gber Sie erhoben. Die bis zum
Widerruf erhobenen Daten kénnen allerdings weiter im Rahmen dieser Studie
verarbeitet werden.

Nach der DSGVO stehen lhnen grundsétzlich die Rechte auf Auskunft,
Berichtigung, Loéschung, Einschrankung der Verarbeitung,
Datenibertragbarkeit und Widerspruch zu, soweit dies die Ziele der Studie
nicht unmoglich macht oder ernsthaft beeintrachtigt und soweit dem nicht
andere gesetzliche Vorschriften widersprechen.

Die voraussichtliche Dauer der Studie ist bis spatestens Juni 2022 geplant.
Die Dauer der Speicherung Ihrer Daten Uber das Ende oder den Abbruch der
Studie hinaus ist durch Rechtsvorschriften geregelt.

Falls Sie Fragen zum Umgang mit Ihren Daten in dieser Studie haben,
wenden Sie sich zun&chst an die Forscherin. Diese kann Ihr Anliegen ggf. an
die Personen, die fur den Datenschutz verantwortlich sind, weiterleiten.

Kontaktdaten der Datenschutzbeauftragten der an dieser Studie beteiligten
Institutionen:
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Datenschutzbeauftragte/r der MedUni Wien: datenschutz@meduniwien.ac.at
Datenschutzverantwortliche/r des AKH: datenschutz@akhwien.at
Datenschutzverantwortliche/r der Universitat Wien: dsba@univie.ac.at

Sie haben das Recht, bei der 6sterreichischen Datenschutzbehdrde eine
Beschwerde Uber den Umgang mit Ihren Daten einzubringen (www.dsb.gv.at;
E-Mail: dsh@dsb.gv.at ).

Entstehen fur die Teilnehmer Kosten? Gibt es einen Kostenersatz oder
eine Vergutung?

Durch lhre Teilnahme an dieser Studie entstehen flur Sie keine zusatzlichen
Kosten.

Far Ihre Teilnahme an dieser Studie erhalten Sie keine Vergutung.
Moglichkeit zur Diskussion weiterer Fragen

FOr weitere Fragen im Zusammenhang mit dieser Studie steht Ihnen die
Forscherin zur Verfigung. Auch Fragen, die lhre Rechte als Teilnehmer*in an
dieser Studie betreffen, werden lhnen gerne beantwortet.

Name der Kontaktperson: — XXXXX XXXXX
Erreichbar unter: XXXXXXX

XXXXXXX
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Einwilligungserklarung
Name des/r TRIINENMEI IN: .....ccve e

LCT<] 010§ 10 =110 |1 o TP

Ich erklare mich bereit, an der Studie ,Das Leben mit VAD — Wie junge
Menschen im Kontext des Traditional Family Life Cycle ihren Alltag
meistern® teilzunehmen. Ich bin dartuber aufgeklart worden, dass ich die
Teilnahme ohne nachteilige Folgen ablehnen kann.

[ICh DIN VON Frau ..o e
ausfuhrlich und verstandlich Uber die Studie, mégliche Belastungen und
Risiken, sowie Uber Wesen, Bedeutung und Tragweite der Studie und die
sich fur mich daraus ergebenden Anforderungen aufgeklart worden. Ich
habe darliber hinaus den Text dieser Patient*innenaufklarung und
Einwilligungserklarung, die insgesamt sechs Seiten umfasst, gelesen.
Aufgetretene Fragen wurden mir von der Forscherin verstandlich und
zufriedenstellend beantwortet. Ich hatte ausreichend Zeit, mich zu
entscheiden. Ich habe zurzeit keine weiteren Fragen mehr.

Ich werde den Anforderungen, die fur die Durchfihrung der Studie
erforderlich sind, Folge leisten, behalte mir jedoch das Recht vor, meine
freiwillige Mitwirkung jederzeit zu beenden, ohne dass mir daraus Nachteile
entstehen.

Ich stimme ausdricklich zu, dass meine im Rahmen dieser Studie
erhobenen Daten wie im Abschnitt ,Datenschutz“ dieses Dokuments
beschrieben verarbeitet werden.

Eine Kopie dieser Patient*inneninformation und Einwilligungserklarung
habe ich erhalten. Das Original verbleibt bei der Forscherin.

(Datum, Name und Unterschrift der verantwortlichen Forscherin)

100



	1 Einleitung
	2 Hintergrund und Problemstellung
	2.1 Ein Leben mit VAD
	2.2 Leben im Kontext des Traditional Family Life Cycle

	3 Forschungsziel und Forschungsfrage
	4 Methodik
	4.1 Forschungsansatz
	4.2 Methode der Datenerhebung
	4.3 Stichprobe
	4.4 Feldzugang und Rekrutierung
	4.5 Methode der Datenauswertung
	4.6 Gütekriterien qualitativer Forschung
	4.7 Ethische Aspekte

	5 Ergebnisse
	5.1 Akzeptieren und Verstehen
	5.2 Selbst aktiv werden
	5.3 Neue Wege finden
	5.4 Einflussfaktoren
	5.5 Konsequenzen

	6 Diskussion
	6.1 Limitationen
	6.2 Empfehlungen für Forschung und Praxis

	7 Literaturverzeichnis
	8 Abbildungsverzeichnis
	9 Tabellenverzeichnis
	10 Anhang
	Patient*inneninformation und Einwilligungserklärung zur Teilnahme an der Studie
	Das Leben mit VAD – Wie junge Menschen im Kontext des Traditional Family Life Cycle ihren Alltag meistern. Eine qualitative Studie.


	1. Was ist der Zweck des Forschungsvorhabens?
	2. Wie läuft die Studie ab?
	3. Worin liegt der Nutzen einer Teilnahme an der Studie?
	4. Gibt es Risiken, Beschwerden und Begleiterscheinungen?
	5. Wann wird die Studie vorzeitig beendet?
	6. Datenschutz
	7. Entstehen für die Teilnehmer Kosten? Gibt es einen Kostenersatz oder eine Vergütung?
	8. Möglichkeit zur Diskussion weiterer Fragen
	9. Einwilligungserklärung

