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1. Einleitung

Patienten?, die noch vor wenigen Jahrzehnten aufgrund ihrer schweren, hiufig chronischen Erkrankungen
kaum Uberlebenschancen hatten, sind heute in allen Versorgungssektoren anzutreffen. Moglich machen
dies erweiterte therapeutisch-technische Behandlungsmoglichkeiten. Dazu gehért unter anderem auch der
h&ufig dauerhafte Einsatz technischer Unterstiitzung zur Erhaltung lebenswichtiger Funktionen (Martin et

al. 2008; Ewers 2010; Windisch et al. 2017) — etwa in Form einer maschinellen Langzeitbeatmung.

1.1 Langzeitbeatmete Patienten

Die maschinelle (,kiinstliche”) Beatmung tiber lingere Zeit (Monate bis Jahre) in auBerklinischen? Settings
gilt heute als Standard in der Therapie der chronischen ventilatorischen Insuffizienz (Windisch et al. 2017).
Je nach Schweregrad der Beatmungsabhangigkeit, der Grunderkrankung, der Fahigkeiten des Betroffenen
und der arztlichen Bewertung weiterer Faktoren erfolgt sie entweder als nichtinvasive Beatmung (Non In-
vasive Ventilation, NIV; Gber eine Maske oder seltener ein Mundstlick) oder als invasive Beatmung (Invasive
Ventilation; tiber eine Trachealkaniile) (ebd.). Viele Patienten mit nichtinvasiver Beatmung kdnnen ihre zu-
meist nur nachtliche unterstiitzende Beatmung ohne oder mit lediglich geringer Fremdhilfe weitgehend
selbst durchfiihren. Andere Betroffene mit ausgepragten Selbstversorgungsdefiziten bendtigen mitunter
umfangreiche Unterstiitzung. Bei lebenserhaltender kontinuierlicher und dabei meist invasiver Beatmung

kann diese Unterstiitzung bis zur stindig notwendigen Anwesenheit einer Pflegefachperson? reichen (ebd.).

Die der vorliegenden Schrift zugrundeliegenden Forschungsarbeiten nahmen vor allem invasiv langzeitbe-

atmete Patienten in den Blick. Diese Patientengruppe stellt sich sehr heterogen dar; etwa hinsichtlich

* des Lebensalters (jedes Alter);

* der medizinischen Diagnosen (z. B. Zustande nach Traumata, neuromuskulare oder pneumologische Er-
krankungen sowie haufig Multimorbiditat);

* der Beatmungsmodi (z. B. druck-, volumenkontrollierte oder unterstltzte Spontanatem-Modi);

* der Beatmungsdauer (intermittierend, kontinuierlich) (Lehmann et al. 2016b; Windisch et al. 2017).

Die Heterogenitat wird zudem bestimmt durch

* die jeweiligen lebensweltlichen, sozialen Begleitumstdnde (z. B. sozioGkonomischer Status, familidre Si-
tuation, Wohnumfeld);

* den konkreten Versorgungsbedarf (d. h. notwendiger Umfang und Art an Fremdhilfe im Alltag) (Leh-

mann et al. 2016a; Ewers, Lehmann 2017).

! Im Folgenden wird der leichteren Lesbarkeit wegen meist eine geschlechtsneutrale Schreibweise gewahlt. Wo dies
nicht moglich ist, wird meist die einfachere mannliche Form gewahlt, mit der hier alle Personen gleichermalien einge-
schlossen werden.

2 Der Begriff ,,auBerklinisch“ ist definitorisch eindeutig. Er wird im Folgenden dennoch nur zuriickhaltend genutzt,
da seine Verwendung an eine Negativabgrenzung zwischen dem Krankenhaus als traditionellem Ort der Versor-
gung und anderen Settings (Privathaushalte, betreute Wohngemeinschaften, stationare Langzeitpflegeeinrich-
tungen) denken lasst. Diese aus wissenschaftlicher Sicht unprézise, vom Krankenhaus aus gedachte Begriffswahl
(Ewers, Lehmann 2017), erscheint dem sozialrechtlichen Anspruch , ambulant vor stationar” sowie dem Ver-
standnis einer bedarfsgerechten Gesundheitsversorgung abtraglich.

3 Pflegefachpersonen sind mindestens 3-jahrig ausgebildete, eigenverantwortlich tatige Pflegende mit staatlich aner-
kanntem Abschluss. In Deutschland zahlen hierzu Krankenschwestern und -pfleger, Gesundheits- und Kinder-/Kran-
kenpfleger*innen, Altenpfleger*innen sowie die ab 2020 ausgebildeten Pflegefachfrauen und -manner.
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Je nach Ursache und einflussnehmenden Faktoren kénn(t)en eine Reihe invasiv langzeitbeatmeter Perso-
nen, nach langerer Rekonvaleszenz und Rehabilitation, von der Beatmung entwéhnt (auch: geweant) wer-
den oder zumindest von einer invasiven auf eine nichtinvasive Beatmung umgestellt werden. Andere Per-
sonen bedirfen aufgrund ihrer fortschreitenden Erkrankung oder ihres hohen Alters mit zunehmend fragi-
lem Gesundheitszustand einer palliativen Begleitung (Ewers, Lehmann 2017). W&hrend die einen Patienten
unter der Beatmung eine hohe Lebensqualitat erreichen kdnnen, ist fiir andere die Sinnhaftigkeit der Fort-

setzung der Beatmungstherapie zu hinterfragen (Huttmann et al. 2015; Kahn 2015).

Bei aller Heterogenitat ist invasiv beatmeten Patienten gemeinsam, dass ihre Situation von ausgepragter
Vulnerabilitat gepragt ist (Ewers 2010; Lehmann et al. 2016b).

1.2 Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten
1.2.1 Versorgungsstrukturen und -angebote

Die Versorgungsstrukturen und -angebote fiir langzeitbeatmete Patienten haben sich in Deutschland seit
Ende der 1990er Jahre zunehmend ausdifferenziert. Dazu gehdren Beatmungs- und Weaningzentren, spe-
zialisierte Rehabilitations- und stationdre Langzeitpflegeeinrichtungen sowie vor allem Angebote zur hadus-
lichen intensivpflegerischen Versorgung durch ambulante Pflegedienste (Lehmann et al. 2016a; Windisch
et al. 2017). Ein zentraler Motor fiir diese Entwicklung war die Erweiterung der therapeutisch-technischen
Moglichkeiten, durch die die Zahl langzeitbeatmeter Patienten anstieg (Windisch et al. 2017). Eine weitere
Triebkraft entfaltete der sozialrechtlich verankerte Anspruch ,,ambulant vor stationar” im Rahmen des SGB
V (Gesetzliche Krankenversicherung) und des SGB Xl (Soziale Pflegeversicherung) (Schaeffer, Ewers 2001;
SVR 2014). Ein Anspruch auf hdusliche Krankenpflege nach § 37(2) SGB V, gegebenenfalls in Kombination
mit Leistungen des SGB XI, besteht selbst dann, wenn die notwendigen Leistungen ununterbrochen rund

In

um die Uhr geleistet werden missen. Dies wurde 1999 im sogenannten ,Drachenfliegerurteil” des Bundes-
sozialgerichts festgestellt (BSG 1999) und 2010 im Grundsatz bestéatigt (BSG 2010). SchlieBlich beférderte
die Einfihrung des DRG-Krankenhausentgeltsystems rascher erfolgende Entlassungen auch von schwer
kranken Personen aus dem Krankenhaus, die weiterhin eine ausgepragte medizinisch-pflegerische Versor-

gung und medizintechnische Unterstltzung bendétigen (Ewers 2010; SVR 2014).

Inzwischen fallt es Fachleuten sowie betroffenen Patienten und ihren Angehdorigen schwer, sich in den dif-
ferenzierten Strukturen und Angeboten zu orientieren (Lehmann et al. 2016a; Stark et al. 2016, 2019; Stark,
Ewers 2020). Zudem mehrten sich in den vergangenen Jahren Anzeichen dafiir, dass die Forderungen nach
Integration, Qualitat und Effizienz sowie Patientenorientierung und -sicherheit in den Strukturen und An-
geboten noch wenig Beachtung finden (Landtag Mecklenburg-Vorpommern 2013; Stark, Ewers 2020; Deut-
scher Bundestag 2020). Diese Situation schlieRt fragliche Handlungspraktiken in den per se anspruchsvollen
Uberleitungsprozessen von lebenserhaltend beatmeten Patienten mit geringer Autonomie zwischen den
Versorgungssektoren ein. In jlingster Zeit hat diese Situation auch Aufmerksamkeit auf gesundheitspoliti-
scher Ebene erlangt (Windisch et al. 2017; Deutscher Bundestag 2020). Dabei geht es darum, den Hinweisen
auf Fehlversorgungen nachzugehen sowie ihren Ursachen und Folgen zu begegnen. Fehlversorgungen wer-
den unter anderem in der ambulanten arztlichen und pflegerischen Versorgung gesehen. Sie gehen nicht

zuletzt mit einer mangelnden Ausschopfung von Moglichkeiten zur Beatmungsentwdhnung und Dekandlilie-




rung (Entfernung des invasiven Beatmungszugangs) einher und mit weiteren Qualitatsdefiziten, die insbe-
sondere auch mit dem zunehmenden Mangel an qualifizierten Fachpersonen in Zusammenhang gebracht
werden (Deutscher Bundestag 2020). Hinzu kommen erhebliche Unterschiede in der Hohe der durch die
Versicherten aufzubringenden Eigenanteile. Diese fallen bei einer hauslichen Versorgung kaum an und sind
im stationaren Bereich sehr hoch. Viele Betroffene und ihre Angehorigen wéahlen deshalb nicht die ihren
Bedarfen und Wiinschen entsprechende Versorgung, sondern die, die ihren finanziellen Moglichkeiten ent-
spricht (Lehmacher-Dubberke 2020).

1.2.2 Hdusliche intensivpflegerische Versorgung — im Zusammenwirken mit Angehérigen

Wenn hier von hauslicher intensivpflegerischer Versorgung gesprochen wird, dann ist damit eine Versor-
gung in Privathaushalten und betreuten Wohngemeinschaften gemeint, die unter Einbindung von speziali-
sierten Pflegediensten erbracht wird. Die Finanzierung erfolgt dabei im Rahmen der Hauslichen Kranken-
pflege (HKP) nach § 37(2) SGB V, die meistens mit Leistungen des SGB XI kombiniert wird (Ewers, Lehmann
2017)% Dabei ist die auRerhalb von Krankenhdusern erbrachte intensivpflegerische Versorgung erst seit
Mitte 2020 mit dem Terminus ,,aufSerklinische Intensivpflege” auf gesetzlicher Ebene erfasst worden. Dies
geschah mit der Verabschiedung des Gesetzes zur Starkung von intensivpflegerischer Versorgung und me-
dizinischer Rehabilitation in der gesetzlichen Krankenversicherung (Intensivpflege- und Rehabilitationsstar-
kungsgesetz — GKV-IPReG) und der damit verbundenen Neuregelung von § 37c¢ ff. SGB V (Deutscher Bun-
destag 2020). Bis dahin — und wohl auch weiterhin — verwendete Termini waren und sind unter anderem:
Intensivpflege im hduslichen Bereich, ambulante (Kinder-)Intensivpflege, 24-Stunden-Pflege und 1:1-Versor-
gung zu Hause (Peuker, Lehmann, 2017). Da viele der auRerhalb von Krankenhausern intensivpflegerisch
versorgten Patienten auf eine Beatmung angewiesen sind, wird haufig auch von Beatmungspflege (im eige-

nen Lebensumfeld) oder von Pflege in der aufSerklinischen Beatmung gesprochen (Gédecke 2018).

Schatzungen gehen dabei von derzeit etwa 15.000-20.000 beatmeten Personen aus, die intensivpflegerisch
im Rahmen der Hauslichen Krankenpflege (HKP) gemaR § 37 Abs. 2 SGB V und Nr. 24, Krankenbeobachtung,
spezielle” der Anlage zur HKP-Richtlinie (G-BA 2009) versorgt werden (Lehmacher-Dubberke 2016, 2020).
Offentlich nicht im Detail zugingliche Angaben der GKV-Statistik sprechen fiir das Jahr 2018 von ca. 22.500
Leistungsfallen an auRerklinischer Intensivpflege — mit und ohne Beatmung (Deutscher Bundestag 2020).
Davon entfielen ca. 19.100 auf die ambulante und ca. 3.400 auf die stationare Intensivpflege in (speziali-
sierten) Pflegeheimen, fiir welche die krankenpflegerische Versorgung gleichermalien lber die Regularien
der HKP-Richtlinie abgegolten wird (ebd.).

Aus pflegewissenschaftlicher Sicht wird im sog. auRRerklinischen Kontext umgesetzte Intensivpflege —im Ge-

gensatz zu einer engen Konzeption von Intensivpflege im Krankenhaus — weit gefasst verstanden. In beiden

4 Die alternativ mogliche hausliche Versorgung i. S. der personlichen Assistenz ist prinzipiell ebenfalls denkbar. Sie
spielte in den Forschungsarbeiten, die dieser Schrift zugrunde liegen, jedoch nur eine marginale Rolle und wird deshalb
hier nicht weiter betrachtet. Bei dieser Form kénnen als behindert anerkannte Personen tiber ein von den Sozialleis-
tungstragern (einschlieflich Kranken- und Pflegekassen) zugewiesenes personliches Budget verfligen. Mit diesem
Budget beschéaftigen sie im sog. Arbeitgebermodell eigenverantwortlich Helfende. Bei der Selbstorganisation ihrer Hilfe
kdnnen sie sich von einem dafiir zugelassenen Dienstleistungsunternehmen (z. B. Pflegedienst) unterstiitzen lassen
(sog. Dienstleistungsmodell) (AOK Bundesverband 2016). Die Versorgung beatmeter Patienten in stationdren Langzeit-
pflegeeinrichtungen (Pflegeheimen) wurde in den durchgefiihrten Forschungsarbeiten ebenfalls nur am Rande berihrt
und wird deshalb hier auch nicht weiter betrachtet.




Konzeptionen findet Intensivpflege als eine hoch spezialisierte Form der Pflege im Grenzbereich zwischen
Leben und Tod statt und beriihrt existenzielle Bereiche des Lebens (Friesacher 2010). Die enge Konzeption
von Intensivpflege bezieht sich auf die Versorgung auf Krankenhausintensivstationen (Intensivtherapie-
stationen, Intensive Care Units, ICUs). Hier geht es vorrangig um die Sicherung des Uberlebens und die
Unterstitzung gestorter vitaler Funktionen in akuten kritischen Situationen (Critical Care). Die weite Kon-
zeption von Intensivpflege verwirklicht sich hingegen in speziell dafiir eingerichteten Bereichen im Kranken-
haus (Wachstationen, Intermediate Care Stationen, IMC) und auch auBerhalb des Krankenhauses (in Privat-
haushalten, Wohngemeinschaften und Pflegeheimen). Sie bezieht sich auf Patienten, die dauerhaftin ihren
vitalen Funktionen eingeschrankt sind. Dabei befinden sie sich aber in einem soweit stabilen Zustand, dass
sie keine Versorgung auf einer Intensivstation benotigen. Gleichwohl verlangt ihr insgesamt fragiler, latent
lebensbedrohlicher Gesundheitszustand oft eine rund um die Uhr notwendige Beobachtung und sofortige
medizinisch-pflegerische Interventionsbereitschaft auf Seiten der betreuenden Personen (Friesacher 2010).
In dieser Form intensiver Pflege (Intensive Care) verkniipfen sich technikintensive Versorgungsaspekte mit

alltagsnahen Verrichtungen und sozialpflegerischen Aspekten (Friesacher 2000; H6RI et al. 2010).

Dem Verstandnis von professioneller Pflege folgend (s. Kapitel 1.4.1), haben Pflegefachpersonen in der
hauslichen intensivpflegerischen Versorgung vielfaltige Aufgaben zu erbringen. Dazu gehoéren die korper-
nahe pflegerische Unterstiitzung und die Sicherstellung vitaler Funktionen mit anspruchsvollen technikin-
tensiven Therapien. Hinzu kommen edukative und supportive Aufgaben mit Information, Beratung und An-
leitung sowie die Steuerung und Koordination komplexer Versorgungsverldaufe in arztfernen, hauslichen
Settings (Ewers, Lehmann 2018b). Dabei beziehen sich diese Aufgaben auf die Unterstiitzung der Patienten
und auch auf die Personen in ihrem sozialen Umfeld, d. h. auf die Angehdrigen (ICN 2002, Gibersetzt durch
DBfK 2010).

Unter Angehérige werden hier Personen des nahen, vertrauten Umfeldes verstanden — unabhangig von
ihrem Verwandtschaftsverhaltnis. Diese kénnen mittelbar oder unmittelbar in die Versorgung involviert
sein (Bauernschmidt, Dorschner 2018). Sie kénnen z. B. organisierend und sozial begleitend eingebunden
sein oder auch korpernahe Unterstiitzung bei der Kérperpflege, Mobilitdt und Erndhrung leisten. Dabei
kann der zeitliche Umfang der Hilfeleistung wie auch das AusmaR des Engagements unterschiedlich ausge-
pragt sein und von wenigen Stunden pro Woche bis zur Rund-um-die-Uhr-Betreuung reichen (Lademann
2007).

Die mittelbare oder auch unmittelbare Mitwirkung von Angehdrigen macht in vielen Féllen iberhaupt erst
eine hausliche (intensivpflegerische) Versorgung chronisch kranker und pflegebedtrftiger Menschen maog-
lich. Dabei wird das Zusammenwirken von informeller Pflege durch Angehérige und formeller Pflege durch
beruflich Pflegende vielfach als konfliktreich beschrieben (ex. Kirk, Glendinning 1998; Lademann 2007;
Lademann et al. 2017). Dies gilt insbesondere bei einer dauerhaften Anwesenheit der beruflich Pflegenden
in der Hauslichkeit, d. h. dem privaten Lebensumfeld der Patienten und vielfach zugleich ihrer Angehérigen.
Dabei kann es leicht zu Eingriffen in die Beziehungsgefiige der Betroffenen und zu Verschiebungen der
Grenzen zwischen informeller und formeller Pflege kommen (Lademann et al. 2017). Die jeweiligen Rollen
und Verantwortlichkeiten in der Triade (1) Patient, (2) informell pflegende Angehdérige und (3) formell Pfle-
gende partizipativ auszuhandeln und wiederholt neu zu justieren, ist diversen Untersuchungen zufolge flr
eine langfristige, sichere, personenzentrierte, allen Seiten zumutbare und gelingende hausliche (Intensiv-)
Versorgung essenziell (Kirk, Glendinning 1998; Biischer 2007; Lang 2014; McDonald et al. 2015).




1.3 Patientensicherheit

In der hduslichen Versorgung von Patienten, die dauerhaft auf anspruchsvolle personale und lebenserhal-
tende technische Unterstlitzung angewiesen sind, sollte dem Thema Sicherheit bzw. Patientensicherheit

besondere Aufmerksamkeit zukommen.

1.3.1 (Patienten-)Sicherheit

Sicherheit ist ein elementares Grundbedirfnis von Menschen als Individuen und von modernen Gesell-
schaften (EndreR, Petersen 2012). In bedirfnisorientierten pflegetheoretischen Ansatzen hat dieses Grund-
bedirfnis mit Umschreibungen wie ,,Sich sicher fiihlen und verhalten — Verhiiten von Risiken, Gefahren und
Schdden” (Juchli 1998) oder ,Fiir eine sichere Umgebung sorgen” (Roper et al. 2016) Eingang in das profes-

sionelle pflegerische Denken und Handeln als Bestandteil der Gesundheitsversorgung gefunden.

Gemal der aktuellen Definition des Aktionsbiindnis Patientensicherheit e. V. fiir Deutschland ist , Patien-

tensicherheit [...] das aus der Perspektive der Patienten bestimmte Mafs, in dem handelnde Personen, Be-

rufsgruppen, Teams, Organisationen, Verbénde und das Gesundheitssystem

1. einen Zustand aufweisen, in dem unerwiinschte Ereignisse selten auftreten, Sicherheitsverhalten gefér-
dert wird und Risiken beherrscht werden,

2. lber die Eigenschaft verfiigen, Sicherheit als erstrebenswertes Ziel zu erkennen und realistische Optionen
zur Verbesserung umzusetzen und

3. ihre Innovationskompetenz in den Dienst der Verwirklichung von Sicherheit zu stellen in der Lage sind.”

(Schrappe 2018; APS 2019).

Damit stellt sich Patientensicherheit als ein Bestandteil von Qualitit des Gesundheitswesens dar (Wischet,
Eitzinger 2009). Es handelt sich um ein professions- und situationstibergreifendes Konstrukt, welches durch
das Ineinandergreifen personaler, prozeduraler und struktureller Komponenten bedingt ist (Kocks et al.
2014) und MalBnahmen auf den verschiedenen Ebenen des Gesundheitswesens (Mikro-, Meso-, Makro-
ebene) notwendig macht (Schrappe 2018). Durch praventive und proaktive MaBnahmen, in Form voraus-
schauenden Vermeidens sowie durch Verbessern und Aufarbeiten von Risiken und unerwiinschten Ereig-
nissen, sollen Patienten vor vermeidbaren Schaden im Zusammenhang mit einer Heilbehandlung, Therapie
und Pflege bewahrt werden (APS 2019). Dabei ist Patientensicherheit nicht absolut zu sehen. Vielmehr geht
es um das Erreichen eines moglichst hohen Malies an Sicherheit, welches immer wieder neu zu erarbeiten
ist (Vincent, Coulter 2002; Schrappe 2018).

Konzepte, wie Risiko und Sicherheit in der Gesundheitsversorgung, sind zwar zweifellos auf den Patienten
bezogen, aber bislang i. d. R. aus der Sicht professioneller Akteure und weniger aus Sicht der Patienten und
ihrer Angehorigen selbst definiert worden (Porzsolt 2007; Rathert et al. 2011; Schrappe 2018). Dabei ist
bekannt, dass Patienten und Angehdorige als Laien, die nicht Gber die gleichen Informationen wie die pro-
fessionellen Akteure verfiigen, anderen Relevanzkriterien folgen. Sie nehmen etwa zum Thema Sicherheit
eine andere, emotionale Perspektive ein (Porzsolt 2007). Wahrend professionelle Akteure eher auf objek-
tive Ergebnisse des Versorgungsprozesses fokussiert sind, achten Patienten und Angehorige eher auf sub-
jektiv erlebte Prozessaspekte (Rathert et al. 2011; Lovink et al. 2015). Fiir sie geht es eher um das Fiihlen
von Sicherheit (ebd.). Dabei muss die objektiv bestimmbare Sicherheit nicht mit der gefiihlten, subjektiven

Sicherheit im Gleichklang stehen (Lovink et al. 2015). Eine Situation kann objektiv sicher sein, sich aber fiir




Patienten keinesfalls so anfiihlen; anderseits konnen sich Patienten in objektiv hochriskanten Situationen
sicher fiihlen (Mollon 2014; Lovink et al. 2015). Subjektive Sicherheit ist damit nicht als Gegenteil objektiver
Sicherheit zu sehen. Vielmehr ist sie als eigenes Phdnomen aufzufassen, welches Ubereinstimmungen und
Unterschiede zu objektiver Sicherheit beinhaltet (Mollon 2014; Haverkamp 2015).

1.3.2 Patientensicherheit in der Hdéuslichkeit

Lange konzentrierten sich die Diskurse und Entwicklungen zur Gewahrleistung von Patientensicherheit auf
das Setting Krankenhaus (Feng et al. 2008; Harrison et al. 2013). Eine Reihe dort erarbeiteter Erkenntnisse,
Konzepte und Standards lassen sich durchaus auf die ambulante Pflege ibertragen (Lang et al. 2008; DPR
2014). Zugleich aber stoRt die in der Institution Krankenhaus entwickelte Patientensicherheitsperspektive
in der hduslichen (Intensiv-)Versorgung auch an Grenzen (ebd.) und erscheint eine spezifische forschungs-

gestlitzte Patientensicherheitsarbeit fir dieses Setting angezeigt (Lang et al. 2008; Harrison et al. 2013).

Dabei gilt es zu bedenken, dass das personliche Lebensumfeld Hduslichkeit prinzipiell nicht als Ort einer
technikintensiven Gesundheitsversorgung konzipiert ist. Hier fehlen die Standardisierung und Funktionali-
tat, die der Versorgung im Krankenhaus eigen ist. Stattdessen ist das personliche Lebensumfeld primar ein
Ort des Wohnens, des Selbstseins frei von sozialer Kontrolle und des (Zusammen-)Lebens, der Privatsphére
und des Wohlflihlens (Lang 2010; Koch 2014; Hilli, Eriksson 2017; Czakert et al. 2018). Zu diesem, in beson-
derer Weise schiitzenswerten Lebensbereich sollten AuRenstehende ohne Zustimmung keinen Zugang ha-
ben (Koch 2014). Aus sicherheitsethischer Perspektive flihrt das Abwagen zwischen Privatheit und Sicher-
heit zu einer Betonung der Selbstbestimmung von SicherheitsmaBnahmen (Koch 2014). Fir die quasi in
einer Gastrolle hier tatigen Gesundheitsberufsangehorigen, insbesondere Pflegende, bestehen dabei nur
begrenzte Moglichkeiten der Gestaltbarkeit, Regulierbarkeit und Steuerbarkeit des hauslichen Settings
(Czakert et al. 2018). Sicherheit in der haduslichen intensivpflegerischen Versorgung zu gewahrleisten stellt
sich damit als besonders herausfordernd dar und ist von einem gelingenden partizipativen Aushandeln und
dem Ineinandergreifen des Engagements aller an der Versorgung Beteiligten abhangig (Lang 2010; Lang et
al. 2014).

1.4 Professionelle Pflege und Pflegebildung

Eine sichere, an den Bedarfen und Bediirfnissen orientierte hausliche intensivpflegerische Versorgung sollte
einem professionellen Pflegeverstandnis folgen. Dieses wiederum impliziert hohe Anspriiche an die Quali-

fikation und Kompetenzen der Pflegenden und damit an die Gestaltung ihrer Aus- und Weiterbildung.

1.4.1 (Professionelle) Pflege

Der Definition des Weltverbundes der Pflegenden (International Council of Nurses, ICN) zufolge umfasst
professionelle , Pflege [durch Pflegefachpersonen, Einfiigung YL] [...] die eigenverantwortliche Versorgung
und Betreuung, allein oder in Kooperation mit anderen Berufsangehdérigen, von Menschen aller Altersgrup-
pen, von Familien oder Lebensgemeinschaften sowie von Gruppen und sozialen Gemeinschaften, ob krank
oder gesund, in allen Lebenssituationen (Settings). Pflege schliefSt die Férderung der Gesundheit, Verhiitung

von Krankheiten und die Versorgung und Betreuung kranker, behinderter und sterbender Menschen ein.




Weitere Schliisselaufgaben der Pflege sind [die] Wahrnehmung der Interessen und Bediirfnisse der Patien-
ten, Férderung einer sicheren Umgebung, Forschung, Mitwirkung an der Gestaltung der Gesundheitspolitik
sowie im Management des Gesundheitswesens und der Bildung.” (ICN 2002; tbersetzt durch DBfK 2010)

In Deutschland wird diesem Verstandnis haufig nicht umfanglich entsprochen. Stattdessen herrscht vielfach
eine Verengung des Pflegebegriffs auf die Unterstltzung bei kdrperorientierten Selbstversorgungsdefiziten
vor (Muller 2001; SVR 2014). Um den sich wandelnden gesellschaftlichen Herausforderungen im Gesund-
heitswesen begegnen zu kdnnen, bedarf es jedoch einer Uberwindung des verengten Pflegeverstindnisses.
Notwendig ist vielmehr eine Erweiterung des Aufgaben- und Verantwortungsbereichs von Pflegenden so-
wie eine auf wissenschaftlichen Grundlagen fuRende, der Evidenzbasierung verpflichtete Pflege im oben
genannten Verstandnis (Behrens et al. 2012; Ewers et al. 2012; WR 2012; RBS 2013; SVR 2014; Stiftungsal-
lianz 2020). Mit dieser Forderung verbunden wachst auch das Verstandnis dafir, dass die Entwicklung ent-
sprechender, vor allem auch hochschulischer Pflegebildungsangebote und der Ausbau von Pflegefor-

schungskapazitdten notwendig sind (ebd.).

Bislang jedoch gibt es in Deutschland kein schlissiges, abgestimmtes Aus- und Weiterbildungssystem (Leh-
mann et al. 2014, 2016b, 2019b; RBS 2013; Stiftungsallianz 2020) und es bestehen deutliche Professionali-
sierungsdefizite der Pflege (Behrens et al 2012; WR 2012; RBS 2013; SVR 2014; Stiftungsallianz 2020). Dies
dirfte Auswirkungen auf die Gewahrleistung einer patientenorientierten, sicheren, integrativen, qualitativ
hochwertigen und effizienten Versorgung haben — nicht zuletzt auch in der hier betrachteten hduslichen

intensivpflegerischen Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten.

1.4.2 Pflegeausbildung sowie Weiterbildung fiir die auf3erklinische Intensivpflege

In der hauslichen intensivpflegerischen Versorgung sind i. d. R. Pflegefachpersonen tatig. Dem erkannten
Modernisierungsbedarf ihrer Ausbildung wird aktuell mit dem Pflegeberufegesetz (PfIBG 2017) zu begeg-
nen versucht. Es sieht eine generalistische schulische sowie erstmals alternativ auch eine regelhafte hoch-
schulische Ausbildung von Pflegefachfrauen und -méannern fiir die ,Allgemeine Pflege” (Nurses responsible
for general care) gemaR der europdischen Richtlinie 2005/23/EG vor (EU Parlamant, Rat der EU 2005).

In Wohngemeinschaften und in der stationdren Langzeitpflege fir intensivpflegerisch zu versorgende Pa-
tienten werden neben Pflegefachpersonen, nicht zuletzt aufgrund des wachsenden Pflegepersonalmangels,
anteilig auch Pflegehelfer und -assistenten einbezogen. Deren Ausbildungen basieren auf bundeslander-
spezifischen Rechtsgrundlagen. Sie variieren hinsichtlich formaler und inhaltlicher Aspekte erheblich (Leh-
mann et al. 2014, 2016b) und stehen hinsichtlich der Sicherstellung von Qualitat und Patientensicherheit

gleichfalls unter Reformdruck (Darmann-Finck 2015; Lehmann et al. 2019b).

Vor allem fir die Pflege in spezifischen Fachgebieten im Krankenhaus bestehen eine Reihe i. d. R. zweijah-
rige fachliche Weiterbildungen mit mind. 720 Stunden Theorie und mind. 1.800 Stunden Praxis sowie staat-
lich anerkannten Abschliissen. Dazu gehoéren z. B. die Weiterbildungen fir die Pflege in der Onkologie, die
Pflege im Operationsfunktionsdienst oder die (padiatrische) Intensiv- und Anéasthesiepflege (DKG 2019).
Eine vergleichbar konzipierte Fachweiterbildung besteht fir die aufSerklinische Intensivpflege nicht. Statt-
dessen wird in den derzeit geltenden, wenig differenzierten Strukturvorgaben in Vertragen zur auBerklini-

schen intensivpflegerischen Versorgung zwischen Pflege- und Krankenkassen sowie Pflegediensten (ZQP
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2018) den Empfehlungen der S2-Leitlinie ,Nichtinvasive und invasive Beatmung als Therapie der chroni-
schen respiratorischen Insuffizienz — Revision 2017“ (Windisch et al. 2017) gefolgt. Dieser zufolge sollten
Pflegende, die mit invasiv beatmeten Patienten in der 1:1-Betreuung und in WGs arbeiten, wenigstens ei-
nen Basiskurs , Pflegefachkraft fiir aufSerklinische Beatmung“ nach dem Curriculum der Deutschen Gesell-
schaft fiir AuRerklinische Beatmung (DIGAB) besucht haben. Dieser Kurs umfasst 120 Stunden Weiterbil-
dung; davon 40 Stunden Theorie und 80 Stunden Praktikum, von denen unter definierten Bedingungen ein
Teil erlassen wird (DIGAB 2020). Der erfolgreiche Abschluss ist an das Absolvieren des Kurses gebunden,

nicht aber an das Bestehen einer Prifung (ebd.).

Inwiefern diese derzeitige Aus- und Weiterbildungssituation den hohen Anspriichen an die Qualifikation
und Kompetenzen der Pflegenden allgemein und in spezifischen Versorgungsfeldern — wie dem hier be-

trachteten — geniigen kann, ist kritisch zu hinterfragen.

1.5 Einordnung und Ziele der eigenen Arbeiten zur hauslichen intensivpflegerischen

Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten

Vor dem umrissenen Hintergrund wurden am Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft der Charité
— Universitatsmedizin Berlin in pflegerischen Versorgungsforschungsprojekten Situationsbeschreibungen
und -analysen in dem bislang kaum untersuchten Feld der hduslichen intensivpflegerischen Versorgung in-
vasiv langzeitbeatmeter Patienten erarbeitet. Dazu gehdren insbesondere die Projekte
* HIP — Hdusliche Intensivpflege

(11/2012 — 05/2014; Leitung: Prof. Dr. Michael Ewers; Eigenmittel; Beschreibung: IGPW 2012);

* SHAPE — Sicherheit in der héduslichen Versorgung beatmeter Patienten
(11/2013 — 06/2017; Leitung: Prof. Dr. Michael Ewers; Férderung: BMBF; Beschreibung: IGPW 2013);

* VELA-Regio — Versorgungsangebote fiir langzeitbeatmete Patienten unter regionalen Gesichtspunkten
(07/2015 — 06/2016; Leitung: Prof. Dr. Michael Ewers; Férderung: AOK Bundesverband; Beschreibung:
IGPW 2015).

Die im Zusammenhang mit der Durchfiihrung der Projekte HIP, SHAPE und VELA-Regio bislang entstande-
nen eigenen Publikationen in Erst-, Letzt- oder Co-Autorenschaft sind in Tabelle 1 dokumentiert. Neben
wissenschaftlichen Originalarbeiten wurden Beitrage fiur Zeitschriften und Sammelbande zur Diskussion
und Information verschiedener Interessengruppen erstellt; darunter fiir Pflege- und Versorgungsfor-
schende, pflege- und gesundheitspolitische Akteure, Pflegende und weitere in der Versorgungspraxis sowie

in Management und Bildung tatige Gesundheitsberufsangehdorige.

Die in der Tabelle 1 grau unterlegten und mit * gekennzeichneten Publikationen sind als Original-
arbeiten in die vorliegende Schrift integriert. Dabei entstanden die Arbeiten Nrn. 1 und 6 (Lehmann, Ewers
2018 und Peuker, Lehmann 2017) im Kontext des HIP-Projekts, Nr. 2 (Lehmann, Stark, Ewers 2020) fulRt auf
Forschung im VELA-Regio-Projekt und die Nrn. 3, 4 und 5 (Lehmann, Ostermann, Reinhold, Ewers 20193;
Ewers, Schaepe, Lehmann 2017a und Lehmann, Ewers 2020a) wurden im Rahmen des SHAPE-Projekts er-

stellt.

11



Tabelle 1: Eigene Publikationen zur Versorgung langzeitbeatmeter Patienten

Nr.

Titel

Autoren, Jahr

1*

2*

3*

4%

5*

6*

Beitrage in Zeitschriften mit Peer-review-Verfahren

Wege invasiv beatmeter Patienten in die hdusliche Beatmungspflege: Die Perspek-
tive ambulanter Intensivpflegedienste

Providing care to long-term mechanically ventilated patients in Germany — Current
situation and needs for action from the perspective of health professionals

Gesundheitsokonomische deskriptive Analyse der hauslichen Intensivversorgung be-
atmeter Patienten

Alles Sicher? — Risikosituationen in der hauslichen Intensivpflege aus Sicht beatme-
ter Patienten und ihrer Angehorigen

Sicherheit in der hauslichen Intensivversorgung beatmeter Patienten aus Sicht pro-
fessioneller Akteure

Hausliche Kinderintensivpflege — Aufgaben, Herausforderungen und Qualifizierungs-
bedarfe aus der Sicht von Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen

Patientensicherheit in der hauslichen Versorgung — Eine Ubersichtsarbeit zu interna-
tionalen Handlungsempfehlungen

Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patienten
(SAVENT) — Studienprotokoll

Lehmann, Ewers
2018

Lehmann, Stark,
Ewers 2020

Lehmann, Oster-
mann, Reinhold,
Ewers, 2019a

Ewers, Schaepe,
Lehmann 2017a

Lehmann, Ewers
2020a

Peuker, Lehmann
2017

Czakert, Lehmann,
Ewers 2018

Lehmann, Ewers
2020b

9

10

Beitrage in sonstigen Zeitschriften

Patientensicherheit — was ist hduslich beatmeten Patienten und deren Angehdrigen
wichtig?

,und dann hangt man da dran...“ — Langzeitversorgung von Pflegebedrftigen mit
invasiver Beatmung

Lehmann, Schaepe,
Ewers 2017

Ewers, Lehmann
2018a

11

12

Beitrage in Sammelbanden

Pflegebedirftige mit komplexem therapeutisch-technischem Unterstltzungsbedarf
am Beispiel beatmeter Patienten

Technikabhangige Pflegebediirftige in der Langzeitpflege. Versorgungspfade, Versor-
gungsqualitat und Patientensicherheit

Ewers, Lehmann
2017

Ewers, Lehmann
2018b

13

14

15

16

17

Monografien und Projektberichte

Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten unter regionalen Gesichtspunkten —
VELA-Regio. Teil 1: Kommentierte Bibliografie

Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten unter regionalen Gesichtspunkten —
VELA-Regio. Teil 2: Bedarf und Strukturen

Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten unter regionalen Gesichtspunkten —
VELA-Regio. Teil 3: Strukturen und Prozesse aus Akteurssicht

Schlussbericht Sicherheit in der hauslichen Versorgung beatmeter Patientinnen und
Patienten (SHAPE.)

Intensivversorgung tracheotomierter Patienten mit und ohne Beatmung — Bedarfs-
gerechtigkeit regionaler Angebote

Lehmann, Stark,
Ewers 2016a

Stark, Lehmann,
Ewers 2016

Lehmann, Stark,
Ewers 2016b

Ewers, Schaepe,
Lehmann 2017b

Stark, Lehmann,
Ewers 2019

1.5.1 Disziplindire Einordnung

Die eingeschlossenen Originalarbeiten lassen sich der Versorgungs- und der Pflegeforschung respektive der

pflegerischen Versorgungsforschung (Nrn. 1-5; s. Tabelle 1) sowie der Bildungsforschung in der Pflege

(Nr. 6; s. Tabelle 1) zuordnen.
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Versorgungsforschung

Versorgungsforschung (auch: Health Services Research) definiert sich als ein fachlibergreifendes Gebiet
Uber ihre Fragestellungen und greift dabei auf Theorien und Modelle der beteiligten Disziplinen (z. B. Pfle-
gewissenschaft, Gesundheitswissenschaften) zuriick (Pfaff, Schrappe 2017). Sie untersucht die ,Wirklich-
keit” der Kranken- bzw. Gesundheitsversorgung mit Produkten und Dienstleistungen (einschlieRlich Diag-
nostik, Behandlung, Betreuung, Pflege und Nachsorge sowie Gesundheitsférderung und Pravention). Sie
liefert Informationen Uber Einsatz, Erfolg und Risiken von diagnostischen und therapeutischen Verfahren
sowie von Versorgungskonzepten unter Alltagsbedingungen. lhre Aufgabe ist es, durch ein wissenschaftlich
fundiertes Vorgehen Defizite in den Versorgungsstrukturen und -prozessen zu identifizieren, an der Ent-
wicklung und Umsetzung neuer bzw. veranderter Versorgungskonzepte mitzuwirken und ihre Wirksamkeit
zu evaluieren. Dies sollte unter besonderer Berlicksichtigung der Patienten- bzw. Nutzerperspektive sowie
mit Blick auf die Angemessenheit der Versorgung und die Komplexitdt von Kontext und Interventionen ge-
schehen. Auf diese Weise sollen wissenschaftliche Grundlagen fiir eine kontinuierliche Verbesserung der
Kranken- bzw. Gesundheitsversorgung gelegt und die zentralen Versorgungsziele — Patientenorientierung,
Qualitat und Wirtschaftlichkeit — moglichst gleichermalien erreicht werden (BMBF 2018; ZVFK 2018).

Pflegeforschung

Da sich Pflegeforschung vor allem aus dem Setting , pflegerische Versorgung” erklart (Meyer, Kopke 2011),

kann Versorgungs- zugleich Pflegeforschung und umgedreht Pflege- zugleich Versorgungsforschung sein.

Entsprechend wird auch von pflegewissenschaftlicher oder pflegerischer Versorgungsforschung gesprochen

(ex. Behrens et al. 2012; ZQP 2016; Bartholomeyczik 2017) und die Vernetzung bzw. Integration von Pfle-

geforschung in ein Gesamtkonzept zur Versorgungsforschung als sinnvoll angesehen (Schmacke 2017). Da-

bei kann Pflegeforschung zugleich aber nicht auf Versorgungsforschung verengt bzw. unter diese subsu-
miert werden (Behrens et al. 2012). Im Kern bearbeitet Pflegeforschung auf dem Wege der Grundlagen-
und der angewandten Forschung sowie im interdisziplindren Diskurs Fragen danach,

* was gesundheitliche Beeintrachtigungen fiir die betroffenen Personen und ihr direktes Umfeld bedeu-
ten, welche Folgen und Bewaltigungsanforderungen daraus resultieren und schlieflich was die subjek-
tiven und objektiven Dimensionen dieser Folgen sind;

* wie Personen unterstiitzt werden kénnen, um unter den gegebenen Voraussetzungen ihr Leben zu be-
waltigen, negativen Folgen vorzubeugen und potenzielle Schaden abzuwenden;

* wie mit der unterbreiteten Hilfe ein ,gelingendes Leben” auch bei vorhandenen gesundheitlichen Be-

eintrachtigungen gestaltet werden kann (Bartholomeyczik 2011; Brandenburg, Dorschner 2015).

Im Mittelpunkt des erkenntnisleitenden Interesses von Pflegeforschung stehen somit

* Personen in besonderen Lebenssituationen in ihrem Lebensumfeld;

* Interaktionen zwischen Pflegeempfangern und Pflegenden sowie zwischen Pflegenden und weiteren
Personen in unterstiitzenden Rollen;

* das pflegerische Handeln selbst (Brandenburg, Dorschner 2015).

Pflegeforschung sollte dabei gleichermaBen dazu dienen, , die Wissenschafts- und Praxisentwicklung sowie
die Modernisierung und Professionalisierung zu férdern” und ,,dem gesellschaftlichen Wandel mit seinen

zahlreichen Anforderungsverdnderungen Rechnung zu tragen” (Behrens et al. 2012).
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Bildungsforschung in der Pflege

Bildungsforschung in der Pflege ist als Berufsbildungsforschung charakterisierbar (Darmann-Finck 2015).
Diese untersucht als anwendungsorientierte und interdisziplindr arbeitende Forschungsrichtung Bedingun-
gen, Abldufe und Folgen des Erwerbs fachlicher Qualifikationen sowie personaler und sozialer Einstellungen
und Orientierungen, die fur die Umsetzung beruflich organisierter Arbeitsprozesse bedeutsam erscheinen
(DFG 1990). Dabei eruiert sie Grundlagen zur Ausgestaltung beruflicher Bildungsprozesse sowie zur Weiter-
entwicklung des Berufsbildungssystems, von Berufen und Berufsfeldern im Hinblick etwa auf gewandelte
gesellschaftliche, technische und wirtschaftliche Erfordernisse (Rauner, Grollmann 2018).

(Berufs-)Bildungsforschung in der Pflege (und in weiteren Gesundheitsberufen) stellt sich dabei in Deutsch-
land als noch wenig institutionalisiert dar (Darmann-Finck 2015) und verflgt iber noch kein einhelliges dis-
ziplinares Selbstverstandnis oder gar koharentes Vorgehen (Reiber et al. 2017). Entsprechende Forderun-
gen in diesem Forschungsfeld waren fiir die systematische Entwicklung einer breit(er)en, forschungsge-
stiitzten Informationsbasis — insbesondere zu den Effekten von Bildungsangeboten auf die Absolventen und

auf die Versorgungspraxis — hilfreich (Behrens et al. 2012; Darmann-Finck 2015).

1.5.2 Ziele der Arbeiten

Das Ubergreifende Ziel der in die vorliegende Schrift eingeschlossenen Originalarbeiten bestand darin,
mehrperspektivisch forschungsgestiitztes Wissen zur bislang kaum untersuchten héuslichen Intensivversor-
gung invasiv langzeitbeatmeter Patienten zu erarbeiten und Handlungsbedarfe zur Verbesserung der Ver-

sorgung aufzuzeigen.

Die ersten drei Arbeiten (Nrn. 1-3; s. Tabelle 1 bzw. Kapitel 2.1-2.3) befassen sich dabei mit der Versor-
gungssituation fur langzeitbeatmete Patienten in hauslichen Settings. Dies geschieht mit Blick auf Versor-
gungsstrukturen und -prozesse, einschlieBlich der Wege der Patienten in die hausliche intensivpflegerische
Versorgung. Dieser Schwerpunkt erfasst zudem eine gesundheitsékonomische Betrachtung dieser spezifi-

schen Versorgung.

Zwei weitere Arbeiten nehmen die Patientensicherheit in der hauslichen intensivpflegerischen Versorgung
langzeitbeatmeter Patienten in den Blick (Nrn. 4-5; s. Tabelle 1 bzw. Kapitel 2.4-2.5). Dies geschieht zum
einen aus der Sicht beatmeter Patienten und ihrer Angehorigen selbst und zum anderen aus der Sicht von

Gesundheitsberufsangehorigen, die in diesem Versorgungsfeld tatig sind.

Versorgungsforschungsarbeiten, wie die Beitrage Nrn. 1 bis 5, enthalten immer auch mehr oder weniger
konkrete Hinweise auf Bildungsbedarfe fiir die an der Versorgung beteiligten Akteure. Um aber direkte
Aussagen Uber entsprechende Bedarfe — hier spezifisch fiir Pflegende — treffen zu kénnen, wurde innerhalb
des HIP-Projekts eine bildungswissenschaftlich orientierte Teilstudie umgesetzt (IGPW 2012). Sie nimmt
gezielt Fragen nach den Aufgaben und Herausforderungen in der hauslichen intensivpflegerischen Versor-
gung sowie nach den daraus resultierenden Anforderungen an die Pflegebildung in den Blick (Nr. 6; s. Ta-
belle 1 bzw. Kapitel 2.6).
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2. Eigene Arbeiten

In der folgenden Darstellung sind die eingeschlossenen Arbeiten nicht chronologisch nach ihrer Entstehung
geordnet, sondern nach ihrem Beitrag zu den drei Themenfeldern Versorgungssituation (s. Kapitel 2.1-2.3,
Patientensicherheit (s. Kapitel 2.4-2.5) und Pflegebildung (s. Kapitel 2.6).

2.1 Wege invasiv beatmeter Patienten in die héusliche Beatmungspflege: Die Perspektive ambulanter

Intensivpflegedienste

LehmannY, Ewers M (2018): Wege invasiv beatmeter Patienten in die hdusliche Beatmungspflege: Die Per-
spektive ambulanter Intensivpflegedienste. [Pathways of Invasive Ventilated Patientes Released into Inten-

sive Home Care: The Perspective of Home Care Providers.] Gesundheitswesen 80(Suppl. 2), S44-S50.

https://doi.org/10.1055/s-0042-116224

Der nachfolgende Text lehnt sich dicht an die Kurzzusammenfassung und Einleitung der Originalarbeit an

und ergdnzt sie.

Hintergrund: Bis zur Umsetzung der Arbeit war wenig dartber bekannt, ob den Empfehlungen zur koordi-
nierten Entlassung und Uberleitung (Windisch et al. 2017) gefolgt und in welcher Weise eine bedarfsge-
rechte Versorgungssteuerung in der Praxis gewahrleistet wird. In den wenigen deutschen Studien zur Ver-
sorgung schwer chronisch kranker, technikabhadngiger Patienten war dieser Aspekt bislang ausgespart ge-
blieben (Ewers 2003; Lademann 2007; Horn 2008; Biiker 2010). Dariiber, auf welchen Wegen diese Patien-

ten in die hausliche Intensivversorgung gelangen, war wenig bekannt.

Frage- und Zielstellung: Vor diesem Hintergrund wurde gefragt, auf welchen Wegen invasiv beatmete Pa-
tienten in die hausliche intensivpflegerische Versorgung gelangen. Gefragt wurde zudem, welche Erfahrun-
gen mit der Entlassung und Uberleitung aus dem Krankenhaus vorliegen, welche Hindernisse dabei tiber-
wunden und welche Steuerungsherausforderungen bewaltigt werden missen. Hiermit wurde das Ziel ver-
folgt, dem deutlichen Wissensdefizit Giber die Situation in der hduslichen Intensivpflege beatmeter Patien-
ten zu begegnen. Es sollten Erkenntnisse Gber Steuerungsherausforderungen an der Schnittstelle zwischen
stationdrer und hauslicher Intensivversorgung erarbeitet und zudem eine Grundlage fiir spatere Fallver-

laufsstudien in diesem Bereich gelegt werden (Lehmann, Ewers 2018).

Methodik: Dazu wurde eine qualitativ-explorative Sondierungsstudie durchgefiihrt. In ihrem Rahmen wur-
den leitfadengestitzte Interviews mit 15 leitenden oder fiir die Pflegeliberleitung zustandigen Mitarbeiten-

den in Intensivpflegediensten gefiihrt. Die Auswertung erfolgte inhaltsanalytisch.

Ergebnisse: Deutlich wurde, dass sich die Wege, auf denen invasiv beatmete Patienten in die hausliche
Intensivversorgung gelangen, hochgradig zufallsabhangig, risikoreich und unsicher erscheinen. Erkennbar
wurden insbesondere Koordinations- und Kooperationsprobleme sowie intransparente und ungeklarte In-
teressenlagen der beteiligten Akteure und Instanzen. Zudem scheinen Rehabilitationspotenziale nicht sys-
tematisch ausgeschopft sowie Forderungen nach informierten und partizipativen Entscheidungsfindungs-

prozessen vernachlassigt zu werden.

Schlussfolgerungen: Zukiinftig wird der Forschungs- und Entwicklungsbedarf zur sektoren-, organisations-
und professionstibergreifenden Versorgung schwer chronisch kranker und technikabhangiger Patienten

mehr Aufmerksamkeit erfahren missen.
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2.2 Versorgung langzeitbeatmeter Patienten in Deutschland — Aktuelle Situation und

Handlungsbedarfe aus der Sicht von Gesundheitsberufsangehdérigen

Lehmann Y, Stark S, Ewers M (2020): Providing care to long-term mechanically ventilated patients in Ger-
many — Current situation and need for action from the perspective of health professionals. [Versorgung
langzeitbeatmeter Patienten in Deutschland — Aktuelle Situation und Handlungsbedarfe aus der Sicht von

Gesundheitsberufsangehdrigen.] International Journal of Health Professions 7(1), 53-65.

DOI: https://doi.org/10.2478/ijhp-2020-0006

Der nachfolgende Text entspricht in den gekennzeichneten Teilen wértlich dem von der Autorin iibersetzten
Abstract der Arbeit. Die anderen Teile wurden sinngemdpf3 iibernommen und ergénzt.

,Hintergrund: Die Zahl der Patienten, die auf invasive Langzeitbeatmung angewiesen sind, steigt seit Jah-
ren. Anekdotische Berichte deuten auf heterogene Versorgungsstrukturen, undurchsichtige Patienten-
pfade, intransparente und teilweise fragwiirdige Praktiken sowie unzureichende Qualitatsstandards und
Kontrollmechanismen in der Versorgung dieser Patienten hin. Fundierte empirische Daten zu diesem
Thema liegen jedoch kaum vor.”

Frage- und Zielstellung: In dem hier dokumentierten Teil des Gesamtvorhabens VELA-Regio wurde gefragt,
wie sich die aktuelle Situation in der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten aus der Perspektive
von Gesundheitsberufsangehorigen darstellt, die in diesem Feld tatig sind. Dabei interessierte, inwiefern
gef. Gemeinsamkeiten und Unterschiede in den vier ausgewahlten Regionen Schwerin, Berlin, Hof und Ti-
bingen bestehen. Zudem wurde gefragt, wie sich die Wege der Patienten durch das Gesundheitssystem aus
der Insider-Perspektive der befragten Gesundheitsberufsangehérigen beschreiben lassen. Uber eine Dis-
kussion der empirisch erarbeiteten Befunde vor dem Hintergrund der Diskurse zu den Prinzipien einer pa-
tientenzentrierten, bedarfsgerechten, integrativen Gesundheitsversorgung sollten Hinweise zur Verbesse-

rung der Versorgung beatmeter Patienten abgeleitet werden.

,Methodik: Es wurden dreizehn halbstrukturierte Experteninterviews mit 22 Angehérigen verschiedener
Gesundheitsberufe aus dem Feld der Versorgung langzeitbeatmeter Patienten durchgefiihrt. Die Inter-
viewtranskripte wurde mittels MAXQDA nach dem Schema von Meuser und Nagel analysiert.

Ergebnisse: Die Befragten betonten dhnliche Defizite in der Gesundheitsversorgung. Sie schilderten die
Leistungserbringung mehrfach als intransparent und von sekundaren Interessen beeinflusst. Die Qualitat
der Versorgung wird aus ihrer Sicht besonders durch den Mangel an qualifiziertem medizinischem, pflege-
rischem und therapeutischem Personal gefdhrdet. Die Gewahrleistung von Selbstbestimmung und partizi-
pativer Entscheidungsfindung stellt sich als keinesfalls selbstverstandlich dar. Die Kldrung von Fragen der
Lebenserhaltung, der Lebensqualitat und der Gestaltung des Lebensendes bleibt vielfach unberiicksichtigt.
Die Befragten sind mit den in den geltenden Leitlinien beschriebenen Patientenwegen, Zuweisungsprozes-
sen und Verantwortlichkeiten vertraut. Sie kritisieren aber, dass diese nicht ausreichend verbindlich sind.
In der Folge sind die Wege der Patienten durch das Versorgungssystem haufig das Ergebnis erfahrungsba-

sierter, informeller Vernetzungsarbeit und zufallsabhangig.

Schlussfolgerungen: Die erarbeiteten Ergebnisse weisen auf einen erheblichen Handlungsbedarf hin, um
eine bedarfsgerechte, integrierte, patientenzentrierte Versorgung fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten

gewahrleisten und deren Qualitat sichern zu kénnen.”
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2.3 Gesundheits6konomische deskriptive Analyse der héuslichen Intensivversorgung beatmeter

Patienten

Lehmann Y, Ostermann J, Reinhold T, Ewers M (2019): Gesundheitsékonomische deskriptive Analyse der
hauslichen Intensivversorgung beatmeter Patienten. [Descriptive Analysis of Health Economics of Intensive
Home Care of Ventilated Patients.] Das Gesundheitswesen 81(10), 813-821.

DOI: https://doi.org/10.1055/a-0592-6861

Der nachfolgende Text entspricht in den gekennzeichneten Teilen wértlich der Kurzzusammenfassung der

Arbeit; in den anderen Teilen lehnt er sich inhaltlich dicht daran an.

Hintergrund: Fiir Deutschland lagen bislang keine publizierten gesundheitsokonomischen Untersuchungen
fiir die hausliche Intensivversorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten vor. Uber die Intensitdt und Hiu-
figkeit der Ressourcennutzung fiir die Versorgung der kleinen, heterogenen, jedoch insgesamt wachsenden
Patientengruppe und die damit verbundenen Kostenwirkungen im deutschen Versorgungskontext ist wenig
bekannt. Lediglich in einem HTA-Bericht zur invasiven Heimbeatmung mit dem Fokus auf Patienten mit
neuromuskuldren Erkrankungen war eine gesundheitsokonomische Betrachtung anhand internationaler Li-

teratur vorgenommen worden (Geiseler et al. 2010).

Zielstellung: Im Rahmen des Projekts SHAPE sollte im Sinne einer deskriptiven Kostenanalyse eine Erfassung
und Bewertung der Ressourcennutzung hauslich beatmeter, intensivpflegebedirftiger Patienten vorge-
nommen werden. Mit entsprechenden Daten und Aussagen ist es moglich, eine Einordnung sowie Kosten-
Nutzen-Abwagungen vorzunehmen und die Wirtschaftlichkeit dieser Versorgungsform im Vergleich zu an-

deren Angeboten, z. B. der stationaren Langzeitpflege, zu bewerten.

Methodik: Umgesetzt wurde eine deskriptive Kostenanalyse aus gesellschaftlicher Perspektive fiir 29 Pati-
enten. ,Erfasst und analysiert wurden direkte und indirekte Kosten retrospektiv Giber 3 Monate. Grundlage
bildeten standardisiert schriftlich erfasste Selbstauskiinfte von Patienten und Angehdrigen sowie Informa-

tionen aus der Befragung von Pflegedienstmitarbeitern und aus Pflegedokumentationen.

Ergebnisse: Die mittleren Gesamtkosten fiir die hadusliche Intensivversorgung, einschlieRlich ggf. von Kran-
kenhausaufenthalten, Giber 3 Monate betrugen pro Patient 61 194 € (95 % Kl 53 884-68 504). Der GroRteil
der Kosten stand in unmittelbarem Zusammenhang mit ambulanten medizinischen und pflegerischen Leis-
tungen, die auf Grundlage von SGB V und SGB XI gewahrt wurden. Den groiten Einzelposten bildeten Lei-
stungen der hauslichen Krankenpflege gem. § 37(2) SGB V (65 %). Ein Anteil von etwa 13 % an den Gesamt-

kosten entfiel auf indirekte Kosten.

Schlussfolgerungen: Die hausliche Intensivversorgung beatmeter Patienten ist ressourcen- und kosten-
intensiv, erfahrt aber noch selten Aufmerksamkeit — auch in gesundheitskonomischer Hinsicht. Im Inte-
resse einer wirksamen und wirtschaftlichen Gestaltung und Steuerung der Langzeitversorgung dieser spe-
ziellen Nutzergruppe werden weitere valide Informationen und Transparenz iber die Kostenstrukturen be-

notigt.”
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2.4 Alles Sicher? — Risikosituationen in der hduslichen Intensivpflege aus Sicht beatmeter Patienten

und ihrer Angehérigen

Ewers M, Schaepe C, Lehmann Y (2017): Alles Sicher? — Risikosituationen in der hauslichen Intensivpflege
aus Sicht beatmeter Patienten und ihrer Angehorigen. [Everything safe? — Risk situations in advanced home

care from the point of view of ventilated patients and their relatives.] Pflege 30(5), 365-373.

DOI: https://doi.org/10.1024/1012-5302/a000560

Der nachfolgende Text entspricht in den gekennzeichneten Teilen wértlich der Kurzzusammenfassung der

Arbeit; in den anderen Teilen lehnt er sich inhaltlich dicht daran an.

Hintergrund: In bisher durchgefiihrten (qualitativen) Studien zur hauslichen Intensivpflege beatmeter Pa-
tienten waren Sicherheitsaspekte bis zur Durchfiihrung des SHAPE-Projekts weitgehend unreflektiert ge-

blieben.

Frage- und Zielstellung: In einer ersten Phase des Projekts SHAPE wurde deshalb dem subjektiven Sicher-
heitsempfinden der Patienten und ihrer Angehdrigen nachgegangen und gefragt, wie der Alltag in dieser
Versorgungsform aus ihrer Sicht aussieht. Weiterhin wurde gefragt, wann sie sich sicher oder unsicher fiih-
len, welche Faktoren dafiir ausschlaggebend sind und was fiir sie Sicherheit bedeutet. Ziel war es, Einblicke
in den Versorgungsalltag zu erhalten sowie Sicherheitsrisiken und Relevanzkriterien von Patienten und An-

gehorigen zum Thema Sicherheit zu identifizieren.

Methode: In der qualitativ-explorativ angelegten Studie wurden dazu leitfadengestiitzten Interviews mit
beatmeten Patienten (N=21) und Angehorigen solcher Patienten (N=15) gefihrt. Die Samplebildung, Da-
tenerhebung und Datenauswertung erfolgten orientiert an den Prinzipien der Grounded Theory nach Cor-
bin und Strauss (1996).

»Ergebnisse: Risikosituationen entstehen aus Sicht beatmeter Patienten/Patientinnen und Angehoriger,
wenn (non-)verbale Kommunikationsangebote Gbersehen oder missverstanden, patienten- oder technik-
bezogene Uberwachungsaufgaben vernachlissigt, Kooperations- und Abstimmungserfordernisse unter-
schatzt sowie Aushandlungs-, Edukations- und Supervisionsaufgaben unterbewertet werden. Auch man-
gelnde Kompetenz, Selbstsicherheit und Professionalitdt auf Seiten der Pflegenden kénnen Risikosituatio-

nen provozieren.

Schlussfolgerungen: Patienten/Patientinnen und Angehérigen aufmerksam zuzuhdren, tragt dazu bei, Qua-
litatsmangel in der hauslichen Intensivpflege zu identifizieren, Risikosituationen vorzubeugen und patien-

tenzentrierte Sicherheitskonzepte fiir dieses Setting zu entwickeln.”

47


https://doi.org/10.1024/1012-5302/a000560

2.5 Sicherheit in der héiuslichen Intensivversorgung beatmeter Patienten aus Sicht professioneller
Akteure

Lehmann Y, Ewers M (2020a): Sicherheit in der hauslichen Intensivversorgung beatmeter Patienten aus
Sicht professioneller Akteure. [Safety in Intensive Home Care for Ventilated Patients: Professional Players’
Perspective.] Das Gesundheitswesen 82(1), 75-81.

DOI: https://doi.org/10.1055/a-0667-8198

Der nachfolgende Text entspricht wortlich originalsprachlich der Kurzzusammenfassung der Arbeit.

,Einleitung: In Deutschland gibt es zunehmend mehr beatmete und vergleichbar technikabhangige Patien-
ten, die in der eigenen Hauslichkeit oder in Wohngemeinschaften versorgt werden. Fragen der Patienten-
sicherheit wurden in diesem Kontext noch kaum wissenschaftlich beleuchtet. Ankniipfend an eine Befra-
gung von Patienten und Angehdrigen wurde die Perspektive professioneller Akteure auf das Thema Sicher-

heit in der hauslichen Intensivversorgung erkundet.

Methodik: Im Rahmen einer qualitativen Versorgungsforschungsstudie wurden professionelle Akteure in 6
heterogenen, nicht-natlrlichen Focus Groups mit Erfahrungen und Sichtweisen von beatmeten Patienten
und deren Angehorigen konfrontiert und nach ihren Perspektiven auf das Thema Patientensicherheit in der
hauslichen Intensivversorgung befragt. Die erhobenen Daten wurden diskurs- sowie inhaltsanalytisch aus-

gewertet.

Ergebnisse: Die von den Patienten und deren Angehdrigen angesprochenen subjektiven Sicherheitsdimen-
sionen werden in vielerlei Hinsicht auch von den professionellen Akteuren als wichtig erachtet. Forderun-
gen von Angehdrigen nach mehr Partizipation werden aber eher skeptisch betrachtet. Die Sicherheit in der
hauslichen Intensivversorgung sehen sie durch Kooperations- und Koordinationsmangel, Fachkraftemangel
und Qualifikationsdefizite gefahrdet. Insbesondere auf Seiten der Pflegenden, die zentrale Aufgaben der
Versorgung libernehmen und denen damit besondere Verantwortung fiir die Patientensicherheit zuge-

schrieben wird, werden entsprechende Herausforderungen gesehen.

Schlussfolgerungen: Die Ergebnisse bieten Anknipfungspunkte fiir die Sicherheitsarbeit in der hauslichen
Intensivversorgung. Sie unterstreichen u. a. die Notwendigkeit zur Entwicklung nutzerzentrierter Sicher-
heitskonzepte, einer Sicherheitskultur auf Organisationsebene sowie einer flankierenden rechtlichen Regu-

lierung.”
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2.6 Hiiusliche Kinderintensivpflege — Aufgaben, Herausforderungen und Qualifizierungsbedarfe aus

der Sicht von Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen

Peuker S, Lehmann Y (2017): Hausliche Kinderintensivpflege — Aufgaben, Herausforderungen und Qualifi-
zierungsbedarfe aus der Sicht von Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen. [Intensive home care for
children —tasks, challenges and qualification needs from paediatric nurses perspective.] Pflegewissenschaft
19(7-8), 360-373.

DOI: https://doi.org/10.3936/468

Link zur Verlagsseite:

https://www.pflege-wissenschaft.info/intranet/ausgabe.php?zs id=258&monat=08&jahr=2017

Der nachfolgende Text lehnt sich dicht an die Kurzzusammenfassung der Arbeit an und ergdinzt diese.

Hintergrund: Die bislang zur pflegerischen Begleitung intensivpflegebedirftiger, technikabhangiger Kinder
und ihrer Eltern sowie anderer Bezugspersonen gewonnenen Erkenntnisse lassen gewisse Riickschliisse auf
die pflegerischen Aufgaben und Anforderungen in der hduslichen Kinderintensivpflege zu. Dabei liegen je-
doch kaum wissenschaftlich erarbeitete Erkenntnisse dazu vor, welche konkreten Aufgaben mit welchen
Anforderungen Pflegende in diesem Handlungsfeld erfiillen und welche Qualifizierungsbedarfe sich daraus
ergeben (Kéhlen 2011).

Frage- und Zielstellung: Vor dem skizzierten Hintergrund wurde untersucht, was aus Sicht von dort tatigen
Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen das Besondere an der hauslichen Kinderintensivpflege ist. Zu-
dem interessierte, was aus ihrer Sicht spezifische Aufgaben und Herausforderungen in diesem pflegerischen
Handlungsfeld sind und welche qualifikatorischen Voraussetzungen fiir die Tatigkeit in diesem Handlungs-
feld bendotigt werden. Ziel war es, Einblicke in das pflege- und bildungswissenschaftlich bislang kaum be-
achtete spezifische Handlungsfeld der hauslichen Kinderintensivpflege zu gewinnen und Hinweise fir die

Weiterentwicklung der Aus- und Weiterbildung fiir Pflegende in diesem Handlungsfeld zu generieren.

Methodik: Mittels leitfadengestiitzter Interviews und ihrer qualitativen Inhaltsanalyse wurde untersucht,
was aus Sicht von dort tatigen Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen das Besondere an der hausli-
chen Kinderintensivpflege ist, welche spezifischen Aufgaben und Herausforderungen ihnen in diesem Hand-

lungsfeld begegnen und welche Qualifikationsanforderungen damit verbunden sind.

Ergebnisse: In den Beschreibungen ihrer Aufgaben finden sich grund- und behandlungspflegerische Tatig-
keiten genauso wieder wie edukative Elemente und die psychosoziale Begleitung der pflegenden Eltern. Es
werden Qualifikationsbedarfe aufgedeckt, die in bisherigen Aus-, Fort- und Weiterbildungsangeboten nicht

hinreichend berticksichtigt werden.

Schlussfolgerungen: Verstarkt missten insbesondere Strategien der pflegerischen Beziehungsgestaltung in
der pflegerischen Aus-, Fort- und Weiterbildung thematisiert werden. Fiir eine multidimensionale Orientie-
rung intensivpflegerischen Handelns an den Bedirfnissen und Bedarfen der Patienten und ihres sozialen

Umfeldes sind diese essenziell.
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3. Diskussion

Mit ihrem explorativen Charakter wurden in den eingeschlossenen Forschungsarbeiten Situationsbeschrei-
bungen und -analysen in dem bislang kaum untersuchten Feld der héuslichen intensivpflegerischen Versor-
gung invasiv langzeitbeatmeter Patienten moglich. Sie beziehen sich auf die Aspekte Versorgungssituation,
Patientensicherheit und Pflegebildung. Unter Berlicksichtigung einer Reihe, im Folgenden zu skizzierender
Limitationen der durchgefiihrten Arbeiten, kbnnen aus den erarbeiteten Ergebnissen Hinweise fir die Wei-
terentwicklung der pflegerischen Versorgungspraxis und Bildung sowie fiir weiterfiihrende Forschungsar-

beiten abgeleitet werden.

3.1 Limitationen der eingeschlossenen Arbeiten

Nr. 1) Wege invasiv beatmeter Patienten in die héusliche Beatmungspflege: Die Perspektive ambulanter

Intensivpflegedienste (Lehmann, Ewers 2018 bzw. Kapitel 2.1)

In der im Rahmen des Projekts HIP durchgefiihrte Sondierungsstudie zu den Wegen invasiv beatmeter Pa-
tienten in die hdusliche Beatmungspflege (Lehmann, Ewers 2018) wurde durch die Befragung von Vertre-
tern ambulanter (Intensiv-)Pflegedienste die Sichtweise zundchst einer an der Versorgung beteiligten Ak-
teursgruppe abgebildet. Diese ware idealerweise um die Perspektiven der betroffenen Patienten selbst,
ihrer Angehorigen sowie weiterer Akteure zu erganzen. Letztere Mdoglichkeit wurde im spateren Projekt
VELA-Regio genutzt, und zwar in der dort integrierten Untersuchung zur Beschreibung der aktuellen Situa-
tion in der Versorgung langzeitbeatmeter Patienten und zur Ableitung von Handlungsbedarfen aus Sicht

von Gesundheitsberufsangehorigen (siehe dazu Nr. 2: Lehmann, Stark, Ewers 2020).

Nr. 2) Versorgung langzeitbeatmeter Patienten in Deutschland — Aktuelle Situation und Handlungsbedarfe

aus der Sicht von Gesundheitsberufsangehérigen (Lehmann, Stark, Ewers 2020 bzw. Kapitel 2.2)

Die vier im VELA-Regio-Projekt untersuchten Regionen (Schwerin, Berlin, Hof und Tlbingen) decken ein
breites Spektrum an sozialen, demografischen und infrastrukturellen Bedingungen in Deutschland ab. Sie
kénnen aufgrund ihrer jeweiligen Charakteristika als exemplarisch fir andere Regionen Deutschlands be-
trachtet werden (Stark et al. 2016; Lehmann, Stark, Ewers 2020). Dennoch ist die Verallgemeinerbarkeit der
Studienergebnisse begrenzt, nicht zuletzt deshalb, weil die Bereitstellung von Gesundheitsversorgungs-
strukturen in Deutschland insbesondere auch auf der Ebene der Bundeslander geregelt ist. Dabei haben
friihere Studien gezeigt, dass selbst bei zentral organisierter Gesundheitssystemplanung, wie etwa in

Schweden, regionale Unterschiede auftreten (Laub et al. 2004).

Limitationen kénnen auch aus einer moglichen Verzerrung der Zusammensetzung der Befragten fir die
einzelnen Regionen resultieren. Um unterschiedliche berufliche Perspektiven zu erfassen, wurden in jeder
Region Experten aus einem breiten Spektrum an Zustdndigkeiten sowie institutionellen und beruflichen
Zugehorigkeiten aus verschiedenen Sektoren und Settings befragt. Aufgrund der unterschiedlichen regional
vorzufindenden Strukturen und der begrenzten Forschungsressourcen wurde die Anzahl der Interviews pro
Region jedoch nicht nach dem Kriterium der Datensattigung festgelegt. Bestimmte regionale Perspektiven
sind so moglicherweise unberiicksichtigt geblieben (Lehmann, Stark, Ewers 2020). Gleichwohl sind die Er-

gebnisse als nicht zu ignorierende Hinweise auf Handlungsbedarfe zur Kenntnis zu nehmen.
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Nr. 3) Gesundheitsékonomische deskriptive Analyse der hduslichen Intensivversorgung beatmeter Patien-

ten (Lehmann, Ostermann, Reinhold, Ewers 2019a bzw. Kapitel 2.3)

Die durchgefiihrte gesundheitskonomische, deskriptive Analyse der hauslichen Intensivversorgung beat-
meter Patienten (Lehmann, Ostermann, Reinhold, Ewers 2019a) ist ebenfalls als Sondierungsstudie zu ver-
stehen. Eingebettet in ein qualitatives Versorgungsforschungsprojekt konnten lediglich Daten einer kleinen
Patientenzahl (N=29) einbezogen werden. Dies bringt statistische Unsicherheiten mit sich und begrenzt die
externe Validitat der Ergebnisse deutlich. Dabei stellten sich die fiir die Patienten ermittelten Gesamtkosten
zwar annahernd normalverteilt und die AusreiRer in Zahl und Ausmal Gberschaubar dar, doch ist durch die
Selektion der Patienten ein Bias nicht auszuschlieRen. Zudem basierten die Berechnungen teils auf patien-
tenberichteten Angaben. Limitationen bringt auch die Gesamtkostenermittlung mit dem Hilfskonstrukt der
standardisierten Kostensatze sowie die Nichtberlicksichtigung einzelner Kostenarten mit sich. Aufgrund
konservativ gewihlter Kostensitze ist dabei insgesamt eher eine Unter-, als eine Uberschatzung der mitt-

leren Gesamtkosten je Patient anzunehmen.

Nr. 4) Alles Sicher? — Risikosituationen in der héuslichen Intensivpflege aus Sicht beatmeter Patienten und

ihrer Angehdérigen (Ewers, Schaepe, Lehmann 2017a bzw. Kapitel 2.4)

In der im Rahmen des SHAPE-Projekts durchgefiihrten Untersuchung zur Erfassung von Sichtweisen und
Erfahrungen von Patienten und Angehorigen zum Thema Sicherheit in der hauslichen intensivpflegerischen
Versorgung konnten nur jene Aussagen von kommunikationsfahigen Personen beriicksichtigt werden. Im-
merhin wurde mit der Befragung tracheotomierter, invasiv beatmeter Patienten aber zumindest die me-
thodische Herausforderung angenommen, diesen haufig schwerkranken, in ihrer Sprach- und Sprechfahig-
keit erheblich eingeschrdankten Patienten, Gberhaupt eine Stimme zu geben (Kirkevold, Bergland 2007,
Schaepe et al. 2016). Diese Herausforderung wird — nach methodischer Reflexion (vgl. dazu Schaepe et al.
2016), forschungsethischer Beleuchtung und eingehender Vorbereitung der Interviewenden — nun auch im
Projekt SAVENT angenommen (Lehmann, Ewers 2020b). Damit wurde bzw. wird der Anspruch verfolgt, die
Erfahrungen, Sichtweisen und Einschatzungen von Patienten zugdnglich gemacht, die in der Vergangenheit
oftmals von Pflege- und Versorgungsforschung ausgeschlossen blieben (Carlsson et al. 2007). So kbnnen sie
in die Entwicklung von Handlungsempfehlungen, Sicherheitsleitlinien und Risikomanagementstrategien so-
wie in die politische Gestaltung des Leistungsgeschehens einbezogen werden (Ewers, Schaepe, Lehmann
2017a; Lehmann, Ewers 2020b).

Weiterhin limitierend ist darauf hinzuweisen, dass andere technikabhéngige Patienten (z. B. mit Dialyse
oder Kunstherz) und ihre Angehdrigen zwar vermutlich dhnliche Erfahrungen mit vergleichbaren Formen
der Versorgung sammeln. Dies miisste aber genauer untersucht werden. Die hier erarbeiteten Befunde und
daraus gezogenen Schlussfolgerungen sind zunachst auf die Gruppe invasiv beatmeter Patienten und ihrer

Angehorigen begrenzt (Ewers, Schaepe, Lehmann 2017a).

Nr. 5) Sicherheit in der hduslichen Intensivversorgung beatmeter Patienten aus Sicht professioneller Ak-

teure (Lehmann, Ewers 2020a bzw. Kapitel 2.5)

Die in einer weiteren Teiluntersuchung des SHAPE-Projekts durchgefiihrten Focus Groups mit professionel-

len Akteuren zu ihrer Sicht auf das Thema Sicherheit in der h&uslichen Intensivversorgung beatmeter Pati-
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enten (Lehmann, Ewers 2020a) haben reichhaltige Einblicke in die Versorgungspraxis und die darin beste-
henden Herausforderungen zur Gewahrleistung von Sicherheit ermdglicht. Inwiefern eine direktivere Mo-
deration andere und weitergehende Ergebnisse hervorgebracht hitte, ist zu hinterfragen. Dies gilt auch fur
eine mogliche andere Zusammensetzung der Teilnehmenden an den Focus Groups als der gewahlten Form

mit nicht-natirlichen, heterogenen, nicht hierarchisch zusammengesetzten Gruppen.

Nr. 6) Hdusliche Kinderintensivpflege — Aufgaben, Herausforderungen und Qualifizierungsbedarfe aus der

Sicht von Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen (Peuker, Lehmann 2017 bzw. Kapitel 2.6)

In der durchgefiihrten Untersuchung zu den Aufgaben, Herausforderungen und Qualifizierungsbedarfen
von Pflegenden in der hauslichen Intensivpflege wurde das Teilsegment der hduslichen Kinderintensiv-
pflege und eine kleine Stichprobe der Teilgruppe der Gesundheits- und Kinderkrankenpflegenden in den
Blick genommen (Peuker, Lehmann 2017). Eine Datensattigung wurde bereits in der Anlage der Untersu-
chung nicht erhoben. Damit lassen die Ergebnisse nur begrenzt Aussagen hinsichtlich der Aufgaben, Her-
ausforderungen und Qualifizierungsbedarfe von (Gesundheits- und Kinderkranken-)Pflegenden in hausli-

chen (kinder-)intensivpflegerischen Settings zu.

Zu bedenken ist weiterhin, dass (Einzel-)Befragungen mit dem Ziel der Qualifikationsanalyse naturgemaR
enge Grenzen aufweisen (Spottl 2020). Dies ist unter anderem daran bemerkbar, dass die Befragten zwar
die an sie gestellten Aufgaben und Herausforderungen als komplex, vielschichtig, umfangreich oder hoch
bezeichnen, auf Nachfragen aber oft wenig konkrete Fakten und Beispiele fiir diese Zuschreibungen anfiih-
ren kdnnen. Dieses Phanomen ist auch aus anderen bildungswissenschaftlichen Untersuchungen bekannt.
Aufschlussreicher, aber eben auch deutlich aufwendiger und forschungsethisch intensiv abzuwagen, kénn-
ten sich hier unter anderem empirische Analysen auf der Basis von (ergdanzenden) Beobachtungen in realen

Handlungssituationen erweisen (Rauner 2010; Spottl 2020).

3.2 Synoptische Darstellung der Ergebnisse

Mit den durchgefiihrten Versorgungsforschungsprojekten HIP, SHAPE und VELA-Regio sowie den darin um-
gesetzten, in diese Schrift aufgenommenen Originalarbeiten Nrn. 1-6 (s. Tabelle 1), wurde die Aufmerksam-
keit auf ein hierzulande bislang wenig beachtetes Versorgungsfeld gelenkt. Dieses Feld wird mit der weite-
ren Auslagerung komplexer BehandlungsmaRnahmen aus dem Krankenhaus in den ambulanten Sektor —
und der damit verbundenen auferklinischen Versorgung von Patienten mit fragilem Gesundheitszustand

und lebenserhaltender Technikanwendung — weiter an Bedeutung gewinnen (Ewers 2010; SVR 2014).

In den erarbeiteten Ergebnissen wurden nicht zu ignorierende, multifaktorielle Problembereiche und damit
verbundene Entwicklungsbedarfe in der hauslichen intensivpflegerischen Versorgung — hier spezifisch fir
invasiv langzeitbeatmete Patienten — deutlich. Sie betreffen die drei betrachteten Themenfelder Versor-

gungssituation, Patientensicherheit und Pflegebildung gleichermalien.

Versorgungssituation

Die Ergebnisse der qualitativen Sondierungsstudie zu den Wegen invasiv beatmeter Patienten in die hdus-

liche Beatmungspflege aus der Perspektive von leitenden und in der Uberleitung titigen Mitarbeitenden

82



ambulanter Intensivpflegedienste bestatigen Schilderungen aus dem Feld. Demnach haben sich die Versor-
gungsstrukturen und -angebote in den letzten Jahren dynamisch und aufgrund spezifischer (Fehl-) Anreize
,haturwiichsig” entwickelt (Nr. 1: Lehmann, Ewers 2018; dhnlich auch Lehmann et al. 2016a; Stark, Ewers
2020). Zugleich enthalten die Ergebnisse zahlreiche Hinweise auf bislang wenig zufriedenstellend bewal-
tigte Herausforderungen in der sektoren-, organisations- und professionsiibergreifenden Versorgung der
schwer chronisch kranken und technikabhdngigen Patienten (Lehmann, Ewers 2018). Dazu gehdren unter
anderem ein unzureichender Informationsfluss zwischen den an der Versorgung Beteiligten sowie ein Man-
gel an strukturellen und personellen Versorgungskapazitaten. Zudem finden hausliche intensivpflegerische
Versorgungen in mitunter daflr nicht geeigneten Raumlichkeiten und sozialen Umfeldern statt. Hinzu kom-
men fehlende oder in ihrer Verbindlichkeit unzureichende fachliche Standards sowie von 6konomischem
Denken geleitete Handlungspraktiken. Diese stehen einem professionellen Versorgungsverstandnis entge-

gen (Lehmann, Ewers 2018).

Die zur Situation und den aus ihrer Sicht bestehenden Handlungsbedarfen in der Versorgung langzeitbeat-
meter Patienten befragten Gesundheitsberufsangehdrigen schilderten vergleichbare Defizite wie sie auch
in der vorangegangenen Untersuchung (Nr. 1: Lehmann, Ewers 2018) erkennbar geworden waren. Mehr-
fach wurde dabei die Leistungserbringung als intransparent und von sekundéaren Interessen beeinflusst ge-
schildert. Die Qualitat der Versorgung wird aus der Sicht der Befragten besonders durch den quantitativen
wie qualitativen Mangel an ausreichend Arzten, Pflegenden und Therapeuten gefihrdet. Zudem stellt sich
die Gewahrleistung von Selbstbestimmung und partizipativer Entscheidungsfindung keinesfalls als selbst-
verstandlich dar. So bleibt die Klarung von Fragen der Lebenserhaltung, der Lebensqualitat und der Gestal-
tung des Lebensendes vielfach aus. Die Befragten sind mit den in den geltenden Leitlinien (insbesondere
Windisch et al. 2017) beschriebenen Patientenwegen, Zuweisungsprozessen und Verantwortlichkeiten ver-
traut. Sie sehen diese in der Praxis jedoch vielfach wenig berticksichtigt. Sie begriinden dies mit der unzu-
reichenden Verbindlichkeit der Vorgaben. In der Folge sind die zu gestaltenden Wege der Patienten durch
das Versorgungssystem haufig durch erfahrungsbasierte, informelle Vernetzungsarbeit beeinflusst, zufalls-

abhangig und damit risikoreich (Nr. 2: Lehmann, Stark, Ewers 2020a).

Die durchgefiihrte deskriptive Kostenanalyse der hauslichen Intensivversorgung beatmeter Patienten bie-
tet, trotz ihrer Limitationen, erstmalig einen wissenschaftlich gestiitzten, publizierten Einblick in die
Kostenstruktur dieser Versorgungsform in Deutschland. Die Analyse verdeutlicht deren beachtenswerte ge-

sundheitsokonomische Dimension (Nr. 3: Lehmann, Ostermann, Reinhold, Ewers 2019a).

Patientensicherheit

Die erarbeiteten Einblicke in den Alltag der hauslichen Intensivpflege aus der Sicht beatmeter Patienten
und ihrer Angehorigen deckten zahlreiche Risikosituationen auf. Diese entstehen aus Sicht der Befragten,
wenn Helfende — insbesondere die sie haufig rund um die Uhr begleitenden Pflegenden — (non-)verbale
Kommunikationsangebote Ubersehen oder missverstehen. Ebenso entstehen Risiken, wenn patienten- o-
der technikbezogene Uberwachungsaufgaben vernachlissigt, Kooperations- und Abstimmungserforder-
nisse unterschatzt sowie Aushandlungs-, Edukations- und Supervisionsaufgaben unterbewertet werden.
Deutlich wird, dass Méangel in der Kompetenz und Professionalitat der Pflegenden einen bedeutsamen Ri-

sikofaktor fiir die Gewahrleistung von Sicherheit darstellen. Die aus Sicht der Patienten und Angehdérigen
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eruierten Risikosituationen und die sie bedingenden Faktoren bekraftigen Hinweise auf Qualitats- und Si-
cherheitsmangel in diesem Versorgungsbereich, die es zu bearbeiten gilt (Nr. 4: Ewers, Schaepe, Lehmann
2017a).

Die mittels Focus Groups eruierten Erfahrungen und Einschatzungen von in die hdusliche intensivpflegeri-
sche Versorgung eingebundenen Gesundheitsberufsangehorigen bestatigen die zuvor aus Patienten- und
Angehorigensicht aufgedeckten Problembereiche zum Thema Sicherheit. Die Ergebnisse dieser Teilunter-
suchung aus dem SHAPE-Projekt verdeutlichen zugleich aber auch, dass professionelle Akteure teils ande-
ren Relevanzkriterien in der Wahrnehmung und Deutung sicherheitsrelevanter Aspekte folgen als Patienten
und Angehdrige. So stehen sie etwa dem Wunsch von Angehdérigen nach mehr Partizipation skeptisch ge-
geniber und weisen diesen Wunsch mitunter sogar zuriick. Dies deutet auf grundsatzliche Probleme in der
Kooperation zwischen beruflich bzw. formell Pflegenden und informell pflegenden Angehérigen hin, die fiir

die Verbesserung von Sicherheit bedenkenswert sind (Nr. 5: Lehmann, Ewers 2018).

In beiden Untersuchungen (Nrn. 4 und 5: Ewers, Schaepe, Lehmann 2017a; Lehmann, Ewers 2020a) wurde
erkennbar, dass das Sicherheitsverstandnis der beteiligten Akteure von objektiv messbaren, vor allem aber
auch von subjektiv wahrnehmbaren Aspekten gepragt wird. Deutlich wurde zudem, dass die Gewahr-
leistung einer patientenorientierten, effektiven und sicheren h&uslichen Versorgung invasiv langzeitbeat-
meter Patienten eine pflegerische Kernaufgabe ist, die vielfach nicht hinreichend professionell wahrgenom-

men wird und mehr Aufmerksamkeit erfahren muss.

Pflegebildung

Mit der durchgefiihrten Untersuchung zu den Aufgaben, Herausforderungen und Qualifizierungsbedarfen
aus der Sicht von Gesundheits- und Kinderkrankenpflegenden konnten Einblicke in das bislang kaum be-
achtete Handlungsfeld der hauslichen Kinderintensivpflege gewonnen werden (Nr. 6: Peuker, Lehmann
2017). Deutlich wurde, dass neben einem ausgepragtem Technikbezug vor allem patientennahes, korper-
orientiertes, rehabilitativ-forderndes Handeln die Arbeit der befragten Pflegenden pragt. Als zentral be-
deutsam stellte sich die kommunikative Dimension ihres Handelns heraus. Sie betrifft einerseits die Inter-
aktion mit den in ihrer Wahrnehmung und Kommunikation oft erheblich eingeschrankten jungen Patienten.
Andererseits geht es darum, ein langfristig stabiles und pflegetherapeutisch wertvolles Arbeitsbiindnis zu
gestalten. Dies schlieit die edukative und supportive Begleitung der mitbetroffenen Angehdérigen ein. Dabei
stellt die Wahrung eines professionellen Ndhe-Distanz-Verhaltnisses und der Privatsphéare aller Beteiligten
eine besonders konfliktanfallige Herausforderung dar. Die befragten Pflegenden begegnen dieser Heraus-
forderung (iberwiegend erfahrungsbasiert, aber kaum theoretisch fundiert und wenig systematisch,

wodurch Potenziale ihres Handelns ungenutzt bleiben (ebd.).
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3.3 Implikationen fiir Praxis und Forschung

Die umrissenen Problembereiche verlangen nach ineinandergreifenden Entwicklungen auf allen Ebenen

des Gesundheitswesens, d. h. auf der

* Mikroebene (Leistungserbringer/Gesundheits- bzw. hier insbesondere konkret Pflegeberufsangehdrige,
Patienten, Angehorige);

* Mesoebene (Institutionen wie Kliniken, Pflegedienste, betreute Wohngemeinschaften, stationare Pfle-
geeinrichtungen);

* Makroebene (Gesundheitssystemgestaltung, -politik, -finanzierung/Vergiitungssystem, Wettbewerb)

(Nellessen-Martens, Hoffmann 2017).

Im Verstandnis eines lernenden Gesundheitssystems bedarf es dabei der Riickkopplung und des Transfers
von Ergebnissen aus der (Versorgungs-)Forschung in die Versorgungspraxis und Gesundheitspolitik sowie

umgekehrt Impulse aus der Praxis und Politik in die Forschung (Nellessen-Martens, Hoffmann 2017).

Vergleichbare Aussagen gelten fiir die eng mit den Entwicklungen im Gesundheitswesen zusammenhan-
genden Weiterentwicklungsbedarfe des (Gesundheits-)Bildungssystems. Dieses muss gleichfalls als lernen-
des System verstanden werden (Benner et al. 2010; RBS 2013). Die Wandlungsprozesse im Gesundheitswe-
sen stellen die Angehdrigen der Gesundheitsberufe — einschlieBlich der Pflege — beziiglich ihrer Qualifikati-
onen und Kompetenzen vor immer wieder neue Entwicklungsaufgaben. Zu deren Beantwortung ist eine
koharente Gesundheits-Bildungs-Politik angezeigt. Diese wird hierzulande jedoch noch wenig systematisch
gestaltet (Kickbusch et al. 2012; Lehmann et al. 2014, 2016c, 2019b). Eine solche Politik wiirde bericksich-
tigen, dass eine professionelle Handlungspraxis in zunehmend komplexeren Versorgungssituationen und
-settings ein transparentes und anschlussfahiges Aus- und Weiterbildungssystem benétigt (RBS 2013; Leh-
mann et al. 2014, 2016c, 2019b). Dieses System miusste bundesweit vergleichbaren und verbindlichen Stan-
dards folgen. Zudem misste es kontinuierlich und forschungsgestiitzt weiterentwickelt werden (ebd.) und
damit dem Anspruch an eine Evidence based Health Professions Education folgen (Benner et al. 2010; Boyle
2015). Die Realitat in Deutschland sieht indes noch anders aus. Hier stehen fir die derzeitigen Qualifikati-
ons- und Kompetenzprofile der Gesundheitsberufe — einschlielRlich denen der Pflege — sowie fiir die Struk-
turen und Prozesse der gesundheitsberuflichen Bildung systematische Weiterentwicklungen aus (Darmann-
Finck 2015; Lehmann et al. 2014, 2016c, 2019b).

3.3.1 Versorgungssituation

In der Reflexion der Ergebnisse der Arbeiten Nrn. 1-3 (Lehmann, Ewers 2018; Lehmann, Stark, Ewers 2020;
Lehmann, Ostermann, Reinhold, Ewers, 2019a) war wiederholt die Frage aufgetreten, inwiefern die Anzahl
der Patienten, die langfristig intensivpflegerisch versorgt werden missen, verringert werden kann. Diese
zunachst ungeheuerlich erscheinende Frage hat durchaus ihre Berechtigung, wenn die wiederholten Hin-
weise aus dem Versorgungsfeld und aus der internationalen Literatur ernst ggnommen werden. Demnach
ist die Reduktion der Anzahl langzeitbeatmungsabhéangiger Patienten moglich und angezeigt. Sie kann durch
die konsequente Umsetzung zum einen von Strategien zur Vermeidung oder zumindest zur zeitlichen Mini-
mierung invasiver Beatmung in der Krankenhausintensivmedizin sowie zum anderen von Strategien zur

Ausschopfung rehabilitativer Potenziale und der Beatmungsentwohnung erreicht werden (ebd. sowie Rose
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et al. 2011; Schonhofer et al. 2014). Dahingehend besteht insbesondere Entwicklungsbedarf in der Etablie-
rung verbindlicher, sicherer und transparenter Wege in die hausliche intensivpflegerische Versorgung —
nach erfolgter Ausschopfung des jeweiligen Entwohnungspotenzials von der Beatmung (Lehmann, Ewers
2018). Zudem bedarf es auch verbindlicher Wege zurtick in eine ggf. Erfolg versprechende stationare Wei-
terbehandlung, etwa in ein Weaningzentrum, eine spezialisierte Rehabilitationseinrichtung oder eine sons-

tige bedarfsgerechte Weiterversorgung (ebd.).

Das kirzlich verabschiedete Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz (GKV-IPReG 2020) dirfte
dahingehend objektiv messbare und subjektiv von den Beteiligten wahrnehmbare Entwicklungen in der
Qualitat der Versorgungsstrukturen und -prozesse bewirken. So sind Krankenh&user nun verpflichtet, nach-
weislich die Potenziale zur Beatmungsentwdhnung auszuschopfen. Unterstiitzend wird hierzu die Finanzie-
rungsgrundlage fir die langerfristige stationdre Beatmungsentwdhnung verbessert. Zudem bedarf die au-
Rerklinische Beatmungsversorgung kiinftig der (Wieder-)Verordnung durch dafiir besonders ausgewiesene
Vertragsarzte und die wiederholte Priifung definierter Voraussetzungen. Um die Qualitat in der auBerklini-
schen Intensivpflege zu verbessern, sind dariiber hinaus vom Spitzenverband Bund der Krankenkassen und
den Bundesverbanden der Pflegeanbieter bundeseinheitliche Rahmenempfehlungen lber eine einheitli-
che, auf Standards griindende, qualitatsgesicherte und wirtschaftliche Leistungserbringung in der auBerkli-
nischen Intensivpflege zu vereinbaren. Diese Empfehlungen sollen dem aktuellen medizinischen, therapeu-
tischen und pflegerischen Standard entsprechen und sowohl fiir die hadusliche Versorgung in Privathaushal-
ten als auch fiir die Versorgung in Wohngemeinschaften und in stationaren Pflegeeinrichtungen formuliert
sein (Deutscher Bundestag 2020). Und nicht zuletzt werden mit dem GKV-IPReG die bislang bestehenden
betrachtlichen finanziellen Belastungen bei einer Inanspruchnahme von Leistungen in stationdren Pflege-
einrichtungen deutlich reduziert (ebd.), die viele Betroffene und ihre unterhaltspflichtigen Angehorigen bis-
lang Uberforderten. Somit verringert sich der Druck, die kostenglinstigste, nicht aber unbedingt die quali-

tativ beste und bedirfnisgerechteste Lésung der Unterbringung wahlen zu missen (Udsching 2020).

Die Frage nach einer méglichen Verringerung der Zahl invasiv langzeitbeatmeter Patienten hat noch eine
weitere medizin- und pflegeethische Dimension, und zwar im Hinblick auf Entscheidungsfindungsprozesse
zum lebenserhaltenden Technikeinsatz. So zeigten sich in den Ergebnissen der Arbeiten Nrn. 1 und 2 (Leh-
mann, Ewers 2018; Lehmann, Stark, Ewers 2018) auch hier Defizite in der gegenwartigen Handlungspraxis.
So erfolgt bei Aussichtslosigkeit und Sinnlosigkeit einer medizinischen Intervention (futility medical treat-
ment) oft keine Behandlungsbegrenzung (auch: Dybwik et al. 2012; Jox et al. 2012). Hier sind Strategien zur
Begegnung von Ubertherapie und zur partizipativen Entscheidungsfindung fiir Therapiezielanderungen und
-begrenzungen notwendig (Sektion Ethik der DIVI 2012; Neltzke et al. 2016). Zudem sind konsequent Kon-
zepte der Palliativversorgung umzusetzen. Dazu gehort auch, die Rolle von Pflegenden zu starken und sie
entsprechend zu qualifizieren, um sich in Entscheidungsfindungsprozesse einbringen und eine palliative

Versorgung addquat mitgestalten zu kdnnen (Lehmann et al. 2016b; Riedel, Giese 2019).

Mit Blick auf die in den Arbeiten Nrn. 1-2 (Lehmann, Ewers 2018; Lehmann, Stark, Ewers 2020) sowie Nrn.
4-6 (Ewers, Schaepe, Lehmann 2017a; Lehmann, Ewers 2020a; Peuker, Lehmann 2017) erkannten Defizite
in der alltaglichen pflegerischen Handlungspraxis, sollten Konzepte zur strukturierten Einarbeitung sowie
zur fortwdhrenden Schulung und Supervision der eingebundenen Pflegenden forschungsgestiitzt weiter-
entwickelt werden. Sie erscheinen fiir das Herausbilden einer angstfreien routinierten Aufmerksamkeit und

Handlungsfahigkeit zur Gewahrleistung einer patientenorientierten, qualitativ hochwertigen und sicheren
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Versorgung — in Kooperation mit weiteren Gesundheitsberufsangehorigen und Angehorigen der Patienten
—essenziell (Swedberg et al. 2015; Lehmann et al. 2016b).

International, z. B. in Schweden (Swedberg et al. 2015), erfolgt die technik- und pflegeintensive h&usliche
Versorgung unter Einbindung von Pflegenden mit einem geringeren formalen Qualifikationsniveau als hier-
zulande sowie mit verstarktem Einsatz von Assistenzpersonen und informell Pflegenden. Bei dem zu erwar-
tenden weiter steigenden Pflegefachpersonalmangel sollte diese Option gepriift werden. Damit verbunden
sollte eine entsprechende, pflegewissenschaftlich gestiitzte Weiterentwicklung und Erprobung tragfahiger

Versorgungskonzepte stattfinden, die definierten Qualitats- und Sicherheitsaspekten gerecht wird.

Damit verbunden erscheint auch die pflegewissenschaftlich gestitzte (Weiter-)Entwicklung pflegerischer
Interventionskonzepte zur Forderung der Technik-, Gesundheits- und Selbstmanagementkompetenz not-
wendig (Behrens et al. 2012). Diese Konzepte sollten dazu beitragen, den Beratungs-, Informations- und
Anleitungsbedarf von betroffenen Patienten sowie von Assistenzpersonen und pflegenden Angehorigen
wirkungsvoller als bislang erkennen und beantworten zu kdnnen (Behrens et al. 2012; Ewers et al. 2016).
Daneben erscheinen Studien zur Akzeptanz und Bedienungsfreundlichkeit medizintechnischer Entwicklun-
gen sowie zum Leben mit technologischer Abhangigkeit in hauslichen Versorgungsarrangements notwendig
(Ewers 2010; Behrens et al. 2012). So sollten unter Bezugnahme auf das Forschungsgebiet der Technikfol-
genabschadtzung sowie der Medizin- und der Pflegeethik erwiinschte und unerwiinschte Wirkungen des Ein-
satzes unterstitzender und lebenserhaltender Technik untersucht werden (Ewers 2010) — insbesondere fiir
die Patienten sowie ihre Angehdrigen. Dabei sollte der Fokus lber die Medizintechnik rund um die Lang-
zeitbeatmung hinaus auch auf weitere therapeutisch-technische Systeme, z. B. Heimdialyse und Herzunter-
stltzungssysteme, erweitert werden. Hierbei scheint es sinnvoll, an die international gefiihrten Diskurse
und Forschungen zu High-Tech Home Care (HTHC) und Hospital-at-Home (H@H) anzuknipfen (ebd.). Zu-
dem erscheinen Beitrdge zur Priifung und Weiterentwicklung von Pflegetheorien zum Leben und zur Ver-
sorgungsgestaltung bei chronischer Krankheit mit dauerhaftem Bedarf an personeller und lebenserhalten-

der technischer Unterstiitzung angezeigt.

Wenngleich die eingeschlossene Arbeit zu den Aufgaben, Herausforderungen und Qualifizierungsbedarfen
in der hauslichen (Kinder-)intensivpflegerischen Versorgung (Nr. 6: Peuker, Lehmann 2017) der Bildungs-
forschung in der Pflege zugeordnet wurde, stellt sie doch zugleich auch einen Beitrag zur hierzulande allen-
falls in Ansatzen existenten padiatrischen Pflegeforschung dar. Zwar ist von einer prinzipiellen Relevanz
pflegewissenschaftlicher Forschungsergebnisse aus der Pflege erwachsener Personen auch fiir die Pflege
von Kindern und Jugendlichen auszugehen, aber ein direkter linearer Transfer erscheint obsolet (Beier
2003; Ullman et al. 2020). Aus diesem Grund ist die (Weiter-)Entwicklung eines spezifischen Forschungs-
profils und einer spezifischen Theoriebildung durch die Bearbeitung origindrer Fragestellungen aus der
Pflege kranker Kinder und Jugendlicher unabdingbar (Beier 2003; Cignacco 2008; Ullman et al. 2020). Auf-
gabe padiatrischer Pflegeforschung muss es sein, ein Forschungsprofil fir die Pflege kranker Kinder und
Jugendlicher zu entwickeln, das in der Lage ist, Fragen zu den pflegerischen Bedarfen und Beddrfnissen von
Kindern und Jugendlichen sowie ihrer Eltern und weiterer Bezugspersonen zu beantworten (Cignacco 2008;
Behrens et al. 2012; Uliman et al. 2020). Eine solche Forschung tragt nicht zuletzt zu einer forschungsba-
sierten Neudefinition und Weiterentwicklung péadiatrischer Pflege bei (Cignacco 2008), die insbesondere
auch im Hinblick auf eine generalistisch ausgerichtete Pflegeausbildung mit notwendiger spezifischer Wei-

terqualifizierung unabdingbar erscheint.

87



Im Interesse einer wirksamen und wirtschaftlichen Gestaltung und Steuerung der hauslichen intensivpfle-
gerischen Versorgung langzeitbeatmeter Patienten werden zudem mehr einschlagige gesundheitsékono-
mische Forschungsaktivitaten sowie valide Informationen und mehr Transparenz iber die Kostenstrukturen
und Steuerungswirkungen ékonomischer Anreizsysteme und sozialrechtlicher Rahmenbedingungen beno-
tigt (Lehmann, Ostermann, Reinhold, Ewers 2019a). Dabei sollte fiir eine genauere Kostenerfassung in
zukinftigen Projekten die Nutzung von Krankenkassenroutinedaten gepriift werden. Mit ihnen ware fir
eine groRere Patientenzahl ein detaillierteres Bild der tatsachlichen Ressourcennutzung — zumindest von
Leistungen nach dem SGB V und SGB XI — moglich.

3.3.2 Patientensicherheit

Die erarbeiteten Ergebnisse in den eingeschlossenen Arbeiten Nrn. 4 und 5 (Ewers, Schaepe, Lehmann
2017a; Lehmann, Ewers 2020a) bestatigen den auch international berichteten erheblichen Bedarf an Pra-
xisentwicklung zum Thema Patientensicherheit in der hduslichen (Intensiv-)Versorgung (Lang et al. 2008;
Ellenbecker et al. 2008; Harrison et al. 2013; Macdonald et al. 2013). Die Ergebnisse unterstreichen die
notwendige Entwicklung nutzerzentrierter Sicherheitskonzepte, einschlagiger Handlungsempfehlungen,
einer Sicherheitskultur auf Organisationsebene sowie einer flankierenden externen Qualitatsprifung und
rechtlichen Regulierung (Ewers, Schaepe, Lehmann 2017; Lehmann, Ewers 2018b; dhnlich: Czakert et al.
2018). Dabei bestatigen die Ergebnisse zugleich die Relevanz der sieben Handlungsfelder zur Verbesserung
der Patientensicherheit in der ambulanten Pflege, die in einer kiirzlich durchgefiihrten Perspektivenwerk-
statt in Deutschland mittels systematischer Literaturstudie und Expertenkonferenzen formuliert wurden
(zQP 2018). Dazu gehoren die Felder (ebd.)

* Wissen und Kompetenz von beruflich Pflegenden;

* Personaleinsatz;

* Verantwortung ambulanter Pflege in komplexen Settings;

¢ Kommunikation an Schnittstellen im Versorgungsprozess;

* Gesundheitskompetenz Pflegebeddrftiger und ihrer Angehorigen;

* Sicherheitskultur in der ambulanten Pflege;

* Bearbeitung spezieller Risikobereiche, die sich z. B. in der hauslichen Beatmungspflege ergeben.

Derzeit fehlt es noch weitgehend an spezifischen Forschungserkenntnissen zur Entwicklung, Implementie-
rung und Evaluation von Strategien zur Gewahrleistung von Sicherheit in der hauslichen (intensivpflegeri-
schen) Versorgung (Ewers, Schaepe, Lehmann 2017a, b; ZQP 2018). Um Uber das tatsachliche AusmaR an
Sicherheitsrisiken in quantitativer und qualitativer Hinsicht in der hauslichen intensivpflegerischen Versor-
gung Aufschluss gewinnen und ihnen systematisch begegnen zu kénnen, empfiehlt sich eine routinemalige
und flachendeckende Anwendung von standardisierten Fehlerberichts- und Lernsystemen (Critical Incident
Reporting Systems, CIRS) (Ewers, Schaepe, Lehmann 20173, b). Deren Etablierung steht im deutschsprachi-
gen Raum in der Langzeitpflege bislang weitgehend aus (Meyer-Massetti et al. 2016; ZQP 2018).

Dass mehr von aufen kommende Qualitatsprifungen und staatliche Kontrollen ein Mehr an Sicherheit be-
wirken konnen, ist vor dem Hintergrund der Erfahrungen aus anderen Feldern zu bezweifeln (Lehmann,
Ewers 2020a). Externe Qualitatspriifungen und Kontrollen sind zwar unerlasslich, doch bedarf es parallel

vor allem auch Anstrengungen zur Forderung der Patientensicherheit und zum Aufbau einer entsprechen-

88



den Sicherheitskultur durch die Gesundheitsberufsangehorigen selbst — einschlieRlich vor allem der Pfle-
genden (ebd.). Die hierfiir bendtigten Ressourcen wiederum bereit zu stellen, um Sicherheitsdiskurse, (Ver-
sorgungs-)Forschung sowie Konzept- und Qualitatsentwicklung in diesem Bereich nachhaltig zu férdern, ist
eine politische Aufgabe (Lang et al. 2008, 2014; Ellenbecker et al. 2008; Niederhauser, Flglister 2016; Cza-
kert et al. 2018).

Zentrale Bedeutung fiir die Verbesserung von Patientensicherheit kommt nicht zuletzt der Integration des
Themas in die (hoch-)schulische und praktische Aus- und Weiterbildung der Gesundheitsberufsangehorigen
— einschlieRlich der Pflegenden — zu (Mansour et al. 2018). Bildungsangebote zur Patientensicherheit (Pa-
tient Safety Education and Training) sind entscheidend dafiir, wie {iber Risiken, (Beinahe-)Fehler, Sicherheit
und Sicherheitsempfinden nachgedacht, gesprochen und wie letztlich in Kooperation mit anderen Berufs-
angehorigen, Patienten und Angehorigen in der Versorgungspraxis sicherheitsstiftend gearbeitet wird
(Mansour et al. 2018; Schrappe 2018). Bislang aber kommt dem Thema in Berufsgesetzen und -ordnungen,
Lehrpldanen und Curricula der Gesundheitsberufe in Deutschland oft nur randstdndig Bedeutung zu (APS
2016). So ist anzuzweifeln, dass regelmaRig in Aus- und Weiterbildungen fiir das Thema sensibilisiert,
Grundlagenwissen vermittelt und an Verbesserungsstrategien gearbeitet wird (Rosentreter 2017; Leh-
mann, Ewers 2019). Inwiefern die zu entwickelnden Curricula fir die generalistische Pflegeausbildung auf
der Basis der Rahmenpléne der Fachkommission nach § 53 PfIBG (2020) hier einen Verbesserungsbeitrag

leisten werden, ist abzuwarten. In den Rahmenplanen ist Patientensicherheit zumindest mehrfach benannt.

3.3.3 Pflegebildung

In den Ergebnissen der Arbeit zu den Aufgaben von Pflegenden und den Herausforderungen in der hausli-
chen (Kinder-)Intensivpflege (Nr. 6: Peuker, Lehmann 2017) sowie auch in den anderen eingeschlossenen
Arbeiten (Nrn. 1-5), sind Qualifikations-, Kompetenz- und Professionalisierungsdefizite (nicht nur, aber ins-
besondere auch) bei den Pflegenden deutlich geworden. Diese Defizite behindern nicht selten eine patien-
tenorientierte, sichere, integrative, qualitativ hochwertige und effiziente Versorgung. Die derzeitige Aus-
und Weiterbildungssituation genligt den Anspriichen an die Qualifikation und Kompetenzen der Pflegenden
im hier betrachteten spezifischen Versorgungsfeld nicht hinreichend. Inwiefern das Anfang 2020 in Kraft
getretene Pflegeberufegesetz (PfIBG 2017) hier auf der Ebene der Ausbildung einen messbaren Verbesse-

rungsbeitrag leisten kann, ist abzuwarten.

Daneben bedirfen aber auch die Regelungen fiir pflegerische Weiterbildungen einer grundsatzlichen Re-
form (RBS 2013; Lehmann et al. 2014, 2016c, 2019; Stiftungsallianz 2020). Dies betrifft insbesondere auch
die Weiterbildungen fiir die sogenannte auferklinische Beatmungspflege. Diese ist derzeit an einem medi-
zinischen Paradigma orientiert und auf formelle Tatigkeiten der intensivmedizinischen Behandlung(stiber-
wachung) und technischen Geratehandhabung ausgerichtet (Peuker, Lehmann 2017; siehe dazu auch
DIGAB 2020). Verstarkt mussten jedoch auch die (nachholende) Forderung ethischer Kompetenzen sowie
von Kompetenzen zur Kommunikation und pflegerischen Beziehungsgestaltung beriicksichtigt werden.
Diese Kompetenzen sind flir eine multidimensionale Orientierung (intensiv-)pflegerischen Handelns an den
Bedirfnissen und Bedarfen der Patienten und ihrer Angehdrigen essenziell. Deutlicher Qualifizierungsbe-
darf besteht auch fiir die Ubernahme edukativer Aufgaben und fiir das ErschlieBen neuen Wissens, etwa zu
pflegerischen Interventionen, um evidenzbasierte Entscheidungen treffen und MaRnahmen dem Stand des

Wissens entsprechend auswahlen und umsetzen zu kénnen (Peuker, Lehmann 2017).
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Wenngleich die kirzlich veroffentlichten Empfehlungen zur Musterweiterbildungsordnung des Deutschen
Bildungsrats fur Pflegeberufe (DBR 2020) nicht rechtsverbindlich sind, so sind die darin enthaltenen Aussa-
gen nicht zu ignorieren. lhnen gemaR sollen Weiterbildungen professionstheoretisch fundiert sowie kom-
petenz-, situations-, wissenschafts- und personlichkeitsorientiert konzipiert werden. Pflegerische Weiter-
bildungen sollen pflegerische Kompetenzen, die in einer Pflegeausbildung erworben und durch Berufser-
fahrung weiterentwickelt wurden, vertiefen und erganzen (ebd.). Dariiber hinaus sollen sie Zusatzqualifika-
tionen fiir die Wahrnehmung spezifischer Aufgaben vermitteln und die Ubernahme professioneller Zustén-
digkeiten in der interprofessionellen Versorgung férdern (ebd.). Zudem sollen Querschnittsthemen ber(ick-
sichtigt werden, die folglich auch in die Weiterbildung fiir die auferklinische Beatmungspflege integriert
werden missten. Dazu gehort die Forderung von Kompetenzen zur

* Umsetzung von edukativen Aufgaben (Anleitung, Coaching, Beratung);

* Unterstiitzung des Erwerbs von Gesundheitskompetenz der zu Pflegenden und ihrer Angehdérigen;

* Nutzung digitaler Technologien;

* Verbesserung der Patientensicherheit (DBR 2020).

Inwiefern hier die (bislang nur in wenigen Bundeslandern existierenden) Pflegekammern und die von ihnen
zu entwickelnden Weiterbildungsordnungen einen signifikanten Beitrag zur Qualitatsverbesserung der
Weiterbildungen — einschlieRlich der fiir die auBerklinische Beatmungspflege — leisten kénnen, erscheint
fraglich. Vielmehr bediirfte es einer Initiative auf Bundesebene, um die derzeit zersplitterten, intransparen-
ten und oft vorrangig Arbeitgeberinteressen folgenden Weiterbildungsangebote (Hilbert et al. 2014; Timm-

reck et al. 2017) systematisch in ein lernendes (Gesundheits- bzw. Pflege-)Bildungssystem zu integrieren.

Wenn berufliche Aus- und Weiterbildung gelingen soll, dann miissen sich Bildungsprozesse und Berufsalltag
aufeinander beziehen (Kaiser 2006). Hierzu sind geeignete Beschreibungen des Berufsalltags und empiri-
sche Analysen der spezifischen Anforderungen des jeweiligen Handlungsfeldes notwendig (Becker, Spottl
2008) — wie etwa hier der auRerklinischen intensivpflegerischen Versorgung in Privathaushalten, in Wohn-
gemeinschaften und zeitnah zudem verstarkt in stationdren Langzeitpflegeeinrichtungen, da diese im Zuge

der Umsetzung des GKV-IPReG an Bedeutung gewinnen werden.
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4. Zusammenfassung

Patienten, die noch vor wenigen Jahrzehnten kaum Uberlebenschancen hatten, sind heute in allen Versor-
gungssektoren anzutreffen. Méglich machen dies erweiterte Behandlungsmaoglichkeiten sowie eine haufig
dauerhafte technische Unterstiitzung zur Erhaltung lebenswichtiger Funktionen — etwa in Form einer inva-
siven Langzeitbeatmung. Seit Ende der 1990er Jahre haben sich dabei entsprechende Versorgungsstruktu-
ren und -angebote fir invasiv langzeitbeatmete Patienten in Deutschland ausdifferenziert. Dazu gehoéren
insbesondere auch Angebote der hauslichen intensivpflegerischen Versorgung in der eigenen Hauslichkeit
oder in betreuten Wohngemeinschaften. Sie sind flr jene Patienten konzipiert, die aufgrund ausgepragter
Selbstversorgungsdefizite und eines latent lebensbedrohlichen Gesundheitszustands umfangreiche Unter-
stlitzung bendtigen. Diese Unterstlitzung kann bis hin zur standigen Anwesenheit einer Pflegefachperson
reichen. Sich in den differenzierten Versorgungsstrukturen und -angeboten zu orientieren, fallt Patienten,
Angehdorigen und Fachleuten schwer. Zudem mehrten sich in den letzten Jahren Anzeichen fiir bestehende

Defizite in der Integration, Qualitat, Effizienz sowie Patientenorientierung und -sicherheit in diesem Feld.

Vor diesem Hintergrund wurden in pflegerischen Versorgungsforschungsprojekten mit qualitativen Designs
Situationsbeschreibungen und -analysen in dem bislang kaum untersuchten Feld der hauslichen intensiv-
pflegerischen Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten erarbeitet. Die in die vorliegende Schrift ein-
geschlossenen Publikationen untersuchen die Situation dieser spezifischen Versorgung mit Blick auf Struk-
turen und Prozesse. Dies schliel3t eine gesundheitskonomische Betrachtung und die Beleuchtung von As-
pekten der Patientensicherheit ein. Hinzu kommt eine Eruierung von Aufgaben, Herausforderungen und

damit verbundenen Qualifizierungsanforderungen, denen Pflegende hier begegnen.

Die prasentierten bisherigen Forschungsaktivitdten hatten liberwiegend explorativen Charakter. Sie ver-
folgten das Ziel, Ist-Stande zu erheben und zu analysieren. Im Ergebnis wurden mehrperspektivisch vertie-
fende Einblicke in die intensivpflegerische Versorgung langzeitbeatmeter Patienten in hauslichen Settings
und damit zusammenhangende Aspekte der Gestaltung von Versorgungsstrukturen und -prozessen, der
Gewahrleistung von Patientensicherheit sowie der Pflegebildung moglich. Unter Beriicksichtigung der Limi-
tationen der durchgefiihrten Arbeiten, sind in den Ergebnissen eine Reihe nicht zu ignorierender, multifak-
torieller Problembereiche erkennbar geworden; von ihnen ausgehend wurden entsprechende Praxisent-

wicklungs- und weitere Forschungsbedarfe abgeleitet.

Die bisherigen Arbeiten lassen sich als grundlagenorientierte, pflegerische Versorgungs- und Bildungsfor-
schung charakterisieren und als ein Forschen UBER die Versorgung und die in die Versorgung eingebunde-
nen Personen beschreiben. An die in den bisherigen Forschungsarbeiten im Feld der haduslichen intensiv-
pflegerischen Versorgung erarbeiteten Erkenntnisse sowie erworbenen Kompetenzen und Erfahrungen der
Forschenden ankniipfend, sind nun daraus abgeleitete Forschungs- und Entwicklungsaufgaben zu bearbei-
ten. Dabei sollten zukiinftige Arbeiten einen deutlicher entwicklungsorientierten Charakter erhalten und
einem starkeren Forschen IN der Versorgung im Zusammenwirken mit den an der Versorgung Beteiligten
(insbesondere Patienten, Angehorige und Pflegende) entsprechen. Von einem solchen interventionellen
und partizipativen Vorgehen sind besondere Impulse zur dringend angezeigten personenzentrierten Praxis-
entwicklung zu erwarten. Dieses Vorgehen diirfte zugleich zur Starkung der Rolle und Leistung professionell
Pflegender in einer interprofessionell zu erbringenden, qualitativ hochwertigen, sicheren, effektiven und

personenzentrierten Gesundheitsversorgung beitragen.
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