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Abstract

Seit den 1990er-Jahren hat sich hierzulande mit hoher Dynamik ein spezialisiertes Versor-
gungsangebot fiir invasiv langzeitbeatmete Menschen herausgebildet. Hierzu gehdren Ange-
bote in verschiedenen stationaren Einrichtungen, in der eigenen Hauslichkeit oder auch in
vermehrt entstehenden Wohngemeinschaften. Dieses spezialisierte und differenzierte Ver-
sorgungsangebot zu Uberblicken, fallt ausgesprochen schwer. Beklagt werden bundesweit
uneinheitliche Versorgungsstrukturen, undurchsichtige Wege der Patienten durch das Ver-
sorgungssystem, wenig transparente und in Teilen fragwiirdige Handlungspraktiken sowie
ungeniigende Qualitatsstandards. Vor diesem Problemhintergrund wurde von Juli 2015 bis
Juni 2016 eine mehrteilige explorativ-deskriptive Studie zur Versorgungssituation invasiv
langzeitbeatmeter Patienten unter regionalen Gesichtspunkten durchgefiihrt (VELA-Regio).

Der dritte und letzte Teil der Studie widmet sich Einschatzungen zur Gestaltung und Steue-
rung der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten in vier ausgewdahlten Regionen
(Schwerin, Berlin, Hof, Tibingen) aus Akteurssicht. Dabei wurde eruiert, welche Versorgungs-
wege die Patienten durch das regionale Versorgungssystem beschreiten (kénnen) und welche
Herausforderungen in der Versorgungssteuerung und -gestaltung fiir diese Patientengruppe
zur Bewaltigung anstehen. Ziel der Teilstudie war es, Bedarf an einer gezielten Versorgungs-
planung und -steuerung fiir diese spezielle Patientengruppe aufzuzeigen und vor dem Hinter-
grund der internationalen Literatur zum Thema Optimierungspotenziale zu identifizieren.

Methodisch wurde eine qualitativ-explorative Erhebung auf Grundlage von 13 leitfadenge-
stltzten Experteninterviews mit insgesamt 22 Personen durchgefiihrt. Im breit angelegten
Sample wurden die Perspektiven von Arzten, Pflegenden und Sozialarbeitern in unterschied-
lichen Funktionen aus Beatmungs- und Weaningzentren, Rehabilitationskliniken, spezialisier-
ten Pflegediensten und -heimen, Haus- und Facharztpraxen sowie von Seiten der Leistungs-
trager und des MDK erfasst. Die Auswertung der transkribierten Interviewdaten erfolgte in-
haltlich strukturierend.

Die Interviewpartner gewahren tiefe Einblicke in die Versorgung fiir und in die Wege von in-
vasiv langzeitbeatmeten Patienten in den vier Regionen. Bemerkenswert ist, dass sie unge-
achtet der heterogenen regionalen Ausstattung auf vergleichbare quantitative und qualitati-
ve Versorgungsdefizite aufmerksam machen. In groRer Ubereinstimmung sehen sie das Ver-
sorgungsgeschehen von intransparenten und sekundaren Interessen der beteiligten Versor-
gungsinstanzen sowie von Fachkrdaftemangel und Professionalisierungsdefiziten (iberlagert.
In Leitlinien beschriebene Patientenpfade, Zuweisungsprozesse und Zustandigkeiten sind den
Akteuren zwar bekannt, allerdings wird ihre unzureichende Verbindlichkeit beméangelt. Inso-
fern werden die Wege der Patienten vielfach in erfahrungsbasierter, haufig informell geprag-
ter Netzwerkarbeit individuell und regional unterschiedlich ausgestaltet. Ob invasiv langzeit-
beatmete Patienten zur richtigen Zeit und im richtigen Setting die richtige Versorgung erhal-
ten, entscheidet dann vornehmlich das Engagement einzelner Leistungserbringer. Die im Ein-
zelfall beschrittenen Versorgungswege erweisen sich dadurch als hochgradig zufallsabhangig.

Vor dem Hintergrund der in der VELA-Regio Studie erarbeiteten Erkenntnisse liber die regio-
nal vorgehaltenen Strukturen zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten und den
darin realisierten Versorgungsprozessen sowie unter Bezugnahme auf den (inter-)nationalen
Erkenntnis- und Forschungsstand werden in diesem Working-Paper abschlieend Empfehlun-
gen formuliert. Sie sollen Steuerungs- und Gestaltungsmoglichkeiten im Sinne einer bedarfs-
gerechten, integrierten, kontinuierlichen und qualitdtsgesicherten Versorgung invasiv lang-
zeitbeatmeter Patienten aufzeigen und der patientenzentrierten Weiterentwicklung dieses
zunehmend bedeutsamen Versorgungsbereichs dienen.
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Glossar

Amyothrophe Lateralsklerose

Nicht heilbare, fortscheitende Erkrankung des motorischen Nervensystems mit irreversibler
Schadigung oder Untergang von Nervenzellen, die fiir Muskelbewegungen zustandig sind; der
Tod tritt nach einer mittleren Uberlebenszeit von drei bis fiinf Jahren haufig durch eine Lun-
genentziindung ein; diese wiederum wird durch den Verlust des Schluckvermégens und die
Lahmung der Atemmuskulatur beglinstigt

copPD

Vom Englischen: Chronic Obstructive Pulmonary Disease, chronische obstruktive Atemweg-
serkrankung; chronische Erkrankung der Lunge durch entziindete und dauerhaft verengte
Atemwege; typische COPD-Symptome sind Husten mit Auswurf und Atemnot — zunachst bei
Belastung, im fortgeschrittenen Stadium auch in Ruhe, was eine Beatmung notwendig ma-
chen kann; das hochste Risiko fir COPD haben Raucher

Critical lllness Myopathie

Abkiirzung: CIM; Stérung der Muskelfunktion, insbesondere mit Muskelschwéche, die hdufig
bei intensivtherapiepflichtigen Patienten auftritt und u.a. die Entwéhnung vom Beatmungs-
gerat erschwert; hdufig einhergehend mit einer Critical lliness Polyneuropathie (siehe dort)

Critical lllness Polyneuropathie

Abkirzung: CIP; Storung des peripheren Nervensystems mit schlaffen Lihmungen, die im Zu-
sammenhang mit schweren, intensivmedizinisch zu behandelnden Krankheitssituationen auf-
tritt; sie tritt z.B. in Folge eine Sepsis (umgangssprachlich: Blutvergiftung), Multiorganversa-
gen und Langzeitbeatmung auf; haufig einhergehend mit einer Critical Illness Myopathie
(siehe dort)

Chronische kritische Krankheit
Vom Englischen: Chronic Critical lliness; Abkiirzung: CCl; siehe: chronisch-kritisch-krank
Chronisch-kritisch-krank

Vom Englischen: chronically critically ill; mindestens 21 Tage dauernde und auch langfristig
weiter bestehende kritische Erkrankungssituation mit der Notwendigkeit zur intensivmedizi-
nischen Behandlung; in der Regel besteht dabei eine Abhdngigkeit des Patienten von implan-
tierten, penetrierenden (z.B. Trachealkanile) und / oder von externen technischen Systemen
mit Verbindung in den Korper (z.B. Beatmungsgerat, Dialysemaschine, Kunstherz, Zwerchfell-
stimulator); In Abgrenzung zur chronischen Pflegebediirftigkeit allein besteht bei chronisch-
kritisch-kranken Patienten ein besonderer technischer oder personeller Uberwachungsbe-
darf

Chronische respiratorische Insuffizienz

Atempumpenschwache; Folge von schweren Atemwegs- oder Lungenerkrankungen wie
COPD oder Lungenfibrose sowie auch von bestimmten neurologischen Krankheitsbildern wie
Amyothrophe Lateralsklerose (siehe dort) oder Muskeldystrophien (siehe dort); es kommt zu
einem chronischen Sauerstoffmangel und ggf. in dessen Folge zu einem Anstieg des Kohlen-
dioxids im Blut; bei einem chronischen Sauerstoffmangel ist ggf. eine Sauerstofflangzeitthe-
rapie angezeigt; bei einem Anstieg des Kohlendioxids im Blut bedarf es ggf. einer Beatmungs-
therapie (ggf. mit zusatzlicher Sauerstofflangzeittherapie)

Muskeldystrophie

Umgangssprachlich: Muskelschwund; Gruppe von erblich bedingten, nicht heilbaren Mus-
kelerkrankungen, die zu fortschreitenden Abbau- und Umbauprozessen der Muskulatur, sog.
dystrophischen Verdanderungen, fiihren; diese Veranderungen gehen mit einer zunehmenden
Muskelschwéache einher — z.B. auch der Atemmuskulatur; in Folge der Atemmuskelschwache
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kann es zu einer chronischen respiratorischen Insuffizienz (siehe dort) mit Beatmungsabhan-
gigkeit kommen

Neurologische Erkrankungen

Erkrankungen des Nervensystems, z.B. Amyotrophe Lateralsklerose (siehe dort), Multiple
Sklerose oder Schlaganfall

Neuromuskuldre Erkrankungen

Dazu zdhlen z.B. Muskeldystrophien (siehe dort) und Motoneuronerkrankungen wie die Amy-
otrophe Lateralsklerose (siehe dort)

Nicht-invasive Beatmung

Beatmung meist Gber eine Maske, ggf. auch tber eine Nasensonde, zur Entlastung der Atem-
muskulatur bei einer (akuten oder chronischen) respiratorischen Insuffizienz (siehe dort); da-
bei wird ein Beatmungsgerat so an den Bedarf des Patienten angepasst, dass die Atemmus-
kulatur wahrend der Beatmung mdglichst wenig oder nicht beansprucht wird und sich ggf.
erholen kann

Pneumologische Erkrankungen
Erkrankungen der Lunge wie z.B. COPD (siehe dort)
Prolongierte Beatmungsentwohnung

Auch: prolongiertes Weaning; hiervon wird gesprochen, wenn Patienten mehr als drei Spon-
tanatemversuche oder mehr als sieben Tage zur erfolgreichen Entwéhnung von der Beat-
mung bendtigen

Terminales Weaning

Palliativmedizinische Behandlung der Atemschwache im fortgeschrittenen Stadium z.B. einer
Amyotrophen Lateralsklerose (siehe dort) oder einer Muskleldystrophie (siehe dort); nach der
MaRgabe des Willens des Patienten wird dabei die Beatmung beendet und die ggf. eintre-
tende Atemnot behandelt

Tracheostoma

Umgangssprachlich: Luftréhrenschnitt; operativ angelegte Offnung der Luftréhre (Trachea)
durch die Halsweichteile nach auBen

Tracheotomiert
Patient mit operativ angelegter Offnung der Luftréhre
Weaning

Vom Englischen: to wean = entwdhnen; Beatmungsentwohnung, auch: Respiratorentwoh-
nung; Trainingsphase eines Patienten, der liber einen langeren Zeitraum, z.B. auf einer Inten-
sivstation, beatmet wurde

Weaningversagen

Komplikation bei der Entwdhnung vom Beatmungsgerat; nicht gelungene Entwéhnung vom
Beatmungsgerat



VELA-Regio — Teil 3: Strukturen und Prozesse aus Akteurssicht

I. Hintergrund, Frage- und Zielstellung

Menschen mit schweren chronischen Erkrankungen und dauerhaftem, anspruchsvollem Un-
terstiitzungsbedarf, denen noch vor wenigen Jahren kaum Uberlebenschancen eingerdumt
wurden, sind heute in allen Versorgungssektoren und -settings anzutreffen (Ewers 2003,
2010; Martin et al. 2008). Als Ursache dafiir gelten die demografischen und epidemiologi-
schen Entwicklungen der letzten Jahrzehnte, der medizinisch-wissenschaftliche Erkenntnis-
zuwachs und die erweiterten therapeutisch-technischen Interventionsmoglichkeiten ebenso
wie die gesundheitspolitisch geforderte Tendenz zur Auslagerung von Patientengruppen und
Behandlungsformen aus dem stationdren in den ambulanten Sektor (Ambulantisierung;
Schaeffer, Ewers 2000) oder mit diesen Entwicklungen einhergehende Einsparhoffnungen
und Gewinnerwartungen auf Seiten der beteiligten Instanzen. Den spezifischen Problem- und
Bedarfslagen schwer chronisch kranker Menschen und ihres sozialen Umfeldes unabhangig
vom Ort der Leistungserbringung zu entsprechen und ihnen ein hohes MaR an Lebens- und
Versorgungsqualitat zu ermoglichen, stellt an alle Beteiligten hohe Anforderungen. Um dem
begegnen zu kdnnen, sind bedarfsgerechte, transsektorale und multiprofessionelle Versor-
gungskonzepte gefordert, die auf einer soliden Wissensbasis griinden und moglichst evidenz-
basiert gestaltet sind. Wie sich am Beispiel invasiv langzeitbeatmeter Patienten zeigt, erweist
sich eben dies hierzulande derzeit aus unterschiedlichen Griinden als problematisch.

Zu bedenken ist, dass es sich um eine verhaltnismaRig kleine, in sich aber sehr heterogene
Patientengruppe handelt und zwar sowohl hinsichtlich des Alters, der jeweiligen Haupt- und
Nebendiagnosen, der zum Einsatz kommenden Beatmungsformen und -techniken, der Dauer
der Beatmung wie auch der jeweiligen sozialen und lebensweltlichen Begleitumstédnde. Eine
genaue zahlenmaRige Erfassung und damit auch eine valide Prognose (iber die Entwicklung
des Bedarfs an Spezialversorgung ist — insbesondere unter regionalen Gesichtspunkten — vor
erhebliche Hiirden gestellt und derzeit aufgrund der unzureichenden Datenlage schwerlich
leistbar (vgl. Stark et al. 2016). Ungeachtet dessen erwarten Experten fiir die kommenden
Jahre eine weitere Zunahme der Inzidenz und Prédvalenz von Erkrankungen und Behinderun-
gen, die mit dauerhafter respiratorischer Insuffizienz einhergehen und langfristigen Beat-
mungsbedarf mit entsprechenden Versorgungsanforderungen provozieren werden (Simonds
2003; Windisch et al. 2010).

Von Bedeutung ist ferner, dass sich seit den 1990er-Jahren im stationaren und ambulanten
Sektor mit hoher Dynamik ein unibersichtliches und intransparentes Angebot an Spezialver-
sorgung flir diese Patientengruppe herausgebildet hat. Die Versorgung langzeitbeatmeter
Menschen in den verschiedenen stationaren Einrichtungen, in der eigenen Hauslichkeit oder
den vermehrt entstehenden Wohngemeinschaften (WGs) zu tberblicken, fallt schwer (vgl.
Stark et al. 2016). Ob die sich abzeichnende Strukturentwicklung bedarfsgerecht ist und den
Prinzipien einer integrierten und kontinuierlichen Versorgung entspricht (,,continuum of
care”) oder ob es sich eher um einen nachfrage- und / oder angebotsinduzierten Prozess han-
delt, ist derzeit nur schwer zu beurteilen.

Neben diesen Problemen bei der Ermittlung des Bedarfs und der Erfassung des Angebots an
Spezialversorgung flr invasiv langzeitbeatmete Patienten zeigen sich auf Bundesebene ver-
mehrt auch Herausforderungen in Fragen der Versorgungsqualitdt. Problematisiert werden
beispielsweise undurchsichtige Wege der Patienten durch das Versorgungssystem, wenig
transparente — und in Teilen fragwiirdige — Handlungspraktiken in einzelnen Versorgungsbe-
reichen sowie insgesamt ungeniigende Qualitatsstandards und Kontrollmoglichkeiten (ex.
Landtag Mecklenburg-Vorpommern 2013). Unklar ist, ob durchaus vorhandene Weaning- und
Rehabilitationspotenziale systematisch ausgeschopft oder ob die Nutzer in die Entschei-
dungsfindung lber ihre Therapie und Versorgung hinreichend eingebunden werden. Offen ist
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zudem, ob etablierte Sicherheits- und Qualitatsanforderungen in allen Wohn- und Betreu-
ungsformen eingehalten werden, welche Qualifikationsanforderungen an die professionellen
Helfer in der Versorgung langzeitbeatmeter Patienten zu stellen sind und wie es um die Ef-
fektivitat und Effizienz des Versorgungsgeschehens bestellt ist. Die Liste der offenen Fragen
zu diesem Versorgungsbereich lieRe sich problemlos fortsetzen.

Vor diesem Problemhintergrund wurde im Rahmen einer Studie zur Versorgung langzeitbe-
atmeter Patienten unter regionalen Gesichtspunkten (kurz: VELA-Regio) in einem von drei Ar-
beitspaketen der Frage nachgegangen, wie sich diese zuvor skizzierten Entwicklungen in aus-
gewdhlten Versorgungsregionen aus Sicht dort angesiedelter, besonders exponierter Akteure
darstellen. Von Interesse war insbesondere, wie sie die aktuelle Bedarfs- und Strukturent-
wicklung bewerten, was sie tiber die in ihrer Region praktizierten Versorgungsprozesse, deren
Grad an Bedarfsgerechtigkeit, Integration und Kontinuitat zu berichten wissen und durch wel-
che Hiirden sie ihre Arbeit in diesem Feld derzeit behindert sehen. Schlieflich sollten durch
die Befragung — sofern moglich — Wege invasiv beatmeter Patienten durch das regionale Ver-
sorgungssystem und seine unterschiedlichen Instanzen nachgezeichnet und damit verbun-
dene Herausforderungen in der Fall- und Versorgungssteuerung identifiziert werden. Mit die-
sem Working Paper werden die Ergebnisse dieses Arbeitspaketes dokumentiert.

Zugleich werden die Erkenntnisse aus den zuvor durchgeflihrten Forschungsaktivitaten im
Rahmen von VELA-Regio erganzt und abgerundet. Dabei handelt es sich zum einen um die
bibliografische Dokumentation des Entwicklungs-, Diskussions- und Forschungsstands zur
Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten und vergleichbarer Patientengruppen (vgl.
Lehmann et al. 2016a), zum anderen um eine systematische Erhebung des Bedarfs und die
Strukturen der Spezialversorgung fir invasiv langzeitbeatmete Patienten in vier ausgewahl-
ten Regionen Deutschlands (vgl. Stark et al. 2016). Insgesamt sollten durch diese drei Arbeits-
pakete im Rahmen von VELA-Regio Erkenntnisse erarbeitet werden, die kiinftig fir die Steu-
erung und bedarfsgerechte Weiterentwicklung dieses Versorgungsbereichs genutzt werden
kénnen. Am Ende dieses Working Papers wird daher der Versuch unternommen, die in der
Literatur dokumentierten Erkenntnisse als Referenzrahmen heranzuziehen, um die empirisch
zu beobachtenden Entwicklungen kritisch einzuordnen, zu bewerten und schlieRlich Empfeh-
lungen fiir die weitere Auseinandersetzung mit der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Pa-
tienten in Deutschland zu formulieren.
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Il. Methodisches Vorgehen

Zur Beantwortung der untersuchungsleitenden Fragestellung wurde ein qualitativ-empiri-
sches Vorgehen gewahlt. Der qualitative Zugriff war angezeigt, um in dem flir AuRenstehende
noch vielfach undurchsichtigen Feld vertiefende Einblicke zu ermdglichen und dabei die spe-
zifischen Perspektiven und Kenntnisse der vor Ort tatigen Personen fiir die Erfassung der
Struktur- und Prozessdimensionen der Versorgung dieser Patientengruppe nutzbar machen
zu koénnen. Zugleich sollten durch eine offene Vorgehensweise moglichst facettenreiche, er-
fahrungsgestiitzte Informationen zusammengetragen werden, die es erlauben, die Pfade
invasiv langzeitbeatmeter Patienten durch das Gesundheitssystem in den vier ausgewahlten
Regionen moglichst differenziert nachzeichnen zu kénnen.

Wie bereits bei der Auseinandersetzung mit dem Bedarf und den Strukturen der Spezialver-
sorgung fir invasiv langzeitbeatmete Patienten wurden fir diese qualitativ-empirische Studie
die Regionen Schwerin, Berlin, Hof und Tlbingen mit ihrem jeweiligen Verflechtungsbereich
in den Blick genommen. Diese Regionen decken eine groRe Spannbreite an sozialen, demo-
grafischen und infrastrukturellen Ausgangslagen ab. Sie kdnnen hinsichtlich ihrer pragenden
Strukturmerkmale stellvertretend fir andere Regionen in Deutschland mit vergleichbaren
Merkmalen stehen. Neben einem grofstadtischen Ballungsraum mit einer hohen Dichte an
spezialisierten Versorgungsangeboten wurden auch mittelgroRe Stiddte und eher landlich
strukturierte Regionen in unterschiedlichen Bundeslandern einbezogen. Eine nahere Be-
schreibung der Bedarfslage und der Strukturen der Spezialversorgung in den vier ausgewahl-
ten Regionen findet sich bei Stark et al. (2016).

1. Datenerhebung und Sample

Bei der Datenerhebung wurde methodisch auf Experteninterviews zurtickgegriffen (gem.
Meuser, Nagel 1991, 2009). Als Experten galten dabei solche Personen, die selbst Teil des
Handlungsfeldes sind, auf dem der Untersuchungsfokus liegt. Sie sollten spezifische Einblicke
in dieses Handlungsfeld gewahren kénnen oder lber eine nachweisbare Expertise mit Blick
auf den Untersuchungsgegenstand verfiigen. Im konkreten Fall wurden Personen ausge-
wahlt, die als wichtiges Glied in einem organisatorischen oder institutionellen Gesamtzusam-
menhang stehen (z.B. Klinik, Krankenkasse) und dabei Verantwortung fur die Steuerung der
Versorgung der hier interessierenden Patientengruppe tragen. Zudem wurden Personen be-
ricksichtigt, die nachweislich Gber einen privilegierten Zugang zu Informationen tber diese
Patientengruppe und deren Versorgung in der jeweils interessierenden Region oder auch dar-
Uber hinaus verfiigen.

Fir die Samplebildung bedeutsam war, dass die zu befragenden Personen bereits tber einen
langeren Zeitraum (mindestens ein Jahr) fundierte Erfahrungen in der Versorgung(-ssteue-
rung) invasiv langzeitbeatmeter Patienten gesammelt hatten (z.B. als zentraler medizinischer
Gate-Keeper, Fall- oder Versorgungsmanager, Entlassungsmanager). Zudem wurde darauf ge-
achtet, in jeder Region Personen zu befragen, die aufgrund ihres Auftrags oder ihrer institu-
tionellen und professionellen Anbindung unterschiedliche Perspektiven einbringen konnten,
darunter etwa Arzte in stationiren Spezialeinrichtungen (z.B. Beatmungs- und Weaning-
zentrum) oder in fachéarztlichen Praxen, leitende Pflegende in ambulanten Intensivpflege-
diensten, Fallmanager in einer Rehabilitationsklinik, Mitarbeiter von Krankenkassen oder de-
ren Medizinischen Diensten. Aufgrund der unterschiedlichen regionalen Angebotsstrukturen
(siehe hierzu auch Stark et al. 2016) konnten die unterschiedlichen Perspektiven jedoch nicht
in allen Regionen gleichermalien beriicksichtigt werden.

Fiir die Rekrutierung der Interviewpartner wurden Experten mit iberregionaler Sichtbarkeit
sowie Personen in ausgewiesenen Schllisselpositionen in den jeweiligen Regionen fiir die
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Kontaktaufnahme genutzt. Dennoch konnte die urspriinglich geplante Anzahl von drei Inter-
views je Region nicht erreicht werden. Vor allem in den Regionen Hof und Tibingen zeigte
sich groBe Zurilickhaltung, wenn Experten der regionalen Versorgungsstrukturen zur Befra-
gung eingeladen wurden. Tatsdchlich wurden von September 2015 bis Marz 2016 zwei Inter-
views in der Region Hof, vier in Schwerin, drei in Tibingen und vier in Berlin realisiert. An
diesen 13 Experteninterviews nahmen insgesamt 22 Personen teil. 14 von ihnen waren mann-
lich und acht weiblich. Die Spannbreite der Erfahrungen der Befragten in diesem Arbeitsbe-
reich reichte von ca. 1,5 Jahren bis zu Giber 20 Jahren. Die institutionelle und professionelle
Verankerung sowie die jeweilige Anzahl der befragten Personen ist Ubersichtsartig in
Tabelle 1 dokumentiert.

Tabelle 1: Angaben zu den Interviews und den Befragten

Versorgungsbereich Anzahl Qualifikation und Funktionen
Weaning- und Beatmungszentrum 1 Arzt (Oberarzt)

Weaning- und Beatmungszentrum 2 Arzt (Oberarzt) / Pflege (Uberleitung)
Spezialisiertes Pflegeheim 2 Pflege (PDL) / Arzt (Management)
Spezialisiertes Pflegeheim 1 Pflege (PDL)

Pflegeheim mit Intensivpflegebereich 1 Pflege (PDL)

Leistungstrager 2 Pflege (Fallmanagement)
Akutkrankenhaus mit ausgewiesenem 5 Arzt (Oberarzt) / Pflege (Atmungs-
Weaningbereich therapie) (2x) / Pflege (Uberleitung) (2x)
Intensivpflegedienst 1 Pflege (PDL)

Intensivpflegedienst 1 Kaufmann (Leitung)

Facharztpraxis 2 Arzt / Pflege (Atmungstherapie)
Facharztpraxis 1 Arzt

Medizinischer Dienst der Krankenkassen 1 Pflege (Begutachtung)

Neurologische Friihrehabilitation 2 Arzt (Oberarzt) / Pflege (Stationsleitung)

Aufgrund ihres Expertenstatus kdnnen mehrere Befragte nicht nur zur konkreten Situation in
der jeweiligen Untersuchungsregion Auskunft geben, sie sind aufgrund von z.B. Verbands-
und Gremienarbeit auch mit einschlagigen Diskursen zur Versorgung invasiv langzeitbeatme-
ter Patienten vertraut und zudem verfiigen sie Gber Einblicke in die Entwicklung tGberregio-
naler Angebote und Strukturen. Dies erklart, warum Schilderungen zur Versorgungssituation,
zu den Herausforderungen und Handlungsbedarfen sowie zu Verbesserungsoptionen in der
Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten haufig allgemein und im Uberregionalen
Kontext formuliert wurden und regionale Beziige eher selten hervorgehoben wurden.

Die Experteninterviews wurden als anwendungsbezogene Variante des Leitfadeninterviews
mit explorierendem, nicht-direktivem Charakter (vgl. Kruse 2014) umgesetzt, um die Situati-
onsbeschreibungen der Experten, ihre Strukturierung des Untersuchungsgegenstandes und
ihre Bewertung zu erfassen (vgl. Meuser, Nagel 1991, 2009). Um in vergleichbarer Weise auch
das Fakten- und Sonderwissen in den zu erkundenden Themenbereichen abrufen zu kénnen,
wurde ein Leitfaden konzipiert, der flexibel eingesetzt und situativ auf die jeweiligen Befrag-
ten angepasst wurde (vgl. Helfferich 2011). Zentrale Themenbereiche waren:

* Einschatzungen zu Akteuren, Aufgaben, Herausforderungen, Problembereichen und prio-
ritdrem Handlungsbedarf in der Fall- und Versorgungssteuerung im Beatmungsbereich;

* Politische, rechtliche und finanzielle Kontextbedingungen und deren Bedeutung fiir die
Fall- und Versorgungssteuerung in der jeweiligen Region;

¢ Konzeptionelle Ansatze und Ideen zur Fall- und Versorgungssteuerung fir invasiv langzeit-
beatmete Patienten (innerhalb von Organisationen / Einrichtungen und dartiber hinaus);
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* |dealtypische Gestaltung von integrierten, kontinuierlichen und ergebnisorientierten Ver-
sorgungsangeboten fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten und deren Angehorige.

Die leitfadengestiitzten Experteninterviews wurden face-to-face, in zwei Fallen auch telefo-
nisch durchgefihrt. Sie fanden in der Regel am Arbeitsplatz der Interviewpartner statt. Mit
der Zustimmung der Befragten wurden die Interviews audiotechnisch aufgezeichnet. In ei-
nem Fall wurde die Zustimmung verweigert und daher lediglich ein Protokoll der Gesprachs-
inhalte angefertigt. Die sich insgesamt Uber eine Dauer von ca. 30 bis 90 Minuten erstrecken-
den Interviews wurden meist von zwei Personen des Projektteams gefiihrt. Die wahrend der
Interviews erstellten Gesprachsnotizen wurden mit Angaben zu Rahmenbedingungen, Wahr-
nehmungen zu auffallenden Themen und Schwerpunktsetzungen sowie zu atmospharischen
und interaktionellen Besonderheiten in einem Postskript festgehalten. Insgesamt entstand so
ein umfangreiches und inhaltlich reichhaltiges Datenmaterial.

2. Datenaufbereitung und -auswertung

Die Datenaufbereitung und -auswertung orientierte sich am Stufenschema von Meuser und
Nagel (1991); bestehend aus Transkription, Paraphrasierung und thematischer Ubersicht der
Einzelinterviews, gefolgt vom thematischen Vergleich zwischen den Interviews, der themati-
schen Konzeptualisierung und Begriffsbildung sowie der abschlieBenden Einbindung in theo-
retische Diskurse (in diesem Fall Gber Prinzipien der bedarfsgerechten Gesundheitssystemge-
staltung sowie der auf Integration und Kontinuitat angelegten Fall- und Versorgungssteue-
rung). Die Auswertung orientierte sich also an thematischen Einheiten bzw. an inhaltlich zu-
sammengehdorigen, Gber die Texte verstreute Passagen (vgl. Meuser, Nagel 1991).

Zunéchst wurden hierfir die audiotechnisch aufgezeichneten Interviews in Form eines Basis-
Transkripts mit einfachen Transkriptionsregeln fir die computerunterstiitzte Auswertung
aufbereitet (vgl. Kuckartz 2014). Die ergénzend erstellten Postskripte wurden ebenfalls in die
Datenauswertung einbezogen (vgl. Kruse 2014). Dabei wurden zunachst die Transkripte einer
initiierenden Textarbeit unterzogen, wobei in Orientierung an den Themenbereichen und
Vorformulierungen des Interviewleitfadens deduktiv vorldaufige thematische Hauptkatego-
rien gebildet wurden. In diese wurden anschliefend die zentralen, in den Postskripten fest-
gehaltenen Gesprachsinhalte eingeordnet. Auf diese Weise entstand eine vorlaufige Skizze
der Ergebnisse, die im weiteren Arbeitsprozess bei mehrmaligen Materialdurchldufen sukzes-
sive fortgeschrieben und methodengeleitet verdichtet wurde. Die auf diese Weise gewonne-
nen Erkenntnisse wurden fir Gruppen zusammengefasst. Regionale Besonderheiten blieben
dabei jedoch erhalten und wurden — mit Blick auf die untersuchungsleitenden Fragestellun-
gen —im weiteren Bearbeitungsprozess herausgestellt. Die Gesamtergebnisse der Datenaus-
wertung wurden fir diese Publikation schliel3lich themenorientiert aufbereitet.
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lll. Ergebnisse

Im Folgenden wird zunachst die interessierende Patientengruppe beschrieben und zwar so,
wie sie sich aus Sicht der befragten Personen darstellt (vgl. Kap. lll.1). Auf diese Weise kénnen
die aufgrund der unzureichenden Datenlage eher unbefriedigenden Ergebnisse der quantita-
tiven Anndherung an den Bedarf an Spezialversorgung fiir diese Patientengruppe (vgl. hierzu
Stark et al. 2016) erganzt und bereichert werden. Danach richtet sich der Blick auf einzelne
Versorgungssektoren und -bereiche und deren Bedeutung fiir die Spezialversorgung (vgl. Kap.
111.2), bevor anschlieRend Schnittstellen und Uberginge thematisiert und ansatzweise von
den Patienten beschrittene Wege nachgezeichnet werden (vgl. Kap. 111.3). Dabei kommen be-
reits von den Interviewten wahrgenommene Herausforderungen und Handlungsbedarfe in
der Gestaltung und Steuerung der Spezialversorgung zur Sprache. Sie werden in einem sepa-
raten Kapitel noch einmal differenzierter dargestellt und Moglichkeiten und Ansatzpunkte
der Verbesserung aus der Sicht der Befragten aufgezeigt (vgl. Kap. 111.4).

1. Patientengruppen

Insbesondere von arztlicher Seite aus wurde immer wieder auf die grolle Spannbreite an
Grunderkrankungen und Diagnosen aufmerksam gemacht, an denen invasiv langzeitbeat-
mete Patienten leiden. Vielfach gehoren sie dem pneumologischen oder neurologischen For-
menkreis (Lungen- oder Nervenerkrankungen) an. Es gibt aber auch andere Grunderkrankun-
gen und Diagnosen. Wachsende Bedeutung hat dabei insbesondere das Phanomen Multimor-
biditat. In Einzelfdllen —so die Experten — miissten zehn oder deutlich mehr Diagnosen gemaR
der ICD-10-Klassifikation beriicksichtigt werden. Aus den Aussagen zu den Patienten ldsst sich
folgende Klassifizierung ableiten:

Eine Gruppe von Patienten in diesem Versorgungsbereich leidet an (seltenen) neuromuskuld-
ren Erkrankungen wie der Amyotrophen Lateralsklerose (ALS) oder Muskeldystrophie, gelten
dariber hinaus aber aus medizinischer Sicht als ,,organgesund”. Diese zum Teil verhaltnisma-
RBig jungen Patienten wissen meist darum, dass ihre Erkrankung nicht heilbar und voranschrei-
tend ist, dass sie also mit einer Verschlechterung ihres Gesundheitszustands und einem vor-
zeitigen Lebensende rechnen missen. Trotz schwerster Gesundheitsbeeintrachtigungen wie
einer ventilatorischen Insuffizienz wollen sie jedoch die Moglichkeiten der modernen Medizin
nutzen und weiterleben. Uber den hiufigen Zwischenschritt einer nicht-invasiven Maskenbe-
atmung wird bei ihnen dann mit zunehmendem Voranschreiten der Erkrankung elektiv (ge-
plant) eine invasive Dauerbeatmung eingeleitet, mit dem Ziel der Lebensverlangerung und
dem Erhalt von Lebensqualitat. Fiir diese Patienten — so einer der befragten Experten — be-
deutet die Beatmung einen Schritt ,in ein neues, weiteres Leben” (INTER 1: 839). Diese von
den Interviewpartnern zuweilen als ,,Behinderte” klassifizierten Patienten seien meist gut in-
formiert, entscheidungsfahig und um Autonomie bemiiht. Deshalb wiirden sie fiir sich eine
hausliche Versorgung und die Unterstiitzung durch personliche Assistenten bevorzugen.

Ganz anders stellt sich die Situation einer zweiten Patientengruppe dar, die nach Ansicht der
befragten Experten rapide zunimmt. Dabei handelt es sich vorwiegend um alte, oft hochalt-
rige und multimorbide Patienten mit begrenzter Lebenserwartung. Sie gelangen meist auf-
grund ihres schlechten Allgemeinzustands, akuter Krankheitsepisoden oder in Folge von Un-
fallen in Situationen, in denen sie voriibergehend intensiv therapiert und invasiv langzeitbe-
atmet werden mussen. Tatsachlich sind es dann oft das fortgeschrittene Alter und der insge-
samt angegriffene Gesundheitszustand, der verhindert, dass sie genesen und erfolgreich wie-
der von der Beatmung entwdhnt werden kdnnen. Diese Patientengruppe wird von den Inter-
viewpartnern auch gelegentlich als ,, Entwéhnungsversager” (INTER 1: 867) klassifiziert, die
haufig Gber die Intensivstationen in die Spezialversorgung gelangen. Auch fir diese Patienten
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besteht wenig Aussicht darauf, jemals wieder ohne kiinstliche Beatmung leben zu kénnen.
Mit ihrem fragilen Gesundheitszustand, der haufig multiplen Abhangigkeit von Fremdhilfe,
der begrenzten Autonomie und Entscheidungsfahigkeit sowie einer insgesamt eingeschrank-
ten Lebenserwartung wiirden diese Patienten nach Ansicht einiger Interviewpartner im wei-
teren Verlauf Gberwiegend einer umfassenden, spezialisierten ambulanten oder stationdren
Palliativversorgung bedurfen.

Zwischen diesen beiden Extremen angesiedelt findet sich noch eine dritte, ebenfalls wach-
sende Gruppe von Patienten unterschiedlichen Alters. Diese Patienten profitieren — ahnlich
wie die Patienten der beiden anderen Gruppen — haufig von der modernen Intensivmedizin,
die sich in den letzten flinfzehn bis zwanzig Jahren rasant weiterentwickelt hat und durch eine
aggressive Akuttherapie Leben erhélt und verlangert. Dies geschieht jedoch vielfach um den
Preis von fortdauernder Abhangigkeit von intensiven medizinisch-therapeutischen und pfle-
gerischen MaRRnahmen. Der Beatmungs- und Intensivversorgungsbedarf geht oftmals nicht
auf eine einzelne Gesundheitsbeeintrachtigung zuriick. Vielmehr ist er die Folge des Zusam-
menwirkens mehrerer Erkrankungen, weshalb beispielsweise Herz-, Lungen-, Nieren- und
neurologische Probleme gleichzeitig vorliegen und behandelt werden missen. Von den vor-
genannten Patientengruppen unterscheiden sich diese Patienten aber insofern, als sie bei ei-
ner entsprechenden Behandlung und qualifizierten Versorgung durchaus reale Chance héat-
ten, erfolgreich und dauerhaft von der Beatmung entwéhnt zu werden. Je nach Region und
Klinik kdnnte es sich dabei nach Ansicht einiger der befragten Experten um etwa zwanzig bis
flinfzig Prozent aller invasiv langzeitbeatmeten Patienten handeln, womit erhebliche Rehabi-
litationspotenziale in diesem Feld bestiinden.

Insgesamt betonen die Interviewpartner, dass die heute aus den Krankenhausern entlasse-
nen langzeitbeatmeten Patienten (iberwiegend schwerwiegender beeintrachtigt seien als
noch vor wenigen Jahren. Immer haufiger wiirde nicht allein die Beatmung im Vordergrund
stehen, vielmehr wiirde es noch einen darliber hinausgehenden technikintensiven Behand-
lungsbedarf geben. So seien langzeitbeatmete Patienten mitunter auch auf kiinstliche Ernah-
rung, Dialyse oder ein Herzunterstiitzungssystem angewiesen. Dies erhoht nicht allein die In-
tensitat der Versorgung, sondern unterstreicht zugleich, dass fiir jeden Patienten eine indivi-
duell angepasste Versorgung bendtigt wird:

,Man muss dieses Thema ,heimbeatmete Patienten’ oder ,invasiv beatmete Patienten’
nochmal segmentieren, einmal in die Grunderkrankung, neurologische Patienten, COPD,
ja und die ganzen Muskeldystrophiker, die ALS-Patienten, [...], und dann auch noch nach
Altersgruppen und auch hinsichtlich des zusdtzlichen Aufwandes wegen Multimorbiditdt,
oder, oder, oder [...] und dann natiirlich noch den Patientenwillen. Und dann kann man
eigentlich erst anfangen zu sagen, [...] was sind die Versorgungspfade fiir den Patienten.”
(INTER 3: 706 ff.)

Der zitierte Experte pladiert fir eine differenzierte Betrachtung, die vor dem Hintergrund der
Heterogenitat der Patientengruppen, der verschiedenen Krankheitsbilder, des unterschiedli-
chen Lebensalters und der individuellen Praferenzen (vgl. auch Lehmann et al. 2016a, Kap.
111.1), auch spezifische Wege durch das Versorgungssystem vorsehen miisste. Dieses Pladoyer
flr eine auf die Bedarfe der jeweiligen Patientengruppen abgestimmte Spezialversorgung ist
bei der folgenden Auseinandersetzung mit den tatsdchlich in den Regionen vorgehaltenen
Angeboten in Erinnerung zu behalten.
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2. Strukturen und Angebote

In den Interviews wurde zunachst eine Einschatzung der befragten Experten zu den in ihren
Regionen — Schwerin, Berlin, Hof und Tiibingen — vorgehaltenen Strukturen und Angeboten
der (Spezial-)Versorgung fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten erbeten. Einerseits sollten
damit die im Rahmen der eigenen Recherche und der Erstellung von Versorgungslandkarten
erarbeiteten Erkenntnisse (vgl. Stark et al. 2016) erganzt und um qualitative Dimensionen
bereichert werden. Andererseits war dies erforderlich, um die spateren Aussagen der Befrag-
ten zu den Wegen der Patienten durch das Versorgungssystem besser einordnen und nach-
vollziehen zu kénnen.

Bei der Lektire ist zu beriicksichtigen, dass die folgende Darstellung der Logik der Interview-
partner und der von ihnen verwendeten Terminologie folgt. Diese entspricht nicht in jedem
Fall den in der wissenschaftlichen Literatur zur Gesundheitssystemgestaltung oder den in So-
zialgesetzblichern und sozialrechtlichen Diskursen gebrauchlichen Logik und Fachterminolo-
gien (z.B. der Einteilung nach Sektoren, Versorgungsstufen, Interventionsformen). Beispiels-
weise wird die Bezeichnung ,auRerklinisch” von den Interviewpartnern schlicht als Uberbe-
griff fUr alle Versorgungsangebote jenseits von Krankenhausern und Rehabilitationskliniken
verwendet. Das kann gleichermalRen die ambulante (haus- und facharztliche) Versorgung, die
hausliche Pflege, die Versorgung in Wohngemeinschaften, die stationdre Langzeitversorgung
sowie ambulant tatige Therapeuten und Hilfsmittellieferanten umfassen. Innerhalb der
,klinischen (Spezial-)Versorgung” wird zwischen Akutkrankenhausern unterschiedlicher Ver-
sorgungsstufen mit und ohne angegliederte Spezialversorgungseinrichtungen sowie Rehabi-
litationskliniken mit sozialrechtlich unterschiedlich zuzuordnenden Angeboten differenziert.
Abbildung 1 veranschaulicht die Einteilung der Strukturen und Angebote der Spezialversor-
gung fir invasiv langzeitbeatmete Patienten wie sie sich aus Sicht der Interviewpartner der-
zeit darstellt. Sie dient vorrangig der Orientierung bei den folgenden Ausfiihrungen.

Klinische (Spezial-)Versorgung AuRerklinische (pflegerische) Versorgung
Krankenh&user ohne Einzelversorgung in der Hauslichkeit
Beatmungs- und Weaningzentrum durch Intensiv- / Beatmungspflegedienste
Beatmungs- und Weaningzentren Durch Intensiv- / Beatmungspflegedienste
(in Krankenh&usern) betreute Wohngemeinschaften
{Neurologische und Interdisziplindre) Spezialisierte Pflegeheime
Frihrehabilitationseinrichtungen
Weitere Akteure

Haus- und niedergelassene Facharzte

Heilmittelerbringer:
Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie

Hilfsmittelanbister

Abbildung 1: Einteilung der Strukturen der Spezialversorgung fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten
aus Sicht der Interviewpartner (eigene Darstellung)

Bemerkenswert ist, dass die Versorgung der invasiv langzeitbeatmeten Patienten in den ver-
schiedenen Regionen von den Interviewpartnern grundsatzlich als ,,sichergestellt” angesehen
wird, wobei im weiteren Verlauf ein zunehmend differenzierteres Bild der regionalen Versor-
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gungsstrukturen gezeichnet wurde. Dabei scheinen sich die Akteure mit den vor Ort beste-
henden regelversorgenden oder auch spezialisierten Angeboten mehr oder weniger einge-
richtet zu haben. Unter Riickgriff auf z.T. langjahrig gewachsene Arrangements versuchen sie,
die beatmungspflichtigen Patienten mit den vorhandenen Angeboten unabhangig von defi-
nierten Bedarfsparametern, Versorgungsstandards oder krankheitsspezifischen Pfaden zu
versorgen. Sind in der Region keine spezialisierten Angebote, d.h. Beatmungs- und Weaning-
zentren, Rehabilitationseinrichtungen, spezialisierte stationdre und ambulante Langzeitpfle-
geangebote vorhanden oder stoRen diese an Grenzen, werden Uberregionale Angebote in
Betracht gezogen —z.T. auch liber die Grenzen von Verwaltungsregionen oder Bundesldandern
hinweg. Die Angaben zu den konkret vorgehaltenen Strukturen und Angeboten decken sich
dabeiim Wesentlichen mit denen, die im Zusammenhang mit der Erstellung von Versorgungs-
landkarten fiir die einzelnen Regionen identifiziert wurden (vgl. Stark et al. 2016). Insbeson-
dere in landlichen Rdumen wie Hof und im peripheren Umland der Untersuchungsregion
Schwerin zeichnen sich demnach bereits heute Herausforderungen bei der (Spezial-)Versor-
gung langzeitbeatmeter Patienten ab, die sich kiinftig noch verscharfen dirften.

2.1 Akutkrankenhduser

Entgegen der grundsatzlichen Einschatzung des Versorgungsangebots in den Regionen wer-
den die verfligbaren Kapazitaten in den Akutkrankenh&usern in den Interviews als ,eng be-
grenzt” bis ,deutlich defizitdr” beschrieben. Dabei geht es in erster Linie um Kapazitaten auf
Intensivstationen sowie in Beatmungs- und Weaningzentren, die unter anderem bendétigt
werden, um Patienten von der Beatmung zu entwéhnen oder sie kontinuierlich zu begleiten.
Wahrend diese spezielle Form der Behandlung in der ndheren Umgebung von Hof nicht mog-
lich ist, berichten Interviewteilnehmer sowohl fiir Schwerin wie auch fiir das dicht mit Spezi-
aleinrichtungen ausgestattete Berlin (vgl. auch Stark et al. 2016) von Engpassen:

,Der Weaningbereich, der kénnte drei-, viermal so grof3 sein, glaube ich, und der wdre
immer noch voll.” (INTER 1: 341 f.)

Die Nachfrage nach Platzen zur Entw6hnung invasiv langzeitbeatmeter Patienten lbersteigt
demnach deutlich das derzeit vorhandene Angebot in den Akutkrankenhausern, wodurch es
zwangslaufig zu Verschiebeeffekten kommt:

LAlso ich muss ja sagen, wenn die Kapazitdt hbher wdére, wdre die Liegedauer auf der
Intensivstation nach einem Akut-Eingriff deutlich geringer. Mit der Fragestellung Weaning
ja / nein kénnen wir uns in vielen Fdllen hier gar nicht befassen, weil die Kapazitdt nicht da
ist und das Zeitfenster nicht da ist. Das heifst, wir miissen dann einfach schon in Richtung
Friih-Reha gehen.” (INTER 7: 232 ff.)

Weniger die Situation des Patienten als vielmehr das vorhandene Versorgungsangebot ent-
scheidet offensichtlich iber die weiteren Behandlungsschritte. So miissen Patienten auf In-
tensivstationen ,geparkt” werden, bis eine bedarfsgerechte Versorgung moglich ist. Weil es
an Platzen in pneumologischen Weaningzentren sowie in der Friihrehabilitation mangelt, ge-
langen die Patienten aber oft auch direkt in die auBerklinische intensivpflegerische Langzeit-
versorgung. Dort sind die Behandlungsmoglichkeiten begrenzt, weshalb — so der Interview-
teilnehmer weiter — die Patienten dort ausharren missen, bis eine Wiedereinweisung in den
akutstationaren Sektor mit dem Ziel der Beatmungsentwdhnung moglich ist. Problematisch
daran ist, dass sich die Chancen auf eine erfolgreiche Entwéhnung in vielen Fallen verringern,
je langer eine invasive Beatmung andauert.

Doch auch wenn es um die Einstellung und Korrektur der Beatmung bei den bereits auBerkli-
nisch versorgten Patienten geht, kommt es aus Sicht der Interviewpartner zu Problemen.
Nicht in jedem Fall kénnen den Patienten regelmafige Kontrolltermine im akutstationdren

16



VELA-Regio — Teil 3: Strukturen und Prozesse aus Akteurssicht

Bereich angeboten werden. Dabei ist eben diese Praxis in der ,S2-Leitlinie der Deutschen Ge-
sellschaft flir Pneumologie und Beatmungsmedizin e.V. zur nichtinvasiven und invasiven Be-
atmung” (vgl. Windisch et al. 2010) als Standardversorgung bei erkanntem oder vermutetem
Weaningpotenzial vorgesehen. Als ursachlich hierfir ist aus Sicht der befragten Krankenhaus-
arzte die eher naturwiichsige Entwicklung der spezialisierten Intensivmedizin zur Beatmungs-
entwdhnung seit der Jahrtausendwende anzusehen, an der sie zum Teil selbst aktiv beteiligt
waren. Beklagt werden in diesem Zusammenhang vor allem personelle Engpésse, denn es
gibt — so eine Interviewpartnerin

»[...] einfach zu wenige Spezialisten fiir eine prolongierte Beatmungsentwéhnung. Wir sind
ungeféhr fiinfzig Leute in Deutschland, die das, glaube ich, sehr strukturiert machen, mehr
nicht.” (INTER 1: 77ff.)

Eine bedarfsgerechte Ausweitung der Kapazitaten fir die Entwéhnung oder die kurzzeitige
akutstationare Aufnahme langzeitbeatmeter Patienten zur Einstellung und Korrektur von Be-
atmungsparametern diirfte demnach bereits aufgrund unzureichender personeller Voraus-
setzungen an enge Grenzen stoRen.

Dabei wirde die derzeitige Nachfrage noch nicht einmal dem antizipierten Bedarf entspre-
chen, denn in vielen Fallen — so die befragten Experten —werden die Behandlungsmoglichkei-
ten von chronisch-kritisch-kranken Patienten mit erschwerter bzw. unmaoglich erscheinender
Beatmungsentwohnung arztlicherseits unterschatzt. In vielen regionalen Krankenh&dusern
bzw. hier konkret auf den Intensivstationen, auf denen diese Patienten versorgt werden, sei
man vielfach iberfordert und wisse nicht genau, wie mit diesen Problemfallen zu verfahren
ist. Zwar sehen die zuvor erwahnte S2-Leitlinie (vgl. Windisch et al. 2010) und die dazuge-
horenden Durchfiihrungsempfehlungen (vgl. Randerath et al. 2011) in diesen Fallen prinzipiell
die Uberweisung in ein Expertenzentrum vor. Es wird jedoch in Zweifel gezogen, dass diese
Empfehlungen Uberall bekannt sind. Zudem vermuten die Interviewpartner noch andere
Grinde flr die Zuriickhaltung:

,[...] die Intensivstationen sehen sich gar nicht dafiir verantwortlich, [...] die gucken weg.
In dem Moment, wo die Akutphase rum ist, soll der Patient weichen, aber eigentlich gibt
es keine Nachsorge.” (INTER 1: 374 ff.)

Kritisiert wird in dem Interviewauszug eine eher episodische Herangehensweise, die den Pa-
tienten —nach erfolgter Intensivbehandlung — méglichst rasch an nach- und weiterversorgen-
de Einheiten wegdelegiert, ohne den gesamten Verlauf im Blick zu behalten. Hinzu kommt,
dass — aufgrund der Kapazitdtsengpasse in der Spezialversorgung — Wartezeiten entstehen,
die auf den Intensivstationen lberbriickt werden missten, bis eine entsprechende Weiter-
verlegung moglich ist. Angesichts dessen erscheint es den Akteuren in den Krankenh&dusern
auch hinsichtlich eigener Kapazitatsprobleme und 6konomischer Zwange einfacher, eine
,Step-Down-Logik” anzuwenden und die Patienten an nachgeordnete pflegerische Einrich-
tungen weiterzuleiten — also entweder direkt in die hdusliche Versorgung, eine WG oder auch
in eine stationadre Langzeitpflegeeinrichtung. Zwar ist theoretisch denkbar, dass die Patienten
von dort aus dann zu einem spateren Zeitpunkt in die akutstationdre Spezialversorgung zu-
rlickverlegt werden, um doch noch entwohnt zu werden. Dies — so die befragten Experten —
sei aber selten der Fall, sodass aus arztlicher Expertensicht vorhandene Maglichkeiten zur
Beatmungsentwohnung vielfach ungenutzt bleiben.

2.2 Rehabilitationskliniken

Wie zuvor bereits angedeutet, werden invasiv langzeitbeatmete Patienten aufgrund von Ka-
pazitatsproblemen in der akutstationaren Spezialversorgung oftmals in Rehabilitationsklini-
ken weitergeleitet, wodurch diese Einrichtungen nolens volens zum Bestandteil eines auf
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diese Patientengruppe ausgerichteten Versorgungsnetzes werden. Aus Sicht der Interview-
teilnehmer stehen — wenngleich in regional unterschiedlicher Dichte (vgl. Stark et al. 2016) —
in diesen stationdren Einrichtungen aber nur begrenzte Moéglichkeiten zur Versorgung dieser
Patienten zur Verfligung. Die wenigen Rehabilitationskliniken, die in der Lage sind, invasiv
langzeitbeatmete Patienten aufzunehmen und zu betreuen, wiirden somit besonders intensiv
und oft auch lberregional in Anspruch genommen.

Entsprechend der Ergebnisse des ersten Arbeitspaketes von VELA-Regio (vgl. Stark et al. 2016)
machen auch die Experten darauf aufmerksam, dass es mit Ausnahme der Region Schwerin
in ihren Regionen bis dato keine Rehabilitationskliniken gibt, die sich besonders auf die hete-
rogene Gruppe der invasiv langzeitbeatmeten Patienten spezialisiert hatten. Allerdings wur-
den in den letzten Jahren in verschiedenen Kliniken fiir die neurologische Friihrehabilitation
sowie in der fachibergreifenden Frithrehabilitation Kapazitaten fir die Aufnahme langzeitbe-
atmeter Patienten geschaffen und ausgebaut. So berichtet ein im Rehabilitationsbereich aus-
gewiesener Interviewpartner:

,Wir haben hier friiher nur Friih-Reha betrieben, haben dann mit vier Betten Beatmung
angefangen und expandieren jetzt so weiter und kénnen mittlerweile auf 24 Betten
beatmen.” (INTER 13: 28 ff.)

Diese Entwicklung zeichnet sich vor allem in metropolennahen Regionen mit spezialisierter
Akutversorgung ab, so insbesondere im Berliner Umland. Nach und nach hatten dort mehrere
Rehabilitationskliniken (Intensiv-)Stationen eingerichtet, um invasiv langzeitbeatmete Patien-
ten ,mit einem bunten Potpourri an Erkrankungen” (INTER 13: 571 f.) aufnehmen zu kénnen.
In vielen Fallen werden schwerkranke Patienten mit Weaningversagen sowie solche mit My-
opathie und Polyneuropathie (Muskel- und Nervenschwachen) nach einer Intensivtherapie
behandelt.

,Das was sich jetzt ganz grof3 in den letzten Jahren in die Neuro-Reha mit hineingedringt
hat, ist die Critical Illiness Polyneuropathie (CIP) und Myopathie (CIM) und dadurch
eigentlich nahezu alle auslésenden Krankheitsbilder, die man sich vorstellen kann, weil es
alle kritisch Kranken treffen kann. So haben wir hier Zustand nach Lebertransplantation,
natiirlich Neuro-Friih-Reha immer, wird immer mit Schéddelhirntrauma und Schlaganfall
verbunden sein, aber CIP / CIM ist fiihrend in dem letzten Jahrzehnt geworden und dann
gibt es Exoten [...] onkologische Patienten werden auch mehr.” (INTER 13: 571 ff.)

Zwar ist nicht unbedingt fir jedermann auf Anhieb ersichtlich, was sich hinter den hier ver-
wendeten medizinischen Bezeichnungen konkret verbirgt und welche Patienten sich somit in
die neurologische Rehabilitation , hineingedrangt” haben. Es wird aber deutlich, dass sich die
Rehabilitationskliniken vermehrt mit einer groflen Spannbreite an Patienten mit sehr hetero-
genen und meist sehr komplexen Gesundheitsproblemen konfrontiert sehen, die mit ihrer
urspriinglichen konzeptionellen Ausrichtung und differenzierten krankheitsspezifischen Zu-
weisungslogik nur schwer in Einklang zu bringen sind.

Von Seiten der Interviewpartner wird beispielsweise in Frage gestellt, ob die neurologische
Friihrehabilitation, die eigentlich fiir Menschen mit Erkrankungen wie z.B. Schlaganfall, Hirn-
blutung oder Hirntumoren ausgelegt ist, der richtige Ort fiir invasiv langzeitbeatmete Patien-
ten mit vorrangig pulmonalen Gesundheitsbeeintrachtigungen ist:

,[...] weil jetzt die Patienten, die ein primdres Lungenproblem haben, hier einfach, ich will
nicht sagen falsch sind, aber unsere Expertise ist Weaning in der Friih-Reha und da geht es
um die Neuro-Friih-Reha. Und da haben wir jetzt bei den reinen Lungenerkrankten einfach
nicht die Expertise.” (INTER 13: 123 ff.)

Wahrend sich die Rehabilitationskliniken also fiir die Behandlung der einen Gruppe schwer-
und schwerstkranker Patienten in besonderer Weise kompetent fiihlen, mangelt es ihnen bei
der anderen an der notwendigen Expertise. Doch obwohl damit die eigene Kompetenz zur
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Behandlung der Patienten in Zweifel gezogen wird, reagieren einige der Rehabilitationsklini-
ken in den hier untersuchten Regionen in der Not auf diese Zuweisungspraxis und nehmen
auch Patienten auf, die nicht unbedingt zu ihrer Kernklientel gehéren. Dies hat moglicher-
weise zur Folge, dass das ohnehin knappe Rehabilitationsangebot nicht bedarfsgerecht ge-
nutzt und Rehabilitationspotentiale der unterschiedlichen Patientengruppen nicht systema-
tisch ausgeschopft werden kénnen. Fir die invasiv langzeitbeatmeten Patienten kénnte sich
daraus wiederum ergeben, dass eine durchaus mogliche Umstellung auf eine nicht-invasive
Beatmungsform oder gar eine Entwéhnung von der Beatmung unterbleibt.

2.3 Ambulante Pflege

Die ambulanten Angebote fiir die Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten werden
aus Sicht der Interviewpartner in allen vier Untersuchungsregionen (iberwiegend als insuffi-
zient beurteilt — in quantitativer, vor allem aber auch in qualitativer Hinsicht. Dabei wiirde
derzeit das Gros dieser Patienten in allen vier Regionen durch ambulante Spezialpflege-
dienste in der eigenen Hauslichkeit oder aber in speziellen Wohngemeinschaften versorgt.

Ubereinstimmend beobachten die Befragten, dass das Angebot an spezialisierten Pflege-
diensten, die invasiv langzeitbeatmete Patienten in der Hauslichkeit oder in WGs versorgen,
in den vergangenen Jahren rasch und stetig angestiegen ist. Dass sich hier mittlerweile ein
eigenstandiges Segment des Pflegemarktes herausgebildet hat, wird unter anderem auf die
Einfihrung des DRG-Krankenhausentgeltsystems und die seitdem rascher erfolgenden Ent-
lassungen selbst schwerkranker Patienten zuriickgefiihrt (vgl. zu diesem Thema auch Schaef-
fer, Ewers 2002; Ewers 2012). Zudem héatte ein mehrfach angesprochenes Urteil des Bundes-
sozialgerichts aus dem Jahr 1999 diese Entwicklung vorangetrieben. Seitdem sind die Gesetz-
lichen Krankenkassen verpflichtet, den Aufwand fiir eine Gber 24 Stunden verordnete Haus-
liche Krankenpflege nach § 37(2) SGB V zu tragen. Nach der Einfliihrung der Gesetzlichen Pfle-
geversicherung eroffnete sich mit diesem Urteil fir ambulante Pflegedienste neben der Ver-
sorgung alter pflegebedirftiger Menschen ein weiteres, lukratives Betatigungsfeld. Inzwi-
schen sei dadurch aus einer einstmaligen ,, Nische“ ein ,,Markt mit extremem Wachstum” ent-
standen, der im Einzelfall von den Interviewpartnern sogar als ,entfesselt” charakterisiert
wird (INTER 1: 56-63).

Diese Entwicklung lasst sich besonders in der Metropolenregion Berlin und dhnlich auch in
der prosperierenden Region Tiibingen und anderen Teilen Baden-Wirttembergs beobachten.
Hier ist es nach Ansicht der Befragten zu einem regelrechten ,Boom” (INTER 3: 24) gekom-
men, der in jingster Zeit zu einem sehr dichten Angebot an pflegerischen Spezialangeboten
gefuhrt hat. In eine ahnliche Richtung weist auch der folgende Interviewauszug:

,Die schieflen jetzt wie die Pilze aus dem Boden. Man kann eigentlich gar nicht so schnell
gucken, wie es rings rum wieder irgendwelche Pflegedienste gibt.” (INTER 4: 129 ff.)

Die bildhafte Beschreibung veranschaulicht nicht nur die rasche Angebotsausweitung. Sie ver-
deutlicht zudem, dass die Expansion dieses Segments des Pflegemarktes selbst von den Ex-
perten kaum noch (berblickt werden kann. Mehrere Interviewpartner beklagen demzufolge
auch die zunehmende Unibersichtlichkeit der spezialisierten Pflegeangebote. Beinahe jede
Woche wirde ein Flyer ,iber eine Neueréffnung” (INTER 2: 461 f.) ins Haus flattern, ohne
dass damit allerdings hinreichende Informationen (ber das ambulante Versorgungsangebot
zur Verfligung stiinden. Oftmals seien die Informationen und die verwendeten Bezeichnun-
gen der ambulanten Dienste verwirrend und wirden sich hinter dem Begriff ,ambulant” alle
moglichen Angebote verbergen. Diese konnen von der hauslichen intensivpflegerischen Ein-
zelversorgung liber betreute WGs und heimadhnliche Wohnformen bis hin zu einer komple-
mentaren ,tagesstrukturierenden Lebenserhaltung” fir invasiv langzeitbeatmete Patienten
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reichen. Selbst Einrichtungen der Patienteninformation und Verbraucherberatung im Ge-
sundheitswesen oder auch Pflegestiitzpunkte wiirden sich angesichts dieser verwirrenden
Vielfalt kaum in der Lage sehen, eine sachgerechte Auskunft liber dieses hochspezialisierte
Versorgungsangebot zu geben. Ein Interviewpartner resiimiert diese Entwicklung daher als
,Sehr undurchsichtig fiir Betroffene, auch fiir Kostentrdger” (INTER 3: 212 f.).

Allerdings stellt sich die Situation nicht in allen der vier untersuchten Regionen in gleicher
Weise dar. Beispielsweise gibt es im Landkreis Hof bislang lediglich einen ambulanten Dienst,
der sich auf diesem Gebiet engagiert (vgl. auch Stark et al. 2016). Das hat zur Folge, dass die
in dieser Region lebenden invasiv langzeitbeatmeten Patienten zumeist von Uberregional ta-
tigen Pflegediensten versorgt werden. Diese Dienste wirken selbst aus den angrenzenden
Bundeslandern Thiringen und Sachsen in die Region hinein und tberbriicken dabei Entfer-
nungen von 50 bis Gber 100 km, was — so die Befragten — fiir die Gestaltung der hauslichen
Schwerstkrankenversorgung ein logistisches Problem bergen kann. Laut den Befragten wiirde
es solche (iberregional agierenden Spezialpflegedienste inzwischen auch in anderen landli-
chen und strukturschwachen Regionen geben. Dennoch wird die ambulant pflegerische Ver-
sorgung invasiv beatmeter Patienten in landlichen und strukturschwachen Regionen als eine
,Riesenbaustelle” (INTER 3: 132 f.) bezeichnet.

Wenngleich es also nach Einschatzung der Befragten in den letzten zwanzig Jahren zu einer
enormen Ausweitung der auRerklinischen pflegerischen Spezialversorgung gekommen ist,
kann von einem gleichmaRigen, flaichendeckenden und leicht zugédnglichen Angebot nicht die
Rede sein. Zudem ist zu beriicksichtigen, dass die weitere Entwicklung von ambulanten pfle-
gerischen Versorgungsangeboten fir invasiv langzeitbeatmete Patienten in allen vier Regio-
nen derzeit vor allem durch einen limitierenden Faktor ausgebremst wird: den zunehmenden
Fachkriftemangel in der Pflege. In landlichen und strukturschwachen Gebieten wie der Re-
gion Hof, aber auch in den an Schwerin grenzenden Landkreisen und fiir landliche Regionen
Baden-Wirttembergs wird diese Entwicklung als problematischer angesehen als etwa in stad-
tischen Raumen wie Tubingen. Am schlimmsten aber scheint es Berlin zu treffen, wo der Ar-
beitsmarkt fur Pflegekrafte von den Befragten als ,, weitgehend leer” bezeichnet wird, wobei
sich die Situation aktuell noch einmal verschlimmert habe. Einer weiteren Expansion der au-
Rerklinischen pflegerischen Spezialangebote dirften ungeachtet der steigenden Nachfrage
durch friihzeitige Entlassungen aus den Akutkrankenhausern und Rehabilitationskliniken da-
her enge Grenzen gesetzt sein.

2.3.1 Angebot an hauslicher Einzelversorgung

Nach Aussagen der Befragten wiinscht sich die Mehrheit der invasiv langzeitbeatmeten Pati-
enten und deren Angehdrigen eine intensivpflegerische Versorgung in der eigenen Hauslich-
keit. Die Grinde dafiir seien vielfiltig. Neben einer besseren Lebensqualitat sei nach ihrer
Ansicht nicht zu unterschéatzen, dass diese Versorgungsform mit den mit Abstand geringsten
Zuzahlungen fiir die Versicherten verbunden ist. Allerdings sei die Nachfrage nach hauslicher
Intensivversorgung deutlich hoher als das derzeitige Angebot. Zunehmend haufiger missten
Anfragen von den spezialisierten Diensten abgelehnt werden.

In den Interviews zeigt sich zudem eine weit verbreitete Skepsis der befragten Experten,
wenn es um die Moglichkeiten der hauslichen Einzelversorgung geht. Einige der Befragten
bezweifeln, dass diese Form der Rund-um-die-Uhr-Einzelversorgung Schwerstkranker durch
qualifizierte Pflegefachkrafte unter den gegebenen Bedingungen iberhaupt geleistet werden
kann. Andere fiihren gleich eine ganze Spannbreite an Griinden ins Feld, um zu erlautern,
warum die hadusliche Einzelversorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten womdéglich nicht
realisiert werden kann:
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,Es gibt Félle, da macht das definitiv zu Hause keinen Sinn. Das kann rdumliche Griinde
haben, das kann familidre Griinde haben, das kann persénlich-emotionale Griinde haben,
das kann medizinische Griinde haben.” (INTER 10: 595 ff.)

Die hausliche Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten ist aus Sicht des hier zitierten
Befragten ausgesprochen voraussetzungsvoll sowohl hinsichtlich der duReren Rahmenbedin-
gungen wie auch der physischen, psychischen und sozialen Situation der Patienten. Interes-
santerweise sind es dann aber im weiteren Verlauf der Interviews vorrangig andere Griinde,
die das Angebot an hauslicher intensivpflegerischer Einzelversorgung in den Regionen limi-
tieren. Dazu zdhlen in erster Linie der zuvor bereits erwdhnte Personalmangel, der hohe or-
ganisatorische und logistische Aufwand wie auch die mit einer solchen Versorgung verbun-
denen 6konomischen Risiken fiir die Spezialpflegedienste.

Zum besseren Verstandnis sei daran erinnert, dass fiir einen einzelnen invasiv langzeitbeat-
meten Patienten in der hauslichen Versorgung gem. § 37(2) SGB V ein Team aus mindestens
flinf, haufig mehr Pflegefachkraften zur Verfligung gestellt werden muss. Kommt ein Patient
kurzfristig ins Krankenhaus oder verstirbt, werden ad hoc groRe Personalkapazitdten freige-
setzt. Oft kann das Personal nicht unmittelbar in die Versorgung anderer Patienten eingebun-
den werden, etwa weil sich die Arbeitswege der Mitarbeiter in den oft (iberregional tatigen
Pflegediensten dann unverhaltnismaRig verlangern. Insbesondere kleinere Pflegedienste
kénnen das Ausscheiden eines Patienten aus der Versorgung haufig kaum kompensieren. Zu-
gleich stellt der mogliche Ausfall von Mitarbeitern, etwa durch Krankheit, fir sie eine exis-
tenzbedrohende Belastung dar:

,Wenn ich als Pflegedienst nur fiinf, sechs oder auch zwanzig Mitarbeiter habe, habe ich
vielleicht drei Versorgungen, da ist natiirlich der Ausfall im Krankheitsfall, wo zwei, drei
Mitarbeiter krank werden, eine deutlich gréfSere Problematik, wie wenn ich 300
Mitarbeiter habe. Da kann ich das eben wirklich eher abfedern, und damit auch die
Versorgungssicherheit eher realisieren, wie wenn ich sehr klein bin.” (INTER 9: 581 ff.)

Je groBer ein Pflegedienst ist, gemessen an der Zahl seiner Mitarbeiter und Patienten, desto
einfacher féllt es ihm, gelegentliche Ausfalle zu kompensieren — so die hier vertretene Posi-
tion. Tatsdchlich erweist es sich als Problem, dass ahnlich wie im gesamten deutschen Pflege-
markt auch in der Spezialversorgung haufig Klein- und Kleinstbetriebe bestehen, die den ho-
hen organisatorischen und logistischen Anforderungen einer hauslichen intensivpflegeri-
schen Versorgung kaum gewachsen sind. Dabei diirfte es wenig hilfreich sein, dass in diesem
Feld aufgrund des wachsenden Pflegepersonalmangels vielfach mit einem hohen Anteil an
Leasingkraften gearbeitet wird. Auch andere Losungsansatze der Dienste bergen nach Ansicht
der Interviewpartner Risiken:

,Kleine Pflegedienste versorgen die Patienten nicht mehr alleine, sondern (iber Koope-
rationspartner und teilweise schon liber Kooperationspartner von Kooperationspartnern.
Und damit kann natiirlich auch eigentlich nicht mehr wirklich eine ernsthafte Versorgungs-
qualitdt [gegeben sein]. Und ich hatte jetzt erst diese Woche wieder einen Fall, wo dann
der eine Kooperationspartner ausgestiegen und damit die ganze Versorgung zusammen-
gekracht ist. Das ist nattiirlich schwierig.” (INTER 9: 598 ff.)

Das erforderliche Personal und die benotige Flexibilitat fiir die hausliche Einzelversorgung
durch Zusammenschlisse kleinerer Dienste zu erzielen, erweist sich in der Praxis offensicht-
lich als wenig stabile Losung. Einerseits drohen Qualitatsdefizite, andererseits der kurzfristige
Ausstieg einzelner Vertragspartner. Die Konsequenzen miissen vor allem die invasiv langzeit-
beatmeten Patienten tragen, weil in diesem Fall eine kurzfristige Klindigung des Versorgungs-
vertrages unumganglich wird. Kann in der Region kein anderer Pflegeanbieter einspringen,
bleibt oft nur die Moglichkeit einer akutstationaren Aufnahme. Allerdings kommt es gelegent-
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lich auch zur umgekehrten Situation — der Patient kiindigt seinen Versorgungsvertrag, wech-
selt zu einem alternativen Pflegeanbieter und wirbt dabei zugleich langjahrig bei diesem Pa-
tienten eingesetzte Mitarbeiter ab. Laut Auskunft der befragten Experten ist auch dies kein
untypisches Phdanomen in der h&uslichen Intensivpflege.

All dies wirde im Ergebnis dazu fiihren, dass dem Wunsch von Patienten und Angehorigen
nach einer hauslichen Einzelversorgung immer seltener entsprochen werden kann. Stattdes-
sen versuchen die Spezialpflegedienste die Nachfrage auf andere Angebote umzulenken:

,Das versucht man da jetzt irgendwie zentral in die WGs zu legen, weil [die héusliche Ein-
zelversorgung] nicht mehr aufrecht zu erhalten ist, wegen der Personalsituation. Es gibt
einfach kein Fachpersonal mehr auf dem Markt. Das ist so.” (INTER 5: 140 ff.)

Um dem Personalmangel zu begegnen, versuchen die Spezialpflegedienste die Patienten und
Angehorigen mit mehr oder weniger sanftem Druck auf die weniger personalintensive Ver-
sorgung in ambulant betreuten WGs zu verweisen. Es gibt nach Auskunft der Befragten sogar
Pflegedienste, die sich aus der hauslichen Einzelversorgung vollstandig zurlickgezogen haben
und nur noch die Betreuung in WGs anbieten. Weil es an validen Daten (iber die tatsachliche
Versorgungsnutzung fehlt, herrscht unter den Interviewpartnern jedoch Uneinigkeit dartber,
ob die Giberwiegende Zahl der invasiv langzeitbeatmeten Patienten in den vier Regionen eher
in der eigenen Hauslichkeit oder in WGs versorgt wird.

2.3.2 Angebot an Wohngemeinschaften

Das Angebot an betreuten WGs fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten ist in den letzten Jah-
ren massiv angewachsen. Mit dieser Versorgungsform kdnnen mehrere Patienten zugleich
durch einen Spezialpflegedienst versorgt und so der bei einer haduslichen Einzelversorgung
zumeist deutlich hohere personelle Aufwand verringert werden. Die Entwicklung des Ange-
bots an derartigen WGs nachzuzeichnen und ein valides Bild in den vier hier untersuchten
Regionen zu erstellen, erweist sich jedoch nicht allein aufgrund der liickenhaften Datenlage,
Definitions- und Zuordnungsprobleme sowie unterschiedlicher landesrechtlicher Regelungen
als extrem schwierig (vgl. Stark et al. 2016). Einer der Interviewpartner formuliert das Prob-
lem folgendermaRen:

,Es gibt WGs und es gibt WGs. Das, was man mit WG assoziiert, ist nicht immer das, was
man antrifft.” (INTER 10: 526 f.)

Offensichtlich sind die vor Ort entstandenen Wohn- und Betreuungsangebote fiir diese Pati-
entengruppe sehr unterschiedlich und selten scheinen sie dem zu entsprechen, was gemein-
hin mit selbstbestimmt-gemeinschaftlichem Wohnen in Verbindung gebracht wird. Dies
konnte auch im Rahmen der Untersuchung von Bedarfen und Strukturen fiir invasiv langzeit-
beatmete Patienten im Rahmen von VELA-Regio gezeigt werden (vgl. Stark et al. 2016).

Tatsachlich gibt es nach den Erfahrungen der Interviewpartner eine groRe Spannbreite an
unterschiedlichen Wohn- und Betreuungsformen fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten. In
dem einen Fall kann es sich um eine 3- oder 4-Raum-Wohnung handeln, in der mehrere inva-
siv langzeitbeatmete Patienten gemeinschaftlich leben und von einem ambulanten Spezial-
pflegedienst versorgt werden. Oftmals verfligen sie Giber einen Gemeinschaftsraum, in dem
die Bewohner oder deren Angehorige zusammenkommen und ihren Alltag teilen — das Ganze
in durchaus wohnlich-privater Atmosphére. In einem anderen Fall kénnte es sich aber auch
um eine WG handeln, in der bis zu 12 Patienten in Einzelzimmern untergebracht sind, die links
und rechts von einem langen, krankenhausahnlichen Flur abgehen und denen jeder private
Charakter fehlt. Eine Interviewpartnerin berichtet von ihren Erfahrungen, wonach Patienten
in solchen WGs haufig nur in ihren Betten liegen oder tagsiiber in einen Rollstuhl transferiert
und dann allein in ihrem Zimmer sitzen wiirden. Zwar giabe es immer wieder auch Patienten,
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die sich innerhalb der WG frei bewegen kdnnten — etwa mit Hilfe eines Rollstuhls. Um die WG
verlassen zu kénnen, seien sie jedoch auf personelle Unterstiitzung angewiesen und die
stiinde nur selten zur Verfiigung. Weil die WGs fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten zudem
in den seltensten Fallen in Rdumlichkeiten untergebracht sind, die fiir eben diesen Zweck ge-
dacht und entsprechend barrierefrei ausgelegt sind, stellen sich mitunter weitere Probleme:

,Schwierig, wenn da Treppen sind, dann geht es einfach nicht mit dem Pflegerollstuhl. Und
in die Stadt fahren mit der Straflenbahn oder solche Sachen sind da auch nicht méglich
[...]. Da wird man einmal reingetragen und dann war es das.” (INTER 5: 836 ff.)

Wenn die Bewegungsfreiheit durch bauliche Hindernisse einschrankt ist, droht das Leben au-
Rerhalb der WG in unerreichbare Ferne zu riicken. Der Einzug in eine solche WG kann dann
fiir einen invasiv langzeitbeatmeten Menschen die Endstation auf dem Lebensweg bedeuten.
Auch wenn diese Erfahrungen sicher nicht verallgemeinert und auf alle WGs ibertragen wer-
den kénnen, deutet sich darin doch eines der Grundprobleme in diesem Segment des Pflege-
marktes an, ndmlich dessen begrenzte Standardisierung und Regulierung. Dazu gehort auch,
dass die befragten Experten darauf hinweisen, dass die WGs fiir invasiv langzeitbeatmete und
intensivpflegebediirftige Patienten eher selten als ,selbstorganisiert” und damit als frei ge-
wahlte Wohn- und Lebensform eingestuft werden kénnen:

,Der Begriff der Wohngemeinschaften ist ja eigentlich klar definiert, mit einem selbst-
bestimmten Leben und Wohnen und man hinterfragt natiirlich immer kritisch bei den Pa-
tienten, lber die wir gerade reden, ob sie tatsdchlich immer selbstbestimmt entscheiden
und leben kénnen.” (INTER 12: 300 ff.)

Um dem Anspruch an WGs zu entsprechen, den Alltag selbst organisieren und am gemein-
schaftlichen Leben teilnehmen zu kdnnen, seien die Patienten gesundheitlich zu stark einge-
schrankt —so die hier vertretene Position. Beispielsweise seien sie haufig immobil, wegen der
Beatmung lber ein Tracheostoma nur eingeschrankt kommunikationsfahig und zuweilen lei-
den sie an Bewusstseinsstérungen (z.B. Patienten im Wachkoma). Zudem sei zu berucksichti-
gen, in welchem Zustand sich die Patienten befinden, wenn sie mit der Dauerbeatmung aus
dem Krankenhaus entlassen werden und eine Riickkehr in das eigene Zuhause mit einer haus-
lichen Versorgung durch einen Spezialpflegedienst nicht moglich ist. Das Selbstinitiieren einer
WG, das Suchen nach Mitbewohnern, geeignetem Wohnraum und schlieBlich noch nach ei-
nem Spezialpflegedienst, der die Betreuung und Pflege dort Gibernehmen kann, wiirde fir die
Patienten oder ihre Angehdrigen in dieser Situation eine kaum zu liberwindende Hiirde dar-
stellen. Weit verbreitet sei daher die Praxis, dass eine offiziell nicht mit dem Spezialpflege-
dienst verbundene Person oder Organisation entsprechenden Wohnraum kauft, anmietet
oder bereitstellt, dann einzelne Rdume an invasiv langzeitbeatmete Patienten (unter-)vermie-
tet und ein Servicepaket durch einen assoziierten Spezialpflegedienst bereitstellt. Nicht zu-
letzt deshalb wurden die WGs fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten von mehreren der Be-
fragten als fremdorganisierte, zum Teil heiméhnliche Angebote charakterisiert.

Dieser Eindruck verstarkt sich noch, wenn die Zusammensetzung der Bewohner manch einer
der in den Regionen angesiedelten WGs genauer betrachtet wird:

»In diesen ambulanten — wie auch immer — Einrichtungen finden wir z.B. den ALS-Patien-
ten, der vielleicht auch psychisch eine ganz andere Problematik hat, ndmlich sich erstmal
mit der Krankheit auseinandersetzen muss, Lebenswillen ohne Ende hat, weil Kopf und Au-
gen sind ja erstmal nicht betroffen, sondern nur die Muskulatur. Der will beschdiftigt
werden, der will die Welt noch erleben. Wenn es ganz bléd Iéduft, haben wir auch noch den
jugendlichen Sechzehnjdhrigen, der vielleicht auch noch in die Schule muss. Und dann
haben wir noch den COPD-Patienten, der schon vielleicht zehn Jahre vorher Sauerstoff
bekommen hat, der jetzt einfach fast im Endstadium seiner COPD ist. Und alle befinden
sich jetzt in — wie man’s auch immer nennen mag — in so einer WG. Die Frage ist nur:
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Gehoren die wirklich alle in eine WG? [...] Und da sind wir da bei der Selbstbestimmung:
Wird dann wirklich die WG-Gemeinschaft gefragt, die COPD-, ALS-, Jugendlichen-Gemein-
schaft, dass morgen eine palliative 97-jéhrige COPD-Patientin kommt? Also ich habe das
noch nie gesehen, noch nie erlebt.” (INTER 3: 227 ff und 996 ff.)

Neben jlingeren autonomen Patienten, die ihr Leben trotz der Einschrankungen durch die
Beatmung weiterleben und ihre vorhandenen Maglichkeiten ausnutzen wollen, finden sich in
derselben Wohnung womoglich auch dltere Patienten, deren Leben sich dem Ende zuneigt
und die aufgrund ihrer fortgeschrittenen Erkrankung kaum noch am sozialen Alltag in der WG
teilnehmen kdénnen. Inwieweit unter diesen Bedingungen eine Gemeinschaft entstehen kann,
die unter Umstanden auch autonom Uber die Aufnahme weiterer Bewohner (mit-)entschei-
det, wird in diesem Interviewauszug in Frage gestellt.

Solche und vergleichbare Beobachtungen tragen dazu bei, dass dieses aulRerklinische Versor-
gungsangebot von den meisten Interviewpartnern mit groRer Skepsis betrachtet wird — von
Befragten in Krankenhiusern und Arzten im ambulanten Bereich ebenso, wie von Befragten
auf Leistungstragerseite und dem Medizinischen Dienst der Krankenversicherung (MDK).
Auch Interviewpartner aus Pflegediensten, die selbst Patienten in WGs betreuen, betrachten
die Entwicklung in diesem Segment des Pflegemarktes mit gewisser Sorge. Kritisiert wird, dass
es sich bei diesen Einrichtungen in vielen Fillen um nichts Anderes als ,verkappte Heime*
(INTER 10: 580) handeln wiirde. Sie wirden sich vorwiegend wegen der besseren Finanzie-
rungsmoglichkeiten der hauslichen Intensivpflege so grofRer Beliebtheit bei den Leistungsan-

bietern erfreuen. Hinzu kommt noch ein weiterer, von den Experten bemangelter Faktor:

,Und es gibt natiirlich eine Ungleichbehandlung [...], weil die Wohngemeinschaften, da
kommen wir wieder zum Thema Qualitétspriifungen, in keiner Weise irgendwelchen recht-
lichen Rahmenbedingungen unterliegen. [...] sie unterliegen ja nicht dem Einrichtung-
Qualitétsgesetz, weil sie im Prinzip keine stationdre Einrichtung sind.” (INTER 12: 292 ff.)

Die fur Einrichtungen der stationdren Langzeitpflegeversorgung geltenden rechtlichen Aufla-
gen zur Sicherung der Versorgungs- und Pflegequalitat wie auch die damit gegebenen Még-
lichkeiten zur externen Kontrolle der Einhaltung von Standards sind auf WGs nicht anwend-
bar. Als problematisch wiirde sich dabei erweisen, dass neue Wohn- und Betreuungsformen
zwar politisch gewollt und als Alternative zum Heim fiir unterschiedliche Patientengruppen
(z.B. auch in der Versorgung alter Menschen) mit viel Nachdruck unterstitzt wirden (vgl.
auch GréBmann, Borner 2005). Nicht immer sei den Verantwortlichen aber klar, welche wo-
moglich auch unerwiinschten Effekte sie mit der Foérderung dieser Einrichtung in einzelnen
Versorgungsbereichen — etwa der Schwerkrankenversorgung — hervorrufen:

,Diese Wohngruppen und diese betreuten Wohneinrichtungen sind nichts weiter als ein
,Umgehungstatbestand’. Man méchte sich hier der Heimaufsicht und einer Kontrolle ent-
ziehen [...] und den Auflagen einer stationdren Einrichtung.” (INTER 3: 296 ff.)

Die Einrichtung von WGs wiirde es den Anbietern ermoglichen, den strengen Auflagen und
Kontrollen zu entgehen, denen die stationdren Langzeiteinrichtungen hierzulande ansonsten
unterliegen — so die hier vertretene Position. Unterstellt wird dabei, dass sich die wachsende
Zahl an Wohn- und Betreuungsangeboten fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten weniger
nutzerorientierten Interessen an einer Alternative zur hauslichen Intensivpflege oder der Un-
terbringung im Pflegeheim verdankt. Vielmehr sei diese Entwicklung anbieterseitigen Inter-
essen an einer organisatorisch weniger aufwandigen und zugleich gegentiiber anderen Ange-
boten wirtschaftlich vorteilhaften Form der Versorgung dieser Klientel geschuldet.

In diesem Zusammenhang wurden auch Entwicklungen problematisiert, wie sie derzeit in der
Untersuchungsregion Berlin zu beobachten sind. Dort wurden inzwischen WGs eréffnet, die
von vornherein nur fur die voriibergehende Aufnahme von invasiv langzeitbeatmeten Patien-
ten aus dem klinischen Akutbereich gedacht sind, um dort fiir eine Entlastung der begrenzten
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Kapazitdten zu sorgen — sogenannte Transfereinrichtungen. Von der Idee einer an den Be-
darfslagen und Praferenzen der schwer kranken Patienten und ihrer Angehdrigen ausgerich-
teten Versorgung seien diese Einrichtungen moglicherweise weit entfernt.

2.4 Stationare Pflege

In Pflegeheimen sind Platze flir Beatmungspatienten iberwiegend in Wohnbereichen fiir Be-
wohner der Phase-F-Rehabilitation integriert, d.h. in Bereiche, die umgangssprachlich als
,Wachkomastationen” bezeichnet werden (vgl. auch Stark et al. 2016). Hier werden gesund-
heitlich schwer beeintrachtigte Menschen mit einem ausgepragten therapeutisch-techni-
schen und klinisch-pflegerischen Unterstiitzungsbedarf sowie entsprechend hohem Personal-
schlissel gepflegt und versorgt. Darliber hinaus gibt es — wenngleich noch eher punktuell —
auch einige stationare Pflegeeinrichtungen, die das akutstationdre Weaningangebot ergan-
zen und sich insbesondere der Beatmungsentwdhnung widmen. Wenngleich sich der Aufent-
halt dort durchaus tiber mehrere Monate erstrecken kann, sind sie eher als Ubergangs- oder
Durchgangsstation konzeptualisiert, bei der der Aufenthalt entweder in ein Leben ohne Be-
atmung oder eine langfristige Weiterversorgung fithren kann:

»Was wir jetzt als Neues, oder ja, als neue Abnahme-Organisation letzten Endes haben,
sind tatsdchlich Intensivpflegeeinheiten, die sich noch mal Weaning auf die Fahnen
schreiben. Die also bei den Weaningversagern, die selbst an einem Weaningzentrum in
wochenlanger Arbeit nicht geweant werden, durchaus ein gewisses Potenzial sehen und
diese Patienten aufnehmen [...].“ (INTER 13: 186 ff.)

Diese Pflegeeinrichtungen —so lasst sich dem Interviewauszug entnehmen —widmen sich also
Patienten, die mehr Zeit fur die Entwéhnung von der Beatmung bendtigen, als in den akut-
stationdren Versorgungseinheiten lblicherweise zur Verfligung steht. Oftmals sind diese spe-
zialisierten Langzeitpflegeeinrichtungen — im Auszug werden sie als ,,Abnahme-Organisatio-
nen” bezeichnet —an ein Weaning-Zentrum angebunden, auch um die dort vorgehaltene (me-
dizinische) Expertise nutzen zu kénnen.

Trotz solcher Entwicklungen ist das Angebot an Platzen in der stationaren Langzeitpflege in
den vier hier in den Blick genommenen Regionen insgesamt eher gering, wie auch die Erfas-
sung spezialisierter Versorgungsangebote ergab (vgl. Stark et al. 2016). Darauf angesprochen
verweisen die befragten Experten in erster Linie auf die finanziellen Anreizsysteme:

,Wiirde man dasselbe Geld fiir SGB XI-Einrichtungen bekommen, [...], wiirden die meisten
Patienten in Pflegeheimen landen.” (INTER 10: 583 f.)

Nicht die Praferenzen der Patienten, sondern vielmehr die Finanzierung entscheidet letztlich
dariber, welche Angebote vorgehalten und wo die Patienten versorgt werden. Der Inter-
viewauszug verweist auf die unterschiedlichen sozialrechtlichen Konditionen in der Gesetzli-
chen Kranken- und Pflegeversicherung. Bei einer Unterbringung in einer vollstationaren Pfle-
geeinrichtung gem. SGB Xl stehen den Nutzern wesentlich geringere Mittel zur Verfligung als
bei der Pflege nach § 37(2) SGB V. Hinzu kommen noch die unterschiedlichen Konditionen,
insbesondere die bei einer stationdren Langzeitpflege anfallenden Eigenbeteiligungen.

,Das kommt natiirlich auch dazu, weil ambulant hat man ja deutlich geringere Kosten als
im stationdren Bereich. Weil, die gesamte Behandlungspflege wird ja komplett iiber den
GKV-Bereich dann iibernommen und im stationdren Bereich, im Versorgungsvertrag ist ja
die Pflege, also die Grundpflege und die Behandlungspflege geregelt als Versorgung durch
die Einrichtung und die entsprechenden Kosten werden ja auf die Heimbewohner
umgelegt. Und damit haben natiirlich dann die Betroffenen oder die Angehdérigen deutlich
héhere finanzielle Belastungen als im ambulanten Bereich.” (INTER 12: 255 ff.)

Es sind insbesondere die aufwandigen, auch als Behandlungspflege bezeichneten Leistungen
der Intensivpflege, die durch diese Regelung im Rahmen einer stationdren Langzeitpflege
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nicht in dem Mal abgedeckt werden, wie es im ambulanten Bereich der Fall ist. Die Praxis,
die Kosten auf die Bewohner oder ihre Angehoérigen zu verlagern, stof3t bei diesen meist auf
wenig Verstandnis. Vielfach seien sie aufgrund ihrer finanziellen Situation sogar auf ergan-
zende Sozialhilfe angewiesen, um die Heimunterbringung finanzieren zu kénnen.

,Also was man natiirlich immer wieder jetzt mitkriegt ist, dass die Angehdrigen die
Versorgung, die Weiterversorgung ihrer Angehérigen, ihrer Lieben, nicht danach planen,
was sie gerne hdtten, sondern, was sie sich leisten kénnen.” (INTER 13: 446 ff.)

Nicht allein die Leistungsanbieter, sondern vielmehr auch die Angehorigen wiirden daher bei
der Auswahl der Pflegeangebote weniger ihren eigentlichen Praferenzen als vielmehr ihren
finanziellen Moglichkeiten folgen — so die hier aufgestellte These. Daneben kdnnte sich als
Problem erweisen, dass die stationaren Langzeitpflegeeinrichtungen nur punktuell vorgehal-
ten werden, dass sie meist ein grofRes Einzugsgebiet versorgen und daher fiir die Nutzer in
der Region oft schlechter erreichbar sind. Hingegen ist das wohnortnahe Angebot an WGs
inzwischen deutlich groRer (vgl. zu diesen beiden Aspekten Stark et al. 2016), was dazu fiihrt,
dass dieses Angebot bevorzugt in Anspruch genommen wird. Schlielich diirften aber auch
grundsatzliche Vorbehalte gegeniiber einer Versorgung im Pflegeheim die Entscheidung von
Angehorigen beeinflussen.

,Weil es sich besser anhért, sag ich jetzt mal, ich gehe in eine Wohngemeinschaft, als ich
gehe in ein Pflegeheim. Pflegeheim hat ja immer noch so einen Negativ-Touch, ich werde
irgendwo hingeschoben.” (INTER 12: 252 ff.)

Dem eher schlechten Image der stationdren Langzeitpflege als letzte ,Verwahrstation” auf
dem Lebensweg steht ein tendenziell positiveres Image von WGs gegentiber. Dabei scheint
es weniger um die tatsachliche Versorgung in diesen Einrichtungen und deren konkrete Qua-
litat zu gehen, als vielmehr darum, sich gegeniiber Dritten fiir die Versorgungsentscheidung
mit moglichst guten Argumenten rechtfertigen zu missen.

All dies zusammengenommen fiihrt nach der Beobachtung einiger Experten sogar dazu, dass
das vorhandene Angebot an stationdrer Langzeitpflege in den Regionen nicht in vollem Um-
fang in Anspruch genommen und von den Betreibern gelegentlich sogar bereits wieder zu-
rickgefahren wird. Tatsachlich sei es schon vorgekommen, dass Intensiv-Wohnbereiche in
den Pflegeheimen geschlossen oder fiir andere Patientengruppen umgewidmet wurden. Um
dem entgegenzuwirken und die Unterbringung in einem Pflegeheim flir Nutzer und Anbieter
attraktiver zu machen, wurden in verschiedenen Regionen inzwischen Sondervereinbarungen
geschlossen:

,Wir miissen also zum Beispiel in dem Heim, wo ich jetzt bin, zusdtzlich fiir die Patienten
eine Pflegeverordnung ausstellen. Wo man ja denkt, das geht eigentlich gar nicht. Also wir
schreiben zusdtzlich 24-Stundenpflege auf [...] und mit immer wieder Nachfragen des MDK
haben wir so einen Modus Vivendi gefunden, dass die Kassen einen kleinen Zuschuss noch
zu den ganzen Sachen bezahlen, damit die Leute (iberhaupt da bleiben kénnen. Denn der
Pflegesatz in der Intensivabteilung ist natiirlich etwas héher und nicht fiir alle méglich, es
sei denn das Sozialamt bezahlt es, dann ist alles méglich.” (INTER 11: 89 ff.)

Um die schlechtere finanzielle Ausstattung der Heimversorgung zu kompensieren und invasiv
langzeitbeatmete Patienten mit ihrem ausgepragten Unterstiitzungsbedarf dennoch prioritar
in diesen Einrichtungen versorgen zu konnen, werden von den Vertragspartnern vor Ort zu-
weilen kreative Loésungen ausgehandelt. Fiir die Leistungstrager scheint dieses Modell noch
immer die kostenglinstigere Alternative zu einer hauslichen Einzelbetreuung oder einer Ver-
sorgung in WGs zu sein. Den Patienten wird zugleich eine auf ihren Bedarf abgestimmte pfle-
gerische Versorgung in den Einrichtungen ermdoglicht. Die Anbieter wiederum kénnen durch
diese Losung ihre vorhandenen Kapazititen besser ausschépfen. Ahnliches wird auch aus an-
deren Regionen berichtet, wo beispielsweise, ,um es ganz konfus zu machen” (INTER 11: 158
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f.) eine auf die Intensivpflege spezialisierte WG in einem Pflegeheim untergebracht wurde
(vgl. dazu auch Stark et al. 2016).

,Dort sind die Leute aber offiziell in einer Wohngemeinschaft. Und das sind acht Bewohner
sozusagen mit einem Gemeinschaftsraum, in dem das Personal dann ist. Das lduft als
Einzelpflege, ganz kompliziertes Modell [...].“ (INTER 11: 158 ff.)

Dieser Interviewauszug veranschaulicht zum einen, dass in der Praxis unterschiedliche Ver-
sorgungsangebote miteinander kombiniert werden, um die wachsende Zahl an invasiv lang-
zeitbeatmeten Patienten versorgen zu kénnen. Dabei werden die tiblichen sozialrechtlichen
Grenzen zwischen einer hduslichen und einer stationdren Langzeitpflege verwischt. Zugleich
tragen diese Aktivitaten dazu bei, die ohnehin schon bestehende Uniibersichtlichkeit und In-
transparenz in diesem Versorgungsbereich weiter zu erhéhen.

2.5 Niedergelassene Arzte

In der gesamten Auseinandersetzung mit der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten
fallt auf, dass insbesondere das Angebot an ambulanter haus- und fachéarztlicher Versorgung
fir diese Patientengruppe schwer fassbar ist und iberwiegend blass bleibt. Dies gilt bereits,
wenn quantitative Informationen tber die an der Versorgung beteiligten Haus- und Fachéarzte
in den vier Regionen zusammengetragen werden sollen (vgl. Stark et al. 2016). Ein ahnliches
Bild ergibt sich auch fiir die hier durchgefiihrte Befragung.

Die Interviewpartner beklagen ein mehrdimensionales Defizit, wenn es um die ambulante
haus- und facharztliche Versorgung geht. Dabei beziehen sie sich zum einen auf die aktuelle
Diskussion liber einen vermeintlichen Arztmangel, insbesondere aber auf das Problem der
wenig bedarfsgerechten Verteilung der vorhandenen Arzte und die Unterversorgung in ldnd-
lichen Regionen. Zum anderen merken sie aber an, dass die Arzte der Versorgung dieser Pa-
tienten im ambulanten Bereich tendenziell ablehnend gegeniiberstehen wirden und zwar
unabhangig davon, ob sie in urbanen oder landlichen Regionen angesiedelt sind. Fir diese
Haltung werden unterschiedliche Griinde angefiihrt,

,[...] das ist zum Teil die Angst vor der Verantwortung, die man sich da auflddt. Dass man
dann da hin muss oder dass man da zusténdig ist. Zeitnot natiirlich, die haben wir alle.”
(INTER 11: 192 ff.)

Nach Ansicht der Experten scheuen die niedergelassenen Haus- und Fachéarzte die mit der
Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten einhergehende Verantwortung. Auch der er-
hohte Arbeitsaufwand, der mit der Koordination der Versorgung und der direkten Betreuung
der Patienten verbunden ist, wird als Hinderungsgrund angefiihrt. In diesem Zusammenhang
wird auch erwahnt, dass viele Hausarzte keine Hausbesuche mehr durchfiihren wiirden, ob-
wohl sie dazu verpflichtet seien. Wenn lberhaupt, wiirden aus Griinden der Zeitersparnis
WGs oder Heime angefahren, wo dann mehrere Patienten auf einmal visitiert werden kénn-
ten. Benotigt ein Patient facharztliche Versorgung, zum Beispiel durch einen Urologen, Neu-
rologen oder Kardiologen, muss er meist liegend auf einer Trage in die Praxis gebracht wer-
den. Weil viele dieser Patienten mit multiresistenten Keimen besiedelt sind, werden sie je-
doch von vielen Praxen abgelehnt. Problematisch wird die Versorgung auch fiir Patienten, die
aufgrund ihres fragilen Gesundheitszustands nicht transportféahig sind.

Bei all dem ist schlieRlich nicht zu vernachlassigen, dass die Betreuung dieser verordnungsin-
tensiven Klientel fiir die Arzte auch finanzielle Risiken birgt, weshalb sie vielfach sagen: ,,In-
tensivpatient, das geht auf mein Budget.” (INTER 9: 389 f.) und die Versorgung daher schlicht
ablehnen. Dieses Problem ist den Verantwortlichen durchaus bekannt, weshalb auch hier im-
mer wieder kreative Lésungen gesucht und gefunden werden, um die mit der Versorgung
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invasiv langzeitbeatmeter Patienten verbundenen finanziellen Risiken fir die niedergelasse-
nen Arzte zu minimieren. So berichtet ein befragter Facharzt mit einer hausarztlichen Erméch-
tigung davon, dass die Kassenarztliche Vereinigung seinem Empfinden nach ,damals heilfroh
war, dass liberhaupt einer sich um die Patienten kiimmern will.” (INTER 11: 49 ff.) Verordnun-
gen fiir die von ihm betreuten Beatmungspatienten werden mit einer Ausnahmekennziffer
versehen und aullerhalb des tiblichen hauséarztlichen Budgets gefiihrt:

,Denn ansonsten wiirde ich ja fiir diese Patienten binnen zwei Tagen jedes Budget ge-
knackt haben. [...] Ich liege also mit manchen Verordnungen bei 1.400 Prozent oder so. Ich
verschreibe ja auch alles, was drum herum nétig ist. Also die gesamte kiinstliche Ernéh-
rung, das gesamte Material, absaugen, Trachealkaniilenpflege, Infusionspumpen. Alles,
was dazugehért wird regelmdflig also monats- und quartalsweise verschrieben. Das heift,
damit wiirde jedes Budget geknackt, aber die KV ist da doch so kooperativ, dass ich zwar
jedes Mal in die Priifung komme, dass sie die aber ohne mein Zutun als Sonderbedarf
abwehren.” (INTER 11: 143 ff.)

Der als Hausarzt tatige Facharzt veranlasst die gesamte Spannbreite der fur die aufRerklinische
Versorgung dieser schwer kranken Patienten erforderlichen Leistungen, womit er ebenso
zwangslaufig wie regelmaRig den ihm Ublicherweise zur Verfliigung stehenden finanziellen
Rahmen Uberschreitet. Dem Interviewauszug ist zu entnehmen, dass diese Vorgehensweise
von der hier zustandigen Kassendrztlichen Vereinigung gedeckt wird, ob dies jedoch tberall
der Fall ist und ob dies auch bei wachsenden Patientenzahlen gewahrleistet ist, muss offen
bleiben. Tatsachlich wurden andernorts bereits alternative Losungsmoglichkeiten angedacht
und umgesetzt. So wird berichtet, dass mehrere niedergelassene oder ermachtigte Facharzte
in die Versorgung einzelner Patienten einbezogen werden und einander ergdanzende Verord-
nungen fiir Heil- und Hilfsmittel ibernehmen. Eine solche Verbundlésung ermdoglicht es, mit
den begrenzten Verordnungsméglichkeiten fiir niedergelassene Arzte umzugehen und die
langzeitbeatmeten Patienten in den Regionen auBerklinisch zu versorgen.

Ein ganz anderer Grund fiir die Zuriickhaltung der niedergelassenen Arzte wird darin gesehen,
dass es ihnen an der spezifischen Qualifikation fiir die Versorgung invasiv langzeitbeatmeter
Patienten mangelt. Selbst Pneumologen, die eigentlichen Fachéarzte fir Lungenerkrankungen,
seien nicht regelmafig mit dem Thema Beatmung und Weaning vertraut und wirden daher
vor der Betreuung dieser Patienten zuriickschrecken. In vielen Fallen sind die niedergelasse-
nen Arzte mit diesen Patienten und deren komplexen, multidimensionalen Problemlagen
Uberfordert. Dies sei allerdings nicht verwunderlich, denn aus Sicht der Experten misste im
Idealfall eine internistisch-intensivmedizinische, pneumologische, neurologische und gegebe-
nenfalls auch palliativmedizinische Expertise vorgehalten werden, um diese Patienten gut
versorgen zu kénnen. Es liegt auf der Hand, dass dieses umfassende Anforderungsprofil von
keinem der arztlichen Ansprechpartner vor Ort erwartet werden kann. Dies fiihrt dann dazu,
dass man sich in den Regionen mit den vorhandenen Maglichkeiten arrangiert:

,Also das ist eigentlich relativ breit gefdchert, welche Strukturen an drztlicher Versorgung
man da findet, aber sicherlich keine geregelten, was ja wiinschenswert wdre, dass wenn
man sagt: Bei jedem beatmeten Patienten in der Peripherie sollte auch ein Arzt dabei sein,
der Ahnung von Beatmung hat. Das ist, glaube ich, davon kann man nicht ausgehen.”
(INTER 13: 401 ff.)

Weil es an qualifizierten Arzten in den Regionen mangelt, kann die Suche nach angemessener
medizinischer Begleitung oft langwierig werden. In aller Regel werden die invasiv langzeitbe-
atmeten Patienten dann von den Arzten versorgt, die in der Region zur Verfiigung stehen und
die sich grundsatzlich bereit erklaren, sich an deren Versorgung zu beteiligen. Daraus ergibt
sich dann jedoch kein einheitliches Bild. Lediglich vereinzelt — wie im Raum Tiibingen — schei-
nen sich bereits funktionsfahige Netzwerke herausgebildet zu haben, in denen sich mehrere
Arzte zusammengeschlossen haben, um die Versorgung dieser Patientengruppe abgestimmt
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und kooperativ zu realisieren. Flr die Untersuchungsregion Berlin wurde auf das Modellpro-
jekt einer ambulanten Beatmungspraxis verwiesen (vgl. auch Hommel 2016).

Die zuvor angesprochene Einbindung von Arzten mit ausgewiesener Expertise in der Beat-
mung wird dann zumeist liber die Krankenh&duser und Rehabilitationskliniken gewahrleistet.
Oft sei es so, dass die Klinikarzte die aulRerklinische medizinische Versorgung (iberhaupt erst
ermoglichen — sei es Gber Versorgungsermachtigungen oder haufiger liber private Vertrage.
Dabei spielen die Spezialpflegedienste eine nicht unerhebliche Rolle. Sie binden einzelne
Krankenhausarzte vertraglich ein, um die ambulante medizinische Versorgung der von ihnen
betreuten Patienten gewahrleisten zu kdnnen. Einige wiirden damit sogar werben. Entlohnt
werden diese Arzte dann iber die Vergiitungen aus der hiuslichen Krankenpflege nach
§ 37(2) SGB V — eine Praxis, die durchaus kritisch gesehen wird:

,Krankenhausdrzte ziehen privat, freiberuflich auch noch Geld aus diesem System,
wdhrend Pflegende oftmals unter Mindestlohn bezahlt werden oder der Pflegeschliissel
runtergeschraubt wird auf 1:4, 1:5, 1:6 in WGs, damit es giinstig wird.” (INTER 1: 518 ff.)

2.6 Heil- und Hilfsmittelerbringer

Bei dem Versorgungsangebot fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten durch Heilmittelerbrin-
ger —insbesondere hier Physio- und Ergotherapeuten sowie Logopdden —stellen sich dhnliche
Probleme wie zuvor bereits bei den Arzten. Grundsitzlich kénnten alle niedergelassenen
Therapeuten in die Versorgung eingebunden werden, allerdings ist nur schwer auszumachen,
welche der zahlreichen Anbieter sich tatsachlich an der auBerklinischen Versorgung dieser
Patienten beteiligen®. Eine Ubersicht tiber Herausforderungen in der Ermittlung spezialisier-
ter Heilmittelerbringer in den Regionen und die Ergebnisse einer exemplarischen Befragung
zur Einbindung in die spezialisierte Versorgung findet sich bei Stark et al. (2016).

Interviewpartner berichten aus ihren Regionen davon, dass sie in Einzelfallen qualifiziertes
und erfahrenes therapeutisches Personal problemlos in die Versorgung invasiv langzeitbeat-
meter Patienten einbinden kénnen. Zuweilen wird dabei auf Personal kooperierender, haufig
stationarer Einrichtungen zurlickgegriffen. Grundsatzlich aber sei das Angebot an Therapeu-
ten unzureichend, was in erster Linie auf deren unzureichende Erfahrung mit und Qualifika-
tion fir die Versorgung dieser Patientengruppe zuriickgefiihrt wird. Insgesamt deutet sich in
den wenigen Aussagen der Interviewpartner zu diesem Thema an, dass auch hier das Versor-
gungsangebot in den landlicher strukturierten Regionen deutlich schlechter ist als in den
Grofstadten und Ballungsraumen.

Dagegen ist das Angebot der Hilfsmittelversorger deutlich weniger von regionalen Gesichts-
punkten beeinflusst. Entscheidender sei nach den Erfahrungen der Experten, ob bereits funk-
tionsfahige Netzwerke und Arrangements fir die Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Pati-
enten etabliert werden konnten. Grundsatzlich steht eine groRe Zahl an Hilfsmittelversorgern
zur Verfligung, so dass das Angebot unibersichtlich sei. Hiufig wiirden die Anbieter Gberre-
gional arbeiten, wobei sie sich auf spezifische Vertrage mit einzelnen Leistungstragern stitzen
(vgl. auch Stark et al. 2016). Arztliche oder pflegerische Entscheidungen sowie die Priferen-
zen der Patienten spielen dabei haufig eine untergeordnete Rolle:

,Die Kassen entscheiden oft anders. Je nachdem, was sie selber auf Lager haben oder was
sie selber gekauft oder im Hilfsmittellager vorrétig haben, das kriegt der Patient dann. Da
muss man vorher hier (iberpriifen, ob der Patient mit der Maschine auch zurechtkommt.”
(INTER 13: 308 ff.)

1 Eine Ubersicht iber Herausforderungen in der Ermittlung spezialisierter Heilmittelerbringer in den Regionen und
die Ergebnisse einer exemplarischen Befragung zur Einbindung in die spezialisierte Versorgung findet sich bei Stark
etal. (2016).

29



VELA-Regio — Teil 3: Strukturen und Prozesse aus Akteurssicht

Die Hilfsmittelversorgung orientiert sich an den vorhandenen Vorraten oder spezifischen Ver-
tragen mit den Herstellern oder Lieferanten, weshalb der Patient im Einzelfall lernen muss,
mit den zur Verfligung gestellten Produkten zurecht zu kommen. Erschwerend kommt hinzu,
dass die Genehmigung von Hilfsmitteln durch die Leistungstrdager hdufig nach Aktenlage ent-
schieden wiirde. Werden dann aus Unkenntnis der Patientensituation ungeeignete Gerate
zur Verfligung gestellt, beispielsweise zur Sauerstoffversorgung, wiirden wiederholt Anpas-
sungserfordernisse entstehen. Neben dem damit verbundenen hohen Aufwand fiir die Betei-
ligten kann dies auch zur stationdren Wiederaufnahme und damit letztlich zu héheren Kosten
fUhren. Problematisch ist auch, wenn mitunter mehrere Wochen bis Monate vergehen, bis
eine endgiltige Genehmigung etwa fir die Lieferung eines bestimmten Beatmungsgerates
erfolgt. In der Zwischenzeit miissten die Patienten mit Leihgeradten des Hilfsmittelversorgers
zurechtkommen oder aber die Lieferanten oder Pflegedienste missen in Vorleistung gehen.
Dabei wird von den Befragten betont, dass die Beschaffung individuell fir den jeweiligen Pa-
tienten passender Pflegerollstiihle, Treppenraupen, Lifter und Gehhilfen zuweilen noch gro-
Rere Probleme bereiten wiirde, wobei sie fiir den Erhalt oder die Verbesserung der Lebens-
qualitdt und Mobilitdt und damit zugleich zur Vermeidung von weiteren Folgeschaden min-
destens so wichtig sind wie die beatmungsassoziierten Hilfsmittel.

In diesem Zusammenhang wird auch als problematisch angesehen, dass viele Patienten fiir
ihre Hilfsmittelversorgung zugleich auf mehrere Lieferanten angewiesen sind. Ursachen und
Folgen dieser Entwicklung veranschaulicht der folgende Interviewauszug:

,Und was es von den gesetzlichen Bestimmungen einfach [...] schwierig macht, ist, dass es
immer mehr Kostentréiger gibt, die bestimmte Sachen ausschreiben, so dass einfach am
Versicherten selbst zum Teil fiinf, sechs Firmen sind. Weil das Bett woanders herkommt als
das Beatmungsgerdt und die Grundversorgung woanders herkommt als das Sauerstoff-
gerdt. Und in einer WG ist dort jemand, der das zentral entgegennimmt und das auch
organisiert. Wenn das aber zuhause ist, stelle ich mir das unheimlich schwierig vor. Weil
fiir denjenigen, der zuhause dort noch mit wohnt, weifs nicht, wer ist wofiir, wie
Ansprechpartner? Und ich brauche auch keine Kasse anrufen und sagen: Ich habe ein
Problem jetzt hier mit einem Hilfsmittel. Die verweisen an die ausgeschriebenen
Sanitdtshduser. Das heifdt also, die haben inzwischen bei einigen Patienten Kassenbliicher
zuhause liegen, um zu wissen, wer ist zustédndig fiir was an Wartung und Sonstiges.”
(INTER 7: 476 ff.)

Die Ausschreibungspraxis flihrt dazu, dass die verschiedenen Produkte fiir die Versorgung der
invasiv langzeitbeatmeten Patienten von unterschiedlichen Lieferanten bezogen werden
mussen, wodurch ein erhdhter Koordinationsaufwand entsteht. Wahrend dieses Problem
von WGs oder vergleichbaren Einrichtungen noch halbwegs aufgefangen werden kann, erge-
ben sich daraus in der hauslichen Einzelversorgung Probleme, die nicht selten von den Ange-
horigen bewiltigt werden missen. Der Aufbau von reibungsarmen Kooperationsbeziehungen
mit den verschiedenen Hilfsmittelprovidern erweist sich dadurch — so die Befragten —im au-
Rerklinischen Bereich als zunehmend ernstes Problem.

Insgesamt wird die Zusammenarbeit mit den Hilfsmittelversorgern von den Befragten basie-
rend auf ihren Erfahrungen teils als schwierig, teils als unproblematisch beschrieben. Interes-
sant ist dabei, dass sich das Versorgungsangebot der so genannten ,Provider” nicht mehr
allein auf die Belieferung mit Hilfsmitteln beschrankt. Nach den Erfahrungen der Befragten
reicht deren Angebot inzwischen viel weiter:

[...] worauf wir einfach wirklich viel zuriickgreifen miissen, sind wirklich auf gut ausge-
bildete Leute in diesen Medizintechnik-Firmen, die wirklich auf Delegation von den
Hausdrzten dann die Versorgung zuhause (ibernehmen. Wo der Hausarzt sagt: Ich habe
eine Beatmung innerhalb von acht Jahren zuhause. Da bin ich an meinen Grenzen. Das
heifst, der schreibt dann schon eher eine Delegationsvereinbarung an fachliches Personal,
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die vor Ort dann wirklich auch mal eine Trachealkaniile wechseln kénnen. Also darauf sind
wir schon in dem Fléichenland angewiesen.” (INTER 7: 268 ff.)

Insbesondere in landlichen Regionen kompensieren die auf den Beatmungsbereich speziali-
sierten Hilfsmittelversorger mit ihrem qualifizierten Personal vielfach die Kompetenzliicken
auf Seiten der niedergelassenen Arzte oder auch Pflegenden. Durch die Zusammenarbeit mit
den Anbietern aus dem medizinisch-industriellen Bereich konnen sich die ortlichen Leistungs-
anbieter aus dem éarztlichen und pflegerischen Bereich entlasten, weshalb sie das Angebot
der Firmen gerne annehmen (vgl. hierzu auch Ewers 2003). Inzwischen verldangern die Hilfs-
mittelversorger ihr Angebot zunehmend auch in den Bereich der Versorgungssteuerung und
ibernehmen die Uberleitung der Patienten aus den Krankenhdusern mit — eigentlich eine
diesen Einrichtungen gesetzlich Gbertragene Aufgabe.

,Sie kénnen sich nicht vorstellen, was das fiir ein — ja, ich will das mal so schon so sagen —
was das fiir ein aggressiver Markt ist. [...] Also das ist eine richtige Klopperei um
Patientenversorgungen von den Sanitdtshéusern her, das ist unglaublich. Also mit Ver-
drdngen und so und wenn ich lhnen einen Patienten bringe, dann will ich den in der Voll-
versorgung, sprich: Beatmung, Tracheo-Versorgung, wenn's jetzt ein invasiv beatmeter
Mensch ist, mit Erndhrung, wenn es eine Erndhrung ist, also PEG-Sonde, mit sdmtlichen
Versorgungen.” (INTER 4: 321 ff.)

Nach den Beobachtungen der Experten gehen die Hilfsmittelversorger bei ihren Aktivitaten
mitunter ausgesprochen offensiv vor und scheuen auch nicht davor zuriick, in die ansonsten
arztliche oder pflegerische Fall- und Versorgungssteuerung einzugreifen. Ganz offensichtlich
ergeben sich fir sie Vorteile dadurch, dass sie alle Produkte, die ein Patient mit technikinten-
sivem Pflege- und Unterstitzungsbedarf bendtigt, aus einer Hand anbieten. Im Gegenzug
ibernehmen sie die erforderlichen Dienstleistungen zur Uberleitung in die auBerklinische
Versorgung und entlasten die Krankenhduser und Rehabilitationskliniken so von den zu ver-
mittelnden Patienten. Zwar erkennen die Befragten diese Praxis mittlerweile als einen wich-
tigen Bestandteil des Versorgungsangebots fiir diese Patientengruppe an, dennoch beobach-
ten sie diese interessengeleitete Entwicklung auch mit gewisser Skepsis.
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3. Versorgungswege invasiv langzeitbeatmeter Patienten

Neben der Auseinandersetzung mit den regional vorgehaltenen Strukturen war es ein Anlie-
gen dieser Untersuchung, ndhere Informationen tiber die Wege invasiv langzeitbeatmeter Pa-
tienten durch das Versorgungssystem und seine Instanzen zu gewinnen. Dafir sollten die Ein-
blicke der Befragten in die regionale Versorgungspraxis wie auch deren Expertise in Fragen
der Versorgung dieser speziellen Patientengruppe genutzt werden.

Bereits in den bisherigen Ausfiihrungen deutete sich an, dass sich die Fall- und Versorgungs-
steuerung fir invasiv langzeitbeatmete Patienten aufgrund ihres umfassenden Bedarfs als
grolle Herausforderung fiir alle Beteiligten darstellt. Das ist keineswegs neu und seit langerem
Gegenstand der Diskussion in den an der Versorgung dieser Patientengruppe beteiligten
Fachgesellschaften und Verbanden. Zwischenzeitlich gibt es mit den allgemeinen Vorgaben
der ,S2-Leitlinie zur nichtinvasiven und invasiven Beatmung als Therapie der chronisch respi-
ratorischen Insuffizienz” (vgl. Windisch et al. 2010) bzw. den dazu formulierten Durchfiih-
rungsempfehlungen (vgl. Randerath et al. 2011) auch konkrete Uberlegungen dazu, wie mit
diesen Herausforderungen umzugehen ist. Es ist kaum verwunderlich, dass sich die befragten
Experten mit diesen Hinweisen zur Fall- und Versorgungssteuerung vertraut gezeigt haben
und sich in ihren Ausfiihrungen immer wieder darauf beziehen.

Aus diesem Grund und zum besseren Verstdandnis des Folgenden sollen hier eingangs wesent-
liche Aussagen der S2-Leitlinie und der Durchfiihrungsempfehlungen tberblicksartig zusam-
mengefasst werden (Windisch et al. 2010; Randerath et al. 2011):

Der Weg beatmeter Patienten, die auf einer Intensivstation im Krankenhaus nicht erfolgreich
von der invasiven Beatmung entwohnt werden kdénnen, sollte demnach zur Abklarung ggf.
noch vorhandenen Weaningpotentials regelmaRig zunachst in eine Einrichtung fiihren, die
auf die Beatmungsentwohnung spezialisiert ist (Beatmungs- und Weaningzentrum). Hier ist
medizinische, pflegerische und therapeutische Expertise fir die Versorgung solcher Patienten
geblindelt, die womaoglich auch in schwierigen Fallen noch positive Ergebnisse bewirken kann.
Ist die Verlegung nicht moglich, etwa weil eine solche Spezialeinrichtung am eigenen Kran-
kenhaus oder in der ndheren Umgebung nicht vorhanden ist, kdnnte sie auch konsiliarisch
eingebunden werden. Die Verlegung in ein spezialisiertes Beatmungs- und Weaningzentrum
bietet jedoch den Vorteil, dass dort verpflichtend ein auf diese Patientengruppe abgestimm-
tes Uberleitungsmanagement vorgehalten werden muss, dass dann auch eine geeignete Wei-
terversorgung organisieren kann. Diese Einrichtungen sind zudem darauf spezialisiert, die
medizinische Nachbetreuung der Patienten nach ihrer Entlassung in den auRerklinischen Be-
reich zu Glbernehmen — unabhangig davon, ob die Entwdhnung ganz oder teilweise erfolgreich
verlief oder der Patient dauerhaft auf eine (nicht-)invasive Beatmung angewiesen ist. Grund-
satzlich wird in der Leitlinie empfohlen, sowohl in der entlassenden Klinik — unabhangig vom
Status Weaningzentrum — als auch beim Leistungstrager ein sektoreniibergreifendes Fallma-
nagement zu etablieren. Die Fallmanager sollen den Patienten, Angehdorigen, Pflegekraften,
behandelnden Arzten und anderen Beteiligten (z.B. Hilfsmittelversorgern) als Ansprechpart-
ner zur Verfligung stehen und die Versorgung tber die Sektoren, Organisationen und Profes-
sionen hinweg koordinieren. Um dabei Rehabilitationspotenziale moglichst optimal aus-
schopfen zu kdnnen, sollen sie in Abstimmung mit den behandelnden Arzten auch regelma-
Rige Wiedervorstellungen im Beatmungs- und Weaningzentrum organisieren. Auf diese
Weise soll auch die Begleitung durch in der auRerklinischen Beatmung erfahrene Arzte ge-
wahrleistet werden. Die Abbildung 2 veranschaulicht den idealtypischen Prozess der Uberlei-
tung aus dem Krankenhaus in die hausliche Versorgung als Teil der Fall- und Versorgungssteu-
erung fiir diese Patientengruppe.
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Abbildung 2: Ablauf der Uberleitung vom Krankenhaus in die hiusliche Versorgung mit Fallma-
nagement (vgl. Randerath et al. 2011)

Im Folgenden werden die Wege invasiv langzeitbeatmeter Patienten durch das regionale ver-
flgbare Versorgungssystem und seine Instanzen dokumentiert, wie sie sich aus Sicht der Be-
fragten darstellen, beginnend mit den Intensivstationen im Krankenhaus.

3.1 Wege aus dem nicht spezialisierten Krankenhaus

Die akutstationdre Versorgung, insbesondere die dortige intensivmedizinische Versorgung,
bildet zumeist den Ausgangspunkt der Schilderungen zu den Wegen der Patienten durch das
Versorgungssystem. Von dort kann ihr Weg entweder in die spezialisierte Weiterversorgung
zur Beatmungsentwohnung, in eine Transfereinrichtung oder direkt in die pflegerische Lang-
zeitversorgung fiihren. Dabei wird von den Befragten betont, dass die Uberleitung aus dem
Akutkrankenhaus in spezialisierte Versorgungsbereiche zur Beatmungsentwdhnung oder
auch andere Versorgungsbereiche selten den allgemeinen Anforderungen entsprechen wiir-
de. In einigen, vor allem kleineren Kliniken wiirde es in den betrachteten Regionen an einem
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spezialisierten Uberleitungsmanagement fehlen. Selbst dort, wo ein entsprechendes Angebot
vorgehalten wird, ist zu beobachten, dass es haufig ,nicht gelebt wird” (INTER 1: 694). Die
Uberleitung aus der akutstationiren intensivmedizinischen Versorgung in weiter- oder nach-
sorgende Einrichtungen sei daher selten bedarfsgerecht, wodurch in vielen Fallen durchaus
vorhandene Rehabilitationspotentiale ungenutzt blieben. Zwar ware dies in groReren Klini-
ken, die haufiger mit Patienten mit erschwerter bis unmaoglicher Beatmungsentwdhnung kon-
frontiert sind, im Allgemeinen anders. Allerdings wiirde auch dort langst nicht jede Uberlei-
tung strukturiert und umsichtig erfolgen.

Als ein Grund dafir, dass die noch nicht entwdhnten Patienten — wie in der S2-Leitlinie ange-
dacht — aus dem Akutkrankenhaus nicht regelméaRig zunachst in ein Beatmungs- und Wea-
ningzentrum oder eine Rehabilitationsklinik zur Beatmungsentwdhnung tbergeleitet wer-
den, wird ein Mangel an spezialisierten Einrichtungen und ihrer Kapazitaten angefihrt (vgl.
dazu auch Stark et al. 2016). Es bedarf daher ,ein Stiick an Gliick, um ein Bett dort zu bekom-
men” (INTER 10: 374) — so einer der Befragten. Erschwerend kommt hinzu, dass keine Ver-
pflichtung zur Ubernahme invasiv beatmeter Patienten besteht. Beispielsweise kdnnten wei-
terversorgende Einrichtungen Patienten aufgrund ihres begrenzten Angebots und ihrer oft
krankheitsspezifischen Spezialisierung auch ablehnen:

,Patienten sind zum Teil (ibergewichtig. Das ist ein Kriterium, wo wir sie schwer loswerden.
Also die Rehakliniken sind in der Lage, sich Patienten auszusuchen heutzutage. [...] Das
macht ein Problem. Und was noch ein Problem macht, ist, dass nattirlich Patienten, die bei
uns in den Intensivbereichen liegen, auch gescreent werden, vom Eingangs-Screening her,
was Keime, Krankenhauskeime betrifft. Und sofern dort ein Nachweis ist, haben wir auch
Probleme.” (INTER 7: 123 ff.)

Es gibt anscheinend schwer vermittelbare Patienten mit besonderen Merkmalen wie Uber-
gewicht oder Besiedelung mit multiresistenten Keimen, die einen besonderen Versorgungs-
und Pflegebedarf fir die spezialisierten Einrichtungen mit sich bringen. Solche Patienten un-
terzubringen erweist sich fiir die Akutkrankenhauser als groRes Problem. Schwer vermittelbar
sind zudem auch Patienten, die neben dem Beatmungsbedarf unter besonders komplexen
Krankheitsbildern leiden und zusétzlichen therapeutisch-technischen Unterstitzungsbedarf,
wie z.B. Dialyse, haben.

,Wenn da Wartelisten bestehen, dann sucht man sich eben die am wenigsten betroffenen
Patienten raus und die schwer betroffenen Patienten werden dann eben (iberregional an-
geboten.” (INTER 13: 88 ff.)

Weiterversorgende Einrichtungen wie Rehabilitationskliniken, kdnnen wegen der grofen
Nachfrage auswihlen, welche Patienten sie tbernehmen. Bei den ,Ubriggebliebenen”
misste dann eben versucht werden, sie in einem grofReren Einzugsgebiet irgendwie unterzu-
bringen — so ist diesem Interviewauszug zu entnehmen. Dabei zeigt bereits die Wortwahl an,
dass sich die Krankenhauser hier nicht auf feste Vereinbarungen zwischen den in einer Region
angesiedelten (spezialisierten) Leistungsanbietern stiitzen kénnen. Sie miissen die Patienten
»,am Markt anbieten” und darauf vertrauen, dass sich irgendwo irgendwer findet, der dieses
»Angebot” annehmen will.

Die Erfahrungen, die mit dieser aus Patientensicht wenig vertrauenswiirdigen Vorgehens-
weise gemacht werden, unterscheiden sich von Region zu Region oder von Einrichtung zu
Einrichtung. Wahrend die einen von Kooperationspartnern berichten, die Patienten ,sehr,
sehr zeitnah abnehmen” (INTER 7:65), gdbe es bei anderen oft lange Wartzeiten. Gelegentlich
wirden aber auch andere, zum Teil irrationale Griinde einer raschen Weiterverlegung der
invasiv langzeitbeatmeten Patienten in spezialisierte Einrichtungen zur Beatmungsentwoh-
nung entgegenstehen — beispielsweise bei einigen Arzten in den Akutkrankenhiusern, die
sich eventuell denken wiirden: ,[...] nachher kriegen die den doch entwéhnt und ich bin dann
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entlarvt, dass ich es nicht kann.” (INTER 1: 561 f.) Aus Furcht, von den &rztlichen Kollegen in
den spezialisierten Einrichtungen als inkompetent oder unfahig angesehen zu werden, wiirde
dann auf eine Verlegung der invasiv beatmeten Patienten in spezialisierte Beatmungs- und
Weaningzentren oder Rehabilitationskliniken verzichtet. Auch wenn sich diese Einschatzung
nur schwer belegen lassen diirfte, deutet sie doch auf ein grundlegendes Problem hin. Dazu
gehort auch, dass auf Seiten der Mitarbeiter in den Akutkrankenh&dusern oft wenig konkrete
Vorstellungen dazu bestehen, welche Versorgungsmoglichkeiten es fir invasiv langzeitbeat-
mete Patienten (in der Region) Gberhaupt gibt und welche Pfade standardisiert beschritten
werden sollten:

,Da haben die Arzte auch gar keine Ahnung, wo kann die Versorgung hingehen, habe ich
so den Eindruck, dass die das nicht so wirklich wissen, ja.” (INTER 8: 461 ff.)

Weil es insbesondere auf Seiten der tiber die Weiterversorgung entscheidenden Arzte mitun-
ter an Wissen (iber mogliche Versorgungsalternativen fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten
mangelt, wird in vielen Fillen die nachstliegende Losung gewahlt. Oftmals wiirden die Pati-
enten dann ohne eine weitere Chance auf Beatmungsentwéhnung unmittelbar von der In-
tensivstation in die aulRerklinische pflegerische Langzeitversorgung entlassen. Insbesondere
die zahlreichen ambulanten Spezialpflegedienste oder auch WG-Betreiber sehen darin eine
attraktive Moglichkeit, sich neue Patientengruppen zu erschlielen, denn ,[...] die Not ist ja
fiir die Kliniken da. Die sind froh, wenn sie den Patienten loswerden.” (INTER 3: 396 f.). Auf
diesen Aspekt wird weiter unten noch ndher eingegangen.

3.2 Wege aus der stationdren Spezialversorgung

Auch in den auf diese Patientengruppe spezialisierten Einrichtungen — insbesondere den Be-
atmungs- und Weaningzentren — kénnen langst nicht alle Patienten auf Anhieb erfolgreich
von der Beatmung entwohnt werden, haufig weil der Zustand der Patienten zu schlecht ist
oder die Zeit des Aufenthalts fiir eine Beatmungsentwdhnung nicht ausreicht:

,Es geht ja um invasiv beatmete Patienten und da haben wir zwei Hauptwege. Das eine ist
eine Friihrehabilitation [...]. Die andere Richtung, wo wir hin verlegen, sind dann speziali-
sierte Einrichtungen, die invasiv beatmete Patienten weiter betreuen.” (INTER 7: 61 ff.)

Bei (dauerhaft) invasiv beatmeten Patienten gibt es dann entweder die Méglichkeit der Wei-
terbehandlung in einer Rehabilitationseinrichtung oder die Verlegung in die intensivpflegeri-
sche ambulante oder stationare Langzeitversorgung. Im Unterschied zu manch anderen Ver-
sorgungsbereichen wiirde dabei in den Beatmungs- und Weaningszentren — so die Befragten
— die Aufgabe des Uberleitungsmanagements sehr ernst genommen und prinzipiell mit der
Aufnahme des Patienten beginnen: Bereits in den ersten zwei bis drei Tagen nach der Auf-
nahme in die Spezialeinrichtung wird eine erste Prognose formuliert, wie es mit dem Patien-
ten weitergehen kann. Innerhalb der wochentlich stattfindenden ,,grofRen Visite” — so berich-
tete eine Befragte —an der neben Arzten und Pflegenden auch Atmungstherapeuten und Phy-
siotherapeuten teilnehmen, werden die Perspektiven fiir die einzelnen Patienten gepriift. Da-
bei wird moglichst auch die Perspektive der Patienten einbezogen und es gibt Gesprache mit
den Angehérigen sowie, wenn moglich, mit ambulant betreuenden Arzten. Auf dieser Grund-
lage werden dann zielgerichtete Schritte eingeleitet, oft schon lange vor der tatsachlichen
Entlassung. Vielfach gébe es fiir diese Planungsschritte in den Beatmungs- und Weaningzen-
tren sowie in einigen (Rehabilitations-)Kliniken , einen runden Tisch” (INTER 8: 241), an dem
verschiedene Partner (aus der Region) beteiligt sind.

Wie bereits erwahnt, ist das spezialisierte Uberleitungsmanagement obligatorischer Bestand-
teil eines Beatmungs- und Weaningszentrums. Dessen Aufgaben wiirden —so die Ausfiihrun-
gen der Befragten —die der Uiblicherweise an den Krankenhausern vorgehaltenen Sozialdiens-
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te oder Pflegeliberleitungen erganzen. Wahrend der Sozialdienst beispielsweise die Beantra-
gung einer Pflegestufe oder Rehabilitation Gibernimmt, kiimmert sich das Uberleitungsma-
nagement um die Organisation eines beatmungsspezifischen Pflegearrangements. Dazu ge-
hort es, passende Betreuungsplatze in einer stationdren Einrichtung, in einer WG oder eine
Moglichkeit flr die hausliche Versorgung zu finden. Mitunter wiirde man einen halben Tag
mit Pflegeanbietern telefonieren, um freie Kapazitdten zu erfragen — so eine der Befragten.
Dabei wiirde sehr viel Vertrauens- und Netzwerkarbeit geleistet.

Fiir den Fall, dass der Weg des Patienten aus dem Beatmungs- und Weaningszentrum in die
hausliche Versorgung (zuriick-)fiihrt, erstreckt sich das Uberleitungsmanagement auch in die-
sen Bereich hinein — so eine Befragte, die als Uberleitmanagerin titig ist. Sie schildert, dass
die Eignung des hauslichen Settings fir die Beatmungspflege geprift und eine eventuell not-
wendige Anpassung veranlasst wird. Zudem werden benétigte Hilfsmittel und teilweise die
therapeutische Unterstiitzung organisiert sowie zuweilen auch eine direkte Patientenbetreu-
ung fortgefiihrt. Zum Aufgabenspektrum des spezialisierten Uberleitungsmanagements ge-
hort es auch, die Bedarfsgerechtigkeit der Versorgung, das Handling der beatmungsassoziier-
ten Hilfsmittel sowie die Qualitat der Gerateeinweisung durch die Hilfsmittelprovider zu tber-
priifen. SchlielRlich werden Statuskontrollen vor Ort durchgefiihrt und obligatorische Kontroll-
termine im Beatmungszentrum organisiert.

Patienten, die den Weg in eine solche Spezialeinrichtung gefunden haben, kénnen daher auch
bei nicht erfolgreich verlaufender Beatmungsentwdhnung im Allgemeinen auf eine struktu-
rierte und geordnete Weiterversorgung in einem auf ihren individuellen Bedarf abgestimm-
ten Versorgungssetting vertrauen. Zudem profitieren sie von einer kontinuierlichen konsilia-
rischen Einbindung dieser Zentren und ihrer speziellen Expertise in ihre weitere medizinisch-
pflegerische Versorgung. Aufgrund der zuvor beschriebenen und auch an anderer Stelle do-
kumentierten Kapazitatsprobleme der Spezialversorgung kann aber keineswegs jeder invasiv
langzeitbeatmete Patient sicher sein, eine derart koordinierte, kontinuierliche und auf seinen
individuellen Bedarf abgestimmte Versorgung zu erhalten. Die liberwiegende Mehrzahl fin-
det sich nach der akutstationaren Versorgung unmittelbar in der intensivpflegerischen Lang-
zeitversorgung wieder, was neben den bereits genannten Griinden auch dem v.a. in Ballungs-
raumen wie Berlin groRen Angebot an spezialisierten Pflegeanbietern (vgl. auch Stark et al.
2016) sowie der stark wettbewerblich gepragten Entwicklung dieses Versorgungsbereichs ge-
schuldet ist.

3.3 Wege in die intensivpflegerische Langzeitversorgung

Von den Interviewteilnehmern wird (ibereinstimmend der Eindruck geduRRert, dass der tber-
wiegende Teil der Patienten derzeit aus dem Krankenhaus, konkret von den dortigen Inten-
sivstationen, ohne Zwischenaufenthalt in einem spezialisierten Zentrum oder einer Rehabili-
tationseinrichtung direkt in die auBerklinische intensivpflegerische Langzeitversorgung wei-
tergeleitet wird. Daneben wachst aber wohl in jingster Zeit auch die Zahl der Patienten, die
aus den Rehabilitationskliniken in die Langzeitversorgung entlassen werden.

,Die meisten Patienten kriegen wir aber von den Kliniken. Von den Sozialdiensten, oder
direkt von den Intensivstationen. Wo wir informiert werden, dass dort ein Patient liegt, der
intensivpflichtig ist, und der eine Versorgung nach der Klinik benétigt. Und insofern ist der
absolut iiberwiegende Teil aus den Kliniken dann.” (INTER 9: 132 ff.)

Die verschiedenen mit der Uberleitung der Patienten beauftragten Instanzen nehmen von
sich aus Kontakt mit den Pflegediensten oder -einrichtungen auf, um die pflegebedurftigen
invasiv langzeitbeatmeten Patienten entlassen zu kdnnen, oft auch aus Unkenntnis alternati-
ver Versorgungswege — hierauf wurde weiter oben bereits hingewiesen. Allerdings hat diese
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Entwicklung angesichts der zuvor skizzierten Strukturen und Angebote in der intensivpflege-
rischen Langzeitversorgung auch Schattenseiten:

»[...] dass ndmlich die Kliniken einen gewissen Entlassungsdruck haben durch die DRGs.
Und dann ein Patient eben in sehr kurzer Zeit entlassen werden soll und man dafiir dann
hdufig einfach nicht die notwendigen personellen Kapazitéten hat.” (INTER 9: 207 ff.)

Die Entlassung der invasiv langzeitbeatmeten Patienten muss aufgrund der durch die Kran-
kenhausfinanzierung gegebenen Rahmenbedingungen unter Zeitdruck erfolgen. Fir die ab-
nehmenden Einrichtungen ist das angesichts der beispielsweise mit einer hauslichen Einzel-
versorgung verbundenen hohen organisatorischen, logistischen und auch personellen Anfor-
derungen nicht immer ganz einfach zu bewerkstelligen.

Die Pflegeanbieter formulieren zunachst Forderungen, die erfiillt sein miissen, bevor der Pa-
tient lbernommen werden kann. So wiirden einige Pflegedienste und -einrichtungen keine
Intensivpatienten mit umfangreichem Behandlungsbedarf libernehmen, wie beispielsweise
solche, die ,[...] noch Drainagen drinnen haben, frisch operiert sind [...] oder andere solche
Probleme haben” (INTER 3: 204 ff.). Darlber hinaus bestehen einige der Anbieter intensiv-
pflegerischer Langzeitversorgung darauf, dass geeignete Rahmenbedingungen fiir eine Uber-
nahme der Patienten gegeben sind:

,Ich geh in keine Einzelversorgung rein, wo unsere Mitarbeiter nicht eine Riickzugsfléiche
haben. Weil einfach sonst diese psychosoziale Belastung fiir die Mitarbeiter so stark wird,
dass die Gefahr einer Fluktuation im Unternehmen zu hoch wird.” (INTER 9: 481 ff.)

Bei einer hduslichen Einzelversorgung mussen die rdumlichen Bedingungen so gestaltet sein,
dass das Pflegepersonal sich auch zuriickzuziehen kann. Ist diese Voraussetzung nicht gege-
ben oder kann sie von den Patienten oder Angehdrigen nicht gewahrleistet werden, muss
liber Alternativen, wie eine Wohnraumanpassung, die Suche einer anderen Wohnung oder
eine Ubersiedlung in eine WG gesprochen werden. Ist all das nicht mdglich oder wiirde es zu
viel Zeit in Anspruch nehmen, muss die Ubernahme unter Umstinden abgelehnt werden —so
die hier vertretene Position.

Generell wird betont, dass der Aufbau eines funktionsfahigen, stabilen auRerklinischen Pfle-
gearrangements nicht Gberstirzt werden darf. Im gilinstigen Fall kommen Mitarbeiter von
spezialisierten ambulanten Pflegediensten bzw. stationdren Langzeitpflegeeinrichtungen zu
einem Erstgesprich in die entlassenden Kliniken, um die Voraussetzungen fiir eine Uber-
nahme abzustimmen und die Uberleitung der Patienten vorzubereiten. Einige der Befragten
berichten davon, dass bei diesen Gelegenheiten ein ausfiihrliches Gesprach mit dem behan-
delnden Arzt und / oder mit einer fur die Pflegeliberleitung zusténdigen Fachkraft durchge-
flihrt wird. In der Regel wird das Heimbeatmungsgerat in die Klinik geliefert, damit der Patient
sich vor seiner Entlassung daran gew6hnen kann. Bevor nicht eine Gewdhnungszeit von 72
Stunden mit nachweislich stabilen Blutgaswerten vergangen ist, kommt eine Ubernahme fiir
einige der ambulanten Dienste nicht in Frage.

,Na ja, es gibt Einrichtungen, die arbeiten sehr, sehr eng mit uns zusammen. Wenn die ins
Boot genommen werden, die gucken sich die Patienten vor Ort an; machen aktiv Vor-
schldge, was man noch sozusagen vielleicht vor der Entlassung auch noch organisieren
kénnte, haben gewisse Wiinsche an Ausstattung usw..” (INTER 7: 93 ff.)

Einige der Anbieter intensivpflegerischer Langzeitversorgung bereiten die Uberleitung der Pa-
tienten aus dem Krankenhaus sorgfaltig vor und verfahren wie in der zuvor geschilderten
Weise. Alle hier befragten Personen wussten aus ihren Regionen von solchen, als positiv an-
gesehenen Beispielen zu berichten. Allerdings kennen sie alle auch Gegenbeispiele, die als
hochgradig problematisch befunden werden und mit den Prinzipien einer bedarfsgerechten
Fall- und Versorgungssteuerung nur selten in Einklang zu bringen sind. Dabei erweist es sich
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womoglich auch als Problem, dass das Engagement der Anbieter von intensivpflegerischer
Langzeitversorgung fiir eine geordnete Uberleitung bei den Krankenh&dusern nicht immer auf
Wohlwollen stoRt. Kliniken mit hohem Entlassungsdruck und fehlenden Optionen zur weite-
ren stationdren Versorgung wiirden es ausgesprochen ungern sehen, wenn sich der Entlas-
sungsprozess zu , Lasten der Kliniken“ so lange verlangert, bis fir optimal befundene Bedin-
gungen im aulerklinischen Setting geschaffen worden sind. Insofern werden zuweilen auch
Leistungsanbieter eingebunden, die weniger Forderungen stellen (vgl. Kap. I11.2.6):

,Es gibt kaum einen WG-Pflegedienst, wenn er nicht gerade voll ist, der aus medizinischen
Gesichtspunkten Nein sagen wiirde. Die nehmen wirklich alles, alles und jeden; Hauptsa-
che, er liegt im Prinzip.” (INTER 3: 994 ff.)

Insbesondere Anbieter mit angeschlossenen Wohngemeinschaften sind anscheinend dafir
bekannt, dass sie haufig — sofern freie Kapazitdten bestehen — jeden invasiv langzeitbeatme-
ten Patienten aufnehmen, ohne zuvor Bedingungen zu stellen. Oft wiirden Anbieter sogar
von sich aus aktiv auf die Kliniken zugehen und ihnen signalisieren:

,Ich nehme ab, ich habe einen Platz, ich habe eine WG, ich habe da Pflegende und ich
mache das schon.” (INTER 1: 135 ff.)

Enge Kontakte zu den Sozialdiensten und eine aggressive Akquise einzelner Leistungsanbieter
sind im Bereich der spezialisierten pflegerischen Langzeitversorgung invasiv beatmeter Pati-
enten keine Seltenheit — so die Erfahrung der Befragten. Dabei wiirde es immer auch zu un-
durchsichtigen Praktiken kommen, wiirden zum Beispiel Mitarbeiter von Krankenhaussozial-
diensten, Pflegende oder auch einige Arzte mit Pflegediensten in engem persénlichen Kontakt
stehen ,und dann geht das Ding seinen Weg.” (INTER 1: 138 f.). Mit anderen Worten: Es ha-
ben sich mancherorts wenig transparente Praktiken der Uberleitung von invasiv langzeitbe-
atmeten Patienten aus den Akutkrankenhdusern oder den Rehabilitationskliniken in den Be-
reich der intensivpflegerischen Langzeitversorgung herausgebildet, bei denen — so wird von
einigen der hier Befragten vermutet — auch eine individuelle Vorteilsnahme nicht immer aus-
geschlossen werden kdnne.

Bei einem solchen, an patientenfernen Kriterien orientierten und weitgehend dem Zufall
Uberlassenen Transfer der invasiv langzeitbeatmeten Patienten aus den Krankenhausern tre-
ten Qualitatskriterien eher in den Hintergrund:

,Das Bett muss leer werden! Und dann ist es ein Zufallsprinzip, das ist ein Gliickstreffer,
das ist wirklich wie Russisch Roulette, je nachdem, wer kommt. [...] Und die Kliniken sagen
dann: Habe ich da eine nette Schwester? Ach, die sieht nett aus, die kann ich gut leiden.
Und wenn die mir erzdhlt, die machen super Standards und sind zertifiziert oder was auch
immer, Klasse! Die finde ich nett. Der gebe ich den Patienten mit. Kommt morgen ein an-
derer, der riecht vielleicht komisch oder hat eine schiefe Nase und der ist nicht sympa-
thisch, dann kann es dem passieren, der kriegt den Patienten nicht. Es guckt doch kein
Kliniker heute hin: Wem gebe ich denn eigentlich meinen Patienten?" (INTER 3: 888 ff.)

Irrationale Aspekte wie Sympathie oder Antipathie zwischen den im Krankenhaus tatigen Arz-
ten und Pflegenden einerseits und den von pflegerischen Leistungsanbieter entsendeten Ver-
tretern andererseits entscheiden im Einzelfall darlber, an wen der invasiv langzeitbeatmete
Patient letztlich Gbergeben wird und wohin ihn sein Weg nach dem Krankenhausaufenthalt
fithrt. Eine Uberpriifung der Qualititsversprechen der Pflegeanbieter findet nicht statt und
kann von den Klinikern nach eigenem Bekunden auch gar nicht geleistet werden. So geht es
in erster Linie darum, ob dem Pflegeanbieter oder seinen Vertretern augenscheinlich vertraut
werden kann und ob sie die erwiinschte Entlastung bieten kénnen:

,Und das Krankenhaus ist immer froh, wenn ein Pflegedienst das alles macht. Und dann
ist der Patient entlassen und dann ist er weg vom Fenster. AufSer der Notarzt bringt ihn ab
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und zu noch mal ins Krankenhaus wegen Notfdllen, oder manchmal sehr hdufig.” (INTER
1: 146 ff.)

Ist der Patient erst einmal an einen Pflegeanbieter libergeben worden, scheint die Angele-
genheit fur das Krankenhaus und die dort tatigen Gesundheitsprofessionen erledigt. Der Pa-
tient ist dem eigenen Blickfeld entzogen und eine aktive, (iber den eigenen Verantwortungs-
bereich hinausgehende Begleitung des Patienten auf seinem weiteren Weg durch das Versor-
gungssystem konnte unter den gegebenen Bedingungen ohnehin nicht geleistet werden. Al-
lenfalls tauchen die Patienten dann Gber den Weg der Notaufnahme wieder im eigenen Ver-
antwortungsbereich auf — wobei dem Interviewauszug zu entnehmen ist, dass diese Praxis
offenbar nicht nur gelegentlich vorkommt.

Neben den Pflegeanbietern gibt es auch einige Hilfsmittelanbieter, die sich den Krankenhau-
sern andienen und eine eher offensive Ubernahmestrategie betreiben:

,Und man ruft irgendeinen Provider an. Der bringt ein Gerdt, der stellt die Beatmung ein,
und der weifs dann vielleicht auch mal einen Pflegedienst, und dann wird er (iber den Pro-
vider vermittelt. Also, das sind ganz informelle Trampelpfade.” (INTER 1: 153 ff.)

Die Netzwerke zwischen den Hilfsmittelanbietern und den Pflegediensten haben mancher-
orts zu informellen Pfaden gefiihrt, auf denen invasiv langzeitbeatmete Patienten dann von
den Kliniken in die intensivpflegerische Langzeitversorgung geleitet werden. Diese Praxis
muss nicht unbedingt zum Nachteil der Patienten sein, denn auf diese Weise ist zumindest
die ansonsten moglicherweise problematische Hilfsmittelversorgung sichergestellt. Tatsach-
lich berichten die Befragten davon, dass Patienten — wenn es besonders schnell gehen muss
—zuweilen auch mal ohne Pflegebett oder ohne die fiir eine Beatmung bendtigen Hilfsmittel
in eine WG transferiert werden, weshalb die pflegerischen Leistungsanbieter dann irgendwie
improvisieren missten. Den von Hilfsmittelanbietern betreuten Patienten bleibt dies erspart.

Um solchen Schwierigkeiten aus dem Weg zu gehen und einerseits die Krankenhauser von
den invasiv beatmeten Patienten zu entlasten, andererseits aber die pflegerischen Leistungs-
anbieter nicht zu Gberfallen, scheinen sich in jlingerer Zeit ,,Wartezonen” herauszubilden:
,Das ist quasi Kurzzeitpflege in der Intensiv-WG dazwischen.” (INTER 13: 484). Beispielsweise
werden invasiv langzeitbeatmete Patienten voriibergehend in einer Wohngemeinschaft un-
tergebracht, bis sie dann in die hausliche Einzel- oder eine andere Form der dauerhaften Ver-
sorgung weitergeleitet werden kdnnen. Berichtet wird, dass Patienten im Falle einer Entlas-
sung aus dem klinischen Sektor haufig erst mit einer Verzogerung von mehreren Wochen bis
Monaten in die hausliche Einzelversorgung Ubergeleitet werden konnten. Diese Zeit wird
dann beispielsweise genutzt, um ein Pflegeteam zusammenzustellen, was sich aufgrund des
Fachkrdaftemangels zunehmend schwieriger gestalten wiirde. Inzwischen ist, so wurde {iber-
einstimmend berichtet, eine voriibergehende Unterbringung invasiv langzeitbeatmeter Pati-
enten in Pflegeheimen oder haufiger WGs meist unvermeidbar. Fiir die Anbieter ist es so ein-
facher, weil in den Einrichtungen das Personal ohnehin vorgehalten wird und die Ubernahme
dadurch leichter zu planen ist. Wie sich die Situation fiir die Patienten oder Angehdrigen dar-
stellt und ob sie zu diesem Vorgehen gefragt werden, wird hingegen nicht thematisiert.

Interessanterweise scheinen sich selbst die auf Beatmungspatienten spezialisierten Pflege-
heime eher als Ubergangseinrichtungen und keineswegs als , Endversorgung” oder ,,Endsta-
tion” zu verstehen. Von den Befragten wird betont, dass diese Spezialeinrichtungen ihrem
eigenen Verstandnis nach invasiv beatmete Patienten aufnehmen, fiir die eine Beatmungs-
entwdhnung , nicht komplett auszuschliefen” sei. Entsprechend wiirden sich hdufig unmittel-
bar nach der Aufnahme — dhnlich wie in den Krankenhdusern — mit einer Entlassungsplanung
beginnen. Dabei beriicksichtigen die Einrichtungen aber, dass sich im Zeitverlauf Therapiezie-
landerungen und damit ggf. andere Zukunftsperspektiven fiir den Patienten ergeben kdénn-
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ten. Dies ist umso bemerkenswerter, als die wenigen Pflegeheime, die diese Patienten auf-
nehmen, oftmals auch dann in Anspruch genommen werden (mussen), wenn die hausliche
Einzelversorgung invasiv beatmeter Patienten an Grenzen stol3t. Dies ist beispielsweise der
Fall, wenn Angehdrige mit der Situation nicht zurechtkommen oder der ambulante Spezial-
pflegedienst die hausliche Versorgung (personell) nicht mehr aufrechterhalten kann. Die
moglicherweise erforderliche palliative Unterstlitzung — etwa bei dlteren, multimorbiden be-
atmungspflichtigen Patienten in Spatphasen ihrer Erkrankung — oder auch eine eventuell an-
stehende Versorgung am Lebensende findet in diesen Uberlegungen der Interviewpartner
bislang aber keine eindeutige Beriicksichtigung.

3.4 Wege zuriick in die stationdre Akut- und Spezialversorgung

In den Interviews wurde deutlich, dass der Weg der Patienten zuweilen auch wieder zurtick
in die stationare Akut- und Spezialversorgung fiihrt. So kann es durchaus vorkommen, dass
sich Patienten in der hduslichen Einzelversorgung, in einer WG oder der stationaren Langzeit-
versorgung soweit stabilisieren, dass sie doch noch Weaningpotential entwickeln. Das waren
die Patienten, die zuvor in Kapitel lll.1 der dritten in diesem Versorgungsbereich anzutreffen-
den Patientengruppe zugerechnet wurden. Unter diesen invasiv langzeitbeatmeten Patienten
gibt es zahlreiche, die anstrengende Therapien hinter sich haben und sich erst davon erholen
missen, was jedoch Wochen oder Monate dauern kann. Doch nicht nur die zeitverzégerte
Entwohnung, sondern auch die zwischenzeitliche Neujustierung der Beatmungsparameter
kann die Aufnahme in ein Beatmungs- und Weaningzentrum bzw. einen Krankenhausaufent-
halt begriinden. Dabei stellen sich die Wege zuriick in dieses Setting ebenso vielfaltig und
zufallsgesteuert dar, wie die zuvor beschriebenen Pfade.

3.4.1 Elektive Wiederaufnahmen in Beatmungs- und Weaningzentren

Ein Weg zuriick in die stationare Spezialversorgung kann in Form elektiver Wiederaufnahmen
und somit in geplanter und strukturierter Weise erfolgen. Ublicherweise werden dafiir durch
die Beatmungs- und Weaningzentren Kontrolltermine zur geplanten stationaren Aufnahme
vergeben, die der Verlaufsbeobachtung und ggf. der Anpassung von Therapiezielen und In-
terventionen dienen. Im Rahmen der Zertifizierung miissen die Zentren nachweisen, dass sie
ein solches Bestell- und Kontrollsystem vorhalten. In der Praxis aber, so berichten die Befrag-
ten, koénnte dieses System aufgrund unzureichender rdaumlicher und personaler Ressourcen
jedoch nur eingeschrankt oder auch gar nicht umgesetzt werden.

Die regelméaRige, aktive und vorausschauende Planung einer Aufnahme von invasiv langzeit-
beatmeter Patienten zum fortlaufenden Monitoring des Gesundheitszustands lasst sich kaum
mit dem Alltag dieser Einrichtungen in Einklang bringen. Dieser ist — wie dem Interviewauszug
zu entnehmen ist — durch knappe Ressourcen und eine vorwiegend auf Akut- und Notfille
reagierende Aufnahmepraxis gepragt. Das hat zur Folge, dass selbst in zertifizierten Zentren
Kontrolltermine immer wieder kurzfristig verschoben oder abgesagt werden miissen. In den
Regionen gabe es daher nach den Informationen der Befragten Kliniken, die aufgrund dessen
auf eine Zertifizierung ihres spezialisierten Angebots verzichten wiirden.

,Wenn zum Beispiel der Kontrolltermin ansteht, der geplante Kontrolltermin, dann kriegt
man den Patienten gar nicht dahin [ins Weaningzentrum] [...]. Wenn ich heute einen Ter-
min habe und aus der andsthesiologischen Abteilung Klinik X kommt aber der Patient, der
akuter ist, und der soll ins Weaning-Center, hat der immer Vorrang und nicht mein stabiler
langzeitbeatmeter Patient [...].“ (INTER 3: 772 ff.)

Der Versorgung von Notfallen oder akut erkrankter Patienten wird in den ohnehin kapazitar
eng bemessenen Spezialeinrichtungen gegeniber dem Monitoring der invasiv langzeitbeat-
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meten Patienten ohne akute Beschwerden der Vorrang eingerdumt. Entgegen den Empfeh-
lungen der S2-Leitlinie kann damit das Angebot zur Wiedervorstellung fiir diese Patienten-
gruppe nicht immer aufrechterhalten werden.

Erschwerend kommt noch hinzu, dass viele Patienten ihre Kontrolltermine Gberhaupt nicht
wahrnehmen wiirden. Uber die Griinde werden von Seiten der Befragten unterschiedliche
Vermutungen angestellt. Einige meinen, dass die Patienten womaoglich Angst vor einem er-
neuten Krankenhausaufenthalt und den damit verbundenen Strapazen haben?, andere ver-
treten die Auffassung, die Patienten hatten sich in ihr Schicksal gefligt und mit der invasiven
Beatmung und ihrer intensivpflegerischen Langzeitversorgung abgefunden. Daneben gibt es
aber auch eine Reihe systembedingter Griinde:

,Es wird kein Patient eingefordert: ,Nun kommt mal wieder in die Klinik’, so dass da irgend-
wo kein Kontrollmechanismus ist.” (INTER 5: 688 f.)

Demnach gibt es in den hier in den Blick genommenen Regionen bislang keine Verfahren, mit
denen die Patienten zu einem regelmaRigen, verpflichtenden Kontrolltermin in den Kliniken
angehalten werden kénnen, um den Behandlungsverlauf Gberwachen zu kdnnen. Ob es zu
einer elektiven Wiederaufnahme invasiv langzeitbeatmeter Patienten in die Spezialversor-
gung kommt, hangt neben der Bereitschaft der Patienten und ihrer Angehérigen nicht unwe-
sentlich vom Engagement und dem Zusammenspiel der beteiligten Akteure ab — insbeson-
dere von Arzten, Pflegenden, (Atmungs-)Therapeuten sowie Fallmanagern der Krankenkas-
sen. Dies ist nach Ansicht der Befragten jedoch ausgesprochen uneinheitlich. Wird ein invasiv
langzeitbeatmeter Patient zu einem Kontrolltermin in ein Beatmungs- und Weaningzentrum
aufgenommen, sind dafiir nicht selten gewachsene kollegiale Beziehungen zwischen den be-
teiligten Arzten verantwortlich.

Ich kann da anrufen, wenn ich eine Beatmung verdndert haben méchte, was ambulant ja
schwierig ist ohne Uberwachung oder auch einen Weaning-Versuch noch mal haben
méchte [...]. Wir haben da einen festen Modus.” (INTER 11: 212 ff.)

Gibt es solche Beziehungen, werden unkomplizierte Wege der Kontaktaufnahme genutzt, um
fiir die eigenen Patienten eine bedarfsgerechte Versorgung zu organisieren und auch eine
stationdre Aufnahme maglich zu machen. Patienten, die nicht von entsprechend engagierten
professionellen Akteuren begleitet werden oder deren Arzte und Pflegenden nicht iiber ent-
sprechende Kontakte verfligen, haben dabei das Nachsehen. Ihnen bleibt der Weg in die sta-
tiondre Spezialversorgung zur kontinuierlichen Uberwachung oder Entwdhnung versperrt.

Allerdings berichten die Befragten davon, dass in einigen Regionen zwischenzeitlich die Fall-
manager der Krankenkassen als Akteure auftreten und auf eine leitliniengerechte Wiedervor-
stellung und -aufnahme der invasiv langzeitbeatmeten Patienten drdangen wiirden.

,Mittlerweile kriege ich 90 Prozent meiner wenigen Patienten (iber die Krankenkassen zu-
gewiesen, nicht iiber die Arzte aus Krankenhdusern von draufen.” (INTER 1: 571 ff.)

Haufiger als durch arztliche Kollegen aus nicht auf langzeitbeatmete Patienten spezialisierten
Krankenhdusern oder auch aus dem niedergelassenen Bereich werden die Ressourcen des
Beatmungs- und Weaningszentrums durch Mitarbeiter des leistungstragerbasierten Fallma-

2 In diese Richtung weisen z.B. auch Ergebnisse aus einem anderen Projekt zum Thema ,Sicherheit in der hdus-
lichenVersorgung beatmeter Patienten” (SHAPE). In diesem qualitativ-empirischen Forschungsprojekt wurden
Patienten und Angehdrige zu ihrem Sicherheitsempfinden und ihren Erfahrungen mit der hauslichen Intensiv-
pflege befragt. Dabei zeigte sich u.a., dass die Patienten sich vor Krankenhausaufenthalten unter anderem des-
halb fiirchten, weil das dort arbeitende Pflegepersonal nicht mit ihrer persdnlichen Situation vertraut ist. Zudem
wirde das Personal haufig wechseln und eine sicherheitsstiftende Beziehung ist somit nur schwer aufzubauen.
Die Patienten konnten daher auch zahlreiche negative Erfahrungen mit der Krankenhausversorgung berichten.
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nagements in Anspruch genommen. Offensichtlich — so die Befragten — sei auf Seiten der Kas-
sen ein Bewusstsein dafiir entstanden, dass eine kurzfristig teurere Behandlung und moglich-
erweise erfolgreiche Entwohnung langfristig die kostenglinstigere Variante zur Langzeitbeat-
mung sei.

Exkurs: Die Rolle der Krankenkassen

In den Interviews werden die Krankenkassen und ihr Beitrag zur Fall- und Versorgungssteue-
rung wiederholt und von unterschiedlichen Seiten angesprochen, wobei sie zumeist von den
unmittelbar an der Versorgung beteiligten Akteuren abgegrenzt werden. Durch die Gestal-
tung von Versorgungsvertragen und Finanzierungsmodalitaten wirden sie nach Ansicht der
Befragten das Bedingungsgefiige bestimmen, in dem sich die Versorgung der Patienten ab-
spielt, womit sie zwar eine einflussreiche, aber eher mittelbare Rolle im alltdglichen Versor-
gungsgeschehen hatten. Die Entscheidungswege, das Zustandekommen von Entscheidungen
oder auch die Kommunikation mit den verschiedenen Leistungstrdgern liber die Versorgung
invasiv langzeitbeatmeter Patienten wird von den Befragten als sehr unterschiedlich und ab-
hangig von den regionalen und personalen Konstellationen beschrieben. Ein Muster sei dabei
eher nicht zu erkennen.

Allerdings kénne beobachtet werden, dass vor allem kleine Kassen eher selten invasiv lang-
zeitbeatmete Patienten zu betreuen hatten. Aufgrund der Einzelfdlle konne dann keine aus-
reichende Expertise und Routine fiir eine qualititsgesicherte Steuerung der aufRerklinischen
Versorgung entwickelt werden — so die Befragten. Einige Leistungserbringer wiirden diese
Situation ausnutzen und versuchen, Patienten bzw. deren Angehdrige mit diversen Begriin-
dungen zu einem Krankenkassenwechsel zu bewegen.

,Kleinere Kassen, die haben gar keine so eine grofie Vertragsabteilung und gar keine Ka-
pazitdt zu priifen oder gar kein Wissen, gar niemand der priifen kann, nicht? Dass dann
der Pflegedienst, der betriigen will, zum Versicherten sagt: Na, dann wechsle doch zu der
Kasse, die priift nicht.” (INTER 6: 858 ff.)

Anbieter mit betrligerischen Absichten nutzen es aus, dass es auf Seiten kleinerer Kassen we-
gen der lediglich punktuellen Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten an Expertise
und Priifkapazitaten fehlt. GrofRere und erfahrenere Krankenkassen hatten sich hingegen be-
reits intensiver mit diesem Feld auseinandergesetzt und Qualitatsmerkmale fir Intensivpfle-
gedienste in Zusatzvereinbarungen festgehalten. Auch wiirden diese Kassen bereits verstarkt
fachkundiges Personal in der Sachbearbeitung einsetzen und hatten Routinen der externen
Fallsteuerung und Vertragsgestaltung entwickelt. Einerseits wird dadurch einem Missbrauch
durch Anbieter mit Betrugsabsichten entgegengewirkt, andererseits aber auch die Zusam-
menarbeit mit den Ubrigen Anbietern der spezialpflegerischen Langzeitversorgung reibungs-
loser gestaltet. Einige der Befragten betonen, dass dies insbesondere derjenige zu schatzen
weil}, der einmal fiir einen privat versicherten Patienten eine Kostenlibernahmezusage fiir
die hausliche Krankenpflege aushandeln musste. Solche Prozesse seien sehr aufwandig, sehr
unsicher und wiirden sich oft sehr lange hinziehen. Hingegen wiirde es dort, wo es feste Ver-
einbarungen mit den Kassen gibt, meist deutlich verlasslicher zugehen.

Grundsatzlich unterstreichen die Interviewpartner die Notwendigkeit, die Leistungstrager
bzw. deren Fallmanagement frithzeitig(er) in die Uberleitung aus dem Krankenhaus oder ei-
ner anderen klinischen Spezialeinrichtung einzubinden. Oft wiirde dies zu spat erfolgen, was
erneut Verzogerungen provoziert. Denn die Kassen bendtigen Zeit fiir die Genehmigung not-
wendiger Hilfsmittel und die Priifung der Kosteniibernahme fir die hausliche Krankenpflege.
Nach Griinden fir die verspéatete Einbindung gefragt, wurde angefiihrt, dass die Fallmanager
der Krankenkassen moglicherweise noch nicht hinreichend bekannt seien oder auch, dass sie
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von Seiten der Leistungsanbieter vorwiegend mit dem Motiv der Kosteneinsparung in Verbin-
dung gebracht wiirden. Vielfach sei ihr Beitrag zu einer vorausschauenden Fall- und Versor-
gungssteuerung noch nicht deutlich genug. Dabei gdbe es im Einzelfall bereits sehr positive
Erfahrungen, insbesondere wenn qualitdtssichernde Aufgaben Gbernommen wiirden. Bei-
spielsweise wiirden Hinweise aus Arztbriefen auf ein Weaningpotential durchaus ernst ge-
nommen und auf eine Uberpriifung hingewirkt. So kénnten rehabilitative Potenziale identifi-
ziert und realisiert werden, die sonst moglicherweise unbeachtet blieben.

3.4.2 Notaufnahmen in Krankenh&user

Tatsachlich ist die elektive Wiederaufnahme nach den Erfahrungen der Befragten nur ein Weg
zurlick in die akutstationare Versorgung. Haufiger und zugleich problematischer sei der Zu-
gang Uber die Notaufnahme in die Krankenhauser, denn ,[...] im Zweifelsfall, wenn alle
Stringe reifsen, dann kommt ganz profan der Notarzt angefahren. [...] Nichts ist so schnell da.”
(INTER 11: 462 ff.). Die Einweisung invasiv langzeitbeatmeter Patienten (iber den Weg der
Notaufnahme wird von den Befragten mal als mehr, mal als weniger angemessen angesehen.
In jedem Fall aber dirfte dieser Weg fiir die Patienten und ihre Angehorigen ein besonderes
Belastungsmoment darstellen. Zahlreiche Notfalleinweisungen werden unter anderem damit
erklart, dass sich Hauséarzte und ggf. niedergelassene Facharzte kaum an der Versorgung der
invasiv langzeitbeatmeten Patienten beteiligen oder nicht ausreichend kompetent fiir deren
Behandlung sind. Doch selbst wenn sie sich in diesem Bereich engagieren, sind sie nach An-
sicht der Befragten nicht immer so verfiigbar, wie es bei diesen hdufig schwer kranken Pati-
enten fur notwendig erachtet wird:

»Irgendetwas stimmt nicht mit der Atmung, der SpO.. Irgendetwas féllt ab. Der Pflege-
dienst ruft den behandelnden Arzt, den Hausarzt oder den Pneumologen. Der sagt: ,Also
Hausbesuche mache ich heute Abend wieder ab 18.00 Uhr!” Oder er sagt: ,Au Backe! Dann
ruft mal gleich den Notarzt!”.” (INTER 3: 441 ff.)

Treten in der ambulanten intensivpflegerischen Versorgung kritische Situationen ein, die
nicht gedeutet oder bewiéltigt werden kénnen, werden die behandelnden Arzte kontaktiert.
Diese sehen sich aber haufig nicht in der Lage, die Anfrage zeitnah in enger Riicksprache mit
den Pflegenden zu bearbeiten oder den Patienten selbst anzusehen. Deshalb kontaktieren
die Pflegenden haufig gleich den Notarzt oder folgen einer entsprechenden Empfehlung des
zuerst kontaktierten niedergelassenen Arztes. Tatsachlich aber wiirde es sich nicht unbedingt
immer um echte Notfallsituationen handeln, sondern sind es zuweilen die Pflegenden, die mit
dem Management der klinischen Situation schlicht tiberfordert sind:

,,Die Pflegedienste rufen ja den Notarzt nicht aus Spaf$ an der Freude. Aber sie wissen, dass
es die einzige Méglichkeit ist, den Patienten gut versorgt zu wissen, indem sie wegen ei-
gentlich einer Nichtigkeit, die so einfach zu regeln wdre, einen Notarzt anrufen miissen,
damit der Patient irgendeinen Arzt im Krankenhaus in der Rettungsstelle sieht.” (INTER 3:

663 ff.)

Um den Patienten nicht zu gefdahrden, bendtigen die Pflegenden in von ihnen als kritisch an-
gesehenen Situationen eine arztliche Riickversicherungsinstanz, die aber in der arztfernen in-
tensivpflegerischen Langzeitversorgung — anders als in der stationdren Akutversorgung —
nicht jederzeit unkompliziert zur Verfligung steht. Der Weg in die Notaufnahme ist dann —so
ist hier zu erfahren — die einzige Moglichkeit, eine entsprechende arztliche Einschdtzung zu
erhalten. Zwar kénnten solche Situationen durch eine bessere Qualifikation der Pflegenden
und mehr Bereitschaft zur Verantwortungsiibernahme sowie durch andere Formen der Ko-
operation zwischen Medizin und Pflege und die Nutzung technischer Hilfsmittel (Telekonsul-
tationen) vermieden werden, dies sei aber derzeit in diesem Bereich selten gegeben.
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Interessanterweise werden invasiv langzeitbeatmete Patienten aber gelegentlich auch von
den in den Krankenh&usern tétigen Arzten in die Notaufnahme einbestellt:

,und im Einzelfall ist es auch so, wenn es zum Beispiel Kaniilenprobleme gibt oder so, dann
arrangieren wir das, dass die Patienten hergefahren werden, hier in der zentralen Notauf-
nahmerettungsstelle durch uns gesehen werden. Wir entscheiden, kann man das ambu-
lant regeln oder muss man sie aufnehmen? Und dann wiirden sie wieder zuriickfahren.”
(INTER 7: 193 ff.)

Um — etwa bei fehlender arztlicher Versorgung im niedergelassenen Bereich — unklare Situa-
tionen begutachten und ggf. weiterfiihrende MalRnahmen einleiten zu kénnen, miissen die
Patienten in die Notaufnahmen transportiert werden. Dort wird dann entschieden, ob sie
bleiben oder wieder nach Hause, in die WG oder die Pflegeeinrichtung zurtickkehren kénnen.
Auch wenn diese Praxis aus arztlicher Sicht sinnvoll und notwendig erscheinen mag, fiir die
Patienten und ihre Angehdrigen ist sie ohne Zweifel mit besonderen Belastungen verbunden.

3.5 Zwischenfazit

Insgesamt diirften die vorstehenden Ausfiihrungen veranschaulicht haben, dass die verschie-
denen stationdren und ambulanten Strukturen und Angebote fiir invasiv langzeitbeatmete
Patienten aus Sicht der Interviewpartner in einer gewissen Abfolge und Zuweisungslogik mit-
einander verbunden sind. Die Abbildung 3 versucht diese moglichen Wege durch das Versor-
gungssystem und seine Instanzen noch einmal tGbersichtsartig nachzuzeichnen.
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Abbildung 3: Wege invasiv langzeitbeatmeter Patienten durch das Versorgungssystem aus Sicht der
Befragten (eigene Darstellung)

Ein einheitliches und verlassliches Bild der Wege durch das Versorgungssystem ist in der Pra-
xis aber nicht identifizierbar. Zwar gibt es an einigen Standorten in den Regionen aus Sicht
der Befragten bereits eine bedarfsgerecht abgestufte Versorgung und gezielte Fall- und Ver-
sorgungssteuerung durch meist im stationaren Sektor angesiedelte Sozialdienste sowie allge-
meine oder spezialisierte Uberleitungspflegende. Daneben gibt es aber auch Einrichtungen,
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in denen keine klaren Vorstellungen (iber die Gestaltung der Versorgung dieser Patienten-
gruppe erkennbar seien. Zuweilen wird eine gezielte Fall- und Versorgungssteuerung von Ak-
teuren auBerhalb der Krankenh&user oder Rehabilitationskliniken durchgefiihrt, etwa durch
Pflegedienstbetreiber, Hilfsmittelanbieter oder auch Fallmanager der Leistungstrager.
Bestenfalls kommt es dabei zu verbindlichen Absprachen Giber die Versorgungsgestaltung, an
denen dann auch Patienten und Angehdorige beteiligt sind. Zuweilen werden Patienten aber
auch ganz ohne entsprechende Vorbereitungen und Absprachen schlicht von einer Einrich-
tung an eine andere weitergereicht. Auf Seiten nachsorgender Einrichtungen kann die Spann-
breite der Reaktionen dann von schlichter Zuriickweisung invasiv langzeitbeatmeter Patien-
ten (insbesondere solcher mit besonderen Problemlagen) auf der einen bis hin zu aggressiver
Patientenakquise auf der anderen Seite reichen. Wahrend die einen Leistungserbringer mehr
oder weniger klare Konzepte und Anforderungskriterien fiir die Ubernahme von Patienten
haben, die sie auch transparent machen und bei der Entscheidung liber die Weiterversorgung
kommunizieren, wiirden andere willkiirlich Patienten Gbernehmen, ohne auch nur ansatz-
weise auf Qualitatskriterien zu achten.

In der Summe machen die Befragten mit ihren Ausfiihrungen deutlich, dass die von ihnen
beobachtete Wirklichkeit und die Empfehlungen der eingangs zitierten S2-Leitlinie sowie der
dazu gehorenden Durchfiihrungsempfehlungen zur auBerklinischen Versorgung invasiv lang-
zeitbeatmeter Patienten (vgl. Windisch et al. 2010; Randerath et al. 2011) haufig weit aus-
einanderliegen. Einige Griinde fur die mehr oder weniger stark von den Empfehlungen ab-
weichenden Versorgungspraktiken werden im Folgekapitel basierend auf den vorliegenden
qualitativen Daten noch ausfiihrlicher dargelegt. An dieser Stelle bleibt zunachst festzuhalten:
Ob ein invasiv langzeitbeatmeter Patient zur richtigen Zeit die richtige Versorgung in der rich-
tigen Qualitat in einer mit ihm abgestimmten Weise erhdlt, ob seine vorhandenen Ressourcen
genutzt werden und ob er auf seinem Weg durch das Versorgungssystem und seine Instanzen
stets angemessen begleitet wird, ist basierend auf den hier gewonnenen Erkenntnissen stark
von Zufdllen und individuellen Konstellationen vor Ort bestimmt und keineswegs jederzeit
und Uberall gleichmaRig gewahrleistet.
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4. Herausforderungen und Handlungsbedarf

Geht es um die Gestaltung und Steuerung einer bedarfsgerechten, die Grenzen von Sektoren,
Organisationen und Professionen Ubergreifenden Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Pa-
tienten, bei der moglichst auch vorhandene praventive und rehabilitative Potentiale genutzt
werden, stellen sich aus Sicht der Befragten derzeit zahlreiche Herausforderungen. Sie kom-
men hier anhand Ubergeordneter Themen zur Sprache, wobei zugleich der drangende Hand-
lungsbedarf in diesem Versorgungsbereich aufgezeigt wird. Weil jedoch viele der Befragten
nach eigenem Bekunden darunter leiden, dass ,,immer die negativen Sachen in die Presse
kommen” (INTER 3: 114) und somit ein ganzer Versorgungsbereich unter Misskredit zu gera-
ten droht, pladieren sie fiir eine differenzierte Betrachtung der aktuellen Entwicklungen. Zu-
gleich zeigen sie in den Interviews interessante Perspektiven fiir die kiinftige Steuerung und
Gestaltung dieses Versorgungsbereichs auf. Auch diese Aspekte sollen im Folgenden zur Spra-
che kommen.

4.1 Rechtliche Kontextbedingungen

Viele der angesprochenen Probleme in der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten
werden von den Befragten darauf zurlickgefiihrt, dass sich dieser Bereich deutlich schneller
entwickelt hat als die darauf ausgerichteten Rahmenbedingungen:

,Weil die Not so grof ist, weil mehr Beatmungspatienten da sind, als, also die Strukturen
haben sich schneller entwickelt als sich Kliniken, Kostentréiger und der Gesetzgeber auf
diese Zielgruppe vorbereiten konnten.” (INTER 3: 1009 ff.)

Die Leistungsanbieter, die Kranken- und Pflegekassen oder auch der Gesetzgeber schaffen es
nicht, mit dem raschen Zuwachs der schwerkranken Patienten und der dynamischen Entwick-
lung dieses Versorgungsbereichs Schritt zu halten. Die Versorgung langzeitbeatmeter Patien-
ten ist daher aus Sicht der befragten Experten de facto durch eine in Teilen fehlende, unein-
heitliche oder wenig aufeinander abgestimmte rechtliche Regulierung sowie durch etliche
,Graubereiche” gepragt. In diesem Zusammenhang erweist sich aus Sicht der Befragten vor
allem die zentrale sozialrechtliche Pramisse ,, ambulant vor stationar” als problematisch. Sie
hat einen hohen Druck zur Auslagerung dieser schwerkranken und intensivpflegebediirftigen
Patienten aus den Krankenhausern in den ,,aulRerklinischen” Bereich erzeugt. Dabei wiére je-
doch nicht ausreichend geklart, ob das bei diesen besonderen Patienten und angesichts der
gegebenen Strukturen jederzeit sinnvoll und realisierbar ist.

,Wir haben eigentlich iiberhaupt keine geeigneten Strukturen, eine so kritische, teure und
schwierige Therapie oder Behandlung, Versorgung im ambulanten Bereich unter Kontrolle
zu halten.” (INTER 1: 89 ff.)

Die aufwandige und kostenintensive Behandlung und Versorgung schwer chronisch kranker
Menschen auflerhalb stationarer Einrichtungen sicherzustellen, wiirde andere Strukturen
und bessere Kontrollmoglichkeiten erfordern, als sie derzeit bestehen — so die Schlussfolge-
rung dieses Interviewpartners. Dabei wird insbesondere auch auf arztliche Steuerungs- und
Entscheidungsmoglichkeiten abgehoben, die in der arztfernen Versorgung in der Hauslich-
keit, in WGs oder in Pflegeheimen besonders eng begrenzt sind und nicht selten durch sach-
und fachfremde Relevanzkriterien liberlagert werden.

Derzeit wiirde es daher niemanden geben, der den ,,auBerklinischen” Versorgungsbereich
tatsachlich Giberblicken und entsprechend steuern kénnte. Uber-, Unter- und Fehlversorgun-
gen, wie sie im Alltag tberall zu beobachten sind, lieBen sich somit kaum angemessen ver-
meiden. Zwar gabe es zwischenzeitlich Leitlinien und Durchfiihrungsempfehlungen, die von
einschlagigen Fachgesellschaften und Interessenverbanden entwickelt wurden,
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,was ich aber ganz fatal und traurig finde ist, dass es immer noch nicht geschafft wurde,
gesetzliche Standards einzufiihren. [...] Es sind alles Empfehlungen, auch von der Fachge-
sellschaft, der DIGAB, und von der DGP, aber Empfehlungen sind halt Empfehlungen und
man kann sich dran halten, man muss es aber nicht.” (INTER 3: 97 ff.)

Die S2-Leitlinie und die darauf bezogenen Durchfiihrungsempfehlungen dienen der Orientie-
rung, als bindend fir die verschiedenen Leistungserbringer und Akteure im Feld werden sie
aber nicht angesehen. Vermisst wird demnach eine Regulierung durch den Gesetzgeber und
die Festlegung (iberpriifbarer Standards fiir die Versorgung jenseits von Krankenhdusern und
Rehabilitationskliniken. Dabei geht es den Befragten nicht darum, die mit der Leitlinienent-
wicklung verbundenen Erfolge kleinzureden:

,Eswar ja ein erster Schritt, die Leitlinie — machen wir uns nichts vor — (iberhaupt irgendwie
Ordnung in das System zu bekommen — glaube ich auch gar nicht so verkehrt. Komplett
gar keine Strukturen kann man ja so nicht weiterlaufen lassen. Aber jetzt mittlerweile,
[...].“ (INTER 3: 766 ff.)

Die mit der Leitlinienerstellung liblicherweise verbundenen Prozesse der Selbstklarung, Riick-
versicherung und Konsensbildung innerhalb von Fachgesellschaften und Verbdnden werden
durchaus als wichtiger Schritt bei der Ordnung der anfanglich eher naturwiichsigen Entwick-
lungen in der auBerklinischen Versorgung anerkannt. Wie diesem Zitat zu entnehmen ist, darf
es dabei aber nicht bleiben. Nunmehr misse der nachste Schritt folgen.

Wie haufig in diesen Zusammenhangen wird von Seiten der Gesundheitsprofessionen auch in
diesem Fall eine Erweiterung von Kontrollmoéglichkeiten als Mittel der Wahl angesehen, ver-
bunden mit der Moéglichkeit zur Sanktionierung regelwidrigen oder gefahrlichen Versorgungs-
handelns durch tbergeordnete (semi-)staatliche Instanzen — etwa wenn definierte Mindest-
standards unterschritten werden. Diese Forderung richtet sich zwar auf alle Versorgungsbe-
reiche, in denen invasiv langzeitbeatmete Patienten versorgt werden, zielt nach Auffassung
der befragten Experten aber insbesondere auf den Pflegemarkt — also beispielsweise auf die
Versorgung durch Spezialpflegedienste und hier insbesondere in WGs. Zuweilen werden auch
konkrete Vorschldge unterbreitet, wie mit diesem Bereich umzugehen ist:

,Meiner Ansicht nach sollte es schon im Zulassungsverfahren eine getrennte Zulassung
zwischen normalen Pflegediensten und Intensivpflegediensten geben. Und bereits in die-
sem Zulassungsverfahren sollte dann eben auf gewisse Rahmenfaktoren geachtet wer-
den.” (INTER 9: 661 ff.)

Reguliert werden sollte demnach nicht allein der Zugang zum Pflegemarkt Gber die im SGB V
oder SGB XI geregelten Mindeststandards. Fir die Spezialisierung auf bestimmte Versor-
gungsbereiche — hier pflegerische Spezialversorgung — misste es erweiterte Zulassungsver-
fahren geben. Welche ,,Rahmenfaktoren” dabei konkret abgepriift werden sollen und mehr
noch, wer sie auf Grundlage welcher Kompetenz (oder gar wissenschaftlicher Erkenntnisse)
definieren soll, wurde allenfalls punktuell deutlich. Meist ist ganz allgemein von (héheren)
Qualitatsanforderungen an die pflegerischen Leistungserbringer in der hauslichen Einzelver-
sorgung und in WGs die Rede. Deren Einhaltung sollte dann aber nicht allein bei der Zulas-
sung, sondern ebenso im Versorgungsalltag regelmaRig kontrolliert werden:

,Ich finde es eigentlich sehr sinnvoll, wenn in solchen Einrichtungen irgendwelche Kontrol-
len gemacht wiirden, irgendwelche unabhdngigen Visiten oder Begutachtungen oder was
weifs ich, MDK, wie man das nun macht. Aber dass man einfach in gewissen Zeitabsténden
schaut, wo steht der Patient, muss der noch so versorgt werden, miisste der mal wieder
vorgestellt werden in der Klinik? Das wiirde ich fiir extrem sinnvoll halten.” (INTER 7: 288

iy

Die Besuche der ambulanten Einrichtungen durch dafiir bestellte und befugte Kontrollinstan-
zen — hier wird der Medizinische Dienst der Krankenkassen erwahnt — sollten gewéhrleisten,
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dass der Zustand des Patienten ebenso regelmaRig lberpriift wird wie die Qualitat seiner
Versorgung in der Hauslichkeit, einer WG oder einem Pflegeheim. Damit verbunden ist die
Hoffnung, dass auch verbindliche Anweisungen erteilt werden kénnen, die dann von den be-
teiligten Einrichtungen auch befolgt werden miissten. Insgesamt wird mit solchen und ande-
ren gesetzlichen Festschreibungen auf Seiten der Befragten die Hoffnung verbunden, einige
der aktuell in diesem Feld kritisierten Entwicklungen in den Griff zu bekommen:

,Und solange das nicht gesetzlich festgelegt ist, gibt es immer wieder Schlupflécher fiir
solche schwarzen Schafe.” (INTER 6: 864 f.)

Die Uberpriifung, Konkretisierung oder auch Modifikation der rechtlichen Kontextbedingun-
gen fiir die Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten wird demnach mit der Hoffnung
verbunden, ein regelkonformes Verhalten aller Leistungserbringer erzwingen und diejenigen
aus diesem Versorgungsbereich entfernen zu kénnen, die gangige Qualitdatsanforderungen
systematisch unterlaufen oder willentlich umgehen — die sogenannten ,,schwarzen Schafe”.

Tatsachlich geben die Befragten unumwunden zu, dass es in diesem Feld einige Anbieter gibt,
die sie dieser Kategorie zurechnen wiirden, und sie glauben auch zu wissen, warum das so ist:

,Das ist eine ganz grofie Grauzone, weil das ja auch ein Markt ist, wo man unheimlich Geld
verdienen kann mit den Patienten. Das ist die Problematik. [...] Wenn man das privat be-
treibt, ambulant, ist das natiirlich schon sehr lukrativ. Und demzufolge passiert da sicher-
lich auch vieles, was nicht so sein sollte, vermute ich mal.” (INTER 5: 82 ff.)

Die Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten erweist sich fiir einige Leistungsanbieter
in diesem Versorgungsbereich offensichtlich als eintragliches Geschéft, das besser im Verbor-
genen bleibt — so wird in diesem Interviewauszug vermutet. Neben den unzureichenden
rechtlichen Regulierungsméglichkeiten werden daher vor allem die 6konomischen Anreize in
diesem Feld als problematisch angesehen.

4.2 Okonomische Kontextbedingungen

Die Befragten sind sich in ihrer Einschdtzung dieses Versorgungsbereichs weitgehend einig:
,Das ist schon eine Geldmaschinerie, machen wir uns nichts vor.” (INTER 5: 925 f.). Es sind
somit weniger soziale oder ethische Motive, namlich das uneigenniitzige Handeln im Inter-
esse der schwer kranken Patienten, die das Engagement von Leistungsanbietern in diesem
Bereich leiten. Es ist vielmehr die Moglichkeit der Gewinnmaximierung in einem mehr oder
weniger ,entfesselten Pflegemarkt”, wodurch sie angezogen werden:

,Und das ist traurig! Ich meine: Hier wird einfach durch die wirtschaftlichen Anreize, ja,
kommt es ja einfach zu Fehlsteuerungen im gesamten System.” (INTER 3: 740 f.)

Okonomische Fehlanreize wiirden beispielsweise dazu fiihren, dass Patienten vorzeitig oder
Ubereilt aus dem Krankenhaus in die Langzeitversorgung entlassen werden, ohne dass sie zu-
nachst in ein Beatmungs- und Weaningzentrum oder eine geeignete Rehabilitationsklinik ver-
legt werden. Eventuell vorhandene Méglichkeiten zur Beatmungsentwohnung und Rehabili-
tation bleiben ungenutzt, was in der Folge nicht selten eine lebenslange Abhangigkeit der
Patienten von Technik und medizinisch-pflegerischer Fremdhilfe mit entsprechend hohen
Folgekosten fiir alle Beteiligten nach sich zieht. In anderen Fallen wiirden Patienten in die
ambulante pflegerische Versorgung weitergeleitet, obwohl die Voraussetzungen dafiir nicht
gegeben sind, beispielsweise aus Kostengriinden zu wenig oder nicht ausreichend qualifizier-
tes Personal eingesetzt wird. Dies kann zur Gefahrdung der Patienten oder seiner Angehori-
gen, zu Sicherheitsproblemen oder zum Zusammenbruch des Versorgungsarrangements fiih-
ren, bedeutet aber fir den so handelnden Pflegedienst einen (voriibergehenden) wirtschaft-
lichen Vorteil. Uberhaupt — so wird von einigen der Befragten spekuliert — wiirde das Ge-
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schaftsmodell einiger Anbieter darauf beruhen, eventuell mit der Zeit entwickelte Beat-
mungsentw6hnungs- und Rehabilitationspotenziale zu ,,ibersehen” und die Patienten statt-
dessen in dauernder Pflegeabhangigkeit zu halten. Auf diese Weise kdnnten sie weiter von
ihnen bzw. von den mit ihrer Intensivversorgung erwirtschafteten Erlésen profitieren.

Besorgt sind die Befragten auch deshalb, weil die hier zu beobachtende Okonomisierung, d.h.
die Steuerung und Gestaltung der Gesundheitsversorgung vorwiegend nach patientenfernen
sowie sach- und fachfremden wirtschaftlichen Kriterien und Interessen, letztlich alle Beteilig-
ten im Gesundheitssystem erfasst:

,Die Klinik profitiert von zeitgerechter Entlassung, Gewinnoptimierung, der Pflegedienst
von dem SGB V-Fall, der Provider von seinen Gerdten, die Angehérigen von weniger Zu-
zahlung und der entlassende Krankenhausarzt noch mal privat dadurch, dass er freibe-
ruflich vielleicht fiir 100 Euro die Stunde dort arbeiten kann und das Krankenhaus wieder-
um, weil der ja die Patienten bei Problemen dann immer wieder einweist oder schnell ein-
weist und einen neuen Beatmungsfall daraus macht.” (INTER 1: 543 ff.)

Jeder der Beteiligten folgt seinen eigenen Partikularinteressen, die sich aber offensichtlich in
der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten auf fatale Weise ergdanzen und nahtlos
ineinanderfiigen lassen. Wie angesichts dessen unter den gegebenen Rahmenbedingungen
Giberhaupt eine Versorgungsgestaltung und -steuerung moglich ist, die sich primar an den
Interessen und Praferenzen der Patienten orientiert, wird von den Befragten ernsthaft in
Frage gestellt. Denn — so resiimiert ein anderer Interviewpartner eher resigniert

,[...] wir reden hier im Monat einfach von vielen 1.000 €. Und viele nehmen das als ihre
Existenz, und nicht zu Gunsten der Patienten.” (INTER 7: 331 f.).

Bei all dem lGbernehmen auch die Kranken- und Pflegekassen ihren ganz eigenen Part, denn
einerseits miissen sie im Interesse ihrer Versicherten auf eine gleichermaRen effektive wie
vor allem auch effiziente Versorgungsgestaltung drdangen. Sie haben somit ein Interesse an
einer fiir sie moglichst kostenglinstigen Versorgung. Andererseits aber geraten sie leicht un-
ter o6ffentlichen Druck, wenn sie Leistungen fiir diese Patienten nicht unburokratisch geneh-
migen und anfallende Kosten in jedem Fall erstatten. So wurde etwa geschildert, dass die
Aufnahme eines Patienten in die aulRerklinische Beatmungsversorgung leitliniengemaR nur
erfolgen kann, wenn eine Kostenlibernahmezusage der Kasse vorliegt. Mehrere Befragte ga-
ben aber an, dass nach ihrem Kenntnisstand immer wieder auch Patienten ohne eine solche
Zusage aufgenommen werden. Die kime dann halt im Nachhinein, wenngleich haufig erst
nach (mehrmaligen) Beschwerden bis hin zu der Drohung, die Presse einzuschalten. Letztlich
aber seien die Leistungserbringer sich sicher: ,Der Kostentriiger muss zahlen, und er wird zah-
len, um nicht in der Zeitung zu stehen” (INTER 1: 85 ff.).

Das hier angesprochene Dilemma dirfte den Kranken- und Pflegekassen auch aus anderen
Versorgungsbereichen nicht unvertraut sein, allerdings wird sie in diesem Feld durch die be-
sondere Situation der schwer kranken Patienten, die unklaren Rahmenbedingungen und feh-
lenden Standards sowie durch die ausgepragte Entwicklungsdynamik auf Seite der Leistungs-
anbieter verscharft. Ein anderer Interviewpartner kommt dann auch zu dem Schluss:

,Weil im Endeffekt als Krankenkasse ist man doch immer — entweder man zahlt oder man
zahlt nicht. Und man steht auch mal éfter negativ da. Das ist schon ein Problem.” (INTER
6: 877 ff.)

Doch weniger dieses Problem der Kranken- und Pflegekassen treibt die Befragten um, als viel-
mehr die sich durch diese 6konomischen Wirkmechanismen ergebenden Auswirkungen auf
das Bild, das sich Leistungsanbieter von den Patienten machen. Ein Interviewpartner spricht
davon, dass man mit einem beatmeten Patienten ,die eierlegende Wollmilchsau unter seinen
Fittichen hat.” (INTER 10: 682 f.). Andere bezeichnen diese Patienten in ihren Ausfiihrungen
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sogar als ,,Dukatenesel der Medizin” (INTER 1: 552 f.). Einig sind sich die Befragten darin, dass
die Patienten den unterschiedlichen wirtschaftlichen Interessen weitgehend hilflos ausgelie-
fert sind und somit keineswegs (mehr) durchgéngig darauf vertrauen kénnen, dass alle Betei-
ligten, denen sie auf ihrem Weg durch das Versorgungssystem begegnen, in erster Linie an
ihrem Wohlergehen und einer bestmdglichen Versorgung interessiert sind:

,Ein grofles Dilemma meiner Patienten ist, dass man mit ihnen so viel Geld verdienen
kann.” (INTER 10: 817 f.)

Weil die 6konomischen Rahmenbedingungen so sind, dass es Leistungsanbietern — etwa un-
ter Umgehung von Qualitatsstandards — moglich ist, ihre Ertrage zu steigern, missen sich die
Patienten womaoglich mit suboptimalen Versorgungskonstellationen arrangieren. Dabei kann
es ihnen auch passieren, dass sie kurzerhand zum Spielball undurchsichtiger Transaktionen
zwischen einzelnen Leistungsanbietern werden, z.B. wenn bestimmte Krankenhauser oder
dort titige Arzte Patienten nur an ausgewahlte Pflegedienste oder WG-Betreiber iiberweisen
wirden, ohne dass die Kriterien fiir diese Zuweisung hinreichend transparent waren. Gerade
in einem hochgradig wettbewerblich gepragten Pflegemarkt ruft diese Intransparenz der Ko-
operationsbeziehungen zahlreiche Kritiker auf den Plan, vor allem wegen der dahinter ver-
muteten Motive:

,Das, was es absolut zu verhindern gilt, ist das Handeln mit beatmeten Patienten. Das ist
offensichtlich dann doch ein so lukratives Geschdft, auch in der Nachversorgung, dass da
ein reger Handel passiert. Offensichtlich fiir fiinfstellige Betréige werden beatmete Patien-
ten verschachert. Quasi so, als wiirde man Aktienoptionen verkaufen. Man kriegt dann
einen beatmeten Patienten fiir 25.000 €. Und dann kann man ihn in seine Intensiv-Pflege-
einheit iibernehmen.” (INTER 13: 749 ff.)

Patienten werden zu einem Anlageobjekt auf einem nach 6konomischen Spielregeln gestal-
teten Pflegemarkt — so diese Schilderung. Zwar diirfte jeder Anbieter eine solche Praxis fiir
seinen eigenen Verantwortungsbereich weit von sich weisen und vermutlich werden sich der-
artige Korruptionsdelikte in der Praxis auch nur schwerlich nachweisen lassen. Dass in der
Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten versucht wird, ,,einen 6konomischen Syner-
gismus zu erzielen, nach dem Prinzip: Eine Hand wdscht die andere” (INTER 1: 201 f.) wurde
aber durchgangig berichtet und scheint in diesem Feld durchaus haufiger vorzukommen —
unabhéangig von der Region, die hier in den Blick genommen wurde oder von den Einrichtun-
gen, die dort jeweils angesiedelt sind. Eine andere Befragte geht sogar noch weiter und kon-
statiert, dass sie in ihrer Karriere bislang keinen Versorgungsbereich erlebt hatte, ,in dem so
viel kriminelle Energie herrscht.” (INTER 6: 839 ff.). Auch und gerade aus diesem Grund wiin-
schen sich die Befragten — wie zuvor dargelegt wurde — eine strengere Kontrolle und engma-
schigere rechtliche Regulierung dieses Versorgungsbereichs.

Eine andere Losung, um den geschilderten Entwicklungen zu begegnen, sehen die Befragten
in einer Angleichung der finanziellen Ausstattung der einzelnen Versorgungsbereiche und ei-
ner Starkung des Wahlrechts der Patienten:

,Ja, dann miisste es die Méglichkeit geben, zum gleichen Betrag X Eigenanteil, sich die
Versorgung frei zu wéhlen. Will ich den Versicherten daheim bei mir haben und 24 oder 20
Stunden den Pflegedienst im Haus haben [...]? Oder méchte ich eine vollstationdre Pflege,
méchte ich mir ein gutes Heim aussuchen? Ja, weil die freie Wahl gibt es eigentlich nicht,
in der Form nicht. Das wiirde ich mir wiinschen.” (INTER 6: 1108 ff.)

Die Patienten sollen zwischen unterschiedlichen qualitatsgesicherten Versorgungsmoglich-
keiten wahlen, sich also fiir eine hausliche Einzelversorgung, die Versorgung in einer WG oder
einem Pflegeheim entscheiden kénnen. Waren die unterschiedlichen Versorgungsformen
finanziell identisch ausgestattet, kénnten bei dieser Entscheidung 6konomische Interessen in
den Hintergrund treten — so die hier gedulRerte Vermutung. Daneben wird eine Verdanderung
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der Vergutungsstrukturen fiir die Versorgung (langzeit-)beatmeter Patienten auch im Kran-
kenhaussektor gewiinscht, um dem durch das DRG-Vergiltungssystem beforderten Entlas-
sungsdruck selbst bei schwer kranken Patienten einerseits und lGibereilten Wiederaufnahmen
andererseits entgehen zu kénnen. Letztlich sollte durch die Modifikation der 6konomischen
Anreizsysteme bewirkt werden, dass wieder der Bedarf der Patienten oder ihre Praferenzen
dariber entscheiden, wo und wie sie letztlich versorgt werden, und nicht allein Ertragsaus-
sichten der Leistungsanbieter oder Einsparmoglichkeiten der Leistungstrager.

4.3 Kooperation und Koordination

Die mit der Versorgung invasiv beatmeter Patienten verbundenen Kooperations- und Koordi-
nationsherausforderungen werden von den Befragten als ausgepragt und anspruchsvoll be-
schrieben. Dabei kommen regionale Besonderheiten zum Tragen. Beispielsweise wird der
Aufwand dadurch beeinflusst, ob in einer Region lberhaupt spezielle Versorgungsangebote
verfligbar sind, welche Leistungsanbieter mit welcher Expertise in die Versorgung einbezogen
werden kdnnen und ob sie sich in den oft intransparenten Strukturen Uberhaupt identifizie-
ren lassen. Auch die Frage, welche Personen sich jeweils in den Regionen engagieren und ob
sie einen Zugang zueinander finden, ist nicht unerheblich. Das von den Befragten fiir ihre Re-
gionen gezeichnete Bild erweist sich als entsprechend heterogen.

Auf der Strukturebene fallt zundchst auf, dass in keiner der vier beobachteten Region eine
formalisierte Kooperation im Sinne der Integrierten Versorgung (gem. §§ 140a-d SGB V alt)
oder Besonderen Versorgung (gem. §§ 140a SGB V neu) identifiziert werden konnte. Ziel ware
es dabei, dass sich unterschiedliche Vertragspartner (Krankenhduser, Rehabilitationseinrich-
tungen, niedergelassene Arzte, Pflegedienste) im Sinne einer patientenorientierten Versor-
gung zusammenschlieBen und dabei sowohl Grenzen von Sektoren, Organisationen und Pro-
fessionen Uberschreiten, wie auch den Prinzipien der Qualitat und Wirtschaftlichkeit folgen.
Solche Vertrage dienen nicht nur der Klarung von (bergreifenden Finanzierungsfragen mit
den Leistungstragern, sondern ebenso der fortlaufenden Struktur-, Prozess- und Qualitats-
entwicklung in einem speziellen Versorgungsbereich. Zwar lassen sich in der Praxis in den
Ballungsraumen Berlin, Schwerin und Tubingen Anzeichen fiir eine solche Netzwerkbildung
fir die Versorgung beatmungspflichtiger Patienten ausmachen (vgl. Stark et al. 2016), aller-
dings scheinen diese Aktivitdten noch vorwiegend informeller Natur zu sein:

»Aber dadurch, dass wir das ja schon immer, und seit 20 Jahren da machen, ist das alles
so gewachsen.” (INTER 5: 239 f.).

Eine gemeinsame Leitidee, etablierte Foren der Zusammenarbeit oder eine planmaRige, ko-
operativ angelegte Strukturentwicklung, die auch ein hohes Mall an Verbindlichkeit und
Transparenz nach innen und auBen gewahrleisten kdnnte, gibt es aufgrund dieser naturwiich-
sigen Entwicklungen kaum. Auch ist nicht gewahrleistet, dass immer alle fiir die Versorgung
relevanten Organisationen und Akteure regelmaRig einbezogen werden.

Aus Sicht der Befragten sollten solche Netzwerke fiir die Versorgung invasiv langzeitbeatme-
ter Patienten kiinftig um ausgewahlte, auf Beatmungsfille spezialisierte Krankenhauser, ins-
besondere aber um die dort angesiedelten Beatmungs- und Weaningzentren herum entwi-
ckelt werden. Als Begriindung wird auf die dort angesiedelte (medizinische) Expertise fur die
Betreuung dieser Patienten verwiesen. Allerdings diirfe es dabei nicht zu einer sektoralen Ab-
schottung vom ambulanten Bereich kommen:

,Und Strukturen kann ich ja nur verdndern, wenn es einen Aufbruch zwischen stationdir,
also Klinik stationdr und aufSerklinischem Bereich gibt [...].“ (INTER 3: 403 ff.)

Um bedarfsgerechte Strukturen zu entwickeln und den invasiv beatmeten Patienten ein inte-
griertes und kontinuierliches Versorgungsangebot unterbreiten zu kénnen, missen durch-
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lassige Kooperationsstrukturen geschaffen werden. Dies wiirde zum Beispiel bedeuten, dass

die in den Krankenhdusern angesiedelte Expertise von Facharzten, Fachpflegenden und At-
mungstherapeuten auch auBerhalb der Krankenhauser genutzt werden kann, um die Qualitat
der auBerklinischen Versorgung zu sichern:

,Der Patient muss zwischendurch auch jemand anderen sehen, ndmlich aus der Klinik. Und
wenn er dort nicht hingebracht wird, dann miissen die kompetenten Leute zu ihm kommen.
[...]. Im niedergelassenen Bereich glaube ich nicht, dass wir das in den nédchsten 20 Jahren
hinbekommen. Wie soll das gehen? Wir haben eh zu wenige Arzte.” (INTER 3: 688 ff.)

Nicht zuletzt aufgrund knapper arztlicher Ressourcen im ambulanten Bereich und wegen der
dort selten vorgehaltenen Spezialkompetenzen in der Betreuung von invasiv beatmeten Pa-
tienten wird die Notwendigkeit einer sektoreniiberschreitenden Zusammenarbeit zwischen
den verschiedenen Leistungserbringern gesehen. Facharzte in den Krankenhdusern sollten
Patienten daher auch in der hauslichen Einzelbetreuung, einer WG oder einem Pflegeheim
(weiter-)behandeln kénnen. Die Beatmungs- und Weaningzentren kénnten somit zum Aus-
gangspunkt fur die Weiterversorgung und zugleich fir die Verlaufskontrolle und Therapiean-
passung fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten transsektoral genutzt werden. Damit die Ver-
sorgung jederzeit reibungslos gestaltet werden kann, miissten ambulante Dienste und andere
Pflegeeinrichtungen jedoch mit dem Krankenhaus strukturell verkoppelt werden:

,Und da setze ich ganz grofie Hoffnung zum Beispiel rein, weil ich glaube, nur so kann es
funktionieren, dass zum Beispiel ein Weaning-Center ein Kompetenzteam aus Arzten stellt,
die auch weiterhin in der Klinik beschdiftigt sind. Und dann muss es Pflicht werden, dass
Pflegedienste [...] in so ein Netzwerk eingeschlossen sein miissten.” (INTER 3: 591 ff.)

Die Pflegedienste oder pflegerischen Einrichtungen kénnten unter diesen Umstdnden die
Weiterversorgung gewahrleisten und zugleich in der alltdglichen Patientenversorgung die Ex-
pertise der Spezialzentren als Riickversicherungsinstanz nutzen. Eine solche Lésung wird von
einigen der Befragten nicht zuletzt wegen der Moglichkeiten zur abgestimmten Qualitdtsent-
wicklung favorisiert.

Allerdings dirfte es auch Gegenstimmen geben, die fiir eine gréRere Unabhangigkeit der am-
bulanten Leistungsanbieter pladieren und der horizontalen Verlangerung der Krankenhauser
tendenziell skeptisch gegeniiberstehen. Denkbar waren beispielsweise auch vorwiegend vom
ambulanten Sektor aus organisierte und gesteuerte Netzwerke, die dann ihrerseits die Kran-
kenhauser einbinden kénnten. Klarungsbedirftig ware in diesem Fall aber nicht zuletzt die
Rolle der niedergelassenen Haus- und Fachérzte. Eine Verstandigung der verschiedenen Leis-
tungserbringer dariiber, wie sie in ihrem Einzugsbereich die Versorgung invasiv langzeitbeat-
meter Patienten perspektivisch sicherstellen wollen und welche Kooperationsstrukturen sie
dafiir nachhaltig aufbauen und absichern wollen, steht in den hier untersuchten Regionen
noch aus.

Auf der Prozessebene konzentrieren sich die Ausfiihrungen der Befragten zum Thema Koope-
ration und Koordination vornehmlich auf die Uberleitung zwischen der stationiren Akutver-
sorgung und der Weiterversorgung in anderen Settings:

LAlso in der Regel funktioniert eine Uberleitung hier sehr gut. [...] Wir nehmen uns genug
Zeit. Die beteiligten Kliniken wissen, dass man eine Intensivversorgung nicht aus dem Bo-
den stampft und wir haben keine Probleme Ansprechpartner zu finden, die in der Klinik
dann eben auch die Koordination (ibernehmen und zum Beispiel dafiir sorgen, dass wir
einen runden Tisch zusammen kriegen und so. Das funktioniert sehr gut.” (INTER 8: 364 ff.)

In einigen Regionen ist es — wie das Interviewbeispiel zeigt — mittlerweile gelungen, die ge-
genseitigen Erwartungen bei der Uberleitung der Patienten und der sektoreniibergreifenden
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Zusammenarbeit aufeinander abzustimmen und einen Modus der Zusammenarbeit zu fin-
den, bei dem alle Parteien ihre Interessen gewahrt sehen — etwa mit Blick auf die zeitliche
Abstimmung eines Uberleitungsprozesses. Aus anderen Regionen werden aber auch weniger
positive Erfahrungen berichtet und kommt es im Versorgungsalltag immer wieder zu ausge-
pragten Kooperations- und Koordinationsproblemen. Nicht selten missen dann fir jeden Ein-
zelfall neue Losungen gesucht und gefunden werden, was nur deshalb funktioniert, weil ,,[...]
man hat ja so seine Versorgungsnetze, man hat seine E-Mail-Verkehre [...].“ (INTER 3: 192 f.).
Mit anderen Worten — die mit der Uberleitung beauftragten Personen greifen auf persénliche
Kontakte mit anderen Anbietern in der Region zuriick, um die (Weiter-)Versorgung ihrer Pa-
tienten organisieren zu kénnen. Nach Abschluss einer Versorgung werden diese Kontakte
dann mitunter wieder lockerer oder l6sen sich auf — bis zum nachsten Fall. Angesichts wach-
sender Patientenzahlen erweist sich diese fallbasierte Vorgehensweise moglicherweise als
wenig befriedigend, in jedem Fall aber als ressourcenintensiv. Dies liegt auch daran, dass die
Versorgungsprozesse oft durch ungeklarte Zustandigkeiten der beteiligten Einrichtungen und
professionellen Akteure beeintrachtigt werden. Das zeigt sich unter anderem am Beispiel der
Krankentransporte invasiv beatmeter Patienten:

,In der Regel bestellt natiirlich das Krankenhaus einen Krankentransport. Die meisten
Krankentransporte sind aber so, dass sie sich nicht in der Lage sehen, einen Intensivpa-
tienten alleine zu liberfiihren. Insofern ist es eher die Regel, dass ein Mitarbeiter von uns
schon in die Klinik fahrt und dann den Krankentransport begleitet.” (INTER 9: 308 ff.)

Weil der vom Krankenhaus bestellte Krankentransport nicht auf die Belange der beatmeten
Patienten eingestellt ist, das Krankenhauspersonal diesen Transport aber nicht begleiten will
oder kann, muss der ambulante Spezialpflegedienst diese Aufgabe libernehmen. Weder sei
dies rechtlich abgeklart, noch wiirde es dafiir eine Vergilitung geben — so wird weiter betont.
Erneut agieren die Kooperationspartner hier also in einer rechtlichen Grauzone. Unklar bleibt
bei all dem, wer in diesem Fall letztlich die sektorenibergreifende Fallverantwortung tragt.
Aus Sicht der Uberleitungsmanager wiirde die Verantwortung des Krankenhauses spatestens
beim Eintritt in das Zielsetting enden. In der Regel erfolgt dann die Ubertragung der Steue-
rungs- und Fallverantwortung auf einen niedergelassenen Arzt. Ob und inwieweit diese sich
aber Gberhaupt an der Versorgung beteiligen und damit der ihnen zugedachten Rolle ent-
sprechen (kénnen oder wollen), lassen die Befragten offen.

Intransparente Prozesse und unklare Verantwortlichkeiten fiihren dann nach Aussagen der
Befragten aus den Krankenhausern auch dazu, dass man Patienten , nach der Entlassung aus
den Augen verliert” (INTER 2: 259). Offensichtlich gibt es keinen sektoreniibergreifenden In-
formationsaustausch und auch niemanden, der in der Lage ware, die Patienten tiber ihre Ent-
lassung aus dem Krankenhaus hinaus zu verfolgen — weder die behandelnden Arzte noch die
Sozialdienste oder die pflegerischen Uberleitungsmanager. Weder kénnten so der Gesund-
heitszustand des Patienten engmaschig kontrolliert, noch die notwendigen Behandlungsmafl-
nahmen koordiniert werden, denn ,[...] wir wissen ja auch endgdiltig nun gar nicht, wo bleiben
die Patienten?” (INTER 7: 610). Eben das bereitet dann auch Probleme, wenn ein leitlinienge-
rechtes Monitoring der Versorgung durch die stationaren Einrichtungen gewahrleistet wer-
den soll. Anders stellt sich die Situation allenfalls bei einer Entlassung aus einem Beatmungs-
und Weaningzentrum dar. Hier erstreckt sich die Verantwortung der Uberleitungsmanager —
wie zuvor skizziert — weit Uber die Krankenhausmauern hinaus in das auRerklinische Zielset-
ting hinein. Auch eine langere Begleitung der Patienten im ambulanten Bereich scheint in
diesen Zentren eher gewahrleistet als dort, wo es solche Zentren nicht gibt.

Deutlich wird in den Interviews zudem, dass fall- und versorgungssteuernde Aufgaben nicht
allein von (pflegerischen) Uberleitungs- oder Entlassungsmanagern der Krankenhiuser iiber-
nommen werden. Auch bei den ambulanten Diensten angestellte Pflegende engagieren sich
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haufig auf diesem Gebiet. So kénnen etwa ambulante Intensivpflegedienste, in Abhangigkeit
von einzelnen Vereinbarungen unter den Kooperationspartnern, in hohem MaRe lenkend an
der Uberleitung von Patienten aus anderen Versorgungssettings beteiligt sein. Aus Sicht der
befragten Krankenhausarzte erweist sich daran als niitzlich, dass diese Pflegenden aufgrund
ihres Qualifikationshintergrunds zum Teil auch Verantwortung fiir die regelmiRige Uberwa-
chung und Kontrolle des Gesundheits- und Beatmungszustandes der Patienten auBerhalb der
Krankenhduser Gibernehmen kénnen. Entscheidend sei dabei jedoch, welche Person konkret
diese Aufgabe wahrnimmt. Wahrend einige Mitarbeiter von Pflegediensten Versorgungspro-
zesse und -wege anbahnen und ein kontinuierliches Behandlungsmonitoring in Kooperation
mit den behandelnden Arzten unterstiitzen wiirden, gibe es andere, die das — bewusst oder
unbewusst — behindern und z.B. Patienten der kontinuierlichen Uberwachung ihres Gesund-
heits- und Versorgungszustandes , entziehen” wirden. Aus Sicht der ambulanten Spezialpfle-
gedienste und der dort mit Uberleitungsaufgaben betrauten Pflegenden erweisen sich in die-
sem Zusammenhang erneut die ungeklarten Zustandigkeiten zwischen den beteiligten Instan-
zen als grofRes Problem. Sie beklagen dann auch, dass es ihnen an einem offiziellen Mandat
fir die Ubernahme von Steuerungsfunktionen fehlt, weshalb diese Rolle in den Regionen
dann auch eher informell zwischen den beteiligten Parteien ausgehandelt wird.

Dariiber, wie diesen und vergleichbaren Herausforderungen begegnet werden kann, haben
die Befragten eigene, aber nicht immer Ubereinstimmende Vorstellungen. Beispielsweise
wurde in mehreren Interviews der Wunsch nach einer von Anbieter- und Leistungstragerin-
teressen unabhdngigen Steuerungs-, Monitoring- und Kontrollinstanz geduRert:

,Wobei ich denke, es wdre schon sinnvoll, wenn es trotzdem irgendwie jemand wdre, der
unabhdngig wdére. Weil wenn das jetzt wieder einer aus der Klinik machen wiirde, da
kénnte man dann ja auch wieder Patientenakquise vorwerfen. Also so soll es ja letztendlich
auch nicht sein. [...], irgendetwas Eigenstdndiges, was weifs ich MDK, irgend so eine
Priifstelle, von der das dann ausgeht. Die dann véllig unabhdngig ist.” (INTER 7: 398 ff.)

Werden Steuerungsaufgaben in diesem Feld von Leistungserbringern Glbernommen, kénnte
diesen — wie in diesem Fall dem Krankenhaus — allzu leicht vorgeworfen werden, sie wiirden
nur ihren (6konomischen) Partikularinteressen folgen. Daher werden Neutralitdt und Unab-
hangigkeit als wichtig angesehen. Darlber, welche Instanz diese Anforderungen gewahrleis-
ten kdnnte, besteht aber Unklarheit, was sich auch in diesem Interviewauszug andeutet. Eher
beispielhaft wird hier der Medizinische Dienst der Krankenkassen erwdhnt. Fest steht, dass
mit einer solchen unabhangigen Steuerungsinstanz hohe Erwartungen verknlpft werden und
dass sie aus Sicht der Befragten , die wichtigste Voraussetzung fiir eine ethische, medizinisch
gut indizierte, effiziente und trotz hoher Qualitdt auch kostenglinstigere Alternative” (INTER
1: 901ff.) zur bisherigen Versorgungspraxis darstellt.

Die Erwartungen werden damit sehr hoch angesetzt: Neben der bedarfsgerechten Koordina-
tion der Versorgung, der Sicherstellung des Informationsaustausches zwischen allen Beteilig-
ten, der Ausschopfung vorhandener Weaningpotentiale sowie der anwaltschaftlichen Inter-
essenvertretung fir die Patienten und ihre Angehorigen wiirde es zur Kernaufgabe einer sol-
chen Steuerungsinstanz gehéren, der Okonomisierung dieses Versorgungsbereichs entgegen-
zuwirken. Es misste also eine Instanz sein, ,, die dafiir auch sorgt, dass nicht alle ihren Reibach
machen.” (INTER 1: 996 ff.) — so die hier zum Ausdruck gebrachte Erwartungshaltung. Aller-
dings finden sich auch kritische Stimmen zu diesem Thema — vorwiegend von Seiten der Kli-
niker. Beflirchtet wird, dass es mit der Etablierung einer solchen unabhangigen Instanz zu
einer weiteren Birokratisierung der Versorgung kommt. Dann wiirde — wie bereits heute bei
den Leistungstragern —womaoglich vorwiegend ,,nach Aktenlage” gesteuert, also ohne die ein-
zelnen Patienten persénlich zu kennen oder ihre Lebenssituation in Augenschein genommen
zu haben. Dies sei keine gute Voraussetzung fiir eine bedarfsgerechte, individuell angepasste
Versorgung. Zudem kdnnten Prozesse durch die Einschaltung einer solchen Instanz erheblich
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verlangert werden, da Informationen zunachst an einem anderen, neuen Ort gebiindelt wer-
den missten. Stattdessen sollten die Gesundheitsprofessionen in den Beatmungs- und
Weaningzentren diese Aufgabe offiziell Gbernehmen und dabei ihrer professionellen Verant-
wortung gerecht werden.

SchlieRlich haben die Interviewpartner noch weitere Uberlegungen zur Verbesserung der Ko-
operation und Koordination angestellt, die beispielsweise Erfahrungen aus anderen Versor-
gungsbereichen aufgreifen. Ahnlich der Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung
(SAPV) kénnten etwa mehrere Arzte, Atmungstherapeuten und Fachpflegende als Team die
Versorgung im eigenen Zuhause, einer WG oder einem Heim fachkundig konsiliarisch beglei-
ten und so die daran beteiligten Arzte und Pflegedienste bei ihrer Arbeit unterstiitzen:

LAlso die haben ihre eigenen Pflegedienste, die haben Arzte, die wirklich Tag und Nacht
auch bereit sind und das abdecken. Das ist schon beeindruckend und das schaffe ich als
Einzelperson nattirlich nicht. Eines unserer Ziele ist ja, dass die Patienten méglichst wenig
Notarzt, kassendrztlichen Notdienst oder gar Klinikeinweisung erleiden, auch wenn es
doch immer wieder passiert oder nétig ist.” (INTER 11: 535 ff.)

Der Vorteil eines solchen teambasierten Versorgungsmodells wird darin gesehen, dass die
Anzahl an Notarzteinsdtzen und Klinikeinweisungen auBerklinisch versorgter Beatmungspati-
enten deutlich verringert werden kdnnte. Dabei sei ein Eskalationsstufenmodell zu durchden-
ken. Nicht fir jedes Problem, das im auBerklinischen Sektor auftritt, wird gleich ein Arzt be-
notigt. Mitunter wiirde es genligen, einen erfahrenen Fachpfleger oder — auf nachst héherer
Stufe — einen qualifizierten Atmungstherapeuten einzusetzen.

In Einzelfallen werden auch telemedizinische Konsultationsverfahren erwahnt. Sie kénnten
womaoglich dazu beitragen, die Kooperation und Koordination der unterschiedlichen Gesund-
heitsprofessionen zu unterstitzen. Dies wird insbesondere mit Blick auf die besonderen Her-
ausforderungen in landlichen und strukturschwachen Gegenden beflirwortet, um auch dort
jederzeit die notwendige Fachexpertise fiir die Behandlung und Pflege einbinden zu kénnen.
Erneut ist dabei eine optimierte Nutzung der Spezialexpertise in den Beatmungs- und
Weaningzentren angesprochen, aber auch die Zusammenarbeit mit den niedergelassenen
Arzten oder einer wie auch immer gestalteten unabhingigen Steuerungsinstanz. Telemedizi-
nische Anwendungen bieten dabei den Vorteil, dass ein zeitgleicher Austausch der Kliniker
selbst iber groRere Distanzen hinweg gewahrleistet und dabei neben dem Ton auch ein be-
wegtes Bild Gbermittelt wird:

,Es reicht ja schon, wenn die Schwester mit dem Laptop und Videofunktion sich hinstellt
und wir dann direkt dariiber kommunizieren. [...] weil, der Blick auf den Patienten ist oft
wirklich wichtig.” (INTER 11: 436ff).

Telekonsultationen sollten dabei, so die Aussagen mehrerer Befragter, als eine Erganzung,
nicht aber als vollstéandiger Ersatz fiir persénliche Arztkontakte gesehen werden. Dennoch
kénnten sie im Alltag als Riickversicherungsinstanz dienen — vor allem fiir die Pflegenden,
aber auch die niedergelassenen Arzte. SchlieRlich werden auch Vorteile fiir die Patienten ge-
sehen, lieRen sich fur sie dadurch doch zum Teil sehr lange Wege zu den Spezialzentren mit
entsprechenden Strapazen ersparen.

Eine andere Uberlegung zur Beantwortung der Kooperations- und Koordinationsherausfor-
derungen in diesem Feld wird in der Festlegung von verbindlichen integrierten klinischen Ver-
sorgungspfaden (integrated clinical pathways) gesehen — dhnlich wie sie in der Leitlinie zur
nichtinvasiven und invasiven Beatmung als Therapie der chronischen respiratorischen Insuf-
fizienz (vgl. Windisch et al. 2010) und den Durchfiihrungsempfehlungen zur invasiven auller-
klinischen Beatmung (vgl. Randerath et al. 2011) angedacht sind. Allerdings missten diese
klinischen Versorgungspfade rechtsverbindlich definiert werden — darauf wurde zuvor bereits

55



VELA-Regio — Teil 3: Strukturen und Prozesse aus Akteurssicht

hingewiesen. Dies hatte zur Folge, dass die Entlassung beatmeter Patienten aus dem Kran-

kenhaus zwingend Uber Expertenzentren erfolgt oder dass zumindest noch einmal ein zweiter
Arzt mit Beatmungsexpertise die Patientensituation beurteilt. Das Zweitmeinungsverfahren
wird fur zentral befunden, um jene Patienten erfassen zu kdnnen, die Weaningpotenzial ha-
ben oder eventuell noch einmal entwickeln kdnnten. Eine weitere Etappe auf dem Versor-
gungspfad ware dann eine verpflichtende Wiedervorstellung auBerklinisch versorgter beat-
meter Patienten in Beatmungs- und Weaningzentren oder anderen spezialisierten Anlaufstel-
len:

,Es muss zur Pflicht werden! Das kann doch nicht sein, dass der [Patient] nie wieder in
einem Weaning-Center auftaucht, [...], wenn der Kontrolltermin nicht stattgefunden hat.”
(INTER 3: 620 ff.)

Als Alternative wurde die verpflichtende Einfiihrung von Hausbesuchen bei den Patienten
vorgeschlagen — dieser Aspekt wurde zuvor ebenfalls bereits kurz angesprochen. Auch dabei
geht es den Befragten in erster Linie darum, Patienten mit Weaning- und Rehabilitationspo-
tenzial zu identifizieren und entsprechend zu behandeln, um ihren Gesundheitszustand zu
verbessern und sie unabhangiger von pflegerischer Unterstiitzung und Fremdhilfe zu machen.

Auffallend ist, dass in all diesen Uberlegungen vorwiegend auf das Behandlungsgeschehen
abgehoben wird, wohingegen andere versorgungsrelevante Aspekte weitgehend ausgeblen-
det bleiben — etwa die Einbindung von niedergelassenen Arzten oder von Pflegediensten,
Therapeuten, Apothekern oder Hilfsmittellieferanten, die Zuweisungswege innerhalb des am-
bulanten Sektors, der alltdgliche Versorgungs- und psychosoziale Unterstiitzungsbedarf der
Patienten und Angehdrigen etc. Zudem fehlt es an Uberlegungen zur Definition von Evidenz-
und Ergebnisparametern, die vor einer Weiter- oder Uberleitung iiberpriift werden miissten,
ebenso auch an einer Beschreibung von Variationsmustern und Verfahren zum Umgang da-
mit. Insgesamt scheinen sich die hier angestellten Uberlegungen zu den sektoren-, organisa-
tions- und professionstibergreifenden Pfaden, auf denen die Patienten abgestimmt durch das
Versorgungssystem begleitet werden sollen, auch vor dem Hintergrund der internationalen
Literatur zu diesem Thema noch in einem vergleichsweise friihen Entwicklungsstadium zu be-
finden.

4.4 Qualifikation der Gesundheitsprofessionen

Die Qualifikation der an der Versorgung invasiv beatmeter Patienten beteiligten Personen ist
ein wichtiges Thema fiir die Befragten. Grundsatzlich wird dabei keine Gesundheitsprofession
ausgenommen, wie frithere Ausfiihrungen zu den niedergelassenen Haus- und Fachérzten
und ihren Kompetenzen in der Begleitung invasiv beatmeter Patienten im ambulanten Sektor
bereits veranschaulicht haben. Dennoch richtet sich das Hauptaugenmerk der Befragten auf
die Qualifikation der Pflegenden —insbesondere der im arztfernen Bereich eingesetzten Pfle-
gefachkrafte aus den Spezialpflegediensten:

,Die stellvertretende Pflegedienstleitung ist eher weniger qualifiziert, erfiillt oft die Vor-
aussetzungen nicht und auch die Personalausstattung, also die Menschen oder die Fach-
kriifte, die dann eben an der Person arbeiten, sind liberwiegend nicht ausreichend quali-
fiziert. [...] Die stdndige Interventionsbereitschaft und natiirlich auch das addquate und
fachgerechte Handeln sind dann teilweise doch in Frage zu stellen.” (INTER 12: 70 ff.)

Wie dem Interviewauszug zu entnehmen ist, werden basale und spezielle Qualifikationsdefi-
zite auf allen Entscheidungs- und Handlungsebenen beklagt. Einerseits geht es darum, dass
ausreichend Personal mit dem richtigen Qualifikationsmix standig verfiigbar ist — das waére
eine Aufgabe des Pflegemanagements. Andererseits werden die direkt am Patienten durch-
gefiihrte Pflege und damit Umfang und Niveau der klinischen Kompetenzen einer einzelnen
Pflegefachkraft in den Blick zu nehmen sein.
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Die Managementherausforderung wiirde zunachst in einer sorgfaltigen Vorbereitung und Pla-
nung der Versorgung bestehen, inklusive des bedarfsgerechten Personaleinsatzes — moglichst
noch mit Alternativplanungen fiir Eventualitaten und immer wieder zu antizipierende Krisen-
falle. In der Praxis wirde das nicht immer in der erforderlichen Weise gelingen — zum Teil
aufgrund des faktischen Fachkraftemangels, zum Teil aber auch aufgrund von Planungsdefi-
ziten und mangelnder Weitsicht der Pflegedienstleitungen:

,Und das ist nach wie vor eine Problematik, dass wir immer wieder Anfragen bekommen
von Patienten, die zu Hause betreut worden sind, wo der Pflegedienst plétzlich die Ver-
sorgung nicht mehr wahrnehmen kann. Und wenn wir die Versorgung dann anschauen,
wundert es uns eigentlich nicht, weil die Wohnung eigentlich fiir eine Einzelversorgung gar
nicht gegeben ist, weil es einfach zu klein ist. Dass es zum Beispiel keine ausreichende Flé-
che fiir die Pflegekrdfte gibt und damit einfach die psychosoziale Belastung, die in der Ver-
sorgung drin ist, so stark ist, dass es eigentlich die logische Konsequenz ist, dass die Ver-
sorgung langfristig nicht aufrechterhalten werden kann.” (INTER 9: 110 ff.)

Oft werden — wie in diesem Interviewauszug deutlich wird — bereits in der Planungsphase
einer hauslichen Einzelversorgung grobe Fehler begangen oder wichtige Aspekte ibersehen
oder vernachldssigt. Entweder entspricht die Wohnung nicht den an eine solche Versorgung
zu stellenden Anforderungen oder die Gbrigen Rahmenbedingungen sind nicht stimmig, wes-
halb die Versorgung dann scheitert und der Patient kurzerhand ins Krankenhaus oder eine
andere stationare Einrichtung oder in eine WG verlegt werden muss. Immer wieder wiirde es
durch solche Managementdefizite zu Versorgungsbriichen und unprofessionellen Vorgehens-
weisen kommen, unter denen dann vor allem die Patienten zu leiden hatten. Wahrend gro-
Rere Dienste im Managementbereich lber qualifiziertes und spezialisiertes Personal zu ver-
flgen scheinen, wiirden Aufgaben wie die sorgfaltige Planung einer Versorgung (einschlieR-
lich des Personaleinsatzes) in kleineren Diensten haufig nebenher, wenig systematisch und
damit haufig wenig professionell erledigt werden.

Gemeinsam ist grollen wie kleinen Diensten das Problem, ausreichend qualifiziertes Personal
fur die Beantwortung der klinischen Herausforderungen in der (hduslichen) Beatmungspflege
zu finden. Die in der ambulanten Pflege liblicherweise eingesetzten Alten- und Krankenpfle-
gekrafte sind den hohen pflegefachlichen Anforderungen in diesem Feld oft nicht gewachsen.
In den Krankenhdusern fir die Intensivpflege qualifizierte Pflegefachkrdfte kommen wiede-
rum mit den Bedingungen im auRerklinischen Bereich haufig nicht zurecht. Vielfach misse
aufgrund des Fachkraftemangels auf nicht-muttersprachliche, meist aus dem osteuropai-
schen Raum stammende Pflegekrafte zuriickgegriffen werden. Hier wiirde bereits die Kom-
munikation zwischen Patienten, Angehdrigen und den Ubrigen an der Versorgung beteiligten
Instanzen erhebliche Schwierigkeiten bereiten. Zudem fehlt es den in diesem Bereich einge-
setzten Pflegefachkraften neben dem notwendigen Fachwissen und den erforderlichen Fer-
tigkeiten und Fahigkeiten fiir diese Form der Pflege oft auch an den richtigen Haltungen:

,Und ich glaube, die meisten wissen eigentlich gar nicht, was sie da tun. Die lernen eher
paternalistische Pflege, und die wissen nicht, wann sie es anders machen miissen, wann
Autonomie gefragt ist, wann jemand entwdéhnbar ist, wann sie gefdhrliche Pflege machen.
Sie tun, was man ihnen sagt, und gut. Denen kann man kaum einen Vorwurf machen.”
(INTER 1: 617 ff.)

Zwar seien die Pflegefachkrafte oft guten Willens und durchaus am Wohlergehen der Patien-
ten interessiert, allerdings sind sie in einer Weise sozialisiert, die den spezifischen Anforde-
rungen in diesem Feld nicht entspricht. Die Einbeziehung der Patienten sei zu gering, aktivie-
rende Pflegekonzepte wiirden vernachlassigt und dadurch auch praventive und rehabilitative
Potenziale ibersehen. Uberhaupt seien viele der Pflegekrafte zu unselbstindig und auf As-
sistenzfunktionen festgelegt. In der Konsequenz — so ist hier zu lesen — kommt es dann nicht
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selten zu kritischen Pflegesituationen. Zum Teil hatten die Pflegefachkrafte Angst vor den an-
spruchsvollen Aufgaben und vor allem vor der damit verbundenen professionellen Verant-
wortung im arztfernen Bereich, zum Teil mangele es aber auch schlicht an Erfahrung in der
stets mit Risiken behafteten Versorgung beatmeter Patienten. Aufgrund des allgemeinen
Fachkraftemangels und der vielfach ad hoc zusammengesetzten Teams fiir die Einzelversor-
gung wirden zuweilen auch Mitarbeiter ohne Erfahrung oder einschlagige Qualifizierung ein-
gebunden — zum Teil mit fatalen Folgen:

,[...] wie bei einem Fall, wo auch ein Patient aus einer WG verstorben ist. Der ist einfach
erstickt, weil die Pflegekraft, die dort mit dem Patienten unterwegs gewesen ist, die
Grundlagen, also wirklich die einfachsten Grundlagen der Beatmung nicht beherrscht hat.
Die haben dort, sie selber betiteln sich als Intensivpflegedienst, und haben dort jemanden
eingesetzt, der nicht mal in den Grundlagen davon etwas verstand.” (INTER 3: 411 ff.)

Welche Griinde fiir den hier angesprochenen Tod des Patienten ausschlaggebend waren, ob
es eher Managementdefizite und damit ein falscher Personaleinsatz waren oder ob die ent-
sprechende Pflegefachkraft die Grenzen ihrer klinischen Kompetenzen nicht angemessen ein-
schatzen konnte und friihzeitiger hatte Hilfe hinzuziehen missen, kann an dieser Stelle nicht
geklart werden. Fest steht, dass die hier angesprochenen und dariiber hinausgehenden Kom-
petenzdefizite insbesondere fir die in der hauslichen Einzelversorgung und den WGs leben-
den Patienten ein erhebliches Sicherheitsrisiko darstellen kénnen, dem in Fachkreisen wie
auch in der Offentlichkeit noch selten die erforderliche Aufmerksamkeit zukommt3.

Problematisiert wird in diesem Zusammenhang erneut, dass es keine gesetzlich festgeschrie-
benen Anforderungen an die Qualifikation der in diesem Versorgungsbereich eingesetzten
Fachkrafte gibt. Zwar sind in der von der DGP herausgegebenen Leitlinie (vgl. Windisch et al.
2010) gewisse Mindeststandards formuliert, die von den Leistungstragern auch zunehmend
in Zusatzvereinbarungen zu Versorgungsvertragen mit Pflegediensten integriert werden.
Doch selbst wenn die Pflegefachkrafte eine solche formale Zusatzqualifikation fir diesen Ar-
beitsbereich vorweisen kdnnen, kann eine anforderungsgerechte materielle Qualifikation
nicht immer erwartet werden. Dies liegt nach Ansicht der Befragten an der heterogenen und
insgesamt unzureichenden Qualitat der Weiterbildungsangebote, wobei auch die Angebote
einschlagiger Fachgesellschaften von dieser Kritik nicht ausgenommen werden:

,Da miissen sie sich zur Fachkraft fiir aufSerklinische Beatmung ausbilden lassen. [...] Aber,
ob das jetzt jemanden befdhigt, da bei den Patienten zu sein, wage ich noch zu bezweifeln.
[...] Das sind 50 Unterrichtsstunden. Aber ich halte das noch fiir zu wenig, deutlich zu we-
nig. Da gibt es noch nicht mal eine Priifung, oder so. Wenn da einer luschig ist, der setzt
sich da hin, hért sich das an die eine Woche, und dann war es das.” (INTER 5: 584 ff.)

Die Inhalte der Weiterbildungen sind oft unterschiedlich, die Lernerfolgskontrollen unzurei-
chend standardisiert und insgesamt erscheinen die Weiterbildungen selten auf die tatsachli-
chen Versorgungsaufgaben und die besonderen Bedingungen der arztfernen Versorgung aus-
gerichtet. Hinzu kommt, dass der zeitliche Umfang der MalRnahmen vor dem Hintergrund ba-
saler Qualifikationsdefizite der deutschen Pflege zu knapp bemessen erscheint, um das ange-
strebte Qualifikationsziel erreichen zu kénnen. Dies wird selbst von den Befragten einge-
raumt, die an der Entwicklung dieser Weiterbildung beteiligt waren und darin lehren:

,Vielmehr war von uns gedacht, den Leuten Respekt einzufl6fSen, zu sehen: ,Ach du lieber

3 Andieser Stelle sei auf das vom BMBF im Rahmen der Studien zur Versorgungsforschung geférderte Forschungs-
projekt SHAPE. verwiesen (vgl. http://shape.charite.de). In dieser qualitativ-empirischen Studie wurden unter
anderem auch qualitative Interviews mit beatmeten Patienten und Angehérigen gefiihrt. Darin kamen immer
wieder auch Situationen zur Sprache, die aus fachlicher Sicht als hochgradig gefahrlich und risikoreich eingestuft
werden mussen. Nicht selten waren dabei Qualifikationsdefizite des in diesem Bereich eingesetzten Pflegeper-
sonals ein wichtiger, die Risikosituationen beeinflussender Faktor.
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Himmel, was muss ich alles kbnnen?‘ und dann zu sagen: ,Das traue ich mir nicht zu.” So
rum ist es eher richtig.” (INTER 1: 593 ff.)

Die Zielsetzung der Weiterbildung — so macht der Interviewauszug deutlich — war es demnach
weniger, Kompetenzen fir die anspruchsvollen Aufgaben in der auBerklinischen Versorgung
invasiv beatmeter Patienten zu vermitteln. Vielmehr ging es priméar darum, ein Problembe-
wusstsein zu schaffen und den an dieser Versorgung beteiligten Akteuren ihre Grenzen auf-
zuzeigen — vermutlich in der Hoffnung, dass sie sich dann von diesem Feld fernhalten oder
zumindest in kritischen Situationen kompetente Unterstiitzung hinzuziehen. Ob das auf
Dauer eine tragfahige Strategie ist, um den hohen Qualifikationsanforderungen in der ambu-
lanten Schwerkrankenversorgung entsprechen zu kénnen, darf aus pflegepadagogischer wie
auch aus pflegewissenschaftlicher Sicht ernsthaft in Zweifel gezogen werden.

Inzwischen gibt es Klagen von Pflegediensten und ihren Interessenverbanden gegen die Zu-
satzvereinbarungen mit den Leistungstragern und den darin enthaltenen Qualifikationsanfor-
derungen an ihr Personal. Zum einen wirden sie nicht genug Personal finden, dass diesen
(hohen) Qualifikationsempfehlungen entspricht, zum anderen ware vorhandenes Personal
vielfach nicht bereit, eine solche zeit- und kostenaufwandige Nachqualifizierung zu absolvie-
ren. Mehrere Interviewpartner machten zudem darauf aufmerksam, dass qualifiziertes Per-
sonal entsprechend teurer ware und dessen Einsatz somit den Gewinn des Pflegeunterneh-
mens schmalern kénnte — auch dies sei als Motiv fiir die Klagen nicht ganz von der Hand zu
weisen. Wegen fehlender gesetzlicher Regelungen gehen einige der Befragten davon aus,
dass die Klager gute Chancen haben, sich vor Gericht durchzusetzen. Welche Konsequenzen
sich daraus fiir diesen Versorgungsbereich ergeben, wird sorgsam zu beobachten sein.

Erneut wird darauf hingewiesen, dass man auch mit Blick auf die Qualifikation der Pflegenden
nicht alle Spezialpflegedienste tber den sprichwortlichen ,,einen Kamm* scheren diirfte. Es
gabe durchaus Anbieter, die versuchen, den erkennbaren Qualifizierungs- und Professionali-
sierungsdefiziten in diesem Versorgungsbereich aktiv entgegenzuwirken. Einer der Befragten
dullerte hierzu etwa, dass in seiner Firma groRer Wert auf beatmungsspezifische Fort- und
Weiterbildung gelegt werde. Innerhalb des ersten Jahres wiirden alle neuen Mitarbeiter, so-
fern noch nicht geschehen, den Basiskurs zur auBerklinischen Beatmungspflege der DIGAB
absolvieren (vgl. auch Lehmann et al. 2016a, Kap. 111.8.1). Zudem werde Fortbildungsbedarf
u.a. Uber Pflegevisiten und die dabei erkannten Defizite definiert. Die so entstehende hohe
Fachlichkeit der Mitarbeiter wiirde, seiner Aussage nach, den Erfolg des Unternehmens be-
grinden.

,Wir haben an die 100 Fortbildungstage hier, die wir pro Jahr durchfiihren rund um das
Thema Pflege, Intensivpflege, Beatmung, um einfach damit eine sehr hohe Fachlichkeit
unserer Mitarbeiter darzustellen. Und das ist letztendlich auch der Grund, warum wir in
den letzten Jahren so stark gewachsen sind und warum wir Erfolg haben.” (INTER 9: 55 ff.)

Das Engagement dieses Pflegedienstvertreters sowohl fiir eine systematische Einfiihrung
neuer Mitarbeiter in den Betrieb und das Feld, wie auch fiir eine kontinuierliche, anforde-
rungsgerechte Fort- und Weiterbildung zahlt sich offensichtlich aus. Diese Investitionen tra-
gen zur Reputation des Unternehmens und letztlich auch zu dessen wirtschaftlichem Wachs-
tum bei.

Wie wichtig eine solide Qualifikation der Pflegenden ist, wird immer wieder auch mit Verweis
auf die quantitativ wie qualitativ fehlende arztliche Expertise in diesem Versorgungsbereich
begriindet. Einige Interviewpartner haben kritisch hinterfragt, ob Arzte die Tragweite ihrer
Entscheidungen bei der Verordnung von hauslicher Krankenpflege oder auch von Heil- und
Hilfsmitteln wirklich Gberblicken kénnten.

,Der Arzt stellt [...] das auf der Verordnung aus, was der Pflegedienst ihm sagt. Und ob
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das so sein soll oder sein muss, ob das liberhaupt noch zweckmdfig, wirtschaftlich, zweck-
indiziert ist, alles, was so in den Statuten steht, das kann der gar nicht bewerten.” (INTER
3:1020ff.)

Mediziner miissen Uber Versorgungsbelange entscheiden, die ihnen wenig vertraut sind und
zu denen es ihnen —ungeachtet ihrer starken sozialrechtlichen Position —an den notwendigen
Kompetenzen und Einblicken mangelt, so die hier vertretene Position. Wie auch aus anderen
Bereichen der ambulanten Pflege bekannt, kommt es im besten Fall dann zu den hier be-
schriebenen Praktiken, im schlimmsten Fall scheitert die Zusammenarbeit zwischen den nie-
dergelassenen Arzten und den Spezialpflegediensten. Aus arztlicher Sicht bleibt bei all dem
immer ein gewisser Unsicherheitsfaktor zurtick:

,Wenn der [Pfleger] erzdhlt: Dieses Zeichen, was da auf dem Gerdit steht, heifst XY-Druck
hoch, -druck runter, was auch immer, dann glaubt der Arzt das, weil er es einfach auch
nicht anders bewerten kann. Und dann sagt er: ,Stell das eine hoch; stell das andere run-
ter.” Der soll ja aber jetzt eigentlich verantworten und gucken: Hat derjenige das richtig
eingestellt. Das kann der gar nicht.” (INTER 3: 477 ff.)

Die Kompetenzdefizite der niedergelassenen Arzte wiirden sich dabei nicht allein auf die or-
ganisatorischen Fragen einer Versorgung in der Hauslichkeit oder WG beziehen. Auch wenn
es um spezifische klinische Fragen einer technikintensiven Versorgung geht, machen die Pfle-
gedienste offenbar selten Erfahrungen, die Vertrauen erzeugen. Fast scheint es, als hatten
die Arzte keine andere Mdglichkeit, als den Pflegenden zu vertrauen, die dann méglicher-
weise zwar auf ein breites Erfahrungswissen in diesem Bereich zurilickgreifen kénnen, denen
es aber nicht selten an den notwendigen formalen und materiellen Qualifikationen fiir solch
weitreichende klinische Entscheidungen fehlt.

Prinzipiell seien die Arzte auf eine angemessene Qualifikation von Pflegenden bzw. Atmungs-
therapeuten und auf eine gelingende Zusammenarbeit mit ihnen angewiesen — so eine von
allen Seiten vertretene Position. In diesem Zusammenhang hob ein befragter Arzt konkret die
Kooperation mit den seiner Einschatzung nach kompetenten Pflegenden eines spezialisierten
Anbieters heraus:

,Und da ist es so, dass also mehrere oder wenn nicht sogar alle entweder Intensiverfah-
rung haben oder zumindest dort bekommen haben und noch Personal, wo sie auch telefo-
nisch Entscheidungen gemeinsam treffen kénnen, was sonst immer schwieriger wird.“ (IN-
TER 3: 106 ff.)

Die vertrauenswiirdige Zusammenarbeit zwischen den Arzten im Krankenhaus oder im nie-
dergelassenen Bereich mit den Pflegenden ist ein kritischer Faktor fir den Erfolg einer an-
spruchsvollen auRerklinischen Versorgung, weshalb — wie sich auch in diesem Interviewaus-
zug andeutet — eigentlich teamorientierte Versorgungsansatze mit gegenseitiger Wertschat-
zung der jeweiligen Kernkompetenzen gefragt wiren®.

Aber auch der Nachholbedarf in der anforderungsgerechten Qualifizierung und Professiona-
lisierung anderer als arztlicher Gesundheitsprofessionen, in diesem Fall der Pflegenden und
der Atmungstherapeuten, miisse auf die versorgungspolitische Agenda gesetzt werden. Dies
umso mehr, als ihnen in allen Versorgungsbereichen kiinftig voraussichtlich mehr Kompetenz
abverlangt und Verantwortung auferlegt sein wird.

,Die in anderen Ldndern sind sehr viel fortschrittlicher, von wegen Spezialisierung, die

4 Solche teambasierten Ansitze wurden beispielsweise im Kontext der SAPV angedacht, allerdings noch nicht fl3-
chendeckend und in jeder Hinsicht erfolgreich umgesetzt. Einer der Griinde daflr konnte darin liegen, dass die
heute im Feld anzutreffenden Gesundheitsprofessionen auf eine solche Form der interprofessionellen Praxis in
ihrer Aus-, Fort- und Weiterbildungen nicht adaquat vorbereitet wurden und sich stattdessen noch immer am
hierzulande strengen Hierarchie- und Statusgefalle, insbesondere zwischen Medizin und Pflege abarbeiten.



VELA-Regio — Teil 3: Strukturen und Prozesse aus Akteurssicht

gesamte interdisziplindre Gestaltung ist dort gegeben. Und im Zentrum steht dort auch
immer der Patient und, was man auch sagen muss, die Kompetenzen der Pflegekrdifte sind
dort so viel weiterentwickelt, nicht nur die Fidhigkeiten, auch die Kompetenzen, die die dort
haben [...]. Und da hat sich Deutschland durch seine — ich weifs gar nicht wodurch —aber
hat sich einfach abgeschraubt.” (INTER 3: 1354 ff.)

In Feldern, wie der Versorgung invasiv beatmeter Patienten mit den bekanntermaRen hohen
Qualifikationsanforderungen, erweist sich der in Deutschland ausgepragte Modernisierungs-
und Entwicklungsriickstand bei der Qualifizierung der Pflege und anderer Gesundheitsprofes-
sionen als ein ernst zu nehmendes Hindernis. Um das zu andern misste allerdings mehr Pati-
entenzentrierung Einzug halten und die heute oft zu beobachtenden Revierstreitigkeiten oder
das Kompetenzgerangel in diesem Feld unterbleiben. Unter diesen Voraussetzungen wird be-
sonders im Einsatz von Pflegenden mit der Weiterqualifizierung als Atmungstherapeut Poten-
zial zur Verbesserung der inner- wie auerklinischen Beatmungsversorgung gesehen (vgl. Leh-
mann et al. 20164, Kap. 111.8.2):

LAlso ich kénnte mir das super vorstellen, muss ich sagen, dass Atmungstherapeuten im
ambulanten Sektor visitieren gehen; blofs dann brauchen wir mehr Leute. [...]. Andererseits
ist es aber auch so, dass die beiden Kollegen einen dermafien geschulten klinischen Blick
haben, [...], also ich kénnte es mir vorstellen von der Ausbildung her, dass Ihr mit Eurem
Beruf so etwas machen kénntet. Durch die Heime gehen und gucken: Der liegt da richtig,
bei dem miisste man mal zugreifen oder so.” (INTER 7: 378 ff.)

Die besonderen klinischen Erfahrungen und Kompetenzen der auf diesen Versorgungsbereich
spezialisierten Pflegefachkrafte kénnten nicht nur fiir die Patienten von Nutzen sein, sondern
auch die interprofessionelle Zusammenarbeit verbessern und schlielRlich die Qualitat der Ver-
sorgung insgesamt gewahrleisten. Die Initiative fir solche Entwicklungen wird jedoch — wie
hier zu lesen ist —vorwiegend aus der Berufsgruppe der Pflegenden selbst erwartet. Inwieweit
sie an einer solchen Ausdifferenzierung und Spezialisierung interessiert sind und ob sie diese
auch durchsetzen kdnnten, lieRe sich derzeit nur schwer abschatzen.

4.5 Qualitat der Behandlung und Versorgung

Neben den Qualifikationsfragen wurden von den Interviewten noch andere Qualitdtsdimen-
sionen angesprochen. Diese bezogen sich in vielen Fallen auf das eigentliche Behandlungsge-
schehen und die Beatmungsentwoéhnung sowie auf damit verbundene Herausforderungen.
Dies erklart sich aus dem besonderen Problemdruck in diesem Bereich, ist aber moglicher-
weise auch der Auswahl der Gesprachspartner geschuldet. Auffallend ist, dass die ansonsten
fiir die Versorgung und Pflege in der eigenen Hauslichkeit, einer WG oder einem Pflegeheim
relevanten Qualitdtsdimensionen in den Aussagen der Befragten eher vage blieben.

Angesprochen wurde in diesem Zusammenhang die Frage der quantitativen Ausstattung der
spezialisierten Dienste und Einrichtungen mit Pflegefachkraften. Vielfach missten sie in der
Beatmungspflege unter Rahmenbedingungen arbeiten, unter denen ,,gute” Pflegearbeit nicht
moglich sei. In der hauslichen Einzelversorgung ist meist Rund-um-die-Uhr eine Pflegefach-
kraft fir einen einzigen Patienten zustdndig. Allerdings arbeitet sie in diesem Setting weitge-
hend isoliert, unter mehr oder weniger optimalen Arbeitsbedingungen und ohne die Méglich-
keit der kollegialen Unterstiitzung. Je nach Situation des Patienten stellt sich dann die Frage,
ob die Pflegefachkrifte in der hduslichen Einzelversorgung jederzeit ausgelastet sind®. In den

5 Tatsachlich lassen Erkenntnisse aus der SHAPE.-Studie vermuten, dass die Pflegefachkrafte in der hduslichen
Einzelversorgung zuweilen, insbesondere bei weitgehend stabilen Patienten, eher unterfordert sind und sich
dadurch sogar Unaufmerksamkeiten einschleichen. Andererseits sind sie in kritischen Situationen und bei
schweren Verlaufen weitgehend auf sich allein gestellt. Die Frage einer angemessenen personellen Ausstattung
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WGs dagegen kann der Versorgungsschliissel auch schon mal bei 1:10 liegen — eine Pflege-
fachkraft ist dann fiir bis zu zehn invasiv beatmete Patienten zustandig. Zwar wiirden ihr in
solchen Fillen Pflegehelfer zur Hand gehen, doch diirften bestimmte Aufgaben eben nicht an
diese delegiert werden, weshalb die Fachkrafte kontinuierlich gefordert und zuweilen wohl
auch Gberfordert seien. Als ursachlich fir solche Zustdande werden von den Befragten bereits
mehrfach zur Sprache gekommene Faktoren angefiihrt. Dazu zahlen der allgemeine Fachkraf-
temangel, die ungeklarte Binnendifferenzierung der Pflegequalifikationen (Assistenz, dreijah-
rige Ausbildung, Studium), eine undurchsichtige, primar an Gewinnmaximierung orientierte
Personalpolitik einzelner Trager und erneut die unzureichende rechtliche Regulierung dieses
Versorgungsbereichs:

,Ich wiirde mir vielleicht wiinschen, dass der Markt irgendwie schon mehr kontrolliert
wird. Also, dass der Qualitdtsanspruch durchgesetzt wird und dass man die Spreu vom
Weizen trennt. [...], es schiefst fast wie ein Pilz aus dem Boden und irgendwie die Qualitit
stimmt nicht. So etwas miisste eigentlich eliminiert werden.” (INTER 7: 754 ff.)

Welcher Qualitatsanspruch genau von aulRen kontrolliert und durchgesetzt werden soll und
wie beispielsweise eine angemessene Personalausstattung in der hauslichen Einzelversor-
gung oder den WGs aussehen soll, ldsst sich diesem Interviewauszug nicht entnehmen. Auch
ansonsten findet sich hierzu in den Interviews wenig Konkretes. Als wiinschenswert erachtet
wird aber erneut eine (von auRen kommende) Kontrolle der Einrichtungen und Tréager. Dieser
Anspruch wird insbesondere fiir das rasch wachsende Angebot an Wohngemeinschaften fiir
invasiv beatmete Patienten aufgestellt. In diesen heiméahnlichen Einrichtungen — so wird ver-
mutet — mangelt es haufig an einem hinreichenden Qualitatsbewusstsein und Qualitatsma-
nagement. Mehrfach wurde betont, dass in diesen Einrichtungen mehrere schwerstkranke,
in ihrer Selbstbestimmungsfahigkeit eingeschrankte und damit besonders schutzbediirftige
Personen leben wirden. Insofern miissten die WGs auch im Sinne der Qualitatsprifungsricht-
linien nach dem SGB XI fiir die stationdre Pflege behandelt werden. Positiv hervorgehoben
wurde in diesem Zusammenhang das Wohn- und Teilhabegesetz (WTG) des Landes Nord-
rhein-Westfalen, mit dem bereits einschlagige Kontroll- und Sanktionsmaoglichkeiten fiur die
Versorgung in spezialisierten WGs geschaffen wurden.

Als problematisch fir die Sicherung und Entwicklung von Versorgungsqualitat wird zudem die
kiinstliche Trennung der Pflege in einen , behandlungspflegerischen” und einen ,grundpfle-
gerischen” Teil und die fehlende Abstimmung der Sozialgesetzblicher V (Krankenversiche-
rung) und XI (Pflegeversicherung) in Fragen der Qualitatssicherung angesehen. Weil die Kon-
trolimoglichkeiten in dem einen Bereich wesentlich geringer seien als in dem anderen, wirde
das einige Pflegeanbieter dazu verleiten, die im SGB XI vorgesehenen Priifungen in der haus-
lichen Einzelversorgung zu unterlaufen und nur Vertrage nach dem SGB V abzuschlieRen:

,Also was ganz sinnvoll wére oder was nétig ist, ist die Qualitétskontrolle im Bereich
SGB V. Es gibt nur eine Qualitédtskontrolle im SGB Xl, in der Pflegeversicherung, und keine
im SGB V, in der Krankenversicherung. Also die Behandlungspflege fillt ins SGB V und da
haben wir keine Qualitdtssicherungsmafinahmen von Seiten des MDK oder vorgeschriebe-
ne Kontrollen. [...] Klar, dann brauchte der erst mal einen Auftrag von der Regierung, hier
Priifkriterien aufzustellen. Aber es sagen auch gute Pflegedienste, die fordern und
verlangen das. Die sprechen mich an: [...], wann kommt denn mal die Qualitétskontrolle
im SGB V fiir uns?” (INTER 6: 808 ff.)

Die pflegerische Versorgung (iber die Grenzen der Sozialgesetzblicher hinweg als Ganzes zu
betrachten und einheitliche Qualitatsprifkriterien sowie Kontrollmechanismen fiir die unter-
schiedlichen Teilbereiche aufzustellen, wird von unterschiedlichen Seiten gefordert. Dies

der hauslichen Einzelversorgung invasiv beatmeter Patienten wird vor diesem Hintergrund wie auch angesichts
alternativer internationaler Versorgungsmodelle kritisch zu diskutieren sein.
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scheint — diesem Interviewauszug folgend — auch Leistungsanbieter einzuschliefen, die an
einer qualitatsorientierten Weiterentwicklung dieses Versorgungsbereichs interessiert sind
und sich im Qualitatswettbewerb (nicht allein im Preiswettbewerb) behaupten wollen.

Uber die genannten Punkte hinausgehend wurden von den Befragten mit Blick auf die Be-
handlungs- und Versorgungsqualitat zahlreiche konzeptionelle und strukturelle Uberlegun-
gen angestellt, die zumeist eng mit der Beatmungsentwohnung in Verbindung stehen. So wird
beklagt, dass die Versorgung invasiv beatmeter Patienten Giberwiegend als ,, Restversorgung”
konzeptualisiert sei, was einige der geschilderten Versorgungspraktiken erklaren wirde:

,,Oder wir (ibernehmen einen ALS-Patienten, wo sich keiner Gedanken dariiber gemacht
hat, ihm eine Kommunikationshilfe zur Verfiigung zu stellen. Weil der Patient halt einfach
nur gepflegt worden ist, ja, aber eben diese gesamten Mafinahmen, die zu einer
professionellen Pflege von einem Intensivpatienten dazu gehdren, einfach komplett ver-
nachldssigt worden sind.” (INTER 9: 650 ff.)

Statt die (noch) vorhandenen Maglichkeiten der Patienten zu férdern und dabei auch ihrer
sozialen Integration Aufmerksamkeit zu schenken, wiirde es vielfach nur noch darum gehen,
die Patienten bis zu ihrem Lebensende irgendwo zu ,verwahren”. Die eingangs in Kapitel 111.1
skizzierten Unterschiede zwischen den verschiedenen Patientengruppen und damit der im
konkreten Einzelfall zu ermittelnde Unterstiitzungsbedarf, kime bei einer solchen Annéhe-
rung stets zu kurz. In der Folge bleiben dann vielfach Ressourcen der Patienten ungenutzt, die
ihnen bei einer bedarfsgerechten Behandlung und Versorgung ein hoheres MaR an gesund-
heitsbezogener und allgemeiner Lebensqualitdt und Autonomie ermdoglichen konnten.

»[...] also ich habe ja auch fachlichen Kontakt mit anderen Kliniken und so, man hért das
eigentlich immer wieder, man hat den Eindruck, dass Patienten in manchen ambulanten
Einrichtungen versauern. Wenn ich das jetzt mal so salopp sagen kann. Dass eigentlich
denkbares Potenzial nicht genutzt wird.” (INTER 7: 284 ff.)

Erneut erweist sich die Versorgungssituation von auflen betrachtet als ausgesprochen hete-
rogen und kann die hier angesprochene Praxis, Patienten einfach sich selbst zu tberlassen,
nicht auf alle Anbieter und jeden Versorgungsbereich Gibertragen werden. Dennoch machen
solche Schilderungen deutlich, dass es an einer klaren und abgestimmten konzeptionellen
Orientierung fiir die pflegerische Spezialversorgung invasiv beatmeter Patienten fehlt. Dies
gilt fir die hausliche Einzelversorgung ebenso wie fiir die Versorgung in einer WG oder einem
Pflegeheim. Bei der Schilderung der Lebenssituation eines Locked-In-Patienten, der seit 1998
im hduslichen Umfeld lebt, fiel in diesem Zusammenhang u.a. auch die Bezeichnung ,Einzel-
haft” (INTER 10: 439). Dieser Patient habe einen viel zu kleinen Fernseher, keine sozialen Kon-
takte, keine Teilhabemdglichkeit. Wie viele solcher Patienten in der hauslichen Einzelversor-
gung leben und ob ihnen nicht besser unter anderen Bedingungen geholfen werden kénnte,
wurde von einigen der Befragten problematisiert. Mit anderen Worten: Die Moglichkeiten
und Grenzen der verschiedenen Versorgungsformen — Einzelversorgung, WG, Pflegeheim —
missten genauer reflektiert und dann die fiir den einzelnen Patienten angemessene Form
der Versorgung ausgewahlt werden. Dies wiirde heute aber aufgrund der zuvor geschilderten
Mechanismen kaum geschehen.

Die Auswirkungen dieser unklaren Konzepte der Versorgung invasiv beatmeter Patienten zei-
gen sich nach Ansicht der Befragten in besonderer Weise beim Thema Beatmungsentwdh-
nung. Die Befragten wussten von zahlreichen negativen Beispielen zu berichten — einige da-
von kamen an anderer Stelle schon zur Sprache. Beklagt wird vor allem die dahinterstehende
Orientierung. Oft wiirde in den Akten stehen ,Kein Weaning-Potenzial erkennbar.” (INTER 6:
338 f.) und die Beteiligten wirden dann dieser einmal getroffenen Einschatzung folgen.
Durchaus vorhandene Ressourcen auf Seiten der Patienten werden so aber womoglich (iber-
sehen, wie der folgende Interviewauszug andeutet:
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,Da kommen Patienten zu uns, die sind seit zwei Jahren intensivpflichtig, werden dann
flinf, sechs, sieben Monate durch uns versorgt, und dann kann plétzlich das Tracheostoma
entfernt werden. Da frage ich mich schon, was ist die zwei Jahre davor passiert? Was hat
man die zwei Jahre davor mit dem Patienten gemacht? Und daran sehen wir einfach, dass
da eben diese ganzen Dinge, wie der verniinftige Pflegeplan, wo das ganze Team dann
auch danach arbeitet, zielorientierte Pflege wie sie eigentlich vorgeschrieben ist, nicht
wirklich gewdhrleistet ist, das ist dann eigentlich auch klar.” (INTER 9: 638 ff.)

Unter der Voraussetzung, dass die mit einem Patienten arbeitenden Gesundheitsprofessio-
nen planmaRig und zielgerichtet vorgehen und eine gemeinsame Werteorientierung teilen,
lassen sich offensichtlich zumindest in Einzelfdllen durchaus konkrete Fortschritte erzielen
und die Situation der ansonsten lebenslang technikabhdngigen Patienten deutlich verbes-
sern. Diese Chancen, bei ausgewahlten Patienten auch noch nach Monaten die invasive Be-
atmung reduzieren oder einstellen oder sie zumindest auf eine nicht-invasive Beatmungsform
umstellen zu kénnen, wiirden jedoch unter den Bedingungen der pflegerischen Spezialver-
sorgung in der Hauslichkeit, in WGs oder Heimen selten gesehen und angemessen genutzt.
Beispielsweise sei es schwierig, Spezialpflegedienste zu finden, die in der hauslichen Versor-
gung oder in WGs ein Spontanatemtraining umsetzen — so die Beobachtung einiger Inter-
viewpartner. Ein solches Training kénnte — bei entsprechend qualifizierter Durchfiihrung —zur
aktiven Verbesserung des Gesundheitszustandes und zur eventuellen Entwéhnung von der
Beatmung beitragen. Pladiert wird daher von einigen der Befragten, weniger eine resignative
Haltung als vielmehr eine stets auf praventive und rehabilitative Potenziale gerichtete Per-
spektive in der Versorgung dieser Patienten einzunehmen. Tatsachlich scheint es nach den
Erfahrungen der Befragten auch bereits vereinzelt Pflegedienste und -einrichtungen zu ge-
ben, die in dieser Form arbeiten:

,Und das finde ich besonders beeindruckend, es gibt Einrichtungen, die haben Patienten
und die melden sich nach einem halben Jahr bei uns und sagen, sie haben den Eindruck,
die haben sich verbessert, die knnten geweant werden. Und die kommen zu uns und es
ist mehrfach auch passiert, dass wir das geschafft haben und dass danach die Einrichtun-
gen diesen Kunden los gewesen sind. Und das finde ich ist immer besonders beeindru-
ckend, dass es solche Formen gibt, die also im Sinne des Patienten auch die Vorwdrtsent-
wicklung aktiv untersttitzen.” (INTER 7: 98 ff.)

Dieser Interviewauszug ist gleich in mehrfacher Hinsicht bemerkenswert: Zum einen, weil die
hier angesprochenen Spezialpflegedienste durch eine proaktive Arbeit offensichtlich Fort-
schritte auf Seiten der Patienten und damit auch Moglichkeiten fir eine Beatmungsentwoh-
nung identifizieren konnten. Zum anderen, weil es durch die enge sektoreniibergreifende Zu-
sammenarbeit mit einem Weaningzentrum gegliickt ist, diese Moglichkeiten zu nutzen und
eine Verbesserung fiir zumindest einige der Patienten zu erreichen. SchlieBlich wird aber her-
vorgehoben, dass die Pflegedienste mit dieser patientenorientierten, praventiv-rehabilitati-
ven Ausrichtung gegen ihre eigenen wirtschaftlichen Interessen gearbeitet und womaoglich
eintragliche ,Kunden” verloren haben. Dies wiirde — so einige der Befragten — unter Umstan-
den erkldaren, warum die meisten Einrichtungen sich eher dem Prinzip ,, Zustandserhaltende
Pflege” (INTER 3: 244 ff.) verschreiben und warum insbesondere profitorientierte Pflegean-
bieter das Thema Weaning ungern thematisieren.

Von anderer Seite wurde mit Blick auf die Krankenhduser und Rehabilitationskliniken die
Frage aufgeworfen, ob die Einrichtungskonzepte wie auch die Gibergeordneten Leitlinien den
veranderten Bedarfs- und Problemlagen der Patienten tatsdchlich noch entsprechen. Bei-
spielsweise wird in Frage gestellt, ob die pneumologischen Beatmungs- und Weaningzentren,
die gemaR der S2-Leitlinie (vgl. Windisch et al. 2010) als Expertenzentren fiir Patienten mit
erschwerter Beatmungsentwohnung hinzugezogen werden sollten, fir alle immer die opti-
male Anlaufstelle sind. Ein arztlicher Interviewpartner kommt zu dem Schluss:
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,lch glaube nicht, dass das Weaning-Center die richtige Ansprechstation fiir einen
Beatmungspatienten nach Apoplex ist. [...] Ich glaube, dass ich da eher eine neurologische
Kompetenz sehen méchte. Und auch jetzt hier innerhalb der S2-Leitlinie einfach nur zu sa-
gen, dass alle Beatmungspatienten iiber das Weaning-Center laufen miissen, halte ich an
der Stelle fiir zu kurz gesprungen, denn es sind nicht alle Kompetenzen im Weaning-Center
drin. Die sind pneumologisch absolut perfekt ausgeriistet, aber bei vielen anderen Rand-
bedingungen glaube ich, dass man da, dass man da woanders auch hinschauen muss. [...]
Nicht umsonst entstehen ja jetzt — sage ich mal — verkappte Weaning-Center in neurologi-
schen [Reha-]Kliniken.” (INTER 3: 722 ff.)

Am Beispiel der entweder an Erkrankungen des Nerven- oder Atmungssystems leidenden Pa-
tienten werden hier die Grenzen und Méglichkeiten der Weaningzentren aufgezeigt — insbe-
sondere mit Blick auf die dort jeweils verfligbare medizinische Expertise. Deutlich wird an
diesem Interviewauszug aber auch, dass die hochgradige medizinische Spezialisierung eine
angemessene Zuweisung der Patienten erschwert und damit auch die Behandlungs- und Ver-
sorgungsqualitdt insgesamt zu beeintrachtigen droht — Hinweise in diese Richtung gab es be-
reits bei der Auseinandersetzung mit den Wegen der Patienten durch das Versorgungssystem
(vgl. auch Lehmann et al. 2016, Kap. 111.4.1.3). Angesprochen sind in dem Interviewauszug
zudem die strukturellen Entwicklungen in dem Feld und etwa die Frage, ob die Beatmungs-
und Weaningzentren besser den Akutkrankenhdusern oder aber dem (Friih-)Rehabilitations-
bereich zugeordnet werden sollten.

Tatsdchlich lassen sich den Interviews einige Uberlegungen dazu entnehmen, wie Versor-
gungsstrukturen aus Sicht der befragten Akteure weiterentwickelt werden sollten, um die
Qualitat der Behandlung (Beatmungsentwohnung) und damit letztlich auch der Versorgung
beatmeter Patienten insgesamt verbessern zu kdnnen. Interessanterweise handelt es sich da-
bei nahezu durchweg um Vorschldge aus dem arztlichen Bereich, was dann auch die etwas
einseitige Fokussierung auf die Weaning-Problematik erklaren dirfte. Gefordert wird von die-
ser Seite zunachst einmal ein quantitativer Ausbau bestehender Kapazitaten fiir die Beat-
mungsentwohnung —auch in bisher unterversorgten Regionen. Darliber hinaus missten neue
Strukturen aufgebaut werden, beispielsweise um die wachsende Zahl an schwerstkranken,
instabilen Beatmungspatienten aufzufangen, die aufgrund ihres Gesundheitszustandes nicht
unmittelbar aus der akutstationaren Intensivversorgung entlassen werden kénnen:

,Also wir haben gerade jetzt wieder so eine Patientin, wo wir die Entlassung eigentlich
immer wieder verschieben und dann heute entscheiden: Nein, morgen kénnen wir sie
wieder nicht entlassen, wie ist doch noch zu krank, wir schieben es um eine Woche. Néchs-
te Woche stellen wir fest: Es geht wieder nicht, weil sie ist immer noch zu krank. Und fiir
solche Patienten widre so eine Versorgung ganz schén.” (INTER 13: 637 ff.)

Solche instabilen Patienten benétigen eine engmaschigere medizinisch-pflegerische Versor-
gung, die in den auBerklinischen Versorgungsangeboten weder quantitativ noch qualitativ
gewahrleistet werden kann. Denkbar waren fiir einige Interviewpartner daher stationare An-
gebote, die unmittelbar an einem Beatmungs- und Weaningzentrum oder an einer auf Beat-
mung spezialisierten Rehabilitationsklinik angegliedert sind. Die Unterbringung in einer sol-
chen ,,Step-Down-Unit” ware sehr viel effektiver und auch wirtschaftlicher als die vorzeitige
Verlegung in die Hauslichkeit, eine WG oder ein Pflegeheim mit sich anschlieRenden Notarz-
teinsatzen und dem standigen Risiko einer Wiederaufnahme ins Krankenhaus (vgl. auch Leh-
mann et al. 2016a, Kap. 111.4.1.3 und 4.4.4).

Eine andere Antwort auf die Strukturherausforderungen in der Versorgung invasiv beatmeter
Patienten wird in dem von einigen Befragten favorisierten und so bezeichneten Weaning-2-
Konzept gesehen. Ziel wire es demnach, (Pflege-)Bereiche zu schaffen, in die Patienten mit
prolongierter Beatmung und erkanntem oder moglicherweise noch eintretendem Weaning-
potenzial voriibergehend versorgt werden kénnen. Die Zeit zwischen der Entlassung von der
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Intensivstation und der Beatmungsentwdhnung in einem darauf spezialisierten Zentrum soll
so durch eine enge medizinische Uberwachung und therapeutisch-pflegerische Unterstiit-
zung mit rehabilitativem Ansatz tGberbrickt werden kénnen. Gedacht wird dabei an ,,so was
wie Wohngemeinschaften oder stationdre Pflegeeinrichtungen” (INTER 1: 950), die jedoch
sehr eng an ein klinisches Expertenzentrum fiir Beatmung angebunden und mit diesen orga-
nisatorisch verbunden sein sollten. Bei raumlicher Distanz kdnnten z.B. auch telemedizinische
Anwendungen genutzt werden. Das eigentliche Weaning wiirde dann, wie es die geltende
Leitlinie vorsieht (vgl. Windisch et al. 2010), im Expertenzentrum in Form einer geplanten
Aufnahme erfolgen. Zwar gibt es fiur ein solches Modell derzeit keine reguldren Verglitungs-
grundlagen, aber in dem vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung geférderten Pro-
jekt ,Bea@Home” wiirde dieser Losungsvorschlag bereits aufgegriffen und in Ansatzen er-
probt (vgl. BMBF 2016; vgl. auch Lehmann et al. 2016a, Kap. I1.5.3).

SchliefRlich gibt es aber auch noch dariiber hinaus gehende Vorschlage, die — entgegen bishe-
riger Leitlinien — auch eine Beatmungsentwohnung jenseits der stationaren Beatmungs- und
Weaningzentren flir denkbar halten. Dies sei insbesondere fiir solche Patienten relevant, die
sich in den Pflegeeinrichtungen bis hin zu einem gewissen Mal} an Spontanatmung stabilisie-
ren und regenerieren — wie auch der folgende Interviewauszug anschaulich macht:

,und irgendwann ist der Zeitpunkt gekommen: Ach du meine Giite. Jetzt ist der [Patient]
so stabil. Jetzt ist er nur noch nachts beatmet. Jetzt miisste er in ein Weaning-Center. Und
dann kriegt man ihn da nicht rein. Der ist zu gut, zu stabil und die kriegen lauter Auf-
nahmen von irgendwoher. Und dann vergeht Woche um Woche um Woche. [...] Und ir-
gendwann ist der so stabil, dass man ihn an der Beatmung auch nicht halten kann, aus
medizinischer Sicht, weil dann verdndern sich ja auch die Blutgase. Ich kann ja nicht kiinst-
lich jemanden, der nicht beatmet werden muss, einfach weiterbeatmen, weil es die Leit-
linie und der MDK vorgeben. Und dann kommt es halt vor, dass der Patient dann schon
spontan ist und wir sagen: ,Liebes Weaning-Center, aber jetzt miisstest du ihn wirklich
nehmen, weil jetzt ist er bei uns und ist nicht mehr beatmet! [...]. Und da gibt es kein Regu-
larium, dass das erlaubt wdére.” (INTER 3: 779 ff.)

Der in den Leitlinien und Regularien vorgesehene Weg lasst sich aufgrund von strukturellen
Limitationen nicht immer realisieren und so missen — angesichts der Entwicklungen auf Sei-
ten der invasiv beatmeten Patienten — andere Wege gesucht und gefunden werden, um eine
qualitdtsgesicherte Versorgung gewahrleisten zu kdnnen — so ist hier zu lesen. Ein solcher
Weg wird in der ambulanten arztlichen Beatmungsentwohnung gesehen, die dort durchge-
fUhrt wird, wo die Patienten pflegerisch versorgt werden — also in der eigenen Hauslichkeit,
in WGs oder auch in Pflegeheimen. Zwar gabe es einige, eher informelle Erfahrungen mit die-
ser Form des Weaning jenseits der stationdren Zentren, sie wiirden aber aus medizinischer
Sicht noch immer eher skeptisch betrachtet. Pladiert wird daher fiir eine differenzierte Aus-
einandersetzung mit den unterschiedlichen Formen der Beatmungsentwdhnung:

,Der Begriff , Weaning’ ist eigentlich nicht richtig besetzt. Wenn wir (iber Weaning mit der
Klinik sprechen und mit einem pneumologischen Krankenhaus, ja, dann haben die dort ein
Bild, das geht bis hin zur Intensivbereitschaft mit Endoskopie und allem was dazugehért.
Das ist mit Sicherheit klinisches Weaning. Das wollen wir gar nicht machen aufSerklinisch.
Wir haben aber auf der anderen Seite die Situation, dass auch ein Patient mit einer
Beatmung sich (iber die Zeit regeneriert, sich eigentlich selber weant, ein Heilungsprozess
einsetzt, sei es allein durch Tag- und Nacht-Rhythmus, durch Aufbau der Muskulatur, durch
Aktivierung. [...] Ja, aber dass hier auch ein gewisser, einfach ausgedriickt, Heilungsprozess
einsetzt. Das ist auch eine Form von Weaning. Aber die kann, abgesehen davon, dass sie
nicht erstattet wird, ja, aber die [...] unterliegt gar keiner Definition. Und das wdre ein ganz
dringendes Anliegen, dass dieser Genesungsprozess, der in ein Weaning hineinmiindet,
dass der beschrieben wird [...].“ (INTER 3: 833 ff.)
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Die intensivmedizinischen Vorstellungen lber den Entwéhnungsprozess und die daraufhin

entwickelten Standards und Leitlinien stimmen mit den Entwicklungen auf Seiten der lang-
fristig beatmeten Patienten nicht (mehr) Uberein. Oftmals kdme es zu natlrlichen Regenera-
tions- oder auch Heilungsprozessen, die eine weitere kiinstliche Beatmung Uberfliissig ma-
chen wiirden. Eben solche Patienten sollten auch die Chance erhalten, (zeitnah) von der Be-
atmung vollstandig entwohnt zu werden. Damit kdnnte verhindert werden, dass die Patien-
ten die begrenzten akutstationdren Ressourcen zu sehr beanspruchen, aber auch, dass sie fur
unnotig lange Zeit auf eine Klinikeinweisung warten und dabei die zuvor angesprochenen
Komplikationsrisiken in Kauf nehmen missten. Noch — so wird eingerdumt — fehlt es an hin-
reichenden Erfahrungen und wissenschaftlichen Erkenntnissen zu diesem Modell, auch stellt
sich die Frage, wie es in der Praxis in Verbund mit den anderen beteiligten Akteuren — den
Krankenhausarzten, den niedergelassenen Arzten, den Spezialpflegediensten und anderen —
unter den gegebenen Bedingungen umgesetzt und gelebt werden kann. Sicher ist nur, dass
es verstarkter Anstrengungen und auch innovativer Versorgungsmodelle sowie deren wissen-
schaftlicher Begleitung und Evaluation bedarf, um die Qualitat der Versorgung invasiv beat-
meter Patienten langfristig anheben und dauerhaft gewahrleisten zu kénnen.

Exkurs: Versorgung anderer Patientengruppen

Die VELA-Regio-Studie konzentrierte sich aus forschungspragmatischen Griinden auf erwach-
sene invasiv langzeitbeatmete Patienten, allerdings wurden in den Interviews auch andere
Patientengruppen angesprochen, namlich einerseits nicht-invasiv langzeitbeatmete Patien-
ten sowie invasiv beatmete Kinder. Beide sollen an dieser Stelle kurz thematisiert werden.

Bei den nicht-invasiv Beatmeten unterscheiden die Befragten erneut verschiedene Gruppen,
fir die jeweils eine bedarfsgerecht angepasste Versorgung bendtigt wird: So gibt es eine
groRRe Gruppe an Patienten, die kdrperlich und geistig vergleichsweise rege sind. Zur Kompen-
sation ihrer respiratorischen Insuffizienz bendtigen sie eine intermittierende Maskenbeat-
mung, die sie selbst anzuwenden lernen und mit der sie meist zligig zurechtkommen. Eine
andere Gruppe von Patienten benotigt aufgrund ihrer gesundheitlichen oder psychosozialen
Situation in der Regel mehr Zeit und Anleitung zum Erlernen der nicht-invasiven Beatmung.
Hierzu werden sie (iblicherweise in eine Rehabilitationseinrichtung aufgenommen. Dort ab-
solvieren sie ein verkiirztes Rehabilitationsprogramm, bevor sie nach Hause entlassen wer-
den. Eine dritte Gruppe wird schlielllich von Patienten gebildet, die aufgrund ihres Gesund-
heitszustands die Maskenbeatmung voraussichtlich selbst nicht anwenden kdnnen, die je-
doch nicht die Kriterien des Leistungsverzeichnisses der Hauslichen Krankenpflege (HKP) Nr.
24 nach § 37(2) SGB V erfiillen (G-BA 2014). Damit gelten sie nicht als intensivpflegebedurftig,
womit die Anwesenheit einer Pflegekraft bis zu 24 Stunden am Tag ausgeschlossen ist. Sind
dann keine Angehorigen verfligbar, die Unterstiitzung leisten kdnnten, bleibt den Patienten
oft nur noch ein Weg:

,Wenn Sie méchten, dass es doch ldngerfristig weitergeht mit einer Maske, dann geht es
halt nur im Heim. Und wenn die Patienten sich dagegen entscheiden, dann ist es auch ihr
gutes Recht und dann wird das akzeptiert und dann gibt es eben keine Maskeneinstel-
lung.” (INTER 7: 727 ff.)

Patienten, die nicht selbststandig oder mit Unterstiitzung ihrer Angehdérigen mit der nicht-
invasiven Beatmung zurechtkommen, missen zwingend eine pflegerische Unterstiitzung in
einer Langzeitpflegeeinrichtung in Anspruch nehmen — so die hier vertretene Einschatzung.
Dort sind rund um die Uhr Pflegende vor Ort, die zeitnah Unterstitzung leisten konnen — etwa
beim An- und Ablegen der Beatmungsmaske. Bei einer lediglich punktuellen pflegerischen
Versorgung in der Hauslichkeit oder einer Wohngemeinschaft gem. SGB Xl kann diese Unter-
stlitzung nicht gewdhrleistet werden. Entscheiden sich die Patienten und ihre Angehdrigen
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dennoch gegen einen Einzug ins Heim, miissen sie bei einem Voranschreiten der Erkrankung
mit lebenslimitierenden Konsequenzen rechnen, worlber sorgfiltig aufgeklart werden
miusste.

Nach Einschatzung der Befragten verdienen besonders diese letztgenannten Patienten kiinf-
tig mehr Aufmerksambkeit. Sie sehen hier ,erheblichen Handlungsbedarf und eher sehr stief-
miitterliche Versorgungsstrukturen.” (INTER 3: 92 ff.) Mehrfach wurde bemangelt, dass es fiir
die nicht-invasiv beatmungspflichtigen Patienten bislang kaum addquate Behandlungs- und
Versorgungsangebote gibt. Die lbliche pflegerische Versorgung nach SGB XI deckt deren Be-
darf nicht ab und die punktuelle Unterstiitzung nach SGB V ist bei diesen Patienten — wie
zuvor angedeutet — haufig unzureichend. Auch die Hilfsmittelversorgung erweist sich erfah-
rungsgemall als deutlich schwieriger als bei invasiv beatmeten Patienten. Eine inadaquate
Beatmung kann aber vor allem bei nicht-invasiv langzeitbeatmeten Patienten zu schweren
Komplikationen flihren. Gelingt es nicht, diese in den Griff zu bekommen, droht letztlich die
invasive Beatmung und damit ein deutlich héherer Versorgungsaufwand. Ahnlich verhilt es
sich bei Patienten, die nicht beatmungspflichtig sind, jedoch eine Trachealkaniile benétigen.

Zugleich wurde in einigen Interviews angesprochen, dass in den vergangenen Jahren im Be-
reich der nicht-invasiven Beatmungstechniken groRe Fortschritte gemacht wurden. Zahlrei-
che invasiv beatmete Patienten kdnnten inzwischen mindestens teilweise auf nicht-invasive
Beatmungsformen umgestellt werden. Aufgrund der insuffizienten Versorgungsangebote
wirden diese Moglichkeiten hierzulande derzeit aber eher selten realisiert. Mehrfach wurde
in diesem Zusammenhang darauf hingewiesen, dass nicht-invasive Beatmungstechniken in
anderen Landern inzwischen breit eingesetzt werden. Im Gegenzug wiirden dort weniger in-
vasiv langzeitbeatmete Patienten versorgt als in Deutschland (vgl. Lehmann et al. 2016a, Kap.
111.3.5.1). Eine intensivere Auseinandersetzung mit der Situation und Versorgung nicht-invasiv
langzeitbeatmeter Patienten kénnte sich somit als lohnend erweisen.

Mehr Aufmerksamkeit — auch von Seiten der Versorgungsforschung — bendtigen schliefilich
auch invasiv langzeitbeatmete Kinder und deren Familien. Spezielle Herausforderungen wer-
den beispielsweise bei der Sicherstellung einer padiatrischen arztlichen Expertise gesehen
und zwar in allen Versorgungsbereichen. Experten fir die Versorgung invasiv beatmeter er-
wachsener Patienten rdumen unumwunden ein, dass sie sich fiir diese spezielle Patienten-
gruppe nicht kompetent genug fiihlen oder dass ihre Versorgungskonzepte den Kindern und
ihren Familien nicht gerecht werden kénnen. Spezielle Angebote oder Konzepte fehlen aber
noch weitgehend. Bei der Uberleitung in eine auBerklinische Versorgung wiirde sich zudem
als Problem erweisen, dass es in den Kinderkliniken in den untersuchten Regionen keine auf
diese Aufgabe spezialisierten Sozialdienste oder Uberleitungspflegenden gibt. Die Uberlei-
tung ist somit Aufgabe der Arzte, die aber selten {iber ausreichend Kenntnisse tiber die Mog-
lichkeiten der auRerklinischen Versorgung und die Regularien der Pflegebegutachtung fir Kin-
der haben. Hinzu kommt die besondere Komplexitat der Versorgung — insbesondere auch die
Notwendigkeit der Berlicksichtigung psychosozialer Unterstiitzung der betroffenen Familien.
Als problematisch gilt dariber hinaus die Versorgung mit Heil- und Hilfsmitteln, die nach den
Erfahrungen eines Interviewpartners ,noch schlimmer sei, als bei Erwachsenen — erheblich
schlimmer als bei Erwachsenen.” (INTER 10: 91 ff.). Reibungsverluste sowie Unter- und Fehl-
versorgung waren somit in der Versorgung invasiv beatmeter Kinder und ihrer Familien an
der Tagesordnung. Es wird daher als dringend notwendig angesehen, die Problem- und Be-
darfslagen dieser speziellen Patientengruppe, ihre Versorgungssituation und die damit ver-
bundenen Herausforderungen eingehender zu untersuchen und Initiativen zur Verbesserung
der Versorgung invasiv beatmeter Kinder und ihrer Familien zu ergreifen.
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4.6 Selbstbestimmung und partizipative Entscheidungsfindung

In den Interviews finden sich einige Aussagen zu den invasiv beatmeten Patienten (weniger
zu deren Angehorigen) und auch dazu, vor welche speziellen Herausforderungen und ethi-
schen Konflikte sich die Befragten bei deren Versorgung gestellt sehen. Dabei scheint immer
wieder ein Zielkonflikt durch: Einerseits wird erwartet, dass sich Patienten und Angehdérige
aktiv an Entscheidungen Uber die Behandlung und (Weiter-)Versorgung beteiligen und dass
sie bereit sind, Verantwortung fiir deren Konsequenzen zu (ibernehmen. Durchgangig wird
zudem betont, dass Wiinsche und Vorstellungen der Nutzer im Versorgungsprozess prinzipiell
berticksichtigt werden (missten). Andererseits aber wird wiederholt auf die schweren Ge-
sundheitsbeeintrachtigungen der Patienten und die besondere Belastungssituation der An-
gehorigen verwiesen und darauf, dass in diesem Fall von den Gesundheitsprofessionen ei-
gentlich ein eher paternalistisches Versorgungshandeln gefordert ist:

,Das sind hoch nicht-autonome Menschen. Da ist Fiirsorgepflicht eigentlich gefragt, aber
das ist politisch nicht opportun.” (INTER 1: 647 f.)

Die Befragten haben den Eindruck, dass die Selbstbestimmungsmaglichkeiten von Patienten
und Angehdrigen aufgrund ihrer besonderen Situation stark eingeschrankt sind. Dann jedoch
—wie traditionell Giblich — stellvertretend zu entscheiden und die aus Sicht der professionellen
Helfer bestmogliche Form der Versorgung zu wahlen, wird als nicht mehr zeitgemall und un-
passend empfunden. Der Umgang mit den daraus resultierenden Zielkonflikten erweist sich
im Versorgungsalltag als schwierig — sowohl wenn Therapieentscheidungen fiir oder wider
die kiinstliche Beatmung getroffen werden miissen, als auch wenn zu klaren ist, wo und wie
der invasiv beatmete Patient langfristig (weiter-)versorgt und gepflegt werden soll.

Noch komplexer wird die Situation, wenn der Patient keine Angehdorigen hat, die sich fir ihn
einsetzen konnen, oder wenn anstatt oder neben den Angehdrigen noch ein gesetzlich be-
stellter Betreuer in diese Entscheidungsprozesse eingebunden werden muss:

,Ja, Entschuldigung! Was ist denn bei einem invasiv Beatmeten eigentlich Selbstbestim-
mung, einem der einen gesetzlichen Betreuer hat, keine Angehérigen mehr? Es ist schnell
eine Betreuerschaft gemacht. Und das sehen wir auch selber. Wir sehen ja auch wie Be-
treuer sich kiimmern. Manchmal sehen wir die gar nicht.” (INTER 3: 354 ff.)

Nicht immer werden die Entscheidungen lber die Behandlung und Versorgung durch eine
solche Betreuung erleichtert und im Endeffekt sehen sich die Gesundheitsprofessionen oft-
mals allein gelassen mit der Forderung nach Patientenpartizipation und den tatsachlichen
Moglichkeiten, diese im Versorgungsalltag auch realisieren zu kénnen. Entsprechend finden
sich in den Interviews Hinweise auf eher heterogene Umgangsweisen mit diesem Problem.

Problematisiert wird von den Befragten, dass angemessene Informationen Uber alternative
Behandlungs- und Versorgungsmoglichkeiten eine wesentliche Voraussetzung dafir sind,
dass die Patienten und Angehdrigen ihr Selbstbestimmungsrecht Gberhaupt wahrnehmen
kénnen. Der hier betrachtete Versorgungsbereich sei aber bekanntermaflen — so ein Inter-
viewpartner —durch ,ein hohes Abhéngigkeitspotenzial und null Transparenz” (INTER 10: 720)
gekennzeichnet. Die bisherigen Erkenntnisse aus dem VELA-Regio-Projekt bestatigen diese
Einschatzung (vgl. Stark et al. 2016). Wenn es aber schon Experten und den professionellen
Akteuren schwerfallt, sich in diesem komplexen und undurchsichtigen Versorgungsbereich zu
orientieren, diirfte dies umso mehr fiir die angesprochenen Nutzergruppen gelten. Nach den
Erfahrungen der Interviewpartner kénnten selbst Pflegestiitzpunkte und andere einschlagige
Angebote der Patienten- und Nutzerberatung, die in den letzten Jahren aufgebaut wurden,
zu Versorgungsoptionen fiir invasiv beatmete Patienten in der Regel wenig Auskunft geben,
denn ,Intensivpflege ist ganz, ganz schwierig. Da weif8 eigentlich fast keiner etwas driiber”
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(INTER 6: 944 f.). Dariber wie diesem Problem kinftig zu begegnen ist und wie die Nutzerin-
formation (iber diesen Versorgungsbereich verbessert und dessen Transparenz erhoht wer-
den kann, finden sich jedoch kaum Hinweise in den Daten. Stattdessen wird darauf hingewie-
sen, dass es bereits im Krankenhaus an einer angemessenen (arztlichen) Aufklarung und Pa-
tienteninformation fehlt:

,Vielen wird erzéhlt, sie gehen in eine Reha, und viele werden sogar entlassen mit dem
Hinweis: Da werden Sie entwéhnt, was ambulant nun gar nicht geht. Das heifdt: Es werden
einfach auch keine Wahrheiten verkiindet.” (INTER 1: 197 ff.)

Moglicherweise angetrieben durch eigene Interessen — in diesem Fall an einer raschen Wei-
terverlegung oder Entlassung der Patienten — werden den Nutzern nicht immer sachgemafie
Informationen Ubermittelt. Eine informierte Entscheidung (iber ihre Weiterversorgung zu
treffen, ist dadurch erheblich eingeschrankt. Noch schwieriger wird es, wenn Informationen
gezielt vorenthalten werden. Zum Beispiel wiissten viele Nutzer gar nicht, dass es fiir sie eine
Option gibt, wieder von der Beatmung loszukommen. ,, Diese Information haben sie gar nicht
erhalten.” (INTER 10: 462). Nach Griinden fiir diese Vorgehensweise gefragt, verweisen die
Interviewpartner darauf, dass sich die Patienten dann leichter durch das Versorgungssystem
schleusen liefen und zwar primar orientiert an den Interessen der beteiligten Leistungsan-
bieter. So besteht der Verdacht, dass den invasiv beatmeten Patienten und ihren Angehori-
gen besonders haufig die Versorgung in WGs angeboten wiirde, ohne die tatsachlichen, an
anderer Stelle ausfuhrlich thematisierten Motive hierfur aufzudecken:

,Dass ich das selber erlebt habe in meinem Bereich, dass die Patienten dann schon sehr
einseitig gelenkt worden sind, vielleicht in die ambulante Versorgung. Anstatt ihnen auch
aufzeigen: Halt, da gibt es auch noch eine stationdre Versorgung. [...] Aber ich bin immer
der Meinung, man muss dem Patienten oder den Angehérigen, wer auch immer, alle
Moéglichkeiten der Versorgung aufzeigen. Alles was es gibt [...].“ (INTER 5: 127 ff.)

Statt den Patienten oder deren Angehdrigen alle Versorgungsoptionen offen dazulegen und
ihnen dann eine informierte Entscheidung (iber die Weiterversorgung zu erméglichen, wiirde
eher eine interessengeleitete Informationspolitik in Richtung auf die ambulante Versorgung
praktiziert. Dabei hatten die Kliniken dann oftmals ,,so ihre Favoriten” (INTER 5: 129), an die
sie bevorzugt weiterleiten wiirden. Ob diese Zusammenarbeit im Interesse der Patienten ist
und ob ihnen die Vorteile einer solchen auch hinreichend erldutert werden, lasst sich auf-
grund fehlender Einblicke in die tatsachliche Informations- und Aufklarungspraxis an dieser
Stelle nicht klaren.

Wie an anderer Stelle bereits ausgefiihrt, finden diese Entscheidungsprozesse aufgrund der
okonomischen Zwange der Kliniken zudem unter hohem Zeitdruck statt, was sich fir die in-
vasiv beatmeten Patienten und deren Angehorige gleichermalien als fatal erweist:

,Angehérige brauchen ja auch viel Zeit sich damit auseinanderzusetzen, selber einen Weg
zu finden, zu (iberlegen, wie kann es denn gehen. [...] Also aus unserer Erfahrung heraus
braucht es gut einen Zeitraum von vier Wochen bis oft Angehérige wirklich zu einer
Entscheidung kommen, wo es denn hingehen soll.” (INTER 13: 266 ff.)

Der Interviewauszug macht deutlich, dass es nicht nur einer umfassenden Aufklarung und
Information, sondern auch angemessener Rahmenbedingungen bedarf, damit diese auch wir-
ken kénnen. Angesprochen ist hier insbesondere ausreichend Zeit fiir Patienten und Angeho-
rige, um ihre neue Situation erfassen, die erhaltenen Informationen verarbeiten, verschiede-
nen Moglichkeiten abwéagen, Konsequenzen antizipieren und dann die als richtig erkannte
Entscheidung treffen zu konnen. Nicht immer seien diese Bedingungen erflllt und nicht eben
selten musse schlicht tiber die Kopfe der Nutzer hinweg entschieden werden. Zumindest ei-
nige der Befragten versuchen dabei in ihrem Einflussbereich gegenzusteuern:
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,Wir sind nie die Bestimmer, sondern wir sehen uns als Begleiter. Wir versuchen die Dinge
zu moderieren. Wir versuchen umfénglich aufzukléren. Wir versuchen, Optionen zu prd-
sentieren. Ich sage immer: Eine Wahl hat man nur dann, wenn es Mdéglichkeit a und b
gibt.” (INTER 10: 175 ff.)

Nur wenn verschiedene Alternativen vorgestellt worden sind, haben Patienten und Angeho-
rige auch die Moglichkeit, sich fir den einen oder anderen Weg zu entscheiden. Dies wiede-
rum setzt eine informierende Begleitung und Unterstlitzung bei der Entscheidungsfindung
voraus. Auch einigen der Befragten aus den Intensivpflegediensten ist ,,es ganz wichtig, es
den Menschen deutlich zu sagen” (INTER 8: 209 f.), was nach der Krankenhausentlassung in
der hauslichen Versorgung oder bei einem WG-Aufenthalt auf sie zukommt. Dennoch sei
nicht auszuschlieRen, dass nicht alle Informationen bei den Angesprochenen ankommen bzw.
von ihnen wahrgenommen werden (wollen).

Dabei darf nicht tibersehen werden, dass die tracheotomierten und beatmeten Patienten sich
oft nur schwer verstandigen und an Prozessen der informierten Entscheidungsfindung aktiv
beteiligen kdnnen. Viele kdnnen nicht sprechen oder sich differenziert schriftlich ausdriicken.
Aufgrund der vielfach durchlaufenen, enorm belastenden Therapien, verbunden mit langen,
oft wochen- oder sogar monatelangen Aufenthalten auf Krankenhausintensivstationen, wir-
den nicht wenige Patienten unter posttraumatischen Stresssyndromen leiden. Mit anderen
Worten: Die Patienten sind hochgradig vulnerabel.

,Immer wenn die Menschen zu uns kommen, ist es eine schlimme Geschichte. Also es ist
irgendwas Schreckliches passiert, was einen aus dem Leben reifst. Ein Unfall oder eine
furchtbare Diagnose, die das Leben des Betroffenen und der Angehérigen ganz massiv be-
eintréchtigt. Das heifdt, das ist eine Krisensituation, in der die Menschen erst einmal fiir
sich ganz neu sortieren miissen. Wo stehe ich, wie geht’s jetzt weiter, was habe ich fiir
Perspektiven [...].“ (INTER 8: 193 ff.)

Zum Zeitpunkt der Entscheidungsfindung Uber ihre (Weiter-)Versorgung befinden sich viele
der Patienten in einer physischen, psychischen und sozialen Ausnahmensituation. Es ist daher
wenig verwunderlich, dass es ihnen unter diesen Bedingungen schwerfallt, sich fir eine aus
ihrer Sicht in jedem Fall ungewisse Zukunft zu entscheiden, sich eine Meinung liber verschie-
dene Versorgungsangebote zu bilden, diese zu artikulieren und womoglich auch gegen den
Widerstand wohlmeinender professioneller Helfer durchzusetzen. Im Zweifel diirften sich die
Patienten und ihre Angehdrigen den Ratschldagen der Versorgungsinstanzen fligen in der Hoff-
nung, dass diese in ihrem Interesse (und nicht vorrangig eigenniitzig) handeln.

Zweifel an der Selbstbestimmungs- und Entscheidungsfahigkeit von Patienten und Angehori-
gen werden auch dadurch geweckt, dass sich viele von ihnen — nach den Erfahrungen der
Befragten —von den Gesundheitsprofessionen, den Versorgungseinrichtungen oder auch den
Leistungstragern abhangig fihlen wiirden. Oft seien sie sehr eingeschiichtert, verangstigt und
wirden sich daher nicht trauen, Fragen zu stellen oder ihren Willen zu duBern:

,Da sind wir bei dem invasiv Beatmeten, der ja abhdngig ist [...] und ja auch Angst hat.
Wenn der irgendwas einer Behérde sagt: Mir geht’s nicht gut! Da sitzt ja immer noch die
Angst. [...] Und wenn wir uns mal angucken, welche Patientengruppe mit welchem Alter
das ist. Es féingt ja erst an, dass wir mutiger werden und uns trauen auch als Betroffene
mal zu sagen: Stopp mal! Also bis hierher und nicht weiter mit mir! Wir treffen aber hier
auf eine Patientengruppe, das ist noch die Nachkriegsgesellschaft, und die haben auch
gelernt — ich sage mal — zu leiden, und die ertragen viel.” (INTER 3: 337 ff.)

Hingewiesen wird in diesem Interviewauszug zudem auf einen Generationeneffekt: Altere
Menschen seien demnach noch anders sozialisiert und wiirden sich in der Gesundheitsver-
sorgung haufiger fligen als jingere Menschen, die in der Durchsetzung ihrer Interessen gelb-
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ter seien. Hinweise darauf, dass Alters- und Schichtunterschiede sich auf die Partizipationsfa-
higkeit auswirken, gibt es auch aus anderen Versorgungsbereichen. In diesem Fall ist bedeut-
sam, dass es gerade die alteren, multimorbiden Patienten sind, die in jlingster Zeit aufgrund
ihres insgesamt fragilen Gesundheitszustands hadufiger kiinstlich beatmet werden, seltener
entwodhnt werden kénnen und somit verhaltnismaRig haufig in schwierige Entscheidungssitu-
ationen gelangen. Sie sind es dann auch, die sich gegeniiber ungerechtfertigten Entscheidun-
gen von Versorgungsinstanzen seltener zur Wehr setzen konnen und damit individuelle Nach-
teile in Kauf nehmen missen — etwa im Bereich der Hilfsmittelversorgung.

Wenn es um die Genehmigung von Verordnungen von Hilfs- und Heilmitteln geht, werden
Patienten und Angehorige, die ihre Rechte kennen und auch in der Lage sind, ihre Wiinsche
zu artikulieren, von den Befragten als deutlich im Vorteil beschrieben. Insofern sind zwischen
den verschiedenen, in Kapitel lll.1 beschriebenen Patientengruppen zum Teil gravierende Un-
terschiede in der Art der Versorgung und der Ausstattung mit Hilfs- und Heilmitteln zu beob-
achten. Diese Variationen sind nach Auffassung der Befragten aber nicht zwingend auf einen
unterschiedlichen Bedarf zurlickzufiihren, vielmehr sind dafiir die mehr oder weniger ausge-
pragten Moglichkeiten der Patienten und Angehdérigen zur Artikulation und Durchsetzung ih-
rer Interessen im Versorgungsprozess verantwortlich zu machen.

4.7 Lebenserhaltung und Gestaltung des Lebensendes

Viele der aktuell in dem hier interessierenden Versorgungsbereich zu beobachtenden Ent-
wicklungen sind darauf zurlickzufiihren, dass die medizinisch-technischen Moglichkeiten in
den letzten Jahrzehnten deutlich erweitert wurden und aufwéandige therapeutisch-techni-
sche Lebenserhaltungssysteme heute aus den Intensivstationen in viele Bereiche der Gesund-
heitsversorgung vorgedrungen sind — darauf wurde eingangs bereits hingewiesen:

,Vor 20 Jahren hdtte es uns alle nicht gebraucht, weil da wdre kein Patient zu uns gekom-
men. [...] Aber je weiter die Technik geht, umso weiter wird sich das auch immer ent-
wickeln. Und ich sehe ja auch: Die Patienten werden ja immer dlter. Es ist ja keine Sel-
tenheit, dass liber achtzigjdhrige noch beatmet zu uns kommen. Fiir wie lange auch immer,
aber dass man da ja alles bis ins Unendliche auch treibt heutzutage.” (INTER 5: 524 ff.)

Die in dem Interviewauszug angesprochene Entwicklung fihrt dazu, dass das Versorgungs-
system heute mit neuartigen Problem- und Bedarfslagen und auch anderen Patientengrup-
pen konfrontiert ist — darunter insbesondere einer wachsenden Zahl alter und hochaltriger,
chronisch-kritisch-kranker und vielfach technikabhangiger Menschen. Einige der Befragten
sprechen davon, dass durch diese Entwicklungen ,Grenzbereiche” entstanden sind, andere
konstatieren: ,[...] wir haben das Sterben nach hinten verlagert mit Organersatzverfahren,
Dialyse, Beatmung.” (INTER 1: 96 ff.).

Aus Sicht der Befragten riicken dadurch ganz neue Fragen zwischen Lebenserhaltung einer-
seits und einer sinnvollen Gestaltung des Lebensendes andererseits auf die Agenda. Die sich
hieraus ergebenden Konflikte fiir die Patienten, ihre Angehdorigen, die beteiligten Gesund-
heitsprofessionen wie auch die Gesellschaft als Ganzes wiirden allerdings noch viel zu selten
zum Gegenstand der 6ffentlichen Diskussion gemacht. Meist werden sie hinter geschlossenen
Tlren ausgetragen — so auch in Fragen der invasiven Beatmung.

Mehrfach wurde von den befragten Klinikern darauf aufmerksam gemacht, dass die invasiv
beatmeten Patienten und (sofern vorhanden) auch deren Angehdérige auf die Entscheidungs-
konflikte, die mit den Moglichkeiten der modernen Medizin einhergehen, nicht immer hinrei-
chend vorbereitet seien:

,Okay, wir machen zum Teil Medizin bis (iber das medizinisch verniinftige Maf$ zumindest
mal hinaus, manchmal vielleicht auch (iber den Patientenwillen hinaus. Das hat nichts mit
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den Arzten, sondern relativ héufig mit den Angehérigen zu tun. Die haben keine Patienten-
verfiigung und die Angehdérigen kénnen sich nicht mit dieser Frage auseinandersetzen. Wie
auch, wenn sie es schon zu Lebzeiten nicht konnten. Schwierig. Manchmal kann man sie
abholen, manchmal kann man gar nicht und dann wollen die immer alles. Wer will schon
ein Todesurteil (iber seine Angehdérigen verhdngen [...].“ (INTER 13: 965 ff.)

Hat der Patient selbst keine Vorkehrungen getroffen (etwa in Form einer Patientenverfi-
gung), werden die vorhandenen therapeutisch-technischen Moglichkeiten ausgeschépft, zu-
weilen auch weit tGber das verniinftige MaR hinaus — so dieses Statement. Als ursachlich dafir
wird nicht zuletzt die mangelnde Aufklarung der Patienten und Angehorigen und deren Un-
fahigkeit angesehen, sich im Vorfeld fiir oder gegen die Nutzung dieser Moglichkeiten zu ent-
scheiden. Eingeraumt wird dabei, dass es sich um eine schwierige Entscheidung mit weitrei-
chenden Konsequenzen fiir alle Beteiligten handelt. Insofern wird durchaus Verstandnis dafir
aufgebracht, wenn Entscheidungsprozesse hinausgezogert werden oder alle Beteiligten
schlicht den Dingen ihren Lauf lassen — davon werden auch die professionellen Helfer nicht
ausgenommen. Allerdings misse dann eben auch von allen akzeptiert werden, dass das ge-
samte therapeutisch-technischen Méglichkeitsspektrum weiter genutzt wird: ,Wenn keiner
Stopp sagt von der Familie, oder der Patient selber [...].“ (INTER 5: 544 ff.)

Wichtig ist, in dieser Frage die verschiedenen Patientengruppen und ihre je unterschiedliche
Situation zu beriicksichtigen. Die einen, vielfach Patienten mit COPD oder neuromuskuldren
Erkrankungen, die mit zunehmendem Voranschreiten ihrer Erkrankung und Verschlechterung
ihres Gesundheitszustandes eine hdufig zunachst nicht-invasive und spater dann eine invasive
Beatmung bendétigen, konnen sich meist auf die vor ihnen liegende Entwicklung vorbereiten
und gezielt in die Entscheidung tiber die Fortflihrung oder den Abbruch ihrer Therapie einbe-
zogen werden. Einer der Befragten schildert das Vorgehen in diesem Fall:

LAlso wir haben ja auch Patienten, die wir mitunter elektiv tracheotomieren, denen wir
dann sagen: Wissen Sie was, wenn Sie es nach einem halben Jahr sagen, ich wollte das
nicht mehr hier, dann gibt es da sicher auch Méglichkeiten, ihm und seinem Willen gerecht
zu werden.” (INTER 7: 450 ff.)

Eine einmal getroffene Entscheidung in Richtung auf die therapeutisch-technische Lebenser-
haltung wird hier als revidierbar eingeordnet. Unter bestimmten Umstdnden und im engen
Austausch mit den Patienten und gegebenenfalls ihren Angehdérigen kénnen diese MalRnah-
men auch einvernehmlich wieder beendet werden. Voraussetzung dafiir sei allerdings ein ge-
ordneter und transparenter Prozess der Entscheidungsfindung:

,Dann wiirden wir eine Teamsitzung machen, mit drztlichen Kollegen, Atmungstherapeu-
ten, Pflege, die die Patienten kennen. Und dazu auch die Angehérigen nehmen und das
alles besprechen. Und dann lassen wir meistens nochmal ein paar Tage vergehen, zur Ent-
scheidungsreife. Und dann wird diese Runde nochmal angemacht und wenn der Entschluss
so ist, dann wird eine Therapiezieldnderung formuliert und es wird jede Ausweitung der
Therapie unterlassen. Und in der Regel kommt es dann auf kurz oder lang zum Ableben
des Patienten.” (INTER 7: 668 ff.)

Inwieweit die hier geschilderte Praxis im Umgang mit lebenserhaltenden MaRBnahmen bei in-
vasiv beatmeten Patienten Uiberall angewendet wird oder ob es sich um eine Ausnahme han-
delt, lasst sich den vorliegenden Daten nicht entnehmen. Es gibt allerdings Hinweise darauf,
dass es im Alltag nicht immer ganz so transparent zugeht und dass Entscheidungen von Pati-
enten flir oder wider die Fortfiihrung ihrer invasiven Beatmung zuweilen manipuliert werden
— nicht selten, um sich daraus auch individuelle Vorteile zu verschaffen. Solche unlauteren
Praktiken werden insbesondere ambulanten Spezialpflegediensten unterstellt, die eher an
ihren eigenen Vorteil als an den der Patienten denken wiirden:
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,lch habe jetzt einen Fall vor Augen, einen Patienten mit Amyotropher Lateralsklerose, der
sich ein eigenes Pflegeteam zusammengestellt hat. Zum Schluss hatten wir den Eindruck,
dass da eine gewisse Abhdngigkeit entstanden ist, von diesem Patienten. Dass der sozusa-
gen beeinflusst wurde durch den Pflegedienst. Der Patient wollte eigentlich schon lange
nicht mehr, und hatte von uns auch die Méglichkeit angeboten bekommen, ein terminales
Weaning zu machen. Und man merkte also ganz deutlich, wenn der Pflegedienst ihn be-
sucht hat hier in der Klinik, dass da massiv suggeriert wurde, weiter zu machen. Und das
sind die Arbeitsplédtze und so. Das ist natiirlich — da hat man ein ganz ungutes Gefiihl.”
(INTER 7: 336 ff.)

In diesem Fallbeispiel wird deutlich, dass sich invasiv beatmete Patienten bei ihrer Entschei-
dung fiir oder gegen die Fortfiihrung lebenserhaltender MaBnahmen mit unterschiedlichen
Interessen konfrontiert sehen. Wahrend die Klinik eine Beendigung der Beatmung bei fortge-
schrittener Erkrankung und damit ein wiirdiges Lebensende fir sinnvoll und moglich halt und
dem Patienten eine entsprechende Begleitung auf diesem Weg anbietet, sprechen sich die
Mitarbeiter des Pflegedienstes fir eine Fortfiihrung der Beatmung aus. Wer in diesem Fall in
welcher Weise auf den Patienten einwirkt, welche Form der Manipulation oder Abhangigkeit
tatsachlich besteht, ist im Einzelfall schwer zu entscheiden. Fest steht jedoch, dass derartige
Beeinflussungen des Patientenwillens nicht ausgeschlossen werden kdnnen. Dies gilt umso
mehr, je vulnerabler die Patienten, je abhangiger von Fremdhilfe und je weniger entschei-
dungsfahig sie selbst sind. Zuriick bleibt — wie in dem Zitat deutlich wird — nicht selten ein
emotionales Unbehagen auf Seiten der beteiligten Personen.

Insbesondere bei der wachsenden Gruppe der dlteren und hochaltrigen multimorbiden Pati-
enten mit invasiver Beatmung stellen sich diesbeziiglich besondere Herausforderungen. Laut
den Befragten wiirde hier — obwohl eigentlich angezeigt — noch viel zu selten tber eine friih-
zeitige palliative Behandlungs- und Versorgungsstrategie nachgedacht. Zu selten wiirde auch
gefragt: , Will der Mensch das? Passt das zu seinem Leben.” (INTER 1: 104). Aus Sicht der be-
teiligten Akteure ist dann oft schwer zu unterscheiden, ob die therapeutisch-technischen In-
terventionen das Leben des Patienten oder lediglich dessen Sterbeprozess verlangern. Eine
strukturelle Zusammenarbeit mit den zwischenzeitlich entstandenen Angeboten der Palliativ-
versorgung scheint kaum vorzukommen (siehe Stark et al. 2016). Im Versorgungsalltag wiir-
den nach Ansicht der Befragten auch die Moglichkeiten der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung durch SAPV-Teams noch viel zu selten genutzt, um den Patienten eine
bedarfsgerechte Versorgung anbieten zu kénnen. Die Gestaltung eines wirdigen Lebensen-
des sei zwar ein zentrales, vielfach aber nicht hinreichend beriicksichtigtes Thema in der Be-
gleitung einer nicht unbeachtlichen Zahl langzeitbeatmeter Patienten. Immer ofter wiirden
sich daher gerade altere, multimorbide invasiv beatmete Patienten in der hauslichen Spezial-
versorgung, in WGs oder in Pflegeheimen wiederfinden und sagen: ,, Das haben sie nicht ge-
wollt. Das ist fiir sie nicht mehr lebenswert.” (INTER 5: 551 ff.). Wie mit diesen Patienten dann
umgegangen werden soll und wie sie aus ihrer misslichen Lage befreit werden kénnen, ist
auch unter den Befragten weitgehend ungeklart.

,Also der Grad, wo hért man auf oder wo fdhrt man das alles ein bisschen zuriick oder
intensiviert zumindest nicht, ist sicher manchmal sehr, sehr schwierig. Es sind ja oft Pa-
tienten an der Grenze zwischen, ja weif3 ich nicht, wie man das beschreiben soll. Zwischen
lebenswert, kann man schlecht sagen [...] und dann einen richtigen Ansprechpartner zu
haben, der bewusst entscheidet, das ist oft schwierig.” (INTER 11: 336)

In dem Interviewauszug wird einerseits eingeraumt, dass es sich bei der Entscheidung fir
oder wider den Einsatz lebensverlangernder Malinahmen um einen mehr oder weniger lang-
wierigen Prozess handeln kann, bei dem immer wieder aufs Neue entschieden werden muss,
ob einzelne MaRnahmen noch fortgefiihrt werden oder eben nicht. Unklar scheint auch zu
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sein, wie mit dem Spannungsfeld von Lebenserhaltung einerseits und Lebensqualitdt ande-
rerseits umzugehen ist. Zugleich deutet sich an, dass oft auch Unsicherheit dariiber besteht,
wer in solchen Fallen welche Entscheidungskompetenzen hat und wer als verlasslicher An-
sprechpartner fur die professionellen Helfer zur Verfligung steht. Besonders belastend wird
es fiir alle Beteiligten dann, wenn die Patienten aufgrund der Schwere ihrer Erkrankung nicht
mehr selbst entscheiden kdnnen. Dies wird in dem folgenden Zitat verdeutlicht.

,Es sind Grenzbereiche der Medizin. Oft ist es so, dass wir die Angehdérigen fragen, wie weit
wollen wir den Weg gehen? Wenn man sieht, also nach einem halben Jahr, nach einem
Jahr: Es hat sich trotz intensiver Bemiihungen rundherum liberhaupt nichts veréndert. Ich
rede jetzt von Patienten, die im Zustand eigentlich des apallischen Syndroms sind. Jemand,
der wegen einer COPD beatmet wird, der kann ja im Allgemeinen sogar noch mit uns kom-
munizieren. Da kénnen wir fragen, da kénnen wir sagen, wie weit sollen Sie, wollen wir,
was méchten Sie? Das ist das geringere Problem. Das Problem sind die Leute im Grenz-
bereich, mit einem apallischen Syndrom, véllig gelihmt, ohne erkennbare Reaktion auf
ihre Umwelt, komplett kiinstlich ernéhrt, komplett beatmet, komplett inkontinent, wo jeg-
liche Kérperfunktion eigentlich von uns wahrgenommen wird. Wo also sage ich mal in Hol-
land einer aufstehen wiirde und sagen: ,Abschalten!’ Das ist so der absolute Grenzbereich
und da ist man relativ alleingelassen.” (INTER 11: 349 ff.)

Wahrend also die einen Patienten noch in die Entscheidungen tiber ihre Behandlung und Ver-
sorgung einbezogen werden kénnen, ist das bei den anderen, die oft nur noch kiinstlich am
Leben erhalten werden, nicht mehr moglich. Diese Patienten bereiten den Gesundheitspro-
fessionen besondere Schwierigkeiten, zumal dann, wenn auch die Angehdorigen sich — wie zu-
vor bereits deutlich wurde — nicht zu einer Entscheidung durchringen kénnen. Die befragten
Arzte fiihlen sich hier auf einsamem Posten in einem fiir sie auch rechtlich oft nur schwer
durchschaubaren Bereich.

Allerdings wollen einige der Befragten in den vergangenen Jahren — nicht zuletzt aufgrund
gesetzlicher Neuerungen — einen Wandel beobachtet haben. Inzwischen wiirde auch der mut-
malliche Wille der Patienten bewusster und systematisch berticksichtigt. Medizinisch-tech-
nische Moglichkeiten wiirden nicht mehr in jedem Fall vollumfanglich ausgeschopft:

»,Meistens macht das ja der Chefarzt oder irgendwie die Kliniken haben ja irgendjemanden,
der fiir so Fallbesprechungen zustdndig ist — also mit Angehdrigen, Angehérigen meistens
mit einem Seelsorger oder so, dann wird ja festgelegt, ob jemand einfach auch gehen darf.
Also, man hdlt nicht mehr die Menschen so lange, wie es eben noch vor zehn Jahren der
Fall war. Auch da hat sich ja wirklich was verdndert.” (INTER 4: 487 ff.)

Inzwischen haben sich in einigen Kliniken geordnete Verfahren entwickelt, die der informier-
ten Entscheidungsfindung auch in Grenzsituationen des Lebens dienen sollen. Dabei werden
neben medizinischen auch psychosoziale Aspekte berticksichtigt und den Angehdorigen die fir
solche Entscheidungen erforderliche Orientierung und Unterstiitzung angeboten. Auch gabe
es inzwischen Patienten, die bewusst lebenserhaltende MaBhahmen ablehnen und diese Ent-
scheidung vorab auch offen mit ihren Angehdérigen und den Gesundheitsprofessionen kom-
muniziert hatten. Ob dies fiir alle hier beobachteten Regionen und alle Einrichtungen gilt,
lasst sich den Daten allerdings nicht entnehmen.

Festzuhalten bleibt daher, dass die Entscheidungsprozesse fiir oder gegen lebenserhaltende
MaRnahmen und auch die wiirdige Gestaltung des Lebensendes bei invasiv beatmeten Pati-
enten insgesamt noch wenig transparent sind. Offen ist auch, wie die letzte Lebensphase und
das Lebensende dieser Patienten in den verschiedenen Regionen, Versorgungsformen und
Einrichtungen konkret aussehen und ob es den Beteiligten moglich ist, den selbstgesetzten
Anspruch auf Selbstbestimmung der Patienten und einen wiirdevollen Umgang mit ihnen zu
realisieren. Gerade angesichts der zuvor ausfihrlich dargelegten Entwicklungsdynamik in die-
sem Feld und der stark anbieter- und interessengeleiteten Versorgungsgestaltung wird hier
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von den Befragten besonderer Handlungsbedarf gesehen. Auffallend ist, dass noch wenig
konkrete Vorstellungen dazu existieren, wie mit den in diesem Versorgungsbereich zu beob-

achtenden Konfliktsituationen kiinftig umzugehen ist und welche Konsequenzen sich daraus
flir sie und ihre Arbeit ergeben.
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IV. Resiimee und Empfehlungen

Im Folgenden sollen nun zunachst die bisherigen Erkenntnisse (iber die derzeitige Versorgung
invasiv langzeitbeatmeter Patienten zusammengefasst werden. Dabei werden (ber die hier
prasentierten Sichtweisen und Erfahrungen ausgewahlter Akteure aus den vier Untersu-
chungsregionen — Schwerin, Berlin, Hof und Tiibingen — hinausgehend auch die Gbrigen Er-
gebnisse der VELA-Regio-Studie berlicksichtigt. Zum einen handelt es sich dabei um eine kom-
mentierte Bibliografie und eine Uibersichtsartige Aufbereitung des (inter-)nationalen Stands
der Literatur zu diesem Thema (vgl. Lehmann et al. 2016a), zum anderen um eine deskriptiv-
explorative Annaherung an die regionale Bedarfssituation an spezialisierter Versorgung sowie
eine Dokumentation der vor Ort identifizierbaren Strukturen und Versorgungsangebote fiir
invasiv langzeitbeatmete Erwachsene (vgl. Stark et al. 2016). Eine Reflexion der mit VELA-
Regio verbundenen Limitationen und Lernerfahrungen rundet diesen Berichtsteil ab. Im An-
schluss daran werden basierend auf diesen gesammelten Erkenntnissen Empfehlungen fir
die kiinftige Auseinandersetzung mit der Spezialversorgung fir invasiv langzeitbeatmete Pa-
tienten und zum Umgang mit diesbezlglich erkennbaren Steuerungs- und Gestaltungs-
herausforderungen formuliert. Sie sollen dazu dienen, Entwicklungen in Richtung einer be-
darfsgerechten, nutzerzentrierten, qualitativ hochwertigen und effizienten Spezialversor-
gung flr diese schwer chronisch kranken und technikabhadngigen Patienten unter den Bedin-
gungen des deutschen Gesundheitssystems anzustoRen und zu leiten.

1. Resiimee der vorliegenden Erkenntnisse

In den letzten Jahren ist auch in Deutschland in allen Versorgungssektoren und -settings eine
wachsende Zahl schwer chronisch kranker Patienten mit dauerhaftem therapeutisch-techni-
schem Unterstiitzungsbedarf anzutreffen, denen noch vor wenigen Jahren kaum Uberlebens-
chancen eingerdaumt wurden (Ewers 2003, 2010; Martin et al. 2008). Dazu gehdren nicht zu-
letzt auch die hier im Zentrum der Aufmerksamkeit stehenden invasiv langzeitbeatmeten er-
wachsenen Patienten. Deren komplexen Problem- und Bedarfslagen unabhangig vom jewei-
ligen Ort der Leistungserbringung zu entsprechen sowie ein hohes Mal$ an Lebens- und Ver-
sorgungsqualitat zu gewahrleisten, stellt hohe Anforderungen. Notwendig sind bedarfsge-
rechte, nutzerzentrierte, transsektorale und multiprofessionelle Versorgungskonzepte, die
auf einer soliden Wissensbasis griinden und moglichst evidenzbasiert gestaltet sind. Zudem
sind auf Integration und Kontinuitat angelegte Strukturen und Angebote zu entwickeln und
moglichst reibungslose Wege der Patienten und ihrer Angehorigen durch das Gesundheits-
system und seine diversen Instanzen zu bahnen. Ob die aktuell zu beobachtende, sehr dyna-
misch verlaufende Ausweitung und Ausdifferenzierung des Angebots an Spezialversorgung
fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten diesen Forderungen entspricht, ist offen. Noch ist Giber
einige anekdotische Berichte aus dem Feld hinausgehend wenig Gber diese Entwicklung und
deren nutzerseitige Auswirkungen bekannt. Allerdings verdichten sich Hinweise auf eine
wachsende Unubersichtlichkeit und Intransparenz, auf eine wenig nutzerzentrierte Versor-
gungsgestaltung sowie auf erhebliche Qualitatsdefizite und Steuerungsprobleme in diesem
Versorgungsbereich. Ungeklart ist, wie dem begegnet werden kann, welche Entwicklungen
angestoBen werden miissen, wie die Gestaltung und Steuerung der Versorgung invasiv lang-
zeitbeatmeter Patienten verbessert und wie sie gleichermallen bedarfsgerecht, patienten-
zentriert und qualitatsorientiert ausgerichtet werden kann.

Vor diesem Hintergrund wurde eine mehrteilige, vom AOK-Bundesverband geférderte Exper-
tise zum Thema Versorgungsangebote fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten unter regio-
nalen Gesichtspunkten (VELA-Regio) erstellt. Dabei wurde zum einen nach dem aktuellen
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Stand der (inter-)nationalen Literatur zum Thema und damit auch nach identifizierbaren An-
satzen und Impulsen zur Versorgung dieser Patientengruppe gefragt. Zum anderen war von
Interesse, welche speziellen Strukturen und Angebote fiir invasiv-langzeitbeatmete Patienten
hierzulande entstanden sind, wie sie ausgestattet sind und womoglich auch, ob und wie sie
bereits miteinander vernetzt sind. SchlieBlich wurde gefragt, wie sich diese Entwicklung aus
Sicht ausgewahlter Akteure derzeit darstellt, welche Erkenntnisse sie Giber die aktuelle Spezi-
alversorgung fiir invasiv beamtete Patienten haben und welche Herausforderungen aus ihrer
Sicht in diesem Feld derzeit zur Bewdltigung anstehen. Das Ubergeordnete Ziel der for-
schungsgestiitzten Auseinandersetzung war es,

e empirische Erkenntnisse tGiber den Bedarf und das Angebot an Spezialversorgung fiir inva-
siv langzeitbeatmete Patienten und ihrer Angehdrigen zu gewinnen;

e Versorgungswege zu identifizieren, auf denen die invasiv langzeitbeatmeten Patienten
durch das Versorgungssystem und seine Instanzen geleitet werden;

e vor dem Hintergrund des (inter-)nationalen Stands der Literatur Empfehlungen fir die
kiinftige Gestaltung und Steuerung dieses Versorgungsbereichs zu erarbeiten.

Um dieses Ziel erreichen zu kbnnen, wurden von Juli 2015 bis Juni 2016 drei aufeinander auf-
bauende und untereinander abgestimmte Arbeitspakete umgesetzt, bei denen jeweils unter-
schiedliche Methoden eingesetzt wurden. Im Folgenden wird jeweils zunachst die Vorgehens-
weise in den einzelnen Arbeitspaketen skizziert, bevor die auf diese Weise gewonnenen Er-
kenntnisse zusammenfassend dargestellt werden.

1.1 Intensiver und breiter werdende Thematisierung in der Literatur

Zunachst wurde auf Grundlage einer umfangreichen Literaturrecherche eine kommentierte
Bibliografie zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten erstellt, um auf diese Weise
einen Referenzrahmen fiir die weitere Auseinandersetzung mit dem hier interessierenden
Thema zu schaffen. Im Sinne eines explorierenden Vorgehens wurde zu wenig eingeschrank-
ten, jedoch auf den Beatmungsbereich abgestimmten Suchbegriffen in einschlagigen Daten-
banken gesucht (DIMDI, Medline via Pubmed, CINAHL und Cochrane Library), dariber hinaus
auch in Online-Ressourcen von Fachzeitschriften sowie Portalen der Versorgungsforschung,
Beatmungsmedizin und Pflegewissenschaft. Eingeschlossen wurden ohne zeitliche Limitie-
rung Ubersichtsarbeiten, Meta-Analysen, randomisiert kontrollierte Studien oder solche mit
methodisch schwacherem Design bis hin zu (Modell-)Projektberichten. Ergdnzend wurden
auch Gesetze, Leitlinien, Handlungsempfehlungen, Stellungnahmen und Positionspapiere so-
wie graue Literatur zum Thema in die Betrachtung einbezogen. Die insgesamt ca. 400 berick-
sichtigten Quellen wurden in mehreren Bearbeitungsschleifen kursorisch gesichtet, kritisch
eingeordnet und Ubersichtsartig kommentiert. Die Ergebnisse dieses Arbeitspakets sind in
Working-Paper No. 16-01 dokumentiert (vgl. Lehmann et al. 2016a).

Insgesamt ist die (inter-)nationale Literatur zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patien-
ten Ubersichtlich und zu einzelnen Themenbereichen auch liickenhaft geblieben. In der kom-
mentierten Bibliografie wurden die zahlreichen Quellen zu neun, teils untergliederten The-
menbereichen zusammengefasst, angefangen mit Leitlinien, Empfehlungen und verbandli-
chen Stellungnahmen zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten, iber Arbeiten zur
Epidemiologie und zu den verschiedenen Patientengruppen, zu den verschiedenen Versor-
gungssettings und -bereichen sowie zu den dort tatigen Gesundheitsprofessionen, zur sekto-
ren- und organisationsibergreifenden Versorgungsgestaltung und -steuerung und zum Ein-
satz von Telemedizin bis hin zur Heil- und Hilfsmittelversorgung, zum Nutzen der Langzeitbe-
atmung und zur Lebensqualitat, zur Situation von Angehérigen oder auch dem schwierigen
Thema der Gestaltung des Lebensendes beatmeter Patienten.
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In den letzten flinf bis zehn Jahren ist eine zunehmend intensivere (forschungsgestitzte) Aus-
einandersetzung mit dieser Patientengruppe und deren Versorgungssituation erkennbar. In-
ternational vergleichende Arbeiten bilden dabei die Ausnahme, zumeist werden national
oder regional relevante Themenstellungen bearbeitet. Anspruchsvollere Quellen finden sich
in englischsprachigen Publikationsorganen zu einem breiten Themenspektrum, wohingegen
die deutschsprachige Bearbeitung des Themas quantitativ und qualitativ begrenzt geblieben
ist. Thematisch dominieren hierzulande medizinische Perspektiven — vorwiegend auf Themen
wie die Behandlung invasiv beatmeter Patienten oder die Beatmungsentwdhnung, weniger
auf das eigentliche Versorgungsgeschehen. Eine fundierte pflege- oder therapiewissenschaft-
liche Auseinandersetzung mit der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten in den un-
terschiedlichen Settings ist international ansatzweise, hierzulande hingegen noch kaum zu
erkennen. Ahnlich verhilt es sich mit der Versorgungsforschung zu diesem Thema.

Die kommentierte Bibliografie bietet eine Momentaufnahme lber den aktuellen Stand der
Literatur zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten sowie Orientierung lber ein-
schlagige (inter-)nationale Forschungs- und Entwicklungsaktivitaten. Zwar konnten in diesem
Rahmen nicht alle Quellen systematisch ausgewertet, unter Qualitatsgesichtspunkten gepriift
und auf ihren Nutzen fiir die Auseinandersetzung hin bewertet werden. Dennoch wurde eine
gute Ausgangsbasis flr die kiinftige Auseinandersetzung mit der Versorgung invasiv langzeit-
beatmeter und anderer schwer chronisch Patienten in Praxisentwicklung und Forschung ge-
schaffen. Zudem ist es auf dieser Grundlage moglich, die im Rahmen der VELA-Regio-Studie
erarbeiteten empirischen Erkenntnisse zur Versorgung dieser Patientengruppe vor dem Hin-
tergrund der (inter-)nationalen Literatur kritisch einzuordnen, den Stand der Literatur zu aus-
gewahlten Teilfragestellungen systematisch zu erschlieRen und als Referenz fiir die Formulie-
rung von Empfehlungen zur kiinftigen Gestaltung und Steuerung dieses Versorgungsbereichs
ZU nutzen.

1.2 Intransparente und heterogene Bedarfs- und Angebotssituation

Fundierte Informationen lber den Bedarf und das Angebot an Spezialversorgung fiir schwer
chronisch kranke und invasiv langzeitbeatmete Patienten sind in Deutschland zwar ge-
winscht, flr die klinftige Gestaltung und Steuerung dieses sich derzeit dynamisch entwickeln-
den Versorgungsbereichs sind sie sogar dringend notwendig. Allerdings fehlen sie bis dato
weitgehend. Im Rahmen von VELA-Regio wurde deshalb versucht, diesem Mangel unter regi-
onalen Gesichtspunkten zu begegnen. Ausgewahlt wurden vier Regionen, namlich Schwerin,
Berlin, Hof und Tiibingen, die eine groRe Spannbreite an sozialen, demografischen und infra-
strukturellen Ausgangslagen abdecken und hinsichtlich ihrer pragenden Strukturmerkmale
stellvertretend fiir andere Regionen in Deutschland mit vergleichbaren Merkmalen stehen
kénnen. Zudem wurden bei der Auswahl forschungspragmatische Gesichtspunkte angelegt
(z.B. Zugénglichkeit / Erreichbarkeit). Methodisch wurde im Rahmen dieses Arbeitspakets auf
das angloamerikanische Community Health Assessment und das darin integrierte Health Care
Mapping zuriickgegriffen. Konkret wurden orientiert an geopolitischen Strukturen differen-
zierte Informationen Uber die soziodemografische und gesundheitliche Ausgangssituation so-
wie Uber die in den Regionen angesiedelten Spezialanbieter recherchiert, geprift und aufbe-
reitet. Genutzt wurden dafiir Sekundardaten aus der Gesundheitsberichterstattung, frei ver-
fligbare Register sowie Verzeichnisse von Leistungstragern und Fachgesellschaften. Die Er-
gebnisse dieser Analyse wurden in Form thematischer Versorgungslandkarten visualisiert, be-
schrieben und in Working-Paper No. 16-02 dargelegt (vgl. Stark et al. 2016).

Im Ergebnis erwies sich insbesondere die Ermittlung der GréBenordnung des regionalen Be-
darfs an Spezialversorgung fir invasiv langzeitbeatmete Patienten und damit auch eine valide
Prognose Uber dessen Entwicklung als schwierig bis unméglich. Zwar wird derzeit auf Grund-
lage unterschiedlicher Schatzungen noch von einer vergleichsweise geringen Patientenzahl
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ausgegangen. Es wird aber erwartet, dass die Inzidenz und Pravalenz von Erkrankungen und
Behinderungen, die mit dauerhafter respiratorischer Insuffizienz und somit auch mit technik-
intensivem Unterstitzungsbedarf einhergehen, weiter steigt. Spezifische epidemiologische
und gesundheitsbezogene Kennzahlen auf regionaler Ebene fehlen jedoch weitgehend und
so ist allenfalls eine indirekte Anndherung Gber ausgewahlte demografische, sozio6konomi-
sche und gesundheitsbezogene Merkmale sowie Daten zur regionalen Morbiditdt und vorzei-
tigen Mortalitat moglich. Wird dies in Betracht gezogen, ist in Regionen wie Hof und Schwerin
kiinftig vermutlich ein erhéhter Bedarf an Spezialversorgung fiir invasiv langzeitbeatmete Pa-
tienten zu erwarten. In Berlin wird diese Zunahme aufgrund der dort erkennbaren populati-
onsbezogenen Ausgangslage und der Sogwirkung der Metropolregion vermutlich noch deut-
licher ausfallen. Lediglich in TUbingen lassen bevolkerungsbezogene Indikatoren einen stabi-
len und vergleichsweise geringeren Bedarf an Spezialversorgung erwarten. Letztlich aber
missen diese Aussagen vage bleiben, da es an einer soliden datengestiitzten Basis zur Beur-
teilung des Bedarfs an Spezialversorgung fehlt.

Auch die Ermittlung der regionalen Versorgungsstrukturen und -angebote war aufgrund feh-
lender Datengrundlagen, Dateninkonsistenzen bei der Erfassung relevanter Leistungserbrin-
ger und einer ausgepragten Intransparenz des Versorgungsangebots aufwandig und proble-
matisch. Erfasst und in regionalen Versorgungslandkarten abgebildet wurden schlieBlich
Akutkrankenh&user der unterschiedlichen Versorgungsstufen mit und ohne Spezialangebot
flr invasiv langzeitbeatmete Patienten (z.B. Beatmungs- und Weaningzentren), Rehabilitati-
onskliniken, Pflegeheime sowie ambulante (Spezial-)Pflegedienste und von ihnen betreute
Wohngemeinschaften fiir Beatmungspatienten. Andere wichtige Akteure — insbesondere
Haus- und Facharzte, aber auch Heil- und Hilfsmittelanbieter konnten aufgrund von fehlen-
den, unzureichenden oder regional wenig aussagefahigen Daten nicht abgebildet werden.
Ungeachtet dessen gewdhren die entstandenen Versorgungslandkarten erstmalig einen Ein-
blick in das regional verfligbare Angebot fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten. Erwartungs-
gemal erweist sich dieses als umso vielfaltiger und differenzierter, je urbaner und zentraler
der Charakter der untersuchten Region, aber auch je wirtschaftlich prosperierender sie ist.

e Inderlandlich strukturierten, zudem sozial und gesundheitlich belasteten Region Hof zei-
gen sich die grofRten Herausforderungen. Spezialisierte klinische Versorgungsmoglichkei-
ten befinden sich nur in erheblicher Entfernung. Vor Ort gibt es lediglich vereinzelte am-
bulante pflegerische Angebote ohne erkennbare Konzentrations- oder Ansiedelungs-
muster. Eine wohnortnahe und qualifizierte Spezialversorgung invasiv langzeitbeatmeter
Patienten dirfte in dieser Region vor erhebliche Herausforderungen gestellt sein.

e Anders stellt sich die Situation in der ebenfalls gesundheitlich und sozial belasteten Re-
gion Schwerin dar. Hier haben sich spezialisierte Pflegeangebote in bzw. nahe der Stadt
angesiedelt, wo auch Krankenhauser und Rehabilitationskliniken mit einschlagigen An-
geboten zu finden sind. In den umliegenden landlichen Kreisen gibt es hingegen kaum
mehr spezifische Angebote. Zugang, Erreichbarkeit oder Bedarfsgerechtigkeit der vor-
handenen Versorgungsmoglichkeiten kénnen auf der Grundlage der vorliegenden Er-
kenntnisse schwer bewertet werden. Besonders flir Patienten aus entlegenen Regionen
diirften spezialisierte Angebote aber schwierig zu erreichen sein.

e Inder dichter besiedelten, gesundheitlich und sozial weitaus besser aufgestellten Region
Tiibingen konnten vier kleinere Zentren von Spezialversorgern identifiziert werden, die
sich nicht ausschlieflich um Krankenhduser und Rehabilitationseinrichtungen konzen-
trieren und dadurch ein vergleichsweise groRes regionales Einzugsgebiet abdecken. Ob
dies auf strategische Uberlegungen bei der Strukturentwicklung hinweist, die auf den re-
gionalen Bedarf abgestimmt sind, und ob dadurch die Zuganglichkeit und Erreichbarkeit
des spezialisierten Versorgungsangebots erhoht werden kann, lasst sich anhand der vor-
liegenden Daten aber nicht klaren.



VELA-Regio — Teil 3: Strukturen und Prozesse aus Akteurssicht

e Die wachsende Metropolregion Berlin, deren Bevolkerung trotz vergleichsweise langsa-
mer Alterung zahlreiche soziale und gesundheitliche Herausforderungen aufweist, ist
durch ein aulRerordentlich dichtes und unibersichtliches Angebot an spezialisierten Ver-
sorgungsanbietern gekennzeichnet, deren Trdger- und Verflechtungsstrukturen weitge-
hend intransparent sind. Hier sind auch (inter-)nationale Unternehmensgruppen und
Technologiekonzerne in der Spezialversorgung invasiv beatmeter Patienten aktiv. Die Dif-
ferenzierung des Spezialangebots ist weit vorangeschritten. So finden sich zertifizierte
Weaningzentren, spezialisierte Transferpflegeeinrichtungen und Anbieter mit spezifi-
schen Versorgungskonzepten. Die Dichte der spezialisierten Anbieter nimmt jedoch mit
zunehmender Ndhe zum suburbanen oder landlichen Raum im umgebenden Bundesland
Brandenburg deutlich ab. Ob dieses differenzierte Spezialangebot den Bedarfen invasiv
langzeitbeatmeter Patienten gerecht wird, kann aufgrund der defizitdren strukturellen
Informationslage bislang nicht beurteilt werden.

In Tlbingen und Berlin wird die Spezialversorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten ver-
einzelt bereits in vorhandenen Planungs- und Steuerungsinstrumenten bericksichtigt (Kran-
kenhauspléne beider Regionen, Versorgungsvertrage fiir vollstationare Pflege Berlin), auch
wenn unklar bleibt, welche Bedarfskennziffern dabei zugrunde gelegt werden. In Berlin zei-
gen sich zudem erste Vernetzungsaktivitdten der Anbieter untereinander, die auf anbieter-
libergreifende Abstimmungsprozesse hindeuten. Im Rehabilitationssektor scheint eine solche
Planung und Abstimmung noch eher uniblich zu sein. Mit Ausnahme der Region Schwerin
(fachlibergreifende Rehabilitation) bestehen Rehabilitationsmoglichkeiten fast ausschlieBlich
im Rahmen der neurologischen Rehabilitationsphase B. Spezialisierte vollstationdre Pflege
wird flr die Patientengruppe in allen betrachteten Regionen lberwiegend im Rahmen der
Rehabilitationsphase F in Heimen vorgehalten. Generell zeigt sich, dass das spezialisierte Ver-
sorgungsangebot in der vollstationdren Pflege im Verhaltnis zu ambulanten Angeboten — mit
Ausnahme Berlins —in allen beobachteten Regionen eher gering ausgepragt ist.

Mit diesem Arbeitspakt wurde der Versuch unternommen, sowohl den Bedarf als auch die
Angebote an Spezialversorgung fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten unter regionalen Ge-
sichtspunkten zu erfassen und in Form von Versorgungslandkarten abzubilden. Die fehlende
oder lliickenhafte Datengrundlage hat sich dabei als ernstzunehmendes Hindernis erwiesen.
Die erarbeiteten Erkenntnisse missen daher vorsichtig interpretiert werden. Dennoch ge-
wahren sie interessante Einblicke in diesen sich derzeit hochdynamisch entwickelnden Ver-
sorgungsbereich. Dabei scheinen sich anekdotische Hinweise aus dem Feld auf intranspa-
rente und unibersichtliche Strukturen, Interessenverflechtungen zwischen den einzelnen An-
bietern und Angebotsformen wie auch auf mégliche Unter- und Uberversorgung zu bestiti-
gen. Angesichts fehlender Bedarfsparameter bleibt im Unklaren, ob die in den Regionen zu
beobachtende, zum Teil rasante Entwicklung der Angebotsstrukturen den patientenseitigen
Bedarfslagen und Anforderungen entspricht oder ob es sich eher um nachfrage- und / oder
angebotsinduzierte Entwicklungsprozesse handelt. Zweifel scheinen insbesondere an der Ent-
wicklung in Berlin angebracht. Zugleich stimmen die vorliegenden Erkenntnisse dahingehend
skeptisch, dass in allen Regionen eine wohnortnahe Versorgung gewahrleistet werden kann
und die Zuganglichkeit der Spezialversorgung ausreichend und gleichmaRig sichergestellt ist.
Vielmehr scheint das Versorgungsangebot fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten in Regionen
mit abnehmender Zentralitat und Einwohnerdichte ,blinde Flecken” aufzuweisen. Insbeson-
dere in landlichen und strukturschwachen Regionen kénnen Zugangsprobleme nicht ausge-
schlossen werden. In jedem Fall diirfte angesichts der hier erarbeiteten Erkenntnisse eine auf
den regionalen Bedarf abgestimmte Gestaltung und Steuerung dieses Versorgungsbereichs
vor erhebliche Hirden gestellt sein. Eine solidere und breitere Datengrundlage und eine ho-
here Angebotstransparenz gehéren daher ganz nach oben auf die Agenda der Reformerfor-
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dernisse. Nur auf einer solchen Planungsgrundlage diirfte es kiinftig moglich sein, eine gleich-
maRige, bedarfsgerechte, regional differenzierte und zugleich effektive wie effiziente Ge-
sundheitsversorgung fiir diese Patientengruppe zu gewahrleisten.

1.3 Undurchsichtige und risikoreiche Wege durch das Versorgungssystem

Die quantitative Erfassung des Bedarfs und des Angebots an Spezialversorgung fir invasiv
langzeitbeatmete Patienten sagt allein noch wenig dariiber aus, wie die Versorgung im Alltag
funktioniert oder wo sich Probleme stellen, auf welchen Wegen die Patienten und ihre Ange-
horigen durch das fir sie vielfach undurchsichtige Gesundheitssystem und seine Instanzen
geleitet werden und welche Herausforderungen in diesem Versorgungsbereich derzeit zur
Bewailtigung anstehen oder wie sie kiinftig beantwortet werden kénnen. Eben diesen Fragen
war ein drittes Arbeitspaket im Rahmen der VELA-Regio-Studie gewidmet. Um Einschatzun-
gen relevanter Akteure zur Gestaltung und Steuerung der Versorgung invasiv langzeitbeat-
meter Patienten in den vier Untersuchungsregionen Schwerin, Berlin, Hof und Tubingen zu
erhalten, wurden im Rahmen einer qualitativ-empirischen Studie mit explorativem Charakter
13 leitfadengestitzte Experteninterviews mit insgesamt 22 Personen durchgefiihrt. Als Ex-
perten wurden professionelle Akteure ausgewahlt, die als wichtiges Glied in einem organisa-
torischen oder institutionellen Gesamtzusammenhang Verantwortung fir die Steuerung der
Versorgung beatmeter Patienten tragen. Im breit angelegten Sample wurden die Perspekti-
ven von Arzten, Pflegenden und Sozialarbeitern in unterschiedlichen Funktionen aus Beat-
mungs- und Weaningzentren, Rehabilitationskliniken, spezialisierten Pflegediensten und Pfle-
geheimen, Arztpraxen sowie der Leistungstrager und des MDK erfasst. Befragt wurden die
Interviewpartner unter anderen zu ihrer Einschatzung der aktuellen Entwicklungen im Feld,
zu ihren Erfahrungen mit der Spezialversorgung in ihren Regionen sowie zu den von ihnen
identifizierten hemmenden und férdernden Bedingungen fiir eine integrierte, kontinuierliche
und qualitatsorientierte Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten. Die Auswertung der
transkribierten Interviewdaten erfolgte inhaltlich strukturierend. Die Ergebnisse sind im vor-
liegenden Working-Paper No. 16-03 zusammengefasst (vgl. Lehmann et al. 2016b).

Die von den Befragten gewahrten Einblicke in die Spezialversorgung bestatigen die zuvor do-
kumentierten Ergebnisse der parallel durchgefiihrten Bedarfserfassung und Kartografierung
der regionalen Versorgungslandschaft. Zugleich ergdanzen und differenzieren sie diese. Bei-
spielsweise lassen sich nach ihren Erfahrungen drei Patientengruppen ausmachen, die sich
hinsichtlich ihrer Bedarfssituation deutlich unterscheiden. Demnach gibt es zum einen die
verhéaltnismaRig jungen und als ,,Behinderte” bezeichneten Patienten, die haufig an z.B. (sel-
tenen) neuromuskulédren Erkrankungen leiden, dariiber hinaus aber aus medizinischer Sicht
als ,,organgesund” gelten. Diese Patienten seien meist gut informiert, entscheidungsfahig und
um Autonomie bemiiht. Zum anderen muissen vermehrt alte, oft hochaltrige und multimor-
bide Patienten mit begrenzter Lebenserwartung versorgt werden, die aufgrund ihres schlech-
ten Allgemeinzustands, akuter Krankheitsepisoden oder in Folge von Unfallen invasiv beat-
mungspflichtig wurden. Diese Patienten sind hochgradig vulnerabel, versorgungs- und be-
treuungsintensiv und nicht selten auf eine palliative Versorgung und Begleitung am Lebens-
ende angewiesen. Schliefllich gibt es noch eine dritte Gruppe von Patienten, deren Beat-
mungsbedarf oftmals Folge akuter Ereignisse oder des Zusammenwirkens mehrerer Erkran-
kungen ist, die aber — nach einer Weile und bei entsprechender Behandlung und Versorgung
— durchaus eine Chance hatten, erfolgreich und dauerhaft von der Beatmung entwohnt zu
werden. Dariiber hinaus verweisen die Befragten darauf, dass invasiv langzeitbeatmete Pati-
enten heute Gberwiegend schwerwiegender beeintrachtigt sind als noch vor wenigen Jahren.
Immer haufiger ist nicht allein die Beatmung, sondern ein dartiberhinausgehender technikin-
tensiver Behandlungsbedarf zu bericksichtigen (z.B. kiinstliche Erndhrung, Dialyse, Herzun-
terstlitzungssystem). Insgesamt pladieren sie dafiir, die unterschiedlichen Patientengruppen
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im Alltag sorgféltig zu unterscheiden und auf deren jeweils spezifischen Bedarf angepasste
Strategien und abgestufte Versorgungsangebote zu entwickeln und vorzuhalten.

Geht es um das tatsachlich vorhandene Angebot an Spezialversorgung, werden ungeachtet
der unterschiedlichen Ausstattung der vier Untersuchungsregionen von den Befragten weit-
gehend vergleichbare Herausforderungen geschildert. Allenfalls das mit einem dichten und
differenzierten Netz spezialisierter Versorgungsangebote ausgestattete Berlin hebt sich von
den Ubrigen Regionen in gewisser Weise ab, wobei einige der beschriebenen Probleme hier
sogar noch deutlicher zu Tage treten. In groBer Ubereinstimmung sehen die befragten Exper-
ten die Entwicklung des Versorgungsbereichs und das alltagliche Versorgungsgeschehen von
intransparenten und haufig sekundaren Interessenlagen der beteiligten Akteure Uberlagert.
Sowohl die Strukturentwicklung als auch das Versorgungsgeschehen wiirden auf die Belange
der Patienten und ihrer Angehorigen wenig Ricksicht nehmen, dafiir verdichten sich Hin-
weise auf undurchsichtige Kooperationspraktiken zwischen stationdaren und ambulanten
Leistungsanbietern, Mitnahmeeffekte sowie insgesamt eine vorwiegend an wirtschaftlichen
Interessen der Leistungsanbieter orientierte Versorgungspraxis. Darliber hinaus finden sich
in den Daten deutliche Hinweise auf die Auswirkungen des Fachkraftemangels, insbesondere
in der Pflege, und von Professionalisierungsdefiziten in der Versorgung invasiv langzeitbeat-
meter Patienten und ihrer Angehdrigen —in klinischen Fragen wie auch in Fragen der sekto-
ren-, organisations- und professionsibergreifenden Fall- und Versorgungssteuerung.

In Leitlinien und Durchfiihrungsempfehlungen beschriebene Patientenpfade, Zuweisungspro-
zesse und Zustandigkeiten sind den befragten Personen bekannt. In ihren Ausfiihrungen ma-
chen sie allerdings auf deutliche Abweichungen zwischen den Leitlinien- bzw. Durchfiihrungs-
empfehlungen in der tatsachlichen Handlungspraxis aufmerksam. Zudem wird deren Durch-
setzungsfahigkeit und Verbindlichkeit als problematisch angesehen. Infolgedessen werden
die Wege der Patienten durch das Versorgungssystem und seine Instanzen in erfahrungsba-
sierter, haufig informell gepragter Netzwerkarbeit individuell, von Fall zu Fall und regional
unterschiedlich ausgestaltet. Sie sind in den vier untersuchten Regionen in ihren Grundstruk-
turen dennoch auffallend identisch. Allenfalls die zu Gberbriickenden raumlichen Distanzen
und damit die Dichte des Versorgungsnetzes unterscheiden sich deutlich voneinander. Uber-
all aber werfen eilige Entlassungsprozesse aus den Akutkrankenhausern und selten bedarfs-
gerechte Zuweisungsprozesse zu weiterversorgenden oder nachgeordneten Versorgungsin-
stanzen Probleme auf. Hinzu kommen insuffiziente Versorgungspraktiken und Zustandigkeits-
gerangel an den Sektoren-, Organisations- und Professionsgrenzen. Ernst zu nehmen sind Hin-
weise darauf, dass praventive und rehabilitative Potentiale — besonders im Zusammenhang
mit der Beatmungsentwéhnung — aufgrund unzureichender Kapazitdten, wegen Steuerungs-
defiziten oder Partikularinteressen einzelner Anbieter seltener als moglich genutzt werden.
Mit anderen Worten: Statt Patienten moglichst rasch und systematisch von der Beatmung zu
entwdhnen, werden sie einer als ,verwahrend” charakterisierten pflegerischen Langzeitver-
sorgung zugefiihrt. Ob die haufig schwerstkranken, kommunikativ stark eingeschrankten, in-
vasiv langzeitbeatmeten Patienten im fragmentierten Versorgungssystem zur richtigen Zeit,
im richtigen Setting die richtige Versorgung erhalten, entscheidet dann vornehmlich das En-
gagement einzelner Akteure. Die im Einzelfall beschrittenen Versorgungswege erweisen sich
somit flir die Patienten und ihre Angehdrigen als hochgradig zufallsabhangig.

Die im Rahmen dieser qualitativ-empirischen Untersuchung gewonnenen Erkenntnisse lassen
auf einen erheblichen Problem-, Handlungs- und Innovationsdruck in diesem Versorgungsbe-
reich schliellen. Bereits seit langem bekannte Probleme des deutschen Gesundheitssystems
wie sozialrechtlich verankerte Zustandigkeitsbegrenzungen zwischen Akutversorgung, Reha-
bilitation und Langzeitversorgung und damit einhergehende Schnittstellenprobleme wirken
sich in diesem Bereich der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten besonders gravie-
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rend aus. Aber auch vorwiegend marktwirtschaftlich und wettbewerblich ausgerichtete An-
reizsysteme und Angebotsstrukturen, Hierarchieprobleme in der Zusammenarbeit der Ge-
sundheitsprofessionen sowie weitreichende Qualifikations- und Professionalisierungsdefi-
zite, insbesondere in der Pflege, erweisen sich als kontraproduktiv. Nicht immer ist gewahr-
leistet, dass die unterschiedlichen Gesundheitsprofessionen im stationaren wie ambulanten
Sektor Uber die notwendigen Kompetenzen zur Versorgung dieser Patienten verfligen oder
dass sie im Bedarfsfall auf die vorhandene Expertise zuriickgreifen. Wenngleich bislang keine
empirischen Informationen dazu vorliegen, wie sich all dies auf die invasiv beatmeten Patien-
ten und deren Angehdrige auswirkt und welche Erfahrungen sie auf dem Weg durch das Ver-
sorgungssystem und seine Instanzen sammeln, dirfte die Begegnung mit der Spezialversor-
gung fir diese Nutzergruppe durchaus mit gewissen Risiken behaftet sein.

Allerdings sind den Angaben der befragten Akteure auch Hinweise auf Optimierungsmoglich-
keiten zu entnehmen. Gefordert wird beispielsweise eine von Partikularinteressen unabhan-
gige zentrale Steuerungs-, Monitoring- und Kontrollinstanz fiir die Versorgung dieser speziel-
len Patientengruppe sowie die Entwicklung und Etablierung von standardisierten Versor-
gungspfaden. Zudem wird eine verbindlichere und rechtlich abgesicherte Regulierung der
Versorgungsprozesse und des gesamten Versorgungsbereichs gewlinscht. Das Augenmerk
richtet sich dabei hautsachlich auf den Bereich der ambulanten pflegerischen Spezialversor-
gung und das sich rasch ausbreitende Angebot an Wohngemeinschaften fir invasiv beatmete
Patienten. Von einer Anpassung der Vergitungsstrukturen fiir die unterschiedlichen Versor-
gungsangebote wird erwartet, dass der Bedarf oder die Praferenzen der Nutzer und nicht
vorrangig wirtschaftliche Partikularinteressen der Anbieter dartiber entscheiden, wo der Pa-
tient versorgt wird. Womdoglich miissten auch neue Ubergangseinrichtungen fiir instabile,
chronisch-kritisch-kranke Patienten im stationaren Sektor geschaffen werden, um praventive
und rehabilitative Potentiale identifizieren und nutzen zu kdnnen. Innovationen aus anderen
Versorgungsbereichen — etwa die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (SAPV) — oder
auch die Nutzung von Telekonsultationen / Telemedizin sollten auf ihre Ubertragbarkeit auf
die Versorgung von invasiv beatmeten Patienten hin Uberprift und gegebenenfalls genutzt
werden.

In der Gesamtschau haben die Interviewpartner tiefe Einblicke in die Versorgung invasiv lang-
zeitbeatmeter Patienten und deren Wege durch die verschiedenen Einrichtungen gewahrt,
die in dieser Form bislang nicht wissenschaftlich dokumentiert waren. Bemerkenswert ist da-
bei, dass die Befragten ungeachtet der heterogenen regionalen Ausgangssituation vergleich-
bare quantitative und qualitative Versorgungsdefizite festgestellt haben. Zugleich haben sie
vielfaltige AnknUpfungspunkte aufgezeigt und zum Teil sehr konkrete Ideen entwickelt, die
kiinftig — auch in Verbindung mit Anregungen aus der Literatur — fiir eine bedarfsgerechte,
qualitatsorientierte und effiziente Gestaltung und Steuerung dieses Versorgungsbereichs ge-
nutzt werden kénnen.

1.4 Limitationen und Lernerfahrungen

Die Ergebnisse der VELA-Regio-Studie lassen sich nicht ohne weiteres generalisieren und auf
die gesamte Bundesrepublik Gbertragen. Dies gilt einerseits fiir die Exploration von Bedarfen
und Strukturen in den vier ausgewahlten Regionen, andererseits fiir die Akteurssicht auf die
Entwicklung spezialisierter Angebotsstrukturen, die Wege invasiv langzeitbeatmeter Patien-
ten durch das Versorgungssystem und seine Instanzen sowie die dabei zur Bewaltigung an-
stehenden Herausforderungen. Die vier Regionen Schwerin, Berlin, Hof und Tiibingen wurden
zwar so ausgewahlt, dass sie stellvertretend fiir andere landlich oder urban strukturierte
Raume, fiir Oberzentren oder Metropolregionen stehen kénnen. Allerdings waren bei der
Auswahl eher forschungspragmatische denn reprasentative Gesichtspunkte ausschlagge-
bend. Erschwerend kommt hinzu, dass die Datenlage — insbesondere auf regionaler Ebene —
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als hochgradig insuffizient einzustufen ist, was sich erschwerend auf die Ermittlung des Be-
darfs an Spezialversorgung ausgewirkte. Aber auch bei der Ermittlung der Angebotsstruktu-
ren wird die Validitdt und Reichweite der Aussagen durch zum Teil lickenhafte oder fehlende
Informationen eingeschrédnkt. Die Auswahl der Interviewpartner in den Regionen, die dabei
zu Uberwindenden Rekrutierungsschwierigkeiten sowie der Charakter der von den Inter-
viewpartnern prasentierten subjektiven Sichtweisen und Einschatzungen steht einer schlich-
ten Generalisierung und Ubertragung der hier prasentierten Erkenntnisse iiber die Versor-
gung invasiv langzeitbeatmeter Patienten ebenfalls entgegen.

Trotz dieser Einschrdankungen erlaubt die von ihrem gesamten Charakter her explorative
VELA-Regio-Studie erstmalig vertiefte empirische Einblicke in einen noch wenig erforschten
Versorgungsbereich und ein weitgehend intransparentes Versorgungsangebot fiir eine hoch-
gradig vulnerable Patientengruppe. Sie bietet Orientierung in der in gesundheitspolitischen
Kreisen erst in jingster Zeit wahrgenommenen, in ihren Strukturen und Prozessen von aulRen
schwer zu durchschauenden, sektoreniibergreifenden Versorgung schwer chronisch kranker
Menschen mit technikintensivem Unterstitzungsbedarf. Zugleich wurden Wissensliicken auf-
gedeckt, die es kiinftig durch entsprechende Initiativen von Seiten der Politik, Verwaltung,
Praxis und Forschung zu bearbeiten gilt. Dabei erweist es sich als nitzlich, dass in diesem
Rahmen nicht allein der Stand der Literatur zu diesem Thema dokumentiert und damit eine
Grundlage fiir die weitere (forschungsgestiitzte) Auseinandersetzung gelegt ist. Die bei der
Erfassung und Kartografierung von gesundheitsrelevanten Daten (Health Care Mapping) ge-
sammelten Erfahrungen kénnen fiir die Auseinandersetzung mit der Versorgungssituation in
anderen Regionen und zu anderen Themen genutzt werden. Die Sichtweisen von Akteuren
haben schlielilich ein Schlaglicht auf zahlreiche Probleme und Herausforderungen geworfen,
die dringend eine intensivere Auseinandersetzung und eine systematische Bearbeitung erfor-
dern. Zugleich haben sie interessante Impulse fiir eine Weiterentwicklung dieses Versor-
gungsbereichs gesetzt. Die verschiedenen Bausteine der Studie bieten somit zahlreiche An-
satzpunkte fir eine qualitatsgesicherte Gestaltung und Steuerung dieses Versorgungsbe-
reichs wie auch fir die wissenschaftliche Auseinandersetzung mit den Strukturen und Prozes-
sen der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten in Deutschland.
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2. Empfehlungen

Die folgenden Empfehlungen orientieren sich an der Leitmaxime eines nutzerzentrierten Ge-
sundheitssystems, das auf Integration und Kontinuitat angelegte Versorgungsangebote un-
terhalt, die fiir alle Birger mit einem entsprechenden Bedarf gleichermafien zuganglich und
erreichbar sind (SVR 2014). Den heterogenen gesundheitlichen und sozialen Lebensumstan-
den sowie den vielfach umfassenden und komplexen Bedarfslagen der unterschiedlichen Nut-
zergruppen soll dabei in Form einer qualifizierten, individuell angepassten Versorgung ent-
sprochen werden, die folglich neben gesundheitlichen auch psychische und soziale Belange
beriicksichtigen muss. Partizipationsgesichtspunkte, insbesondere aber die informierte Ein-
beziehung der Nutzer in Entscheidungen Uber ihre Versorgung, sollten dabei ebenso selbst-
verstandlich sein, wie die Wissens- und Forschungsbasierung des Versorgungshandelns, die
Einhaltung allgemeiner und spezifischer Qualitdtsstandards, die Gewahrleistung der Patien-
tensicherheit und die Bericksichtigung Ubergeordneter Effizienzkriterien.

Die folgende Darstellung ist in einem Dreischritt aufgebaut: In jedem Abschnitt wird zundchst
ein Problem basierend auf den vorliegenden empirischen Erkenntnissen umrissen. Dann wird
der Bezug zur Literatur, dem darin dokumentierten Wissen und den (inter-)national diskutier-
ten Losungsansatzen hergestellt und schlieflich die eigentliche Empfehlung formuliert.
Wenngleich versucht wurde, die einzelnen Empfehlungen sachlogisch zu ordnen, stellt die
Reihenfolge keine Priorisierung nach Bedeutung oder Dringlichkeit dar. Die Vorschldge adres-
sieren verschiedene Ebenen und Akteure, sie tangieren Leistungserbringer ebenso wie Leis-
tungstrager, die Politik und auch die Wissenschaft. Sofern dies aus wissenschaftlicher Sicht
moglich war, wird verdeutlicht, wen die jeweilige Empfehlung adressiert. Von wem oder in
welcher Form sie letztlich aufgegriffen und umgesetzt wird, bleibt aber den verschiedenen
Akteuren und Verantwortungstragern (iberlassen. Untereinander abgestimmte und einander
ergdnzende Initiativen sind in jedem Fall zu begriiRen. Ndhere Informationen und Hinter-
griinde zu den Empfehlungen sowie weiterfithrende Uberlegungen finden sich in den jeweils
in Klammern angegebenen Fundstellen in den drei Ergebnisberichten der VELA-Regio-Studie
(WP 16-01; WP 16-02; WP-16-03)°.

2.1 Erarbeitung fundierter Erkenntnisse liber den Versorgungsbedarf

Angaben zur Inzidenz und Pravalenz der (nicht-)invasiven Langzeitbeatmung fehlen hierzu-
lande derzeit ebenso wie valide Daten Uiber assoziierte epidemiologische und soziodemogra-
fische Merkmale der Patienten — auf nationaler ebenso wie auf regionaler Ebene (WP 16-01,
111.3.1; WP 16-02, 11.2). Kennziffern Gber invasiv langzeitbeatmete Patienten quantitativ zu er-
fassen und Prognosen (ber deren kiinftigen Versorgungsbedarf zu erstellen, ist auf dieser
Grundlage kaum moglich. Solche Daten sind allerdings zwingend erforderlich, um beispiels-
weise Kapazitatsplanungen im Bereich der Spezialversorgung vornehmen zu kénnen. Prob-
leme stellen sich auch, wenn qualitative Informationen liber den Bedarf und die Praferenzen
invasiv langzeitbeatmeter erwachsener Patienten und ihrer Angehérigen gefragt sind. Uber
ihre Lebenssituation ist wenig bekannt, erst recht gilt dies, wenn spezielle Gruppen wie Kin-
der, Migranten oder Patienten ohne Angehoérige in den Blick genommen werden sollen. Stu-
dien Uber Nutzersichtweisen fehlen hierzulande fast vollig. Die im Rahmen der VELA-Regio-
Studie erarbeiteten Erkenntnisse aus Akteurssicht deuten jedoch an, dass dem komplexen
Bedarf dieser heterogenen Patienten noch selten entsprochen wird (WP 16-03, Kap. 111.4).

6 Im Folgenden wird aus pragmatischen Griinden bei Verweisen auf entsprechende Textstellen in den drei, im
Rahmen von VELA-Regio entstandenen Publikationen nur die Kurzform verwendet. Beispielsweise verweist die
Bezeichnung WP 16-03, I11.2 auf das Working-Paper No. 16-03 von Lehmann et al. (2016b), Abschnitt IlI, Kapi-
tel 2. Auf die Angabe von Seitenzahlen wird verzichtet.
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Insbesondere iiber den qualitativen Versorgungsbedarf von chronisch-kritisch-kranken?, &l-
teren und multimorbiden invasiv beatmeten Patienten, von solchen mit mehrfacher Techni-
kabhangigkeit oder Bewusstseinseinschrankungen ist im Feld wenig bekannt (WP 16-01,
11.3.2.4).

Auch in der internationalen Literatur wird bemangelt, dass es an zuverlassigen quantitativen
und qualitativen Informationen lber beatmete Patienten und deren Versorgungsbedarf fehlt
(ex. Carson et al. 2006; Mcdonald et al. 2011). Allerdings verfiigen einzelne Lander wie Schwe-
den oder Norwegen bereits (iber nationale Patientenregister, die differenzierte(re)s Wissen
zu den Charakteristika langzeitbeatmeter Patienten, der Versorgungssituation sowie zu Effek-
ten der Versorgung in verschiedenen Behandlungszentren und Versorgungskonstellationen
sammeln und zur Verfiigung stellen (ex. Laub, Midgren 2007; Tollefsen et al. 2009). Andere
Lander wie Australien, Neuseeland und Kanada begegnen diesem Problem mit dem Aufbau
entsprechender, verpflichtend zu nutzender Datenpools (ex. Garner et al. 2013; Rose et al.
2015). Positiv wirkt sich in diesem Zusammenhang die in vielen Landern deutlich weiter als
hierzulande fortgeschrittene Digitalisierung des Gesundheitswesens aus (Stichwort ,elektro-
nische Patientenakte”; Dittmar et al. 2009; Wehmeier 2012), zudem fokussieren eine ganze
Reihe von Studien verschiedene epidemiologische Fragestellungen (ex. Lloyd-Owen 2005;
Divo et al. 2010; Nasilowski et al. 2010, 2015; Rose et al. 2015). SchlieRlich liegen international
diverse, Uberwiegend qualitative Studienergebnisse zum Bedarf invasiv wie nicht-invasiv be-
atmeter Patienten vor. Auch Aspekte des Erlebens, der Belastungen und Einbindung von An-
gehorigen in die Beatmungsversorgung wurden untersucht (ex. Dybwik et al. 2011a; Evans et
al. 2012). Einige Aufsatze und Studien befassen sich mit dem Bedarf an Rehabilitation (Rollnik
et al. 2010; Siemon et al. 2015) oder auch an Palliation (ex. Magnussen et al. 2009; Partridge
et al. 2009). Nicht zuletzt werden in Fachbeitrdgen auch Fragen nach dem Sinn und Nutzen
(,Medical Futility”) lebensverlangernder intensivmedizinischer Therapien aus Patientensicht
beleuchtet und diskutiert (ex. Dinges, Oehmichen 2012; vgl. auch WP 16-01, 111.3.2, 111.9.3).

In der deutschsprachigen Literatur ist wenig zu diesen Themen zu finden. Zwar gibt es auch
hierzulande tGber WeanNet, dem Kompetenznetzwerk pneumologischer Weaningzentren,
erste Bemihungen zum Aufbau eines Patientenregisters. Diese Bemihungen stoRen jedoch
an Grenzen, weil lediglich registrierte pneumologische Weaningzentren Daten eingeben, die
weitaus groBere Zahl invasiv langzeitbeatmeter Patienten jedoch nicht in diesen zertifizierten
Zentren versorgt wird (Windisch et al. 2010; vgl. auch WP 16-01, 111.4.1.2). Epidemiologische
Studien zu dieser Patientengruppe fehlen, auch qualitative Arbeiten zur Bedarfssituation sind
allenfalls punktuell vorhanden (Wessel 2010). Lediglich einige Arbeiten, die sich mit Aspekten
der Versorgung schwer chronisch kranker und langzeitbeatmeter Patienten im Rahmen der
(Versorgungs-)Forschung und Praxisentwicklung auseinandersetzen, enthalten indirekte Hin-
weise auf den Versorgungsbedarf dieser Patienten (ex. Lademann 2007; Horn 2008; Ewers et
al. 2016; Lehmann, Ewers 2016; Schaepe et al. 2016).

Empfohlen wird daher, den Auf- und Ausbau eines Patientenregisters flr (nicht-)invasiv lang-
zeitbeatmete Patienten unabhéangig von Diagnosen und betreuenden Institutionen mit Nach-

7 Als chronisch-kritisch-krank gelten Patienten, die eine mindestens 21 Tage dauernde und auch langfristig wei-
terbestehende kritische Erkrankungssituation mit einer notwendigen intensivmedizinischen Behandlung aufwei-
sen. In der Regel besteht dabei eine Abhangigkeit des Patienten von implantierten, penetrierenden (z.B. Trache-
alkanile) und / oder von externen technischen Systemen mit Verbindung in den Koérper (z.B. Beatmungsgerat,
Dialysemaschine, Kunstherz, Zwerchfellstimulator). Im Unterschied zur Langzeitpflegebediirftigkeit (etwa bei al-
teren Patienten) besteht bei chronisch-kritisch kranken Patienten ein besonderer technischer sowie personeller
Uberwachungsbedarf (Bickenbach 2015).
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druck zu férdern oder auch daraufhin zu wirken, dass in Deutschland bereits bestehende Ini-
tiativen entsprechend erweitert werden?. Hierauf sollten Leistungserbringer, Leistungstriger
und Politik gleichermallen einwirken. Darliber hinaus sind Voraussetzungen dafiir zu schaf-
fen, dass geeignete Daten Uber die Inanspruchnahme von Leistungen durch diese Patienten-
gruppe bei den Kranken- und Pflegekassen (ggf. zundchst auf regionaler Ebene) aggregiert,
zusammenfihrt und fir die Fachoffentlichkeit in geeigneter Form nutzbar gemacht werden
kénnen — hier sind insbesondere Initiativen der Leistungstrager gefordert. Nicht zuletzt sind
guantitativ-epidemiologische und qualitativ-empirische Forschungsvorhaben zu unterstiitzen
und zu fordern, die zu ausgewadhlten Fragestellungen zur Erweiterung der Wissensbasis tiber
den Versorgungsbedarf langzeitbeatmeter und vergleichbar schwer chronisch kranker Pati-
enten beitragen kénnen. Besondere Aufmerksamkeit verdienen dabei Vorhaben, die der Er-
fassung des Bedarfs aus Nutzersicht (Patienten, Angehérige) dienen. Zudem ist die Erarbei-
tung von Wissensgrundlagen Uber den spezifischen Versorgungsbedarf bislang vernachlassig-
ter Patientengruppen voranzutreiben (Kinder, nicht-invasiv beatmete Patienten etc.).

2.2 Nutzung praventiver und rehabilitativer Potentiale

Die VELA-Regio-Studie enthalt zahlreiche Hinweise darauf, dass praventive und rehabilitative
Potentiale bereits in der Akutversorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten unzureichend
genutzt werden (WP 16-03, 111.2.1). So wurden beispielsweise Konzepte und Strategien, die
dazu beitragen konnten, invasive Beatmungsformen bereits in der Akut- und Intensivversor-
gung zu vermeiden, nicht thematisiert. Auch scheint es an rehabilitativ orientierten Konzep-
ten, darauf abgestimmten Versorgungsangeboten sowie addaquaten Monitoring- und Steue-
rungsstrategien fur diese Patientengruppe zu fehlen. Hinzu kommen strukturelle Hindernisse,
wie etwa knapp bemessene Kapazitdaten in den Beatmungs- und Weaningzentren und ihre
keineswegs flaichendeckende Etablierung (WP 16-02, 11.2). Auch die Rahmenbedingungen der
Krankenhausversorgung, insbesondere der wirtschaftliche Druck auf die dort tatigen Akteure
zur raschen Entlassung oder Weiterverlegung der Patienten wirkt sich negativ aus (WP 16-03,
111.2.1). (Fruh-)Rehabilitationsangebote fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten sind rar, iber-
wiegend werden neurologische Frihrehabilitationseinrichtungen genutzt, obwohl sich diese
der heterogenen Patientengruppe nicht immer gewachsen fiihlen und es zuweilen — insbe-
sondere im Hinblick auf Patienten mit primar pneumologischen Grunderkrankungen — wohl
auch nicht sind (WP 16-03, 111.2.2). Oftmals scheinen praventive und rehabilitative Potenziale
aber auch schlicht aufgrund von Anbieter- und Partikularinteressen ,Gibersehen” zu werden,
zumal sich mit der Langzeitversorgung invasiv beatmeter Patienten durchaus auch beachtli-
che Ertrage erwirtschaften lassen (WP 16-03, 111.4.2 ff.). Im Ergebnis unterbleiben dann haufig
die Umstellung auf nicht-invasive Beatmungsformen, die vollstandige Entwéhnung von der
Beatmung und die Verbesserung des Gesundheitszustands und der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt — MalRnahmen, die eine wesentliche Entlastung der Nutzer wie auch des Ge-
sundheitswesens als Ganzes mit sich bringen wirden.

In der internationalen Literatur wird das Thema, wie eine invasive Beatmung durch alterna-
tive Beatmungstechniken vermieden und das Risiko einer dauerhaften Technikabhangigkeit
verringert werden kann, vergleichsweise breit diskutiert (ex. Rothaug et al. 2009; Hess 2012;
Escherich 2013; Hess, Kacmarek 2014; Vrijsen et al. 2015). In zahlreichen Leitlinien wird die
Anwendung evidenzbasierter Konzepte und Verfahrensanweisungen (Standard Operating
Procedures, Protokolle) zur Vermeidung von (zeitweiser oder dauernder) invasiver Beatmung

8 Zwar kénnten auch Informationen aus anderen Landern, in denen bereits Register genutzt werden, als grobe
Orientierung Uber die Entwicklung des Versorgungsbedarfs herangezogen werden. Allerdings ist einschrankend
darauf hinzuweisen, dass die Nutzung von Registerdaten anderer Lander aufgrund der sehr unterschiedlichen
Versorgungspraktiken nur ansatzweise maglich ist (s. dazu WP 16-01, 111.3.1).
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empfohlen (ex. Ely et al. 2001; Maclintyre et al. 2001; McKim et al. 2011; Schénhofer et al.
2014). Diverse klinische Studien von hoher methodischer Giite sowie systematische Litera-
turtbersichtsarbeiten mit Metaanalysen belegen inzwischen ihre Wirksamkeit (ex. Schein-
horn et al. 2001; Blackwood et al. 2013). Das erfolgreiche Weaning dieser Patienten setzt eine
hohe Expertise in der modernen Intensivmedizin, die Anwendung unterschiedlicher Beat-
mungsverfahren, klare Weaningkonzepte und -protokolle sowie eine enge, fachlbergrei-
fende interdisziplindre Absprache voraus (ex. Scheinhorn et al. 2001; Rose, Nelson 2006;
Blackwood et al. 2013). Weaningprozesse werden auf Grundlage dieser Verfahrensanweisun-
gen in vielen Landern von Pflegenden mit erweiterten Kompetenzen oder von speziell quali-
fizierten Atmungstherapeuten (Respiratory Therapists) geleitet. Mittlerweile gilt als wissen-
schaftlich belegt, dass deren Leistungen einem arztlich geleiteten Weaning mindestens
gleichwertig sind (ex. Scheinhorn et al. 2001; Rose, Nelson 2006; Schénhofer et al. 2014;
Erbabacon et al. 2015). International wird zudem wiederholt auf die Notwendigkeit einer
grundsatzlich praventiven und rehabilitativen Ausrichtung des Handelns aller Gesundheits-
professionen in allen Versorgungssettings hingewiesen — dies gilt auch fiir die Versorgung in-
vasiv beatmeter Patienten (ex. Rose, Nelson 2006; Rose et al. 2011; Winck et al. 2015; vgl.
auch WP 16-01, I11.4.1.1 und 111.4.1.3).

In der deutschsprachigen Literatur wird das Thema der Pravention invasiver Beatmung durch
alternative Beatmungstechniken deutlich verhaltener thematisiert. Angesprochen wird tiber-
wiegend das Fehlen einheitlicher Standards und auch die unzureichende Nutzung rehabilita-
tiver Potentiale wird beklagt. Weaningkonzepte und -protokolle sind noch keineswegs Stan-
dard und viele Patienten werden wahrscheinlich unnétig (lange) invasiv beatmet (ex. Schon-
hofer et al. 2014). Ansatze zur Verbesserung der Situation werden in der S2k-Leitlinie zum
prolongierten Weaning gesehen (Schénhofer et al. 2014), der S3-Leitlinie Nichtinvasive Beat-
mung als Therapie der akuten respiratorischen Insuffizienz (Westhoff et al. 2015) sowie in
dem 2013 eingeflihrten Zertifizierungsverfahren , Entwéhnung von der Beatmung” der Deut-
schen Gesellschaft fiur Anasthesiologie und Intensivmedizin (DGAI) (Bingold et al. 2013). Die
medizinischen Aspekte der Beatmungsentwdhnung und die auf Intensivstationen, in speziali-
sierten pneumologischen Beatmungs- und Weaningzentren sowie in Kliniken der neurologi-
schen Frihrehabilitation zu erzielenden Effekte werden durchaus diskutiert (ex. Rollnick et al.
2010; Schonhofer et al. 2010; Oehmichen et al. 2012; Barchfeld et al. 2014; Pohl et al. 2016).
Uber Erfolge der Beatmungsentwdhnung in anderen als akut- und rehabilitativ-stationiren
Settings, etwa Langzeitpflegeeinrichtungen oder die Beteiligung von Pflegefachpersonen mit
erweiterten Kompetenzen bzw. Atmungstherapeuten wird in der deutschsprachigen Literatur
hingegen kaum debattiert (ex. Karg et al. 2008; Tanjo, Bartl 2015). Allerdings finden sich Be-
schreibungen erster Modelleinrichtungen und -konzepte fir die Friihrehabilitation nach bzw.
bei Langzeitbeatmung (ex. Pohl et al. 2012; Siemon 2015) (siehe auch WP 16-01, II1.4).

Empfohlen wird daher, MaBnahmen auf Seiten der Leistungserbringer zu ergreifen, die auf
eine weitgehende Vermeidung von kiinstlicher Beatmung, zumindest aber das systematische
Erkennen und Ausschdpfen von Moglichkeiten der friihzeitigen Beatmungsentwdhnung hin-
auslaufen. Pravention und Rehabilitation missen zu selbstverstdandlichen Bestandteilen des
Handelns aller Gesundheitsprofessionen in allen mit der Versorgung dieser Patienten befass-
ten Einrichtungen werden. Dazu bedarf es nicht zuletzt geeigneter Monitoringverfahren und
Assessmentinstrumente, die von den Gesundheitsprofessionen systematisch angewendet
werden muissen, um Patienten mit Weaning-Potential identifizieren und moglichst rasch mit
der Beatmungsentwohnung beginnen zu kdnnen. Zu priifen wére, welche Aufgaben beispiels-
weise Fallmanager der Krankenkassen in diesem Zusammenhang wahrnehmen kénnen, um
das Identifizieren von Patienten mit rehabilitativen Potentialen in den verschiedenen Settings
zu unterstitzen und deren moglichst friihzeitige Beatmungsentwohnung zu ermoglichen. Um
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vorhandene rehabilitative Potentiale umfassend ausschépfen zu kénnen, sollte eine Entlas-
sung invasiv beatmeter Patienten direkt von einer Intensivstation in die pflegerische Langzeit-
versorgung moglichst vermieden werden. Zudem sollte die Einbindung eines Expertenzent-
rums fir die Beatmungsentwohnung (Zweitmeinungsverfahren) — bislang lediglich eine Leit-
linienempfehlung — konsequent angewendet werden.

Auf institutioneller Ebene gilt es dariiber hinaus, Aktivitaten mit praventiv-rehabilitativer Ori-
entierung zu férdern. Die begonnene DGAI-Zertifizierung ,,Entwéhnung von der Beatmung”
erscheint als ein ausbaufdhiger Ansatz im Sinne der Qualitdtsentwicklung. Diesen Standard
konsequent am aktuellen Wissensstand zum Thema auszurichten und flachendeckend zu
etablieren konnte sich als lohnend erweisen. Dariliber hinaus werden die Kapazitdten in qua-
litatsgesicherten Beatmungs- und Weaningzentren auf ihre Bedarfsgerechtigkeit iberpruft
und im Zweifelsfall weitere Zentren etabliert werden miissen, um eine leitliniengerechte Ver-
sorgung zu ermoglichen und die vorhandenen rehabilitativen Potentiale der invasiv beatme-
ten Patienten gezielt ausschdpfen zu kénnen. In dem Zusammenhang sind auch die Konzepte
zur Versorgung und Entwohnung beatmeter Patienten in der neurologischen und interdiszi-
plindren Frihrehabilitation auf ihre Tragfahigkeit und auf Verbesserungsoptionen zu unter-
suchen und ggf. weiterzuentwickeln. Zudem sind alternative Konzepte und Angebote der Be-
atmungsentwdhnung auf eigens hierfiir einzurichtenden spezialisierten Krankenhausstatio-
nen sowie in spezialisierten Pflegeeinrichtungen mit Anbindung an ein Expertenzentrum —
beispielsweise das so genannte ,, Weaning-2-Konzept” — auf ihre Umsetzbarkeit und Wirksam-
keit hin zu Giberprifen und im Erfolgsfall flichendeckend umzusetzen.

2.3 Etablierung von Versorgungssteuerung und Versorgungspfaden

Die Wege invasiv langzeitbeatmeter Patienten durch das Versorgungsystem und seine Instan-
zen sind, basierend auf den vorliegenden Erkenntnissen, Giberwiegend informell gepragt, von
den heterogenen regionalen Versorgungsmoglichkeiten abhangig, von Partikularinteressen
Uberlagert, hochgradig zufallsgesteuert und risikoreich (WP 16-03, I11.3). Zwar gibt es punktu-
ell Ansitze eines Uberleitungs- oder auch Fallmanagements, allerdings scheinen diese noch
wenig systematisch, sektoreniibergreifend und auf Kontinuitat angelegt. Eine Ausnahme hier-
von bilden nach den Erfahrungen der befragten Akteure allenfalls die zertifizierten pneumo-
logischen Beatmungs- und Weaningzentren (WP 16-03, Kap. 111.3). In der Mehrzahl der Fille
aber sind die Verantwortlichkeiten im Versorgungsprozess unklar. Sie werden bestenfalls in
gewachsenen, zum Teil losen Netzwerken zahlreicher an der Versorgung beteiligter Akteure
von Fall zu Fall ausgehandelt. Gesetzlich zugewiesene Verantwortlichkeiten — etwa fiir das
Uberleitungsmanagement — haben fiir die Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten
anscheinend wenig Bedeutung. Ursachlich hierfiir sind nicht zuletzt die komplexen Anforde-
rungen, die mit einer solchen Fall- und Versorgungssteuerung verbunden sind. Zuweilen ar-
beiten daher mehrere Uberleitungs- und Fallmanager aus dem stationdren und ambulanten
Sektor nebeneinander, ohne dass jedoch eine klare Mandatserteilung® erkennbar wire (WP
16-03, 111.4.3). Das von den Krankenkassen fir diese Patientengruppe unterhaltene Fallma-
nagement ist in den untersuchten Regionen entweder noch wenig bekannt, oder aber es wer-
den ihm vorwiegend 6konomische Steuerungsinteressen unterstellt (WP 16-03, 111.3.4.1,
I1.4.6). Mit noch gréReren Vorbehalten werden Uberleitungs- und Fallsteuerungsinitiativen
von Seiten einiger Anbieter aus dem medizinisch-industriellen Komplex betrachtet. Die L6-
sung der sich in diesem Bereich abzeichnenden Interessenkonflikte wird in einer neutralen,

°  Gemeint ist hier nicht ein Mandat im juristischen Sinne, vielmehr ginge es darum, dass die moderierende und
steuernde Rolle und Funktion der Fallmanager von allen an der Versorgung involvierten Parteien akzeptiert wird.
Dies wiirde einschlieBen, dass Fallmanager befugt sind, regelmaRig Grenzen von Sektoren und Organisationen
zu Uiberschreiten und das Handeln von Gesundheitsprofessionen — etwa von Arzten oder Pflegenden — auf ihre
Auswirkungen auf den Fallverlauf hin kritisch zu hinterfragen.
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von Leistungsanbietern und Leistungstragern unabhéngigen Fall- und Versorgungssteuerung
gesehen (WP 16-03, Kap. 111.4.3). Leitlinien, die strukturierenden Einfluss auf Versorgungspro-
zesse nehmen und bei der Definition von Versorgungspfaden behilflich sein kénnten, sind
zwar bekannt, werden aber aufgrund ihrer geringen Verbindlichkeit lediglich als Orientierung
angesehen. GroRRere Relevanz fir die Fall- und Versorgungssteuerung haben die 6konomi-
schen Anreizsysteme und organisatorischen Zwange, denen sich die Akteure in den verschie-
denen Settings im Versorgungsalltag ausgesetzt sehen (WP 16-03, 1.3, 111.4.1f.).

In der internationalen Literatur werden standardisierte, abgestimmte Versorgungspfade fiir
diese Patientengruppe beschrieben, die vielfach auf wissenschaftlich fundierten Behand-
lungs- und Versorgungskonzepten basieren (ex. Critical Care Services Ontario 2013). Dabei
kann zumeist eine breite Akzeptanz von Verfahren der sektoren-, organisations- und profes-
sionslibergreifenden Fall- und Versorgungssteuerung vorausgesetzt werden — auch aufgrund
von positiven Erfahrungen mit anderen Patientengruppen oder anderen Versorgungsberei-
chen. Zudem gibt es klare Rollen- und Qualifikationsprofile der mit der Fallsteuerung (Case
Management), der Versorgungssteuerung (Care Management) oder dem Management klini-
scher Pfade (Pathway Management) jeweils betrauten Gesundheitsprofessionen und eine
wissenschaftliche Auseinandersetzung mit den dadurch erzielbaren patienten- und system-
seitigen Effekten (ex. Escarrabill 2007; Graham 2013). Fir die Versorgung von schwer chro-
nisch kranken, technikabhangigen Patienten — darunter auch invasiv Beatmeten — gibt es zwi-
schenzeitlich erste Konzepte der Fall- und Versorgungssteuerung, die programmfdrmig und
qualifiziert umgesetzt werden (ex. Critical Care Service Ontario 2013; Rose et al. 2014, 2015;
siehe auch WP 16-01, 111.5.2).

In der deutschsprachigen Literatur wird die Fall- und Versorgungssteuerung fiir die hier inte-
ressierende Patientengruppe noch selten bis gar nicht thematisiert, insbesondere nicht die
damit verbundenen fachlichen oder qualifikatorischen Herausforderungen. Auch fehlt es an
einschlagigen und —gemessen am internationalen Stand der Erkenntnisse —ausgereiften Kon-
zepten fur die Fall- und Versorgungssteuerung schwer kranker und invasiv langzeitbeatmeter
Patienten oder gar an empirischen Untersuchungen zu deren Wirkungen. Allenfalls in der
deutschen S2-Leitlinie zur klinischen und auRerklinischen Beatmung als Therapie der chroni-
schen respiratorischen Insuffizienz wird die Notwendigkeit eines Uberleitungs- und Fallmana-
gements fiir diese Patientenklientel hervorgehoben (Windisch et al. 2010, Randerath et al.
2011), wobei dies nach Ansicht der Autoren sowohl in der entlassenden Klinik als auch beim
Leistungstrager anzusiedeln ware (siehe auch WP 16-01, 111.5.2).

Empfohlen wird daher, die bisher bei invasiv langzeitbeatmeten Patienten praktizierten Initi-
ativen der Fall- und Versorgungssteuerung auf den Prifstand zu stellen und kritisch zu hinter-
fragen. Ausgangspunkt kénnten dabei die spezialisierten Uberleitungsmanager der zertifizier-
ten Beatmungs- und Weaningzentren und das entsprechende Fallmanagement der Kranken-
kassen sein. Beide Ansitze gilt es zu evaluieren, auf ihre Wirkungen und ihre Ubertragbarkeit
hin zu Uberprifen und in Richtung Best-Practice-Beispiele weiterzuentwickeln. Orientiert an
den regionalen Gegebenheiten sollte zwischen den verschiedenen Versorgungsinstanzen ver-
bindlich geklart werden, ob das Fall- und Versorgungsmanagement fiir invasiv langzeitbeat-
mete Patienten kinftig vom Leistungstrager (payer based), von Seiten der Akutkrankenh&u-
ser und spezialisierten Zentren (hospital based) oder aber durch ambulante Leistungsanbieter
(community based) tlbernommen wird. Um eine frihzeitige, verpflichtende Einbindung spe-
zialisierter Fallmanager in den sektoreniibergreifenden Uberleitungsprozess dieser schwer
kranken, vulnerablen Patienten zu erreichen, ware eine Prazisierung der Ausfiihrungen des
§ 39 (1a) SGB V (Entlassungsmanagement) angezeigt. Zudem ware das Thema auch bei den
derzeit angedachten Qualitatssicherungsverfahren fiir das von den Krankenhausern verant-
wortete Entlassungsmanagement zu beriicksichtigen. In jedem Fall aber sind (Forschungs-
und Evaluations-)Initiativen — etwa im Rahmen des Innovationsfonds — zu ergreifen, die auf
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eine Klarung von Rollen und Verantwortlichkeiten der verschiedenen, derzeit mit Aufgaben
des Fall- und Versorgungsmanagements betrauten Personen und Instanzen fiir diese spezielle
Patientengruppe hinauslaufen.

Ferner sind die vorhandenen einschladgigen Leitlinien mit den vorliegenden Erkenntnissen
Uber die Wege invasiv beatmeter Patienten durch das Versorgungssystem und seine Instan-
zen abzugleichen und — orientiert an vorliegenden (inter-)nationalen Erkenntnissen — syste-
matisch weiterzuentwickeln. Bezugnehmend auf Erfahrungen aus anderen Ldndern ware
hierfur die Einrichtung einer bundesweiten multiprofessionellen Expertenkommission in Er-
wagung zu ziehen, die mit der Entwicklung abgestimmter und wissenschaftlich fundierter Ver-
sorgungspfade fiir diese Patientengruppe beauftragt wird. Dabei wird vor allem auf eine
breite Konsentierung der Arbeitsergebnisse zu achten sein, eventuell unter Hinzuziehung ein-
schlagiger Interessengruppen und Mandatstrager. Zudem sollte gewahrleistet sein, dass die
rechtlichen, strukturellen und wirtschaftlichen Voraussetzungen gegeben sind, damit diese
Versorgungspfade auch verbindlich und mit Sanktionsmoglichkeiten versehen umgesetzt
werden kénnen.

2.4 Entwicklung bedarfsgerecht abgestufter Versorgungsangebote

Wird das bisherige Versorgungsangebot fur invasiv langzeitbeatmete Patienten betrachtet,
zeigt sich ein unibersichtliches Bild. Wahrend in den einen Regionen kaum spezialisierte und
differenzierte Angebote vorgehalten werden, sind es in anderen sehr viele auf unterschiedli-
chen Niveaustufen (WP 16-02, 11.5.2), deren Abstimmung untereinander aber unklar bleibt.
Konzept- und Kapazitdtsmangel sind in den Regionen ebenso zu beklagen wie eine unsyste-
matische, wenig ineinandergreifende Struktur- und Angebotsentwicklung. An welcher Stelle
des Systems, auf welcher Stufe und mit welcher (Betreuungs-)Intensitat die Patienten letzt-
lich versorgt werden, entscheidet — basierend auf den vorliegenden Informationen — weniger
deren Bedarf, als vielmehr das regional vorgehaltene Angebot. Nicht selten werden Patienten
schlicht dort versorgt, wo der nachste freie Platz ist. Dies zeigt sich beispielhaft an der Frage
der Weiterversorgung schwerstkranker, gesundheitlich instabiler Patienten nach einer akut-
stationaren Intensivversorgung (WP 16-03, 111.3, 111.4.3) oder der rehabilitativ orientierten Ver-
sorgung von Patienten mit identifiziertem Weaningpotential (WP 16-03, 111.4.3). Dieses Prob-
lem ist aber auch bei der Gestaltung der ambulanten und stationaren pflegerischen Versor-
gung unterschiedlicher Patientengruppen zu beobachten — etwa bei der Langzeitversorgung
von jingeren, weitgehend autonomen Beatmungspatienten einerseits oder der weitaus auf-
wandigeren Palliativversorgung andererseits (WP 16-03, 111.4.7).

In der internationalen Literatur finden sich neben Forderungen nach einer bedarfsgerecht
abgestuften, modular gestalteten und ineinandergreifend angelegten Versorgung invasiv
langzeitbeatmeter Patienten auch erste Beschreibungen solcher Angebotsstrukturen. Zuwei-
len werden dabei langzeitversorgende Angebote mit geringerer Betreuungsintensitat (z.B. fur
Behinderte), akut krankenversorgende oder rehabilitative Angebote hdherer Intensitatsstufe
und solche fur die letzte Lebensphase (End-of-life Care) unter einem Dach oder in raumlicher
N&he zueinander gebindelt (,,Campusmodell”; ,,Health Hub“), um den Patienten eine jeder-
zeit bedarfsgerechte und erreichbare Versorgung aus einer Hand anbieten zu kdnnen (ex.
West Park Healthcare Center Toronto, Kanada®; McKim et al. 2011; Critical Care Service On-
tario 2013). In der Literatur dominieren konzeptionelle oder programmatische Uberlegungen

zu diesem Thema, konkrete Erkenntnisse der (Versorgungs-)Forschung fehlen. Offene Fragen

0 Fir einen Uberblick zu diesen modellhaften Versorgungsangeboten fiir Patienten mit invasiver, nicht-invasiver
Beatmung und Tracheotomie siehe beispielsweise folgenden Internetlink: http://www.westpark.org/en/Ser-
vices/LungsAndBreathing.aspx (Stand: 23.05.2016).
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ergeben sich bei der Integration der Versorgungsangebote fiir schwer chronisch kranke Men-
schen in die der End-of-life-care / Palliative Care (ex. Partridge et al. 2009). Anekdotische Be-
richte aus der Versorgungspraxis deuten auf eine unzureichende spezialisierte palliative Ver-
sorgung von Patienten mit technikintensivem Unterstltzungsbedarf hin, weshalb zu dieser
Frage mehr Forschung und entsprechende Praxisinitiativen gefordert werden (ex. ebd.; Dyb-
wik et al. 2011b; siehe auch WP 16-01, 1II.5).

In der deutschen Literatur wird das Thema einer integrierten und dabei bedarfsgerecht abge-
stuften Versorgung fiir Beatmungspatienten (noch) nicht bearbeitet. Es finden sich allerdings
zahlreiche grundsatzliche, nicht fiir einzelne Patientengruppen spezifizierte Uberlegungen in
diese Richtung oder auch lUbertragbare Ansitze aus anderen Versorgungsbereichen (ex. SVR
2012, 2014). Zudem gibt es erste Modellbeschreibungen, die auf die Prozesse der Konzept-
entwicklung fir eine bedarfsgerecht abgestufte Versorgung beatmeter Patienten im regiona-
len Verbund hindeuten (ex. ,Solinger Konzept”; Krankenhaus Bethanien gGmbH 2011). For-
schungserkenntnisse hierzu liegen nicht vor, auch findet sich in der deutschsprachigen Lite-
ratur keine dem internationalen Diskussionsstand vergleichbare Thematisierung der End-of-
Life Care von Beatmungspatienten (siehe auch WP 16-01, 111.4.7, 11.5).

Empfohlen wird daher, wissenschaftlich fundierte Konzepte fiir eine integrierte, bedarfsge-
recht abgestufte, modular gestaltete Versorgung schwer chronisch kranker Patienten mit
technikintensivem Unterstlitzungsbedarf zu entwickeln, umzusetzen und zu evaluieren. Rat-
sam wadre, hierflr zunachst tUberschaubare Regionen in den Blick zu nehmen, in denen eine
entsprechende Bereitschaft auf Seiten der Leistungsanbieter, Leistungstrager und anderer In-
teressengruppen wie auch bereits erste Initiativen in diese Richtung erkennbar sind. Denkbar
ware die offensive Nutzung der mit den Vertragen zur Besonderen Versorgung gem. §140a
SGB V gegebenen Moglichkeiten, um derartige Initiativen abzusichern. Wiinschenswert ware
zudem, wenn sich regionale Gesundheits- und Pflegekonferenzen — sofern vorhanden — mit
der Frage der integrierten, bedarfsgerecht abgestuften und regional erreichbaren Komplex-
versorgung dieser Patientengruppe befassen und innerhalb ihrer Einzugs- und Verantwor-
tungsgebiete auf eine entsprechende Struktur- und Angebotsentwicklung einwirken.

Vieles deutet darauf hin, dass hierzulande bei der Weiterversorgung noch wenig stabiler,
chronisch-kritisch-kranker Patienten nach der stationdren Akut- und Intensivversorgung eine
Angebotsliicke besteht, die international oftmals in Form von speziellen Step-Down-Units —
so genannten ,,Chronic Continuing Care Units” (ex. OHA 2006; Hollander et al. 2007) — abge-
deckt wird. Entweder werden solche Einrichtungen in Krankenh&user integriert oder in rdum-
licher Ndhe zu ihnen angesiedelt (etwa auf dem Krankenhausgelinde?). Sie kénnen die Akut-
und Intensivversorgung entlasten und aufgrund ihrer qualifizierten personellen und sachli-
chen Ausstattung zugleich dem anspruchsvollen Bedarf dieser Patienten entsprechen, ihre
Stabilisierung ohne Entlassungsdruck vorantreiben und wo méglich bereits erste rehabilita-
tive Potenziale nutzen, bevor eine Weiterverlegung moglich ist. Damit waren sie den hierzu-
lande bisher praktizierten , Wartesaal-Losungen” in Pflegeeinrichtungen deutlich Gberlegen.
Die Méglichkeiten zur Einrichtung solcher stationirer Angebote der postakuten Uber-
gangsversorgung fir invasiv-langzeitbeatmete Patienten sollten daher von Seiten der
Leistungserbringer, Leistungstrdger und der fiir die Krankenhausplanung zustandigen Lander
sorgsam Uberdacht werden.

Zu prifen ware schlieBlich auch, wie die Integration invasiv langzeitbeatmeter Patienten in
bestehende Richtlinien der Palliativversorgung (z.B. SAPV-RL 2010) und deren anbieterseiti-
gen Konzepte verbessert und so die in diesem Bereich in den letzten Jahren geschaffenen

11 Als ein typisches Beispiel fiir eine solche Einrichtung kénnte die CCC-Unit der Hotel Dieu Grace Healthcare in
Windsor, Ontario / Kanada gelten (http://www.hdgh.org/complexcontinuingcare; Stand: 24.05.2016).
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Versorgungsangebote auch fir die End-of-Life Care dieser speziellen Patientengruppe besser
als bislang genutzt werden kdnnen. Forschung zur palliativen Versorgung dieser Patienten in
der letzten Lebensphase ist dringend erforderlich und sollte durch entsprechende Forderini-
tiativen angeregt und unterstltzt werden.

2.5 Sicherstellung der ambulanten arztlichen Versorgung

Der Beitrag niedergelassener Arzte zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten, die
in der eigenen Hauslichkeit, in Pflegewohnungen oder Einrichtungen der stationdren Lang-
zeitversorgung leben, ist quantitativ und qualitativ nur schwer fassbar (WP 16-02, 11.1). Weder
kann derzeit auf regionaler Ebene ermittelt werden, wie viele Arzte mit welchem Qualifikati-
onshintergrund in die ambulante Versorgung dieser speziellen Patientengruppe involviert
sind oder gar welche konkreten Arzte sich in den Regionen in diesem Bereich engagieren,
noch kann die Qualitat der von ihnen offerierten Leistungen valide beurteilt werden. Dies gilt
gleichermalien fiir als Hausarzt tatige Allgemeinmediziner wie fir niedergelassene Fachéarzte
(z.B. Pneumologen, Neurologen). Basierend auf den im Rahmen von VELA-Regio erarbeiteten
qualitativen Erkenntnissen werden eine ungentigende Zahl ausgewiesener Ansprechpartner,
keine oder zu seltene Hausbesuche sowie zuwiderlaufende strukturelle und organisatorische
Kontextbedingungen der zumeist in Einzelpraxen titigen niedergelassenen Arzte beklagt (WP
16-03, 111.2.5). Diese sind selten in regionale Vernetzungsinitiativen zur Versorgung dieser Pa-
tientengruppe integriert, obwohl sie als Veranlasser von Leistungen formal eine durchaus
wichtige Rolle spielen. Lediglich punktuell finden sich Ansatze, hier auf vertraglicher Ebene
glinstige Bedingungen fir eine Zusammenarbeit zu schaffen (WP 16-03, 11.2.5). Problemati-
siert werden aber auch unzureichende klinische Kompetenzen in der Behandlung invasiv be-
atmeter Patienten, fehlende Kenntnisse des spezialisierten Versorgungsangebots, wenig Ko-
operationsbereitschaft — etwa mit der Pflege — sowie mangelndes Engagement fiir eine sek-
torenibergreifende, kooperativ angelegte Patientenversorgung.

International ist die ambulante arztliche Versorgung schwer chronisch kranker Patienten mit
therapeutisch-technischem Unterstiitzungsbedarf durchaus ein Thema in der Literatur, aller-
dings haufig vor einem anderen strukturellen Hintergrund. In vielen anderen Landern gibt es
keine niedergelassenen Facharzte (Stichwort: doppelte Facharztschiene in Deutschland). Die
facharztliche Expertise ist vorwiegend im stationaren Bereich oder in Krankenhaus-ambulan-
zen angesiedelt. Die Primarversorgung wird dagegen durch Allgemein- und Familienarzte
oder —in jlingster Zeit verstarkt — durch qualifizierte Pflegende mit erweiterten Kompetenzen
sichergestellt. Zudem sind teambasierte Modelle von mehreren Arzten im Verbund mit ande-
ren Gesundheitsprofessionen (Pflege, Therapeuten, Apotheker) deutlich verbreiteter als &rzt-
liche Einzelpraxen (ex. Schaeffer et al. 2015). Bei der Behandlung und Versorgung komplexer
Falle — wie etwa Beatmungspatienten — arbeiten Haus- und Familienadrzte haufig eng mit Ex-
perten aus Krankenhdusern bzw. speziellen Behandlungszentren zusammen. Dabei werden
Méoglichkeiten der Telekonsultation / Telemedizin intensiv genutzt (ex. White et al. 2008; De
Almeida et al. 2010, 2012; Garuti et al. 2013; siehe auch WP 16-01, 111.4.2, 111.5.3). Zudem
werden in der Literatur teambasierte Modelle der Schwerkrankenversorgung beschrieben, in
die andere als arztliche Gesundheitsprofessionen, darunter auch Atmungstherapeuten (Re-
spiratory Therapists), verantwortlich eingebunden werden (Pierson 2001; Stoller et al. 2006).

In der deutschsprachigen Literatur wird seit langem auf die problematische Rolle der nieder-
gelassenen Arzte in der ambulanten Schwerkrankenversorgung hingewiesen (ex. Schaeffer,
Ewers 2002; Ewers 2003; Ewers, Schaeffer 2005), wenngleich auch noch selten im Beat-
mungsbereich. Sofern Quellen zur ambulanten arztlichen Versorgung zu finden sind, befassen
sie sich vorwiegend mit dem Behandlungsgeschehen (ex. Suter et al. 2011). Einige wenige
anekdotische Berichte geben Einblick in die Herausforderungen, vor denen niedergelassene
Arzte in der Versorgung invasiv beatmungspflichtiger Patienten stehen (ex. Hommel 2016).
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Dariiber hinaus finden sich erste Modellbeschreibungen tber telemedizinische Anwendun-
gen zur Unterstlitzung der ambulanten und stationaren intensivpflegerischen Langzeitversor-
gung durch Arzte in Expertenzentren (Augustin et al. 2015; BMBF 2016; siehe auch WP 16-01,
11.4.2, 111.5.3).

Empfohlen wird daher, den arztlichen Sicherstellungsauftrag in der ambulanten Versorgung
invasiv langzeitbeatmeter Patienten zu spezifizieren und im Zuge dessen die Rolle, den Auf-
trag und die Funktionen niedergelassener Haus- und Fachéarzte eindeutiger als bislang zu kla-
ren — hier sind vorrangig Kassenirztliche Vereinigungen, Arzteverbiande und ebenso die Leis-
tungstrager als Vertragspartner gefordert. Angesichts der Komplexitdt des ambulanten Be-
handlungsgeschehens, der haufig hochgradigen Vulnerabilitadt invasiv langzeitbeatmeter Pa-
tienten, des Bedarfs an einem engmaschigen Monitoring des Behandlungs- und Versorgungs-
verlaufs in enger Kooperation mit arztlichen Experten im stationaren Sektor einerseits und
den spezialisierten Pflegediensten sowie anderen Leistungsanbietern im ambulanten Bereich
andererseits, kann auf eine fachkundige und engagierte Beteiligung niedergelassener Arzte
nicht verzichtet werden. Allerdings sollten statt arztlicher Insellésungen kiinftig vorrangig
teambasierte, multiprofessionelle Modelle der ambulanten Schwerkrankenversorgung etab-
liert werden, wie sie etwa in der Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung (SAPV) gem.
§ 37b SGB V und den entsprechenden Richtlinien angedacht, allerdings in der Praxis nach bis-
herigem Erkenntnisstand noch nicht flachendeckend und liberzeugend umgesetzt sind.

Empfehlungen aus einschlagigen Leitlinien, die zur Qualitdtsverbesserung in der Versorgung
invasiv langzeitbeatmeter Patienten auf eine enge Verknilipfung der ambulanten arztlichen
Versorgung mit stationdren Expertenzentren hinauslaufen (vgl. Windisch et al. 2010) sollten
ebenfalls in Erwagung gezogen werden. In diesem Zusammenhang kdnnte u.a. auch gepruft
werden, ob eine Erweiterungsoption in der Ambulanten Spezialfacharztlichen Versorgung
(ASV) nach § 116b SGB V zur Verbesserung der medizinischen Versorgung invasiv langzeitbe-
atmeter Patienten beitragen kénnte. Der G-BA kdnnte in diesem Fall gemall § 116b Absatz 5
SGB V den im Gesetz vorgegebenen Katalog an Erkrankungen und spezialisierten Leistungen
(G-BA 2015) um die invasive Langzeitbeatmung erganzen. Zudem ware — internationalen Vor-
bildern folgend — auch die intensivere Nutzung von Telekonsultationen und vergleichbarer
distanzliberbriickender Technologien zur Verbesserung der Kommunikation und Kooperation
verschiedener Arzte (im ambulanten und stationiren Sektor mit unterschiedlichem Speziali-
sierungsgrad oder fachlicher Ausrichtung), Pflegenden, Atmungstherapeuten und anderen
therapeutischen Fachrichtungen sowie ggf. Patienten und Angehdrigen empfehlenswert (ex.
Dittmar et al. 2009).

2.6 Schaffung von Transparenz liber die Spezialversorgung

Der in der VELA-Regio-Studie unternommene Versuch, die in den vier Regionen vorgehalte-
nen Angebote der Spezialversorgung fiir invasiv langzeitbeatmete erwachsene Patienten zu
erfassen und zu beschreiben, dirfte verdeutlicht haben, wie facettenreich, vielgestaltig und
zugleich intransparent und unibersichtlich dieser Versorgungsbereich sich derzeit darstellt
(WP 16-02, 111.5.3, IV). Weder sind spezialisierte Leistungsangebote und -anbieter auf Anhieb
zweifelsfrei identifizierbar, noch ist — aufgrund fehlender, unvollstandiger oder wenig aussa-
gefahiger Informationen — eine Orientierung nach Qualitatsgesichtspunkten moglich. Er-
schwerend kommen stark wettbewerblich ausgerichtete, zum Teil (iberregional arbeitende
Anbieter, zumindest teilweise undurchsichtige Tragerstrukturen und Interessenverflechtun-
gen mit dem medizinisch-industriellen Komplex hinzu (WP 16-02, 111.2.3, 111.2.4; 111.5.3; WP 16-
03, 111.2.6, 111.4.5). All dies wirft die Frage auf, wie sich die mit der Fall- und Versorgungssteu-
erung beauftragten Personen oder gar die auf diese Spezialangebote angewiesenen Patien-
ten und Angehorigen in diesem System orientieren sollen. Aber auch fiir gesundheitspolitisch
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Verantwortliche, Leistungstrager und Leistungserbringer ist unter diesen Voraussetzungen

eine bedarfsgerechte Gestaltung und Steuerung der Spezialversorgung schwerlich moéglich.

In der internationalen Literatur sind kaum Hinweise auf vergleichbar dynamische, zugleich
aber problematische Strukturentwicklungen und eine dhnlich grofRe Anbietervielfalt zu fin-
den, wie dies in Deutschland der Fall ist. International vergleichende Analysen fehlen. Es gibt
jedoch Hinweise darauf, dass international andere Planungs-, Steuerungs- und Kontrahie-
rungsmechanismen zum Einsatz kommen. Neben einem reinen Preiswettbewerb wird dabei
—insbesondere in der ambulanten pflegerischen Versorgung —auch ein Qualitdtswettbewerb
anhand zentral definierter Kriterien geférdert (ex. Schaeffer et al. 2015). In der deutschspra-
chigen Literatur wird das Thema mangelnder Transparenz (iber die Spezialversorgung — nicht
nur in Bezug auf langzeitbeatmete Patienten — seit langem problematisiert (ex. Lademann
2007; Geiseler et al. 2010; Biischer 2011; Dellweg et al. 2011).

Empfohlen wird daher, gemeinschaftliche Anstrengungen fiir mehr Transparenz tber diesen
Versorgungsbereich zu férdern. Die im Rahmen von VELA-Regio durchgefiihrte Erfassung und
Kartografierung der regional verfligbaren Anbieter ist ein erster Schritt in diese Richtung. Er
konnte aufgegriffen und von regionalen Gesundheits- und Pflegekonferenzen zum Anlass ge-
nommen werden, die Versorgungsangebote vor Ort in dhnlicher Weise zu erfassen, abzubil-
den und die Ergebnisse dieses Unterfangens 6ffentlich zuganglich zu machen. Hilfreich ware
in diesem Zusammenhang, wenn auch bestehende amtliche Datenbanken, insbesondere die
Pflege- und Krankenhausstatistik, aber auch Arztregister der Kassenarztlichen Vereinigungen
sowie Datenbanken Uber stationdre Rehabilitationsangebote systematisch um Merkmale er-
weitert werden, die flir die Versorgung schwer chronisch kranker Patienten mit technikinten-
sivem Unterstiitzungsbedarf relevant sind. Voraussetzung hierfiir ware eine Verstandigung
dariiber, anhand welcher verbindlichen Qualitatsmerkmale die Spezialangebote identifiziert
und statistisch valide erfasst werden kénnen. Die Notwendigkeit, auch tGber Heilmittelerbrin-
ger, d.h. Physio-, Ergotherapeuten und Logopaden, und Hilfsmittelversorger entsprechende
Daten zu sammeln, aufzubereiten und vorzuhalten, wurde bereits wiederholt betont. Nicht
allein fur Fall- und Versorgungsmanager konnte damit eine wichtige Arbeitsgrundlage entste-
hen. Auch Beratungsstellen (Patienten- und Verbraucherberatung, Pflegestiitzpunkte etc.)
konnten gezielt auf diese Informationen zuriickgreifen. Dariiber hinaus lieSen sie sich nutzer-
freundlich aufbereitet in bereits etablierte Informationsangebote wie die WeilSe Liste, die Na-
vigatoren der AOK oder die Pflege- bzw. Kliniklotsen des vdek integrieren.

2.7 Qualitdt der pflegerischen Spezialversorgung gewdhrleisten

Mit der vorliegenden VELA-Regio-Studie konnten (iber die Befragung ausgewahlter professi-
oneller Akteure in den vier Untersuchungsregionen lediglich indirekt Informationen tber die
Qualitat der pflegerischen Spezialversorgung generiert werden. Eine empirische Untersu-
chung anhand von systematischen, kriteriengeleiteten Qualitatspriifungen steht ebenso aus
wie die Erfassung von Nutzererfahrungen mit dieser Form der Versorgung. Allerdings lieRBen
sich mit den vorliegenden Erkenntnissen anekdotische Berichte aus dem Feld verdichten und
einige besonders relevante Qualitdtsdimensionen herausstellen. Sie betreffen etwa die hau-
fig als inaddquat angesehene quantitative Ausstattung einzelner Pflegeeinrichtungen, der
nicht immer angemessene Personal- und Qualifikationsmix sowie die als wenig anforderungs-
gerecht eingestuften Kompetenzprofile der Pflegedienstleitungen und der direkt am Patien-
ten tatigen Pflegefachkrafte (WP 16-03, 111.2.3, 111.4.4 f.). Generell scheinen Struktur-, Prozess-
und Ergebnisqualitat der pflegerischen Spezialversorgung unzureichend definiert und auch
nicht verbindlich festgelegt. Sie werden daher von den regionalen Anbietern vor dem Hinter-
grund der in diesem Bereich herrschenden (wettbewerblich-marktférmigen) Mechanismen
im Rahmen des Machbaren unterschiedlich interpretiert. Das flihrt nicht allein zu qualitativ
sehr heterogenen Pflegeangeboten, sondern kann fiir die Patienten im Einzelfall durchaus
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Risiken bergen und Sicherheitsprobleme aufwerfen (WP 16-3, 111.4.5). Auf struktureller Ebene
ist die wildwiichsige Expansion der ambulanten pflegerischen Spezialversorgung deutlich ge-
worden, insbesondere in der Metropolenregion Berlin und dort wiederum im Bereich der be-
treuten Wohnformen. Die Grenzen zwischen ambulanter und stationarer Versorgung werden
dabei verwischt und die in anderen Bereichen liblichen Qualitdtskontrollen und Sicherheits-
standards unterlaufen (WP 16-03, 111.2.3, 111.4.5). Auch das tatsachliche Versorgungsarrange-
ment und die damit verbundenen Verpflichtungen und Verantwortlichkeiten bleiben selbst
fr Experten nicht selten undurchsichtig (WP 16-03, 111.2.3, 111.4.6), was weitere Zweifel an der
Qualitat der pflegerischen Spezialversorgung nahrt.

Die internationale Literatur zur pflegerischen Spezialversorgung invasiv beatmungspflichtiger
Patienten ist (iberschaubar geblieben, besonders, wenn der Home Care Sektor oder die pfle-
gerische Langzeitversorgung in den Blick genommen werden. Thematisiert wird vor allem die
hausliche Versorgung langzeitbeatmeter Patienten durch Angehérige oder Assistenzkréafte,
die dabei wiederum durch professionelle Pflegefachkrafte supervidiert und begleitet werden
(ex. Huang, Peng 2010; Dybwik et al. 2011a; Swedberg 2014). Dabei werden vor allem Fragen
zu den Aufgaben und Verantwortungsbereichen von professionell Pflegenden, Hilfs- und As-
sistenzkraften im Zusammenwirken mit den pflegenden Angehérigen thematisiert (ex. ebd.;
Swedberg et al. 2013, 2014). Ein Aquivalent zur pflegerischen Einzelversorgung nach § 37(2)
SGB YV, HKP Nr. 24 durch Pflegefachkrafte ist in der internationalen Literatur nicht beschrieben
(siehe auch WP 16-01, 111.4.3, 111.9.1). Stattdessen wird die Versorgung schwer chronisch kran-
ker Patienten entweder in den an Krankenhausern angesiedelten , Chronic Continuing Care
Units” und ,,Complex Continuing Care Programs” oder in den so genannten ,Long Term (A-
cute) Care Hospitals'?“ und vergleichbaren stationiren Pflegeinrichtungen thematisiert (ex.
Carson et al. 1999; Seneff et al. 2000; Kahn et al. 2010, 2013; Hall et al. 2012; siehe auch WP
16-01, 111.4.1, 11.4.4). Diese Einrichtungen arbeiten aufgrund klarer gesetzlicher Grundlagen,
interprofessioneller und teambasierter Versorgungskonzepte sowie einheitlicher, nicht sel-
ten von staatlichen Behorden, Leistungstragern oder professionellen Koérperschaften defi-
nierten Qualitdtsstandards (ex. ebd.).

Die deutschsprachige Literatur zu diesem Thema ist wenig ergiebig. Zwar gibt es Praxisbe-
richte und Modelldarstellungen und vereinzelte Forschungsarbeiten und Problemanalysen
zur ambulanten Versorgung schwer kranker Menschen mit technikintensivem Unterstit-
zungsbedarf (ex. Ewers, Schaeffer 1999; Ewers 2010; Friesacher 2010; Wessel 2010; Dellweg
et al. 2011) sowie eine Diskussion zur verstarkten Qualitatskontrolle der pflegerischen Leis-
tungserbringung mit entsprechend zu erweiternden Priifinstrumenten (ex. Landtag Mecklen-
burg-Vorpommern 2013). Eine breite pflegewissenschaftliche Diskussion oder nennenswerte
Aktivitaten im Bereich der Versorgungsforschung sind aber nicht auszumachen. Verbandliche
Leitlinien, Standards oder Verlautbarungen zur pflegerischen Spezialversorgung beruhen
kaum auf forschungsgestiitztem Wissen und haben insgesamt nur geringe Bindungswirkung
(siehe auch WP 16-01, 111.4.3).

Empfohlen wird daher, zunachst konzeptionelle Fragen zu stellen, wissenschaftlich fundiert
zu beantworten und so konsensfahige, Uberprifbare Standards und damit zugleich Indikato-
ren fir die Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat der pflegerischen Spezialversorgung von
invasiv langzeitbeatmeten Patienten zu entwickeln. Im Zuge der Implementierung sollten

12 Long-term acute care hospitals (LTACHs) are facilities that specialize in the treatment of patients with serious
medical conditions that require care on an ongoing basis but no longer require intensive care or extensive diag-
nostic procedures. These patients are typically discharged from the intensive care units and require more care
than they can receive in a rehabilitation center, skilled nursing facility, or at home.” (http://www.asha.org;
Stand: 30.06.2016)
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diese Standards und Qualitdtsindikatoren dann moglichst verbindlich festgeschrieben und
zum Bestandteil der Versorgungsvertrage zwischen Leistungstragern und spezialisierten Pfle-
geanbietern gemacht werden. Im Interesse der Qualitatssicherung kénnte die Einflihrung be-
sonderer Zulassungsvoraussetzungen fur Pflegedienste in Erwagung gezogen werden, die
Leistungen der Intensivpflege anbieten wollen. Bislang dirfen dies grundsatzlich alle Leis-
tungsanbieter, die gemaR den Rahmenvertragen nach § 132a SGB V berechtigt sind, hdusliche
Krankenpflege zu erbringen. Ein sinnvoller Schritt ware auch, die pflegerische Spezialversor-
gung regelmaRig und systematisch auf ihre Qualitdt hin zu Gberprifen — dhnlich wie das in
anderen Bereichen der Pflege bereits (iblich ist. Hierfiir missten die in der Pflegeversicherung
(88 114 ff. SGB XI) verankerten Qualitatspriifungs-Richtlinien fir die ambulante und statio-
nare Pflege sowie die dazu gehorigen Transparenzvereinbarungen um spezifische Qualitats-
indikatoren erweitert werden. Entsprechende Moglichkeiten wurden mit dem Pflegestar-
kungsgesetz Ill angebahnt. Darliberhinausgehend ware aber auch wichtig, Qualitatsiiberpri-
fungen in den Fallen gesetzlich zu verankern, in denen die ambulante Spezialversorgung aus-
schlieRlich als Behandlungssicherungspflege gem. § 37(2) SGB V durchgefiihrt wird. Dies ist
bislang noch nicht moglich.

Ratsam ist dariiber hinaus, den Charakter und die Einstufung ambulant betreuter WGs einer
kritischen Uberpriifung zu unterziehen und diese ,quasi-stationdren” Einrichtungen einer-
seits gegenliber der hauslichen Einzelversorgung, andererseits gegeniiber der stationdren
Langzeitpflege deutlich abzugrenzen. Auch dabei sollte Qualitdtsgesichtspunkten besondere
Aufmerksamkeit geschenkt, insbesondere aber der Grad der Selbstbestimmung und Selbst-
organisation der Nutzer dieser Einrichtungen kritisch diskutiert werden. Die Schaffung eines
bundeseinheitlichen und abgestimmten gesetzlichen Rahmenwerkes mit der Definition von
Mindeststandards fiir die unterschiedlichen Wohnformen ware wiinschenswert. Zudem ware
zu Uberlegen, welche Funktion die Beatmungs-WGs innerhalb eines bedarfsgerecht abgestuf-
ten Versorgungsangebots fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten einnehmen (kénnten). Da-
bei ist grundsatzlich zu tiberlegen, ob und inwiefern diese Form der Unterbringung fiir hoch-
vulnerable und in ihrer Selbststandigkeit, Selbstbestimmung und Selbstverantwortung erheb-
lich eingeschrankte und damit schutzbedirftige Patienten geeignet ist. Vor dem Hintergrund
der internationalen Erfahrungen wird schlieflich auch hinterfragt werden missen, inwieweit
das hierzulande angewandte Modell der pflegerischen Spezialversorgung gem. § 37(2) SGB V,
HKP Nr. 24 den Bedarfs- und Problemlagen der Patienten, den Anforderungen an eine mo-
derne Gesundheitsversorgung und vorliegenden Erkenntnissen der Pflege- und Versorgungs-
forschung entspricht. Klarungsbeddrftig ist, ob die Versorgung in Privatwohnungen den in an-
deren Landern favorisierten Modellen einer vorwiegend stationdren Spezialversorgung hin-
sichtlich der Nutzung rehabilitativer Potenziale, der Ermoglichung groRtmaoglicher allgemei-
ner und gesundheitsbezogener Lebensqualitdt und der gewollten Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft tber- oder unterlegen ist. Voraussetzung fiir solche Debatten wéren interna-
tional vergleichende Untersuchungen lGber Modelle der pflegerischen Spezialversorgung fiir
invasiv langzeitbeatmete Patienten.

2.8 Anforderungsgerechte Qualifikationsprofile etablieren

Im Rahmen der Erfassung und Beschreibung der Versorgungslandschaft fiir invasiv beatmete
Patienten waren formale Qualifikationen der verschiedenen Leistungsanbieter nicht systema-
tisch zu erfassen. Allenfalls punktuell waren Selbstauskiinfte auf Internetseiten oder in Flyern
von Leistungsanbietern zu finden, ohne dass diese jedoch objektiv tGberprifbar waren. Sie
bezogen sich meist auf die Pflegefachkrafte und einschlagige, von Fachgesellschaften ange-
botene Fort- und Weiterbildungen (WP 16-02, 11.2.2, 111.5.3). Noch schwieriger ist es, valide
Informationen iiber einschlagige Qualifikationen niedergelassener Arzte, Physio- und Ergo-
therapeuten, Logopdden oder anderer in die Versorgung involvierter Personen zu erhalten
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(WP 16-02, 11.2.2). Auf die fehlenden Qualitatsstandards wurde bereits hingewiesen — diese
betreffen auch die formalen Qualifikationsanforderungen in diesem Versorgungsbereich.
Noch schwieriger dirfte es sein, materielle Qualifikationen zu erfassen und abzubilden. Aller-
dings liefern die im Rahmen von VELA-Regio erarbeiteten Erkenntnisse und auch Daten friihe-
rer Untersuchungen (Selinger, Ewers 2013) ernst zu nehmende Hinweise auf basale und spe-
zielle Qualifikationsdefizite. Dies betrifft alle involvierten Gesundheitsprofessionen und Funk-
tionstrager (Fall- und Versorgungsmanager), explizit aber die Pflegenden. Hinweise auf Defi-
zite finden sich gleichermaRen in klinischen, edukativen und versorgungssteuernden Kompe-
tenzfeldern (WP 16-03, 111.4.4). Dieser Befund wird angesichts der seit langem beklagten Mo-
dernisierungs- und Professionalisierungsriickstande der deutschen Pflege kaum verwundern
und betrifft selbstverstandlich auch die Spezialversorgung chronisch-kritisch-kranker und an-
derer schwer kranker Menschen mit technikintensivem Unterstiitzungsbedarf.

In der internationalen Literatur werden Qualifikationsanforderungen fiir die Spezialversor-
gung beatmeter Patienten intensiv diskutiert — vorrangig mit Blick auf die anspruchsvolle und
eigenverantwortliche klinische Versorgung und basierend auf einer regelhaft hochschuli-
schen Qualifizierung (ex. Duke, Street 2003; Swedberg 2014). Neben ausgewahlten klinischen
Aspekten der Spezialpflege wird lber einen angemessenen Qualifikationsmix diskutiert, der
— je nach patientenseitigem Bedarf, Versorgungssituation und Setting — von der Assistenz-
ebene, lber beruflich qualifizierte (licensed practical nurses), hochschulisch primarqualifi-
zierte Pflegende (Bachelor) bis hin zu Pflegeexperten (Advanced Practive Niveau) reichen
kann (ex. Swedberg et al. 2013, 2014). Ahnlich wie in der Intensivpflege wird dabei der jewei-
lige Verantwortungsbereich (scope of practice) sowohl innerhalb der Pflegeprofession wie
auch gegeniiber anderen Gesundheitsprofessionen (z.B. Arzten; Therapeuten) eindeutig und
unmissverstandlich festgeschrieben (siehe WP 16-01, 111.8.1). Mit den ,Respiratory Thera-
pists” scheint sich eine Spezialqualifikation flir den Beatmungsbereich mit entsprechendem
eigenstandigen Kompetenz- und Verantwortungsbereich herausgebildet zu haben, die ent-
weder grundstandig oder aufbauend, i.d.R. auf einer Pflege- oder Physiotherapiequalifika-
tion, erworben werden kann (ex. Kacmarek et al. 2012; Kacmarek 2013; sieche WP 16-01,
111.8.2). SchlieBlich enthalt die Literatur noch Hinweise auf einschlagige, fachspezifische Wei-
terqualifizierungen. In der Regel sind solche Qualifizierungen zertifiziert und dirfen nur von
Fach- und Standesorganisationen der Gesundheitsprofessionen oder akkreditierten Bildungs-
einrichtungen angeboten werden. Daneben enthélt die internationale Literatur auch Berichte
liber teambasierte Expertenmodelle fir die Versorgung von beatmeten Patienten, die einen
breiten Professionenmix favorisieren. Arzte, Pflegende und diverse Therapeuten mit speziel-
ler Expertise arbeiten oftmals bereichs- und sektoreniibergreifend. Damit verbunden werden
auch Aspekte interprofessionellen Lernens und interprofessioneller Praxis in der Literatur
thematisiert (ex. Beachey 2007; Stoller et al. 2010; Marshall 2015).

Gemessen daran ist die deutschsprachige Literatur zu diesem Thema sehr begrenzt geblieben.
Fragen der anforderungsgerechten Qualifizierung von Pflegenden und anderen Gesundheits-
professionen fiir die Versorgung von invasiv beatmeten Patienten werden allenfalls punktuell
und wenig systematisch bearbeitet (ex. Friesacher 2010; Wessel 2010). Die Einbindung hoch-
schulisch qualifizierter Pflegender mit Bachelor- oder gar Master-Abschluss wird bislang
ebenso wenig erwogen, wie die Frage nach einem auf diesen Bereich abgestimmten Qualifi-
kationsmix diskutiert wird (bestehend aus Pflegeassistenten, beruflich und hochschulisch
qualifizierten Pflegenden). Allerdings befassen sich zahlreiche Quellen ganz generell mit der
Frage einer zeitgemallen Qualifizierung von Pflegenden und der Beantwortung basaler und
spezieller Qualifikationsanforderungen im deutschen Gesundheitswesen. Diese Publikatio-
nen wurden hier nicht einbezogen, sind aber gleichwohl auch fiir diesen Versorgungsbereich
relevant (ex. WR 2012, Lehmann et al. 2014). Was die Fort- und Weiterbildung fiir den Beat-
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mungspflegebereich betrifft, finden sich vereinzelt Erfahrungs- oder Projektberichte. Aller-
dings wird darin deutlich, dass vorhandene Qualifikationsangebote vielfach interessengelei-
tet sind und es an einer soliden Konzeptualisierung und Evaluation der dabei zu erwerbenden
Kompetenzen mangelt (ex. Karg et al. 2008; Wessel 2010; DIGAB 2014) (siehe auch WP 16-
01, 111.8).

Empfohlen wird daher, dass Leistungserbringer, Leistungstrager, Vertreter der Gesundheits-
professionen und politisch Verantwortliche gemeinschaftlich auf eine Anhebung der Qualifi-
kationsstandards von Pflegefachkraften in der arztfernen Spezialversorgung fiir schwer
kranke und technikabhdngige Menschen hinwirken — nicht zuletzt aus Griinden des Gesund-
heitsschutzes (Art. 2 Abs. 2 GG) und der Patientensicherheit. Dabei wird kiinftig auch tUber
einen anforderungsgerechten Qualifikationsmix und die Einbindung hochschulisch qualifizier-
ter Pflegender (Bachelor) mit supervisorischer und qualitatssichernder Funktion nachzuden-
ken sein. Es ist Uberféllig, eindeutige Kompetenz- und Verantwortungsbereiche (scope of
practice) fur die in diesem Bereich tatigen Pflegefachkrafte zu definieren und verbindlich fest-
zuschreiben — insbesondere auch in Richtung der an der Versorgung beteiligten Arzte sowie
unter Berlcksichtigung der im Kontext von § 63 Abs. 3c SGB V angedachten Substitutions-
moglichkeiten. Denkbar ware, das international weit verbreitete Konzept eines von qualifi-
zierten Fachpflegenden bzw. Atmungstherapeuten geleiteten Weanings modellhaft auf
Deutschland zu Gbertragen und zu erproben. Fiir die Spezialversorgung invasiv langzeitbeat-
meter Patienten waren grundsatzlich teambasierte Modelle zu favorisieren, die Gesundheits-
professionen mit unterschiedlichen, einander erganzenden Qualifikationen einbinden.

Auf dem Weg dahin sind — auch angesichts der derzeit in der Versorgung tatigen Pflegefach-
krafte — abgestufte, kompetenzbasierte und qualitatsgesicherte Angebote der Fort- und Wei-
terbildung zu etablieren, die weitgehend unabhangig von Partikularinteressen sind, z.B. von
Anbietern des medizinisch-industriellen Komplexes oder von kommerziellen Bildungsanbie-
tern. Zudem erscheint es notwendig, dass die Leistungstrager — Kranken- und Pflegekassen —
bei den Berufsverbanden der Pflegenden und weiterer Gesundheitsprofessionen, insbeson-
dere der Arzte, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten und Logopaden, sowie den politisch
Verantwortlichen auf Bundes- und Landerebene darauf einwirken, dass diese Bildungsange-
bote von unabhangiger Seite auf ihre Wirkungen hin (bildungs- und fach-)wissenschaftlich
begleitet und evaluiert werden, bevor sie schlieBlich in einschldgigen Leitlinien, Standards
oder Vereinbarungen empfohlen oder vertraglich festgeschrieben werden.

2.9 Regional differenzierte Versorgungsplanung

In der VELA-Regio-Studie wurden bei der Auseinandersetzung mit dem Bedarf und den Ange-
boten der Spezialversorgung fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten ankniipfend an aktuelle
gesundheitswissenschaftliche und gesundheitspolitische Diskurse (SVR 2014) bewusst regio-
nale Gesichtspunkte angelegt. Trotz unbefriedigender Datengrundlagen deutet sich an, dass
der Bedarf an Spezialversorgung regional unterschiedlich ausgepragt ist (WP 16-02, 111.5.2).
Zugleich konnte bestatigt werden, dass die Angebotsstrukturen fir invasiv langzeitbeatmete
Patienten in den vier Untersuchungsregionen aullerordentlich heterogen sind (WP 16-02,
111.5.3). Dabei darf nicht tibersehen werden, dass die regional vorgefundenen Angebote oft
durch lberregional tatige Versorgungsanbieter ergdnzt werden und die Inanspruchnahme
von Spezialversorgung daher nicht selten weit liber die eigene Region hinausreichen dirfte —
beispielsweise, weil vor Ort keine angemessenen Weaning-Kapazitdten zur Verfligung stehen
und Patienten in oft weit entfernte Einrichtungen verlegt werden (WP 16-03, 11.3.1, 111.3.2).
Dennoch fallt auf, dass die regionalen Angebotsstrukturen weder einen offensichtlichen Zu-
sammenhang zum antizipierbaren, nutzerseitigen Bedarf noch — von Ausnahmen abgesehen
(WP 16-02, 111.2.3) — Ubergeordnete behordliche oder politische Planungsaktivitaten erken-
nen lassen. Auch die qualitative Befragung der Akteure in den vier Untersuchungsregionen
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hat keine Hinweise auf abgestimmte Planungsaktivitdaten der Selbstverwaltung und eine kon-
trollierte, bedarfsorientierte Struktur- und Angebotsentwicklung zu Tage gefordert. Die Ent-
wicklung des Versorgungsbereichs scheint vielmehr weitestgehend dem freien Spiel der
Krafte und entweder nachfrage- oder angebotsinduzierten Wirkmechanismen unterworfen
zu sein — mit den in vielfacher Weise dokumentierten Konsequenzen, insbesondere im Pfle-
gemarkt (WP 16-03, 111.2.3, 111.4).

Die internationale Literatur befasst sich durchaus mit Fragen einer bedarfsgerechten Gestal-
tung des Gesundheitssystems und seiner Teilbereiche — darunter auch der Spezialversorgung
fir schwer chronisch kranke Menschen mit technikintensivem Unterstiitzungsbedarf. Der
letztgenannte Bereich riickt vor allem wegen der patientenseitigen Risiken und der ausge-
pragten Ressourcenintensitat ins Blickfeld von Planungsbemiihungen (ex. Macdonald et al.
2011; Rose et al. 2011). In Gesundheitssystemen mit staatlichen Gesundheitsdiensten (ex.
GroRbritannien, Kanada) wird dies kaum verwundern, allerdings finden sich Planungsinitiati-
ven auch in Ldndern mit Gesundheitssystemen, die nach dem Sozialversicherungsprinzip
funktionieren. Grundsatzlich wird angestrebt, die Angebotsentwicklung basierend auf fun-
dierten bevdlkerungsbezogenen Kennziffern in Richtung Integration, Kontinuitdt und Bedarfs-
gerechtigkeit zu beeinflussen (ebd.), wobei vorrangig die regionale und kommunale Verant-
wortung betont wird. Die zuvor empfohlene Erfassung von Bedarfskennziffern —etwa in Form
einschlagiger Register — bildet hierfur eine wichtige Grundlage (siehe auch WP 16-01, 111.3.1).

Auch in der deutschsprachigen Literatur wird inzwischen dartber diskutiert, dass den Kom-
munen aufgrund ihrer grundsatzlichen Nahe zu den Blirgern, ihrer Aufgaben in der Daseins-
vorsorge sowie ihrer Moglichkeiten zur Vernetzung von Leistungsanbietern, Verbanden, Biir-
gerinitiativen und weiteren Akteuren eine wichtige Rolle bei der Planung, Moderation und
Steuerung praventiver und pflegerischer Versorgungsstrukturen zukommt (ex. SVR 2014). Zu-
gleich wird beklagt, dass die Moglichkeiten fiir pflege- und versorgungsrelevante regionale
Planungsprozesse noch nicht ausgeschépft werden (Isfort et al. 2016). Diskutiert werden fer-
ner Fragen der regional differenzierten Versorgungsplanung (ex. SVR 2014; Schaeffer et al.
2015), um zukunftsfahige und tragfahige Losungen fir eine leistungsfahige, regional abge-
stimmte und zugéngliche Krankenhaus-, Rehabilitations-, Primar- und Langzeitversorgung un-
ter Beteiligung der Lander, Kreise und Kommunen und der Selbstverwaltung finden zu kon-
nen.

Empfohlen wird daher, diese Ansatze auch fiir die Spezialversorgung der wachsenden Gruppe
schwer chronisch kranker Menschen mit technikintensivem Unterstltzungsbedarf, insbeson-
dere invasiv langzeitbeatmete Patienten, aufzugreifen und nutzbar zu machen. Nach § 8 SGB
Xl sind Kommunen verpflichtet, an der Sicherstellung einer leistungsfahigen, regional geglie-
derten, wohnortnahen und aufeinander abgestimmten ambulanten und stationaren pflege-
rischen Versorgung der Bevolkerung mitzuwirken. Das Pflegestarkungsgesetz Ill unterstreicht
diese Verantwortung noch einmal nachdriicklich. Aufgrund der vergleichsweise geringen Pa-
tientenzahlen werden die Kommunen allerdings um regionale und auch lberregionale Ver-
antwortungstrager und Gremien zu erganzen sein. Einerseits sollte dafiir die regionale Netz-
werkbildung von Leistungsanbietern in diesem Bereich stimuliert und gefordert werden —
erste Initiativen sind in Berlin bereits erkennbar. Regionale Gesundheitskonferenzen, wie sie
in einigen Bundeslandern und Regionen bereits erfolgreich etabliert wurden, kdnnten sich
ebenfalls mit der Entwicklung der Spezialversorgung befassen. Auch die Gemeinsamen Lan-
desgremien nach § 90a SGB V konnten fir die Planung sektoreniibergreifender, bedarfsge-
rechter, integrierter und kontinuierlicher Versorgungsangebote fiir die hier interessierende
Patientengruppe in Anspruch genommen werden. Dabei sollte allerdings auf eine ver-
pflichtende Einbindung von Vertretern der anderen als arztlichen Gesundheitsberufe geach-
tet werden. Bei all dem wird zu beriicksichtigen sein, dass der Aufbau und die Nutzung spezi-
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alisierter Einrichtungen — wie etwa Beatmungs- und Weaningzentren — moglichst Uberregio-
nale Abstimmungsprozesse auf Landesebene und dariiber hinaus erfordern. Eine gewisse
Zentralisierung medizinischer Versorgungsangebote mit dem Ziel, effizientere und insgesamt
leistungsfahigere Strukturen auf hohem Qualitdtsniveau zu schaffen, erscheint vor diesem
Hintergrund durchaus sinnvoll (SVR 2014). Allerdings sollten solche Entwicklungen stets mit
den regionalen Bedarfslagen und Versorgungsangeboten abgestimmt sein.

Die wachsende Zahl schwer chronisch kranker Menschen mit umfanglichem und anspruchs-
vollem, oftmals technikintensivem Versorgungsbedarf provoziert in allen Versorgungsset-
tings Herausforderungen. Sie kiinftig —auf der Struktur-, wie auf der Prozessebene — entschie-
den anzugehen, ist Uberfallig. Zwischenzeitlich sind Fehlentwicklungen und Qualitatsdefizite
in der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten in allen Versorgungssettings unuber-
sehbar — einiges davon wurde im Rahmen der VELA-Regio-Studie dokumentiert und ange-
sprochen. Um dem entgegenwirken und mehr Bedarfsgerechtigkeit, Integration, Qualitat, Pa-
tientensicherheit und vor allem Nutzerzentrierung gewahrleisten zu kénnen, sind kiinftig ab-
gestimmte und regional differenzierte Planungsprozesse — moglichst unter Beteiligung von
Kommunen, Landern und der Selbstverwaltung — erforderlich. Damit diese Planungsprozesse
aber nicht allein erfahrungs-, sondern vielmehr wissens- und forschungsbasiert gestaltet wer-
den kdnnen, ist es zugleich notwendig, die Versorgungsforschung zu diesem Themengebiet
konsequent auszubauen und zu fordern.
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