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Stuttgart, 25.11.2018

Gutachten

zur Dissertation von Frau Dr. Christiane Chadasch, geb. Klapheck

Zusammenleben und Lebenszufriedenheit in Familien mit einem Kind im Zustand des Coma
vigile

Eine empirische Studie tUber Familien am Rande der Kraft und ihre Ressourcen

Mit der vorliegenden Dissertation wird ein bisher weltweit unerforschtes und wichtiges The-
ma betrachtet. Das Coma vigile im Kindesalter und die Lebenszufriedenheit der mit ihren
Kindern zusammenlebenden Familie, bilden die Schnittpunkte der behandelten Forschungs-
frage.

Insgesamt leben 600 Kinder im Zustand des Coma vigile in Deutschland (400 hiervon im
hauslichen Umfeld, die anderen vom Coma vigile betroffenen Kinder, in dauerhaft, stationarer
Versorgung). Von diesen 400 Kindern, hat Frau Chadasch 23% im Rahmen ihrer Forschungs-

arbeit erfasst.



Dariiber hinaus befragte Frau Chadaschelisn? @omd vigile ihres Kindes betroffene und zu-
sammenlebende Familien in Osterreich und der Schweiz. lhr bekannte Familien sparte sie bei

der Datenerhebung aus. Diese sechs Jahre andauernde Arbeit erfolgte selbst finanziert.

Die Befragung einer derart groRen Zahl von Probanten, einer hochsensiblen und multipel be-
lasteten Personengruppe ist auch deshalb bemerkenswert, da vom Coma vigile ihres Kindes
betroffene Familien ein hohes Frustrationspotential und wenig Optimismus auf eine positive
Veranderung zeigen und deshalb Studien eher zuriickhaltend gegeniiber stehen. Frau
Chadasch ist es mit hohem Engagement und professioneller Empathie gelungen, unter wis-

senschaftlichen Kriterien Daten zu erfassen, auszuwerten und zu interpretieren.

Inhalt und Aufbau

Einleitend wird die Zielsetzung der vorliegenden Forschungsarbeit beschrieben. Hierbei wird
von Beginn an deutlich, dass die Leistung, der vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Fa-
milien wertzuschdtzen und zu unterstitzen ist. Konstrukte des Zusammenlebens, der beson-
deren Schwere des Krankheitsbildes, die damit verbundene Hoffnungslosigkeit sowie die zu
bewiltigenden Herausforderungen werden mit Blick auf die individuelle Lebenszufriedenheit
verknlpft. Ziel der Verfasserin ist es, das Coma vigile als Krankheitsbild zu verstehen, dieses
zu anderen Bewusstseinszustanden abgrenzen zu konnen und den in dieser besonderen
Konstellation zusammenlebenden Familien praktikable Handlungskonzepte zu bieten mit dem
Ziel, die eigene Lebensqualitat zielgerichtet sowohl persénlich als auch im gesellschaftlichen
Kontext zu verbessern.

Der Zustand des Coma vigile im Kindesalter (Wachkoma, apallisches Syndrom, vegetativer
Zustand) wird differenziert und weitergehend erldutert und ergreifend erganzt durch die
Beschreibungen der Herausforderungen, die sich im Alltag, durch eine "Nahe zum Tod" erge-
ben. Besonderen Stellenwert hat hier die philosophische Diskussion tber die Menschenwiirde
im gesellschaftlichen Kontext (Kapitel 1).

Systemische Zusammenhiange, sich verwandelnde Lebensentwiirfe und beeindruckende Ver-
anderungen in der Beziehungsebene durch das aufgetretene Coma vigile im familidgren Ver-
bund, werden sowohl hinsichtlich des Ereignisalters als auch im Kontext der Selbstwahrneh-

mung durch die einzelnen Familienangehorigen betrachtet (Kapitel 2).



Die Verfasserin beschrankt sich nicht abéit#e3Sabwierigkeiten, die dieses Krankheitsbild mit
sich bringt, sondern zeigt optionale Copingstrategien (Bewaltigungsstrategien) fur das Zu-
sammenleben in diesem besonderen Kontext auf. In diesem Zusammenhang geht sie auf die
Begriffe Stress, Coping, Selbstmanagement, emotionale Verarbeitung, Verantwortung fir
einen gelingenden Alltag, das Modell der Salutogenese und der Lebenszufriedenheit ein (Ka-
pitel 3).

Bei der Eroffnung der Forschungsfrage leitet die Verfasserin den sowohl breitgefacherten als
auch solide vertieften Zusammenhang der literarischen Recherche gekonnt in die Fragestel-

lung um: ,Ist ein zufriede

nes Zusammenleben als Familie nach einem Ereignis, das beim eigenen Kind zum Coma vigile
gefihrt hat, moglich?“ Mit den daraus gebildeten sechs Hypothesen erhidlt der Leser die
Mdglichkeit, die Grundlagen der empirischen Arbeit gut nachzuvollziehen (Kapitel 4).

Der Forschungsansatz mit dem dazugehoérigen Design, der Operationalisierung, den Erhe-
bungsinstrumenten, der Stichprobe und dem Untersuchungsverlauf unterliegen den Ublichen
Gutekriterien. Die Verfasserin beschreibt die vier verwendeten Fragebdgen, von denen sie
einen selbststéndig entwickelt hat (FFCv, Fragebogen zum Familienalltag mit einem vom
Coma vigile betroffenen Kind) (Kapitel 5).

Der anschlieBende Forschungsbericht umfasst die Uberpriifung der Hypothesen mit Darstel-
lung der Ergebnisse in Boxplot- und Streudiagrammen, die Ausfiihrung der Mediane, der Mit-
telwerte, der Quartile und der Extemwerte. Daraufhin erfolgt die Beantwortung der Frage-
stellung sowie eine nachvollziehbare Zusammenfassung des Forschungsergebnisses (Kapitel
6).

In der anschlieRenden Diskussion werden die Befunde im Kontext der wissenschaftlichen Fra-
gestellung interpretiert, die Ergebnisse methodenkritisch reflektiert sowie Implikationen fir
die Praxis abgeleitet (Kapitel 7).

Im abschlieRenden Epilog ladt die Verfasserin zu weitergehenden wissenschaftlichen Arbeiten
ein mit dem Ziel den vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen und zusammenlebenden Fami-
lien ein Forum zu bieten und die Versorgung ihrer Kinder zu verbessern und langfristig zu
sichern. Hierfur bietet die Verfasserin dem Leser ein solides Verstandnis des Krankheitsbil-
des, seiner Entstehung und den daraus resultierenden Folgen. Gesellschaftliche Partizipation
im inklusiven Kontext werden sichtbar und fiir beide Seiten erfolgversprechend ausgestaltet.

Die Verfasserin beschreibt dariiber hinaus die erschwerenden Faktoren innerhalb dieses For-



schungsprojektes und macht deutlich, d2eg®Knedegonderes personliches Engagement, brei-
te Fachkenntnis und eine hohe Frustrationstoleranz diese Arbeit nicht zustande gekommen
ware. Daraus entsteht ein wertvoller Impuls, sich eigene ethische Gedanken zu machen, poli-
tische Verantwortung einzufordern und sich weiter mit der hier vorgestellten Thematik zu

befassen (Kapitel 8).

Entwicklung des Themas und argumentative Struktur

Das Thema ist anspruchsvoll, original gewahlt, weist einen besonderen Erkenntnisgewinn auf
und beschreibt innovative Ergebnisse. Die Struktur der vorliegenden Dissertation ist logisch,
argumentativ Uberzeugend und nachvollziehbar verfasst. Eine Auflistung der weiterflihrenden

Forschungsergebnisse ist der Dissertation beigefligt und steht zu Verfligung.

Die Verfasserin hat sich an ein neues Forschungsfeld gewagt und die damit verbundenen Ri-
siken getragen. Hiermit hat sie den vom Coma vigile ihres Kindes betroffenen Familien Res-
pekt entgegengebracht und den Weg in eine gelingende Unterstiitzung eréffnet.

Sie hat stringent in ihrer Forschungsarbeit das Krankheitsbild erlautert, hat die Familiensitua-
tion im Zusammenleben auf einzigartige Weise beschrieben und eine Verbindung zu dieser
besonderen Lebensform aufgezeigt. Grenzen und Mdoglichkeiten dieser Personengruppe sind
nachvollziehbar aufgezeigt worden. Mit der Forschungsfrage zur Lebensqualitat hat sie einen
neuen Blickwinkel aufgezeigt, denn ein Leben am Rande des Todes fihrt im gesellschaftli-
chen Kontext bisher nicht zur Verbindung mit der Idee von Lebensqualitét. Sie beweist in
ihrer Arbeit ein interdisziplindres Denken. Auf dieser Grundlage wird der Alltag der beschrie-
benen Personengruppe sichtbar.

Mit der vorliegenden Dissertation wird deutlich, dass die Lebensqualitdt eines Menschen auch
unter schwersten Bedingungen durch geeignete Copingstrategien unterstiitzt und verbessert
werden kann. Frau Chadasch beweist, dass es mdglich ist, durch die Verbindung von Empa-
thie und wissenschaftlichem Arbeiten Themenfelder zu erschliefen, die bisher als unerforscht
galten. Der bisher vorliegende Umfang der Dissertation macht den Leser neugierig auf weite-
re Uberlegungen. Somit ist die Fachwelt eingeladen sich dieser wichtigen Thematik weiterhin

zuzuwenden.



Die aus der Fragestellung abgeleiteten $8jppthesen/sind differenziert erldutert. Im Zentrum
steht die anamnestische Aufarbeitung der Ist-Situation. Diese wird in Korrelation zur Lebens-
zufriedenheit gestellt und interpretiert. Bei der Aufschliisselung der Selbstmanagementfahig-
keiten und dem Umgang mit Emotionen wird der Bezug zur Salutogenese Antonovskys her-
gestellt. Der theoretische Aspekt des sense of coharence wird an dieser Stelle durch aktuelle
Forschungsergebnisse gestitzt. AbschlieRend wird die Motivation der Eltern, die sich fir die-
ses Zusammenleben unter intensivmedizinischen Aspekten entschieden haben, verdeutlicht.
Die Erkenntnis, dass die Eltern ihr vom Coma vigile betroffenes Kind ebenso annehmen wie
ihre Kinder ohne Coma vigile und die daraus resultierenden Interpretationen sind, lUber die
medizinischen Aspekte hinaus, wesentliche Aspekte bei der Behandlung und Versorgung
dieser besonderen Kinder.

Diese Dissertation verdeutlicht eindrucksvoll die Triade: Zusammenarbeit zwischen profes-
sionellen Helfern, den betroffenen Familien und den wissenschaftlich Tatigen als wechselsei-

tige Bereicherung.

Darstellung der Forschungsfrage und der Methode

Das vorliegende Gutachten von Herrn Prof. Kotchoubey, der lebenslang im Bereich des
Wachkomas einbettetet ist, entkraftet die Aussage der Dissertationsgutachten, dass die Ar-
beit im Hinblick auf die Hinleitung zur empirischen Untersuchung wenig stringent ist. Dieser
Aussage schlieRt sich, nach eingehender Priifung, auch das hier vorliegende Gutachten an.
Das Coma vigile im Kindesalter und die Lebensumsténde der mit ihren Kindern im héauslichen
Umfeld lebenden Familien ist bisher weltweit nicht erforscht worden, weil der Zugang zu die-
ser Personengruppe auBergewdhnlich schwierig ist. Allen Gutachtern ist bewusst, dass mit
dieser Dissertation Pionierarbeit erfolgt ist. Die Verfasserin hat in ihrer methodenkritischen
Betrachtung selbst auf die Punkte verwiesen, die, im Rahmen von umfassenderen Arbeiten
als diese Dissertation, noch deutlich weitergehender erértert werden kdénnten.

Dies wire sehr im Sinne der betroffenen Familien aber auch hilfreich fiir Professionelle, wie
z.B. die Lumiastiftung, die bundesweit mit Familien arbeitet, die ein Kind im Coma vigile ha-

ben. Die Geschaftsfiherin Frau Mdélders hat die bereits vorliegenden Daten als sehr wertvoll



und erkenntnisreich beschrieben, mit prakitischetosifategien und Hilfestellungen. Die Kombi-

nation aus wissenschaftlicher Expertise und fundierter praktischer Erfahrung beeindrucke.

Die Begutachtung, dass die empirische Ausarbeitung zur Forschungsfrage wenig differenziert
und nur in Teilen zielfihrend umgesetzt worden ist, wird ebenfalls durch die Begutachtung
der Dissertation durch die Eberhard Karls Universitat Tubingen, Institut fir Medizinische Psy-
chologie und Verhaltensneurobiologie in Frage gestellt. Dieser Betrachtungsweise schlieRt

sich auch dieses Gutachten an.

Zusammenfassung

Die Wertschatzung der Universitédt Koln und die Hochachtung gegeniber den Gutachtern
Frau Prof. Dr. NuBBbeck und Herrn Dr. Karduck, wird in jedem Gesprach mit Frau Dr. Chadasch
deutlich. Frau Dr. Chadasch ist selbstreflektiert, verfiigt Gber analytisches Geschick und ver-
bindet in einzigartiger Weise Theorie, Praxis und Forschung miteinander.

Wir als Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin, Olgahospital des Klinikums Stuttgart sind stolz
darauf, die Verbindung zu unserer ehemaligen Mitarbeiterin, auch nach diesem bewunderns-

werten Entwicklungsweg, nicht verloren zu haben.

Wir mochten uns der Meinung anschlieRen, die weitere Gutachter geduRert haben, dass Frau
Dr. Chadasch sehr engagiert arbeitet (NuRRbeck), ein sehr hohes MaR an Durchhaltevermoégen
aufweist (Karduck), bei wissenschaftliche Stringenz und mit der Sichtweise einer reifen,
hochqualifizierte Wissenschaftlerin (Kotchoubey) und dabei bisher nicht bearbeitete wissen-
schaftliche Erkenntnisse zugénglich gemacht hat. (Molders).

Als Arztlicher Direktor der Sozialpadiatrie weiR ich um die Herausforderungen einer multipro-
fessionellen, interdisziplinaren Diagnostik, Beratung und Therapie fir schwer erkrankte Kinder
und ihre Familien. Die umfassende Wahrnehmung der Problematik, adaquate Interventionen
und ganzheitliche Sichtweisen sind die Grundlage unserer Arbeit und die Voraussetzung,
dass wir der Schwere des Problems angemessene Hilfen anbieten kénnen. Frau Dr. Chadasch
geht noch einen Schritt weiter: durch umsetzbare, wissenschaftlich fundierte Konzepte wer-
den den betroffenen Familien, in einer primar ausweglosen Situation, weitere hilfreiche Hand-

lungsspielrdume ermdoglicht.
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Durch die Verfolgung der beruflichen Vita von Frau Dr. Chadasch wissen wir, dass sie die
Stringenz ihrer Arbeit weiter ausgebaut hat, so dass sie heute selbst Gutachten (B.A., M.A.)
verfasst. Wir erleben sie als loyal, engagiert und selbstreflektiert.
Wir wiirden es auRerordentlich begrifRen, wenn Frau Chadasch ihre beruflichen Schwerpunkte
auch im Bereich Forschung und Lehre weiter ausbauen kénnte.
Wenn sie dabei den Bezug zur Praxis weiter in der bisherigen vorbildhaften Form im Blick be-

halten wiirde, ware dies zusatzlich zum Wohle unserer Patienten und ihrer Familien.

Mit freundlichen kollegialen GriiRen

Dr. med. Andreas Oberle

Kinder- und Jugendarzt, Schwerpunkt Neuropadiatrie
Systemischer Familientherapeut

Arztlicher Direktor im

Olgahospital - Sozialpadiatrie Klinikum Stuttgart

Vizeprasident der Deutschen Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin



