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HILFSMITTELVERSORGUNG HAUSLICH BEATMETER KINDER AUS ELTERNSICHT

Abstract

Hintergrund: Die Versorgung von invasiv und nichtinvasiv langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen

findet Uberwiegend im h&uslichen Umfeld und dabei unter mafRgeblicher Beteiligung der Eltern statt. Fra-

gen der Patientensicherheit wurden in diesem Kontext bislang kaum erforscht. Dies gilt auch mit Blick auf
patientensicherheitsrelevante Aspekte der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung.

In dem vom Innovationsfondausschuss des G-BA geférderten Versorgungsforschungsprojekt ,Sicher-
heitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patient*innen (SAVENT) wurde in ei-
ner qualitativ-explorativen Teiluntersuchung gefragt, wie Eltern hauslich beatmeter Kinder die Versor-
gung mit beatmungsspezifischen Hilfsmitteln erleben. Dabei interessierte insbesondere, welche spezifi-
schen Informations-, Beratungs-, Anleitungs- und Schulungsbedarfe sie haben und wie diese von den
Hilfsmittelleistungserbringern sowie von weiteren Gesundheitsdienstleisterinnen (z. B. Arzt*innen, Pfle-
gende sowie Mitarbeiter*innen von Krankenkassen und Medizinischem Dienst) beantwortet werden. Da-
mit verbunden sollte aus der Elternperspektive eruiert werden, welche Anforderungen im Prozess der
Hilfsmittelversorgung — insbesondere dabei auch mit Blick auf edukative und sicherheitsbezogene As-
pekte — erkennbar und welche Verbesserungsbedarfe dahingehend zu benennen sind.

Methodisches Vorgehen: Zwischen Mai und September 2021 wurden dazu 12 problemzentrierte Inter-
views mit Eltern beatmeter Kinder (9 Mitter, 1 Vater, 2 Elternpaare) gefihrt, in Basistranskripte tberfuhrt
und qualitativ inhaltsanalytisch ausgewertet.

Ergebnisse: Deutlich wird, dass mit der Verortung der technik- und pflegeintensiven Versorgung beat-
meter Kinder im hauslichen Umfeld eine erhebliche Ubertragung von Verantwortung auf die Eltern als
Laien stattfindet. Sie Gbernehmen vielfaltige — meist tGber die Tatigkeiten der Pflegenden ambulanter
Dienste hinausgehende — Aufgaben. Dazu gehéren auch die Anwendung zahlreicher Hilfsmittel und die
Koordination der (Hilfsmittel-)Versorgung. Dabei scheinen sie von den Gesundheitsdienstleister*innen
aber kaum als Teil des Versorgungsteams wahrgenommen und einbezogen zu werden.

Aus Elternsicht werden die verwendeten beatmungsspezifischen Geréte und ihre Alarmfunktionen tber-
wiegend fur zuverlassig befunden. Bei ndherer Betrachtung ergibt sich ein differenzierteres Bild. So zei-
gen sich Verbesserungsbedarfe in Details der technischen Eigenschaften, des Designs und der Bedie-
nungsfreundlichkeit der Hilfsmittel. Hinzu kommen etwa Probleme in der kompetenten Anwendung der
Geréate und des Zubehors durch die Eltern und auch durch die Pflegenden der ambulanten Dienste. Da
edukative Aufgaben vielfach vernachléssigt werden, sehen sich die Eltern haufig gefordert, ihr Wissen
und ihre Fahigkeiten selbst zu erweitern.

Als besonders sicherheitsrelevant haben sich Defizite in der sektoreniibergreifenden Versorgungsorgani-
sation und Kooperation herausgestellt. Diese stehen zugleich in engem Zusammenhang mit Verbesse-
rungsnotwendigkeiten beziiglich der Hilfsmittelbezogenen Bedarfsermittlung, der Auswahl und der Ver-
ordnungs- sowie Genehmigungsprozesse.

Insgesamt bleiben zahlreiche Unsicherheiten und Risiken in der h&auslichen Versorgung — auch, aber
nicht nur in Bezug auf Hilfsmittel — bestehen. Sie fiihren zu vermeidbaren Angsten sowie zu sicherheits-
gefahrdenden Situationen.

Diskussion: Die Beschreibungen der Eltern verdeutlichen, dass sie vielfach die tragende Saule in der
technik- und pflegeintensiven Gesundheitsversorgung in hauslichen Settings sind. Ohne sie ware die
Aufrechterhaltung einer sicheren Versorgung (einschlie3lich der mit Hilfsmitteln) haufig nicht gewahr-
leistet. Um die Eltern zu befahigen, diese — an anderer Stelle vertiefend zu diskutierende — Rolle kompe-
tent ausiiben zu kénnen und die Sicherheit der hauslich beatmeten Kinder zu gewabhrleisten, bedarf es
unter anderem der Entwicklung und Umsetzung nutzerzentrierter und zugleich partizipativ angelegter
Edukationsangebote. Um diese Angebote adaquat unterbreiten zu kdnnen, muss zudem die Qualifizie-
rung der an der (Hilfsmittel-)Versorgung beteiligten Akteur*innen des Gesundheitswesens verbessert
werden.

Die in diesem Working Paper dokumentierten Erkenntnisse werden in einem néchsten Arbeitsschritt mit
den Erkenntnissen aus den weiteren Teiluntersuchungen des SAVENT-Projekts zusammengefihrt. Auf
dieser Basis werden dann abschliel3end forschungsgestiitzte Empfehlungen zur Weiterentwicklung der
Hilfsmittelversorgung héauslich beatmeter Patient*innen abgeleitet.
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|. Einleitung

In Deutschland wachst die Zahl invasiv (Uber ein Tracheostoma) und nichtinvasiv (Uber eine Maske) beat-
meter Patient*innen jedes Lebensalters. Medizinische und technische Entwicklungen ermdéglichen es, dass
viele von ihnen im eigenen Haushalt oder in einem betreuten auRerklinischen® Wohn- und Pflegesetting
leben kdnnen. In der hduslichen Versorgung werden beatmete Patient*innen von Angehdérigen, Pflegen-
den, Arzt*tinnen, Mitarbeiter*innen von Hilfsmittelleistungserbringern? und anderen Personen unterstitzt
und begleitet. Doch welchen Herausforderungen begegnen die Beteiligten dabei — insbesondere im Pro-
zess der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung? Und wie werden diese Herausforderungen bewal-
tigt?

Mit dem vom Innovationsausschuss des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) zwischen April 2019
und Juni 2022 geférderten Forschungsprojekt ,Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung haus-
licher beatmeter Patient*innen” (Safety dimensions of aid supply in outpatient care of ventilated patients,
SAVENT) wurde diesen und damit verbundenen Fragen nachgegangen. Um die Erkenntnislage zur beat-
mungsspezifischen Hilfsmittelversorgung zu verbessern, wurde hierfiir ein qualitatives, exploratives, drei-
teiliges Forschungsdesign umgesetzt (s. Abb. 1).

SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patient*innen
Qualitatives, exploratives Forschungsdesign

Teiluntersuchung 1: Teiluntersuchung 2:

Patienten- und Angehdrigenperspektive Perspektive professioneller Akteur*innen

* Interviews mit erwachsenen beatmeten * Interviews mit Mitarbeiter*innen von
Patient*innen und/oder ihren Angehdrigen Hilfsmittelleistungserbringern

* Interviews mit Eltern beatmeter Kinder * Interviews mit weiteren Akteur*innen
und Jugendlicher im Prozess der Hilfsmittelversorgung

) !

Teiluntersuchung 3:
Summative Analyse und Ableitung von Empfehlungen

» Zusammenfihrende und kontrastierende Analyse der Ergebnisse aus Teiluntersuchung 1 und 2
* Diskussion der Ergebnisse unter Experten- und Stakeholder-Beteiligung
* Ableitung von Empfehlungen

Abb. 1: Teiluntersuchungen im SAVENT-Projekt

In einer ersten Teiluntersuchung wurden Interviews mit hauslich versorgten, invasiv und nichtinvasiv beat-
meten Patient*innen und/oder mit ihnren Angehdrigen — einschlie3lich mit Eltern beatmeter Kinder und Ju-
gendlicherd® — durchgefuhrt und inhaltsanalytisch ausgewertet. In einer zweiten Teiluntersuchung fanden
episodische Interviews mit Mitarbeiter*innen von Hilfsmittelleistungserbringern sowie Experteninterviews
mit weiteren professionellen Akteur*innen mit Bezug zur beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung
statt. Dazu gehoérten betreuende Arzt*innen, Atmungstherapeut*innen, Pflegende und Logopad*innen, Mit-
arbeiter*innen von Krankenkassen und deren Verbanden sowie Mitarbeiter*innen des Medizinischen
Dienstes und aus Aufsichtsbehdrden. Hinzu kamen Interessenvertretungen der Hilfsmittelleistungserbrin-
ger sowie der Patient*innen und Angehdrigen. Im Anschluss an die Auswertung der Interviews der Teilun-
tersuchungen 1 und 2 folgte eine zusammenfiihrende und kontrastierende Analyse der Befunde und eine
Ableitung (vorlaufiger) Schlussfolgerungen aus dem Gesamtprojekt. In einem abschlieRenden, derzeit
noch nicht beendeten Arbeitsschritt (Stand: 07/2022) sollen schlie3lich forschungsgestiitzte Empfehlungen

! Der Begriff ,auerklinisch* ist definitorisch eindeutig. Er wird im Folgenden dennoch nur zuriickhaltend genutzt, da seine Verwendung
an eine Negativabgrenzung zwischen dem Krankenhaus als traditionellem Ort der Versorgung und anderen Settings (Privathaushalte,
betreute Wohngemeinschaften, stationare Langzeitpflegeeinrichtungen) denken lasst. Diese vom Krankenhaus aus gedachte Begriffs-
wahl erscheint dem sozialrechtlichen Anspruch ,ambulant vor stationér‘ sowie dem Verstandnis einer bedarfsgerechten Gesundheits-
versorgung abtréaglich (Ewers & Lehmann 2017; Lehmann 2021).

2 Hilfsmittelleistungserbringer — im Folgenden auch kiirzer: Hilfsmittelerbringer

% Im Folgenden wird statt von ,Kindern und Jugendlichen® meistens kiirzer von ,Kindern“ gesprochen. Der Gebrauch des Begriffs
,Kind” steht dabei im Einklang mit dem Verstandnis von Artikel 1 der UN-Kinderrechtskonvention und von § 2 BGB des deutschen
Zivilrechts. Demnach gelten Personen, die das achtzehnte Lebensjahr noch nicht vollendet haben, grundsatzlich als Kinder.
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zur Weiterentwicklung einer patientenorientierten, sicheren und effektiven Hilfsmittelversorgung abgeleitet
werden — vor allem auch mit Blick auf die Aspekte ,Edukation” und ,Sicherheit".

Die im vorliegenden Working Paper dokumentierte Befragung von Eltern hauslich beatmeter Kinder war im
urspringlichen Studienplan des SAVENT-Projekts nicht vorgesehen gewesen (Lehmann & Ewers 2020).
Waéhrend der Umsetzung der Interviews mit erwachsenen beatmeten Patient*innen und ihren Angehérigen
sowie in der in dieser Zeit erfolgten Medienberichterstattung (z. B. Catolano 2019; Catolano & Bayer 2020;
rehaKIND 2020) ergaben sich jedoch zunehmend mehr Hinweise darauf, dass sich die Versorgungssitua-
tion von Familien mit beatmeten und anderen Kindern und Jugendlichen mit ausgeprégtem Pflege- und
Hilfsmittelbedarf besonders herausfordernd darstellt. Im Oktober 2020 wurde sogar eine Petition gestartet,
die sich an den Petitionsausschuss des Bundestages sowie an die Krankenkassen und den Medizinischen
Dienst (MD) richtete und mehr als 55.000 Unterstltzende (Einzelpersonen und Verb&nde/Organisationen)
fand. Darin wurden Anderungen am Vorgehen der Krankenkassen und des MD bei der Hilfsmittelversor-
gung und anderer Kostenuibernahmen fir Familien mit schwer kranken und behinderten Kindern (und Er-
wachsenen) gefordert (Lechleuthner 2020). So fand das Thema auch Eingang in den Koalitionsvertrag der
Bundesregierung. Darin wird ein bis Ende 2022 zu erarbeitender Aktionsplan fur ein diverses, inklusives
und barrierefreies Gesundheitswesen zugesagt, das unter anderem die Versorgung schwerstbehinderter
Kinder und ihre Familien von Birokratie entlasten soll (SPD, Biindnis 90/Die Griinen, FDP 2021, S. 85).

Eine aufgrund der COVID-19-Pandemie im Mai 2020 notwendig gewordene Anderung des Studienplans
des SAVENT-Projekts ermdglichte es, in Abstimmung mit dem Projektmittelgeber, ein separates Sample
zur Befragung von Eltern beatmeter Kinder zu bilden und bot die Mdglichkeit, den Berichten zu Defiziten
im Feld ihrer spezifischen Hilfsmittelversorgung nachzugehen und forschungsgestitzt zu beleuchten.

1. Fragestellung und Zielsetzung der vorliegenden
Teiluntersuchung

Die zwischen Mai und September 2021 umgesetzte Teiluntersuchung des SAVENT -Projekts zur Befra-
gung von Eltern beatmeter Kinder verfolgte die folgenden forschungsleitenden Fragen und Zielsetzung.
Sie lehnte sich dabei dicht an jene Fragen und Zielsetzung fiir die zuvor umgesetzten Interviews mit
erwachsenen Patient*innen und/oder ihren Angehdrigen an.

* Wie erleben Eltern invasiv und nichtinvasiv hauslich beatmeter Kinder die Hilfsmittelversorgung?

* Welche spezifischen Informations-, Beratungs-, Anleitungs- und Schulungsbedarfe haben sie — zu
Beginn und im weiteren Verlauf — und wie wird darauf von Seiten der Mitarbeiter*innen der Hilfsmittel-
leistungserbringer und weiterer professioneller Akteur*innen im Prozess der Hilfsmittelversorgung
reagiert?

Verbunden mit der Bearbeitung dieser beiden Fragen, galt es zudem den folgenden Aspekten nachzu-
gehen:

* Welche Anforderungen werden im Prozess der Hilfsmittelversorgung erkennbar — vor allem auch mit
Blick auf edukative und sicherheitsbezogene Aspekte sowie unter besonderer Beriicksichtigung der
Sichtweisen der Eltern?

* Welche Hinweise lassen sich dazu gewinnen, wie diese Anforderungen von den am Hilfsmittelver-
sorgungsprozess beteiligten Akteur*innen effektiv beantwortet werden oder zukiinftig besser
beantwortet werden kdnnen?

Ziel der Befragung der Eltern war es, tiefe Einblicke in den spezifischen Prozess der Hilfsmittelversorgung
hauslich beatmeter Kinder zu gewinnen. So sollte die Erkenntnislage zu ihrer beatmungsspezifischen
Hilfsmittelversorgung verbessert werden, um schlieflich — wie oben skizziert — forschungsgestutzte
Empfehlungen fur Verbesserungen ableiten zu kdnnen.

Im Folgenden werden zunachst der Diskussions- und Erkenntnisstand zur Versorgung langzeitbeatmeter
Kinder im h&uslichen, familiaren Setting umrissen (s. Kapitel 1.2). Es folgt die Dokumentation der methodi-
schen Umsetzung (s. Kapitel Il.) sowie der Ergebnisse der Befragung der Eltern (s. Kapitel 111.). Schlielich
werden zentrale Ergebnisse zusammengefasst und diskutiert sowie ein Fazit gezogen (s. Kapitel IV.).
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2. Diskussions- und Erkenntnisstand
2.1 Kinder mit Langzeitbeatmung

Kinder mit Langzeitbeatmung bilden trotz fortlaufender Zunahme ihrer Zahl eine kleine Patientengruppe
(Amaddeo et al. 2016; Preutthipan 2015; van Egmond-Frohlich et al. 2021). Die Inzidenz fir eine Langzeit-
beatmung bei Kindern und Jugendlichen ist dabei zweigipflig zu beschreiben — mit einer Spitze im Saug-
lingsalter und einer weiteren in der Adoleszenz (Weiss et al. 2016; Pavone et al. 2020). Das Spektrum der
zugrundeliegenden Erkrankungen ist breit. Dabei stellen neuromuskulare Erkrankungen die haufigste be-
atmungsbegriindende Ursache dar. Hinzu kommen beispielsweise Erkrankungen der Atmungsorgane so-
wie angeborene oder erworbene Schadigungen des zentralen oder peripheren Nervensystems, etwa
durch zahlreiche sog. seltene Erkrankungen/Stoffwechselstérungen, Unfélle, entziindliche Erkrankungen
oder Krebserkrankungen (Amirnovin et al. 2018; Pavone et al. 2020; van Egmond-Fréhlich et al. 2021).

Die genaue Anzahl an Kindern und Jugendlichen, die auf eine Beatmung angewiesen sind, ist nicht be-
kannt. Die verfligbaren Statistiken erfassen die Langzeitbeatmung von Kindern und Jugendlichen (wie
auch von erwachsenen Personen) nicht (Cramer & Wingenfeld 2014; Oetting-Rof 2022). Etwa aus Kran-
kenkassendaten zusammengefiihrte Zahlen oder ein Beatmungsregister, welches belastbare Aussagen
zulassen wirde, existieren bislang nicht (Geiseler et al. 2010; Stark et al. 2019). Eine lediglich vage
Schatzung von 2012 geht von ca. 2.000 langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen in Deutschland aus
(Cramer & Wingenfeld 2014).

Kinder, die auf den dauerhaften Einsatz von lebensverbessernder und teils auch unmittelbar lebenserhal-
tender Medizintechnik und damit verbunden haufig auch auf intensive pflegerische Unterstiitzung ange-
wiesen sind, werden in der internationalen Literatur unterschiedlich bezeichnet bzw. umschrieben
(Spratling 2015). So finden sich Formulierungen wie tech(nology) depend (z. B. Wang & Barnard 2004;
Heaton et al. 2005; Toly et al. 2012a, b), technology assisted (Kirk et al. 2005), children with complex care
needs (z. B. Woodgate et al. 2015) oder medically complex children (z. B. Fratantoni et al. 2019; Rahman
et al. 2021). Die Technikabhangigkeit selbst wird als kurz- oder langfristige Angewiesenheit auf medizi-
nisch-technische Gerate und Anwendungen charakterisiert, die dazu dient, gesundheitsbezogene Prob-
leme zu Giberwachen und zu handhaben. Damit soll der Gesundheitszustand aufrechterhalten, méglichst
verbessert und Verschlechterungen vorgebeugt werden (Sandelowski 1993). Zu den auf medizinisch-
technische Gerate und Anwendungen basierenden Therapien zéhlen insbesondere Herzunterstiitzungs-
systeme, Nierenersatzverfahren (Dialyse) und auch die Langzeitbeatmung. Die Langzeitbeatmung erfolgt
dabei in nichtinvasiver Form (non-invasive ventilation, NIV; Gber eine Maske) oder in invasiver Form
(invasive ventilation; Uber eine Trachealkaniile). Die Beatmungsdauer variiert zwischen einigen Stunden
(haufig wahrend der Nacht und wéhrend der Ruhephasen tagsiiber) und einer kontinuierlichen Beatmung
(24 Stunden taglich, sieben Tage die Woche) (Kherani et al. 2016).

Bei guter Einstellung der Beatmung kann diese zu einem akzeptierten Bestandteil des Lebens der be-
troffenen Kinder werden (Earle et al. 2006; Noyes 2006). Mit der Zeit entwickeln sie ein Selbstverstéandnis
im Umgang damit, so dass die Technikabhangigkeit in den Hintergrund riickt. In ihrer Interaktion mit dem
Gerat wird dieses von den Kindern/Jugendlichen quasi inkorporiert und als Teil ihres Selbst betrachtet
(Israelsson-Skogsberg et al. 2018). Die Technik erleichtert ihnen das Atmen (Earle et al. 2006; Falkson et
al. 2020) und sie bemerken vielfach die positiven Effekte der mit der Beatmung einhergehenden Symptom-
linderung ihrer chronischen respiratorischen Insuffizienz (Heaton et al. 2005; Earle et al. 2006; Noyes
2006). So nehmen Atembeschwerden, chronische Mudigkeit und depressive Verstimmungen ab. Zugleich
verbessern sich die Belastbarkeit und damit auch Teilhabemdglichkeiten und schliel3lich die (gesundheits-
bezogene) Lebensqualitat (Geiseler et al. 2010; Israelsson-Skogsberg et al. 2018; Falkson et al. 2020; van
Egmond-Froéhlich et al. 2021). So zeigen langzeitbeatmete Kinder vielfach ein ausgesprochen positives
Selbstkonzept (Israelson-Skogsberg et al. 2018; &hnlich Oetting-Rol3 et al. 2018 fir Kinder mit lebenslimi-
tierender Erkrankung).

Durch die medizinisch-technischen Fortschritte in der Beatmungstherapie, aber auch durch die sonstigen
diagnostischen und therapeutischen Fortschritte der letzten Jahrzehnte, hat sich die Lebenserwartung von
Kindern mit komplexen chronischen Erkrankungen — auch unter einer Beatmung — deutlich verlangert. So
erreichen viele von ihnen inzwischen das Jugend- und Erwachsenenalter (Edwards et al. 2010; Amin et al.
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2014; Pfleger & Eber 2014). Dabei wird eine einmal eingeleitete Beatmung — je nach Erkrankung — mitun-
ter auch nach Monaten oder Jahren wieder verzichtbar oder es wird eine Umstellung von einer invasiven
auf eine nichtinvasive Beatmung méglich (Edwards et al. 2010; Pavone et al. 2020).

Gleichwonhl gilt es nach wie vor zahlreiche Herausforderungen zu bewaltigen. So besteht fur Kinder mit
technik- und pflegeintensivem Versorgungsbedarf insgesamt ein erhebliches Risiko fir Unterbrechungen
ihrer altersgerechten Entwicklungspfade und fur Beschrdnkungen ihrer Teilhabemdglichkeiten. Gemeint
sind etwa der Besuch von Kindertagesstéatten und Schulen, sowie die Gestaltung von Freizeitaktivitaten
und des sozialen Lebens im Allgemeinen (z. B. Heaton et al. 2005, Earle et al 2006, Lindahl & Lindblad
2011; Israelsson-Skogberg et al. 2018). Hinzu kommen haufig zeitaufwendige ambulante Therapien und
ggof. auch stationdre Krankenhausaufenthalte (ebd.). Ein erhebliches Risiko fur die psychosoziale Entwick-
lung der Kinder liegt auch darin, dass die invasive Beatmung Uber ein Tracheostoma die Sprachentwick-
lung und das Schlucken beeintrachtigt (Bach et al. 2002; Ri3ling et al. 2016; Zabih et al. 2017). Hier bedarf
es einer adaquaten medizinisch-technischen Versorgung und einer sprachtherapeutischen/logopadischen
Begleitung, damit Kinder, die dazu motorisch und kognitiv in der Lage sind, den Spracherwerb auch mit
Trachealkanule erfolgreich durchlaufen kbénnen (Zabih et al. 2017; Grolle 2020).

Mitunter stellt es sich zudem als herausfordernd dar, die Potenziale der Beatmungstherapie selbst mog-
lichst umfanglich auszuschépfen. In den letzten Jahren haben die Fortschritte vor allem in der nichtinvasi-
ven Beatmung (NIV) dazu gefiihrt, dass die Anzahl an Einleitungen einer invasiven Beatmung deutlich ver-
ringert werden konnte (Preutthipan 2015; Amirnovin et al. 2018; Pavone et al. 2020). Dennoch ist eine
nichtinvasive Beatmung nicht immer ohne Probleme umsetzbar. So gelten Leckagen (Undichtigkeiten),
Druckstellen und -geschwiire sowie folgenreiche Mittelgesichtsdeformationen als Hauptursache fir die
Nichtausschopfung der Therapiepotenziale einer NIV. Sie entstehen durch die unzureichende Passgenau-
igkeit der Beatmungsmasken. Damit zugleich verbundene Komfort- und Toleranzprobleme der Maske kén-
nen zu einer eingeschrankten Adharenz bei den betroffenen Kindern flhren. Daraus wiederum kann das
Scheitern einer NIV resultieren, was die Einleitung einer invasiven Beatmung notwendig werden lasst (Han
et al. 2015). Daher ist das Finden einer Maske mit optimaler Funktions- und Passform ein bedeutsames,
héufig langwieriges und im Laufe des Wachstums- und Entwicklungsprozesses des Kindes immer wieder
neues herausforderndes Unterfangen (Schenk et al. 2016; Israelsson-Skogsberg et al. 2018). Wahrend es
in der Versorgung erwachsener Personen mittlerweile eine grof3e Auswahl an fertig konfektionierten Mas-
ken gibt, hat sich die Auswahl fur Kinder zwar im Laufe der Zeit verbessert, stellt sich aber nach wie vor
als begrenzt dar (Amaddeo et al. 2016; Windisch et al. 2017, Grolle 2016, 2020). Mitunter muss auf indivi-
duell angefertigte Masken ausgewichen werden (ebd.).

Bei der invasiven Beatmung gelten Infektionen der Atemwege als haufiger Grund fur eine Verschlechte-
rung des Allgemeinzustands der Kinder, was auch eine stationare Aufnahme nach sich ziehen kann (Han
et al. 2015). Aber auch das Tracheostoma und die Trachealkaniile selbst kdnnen schwerwiegende Kompli-
kationen, wie Granulationen und Erosionen der Trachealschleimhaut, verursachen. Nicht optimal gewéahite
Kanulen fuhren ggf. zu einer dauerhaften Schadigung des kindlichen Atemweges und beeinflussen die
Funktionalitat der Beatmung negativ (Schenk et al. 2016). Hinzu kommt eine Zunahme der Sekretion in
den Atemwegen aufgrund der Platzierung der Trachealkanile, die vom Koérper als Fremdkdrper wahrge-
nommen wird. Bei nicht ausreichend effektiver Elimination des Sekrets ist eine Verlegung der Atemwege,
einschlieBlich der Trachealkantile, mdglich (Deutsch 2010; Amin et al. 2014). Die Verlegung kann vital be-
drohliche AusmaRle annehmen und eine umgehende Intervention notwendig machen.

2.2 Einleitung und Weiterbetreuung einer Langzeitbeatmung

Die Beatmungsversorgung von Kindern und Jugendlichen auf3erhalb von Krankenh&usern ist erst seit rund
30 Jahren mdglich und stellt somit ein relativ junges Handlungsfeld dar (Grolle 2016, 2020). Die Erstein-
stellung einer Langzeitbeatmung findet dabei zunachst meist auf padiatrischen Intensivstationen grof3er
Kinderkliniken statt (Schénhofer et al. 2019). Beim Ubergang von der stationéren in die weitere ambulante
Versorgung langzeitbeatmeter Kinder ist seitens der entlassenden Klinik ein komplexes Entlassungs-

bzw. Uberleitungsmanagement gemaR § 39 SGB V (Gesetzliche Krankenversicherung) sicherzustellen
(Windisch et al. 2017). Hierbei sind diverse Akteur*innen einzubinden. Dazu gehdren neben dem/der
Uberleitungsmanager*in insbesondere (weiter-)behandelnde Arzt*innen, Ansprechpartner*innen des be-
treuenden Pflegedienstes, Vertreter*innen der Hilfsmittelleistungserbringer (fur die verschiedenen bendétig-



HILFSMITTELVERSORGUNG HAUSLICH BEATMETER KINDER AUS ELTERNSICHT

ten technischen Geréte und weiteren Hilfsmittel) sowie Vertreter*innen des Leistungstragers (Kranken-
kasse). Dartiber hinaus kann die Einbindung etwa von Sozialarbeiter*innen und ggf. Heilmittelerbringer*in-
nen sinnvoll sein.

Das Uberleitungsmanagement aus der stationaren in eine ambulante Versorgung gilt als entscheidendes
Element, um die bedarfs- und bedirfnisgerechte Weiterversorgung beatmeter Kinder im h&uslichen famili-
aren Umfeld oder ggf. in einer anderen Wohnform etablieren und aufrecht erhalten zu kdnnen (Manhas &
Mitchel 2012; Sterni et al. 2016; Fratantoni et al. 2019). Als wichtiger Bestandteil des Uberleitungsprozes-
ses in die hausliche Versorgung wird dabei in der internationalen Literatur wiederholt die Edukation der
Eltern und ggf. weiterer Bezugspersonen betont. Sie soll die notwendigen Kompetenzen vermitteln, die fur
eine qualitativ hochwertige, sichere sowie langfristig allen Beteiligten zumutbare Versorgung bendtigt wer-
den (z. B. Manhas & Mitchel 2012; Shesser 2014; Bennett et al. 2018; Shesser et al. 2020).

Héuslich langzeitbeatmete Kinder sind Uberwiegend komplex und chronisch erkrankt und bedurfen einer
interdisziplinaren langfristigen Weiterversorgung durch multiprofessionelle Behandlungs- und Betreuungs-
teams (van Egmond-Frohlich et al. 2021). Dabei erscheint es notwendig, das zu betreuende Kind bzw. den
zu betreuenden Jugendlichen innerhalb seiner Familie zu sehen und folglich auch die Eltern und ggf. wei-
tere Bezugspersonen ebenso zu begleiten (Fratantoni et al. 2019). Dabei sollte das hierfir bendtigte Be-
handlungs- und Betreuungsteam sektorenlibergreifend gedacht werden und mdglichst eine primére An-
sprechperson bzw. eine priméar betreuende Einrichtung definiert werden (Bennett et al. 2018; Fratantoni et
al. 2019; von Egmond-Froéhlich et al. 2021).

Die vergleichsweise geringe Zahl langzeitbeatmeter Kinder, mit ihrer Vielzahl an Untergruppen und je spe-
zifischen Bedarfen, erschwert es, entsprechende medizinisch-therapeutische Kompetenzen aufzubauen —
sei es in einzelnen Praxisteams oder in spezialisierten, an Krankenhdusern angesiedelten Expertenzen-
tren. Bestehen aus versorgungsepidemiologischer Sicht in vielen Regionen Deutschlands ohnehin schon
manifeste oder potenzielle Licken und strukturelle Probleme in der allgemeinen padiatrischen Versorgung
(Gahr et al. 2016), so mangelt es erst recht an strukturierten Behandlungsprozessen zur Begleitung haus-
lich beatmeter Kinder — so zumindest fiir Deutschland und Osterreich festgehalten (van Egmond-Frohlich
et al. 2021). Zu einem solchen Behandlungsprozess wirden folgende Aspekte gehéren (ebd.):

* qualifizierte Indikationsstellung fur die Langzeitbeatmung,

* strukturiertes Entlassungsmanagement mit Uberleitung in ambulante Strukturen,

* kontinuierliche Weiterbetreuung,

* Re-Evaluation der respiratorischen Situation mit regelmafligen Assessments des Weaning-Potenzials
sowie mit dem Ziel der Dekanulierung und Rickfiihrung in ein Leben ohne oder mit weniger intensiver
Beatmung.

Hierfiir fehlen die fir Erwachsene inzwischen etablierten, mit konsentierten Qualitatsstandards arbeiten-
den, zertifizierten Beatmungs- und Weaningzentren weitgehend (van Egmond-Fréhlich et al. 2021; s. auch
DGM 2022). Dahingehend gibt es Forderungen, die bislang nur an wenigen Orten vorhandene Expertise
zu erganzen und auf der Basis erfahrener Intensiv- und Neurorehabilitationsstationen weitere Zentren zu
etablieren. Auch gilt es Mdglichkeiten einer verstarkten (zumindest partiellen) telemedizinischen Betreuung
zu prifen, um die knappen strukturellen und personellen Ressourcen mdéglichst vielen Betroffenen zu-
ganglich zu machen (Mufioz-Bonet et al. 2020; Schébel et al. 2021). Derzeit ist davon auszugehen, dass
der bestehende Mangel an spezialisierter padiatrischer Beatmungsexpertise zum Anwachsen der Zahl an
langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen beitragt (von Egmond-Fréhlich et al. 2021).

2.3 Hausliche Versorgung und die Rolle der Eltern und Familie

Wenn hier von hauslicher Versorgung gesprochen wird, dann ist damit die Versorgung der betroffenen
Kinder im Privathaushalt der Eltern oder ggf. in einer ambulant betreuten, spezialisierten Wohngruppe/
Wohngemeinschaft gemeint. Wohngemeinschaften zéhlen hier ebenfalls als hauslich, da sie ein familien-
ahnliches Zuhause bieten und rechtlich nicht als stationare Einrichtungen (,Heime*) gefiihrt werden.

Die Verlagerung der Gesundheitsversorgung chronisch kranker, technik- und pflegeintensiv zu versorgen-
der Kinder, etwa mit Beatmung, hat nicht nur weitreichende Auswirkungen auf ihr eigenes Leben, sondern
auch auf das der Eltern und der gesamten Familie (z. B. Lindahl & Lindblad 2011; Israelsson-Skogberg
et al. 2018, 2019, 2020; Boettcher et al. 2020; Falkson et al. 2020; Page et al. 2020). So sind die Eltern
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haufig umfanglich in die Pflege und weitere Betreuung eingebunden (ebd.). Sie sind gefordert Aufgaben
und Verantwortung zu tibernehmen, die deutlich Uber jene hinausgehen, die mit der Versorgung gesunder
Kinder verbunden sind (Woodgate et al. 2015). Die von der Beatmung mitbetroffenen Eltern beschreiben
ihr (Familien-)Leben als eine Situation standiger Wachsamkeit sowie sténdigen Tuns und Eingebunden-
seins (z. B. Dybwik et al. 2011; Israelson-Skogberg et al. 2020; ahnlich: Falkson et al. 2020). Hinzu kommt
nicht selten die Furcht davor, ggf. weitreichende, auch ethisch zu vertretende Entscheidungen treffen zu
mussen (Edwards et al. 2020; Israelson-Skogberg et al. 2020).

Mit der Ubernahme der vielfaltigen Aufgaben werden die Eltern quasi zu Leistungserbringertinnen bzw.
,Ko-Produzent*innen”in der Gesundheitsversorgung (Lademann 2007; Thierfelder et al. 2019, 2020). In
dieser Rolle ibernehmen sie viele Tatigkeiten, die in unmittelbarem Zusammenhang mit der Anwendung
der Beatmungstherapie und der weiteren Pflege stehen (Woodgate et al. 2015; Page et al. 2020). Hinzu
kommen informierende, koordinierende und steuernde Aufgaben in der Versorgung des Kindes, an der
haufig viele verschiedene Akteur*innen des Gesundheits- und Sozialsystems zu beteiligen sind (ebd.). Da-
bei ist zu bedenken, dass die meisten Eltern medizinisch-pflegerische Laien sind und sich folglich selbst in
einem kontinuierlichen Such- und Lernprozess zur Optimierung des Versorgungsarrangements befinden
(Dybwik et al. 2011; Page et al. 2020). Daher sind sie zugleich als Nutzer*innen im gesundheitlichen Ver-
sorgungssystem zu betrachten. So vertreten sie hier die eigenen und anwaltschaftlich die Interessen ihrer
Kinder und muss(t)en durch Angebote zu ihrer eigenen Beféhigung und/oder Entlastung eine Starkung ih-
rer Laien- und Selbsthilfepotenziale erfahren. Das jedoch bleibt vielfach aus (Lademann 2007; &hnlich
Thierfelder 2019, 2020).

Mit der Ubernahme der technik- und pflegeintensiven Versorgung der von Beatmung betroffenen Kinder
sind die Eltern vielfach kérperlich, psychisch und sozial stark gefordert (Boettcher et al. 2020; Page et al.
2020). Dabei wird der Belastungsgrad der Miitter haufig als besonders hoch beschrieben (ebd.; Toly et al.
2012a, b; Gonzalez et al. 2017). Zu den Stressoren z&hlen hier etwa das Empfinden sozialer Isolation, das
Abhangigkeitsgefuhl von der Unterstutzung anderer, Belastungen fur die Partnerschaft, finanzielle Sorgen
und Stigmatisierung (z. B. Gonzélez et al. 2017; Bjerregaard Alrg et al. 2021; Rahman et al. 2021). Als be-
sonders belastend und gesundheitsgefahrdend wird die permanente Unterbrechung des Schlafs mit nach-
folgend chronischer Midigkeit durch néchtliche Alarme des Beatmungsgeréts und notwendiges Handling
am Kind beschrieben (z. B. Woodgate et al. 2015; Israelsson-Skogsberg et al. 2020; Page et al. 2020).
Durch den hohen zeitlichen Betreuungsbedarf nehmen Eltern — Giberwiegend dabei die Mitter — zudem
héufig berufliche Einschrankungen in Kauf (Buker 2010; Kofahl & Liidecke 2014).

Auch die Geschwister beatmeter Kinder sind mehr oder weniger als mitbetroffen zu sehen. So sind sie
etwa mit EinbuBen an elterlicher Aufmerksamkeit konfrontiert (Lindahl & Lindblad 2011; Israelsson-
Skogsberg et al. 2019). Zugleich sorgen sie sich um die Eltern und das beatmete Geschwisterkind
(Israelsson-Skogsberg et al. 2019) und zeigen haufig ausgepréagtes fiirsorgliches Engagement (Lindahl &
Lindblad 2011), was bei den Eltern wiederum Schuldgefiihle hervorrufen kann (Page et al. 2020).

Mit der technik- und pflegeintensiven Versorgung in der Hauslichkeit erfolgen nicht zu ignorierende Ein-
griffe in die Privatsphére der Familie. Durch die oft dauerhafte Anwesenheit von Mitarbeiter*innen unter-
stiitzender Pflegedienste sowie durch das zumindest zeitweise Hinzutreten weiterer Akteur*innen, etwa
Therapeut*innen und Mitarbeiter*innen der Hilfsmittelerbringer, wird das Zuhause zu einem zumindest
zeitweise Offentlich zugénglichen Raum (Wang & Barnard 2004; Kirk et al. 2005; Wang 2008; Bjerregaard
Alrg et al. 2021).

Bei all den nicht zu ignorierenden Problemen und Herausforderungen finden sich in der Literatur zugleich
immer wieder auch Beschreibungen zur gelingenden Integration der Beatmungsversorgung in das Fami-
lienleben und dazu, dass Familien mit ihrer Lebenssituation bemerkenswert gut zurechtkommen (z. B.
Jachimiec et al. 2015; Keller 2019; Israelsson-Skogsberg et al. 2020). So wird berichtet, dass und wie
Eltern/Familien im Laufe der Zeit Kompetenzen in der Beatmungsversorgung erlangen, Zuversicht gewin-
nen, die Beatmungsversorgung in das Leben eingliedern und so zu einer neuen, bereichernden, familiaren
Normalitat und Resilienz finden (z. B. Wang & Barnard 2004; Wang 2008; Lindahl & Lindblad 2011; Jachi-
miec et al. 2015; Page et al. 2020). So gelangen auch Eltern und Geschwisterkinder vielfach zu positiven
Zuschreibungen ihrer personlichen und familidaren Situation mit der Technik- bzw. Beatmungsabhéangigkeit
eines Familienmitglieds (ebd.).
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2.4 Unterstiutzung durch ambulante (Kinderintensiv-)Pflegedienste

Im Falle der technik- und pflegeintensiven Versorgung eines Kindes oder Jugendlichen (etwa mit einer Be-
atmung) sind ambulante Pflegedienste h&ufig eine zentrale unterstiitzende Instanz. Sie ermdglichen in vie-
len Féllen uberhaupt erst das Etablieren und Aufrechterhalten einer hauslichen Versorgung (BHK 2022). In
der hauslichen Beatmung von Kindern und Jugendlichen sollten dabei qualitéatsgeprufte, spezialisierte Kin-
derintensivpflegedienste eingebunden werden, bei denen vorrangig Pflegefachpersonen mit Zusatzqualifi-
kationen fur die padiatrische Beatmungspflege beschéftigt sind — so eine Leitlinienempfehlung (Windisch
et al. 2017). Im Interesse der Qualitat und Sicherheit der pflegerischen Versorgung werden damit — als
mehr oder weniger hoch empfundene — Anforderungen an das einzusetzende Personal gestellt.

Die genaue Zahl an spezialisierten Kinderintensivpflegediensten ist derzeit statistisch nicht erfasst. Fur
2009 wurde eine geschétzte Zahl von unter 200 der damals rund 12.700 zugelassenen Pflegedienste in
Deutschland genannt (Gessenich 2009; BHK 2022). Berichtet wurde und wird zudem, dass es deutlich
mehr Kinder gibt, die eine spezialisierte hdusliche Kinderkrankenpflege benétigen als Dienste vorhanden
sind, die diese Leistungen anbieten (ebd.). Hinzu kommt ein zunehmend problematischer werdender Per-
sonalmangel (Kremeike et al. 2016). Er tragt dazu bei, dass Versorgungen von Pflegediensten nur mit
deutlicher Verzégerung (Wochen bis Monate), nur teilweise (nicht rund um die Uhr) oder gar nicht tber-
nommen werden kénnen (ebd.). Damit kann der fir viele von einer Beatmung betroffenen Kinder beste-
hende Anspruch auf Hausliche Krankenpflege (HKP) vielfach nicht beantwortet werden (Ewers & Lehmann
2017; Jennessen 2022).

Prinzipiell erfolgt die Finanzierung des Einsatzes der Pflegedienste im Rahmen der Hauslichen Kranken-
pflege (HKP) bisher nach § 37(2) bzw. neu nach § 37c ff. SGB V* (Gesetzliche Krankenversicherung),
wobei meistens eine Kombination mit Leistungen des SGB Xl (Soziale Pflegeversicherung) vorliegt (Ewers
& Lehmann 2017). Prinzipiell besteht dabei — je nach &rztlicher Verordnung und Genehmigung durch den
Leistungstrager — ein HKP-Anspruch bis zur permanenten Anwesenheit einer Pflegefachperson im elter-
lichen Haushalt. Das ist der Fall, wenn ,mit hoher Wahrscheinlichkeit sofortige pflegerische/arztliche Inter-
vention bei lebensbedrohlichen Situationen taglich erforderlich ist und nur die genauen Zeitpunkte und das
genaue Ausmal3 nicht im Voraus bestimmt werden kénnen“ (G-BA 2009, 31). Die zu erbringenden Leistun-
gen beziehen sich dabei auf die Ziffer 24 ,Krankenbeobachtung, spezielle der Anlage zur Hauslichen
Krankenpflegerichtlinie (G-BA 2009; in der jeweils geltenden Fassung). Sie schliel3en die ,kontinuierliche
Beobachtung und Intervention mit den notwendigen medizinisch-pflegerischen MaRhahmen [sowie die]
Dokumentation der Vitalfunktionen wie Puls, Blutdruck, Temperatur, Haut, Schleimhaut, einschlielich aller
in diesem Zeitraum anfallenden pflegerischen MalBnhahmen® ein (ebd.).

Aus pflegewissenschaftlicher Sicht verbinden sich in dieser Intensivpflege im h&uslichen Umfeld technikin-
tensive Versorgungsaspekte mit alltagsnahen Verrichtungen und sozialpflegerischen Aspekten (Friesacher
2000). Das Bild einer ,Intensivstation zu Hause* liegt nahe (Lademann 2006). Dabei sollte eine sichere, an
den Bedarfen und Bedurfnissen orientierte hausliche intensivpflegerische Versorgung einem professionel-
len Pflegeverstandnis folgen, wie es in der Definition des Weltverbundes der Pflegenden (International
Council of Nurses, ICN) festgehalten ist.

Der Definition des Weltverbundes der Pflegenden (International Council of Nurses, ICN) zufolge um-
fasst professionelle ,Pflege [...] die eigenverantwortliche Versorgung und Betreuung, allein oder in
Kooperation mit anderen Berufsangehoérigen, von Menschen aller Altersgruppen, von Familien oder
Lebensgemeinschaften sowie von Gruppen und sozialen Gemeinschaften, ob krank oder gesund,

in allen Lebenssituationen (Settings). Pflege schlief3t 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
Patienten, Férderung einer sicheren Umgebung, Forschung, Mitwirkung an der Gestaltung der
Gesundheitspolitik sowie im Management des Gesundheitswesens und der Bildung.“ (ICN 2002;
Ubersetzt durch DBfK 2010)

“ Die Neuregelung von § 37c SGB V erfolgte aufgrund der Verabschiedung des Gesetzes zur Starkung von intensivpflegerischer Ver-
sorgung und medizinischer Rehabilitation in der gesetzlichen Krankenversicherung (Intensivpflege- und Rehabilitationsstérkungs-
gesetz — GKV-IPReG) (Deutscher Bundestag 2020).
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Dem Versténdnis von professioneller Pflege folgend haben Pflegende in der hauslichen Intensivpflege
vielfaltige Aufgaben zu erbringen. Dazu gehdren die kdrpernahe pflegerische Unterstiitzung und die
Sicherstellung vitaler Funktionen mit anspruchsvollen technikintensiven Therapien. Hinzu kommen eduka-
tive und supportive Aufgaben mit Information, Beratung, Anleitung und Schulung, emotionale Entlastung
sowie die Steuerung und Koordination komplexer Versorgungsverlaufe im arztfernen, hduslichen Setting
(Jachimiec et al. 2015; Ewers & Lehmann 2018). Dabei sollten sich diese Aufgaben auf die Unterstiitzung
der Patient*innen selbst und auch auf die Personen in ihrem sozialen Umfeld beziehen, d. h. auf die Ange-
horigen und hier insbesondere auf die Eltern (ebd.; &hnlich: Falkson 2014; Falkson et al. 2020).

Dieses Verstandnis ist zugleich Kern der pflegetheoretischen Ansétze der ,Familienzentrierten Pflege®
(Wright et al. 2014) bzw. der ,,Familien- und umweltbezogene Pflege” (Friedemann & Kéhlen 2018), die
besonders in der ambulanten Pflege populér sind. Im Bewusstsein, dass die Erkrankung und Versorgung
eines Familienmitglieds stets Einfluss auf die Familie als Ganzes hat und zugleich auch die Familie Ein-
fluss auf das Wohlbefinden des pflegebedurftigen Familienmitglieds hat, ist die Familie ins Zentrum der
pflegerischen Arbeit zu riicken (Hall et al. 2006; Friedemann & Kéhlen 2018; Keller 2019).

In diesem Kontext ist zudem die sog. Riickzugspflege als ein komplementéres Versorgungskonzept zu er-
waéhnen (Duchting & Ledermann 2009; Falkson 2014; Windisch et al. 2017). Riickzugspflege bedeutet,
dass der Einsatz beruflich Pflegender im hauslichen Umfeld, von der haufig 24-stiindigen Versorgung aus-
gehend, reduziert wird. Dies geschieht in dem Malf3, in dem die Eltern oder andere Angehdrige und infor-
melle Bezugspersonen Kompetenzen und Handlungssicherheit in der Versorgung erwerben und diese zu-
nehmend selbst Gibernehmen kdnnen. Rickzugspflege darf dabei nur im Konsens der an der Beatmungs-
versorgung Beteiligten umgesetzt werden und ist an diverse Voraussetzungen gebunden. Dazu gehéren
(a) der vorhandene Wille der Patient*innen und Angehérigen (d. h. hier der Eltern), (b) eine stabile Beat-
mungssituation, (c) eine gesicherte arztliche Betreuung sowie (d) eine gesicherte fach- und sachgerechte
Hilfsmittelversorgung (Windisch et al. 2017). Dabei durfen das Familiengefuge nicht tiberfordert sowie die
Sicherheit und Qualitéat der Versorgung nicht geféhrdet werden. Elementar fir das Gelingen einer Riick-
zugspflege sind dabei individuell passfahige edukative Malinahmen (Information, Beratung, Anleitung und
Schulung), die in der Regel durch die eingesetzten Pflegenden umzusetzen sind (Dulchting & Ledermann
2009; Falkson 2014; Jachimiec et al. 2015).

Das Erfillen all dieser Aufgaben impliziert hohe Anspriiche an die Qualifikation und Kompetenzen der
Pflegenden zur professionellen Beziehungsgestaltung und Edukation. Zudem muss von den Pflegenden
ein hohes Maf3 an Wachsamkeit und Handlungskompetenz zum Erkennen und Bewaéltigen kritischer Situa-
tionen erwartet werden kénnen (Falkson 2014; Falkson et al. 2020; Peuker & Lehmann 2017). Schlie3lich
sind sie haufig Uber langere Zeitrdume allein mit dem zu betreuenden Kind/Jugendlichen und kénnen da-
bei nicht — wie im stationadren Setting — unmittelbar auf Unterstitzung von Arzt*innen oder anderen Pfle-
genden zuruckgreifen.

Zugleich mehren sich die Berichte und Erkenntnisse dazu, dass die bisherigen Aus-, Fort- und Weiterbil-
dungsangebote nicht gewéhrleisten kdnnen, dass Pflegende in jedem Fall adaquat qualifiziert sind und
kompetent und professionell handeln (Lehmann et al. 2016; Lehmann 2021). Diese Situation dirfte mit
dazu beitragen, dass sich das Zusammenwirken in der Triade (1) pflegebedurftiges Kind/Jugendlicher,

(2) Eltern und ggf. weitere Bezugspersonen sowie (3) beruflich Pflegende haufig als vielfach kommunikativ
herausfordernd und konfliktanfallig darstellt (z. B. Kirk & Glendinning 2004; Hall et al. 2006; Lademann
2007; Lindahl & Lindblad 2013; Jachimiec et al. 2015; Falkson et al. 2020). Dies gilt insbesondere bei ei-
ner dauerhaften Anwesenheit der beruflich Pflegenden im privaten Lebensumfeld der Familie. Dabei
kommt es leicht zu (unbewussten) Eingriffen in deren Beziehungsgefiige, zu Verschiebungen der Grenzen
zwischen informeller und formeller Pflege (Kirk & Glendinning 2004; Lademann et al. 2017) und zum ge-
genseitigen Infragestellen und Missachten der jeweiligen spezifischen Kompetenzen (z. B. Jachimiec et al.
2015). Die Rollen, Aufgaben und Verantwortlichkeiten der Beteiligten partizipativ auszuhandeln und wie-
derholt neu zu justieren, ist diversen Untersuchungen zufolge fur eine langfristige, sichere, personen-
zentrierte, allen Seiten zumutbare und gelingende hausliche (Intensiv-)Versorgung essenziell (Lindahl &
Lindblad 2013; Lehmann 2021).
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2.5 (Beatmungsspezifische) Hilfsmittelversorgung

Gemal § 33 SGB V haben Versicherte unter definierten Voraussetzungen Anspruch auf die Versorgung
mit Hilfsmitteln zu Lasten der GKV. Gemeint sind sachliche Mittel oder technische Produkte sowie Zube-
horteile, die im Einzelfall erforderlich sind, um

* den Erfolg einer Krankenbehandlung zu sichern,

* einer drohenden Behinderung vorzubeugen oder eine Behinderung auszugleichen,

* eine Schwéachung der Gesundheit zu beseitigen,

* einer Gefahrdung der gesundheitlichen Entwicklung eines Kindes entgegenzuwirken,
* Krankheiten zu verhiten oder deren Verschlimmerung zu vermeiden,

* Pflegebedurftigkeit zu vermeiden (§ 2 und 3 Hilfsmittel-Richtlinie; G-BA 2012).

Dabei sind solche sachlichen Mittel oder technischen Produkte gemeint, die nicht als allgemeine Ge-
brauchsgegensténde des téglichen Lebens anzusehen sind (ebd.) und zugleich im GKV-Hilfsmittel-Ver-
zeichnis® gelistet sind.

Hauslich versorgte, langzeitbeatmete Personen bendtigen haufig eine Vielzahl an Hilfsmitteln im Sinne des
SGB V. Dazu gehdren zum einen solche, die in unmittelbarem Zusammenhang mit der Beatmung selbst
sowie ggf. einer erganzenden Sauerstofftherapie stehen. Zum anderen werden auch weitere Produkte be-
ndétigt, z. B. Pflegebett, Patientenlifter, Rollstuhl und Gehilfen, Kommunikationshilfen, Erndhrungspumpe,
Baden-, Dusch- und Toilettenhilfen oder Materialien zur Stomaversorgung. Hinzu kommen haufig Pflege-
hilfsmittel zur Kérperpflege/Hygiene und zur selbststéndigeren Lebensfihrung, die aus Leistungen der
Pflegeversicherung (8 40 SGB XI) finanziert werden.

Angesichts dieser Vielzahl wurde der Blick im SAVENT-Projekt auf jene Hilfsmittel gerichtet, die unmittel-
bar fir eine Beatmungstherapie und ggf. eine erganzende Sauerstofftherapie bendétigt werden. Dazu geho-
ren Hilfsmittel aus vier Produktgruppen (PG) des GKV-Hilfsmittelverzeichnisses, und zwar

* PG 1 - Absauggerate, d. h. hier Sekret-Absauggerate,

* PG 12 — Hilfsmittel bei Tracheostoma und Laryngektomie, z. B. Trachealkanulen, Sprechventile, Cuff-
druck-Messer, Produkte zur Tracheostomapflege und -reinigung,

* PG 14 - Inhalations- und Atemtherapiegeréte, z. B. Beatmungsgeréte, Beatmungsmasken, Atemgas-
befeuchter, Inhalationsgerate und -hilfen, Beatmungsbeutel, Sauerstofftherapiegerate, Hustenassistent,

* PG 21 — Messgeréate fur Korperzustande/-funktionen, z. B. Pulsoximeter, Atem- und Herzfrequenz-
monitore.

Die Versorgung mit Hilfsmitteln hat gemaR dem Grundsatz der Leistungserbringung im Rahmen der GKV
sausreichend, zweckméf3ig und wirtschatftlich sowie das notwendige Mal3 nicht liberschreitend” zu erfolgen
(8 12 SGB V). Fur die Abgabe der Hilfsmittel sind Hilfsmittelleistungserbringer als Vertragspartner der ge-
setzlichen Krankenkassen (8 127 SBG V) nach Priifung definierter Anforderungen erméchtigt (sog. Préa-
qualifizierung; § 126 Abs. 1 Satz 3 SGB V). In der Versorgung mit beatmungsspezifischen Hilfsmitteln ge-
hdéren dabei die folgenden Aspekte zu den Aufgaben der Hilfsmittelleistungserbringer.

* Sie sind fur die Einweisung der Anwender*innen (hier: Patient*innen, Angehorige/Eltern, Pflegende)
in die Geréte und in die dazugehdrigen Materialien verantwortlich. Hierzu sind die jeweils aktuell gelten-
den Vorgaben des Medizinproduktegesetzes (MPG) und der Medizinproduktebetreiberverordnung
(MPBetreibV) zu beachten.

* Bei technischen Problemen sind sie fur die Anwender*innen primére Ansprechpartner und haben in
dieser Funktion eine standige Erreichbarkeit und eine zeit- und bedarfsgerechte Versorgung zu gewéhr-
leisten. Die Problemldsung sollte dabei innerhalb von 24 Stunden mdglich sein (Windisch et al. 2017).

» Zudem sind sie fur die fristgerechten sicherheitstechnischen Kontrollen, d. h. die Wartung der Geréte,
zustandig.

5 Im GKV-Hilfsmittelverzeichnis selbst sind alle die Leistungspflicht der GKV umfassten Hilfsmittel sowie Informationen zur Art und
Qualitat der jeweiligen Produkte enthalten. Dabei sind die Hilfsmittel je nach Funktion und Einsatzgebiet(en)/Indikation(en) einer
spezifischen Produktgruppe (PG) zugeordnet, wahrend in den dazugehdrigen Untergruppen die Qualitdtsanforderungen an die
Produkte aufgefiihrt sind (GKV-Spitzenverband 2022).
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Die Hilfsmittelversorgung als solche stellt sich als Prozess dar, der in der folgenden Abbildung skizziert ist
(s. Abb. 2) — wohl wissend, dass sich dieser Ablauf in der Praxis vielfach nicht so prototypisch und klar in
der Reihenfolge darstellt.

Bedarfs- Antrag — Hilfsmittel — Hilfsmittel-
. Verordnung Prifung & Abgabe, nutzung —
ermittiung Genehmigung Aufbau, Betreuung &
Einweisung Evaluation
Beratung Arztliche Verordnung Krankenkasse, Auftragsvergabe ggf. Anpassung
Auswahl nach Hilfsmittel- gof. Medizinischer an Hilfsmittel- der Versorgung
Erprobung Richtlinie Dienst Leistungserbringer

Abb. 2: Ablauf bei der Versorgung mit Hilfsmitteln nach § 33 SGB V
(angelehnt an eine Beschreibung der DVfR) (mod. hach REHADAT 2020)

Der Hilfsmittelversorgungsprozess ist vom Einfluss verschiedener gesetzlicher und untergesetzlicher Re-
gularien, von mehreren beteiligten Akteur*innen sowie von (Weiter-)Entwicklungen, etwa der Hilfsmittel
selbst oder einzelner Prozessschritte, geprégt. In der Abbildung wird erkennbar, dass fir einen reibungslo-
sen Hilfsmittelversorgungsprozess das Ineinandergreifen verschiedener Aufgaben und damit der Kommu-
nikationsfluss zwischen verschiedenen Akteur*innen und Institutionen elementar ist. Im Ergebnis stellt sich
der Hilfsmittelversorgungsprozess damit als komplex dar und ist folglich anfallig fur Qualitats- und Sicher-
heitsrisiken.

Zu erganzen ist zudem, dass sich der Hilfsmittelversorgungsprozess fiir langzeitbeatmete Personen (und
auch andere komplex chronisch kranke Personen mit Behinderungen) meist nicht linear mit einem klar de-
finierten Ende beschreiben lasst. Vielmehr stellt er sich als Kreislauf dar — besonders auch bei Kindern und
Jugendlichen. Der Zeitpunkt nach der Bereitstellung eines Hilfsmittels ist meist zugleich der Zeitpunkt vor
der né&chsten Bedarfsermittlung, etwa weil Anpassungen aufgrund von Wachstum und Entwicklung not-
wendig werden. Zudem gilt es, atemphysiologische Besonderheiten von Heranwachsenden zu beachten,
die sich von denen erwachsender Patient*innen unterscheiden (Deutsch 2010; Larsen & Ziegenful3 2019).
Zur Aufrechterhaltung des Erfolgs der Langzeitbeatmung bei Kindern und Jugendlichen bedarf es dement-
sprechend regelmaRiger Kontrollen und Nachjustierungen der Therapie und der dazu benétigten Hilfsmittel
(Windisch et al. 2017).

2.6 (Patienten-)Sicherheit in der hauslichen (Hilfsmittel-)Versorgung

Nicht nur, aber insbesondere auch in der hauslichen gesundheitlichen Versorgung von Patient*innen (je-
des Alters), die dauerhaft auf anspruchsvolle pflegerische und medizinisch-technische Unterstiitzung an-
gewiesen sind, sollte dem Thema Sicherheit bzw. Patientensicherheit besondere Aufmerksamkeit zukom-
men. Dabei ist zu bedenken, dass die Hauslichkeit prinzipiell nicht als Ort einer technikintensiven Gesund-
heitsversorgung konzipiert ist. Hier fehlen die Standardisierung und Funktionalitat, die fur die Versorgung
im Krankenhaus gegeben ist. Vielmehr ist die Hauslichkeit priméar Ort der Privatsphére, des Wohlfuihlens,
der Familie und des Selbstseins frei von sozialer Kontrolle (Lang 2010; Hilli & Eriksson 2019). Dieser in
besonderer Weise schitzenswerte personliche Lebensraum ist fiir Auenstehende ohne Zustimmung
nicht zuganglich (NRC 2011; Koch 2014). Aus sicherheitsethischer Perspektive fihrt das Abwéagen zwi-
schen Privatheit und Sicherheit schlie3lich zu einer Betonung der Selbstbestimmung von Sicherheitsmalf3-
nahmen in der eigenen Hauslichkeit (Koch 2014). Sicherheit in der hduslichen intensivpflegerischen Ver-
sorgung — nicht nur, aber insbesondere auch von Kindern und Jugendlichen — zu gewahrleisten, stellt sich
damit als besonders herausfordernd dar (Lang et al. 2014). So sind die Mdglichkeiten der Gestaltbarkeit,
Regulierbarkeit und Steuerbarkeit des hduslichen Versorgungssettings von aufen deutlich begrenzt.
Umso wesentlicher sind ein partizipatives Aushandeln sicherheitsrelevanter Anspriiche und Vorgehens-
weisen, etwa auch in Hygienefragen (z. B. Ziech & Schwarz 2020; Ziech & Zinken 2021). Es bedarf eines
abgestimmten Ineinandergreifens des Engagements aller an der Versorgung Beteiligten, um fur (Patien-
ten-)Sicherheit sorgen zu kdnnen (Lang et al. 2014; Czakert et al. 2018).

Sicherheit ist dabei als ein elementares Grundbedurfnis von Menschen zu begreifen, das unter anderem
auch Eingang in pflegetheoretische gefunden hat. Dies wird an Umschreibungen von pflegerischen Aufga-
ben erkennbar, wie ,Sich sicher fiihlen und verhalten — Verhliten von Risiken, Gefahren und Schaden*
(Juchli 1998), ,Fiir eine sichere Umgebung sorgen” (Roper et al. 2016) oder ,Als Person in einer sicheren
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und férdernden Umgebung Aktivitdten des Lebens realisieren und dabei mit existenziellen Erfahrungen
des Lebens umgehen* (Krohwinkel 2013).

Patientensicherheit — als Teilaspekt von Sicherheit — kann zunéchst als Abwesenheit unerwiinschter Ereig-
nisse verstanden werden, die im Zusammenhang mit der gesundheitlichen Versorgung stehen. Bei genau-
erer Betrachtung stellt sich Patientensicherheit dann als vielschichtiges und voraussetzungsvolles Kon-
strukt dar. Im SAVENT-Projekt wird von einem entsprechend breiten Sicherheitsverstandnis ausgegangen,
wie es sich auch in der aktuellen Definition des Aktionsbiindnis Patientensicherheit e. V. (APS) fur
Deutschland widerspiegelt.

,Patientensicherheit ist das aus der Perspektive der Patienten bestimmte Maf3, in dem handelnde
Personen, Berufsgruppen, Teams, Organisationen, Verbénde und das Gesundheitssystem

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

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

3. in der Lage sind, ihre Innovationskompetenz in den Dienst der Verwirklichung von Sicherheit zu
stellen.” (Schrappe 2018; APS 2022)

Demnach ist Patientensicherheit als ein Bestandteil von Qualitat des Gesundheitswesens aufzufassen. Es
handelt sich um ein professions- und situationsiibergreifendes Konstrukt, das immer wieder neu durch pra-
ventive und proaktive Mal3nahmen gesichert werden muss (Wischet & Eitzinger 2009). Patientensicherheit
ist dabei auf Mal3nahmen auf der Mikro-, Meso- und Makroebene des Gesundheitswesens angewiesen,
wobei strukturale, personale und prozessuale Komponenten der Versorgung in den Blick zu nehmen sind
(Schrappe 2018). Bedeutsam im Diskurs um Patientensicherheit ist auch die Erkenntnis, dass es keine
absolute Sicherheit geben kann, sondern dass es stets um das Erreichen eines mdglichst hohen, von den
Beteiligten akzeptierbares Sicherheitslevel geht (ebd.). Zudem bedarf es eines Bewusstseins dafir, dass
sich Patientensicherheit nicht allein ,objektiv” (,sicher sein) beschreiben und ggf. mittels definierter Krite-
rien messen lasst. Vielmehr hat Patientensicherheit auch eine ,subjektive” Dimension (,sich sicher fiihlen®)
(Porzsolt 2007). Dabei missen die beiden Dimensionen — ,sicher sein“ und ,sich sicher fiihlen”— nicht not-
wendigerweise Ubereinstimmen. Patient*innen (und ihre Angehdrigen/Bezugspersonen) kénnen sich
durchaus sicher fiihlen und sich dabei zugleich in einer riskanten Versorgungssituation befinden. Sie kén-
nen aber auch von Unsicherheitsgefiihlen geplagt sein, obwohl die Situation objektiv als sicher gelten
kann (Lovink et al. 2015). Schlief3lich ist besonders auch darauf zu verweisen, dass fiir die Gewahrleistung
von Patientensicherheit das Beriicksichtigen der Sichtweisen und das Einbeziehen der Patient*innen (und
ihrer Angehdrigen/Bezugspersonen) in die Gesundheitsversorgung bedeutsam sind. Diese Aspekte wer-
den auch in den Leitprinzipien sowie strategischen Zielen zur Verbesserung der Patientensicherheit im
»Globalen Aktionsplan fir Patientensicherheit 2021 — 2030“ der Weltgesundheitsorganisation deutlich
(BMG 2021). Zu den Punkten, die hierzu formuliert sind, gehéren unter anderem

» das gemeinsame Entwickeln von Strategien, Programmen und Leitlinien mit Patient*innen, ihren Fami-
lien/Angehérigen und Organisationen der Zivilgesellschaft, um die Gesundheitsversorgung sicherer zu
machen (Strategie 4.1),

» das Lernen aus den Erfahrungen von Patient*innen und ihren Familien/Angehérigen, die eine unsichere
Versorgung erlebt haben, um effektivere Losungen fir mehr Patientensicherheit zu entwickeln (Stra-
tegie 4.2),

* Bereitstellen von Informationen und Bildungsangeboten fir Patient*innen und ihre Familien/Angehori-
gen, um beféhigt zu sein, an der eigenen Gesundheitsversorgung mitwirken und sich an partizipativen
Entscheidungsfindungen beteiligen zu kénnen (Strategie 4.5).

Diese Punkte wiederum beriihren unmittelbar die Frage- und Zielstellungen sowie das methodische Vor-
gehen des SAVENT-Projekts.
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Mit Blick auf die Anwendung technischer Hilfsmittel (z. B. Beatmungsgeréate) in der Hauslichkeit kdnnen
verschiedene Faktoren die Patientensicherheit sowohl negativ als auch positiv beeinflussen. Dabei ist der
Blick auf die Gerate selbst, aber auch auf die Anwender*innen der Geréate und auf (wohn-)umfeldbezo-
gene Faktoren sowie auf die Wechselwirkungen dieser Faktoren zu richten (Lehoux 2004; NRC 2011).

Generell gilt die Anwendung von Geréten zur hauslichen Beatmung — bei Erwachsenen wie bei Kindern
und Jugendlichen — als zuverlassig und sicher; Fehlfunktionen, Defekte und Ausfélle der bendtigten Ge-
réte sind nicht auszuschlieRen, aber vergleichsweise selten (Reiter et al. 2011; Amin et al. 2014; Arnal

et al. 2017; Nawaz et al. 2019). Allerdings kénnen zahlreiche Fehler in der Anwendung der Beatmungs-
und anderen Geréte, die etwa zur Absaugung, Kreislaufiiberwachung oder Sauerstofftherapie benétigt
werden, zu scheinbaren und tatsachlichen Fehlfunktionen der Gerate und vor allem zu Schadigungen der
Gesundheit fuhren (z. B. Chatwin et al. 2010; Arnal et al. 2017; Nawaz et al. 2019). So wird etwa von er-
heblichen Gesundheitsschadigungen und auch Todesféllen berichtet, die mit der nicht adaquaten Absau-
gung der Atemwege und dem Verlegen der Trachealkaniile mit Sekret zusammenhangen (z. B. Edwards
2010; Reiter et al. 2011; Nawaz et al. 2019).

Haufig sind die sicherheitsrelevanten Vorkommnisse auf mangelnde Kenntnisse und Fertigkeiten der An-
wender*innen zurtckzufiihren (Chatwin et al. 2010; Yang et al. 2016; Nawaz et al. 2019). Hinzu kommt
nachlassiges oder riskantes Verhalten wider besseres Wissen — sowohl von Patient*innen, Angehdrigen
als auch von beruflich Pflegenden (Yang et al. 2016; Nawaz et al. 2019). Dartiber hinaus sind das Design
und die intuitive Bedienbarkeit der Geréte sicherheitsrelevante Faktoren (Lehoux 2004; Morito et al. 2016).
Ein entsprechendes Risikomanagement in der Gerateanwendung, einschlie3lich einer umfassenden Ein-
weisung und ggf. wiederholter Schulungen zur korrekten Anwendung der Geréte, gilt daher als elementa-
rer Bestandteil in der hduslichen Beatmungstherapie (Simonds 2016; ten Haken 2018; Ambrosino 2020).
In Deutschland ist dahingehend den Hilfsmittelleistungserbringern eine besondere Verantwortung tber-
tragen worden.

2.7 Edukation im (Hilfsmittel-)Versorgungsprozess

Mit dem Begriff Edukation wird hier auf das englische Wort education Bezug genommen, welches fir die
Qualifizierung bzw. Beféahigung von Personen steht. Im Rahmen der Patientenedukation sowie der Fa-
milienedukation wird etwa mittels padagogischer und psychologischer MalRhahmen zur Verbesserung des
Gesundheitszustands und des Kohé&renzgefuhls sowie der Gesundheits- und Alltagskompetenzen von Pa-
tient*innen oder Pflegebeddrftigen sowie der sie unterstiitzenden Personen ihres sozialen Umfeldes beige-
tragen (Zegelin 2015; Schieron et al. 2021). Besondere Aufmerksamkeit ist im Fall der hduslichen Versor-
gung beatmeter Kinder zumeist auf edukative Malinahmen fir die Eltern zu richten, ohne die eine haus-
liche Betreuung nicht mdéglich wére.

Patient*innen wie ihre Angehdrigen — hier insbesondere die Eltern (meist stellvertretend fur ihre Kinder) —
bendtigen haufig umfangreiches Wissen, Urteilsvermdgen und praktische Fertigkeiten, um Krankheitsfol-
gen, -belastungen und medizinisch-therapeutisch notwendige MaRnahmen im Alltag bewaltigen zu kon-
nen. So sollten sie etwa in der Lage sein, fur sie notwendige Informationen zu finden, zu verstehen, zu be-
werten und in Handlungen umzusetzen (Stichwort: Gesundheitskompetenz, health literacy) (Graffmann-
Weschke & Paelecke 2020). Zudem sollten sie adaquat auf Veranderungen des gesundheitlichen Befin-
dens reagieren, Verhaltensweisen anpassen und auch den selbststandigen Umgang mit Hilfsmitteln be-
waéltigen kénnen (Wingenfeld 2021).

Das fir die meist komplexe Versorgung héuslich beatmeter Kinder notwendige Wissen sowie die entspre-
chenden Féahigkeiten und Fertigkeiten miissen die Eltern und ggf. weitere Angehdrige in der Regel erst
erwerben. Sie missen quasi ihre ihre Dependenzpflegekompetenz als Eltern bzw. als primére Bezugsper-
sonen der beatmeten Kinder erweitern. Hierfur bedarf es notwendiger Weise edukativer Unterstltzung,

d. h. Lernangebote, die in vier Kernaktivitdten unterschieden werden kénnen (MDS & GKV-Spitzenverband
2021), und zwar in Information, Beratung, Anleitung und Schulung (s. Tab. 1).
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Tab. 1: Edukative MaRnahmen im Uberblick
(mod. nach Wingenfeld 2021; MDS & GKV-Spitzenverband 2021: 96f.)

Information ... dient der Erweiterung handlungsrelevanten Wissens und umfasst die mindliche, schriftliche
oder mediale Weitergabe von Wissen mit dem Ziel die Kenntnisse von Personen zu erweitern.

Beratung ... meint einen ergebnisoffenen Dialog, der zwei verschiedene Zielsetzungen verfolgen kann,
und zwar
* die Unterstutzung eines Entscheidungsfindungsprozesses
* die Entwicklung von Problemlésungen bzw. die Verbesserung von Handlungsstrategien
— etwa im Umgang mit Krankheitsfolgen oder mit Herausforderungen, die in der
medizinisch-therapeutischen Behandlung auftreten.

Anleitung ... ist auf praktisches Tun, d. h. auf die Vermittiung oder das begleitete Einiben von Fertigkeiten
oder Verhaltensweisen gerichtet (auch: Hands-on-Training). Sie kann durch bloRe verbale
Hilfestellungen im Sinne einer Schritt-fur-Schritt-Anleitung zur Durchfiihrung von Tatigkeiten
erfolgen (z. B. Schlauchwechsel an einem Beatmungsgerat). Sie kann aber bspw. auch in
einem Stufenschema umgesetzt werden, mit
(a) entsprechender Vorbereitung,
(b) dem Vormachen und Erklaren einer Tatigkeit,
(c) dem Nachmachen dieser Tatigkeit mit ggf. Korrektur und verbaler Unterstiitzung und

Reflexion,

(d) einer Phase des Trainierens/Wiederholens zur Sicherung des Ubungs- und Lernerfolgs.

Schulung ... meint meist eine strukturierte Durchfiihrung eines zeitlich umfangreicheren Programms —
meist auf der Basis eines vorgegebenen Ablaufplans — in welchem die Elemente Information,
Beratung und (meist auch) Anleitung kombiniert werden.

Beklagt wird seitens der Eltern von chronisch und komplex erkrankten Kindern mit intensivem Unterstut-
zungsbedarf, dass sie haufig im Ungewissen verbleiben, etwa weil sie nicht hinreichend oder nicht zeitnah
Uber die Erkrankung sowie Therapie- und Unterstutzungsbedarfe ihrer Kinder sowie tUber daraus resultie-
rende mittel- und langfristige Folgen fur ihr Kind und fir sich selbst informiert werden. Auch auf nutzbare
Hilfsangebote wird haufig nicht adéquat hingewiesen (Kofahl & Lidecke 2014; Edwards et al. 2020;
Rahman et al. 2021). Dabei haben Eltern bzw. Familien vor allem aber eben auch Informations- und Bera-
tungsbedarf dahingehend, wie und durch welche der zahlreichen Akteur*innen aus dem Gesundheits- und
Sozialsystem sie Unterstltzung erhalten kénnen. Vielen fallt es zugleich schwer, sich im Versorgungs-
system zurechtzufinden und die notwendigen Informationen selbst zu beschaffen (Mirza et al. 2018). Nur
durch adaquate externe Unterstiitzung wird jedoch eine gesundheits- und entwicklungsférderliche Versor-
gung des Kindes mdglich, die zugleich mit einer gewissen Normalitat fir alle Familienangehdrigen einher-
geht (Bennett et al. 2018; Graffmann-Weschke et al. 2021). Wiederholt wird deshalb gefordert, dass es
fur Eltern dieser Kinder zuverlassig in Quantitat und Qualitét erreichbare sachkundige Lotsen und eine
zentrale Anlaufstelle fir ihren Beratungsbedarf geben muss (z. B. Kofahl & Liidecke 2014; Graffmann-
Weschke et al. 2021). Punktuell, aber langst nicht flachendeckend, werden auch entsprechende Angebote
etabliert (z. B. GKV Spitzenverband 2013; Klie & Bruker 2016; Kinderversorgungsnetz Berlin 2022).

Die edukative Unterstiitzung der Angehorigen — bzw. hier konkret der Eltern — sollten gemaR geltender
Leitlinienempfehlung bereits friihzeitig, bedarfsgerecht und individuell vor der Etablierung einer hauslichen
Versorgung, d. h. noch in der entlassenden Klinik geleistet werden (Windisch et al. 2017). Weiterfiihrende
Aussagen zur konkreten Umsetzung werden in der hier angefiihrten Leitlinie aber nicht getroffen (ebd.)
und darauf bezogene publizierte Konzepte aus dem deutschsprachigen Raum konnten nicht identifiziert
werden. In der internationalen Literatur hingegen finden sich einige Hinweise auf spezifische Informations-
Beratungs-, Anleitungs- und Schulungsangebote, einschlie3lich méglicher Inhalte, Methoden und Medien
zur Angehdorigen- bzw. hier Elternedukation in Vorbereitung auf eine hausliche Betreuung beatmeter Kin-
der®. Wiederholt wird darin darauf hingewiesen, dass es in den Lernangeboten nicht allein um das Bedie-
nen der Gerate geht. Vielmehr muss vor allem auch den vielfach bestehenden Beriihrungsangsten hin-
sichtlich des Handlings am Kind sowie der besonderen psychosozialen Belastungssituation der betroffe-

8 International schlieRt diese Literatur h&ufig auch Pflegeassistent*innen oder andere Betreuungspersonen ein, die in der Hauslichkeit —
vergleichbar den Mitarbeiter*innen ambulanter Pflegedienste hierzulande — eingesetzt werden, haufig aber keine umfassende 3-jahrige
Ausbildung durchlaufen haben (z. B. Swedberg et al. 2015; WellChild 2018a, b; Bjerregaard Alrg et al. 2021; Boonjindasup et al. 2022).
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nen Angehorigen/Eltern begegnet werden. Hier sei exemplarisch das Wechseln der Trachealkantile ge-
nannt, eine fir das Kind/den Jugendlichen unangenehme invasive Maf3hahme, die von vielen Eltern als
besonders belastend empfunden wird (Kirk & Glendinning 2004; Wang 2008). Es gilt Angste abzubauen
und uber die Vermittlung von Wissen sowie Fahigkeiten und Fertigkeiten sowie tber das Schaffen von
Struktur und Ubersicht, Selbstvertrauen, Selbstwirksamkeitsempfinden und Zuversicht zu vermitteln (z. B.
Wang 2008; Sterni et al. 2016; Kherani et al. 2016; Amin et al. 2017a, b; Aasen et al. 2018; Mirza et al.
2018). Schlagworte fur Lernangebote und -medien sind dabei beispielsweise (Sterni et al. 2016; Amin et
al. 2017a, b; Aasen et al. 2018; Mirza et al. 2018; Thrasher et al. 2018; Awlad Thani et al. 2019)

* zunehmend léngerfristige eigensténdige Betreuung des Kindes durch die Eltern im Krankenhaus, wobei
die Pflegenden im Hintergrund bleiben,

* Schulungen zum Verhalten in Notfallen und bei notwendiger Reanimation,

¢ (Simulations-)Trainings zu einzelnen Handlungsablédufen (z. B. Trachealkanulenwechsel),

» Ubungen zur Beseitigung von Alarmen und Fehlermeldungen an Geraten (Troubleshooting),

* Informationsangebote und Gespréachsgruppen von Eltern/Angehérigen mit Erfahrungsvorsprung fur neu
betroffene Eltern/Angehdrige,

* gedruckte oder digital ausgereichte Handreichungen/Manuale in laiengerechter Sprache (als Erganzung
zu den Bedienungsanleitungen der Geréte),

* Lehrvideos/Tutorials zum wiederholten Anschauen und Nachvollziehen.

Um den Wissens- und Féhigkeitsstand sowie den Edukationsbedarf und die Lernfahigkeiten von Eltern
und (gréReren) beatmeten Kindern und Jugendlichen systematisch erfassen und evaluieren zu kénnen,
wurden zudem diverse Checklisten/Assessments — sowohl fir den Gebrauch im Krankenhaus als auch in
der dann folgenden hauslichen Versorgung — entwickelt und erprobt (z. B. Hotaling et al. 1995; Amin et al.
2017a; Boonjindasup et al. 2022). In der Hauslichkeit schlie3lich gilt es, das im Krankenhaus Gelernte un-
ter Alltagsbedingungen sachgerecht umzusetzen. Zahlreiche Fragen treten erst mit zunehmendem Gewinn
an Handlungsroutinen und zugleich dem Erleben neuer Situationen auf. Dies verlangt nach erreichbaren
kompetenten Ansprechpartner*innen (Manhas & Mitchel 2012; Preutthipan 2015; WellChild 2018a, b).

Bei all dem ist zu beachten, dass das Bedurfnis nach Wissen und Handlungskompetenz von Eltern und ggf.
weiteren Bezugspersonen unterschiedlich ausgepragt sein kann — ggf. abhangig vom Stand ihrer eigenen
Auseinandersetzung mit der neuen Situation, aber auch unabhéngig davon (Thierfelder et al. 2019, 2020;
Adler et al. 2021). So identifizierten z. B. Thierfelder et al. (2019, 2020) im Zusammenhang mit der Ubertra-
gung von Aufgaben an die Eltern in der Physiotherapie lebenslimitiert erkrankter Kinder verschiedene El-
terntypen. Diese Typen geben Aufschluss dariiber, wie unterschiedlich Eltern die Ihnen zugewiesene (phy-
sio-)therapeutische Rolle ausfullen und welche Art von Unterstiitzung sie dabei benétigen (s. Tab. 2). Es
bleibt zu prifen, inwiefern sich diese Typisierung in weiteren Untersuchungen bestatigen lasst — so auch in
der hier umgesetzten Teiluntersuchung des SAVENT-Projekts.

Tab. 2: Elterntypen in der Ubernahme physiotherapeutischer Aufgaben (Thierfelder et al. 2020, 104)

Typ A - Diese Eltern sind bestrebt, Kontakte zum professionellen Hilfesystem gering zu halten, um mehr un-

Autonomie  gestorte Zeit als Familie zu verbringen. Das Bestreben nach Autonomie ist fiir sie handlungsleitend.
Sie greifen auf reichhaltige Erfahrungen zuriick, sind lern- und wissbegierig, erfassen leicht neues
Wissen, zeigen hohen personlichen Einsatz und besitzen grof3es Vertrauen in ihre Lernféhigkeit.
Sie bendétigen wenig Steuerung und emotionale Unterstiitzung bei ihren Lernprozessen.

Typ B - Bei diesen Eltern erwéchst die Motivation zur Versorgungsiibernahme einerseits aus der Unzufrie-

Verstehen denheit mit dem Versorgungssystem und andererseits aus dem empfundenen Zwang, die von ihnen
erlebten Mangel kompensieren zu mussen. Wichtig ist ihnen die Befriedigung ihres Wissensbedurf-
nisses. Verstehen dessen, was sie tun und warum sie es tun, ist fiir diese Eltern handlungsleitend.
Auch diese Eltern zeigen hohes personliches Engagement, Lernprozesses mussen aber starker un-
terstitzt und insbesondere das stark ausgepragte Wissensbedirfnis befriedigt werden.

Typ C - Diese Eltern sind ebenfalls unzufrieden mit dem Versorgungssystem. Statt selbst zu kompensieren,

Entlastung fordern sie jedoch mehr professionelle Hilfe ein. Handlungsleitend ist der Wunsch nach Entlastung.
Die Hauptverantwortung der Versorgung wird den professionell Helfenden zugeschrieben. Uberneh-
men sie dennoch Versorgungsleistungen, bestehen Angste und Unsicherheiten. Lernprozesse sind
durch eine wenig ausgepragte internale Kontrolliberzeugung gekennzeichnet, weshalb die edukative
Begleitung in erster Linie emotionale Unterstiitzungsarbeit leisten und zum Lernen ermutigen muss.
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Il. Methodisches Vorgehen

Die eingangs benannte Fragestellung und Zielsetzung spricht fiir ein explorativ-qualitatives Design, das
eine Binnenperspektive auf Sicht- und Handlungsweisen sowie individuelle Erfahrungen in der Versor-
gungspraxis ermdglicht und dabei Prozesse und Entwicklungen abbilden kann. Stellvertretend fiir die
haufig schwer kranken und in ihrer Kommunikationsfahigkeit erheblich eingeschrankten Kinder mit Lang-
zeitbeatmung wurden ihre Eltern in problemzentrierten Interviews befragt.

1. Instrumente zur Datenerhebung

Die fur die Befragung benétigten Materialien wurden basierend auf Vorarbeiten aus dem SAVENT-Projekt,
die aus der vorangegangenen Durchfiihrung und Auswertung von Interviews mit erwachsenen Patient*in-
nen und/oder ihren Angehdrigen vorlagen, angepasst. Dazu gehdren

* ein Informationsschreiben fur Kooperationspartner*innen zur Unterstlitzung bei der Gewinnung von
Interviewteilnehmer*innen (s. Anhang VI.1);

* die Studienteilnehmerinformation fir die zu befragenden Eltern (s. Anhang VI1.2);

* die Einverstandniserklarung fir die Teilnahme am Forschungsprojekt (s. Anhang VI.3);

* ein Kurzfragebogen in Vorbereitung des Interviews (s. Anhang VI.4);

* der Interviewleitfaden selbst (s. Anhang VI.5);

* eine Postskriptvorlage (s. Anhang VI.6).

Kurzfragebogen in Vorbereitung des Interviews: Mit dem im Vorfeld jedes Interviews schriftlich von den
Eltern zu beantwortenden Kurzfragebogen wurden zentrale Informationen zur jeweiligen Gesundheits- und
Versorgungs- bzw. Betreuungssituation des betroffenen Kindes bzw. Jugendlichen sowie der Eltern/Sorge-
berechtigten erfasst. Dazu gehorten insbesondere auch Informationen zur Versorgung mit beatmungsspe-
zifischen und weiteren Hilfsmitteln (s. Anhang V1.4). Bei der voraussichtlichen Teilnahme von zwei Eltern-
teilen am Interview wurde der entsprechende Teil des Fragebogens, der sich auf die Eltern bezieht, dop-
pelt zugesendet.

Mit Hilfe des Fragebogens konnte die Dokumentation zentraler im ,Frage-Antwort-Schema* erfassbarer
Informationen vom eigentlichen Interview getrennt werden. Dies wird empfohlen, um den problemzentrier-
ten Erzahlfluss nicht zu stéren (Witzel 1985; Witzel & Reiter 2012). Zudem ermdéglichte die fallbasierte Zu-
sammenfassung der Angaben im Fragebogen im Vorfeld des Interviews eine gewisse Vorbereitung der
Forscherinnen sowie eine Kontextualisierung der Aussagen in den Interviews. Erst nach elektronischem
oder postalischem Eingang des ausgefiilliten Fragebogens sowie der unterzeichneten schriftlichen Einver-
standniserklarung zur Teilnahme an einem Interview beim Forscherteam (s. Anhang VI.3), erfolgte die Ter-
minvereinbarung fiir das eigentliche Interview.

Interviewleitfaden: Gemaf dem Anspruch zur Durchflihrung problemzentrierter Interviews (Witzel 1985;
Witzel & Reiter 2012) wurde ein Interviewleitfaden entwickelt, der situativ auf die jeweiligen Befragten und
ihre Schilderungen hin flexibel anpassbar sein sollte (Kruse 2014), ohne dabei die folgenden Leitthemen
aus dem Blick zu verlieren (s. Anhang VI.5):

e Beatmung an sich und aktuelle Lebenssituation

* Erste Erfahrungen mit der Versorgung

* Umgang mit (beatmungsspezifischen) Hilfsmitteln aus Elternsicht
* Sicherheit aus Elternsicht und Strategien zu deren Erhalt

* Situation wahrend der Corona-Pandemie

Die Leitfragen sollten die anzusprechenden Themen strukturieren und einen erzahlistimulierenden Charak-
ter haben, d. h. das Erzéahlprinzip ermdglichen und die subjektive Problemsicht der Befragten in den Vor-
dergrund stellen. In einem induktiv-deduktiven Wechselspiel sollte er sowohl die Anregung von Narratio-
nen als auch gezielte themen- sowie problemzentrierte Nachfragen zur Erganzung von Erklarungen, Ein-
schatzungen oder Beurteilungen der befragten Personen ermdglichen (Witzel & Reiter 2012).

Konkret sollten die befragten Eltern, von einer problemzentrierten Einstiegsfrage ausgehend und durch
erzéhlgenerierende Impulse unterstiitzt, von ihren Erfahrungen mit dem Beginn der Versorgung und der
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initialen Einweisung in den Gebrauch der beatmungsspezifischen Hilfsmittel berichten. Auch sollten sie
von der ersten Zeit ihnrer Anwendung — stationar und in der Hauslichkeit — berichten. Sie wurden gebeten,
dabei Situationen anzusprechen, in denen sie selbst oder das beatmete Kind/der beatmete Jugendliche
sich sicher oder auch unsicher gefuhlt haben, wéahrend sie in die Nutzung der Hilfsmittel eingewiesen wur-
den, die Hilfsmittel nutzten oder von anderen (insbesondere Pflegedienstmitarbeiter*innen) unterstitzt
wurden. Daran anschlieRend wurde situativ um weitere Konkretisierungen oder Erganzungen zu einzelnen
Situationen und angesprochenen Aspekten gebeten, um Unklarheiten beseitigen und das Bild vervollstén-
digen zu kdnnen (Lehmann & Ewers 2020).

Postskriptvorlage: Nach jedem Interview wurden in einem Postskript (s. Anhang VI.6) Angaben zu den
Rahmenbedingungen, Wahrnehmungen zu auffallenden Themen und Schwerpunktsetzungen sowie zu
atmosphérischen und interaktionellen Besonderheiten dokumentiert. Die Postskripte wurden im Vier-Au-
gen-Prinzip erstellt, so dass die Eindriicke und Gedanken beider von Seiten des Forscherteams beteiligten
Personen in das jeweilige Skript eingeflossen sind. Die Postskripte wurden in die spétere Datenauswer-
tung einbezogen und sollten insbesondere die Kontextualisierung der Aussagen in den Interviews unter-
stitzen.

2. Sampling

Im Anschluss an notwendige Vorarbeiten, zu denen die Anpassung von Informationsschreiben, Fragebo-
gen, Interviewleitfaden und Postskriptvorlage gehorten, wurde ab Ende April 2021 der Zugang zu Eltern
beatmeter Kinder angebahnt. Dabei wurde ein Sample mit mind. acht bis zehn Interviews kalkuliert. Orien-
tiert am Konzept des Convenience Sampling sollte bei der Gewinnung der Interviewteilnehmer*innen eine
moglichst ausgepragte Kontrastierung mit folgenden Eckpunkten erreicht werden:

* Eltern/Sorgeberechtigte invasiv und nichtinvasiv beatmeter Kinder,

* Fahigkeit, das Interview in deutscher Sprache zu fihren,

» Kinder/Jugendliche in der Altersspanne 0-17 Jahre mit unterschiedlichen Beatmungsgriinden,

¢ in unterschiedlichen Regionen Deutschlands, in stadtischen und landlichen Raumen,

 in unterschiedlichen Wohn- und Versorgungsarrangements (z. B. eigener Haushalt oder WG-Versor-
gung, punktuelle bis kontinuierliche Versorgung durch einen Pflegedienst).

Zudem sollte der Beatmungsbeginn friihestens im Juli 2017 gelegen haben. Dieses Einschlusskriterium
wurde in Bezug auf das Inkrafttreten des Gesetzes zur Starkung der Heil- und Hilfsmittelversorgung (Heil-
und Hilfsmittelversorgungsgesetz) vom 04.04.2017 (HHVG 2017) bzw. der darauf bezogenen Rahmen-
empfehlungen des GVK-Spitzenverbandes zur Sicherung der Qualitat in der Hilfsmittelversorgung vom
26.06.2017 (GKV-Spitzenverband 2017) festgelegt. Hier wurde der Annahme gefolgt, dass mit dem In-
krafttreten dieser gesetzlichen und untergesetzlichen Regelungen Verbesserungen in der Hilfsmittelversor-
gung eingetreten sind und alle Befragten tiber Erfahrungen mit einer nun &hnlich(er)en und starker als zu-
vor an Qualitatskriterien ausgerichteten Versorgung verfiigen sollten. Zudem sollte der Beatmungsbeginn
nicht zu weit zurtickliegen, um Erinnerungen daran noch gut abrufen zu kénnen.

Der Begriff ,,Eltern/Sorgeberechtigte” wurde hier nicht allein auf eine leibliche Elternschaft bezogen ver-
wendet. Es hatten auch Stief-, Adoptiv-, Pflegeeltern sowie weitere sorgeberechtigte Personen einge-
schlossen werden kénnen. Zum Schutz der Interviewpartner*innen vor einer mdglichen GiberméaRigen emo-
tionalen Belastung waren Eltern/Sorgeberechtigte von Kindern und Jugendlichen mit einer End-of-Life-
Care sowie von bereits verstorbenen Kindern und Jugendlichen von einer Teilnahme ausgeschlossen.

Die Kontaktaufnahme zu den zu befragenden Eltern erfolgte mit Unterstitzung von Gatekeepern; konkret
von ambulanten Pflegediensten, stationdren Einrichtungen der Gesundheitsversorgung sowie tberregional
tatigen Patienteninteressen- und Selbsthilfevertretungen. In einer ersten Anfragewelle im April bis Juni
2021 wurden zunéchst Institutionen im Raum Berlin/Brandenburg kontaktiert. Nach verhaltenem Echo er-
folgten bis August 2021 zwei weitere Anfragewellen an insgesamt deutschlandweit rund 60 Pflegedienste
— uberwiegend aus dem Mitgliederverzeichnis des Bundesverbands Hausliche Kinderkrankenpflege e. V.
sowie an Kinderhospize. Sie erhielten per E-Mail sowie parallel per Briefpost ein Schreiben mit Informatio-
nen zum SAVENT-Projekt insgesamt und spezifisch zur hier umzusetzenden Befragung, verbunden mit
der Bitte um Unterstitzung bei der Gewinnung mdaglicher Eltern fiir ein Interview — unter Beriicksichtigung
der oben genannten Einschlusskriterien (s. Anhang VI.1).
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Der ersten E-Mail- und postalischen Kontaktaufnahme folgten telefonische Nachfragen — haufig mehrfach,
um die zustandigen Personen sprechen zu kénnen. Die Anfragen erreichten die Adressat*innen gegen
Ende der dritten Welle der COVID-19-Pandemie. Das kann die Rekrutierungsschwierigkeiten mitbegriindet
haben. Viele Pflegedienste lehnten mit Verweis auf die hohe Belastung der Eltern in dieser Zeit eine Ver-
mittlung ab oder boten an, in einigen Wochen oder Monaten noch einmal nachfragen zu kénnen; andere
lehnten ohne Begriindung ab oder begleiteten zum Zeitpunkt der Anfrage keine Eltern bzw. beatmeten
Kinder, die den Einschlusskriterien entsprachen.

Die von den Gatekeepern auf das SAVENT-Projekt aufmerksam gemachten méglichen Interviewteilneh-

mer*innen erhielten, nachdem sie sich beim Forscherteam gemeldet hatten, ebenfalls ausfiihrliche Infor-

mationen Uber das Gesamtprojekt und die Befragung selbst sowie tber die Bedingungen ihrer moglichen
Teilnahme. Dazu gehdérten insbesondere Informationen zur Freiwilligkeit der Teilnahme und der Abbruch-
moglichkeiten, zur Wahrung ihrer Anonymitat und zur Gewahrleistung des Datenschutzes. So sollte eine

informierte freiwillige Teilnahme gewéhrleistet werden (s. Anhang V1.2).

3. Datenerhebung und -auswertung

Aufgrund der im Zeitraum der Datenerhebung bestehenden pandemischen Situation und der dahingehend
einzuhaltenden Kontaktbeschrankungen, erfolgten die Interviews telefonisch oder als Webmeeting (,Vide-
okonferenz) via Microsoft Teams, um die Sicherheit der Interviewteilnehmer*innen, der in der Hauslichkeit
lebenden beatmeten Kinder sowie auch der Forscherinnen gewahrleisten zu kénnen. Fir die Interviews
wurde ein Zeitrahmen von 45 bis 60 Minuten veranschlagt.

Bei den Interviews waren in der Regel zwei Forscherinnen zugegen; einer Person oblag die Gesprachs-
fihrung, der anderen Person die Aufzeichnung und die Mitschrift fir die Erstellung des Postskripts. Zudem
stellte die zweite Person etwaige erganzende Fragen. Direkt im Anschluss an jedes Interview erfolgte ein
Austausch unter den Forscherinnen zu den zentralen erfassten Informationen sowie zu gewonnenen Ein-
driicken und erkannten Auffalligkeiten und Besonderheiten.

Die telefonisch gefiihrten Interviews wurden (mit Zustimmung der Befragten) mittels eines Diktiergerats
audiotechnisch aufgezeichnet; die via Microsoft Teams gefiihrten Interviews wurden mit der integrierten
Videoaufzeichnungsfunktion dokumentiert. Dabei wurden die .mp4-Videoaufzeichnungen unmittelbar im
Anschluss ebenfalls in .mp3-Audiodateien transformiert und die Videoaufzeichnungen geléscht. Alle
Audiodateien wurden von einem wissenschaftlichen Schreibbiiro, orientiert an den bei Dresing & Pehl
(2018) beschriebenen inhaltlich semantischen Regeln, vollstandig in Basistranskripte Gberfuhrt. Wahrend
dieses Arbeitsschritts wurden fir Interviews mit nicht-muttersprachlichen Teilnehmer*innen Grammatik
und Syntax der besseren Lesbarkeit wegen korrigiert. Die Transkripte wurden im Forscherteam nach dem
4-Augen-Prinzip geprift und pseudonymisiert.

Die Datenauswertung orientierte sich am Ablauf der inhaltlich strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse
in den Beschreibungen von Kuckartz (2018) sowie Schreier (2012, 2014), wobei die qualitative Datenana-
lyse-Software MAXQDA (Version 20.3) zum Einsatz kam. Fir die Kodierung des Datenmaterials wurde
auf der Basis des Interviewleitfadens und der Postskripte zu den gefiihrten Interviews ein erstes a-priori
(deduktiv) gebildetes Kategoriensystem entwickelt (s. Tab. 3).

Der Kodierungsprozess wurden im Forschendenteam diskursiv begleitet und das Kategoriensystem dabei
weiterentwickelt. Neben manifesten Inhalten wurden dabei auch latente Textbedeutungen beriicksichtigt
(Schreier 2012; Buicker 2020). Die Mdglichkeit einer Weiterentwicklung des Kategoriensystems auf der
Basis von Vorwissen und aus dem Material heraus (induktiv) wurde von vornherein in Betracht gezogen
(ebd.) und schlieRlich auch genutzt. Dieses Vorgehen sollte das Erflillen der Gitekriterien Validitat, Relia-
bilitat und Trennschérfe der Kategorien beférdern. Au3erdem sollte die intersubjektive Nachvollziehbarkeit
der Analyse und der gezogenen Schlussfolgerungen sichergestellt werden (Schreier 2012; Kuckartz
2018).
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Tab. 3: Ausgangskategoriensystem mit Haupt- und Subkategorien

Hauptkategorien Subkategorien
1. Aktuelle Lebens- und * Derzeitiges gesundheitliches Befinden
Versorgungssituation * Derzeitige Lebenssituation

2. Die an der Versorgung * Kinder/Jugendiiche

. * Eltern
Beteiligten . .
* Professionelle Akteur*innen
3. Erfahrungen mit der * Erleben des Beginns der Beatmung
Versorgung * Weiterer Versorgungsweg
4. Die Hilfsmittel — (beatmungs- e Gerate
spezifische) Gerate und * Beatmungszugang
Verbrauchsmaterialien * Verbrauchsmaterialien

* Bedarfe und Bedirfnisse
¢ Inhalte und Ablaufe
* Lernprozesse

5. Patienten- und Angehdrigen-
edukation

¢ Hilfsmittelbezogene Risiken

* Personenbezogene Risiken

¢ Umwelt- und Umfeldbezogene Risiken (einschlief3lich Hygiene)
» Konkrete sicherheitsrelevante Situationen

6. Sicherheitsrisiken

* Geratebezogene Aspekte
» Strategien und MaRnahmen der Kinder/Jugendlichen und Eltern
» Strategien und MalRnahmen professioneller Akteur*innen

7. Strategien und Malinahmen zur
Gewahrleistung von Sicherheit

8. Erfahrungen wahrend * Voraussichtlich querliegend, d. h. keine eigene Kategorie, sondern
der Pandemie in verschiedenen anderen Kategorien anzusprechen

4. Forschungsethische Aspekte und Datenschutz

Fur das Projekt SAVENT, in dessen Rahmen die hier vorgestellte Befragung stattfand, wurde eine Daten-
schutzfolgeabschatzung gemaf Art. 35 DSGVO (einschlie3lich Datenschutzkonzept gemaR § 26 Berliner
Datenschutzgesetz) vorgenommen und dokumentiert. Damit wurden die Modalitaten der Erhebung (insbe-
sondere informierte Zustimmung, Freiwilligkeit, Abbruchmdglichkeit) sowie der Bearbeitung (insbesondere
Anonymisierung/Pseudonymisierung) und Aufbewahrung (z. B. Datenschutz, Dauer der Speicherung) der
erhobenen Daten geregelt. Es wurde vereinbart und den Befragten zugesichert, nur anonymisierte/pseu-
donymisierte Ausschnitte aus den Gesamtdaten zu verdffentlichen. Eine Weitergabe der Daten an Dritte
wurde explizit ausgeschlossen.

Bei der Umsetzung des SAVENT-Projekts und seiner Teiluntersuchungen sah sich das bearbeitende
Team dem Ethikkodex fiir Pflegeforschung der Deutschen Gesellschaft fir Pflegewissenschaft e. V. ver-
pflichtet (DGP 2016). Zudem wurde fiir das SAVENT-Projekt ein Votum der Ethikkommission der Charité —
Universitatsmedizin Berlin eingeholt (Registrierungsnummer: EA4/114/19 vom 24.07.2019). Aus ethischer
Sicht war fir die Datenerhebung zu bedenken, dass ggf. sensibel darauf einzugehen sein wiirde, wenn
befragte Eltern die Interviewsituation nutzen, um Uber ihre Gefuihle, Sorgen und Belastungen zu sprechen,
die Uber den eigentlichen Untersuchungsgegenstand hinausgehen. Unterstiitzend war hierbei, dass die
interviewfuhrenden Personen uber eine pflegeberufliche Ausbildung, Berufserfahrung in der Begleitung
schwerkranker Patient*innen und ihrer Angehdrigen verfiigten sowie eine entsprechende Methodenschu-
lung durchlaufen haben.

Zur Gewabhrleistung einer moglichst umfassenden, transparenten Berichterstattung Uiber die durchgefuhrte
Teiluntersuchung wurden die Items der Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ)-Checklist herangezogen (Tong et al. 2007).



HILFSMITTELVERSORGUNG HAUSLICH BEATMETER KINDER AUS ELTERNSICHT

lll. Ergebnisse

1. Interviewpartner*innen und Rahmen der Interviews

Die folgende Ergebnisdarstellung beruht auf zwdlf Interviews. Dabei wurden zwischen Ende Mai und Mitte
September 2021 insgesamt elf Interviews realisiert; neun davon allein mit Mittern, eines mit einem Vater
und zwei weitere mit Elternpaaren. Ein weiteres Interview fand bereits Ende 2020 statt, und zwar im Zu-
sammenhang mit einer anderen Teiluntersuchung zur Befragung professioneller Akteur*innen und weiterer
Stakeholder im Prozess der Hilfsmittelversorgung des SAVENT-Projekts. Die in diesem Interview eigent-
lich als Expertin befragte Person konnte zugleich in der Rolle als mitbetroffenes Elternteil reichhaltige In-
formationen zur jetzigen Teiluntersuchung des SAVENT-Projekts beitragen. Nach projektinterner methodi-
scher Beratung und nach dem Einholen des Einverstéandnisses der befragten Person, wurde dieses Inter-
view deshalb ebenfalls in die hier erfolgte Datenauswertung eingeschlossen.

Die Gesamtdauer der Interviews betrug zwischen 40 und 119 Minuten (& 72 Minuten), die Gesamtlange
der Aufzeichnungen lag zwischen 37 und 118 Minuten (& 69 Minuten). 10 Interviews wurden als Web-

meeting mittels MS Teams umgesetzt und zwei via Telefon (s. Tab. 4).

Tab. 4: Eckpunkte der Interviews

NE. Interview- Interview- Kommunikations- Dauer in Minuten
partner*in form weg gesamt / Aufzeichnung
1 Mutter Einzel Webmeeting 63/60
2 Mutter Einzel Webmeeting 57156
3 Vater Einzel Webmeeting 69 /68
4 Mutter & Vater Paar Webmeeting 113/110
5 Mutter Einzel Webmeeting 69/68
6 Mutter Einzel Webmeeting 119/118
7 Mutter Einzel Webmeeting 40/ 37
8 Mutter Einzel Webmeeting 59 /57
9 Mutter & Vater Paar Telefon 47146
10 Mutter Einzel Webmeeting 85/76
11 Mutter Einzel Telefon 79176
12 Mutter Einzel Webmeeting 67 /58

In keinem der als Webmeeting gefiihrten Interviews war ein Hintergrundfilter aktiviert. So prasentierten
sich alle Beteiligten vor dem Hintergrund eines Raumes ihrer eigenen Hauslichkeit. Hierdurch wurde ein
gewisser visueller Einblick in ihre Wohn- und Versorgungssituation méglich, mit dem die Informationen
Uber die Interviewpartner*innen und die beatmeten Kinder in ihren Lebenskontexten lber das gespro-
chene Wort hinaus verdichtet werden konnten — ein Umstand, der fiir gdngige Face-to-Face-Interviews im
Lebensumfeld der Befragten ganz selbstverstandlich ware. So wurde z. B. durch einen Kratzbaum im Hin-
tergrund die Information weitergegeben, dass ein Haustier Teil dieser Familie ist. In einem weiteren, im
Kinderzimmer gefiihrten Interview wurde ein Blick auf die liebevolle Einrichtung desselben erméglicht. Eine
Teilnehmerin nutzte das Medium des Webmeetings dazu, aus dem eigentlichen Raum, in dem das Inter-
views gefuhrt wurde, herauszutreten, um in das Zimmer des Kindes zu gehen und der Interviewerin und
Protokollantin so einen Eindruck von der Vielzahl der Hilfsmittel und Verbrauchsmaterialien zu vermitteln,
welche dort gelagert werden (Int. 5). Dabei zeigte sie auch einzelne Produkte und unterstrich damit zuvor
im Interview getroffene Aussagen, etwa zu harten Kanten und zu den fiir Kinder ungiinstigen Proportionen
an Verbindungen von Schlauchsystemen. Auch die Gefahr des Verfangens in den diversen Schlauchen
und Kabeln, mit denen die nachtliche Versorgung ihres Kindes erfolgt, wurde verdeutlicht.

Durch das Fihren der Interviews im Videoformat wurde zudem das Wahrnehmen von Mimik und Gestik
moglich. Diese Eindriicke wurden in den Postskripten festgehalten. In den beiden Telefoninterviews fehl-
ten diese visuellen Eindriicke. Hier wurde zumindest jedoch ein Ausschnitt der emotionalen Reaktionen
der Interviewpartner*innen durch das Wahrnehmen der Zwischentone, die sich etwa in der Wortwahl und
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in der Stimme/Tonlage zeigten, erkennbar. In einzelnen Interviews kam es zu kurzen Unterbrechungen,

z. B. weil gerade eine postalische Hilfsmittellieferung entgegengenommenen werden musste. Die Ge-
sprachsatmosphére in den meisten Interviews war konzentriert und von Erzéhldrang gekennzeichnet.
Dabei wurde die emotionale Betroffenheit der Interviewpartner*innen in vielen Gespréchen sptrbar —
unabhangig davon, ob sie als Webmeeting oder als Telefoninterview gefuhrt wurden. Dies &ul3erte sich
beispielsweise in Phasen aufgebrachter Sprechweise und wortreicher AuRerungen hinsichtlich des Unver-
standnisses, des Zweifelns und der Wut Uber erlebte Situationen und Prozesse. Die Betroffenheit war in
einzelnen Interviews von Phasen begleitet, in denen die Befragten mit dem Zuruckhalten von Trénen ran-
gen oder auch von Sequenzen des Lachens an Erzahlstellen, an denen ein Lachen eigentlich nicht erwar-
tet wird, wie in den folgenden Beispielen.

»Da weil ich jetzt noch nicht, wie es weitergeht, aber da war ich tatséchlich erst einmal liberfordert,
weil ich musste so etwas auch noch nie machen (lachend).” (Int. 1)

~Ja, wie ist der Alltag sonst? Anstrengend (lacht).” (Int. 2)
~Ein gesundes Kind (lacht), das wiinscht sich jeder.“ (Int. 7)

Hier scheint das Lachen als Mittel der Reduktion negativer Affekte, wie z. B. Trauer, genutzt worden zu
sein (Benecke 2009). In einem der beiden Interviews mit Elternpaaren sprach zum gréf3ten Teil die Mutter.
Dies konnte damit zusammenhéngen, dass die Ausdrucksmdglichkeiten des Vaters in der deutschen
Sprache begrenzter waren als die der Mutter. Das Elternpaar war dankenswerter Weise von einem Pflege-
dienst fUr ein Telefoninterview gewonnen worden, um bewusst auch die Erfahrungen und Einschatzungen
von Eltern mit Migrationshintergrund erfassen zu kénnen. Diesen Familien kénnte es womdglich — etwa
aufgrund von Sprachbarrieren — schwerfallen, Leistungen fur ihre Kinder und fur sich im deutschen Ge-
sundheits- und Sozialsystem bedarfs- und bedirfnisgerecht in Anspruch zu nehmen. Um die Eltern bei
diesem Interview zu unterstiitzen, war eine Mitarbeiterin des Pflegedienstes anwesend. An einigen Stellen
fand ein kurzes Zwiegesprach der Mutter mit der Pflegedienstmitarbeiterin in einer Fremdsprache statt,
bevor sie auf die Frage antwortete. An wenigen Stellen Ubergab die Mutter das Wort auch an diese Mitar-
beiterin mit der Bitte, dass diese ihre Antworten noch weiterfuhrend ergéanzt. Insgesamt blieben die Ant-
worten der Mutter zuné&chst jedoch sehr knapp und das Interview schien nach weniger als 20 Minuten er-
schopft zu sein. Mit der dann folgenden Signalisierung der Interviewerin, das Gespréach nun beenden zu
wollen und mit einer abschlielRenden Frage, ob die Mutter, der Vater oder auch die Pflegende noch etwas
erganzen mochten, schien eine grol3e Anspannung von der Mutter abzufallen. Nun war es ihr méglich, in
langeren Passagen zu erzéhlen, wobei sie Erlebnisse und dazugehdrige Gedankengéange rekapitulierend
aneinanderreihte und zahlreiche neue Informationen zu den eigentlich zuvor bereits angesprochenen The-
menfeldern anbringen konnte. So wurde letztlich mit allen zwdlf Interviews umfangreiches und reichhalti-
ges Material gewonnen.

Mit Blick auf die Einschlusskriterien wird erkennbar, dass das Sample den angestrebten Kriterien weitge-
hend entspricht (s. Tab. 5). Die Befragten kommen aus verschiedenen Regionen Deutschlands, konkret
aus den Landern Berlin, Sachsen, Niedersachsen, Hamburg, Schleswig-Holstein sowie Nordrhein-Westfa-
len und Baden-Wirttemberg. Sieben Interviewpartner*innen leben mit ihren Familien im stadtischen und
vier im landlichen Raum. Das Alter der Befragten lag zwischen 34 und 57 Jahren (@ 43 Jahre). Auffallend
ist, dass 10 der 12 Interviewpartner*innen uber eine Hochschulreife verfugen. Damit wurden vor allem El-
tern mit héherem Bildungsabschluss erreicht. Weiterhin ist Uber die Befragten bekannt, dass in der tber-
wiegenden Zahl ihrer Haushalte (9) neben dem beatmeten Kind bzw. Jugendlichen ein oder mehrere Ge-
schwisterkinder leben. Diese Geschwisterkinder sind zum Teil alter, zum Teil aber auch jinger. Zu erwah-
nen ist, dass die meisten der Befragten aufgrund der Betreuung ihres beatmeten Kindes in Teilzeit tétig
sind. In zwei Fallen wurde berichtet, dass die Berufstatigkeit der Mutter — einmal in einem sozialen Beruf,
einmal in der Langzeitpflege — nicht mit der Betreuung des Kindes und dabei wiederholt notwendiger Aus-
fallzeiten vereinbar war und deshalb aufgegeben werden musste (Int. 3, 10). Die Befragten in drei Inter-
views waren zum Befragungszeitpunkt alleinerziehend, was — wie an spéterer Stelle deutlich werden wird
— besondere Belastungs- und auch Risikosituationen bergen kann. Gleiches gilt fir die Konstellation, in
der die Eltern sich nur begrenzt in der deutschen Sprache verstandlich machen kénnen (Int. 9).
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Tab. 5: Rahmen der Interviews

Interview- Bildungs- Berufs- Kinder im
Nr. ) Wohnlage o )
partner*in abschluss tatigkeit Haushalt

1 Mutter stadtisch Hochschulreife, Teilzeit 3
Berufsausbildung

2 Mutter landlich Hochschulreife, Teilzeit 1
Studium

3 Vater landlich Hochschulreife, Vollzeit 2
Studium

4 Mutter & stadtisch beide: Hochschulreife, Mutter: Teilzeit 1

Vater Studium Vater: Teilzeit

5 Mutter stadtisch Hochschulreife, Teilzeit 2
Studium

6 Mutter stadtisch Hochschulreife, Teilzeit 2
Studium

7 Mutter landlich Mittlerer Schulabschluss, nein 2
Berufsausbildung

8 Mutter stadtisch Mittlerer Schulabschluss, Teilzeit 1
Berufsausbildung

9 Mutter* & stadtisch Mutter: Mittler Schulabschluss Mutter: nein 3

Vater Vater: kein Schulabschluss; Vater: Vollzeit

beide: Berufsausbildung

10 Mutter stadtisch Hochschulreife, Vollzeit 4
Studium

11 Mutter stadtisch Hochschulreife, nein 4
Berufsausbildung

12 Mutter stadtisch Hochschulreife, nein 4

Studium

*) Uberwiegende Gesprachspartnerin; punktuell unterstiitzt und erganzt durch Aussagen einer Mitarbeiterin des
betreuenden Pflegedienstes

2. Die beatmeten Kinder

An dieser Stelle sollen die beatmeten Kinder selbst, deren Hilfsmittelversorgung im Fokus der durchge-
fuhrten Studie steht, sowie ihre Lebens- und Versorgungssituation im hauslichen familiaren Umfeld vorge-
stellt werden. So soll die Kontextualisierung fur die nachfolgenden Ausflihrungen unterstiitzt werden. Da-
bei basieren die Aussagen zum einen auf den Angaben im Kurzfragebogen, der in Vorbereitung des Inter-
views von den Befragten beantwortet worden war (s. Anhang VI.4), und zum anderen auf den Angaben in
den Interviews selbst.

2.1 Gesundheitliche Situation

Das Alter der Kinder (sechs Madchen, sechs Jungen) lag zum Befragungszeitpunkt zwischen 4 und 15
Jahren (9 9,8 Jahre) (s. Tab. 6). Vier wurden nichtinvasiv und acht invasiv beatmet. Die Beatmungsdauer
bei nichtinvasiver Beatmung betrug in allen Fallen unter 16 Stunden/Tag. In den Fallen mit invasiver Beat-
mung erfolgte diese drei Male bis zu 16 Stunden/Tag, drei Male diskontinuierlich mehr als 16 Stunden am
Tag und zwei Male rund um die Uhr. Der Beginn der Beatmung variiert. So sind funf Kinder mit ihrer Ge-
burt oder kurze Zeit danach beatmungspflichtig geworden. Fir die anderen sieben Kinder begann die Be-
atmung spater — im Kleinkind-, aber auch im Schulkindalter. Mehrfach ging der Beatmungspflichtigkeit eine
Sauerstofftherapie voraus, so dass das Handling mit einigen Hilfsmitteln mit Beginn der Beatmung fur die
Kinder und ihre Eltern nicht ganzlich neu war.
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Tab. 6: Angaben zu den beatmeten Kindern und Jugendlichen

Ge- Beatmung Beatmungs- Beatmungs- .
Nr. Alter Erkrankungsbild(er)
schlecht (Jahre) zugang dauer (h/d)
invasiv angeborene Stoffwechsel-
1 w 14 ca. 6 >16
(zuvor NIV) erkrankung
angeborene Erkrankung
2 w 14 14 NIV <16
des ZNS
) ) angeborene neuromuskulare
3 w 8 8 invasiv <16
Erkrankung
) ) angeborene neuromuskulare
4 m 5 ca. 3,5 invasiv >16
Erkrankung
angeborene Erkrankung;
5 m 6 ca. 55 NIV <16 .
komplexe Fehlbildungen
6 m 5 ca.5 invasiv <16 angeborene Erkrankung
7 m 14 ca. 1l invasiv 24 angeborene Erkrankung
invasiv Zustand nach entzindlicher
8 w 15 ca. 4 24
(zuvor NIV) Erkrankung
) . angeborene Erkrankung;
9 m 8 0,5 invasiv <16 .
komplexe Fehlbildungen
) . Zustand nach entzindlicher
10 w 15 ca. 11 invasiv >16
Erkrankung
NIV
11 m 4 ca. 4 <16 angeborene Erkrankung
(zuvor O,)
12 w 10 ca. 1l NIV <16 angeborene Erkrankung

Das Spektrum der Diagnosen ist breit und fur viele Kinder bzw. Jugendliche liegen mehrere Diagnosen
vor. Mehrfach gehdren sog. seltene Erkrankungen dazu; teilweise sind die Diagnosen durch eine human-
genetische Untersuchung gesichert worden, teilweise aber auch nicht. Grob lasst sich festhalten, dass fur
zehn der zwdlf Betroffenen eine angeborene Erkrankung angegeben wurde; fur die beiden anderen wur-
den entzindliche Erkrankungen bzw. deren Folgen als Beatmungsgrund genannt. Allen Betroffenen ist
gemeinsam, dass ihre zugrundeliegenden Erkrankungen zu mehr oder weniger komplexen kérperlichen
und/oder geistigen Einschrankungen fuhr(t)en. Dies erklart auch mit, dass allen Betroffenen ein Pflegegrad
gemal SGB Xl zugesprochen wurde; einmal der Grad 2, drei Mal Grad 4 und immerhin acht Mal der
hoéchste Grad 5.

Im Fragebogen zur Vorbereitung auf die Interviews wurden die Eltern gebeten, den aktuellen Gesundheits-
zustand der beatmeten Kinder bzw. Jugendlichen kurz zu charakterisieren. Hierzu konnten Sie zwischen
den Antwortmdglichkeiten ,sehr gut®, ,gut®, ,mittelmanig®, ,schlecht und ,sehr schlecht® wéahlen. In sieben
Fallen wurde der aktuelle Gesundheitszustand dabei als ,gut” eingeschétzt, vier Mal als ,mittelmagig“ und
einmal als ,schlecht”. Hierbei ist jedoch zu beachten, dass eine so allgemeine Einschatzung nur einen ori-
entierenden Eindruck vermittelt — und dies aus der Perspektive der Eltern, nicht aber aus der Perspektive
der Kinder bzw. Jugendlichen selbst.

2.2 Versorgung und Teilhabe

In allen Fallen der hier befragten Eltern leben die beatmeten Kinder bzw. Jugendlichen — Uberwiegend mit
weiteren Geschwisterkindern — im elterlichen Haushalt bzw. heimischen Umfeld. Denkbar wére gewesen,
dass einige Eltern Uber die Versorgung in Wohngemeinschaften oder stationéren Einrichtungen berichten.
In allen Fallen liegt fur die hier im Blickpunkt stehenden Kinder ein Leistungsanspruch auf hausliche Kran-
kenpflege nach § 37 SGB V vor. Dabei variiert die Betreuungszeit im Sinne hauslicher (Kinder-)Intensiv-
pflege zwischen ca. 5 bis 6 Stunden taglich und in seltenen Féllen einer Rund-um-die-Uhr-Pflege. Teil-
weise erfolgt dabei eine néchtliche Betreuung oder eine Betreuung an den Werktagen, aber nicht oder nur
eingeschrankt an den Wochenenden. In einem Fall erfolgt die Betreuung dabei ausschlie3lich im Arbeitge-
bermodell, d. h. ohne Einbindung eines regularen Pflegedienstes und in einem weiteren Fall als Kombina-
tion von Arbeitgebermodell und Pflegedienst (s. Tab. 7).
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Trotz ihrer Einschrankungen besuchen funf Kinder prinzipiell eine Kindertagesstatte und funf weitere eine
Schule; eines davon eine Regelschule (Gymnasium). ,Prinzipiell* deshalb, weil die gemeinschaftliche Be-
treuung auf3er Haus aufgrund der Pandemielage zum Befragungszeitpunkt fur die meisten seit vielen Wo-
chen oder Monaten nicht mdglich war.

Tab. 7: Angaben zu Pflegegrad, hauslicher Krankenpflege sowie Kita-/Schulbesuch

Hausliche Krankenpflege Besuch
Nr. Pflegegrad .
Umfang h/d Kita/Schule
12-24
1 5 S . a
teilweise im Arbeitgebermodell
2 2 g 15 ja
24
3 5 . a
Arbeitgebermodell

4 5 18 ja

5 5 18 ja

6 4 8 (werktags) ja

7 5 @ 12 h nachts, zzgl. 3 x je Woche 7 h tags nein
8 4 8 ja

9 5 5-6 nein
10 4 24 ja
11 5 16 (werktags) ja
12 5 8-16 ja

Aus den Schilderungen wurde deutlich dass die Teilhabemdglichkeiten der beatmeten Kinder am sozialen
Leben fragil sind und auf dem besonderen Engagement der Eltern griinden. So sind Besuche in medizini-
schen Einrichtungen und in der Tagesbetreuung sowie private Unternehmungen zumeist nur mit gro3em
logistischem Aufwand mdglich. Das ist nicht zuletzt deshalb so, weil diverse Geréate und Zubehor (z. B. Be-
atmungs- und Absauggerat, Verbrauchsmaterialien und Notfallrucksack ,mit missen” (Int. 2). Eine Be-
fragte beschrieb dazu, dass sie ganz auf Hausbesuche der Arzt*innen angewiesen sei (Int. 10). Andere
berichteten von Problemen, die mit dem Kindergarten- oder Schulbesuch verbunden seien. So habe etwa
ein Kindergarten keinen Fahrdienst, obwohl er als integrativ ausgewiesen ist. Generell bedurfen die Kinder
einer kontinuierlichen Begleitung ihres Kindergarten- oder Schulbesuchs — in der Regel durch eine Pflege-
dienstmitarbeiterin (z. B. Int. 1, 2, 6, 11). Kommt es zu Personalausfallen, wird die Betreuung aufRer Haus
mitunter unmaoglich. So berichtete eine Mutter, dass ihr die Begleitung ihres Kindes in den Kindergarten
untersagt wurde, da es zu Reibungen gekommen war. Auch die Begleitung der Pflegenden war durch den
Kindergarten zunéchst kritisch bedugt worden. Die Mutter vermutet, dass die Erzieher*innen sich nicht
gerne auf die Finger schauen lassen (Int. 6). Mit der Begleitung durch Pflegende wéhrend des Besuchs
von Kindergarten oder Schule und der Beatmung generell, ist fur die Kinder eine Andersartigkeit verbun-
den, die zu einer eingeschrankten Teilhabe an Aktivitaten der jeweiligen Peergroup fihrt.

Zusatzliche Belastungen durch die COVID-19-Pandemie

Weil es sich bei den beatmeten Kindern und Jugendlichen um eine Hochrisikogruppe handelt, schrankten
die Familien in der Pandemiesituation als Vorsichtsmaflinahme ihre eigenen sozialen Kontakte und die ih-
rer Kinder bewusst ein. So wurde in einer Familie auch der Schulbesuch der nicht beatmeten Geschwister-
kinder in Frage gestellt.

LAlso die Angste waren grof8 und wir mussten auch immer schauen, also was/ Eigentlich musste man ja
immer wieder sich infrage stellen, ob das richtig ist oder nicht, welche Kontakte nétig sind und welche
nicht, ob die Kinder weiterhin, die gesunden Schwestern zur Schule gehen oder nicht.“ (Int. 11)

Eine Mutter schilderte in diesem Zusammenhang erhebliche Infektionsangste und dass andere Familien
deshalb selbst den Mitarbeiter*innen des ambulanten Pflegedienstes den Zugang in ihre Hauslichkeit ver-
weigert hatten (Int. 2). Auswirkungen der COVID-19-Pandemie sind dabei sowohl im sozialen Bereich als
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auch bei der medizinischen Versorgung der Kinder wahrnehmbar. Durch die restriktiven Besuchsregelun-
gen in den Kliniken wurde die stationare Aufnahme von Eltern und Geschwisterkindern unméglich. So be-
richtete eine alleinerziehende Mutter mit einem Geschwisterkind im Sauglingsalter, dass das beatmete
Kind bislang unter anderem nicht mit der eigentlich indizierten nachstgréReren Trachealkanile versorgt
werden konnte, weil hierzu ein Krankenhausaufenthalt in ihrer Begleitung (und mit Saugling) notwendig

ware.

sJetzt in Corona, man darf nicht mehr im Krankenhaus aufgenommen werden oder Geschwisterkinder
darfen nicht mehr aufgenommen werden. Ich bin alleinerziehend. Ich weil3 nicht wohin mit meinem
Baby, das ich noch stille. Mein GroRRer darf jetzt nicht ins Krankenhaus, um die néchstgréRere Kanu-
lengréBe zu haben, [und] um den Materialschlauch in der PEG auszuwechseln, der schon briichig ist.”

(Int. 6)

Inwiefern die aufgeschobenen, eigentlich fir notwendig befundenen Wechsel von Trachealkanile und
PEG-Sonde medizinisch vertretbar sind oder ggf. fortfolgend nachteilige Wirkungen auf die Gesundheit
des Kindes haben, bleibt an dieser Stelle offen.

3. Rollen und Aufgaben der an der (Hilfsmittel-)Versorgung
beteiligten Personen und Institutionen

In die hausliche (Hilfsmittel-)Versorgung der beatmeten Kinder sind zahlreiche Personen und Institutionen
eingebunden (s. Abb. 3). Uber die Rollen und Aufgaben zu den in den Interviews besonders thematisier-
ten Personen und Institutionen wird im Folgenden berichtet.

& KindJugendlicher mit hduslicher Langzeitbeatmung

@

Eltern als primére Bezugs- und Betreuungspersonen
und ggf. weiteres familidres Umfeld (insb. GroReltern,

Geschwisterkinder)

Medizinische Betreuung —

je nach Grunderkrankung in

verschidenen Kern- und

assozuerten Disziplinen
Pédiatrische Pneumologie
Neuropéadiatrie, Neurologie
Neuroorthopédie, Orthopadie
Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde
Neonatologie
Kinderintensivmedizin
Gastroenterologie
Endokrinologie
Kinderchirurgie
Kieferchirurgie

ferner auch:
Allgemeine Kinder- und
Jugendmedizin
Allgemein- und
Familienmedizin

Weitere medizinisch-
therapeutisch-pflegerische
Betreuung
Sozialpddiatrisches Zentrum
Frihrehabilitation
Mutter-Kind-Rehabilitation
(mit kinderpneumologischem
Schwerpunkt)
Kinderhospize
Ambulante spezialisierte
(padiatrische) Palliativ-
versorgung
Palliativstationen

Unterstiitzung bei

sozialrechtlichen Anspriichen
Kranken- und Pflegekassen
Medizinischer Dienst
Pflegeberatung (Stltzpunkt)
Sozialgerichtliche Instanzen

Pflegerische Betreuung und
famlllare Entlastung
Ambulante (Intensiv-)
Pflegedienste
im Arbeitgebermodell
beschaftigte Pflegende

Betreuung im Ehrenamt
Sozialarbeit

Hilfsmittel- und Arzneimittel-

versorgung
Hilfsmittel-Leistungserbringer
Sanitatshauser und Rehabedarf
Apotheken

Medizinisch- und sozial-
therapeutlsche Begleitung
Physiotherapie
Logopadie/Sprachtherapie
Ergotherapie
Heilpadagogik
Weitere (Fruh-)Férderangebote
(z. B. tiergestitzte Therapie,
Musiktherapie)
(Integrative) Kindertages-
betreuung oder Schule

Abb. 3: Akteure und Institutionen in der multidisziplindren Versorgung héuslich
beatmeter Kinder (eigene Darstellung nach Interviewangaben)
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3.1 Eltern

Die hier befragten Eltern sind als zentrale Bezugspersonen und hinsichtlich der im Folgenden zu umrei-
Renden Aufgaben und Verantwortlichkeiten die zentralen Schliisselpersonen im Versorgungsprozess ihrer
Kinder. Dabei sind in den meisten Familien die Elternteile unterschiedlich intensiv eingebunden. Uberwie-
gend sind es die Mutter, die sich um die Familie und das beatmete Kind sowie die damit zusammenhéan-
genden organisatorischen Aspekte kiimmern, wéhrend die Véter vor allem fir den Lebensunterhalt sor-
gen. Teilweise wird aber beschrieben, dass auch die Véater aktiv vom Pflegedienst etwa in den Kanilen-
wechsel eingebunden werden, so ,[...] dass beide Eltern das gut kénnen [...]*, wenn etwa eine Notfallsitu-
ation eintritt (Int. 9). Ein anderer Vater beschreibt sich als ,technisch versiert“ (Int. 3) und Ubernimmt des-
halb kleinere technische Reparaturen und Anpassungen, z. B. an M&belstiicken und Mobilitatshilfen, die
zur Aufbewahrung und zum sicheren Transport von Hilfsmitteln genutzt werden. In anderen Fallen sind
beide Elternteile gleichermallen in alle Aufgaben eingebunden (Int. 4, 7, 12); in einer Familie haben dazu
beide ihren Beschaftigungsumfang reduziert, um sich die Pflege ihres Sohnes gleichberechtigt zu teilen
(Int. 4).

Den Eltern kommt selbst dann die zentrale Schlusselfunktion im Versorgungsprozess zu, wenn sie mit ei-
nem hohen zeitlichen Budget Unterstiitzung durch einen Pflegedienst erhalten. Dabei erscheint eine Tren-
nung der Aufgaben- und Verantwortungsbereiche der Pflegedienstmitarbeiter*innen und der Eltern auch
nicht mdglich zu sein. Alles, was die Pflegenden tun, muisste — so die mehrfach geéauf3erte Einschatzung —
mindestens auch von den Eltern beherrscht werden:

LAlso ich/ (lacht) also eigentlich muss ich auch alles machen kénnen.“ (Int. 5)

Das durfte vor allem damit zusammenhéangen, dass mit einer Ausnahme die Pflegenden der einbezogenen
Pflegedienste nicht Rund-um-die-Uhr in der Hauslichkeit unterstiitzen. Mindestens dann, wenn keine Pfle-

gende vor Ort ist, Ubernehmen die Eltern — wie fiir gesunde Kinder auch — alle Aufgaben der Kérperpflege

sowie die medizinisch-therapeutischen MaRnahmen. Die konkreten Aufgaben sind dabei vielféltig und wur-
den ,To-Do-Liste[n] [...] wachsen lassen”(Int. 11). Das folgende Beispiel soll einen Eindruck davon vermit-
teln, was an Aufgaben dazu gehdren kann.

»,Das Kind also absaugen, die Sauerstoffséttigung l(iberwachen, je nach Krankheitsgrad, wie bei einem
gesunden Kind auch, gucken, was ein Kind bendtigt, wenn es hustet, Fieber hat, sonst was ist. Die Ge-
ratepflege, also das An- und Abstopseln des Kindes an die Gerate, die Uberwachung der Gerate, die
Bestellung, dass die Geréte funktionieren.” (Int. 6)

Zu den Aufgaben gehoren etwa die Bedienung des Beatmungsgeréats, die Versorgung von Zu- und Ablei-
tungen, das Atemwegsmanagement (z. B. Int. 3, 4, 6), einschlieflich Inhalation (z. B. Int. 12), Absaugung
(z. B. Int. 4, 5, 6) und weitere atemtherapeutische Malinahmen. Hinzu kommen mehrfach die Anwendung
der Sauerstofftherapie (z. B. Int. 11) und das Monitoring (z. B. Int. 5) sowie Trachealkanulenpflege und
-wechsel (z. B. Int. 6, 8) oder das An- und Ablegen von Beatmungsmasken (z. B. Int. 12). Die Eltern verab-
reichen enterale Erndhrung Uber eine PEG- oder Buttonsonde (z. B. Int. 3, 12), versorgen ihre Kinder mit
Stoma-Beuteln (Int. 7) und verabreichen Medikamente (z. B. Int. 12) — teils auch ,stark [...] sedierende”
(Int. 4) zur Akutbehandlung bei Krampfanféllen. Und sie kimmern sich um alle weiteren koordinierenden
Aufgaben im Zusammenhang mit der &rztlichen Behandlung und Verlaufskontrolle sowie der Heil- und
Hilfsmittelversorgung.

Eltern als Versorgungskoordinator*innen

Den Beschreibungen zufolge sind es die befragten Eltern, die die Koordination der komplexen Versorgung
Ubernehmen.

,Und die Koordination zwischen den Arzten im Krankenhaus, den Therapeuten, der fachérztlichen Pra-
xis, dem Kind und mir, den Hilfsmittellieferanten, den Bestellungen, dass das halt einfach lauft. Das
liegt an mir.“ (Int. 6)

Sie fungieren als Schnittstelle, an der Informationen von und fiir die verschiedenen beteiligten Akteur*in-

nen zusammenlaufen und weitergegeben werden. Insbesondere durch die Fragmentierung der Gesund-
heitsversorgung, in der die einzelnen professionellen Akteur*innen jeweils nur einen kleinen Ausschnitt der
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Versorgung wahrnehmen, sind es die Eltern, die zu Expert*innen in der Gesundheitsversorgung ihrer Kin-
der werden (missen). Sie sind die einzigen Personen — so wird in folgender Aussage deutlich — die einen
Uberblick uiber das Versorgungsgeschehen haben und koordinierend und ggf. korrigierend tétig werden
(kdnnen).

J[...] mein Mann und ich, wir sehen uns da tatséchlich als die Experten an, einfach durch die Erfah-
rung, ja, natiirlich zusammen mit den Arzten und auch Therapeuten und so was. Aber natiirlich haben
die immer nur ein Fensterchen, was sie sehen. Und wir sehen halt einen gré3eren, auch nicht alles na-
turlich, aber einen grofReren Anteil. Und wissen dann auch, was geht und was geht eigentlich nicht
oder was hilft uns nicht weiter, ja.” (Int. 12)

Besonders im Bereich des Managements der Hilfsmittelversorgung scheint die Nachbestellung von Ver-
brauchsmaterialien von nahezu allen Eltern selbst tbernommen zu werden. Nur eine Mutter habe das Be-
stellwesen vor kurzem an den Pflegedienst abgegeben (Int. 1). Einige Eltern nutzen hierfiir selbst erstellte
oder von den Hilfsmittelerbringern zur Verfiigung gestellte und dann selbst weiter optimierte Tabellen oder
dhnliche Listen und Ubersichten (z. B. Int. 4, 6). Sie tun dies, um die Information tiber die benétigten Pro-
dukte klar und versténdlich an die Bestelldienste der Hilfsmittelerbringer zu geben und so der von allen
erlebten hohen Fehleranfalligkeit in der Lieferung der Produkte entgegenzuwirken.

Ein Vater Ubernimmt sogar die Aufgabe des stationdren Entlassungsmanagements und versendet die Be-
funde der halbjahrlich stattfindenden Beatmungskontrolle selbst an die weiteren in die Versorgung invol-
vierten Fachérzt*innen (Int. 3). Da seine Tochter im Arbeitgebermodell versorgt wird, Ubernimmt er zudem
die Dienstplangestaltung und erstellt Pflegedokumentationsvorlagen. Inwiefern er gerade letztere Aufgabe
als medizinisch-pflegerischer Laie nach fachlichen Gesichtspunkten ausgestalten kann, wie dies von den
angestellten Pflegenden aufgenommen wird und ob hierdurch Risiken entstehen, lasst sich an dieser
Stelle nicht sagen.

Die befragten Eltern nehmen wahr, dass es hauptsachlich von ihnen selbst abhéngt, wie die medizinische
und dariiber hinausgehende Versorgung ihres Kindes ablauft und inwiefern sie sicher, qualitativ hochwer-
tig und entwicklungsférdernd gestaltet ist. Dabei wird mehrfach davon gesprochen, die Dinge selbst in die
Hand nehmen zu missen, weil es sonst niemand tate oder weil die Eltern sonst nicht sicher sein kénnten,
dass die Dinge korrekt und bestméglich fur ihr Kind umgesetzt werden.

Nicht selten sind die Eltern zudem mit burokratischen Aufgaben befasst. Dazu gehéren vor allem das Fiih-
ren der Korrespondenz mit der Krankenkasse und ggf. das Einleiten von Widerspruchsverfahren (z. B. Int.
1, 2) — vor allem wenn Hilfsmittel nicht oder nicht in der fir notwendig befundenen Art genehmigt werden.
Teilweise wird hierbei auch rechtsanwaltschaftliche Hilfe in Anspruch genommen (z. B. Int. 3).

Eltern als dauerhaft geforderte Allrounder

Uberwiegend scheint es so, dass der Alltag der Eltern und Familien um die komplexe Versorgung der be-
atmeten Kinder herumorganisiert wird. Dabei variiert die Wahrnehmung dazu, inwiefern dieser Alltag als
belastend empfunden wird. Wahrend etwa eine Mutter den Alltag als ,recht entspannt“ (Int. 1) beschreibt,
wird in den meisten anderen Interviews entweder durch explizite AuRerungen oder durch Beschreibung
der Alltagsaufgaben deutlich, wie ,,anstrengend” (Int. 2) der Alltag fir sie ist, der gepragt ist von

* der Wahrnehmung zahlreicher Termine fiir medizinisch-therapeutische Behandlungen

* den Anstrengungen, eine bestmdgliche Versorgung zu ermdglichen — insbesondere auch mit stérungs-
frei funktionierenden und individuell geeigneten Hilfsmitteln,

« frustrierend empfundener Kommunikation mit Mitarbeiter*innen von Krankenkassen, Medizinischem
Dienst oder Hilfsmittelerbringern,

« allmonatlich wiederholt fehlerhaften Lieferungen der Verbrauchsmaterialien und damit verbundener Be-
muhungen um Nachlieferungen,

» dem Auffangen von ausfallendem Pflegedienstpersonal,

* der Gestaltung eines maglichst normalen Familienlebens fiir alle im Haushalt lebenden Kinder und den
Partner/die Partnerin.
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Freizeit im eigentlichen Sinne scheint bei allen Familien rar gesét, und — wenn vorhanden — um die Versor-
gung der beatmeten Kinder herumorganisiert zu sein. So werden Urlaube etwa auch in stationaren Hospi-
zen oder (Kurzzeit-)Pflegeeinrichtungen verbracht (z. B. Int. 1, 3). Dabei nehmen sich die befragten Eltern
— vor allem die Miitter — als Manager*innen der komplexen Versorgung ihrer Kinder und des Familienle-
bens wabhr. Die damit verbundenen Aufgaben bringen sie bis an ihre Belastungsgrenzen und auch dartiber
hinaus. Eine Mutter verbalisierte dabei die Fulle der an sie herangetragenen Aufgaben mit dem Wunsch,
dass es sie als Person zweimal geben sollte, um die Aufgaben gut bewaltigen zu kénnen.

LAlso das sind immer so viele kleine Dinge, die meine To-Do-Liste ins Unermessliche wachsen lassen.
[...] Aber eigentlich wédre mir immer mehr geholfen mit einer zweiten [Vorname der Befragten].” (Int. 11)

Dabei scheint die hier sprechende Mutter in inrem Umfeld niemanden zu erkennen, der sie unterstiitzen
und einen Teil der Aufgaben tbernehmen kénnte. Womdglich kommt hier zudem mangelndes Vertrauen in
andere Personen hinzu, im Sinne ihres Kindes adaquat handeln zu kénnen.

Neben den Beanspruchungen tagsiiber kommen Belastungen durch die notwendige nachtliche Versor-
gung hinzu. Sie entstehen dadurch, dass die Betreuung und Uberwachung ganzlich oder zumindest teil-
weise von den Eltern selbst ibernommen und ggf. auf Alarme reagiert werden muss (z. B. Int. 1, 3, 5, 6, 9,
11, 12). Zudem kénnen die Beanspruchungen daraus resultieren, dass sich die Befragten durch die néacht-
liche Anwesenheit fremder Personen im eigenen Haushalt gestort fihlen. Ein erholsamer Schlaf ist ihnen
in beiden Fallen kaum maoglich.

LAuch weil wir das als sehr belastend, oder ich zumindest als Mutter, ich weild nicht, mein Mann schlaft
da einfach etwas ruhiger, aber mich, hat es einfach sehr belastet, dass jemand da im Wohnzimmer
sitzt. Und auch, die Alarme hat man trotzdem gehért und so.“ (Int. 12)

Folgendes Zitat fasst die hier genannten belastenden Aspekte, die den Alltag der Familien — hier konkret
vor allem der Mitter — beeinflussen, nochmals zusammen:

LAls Mutter eines intensiv beatmeten Kindes hat man schon einen héheren Organisationsbedarf, ein
Stresslevel, Schlafmangel, der manchmal wirklich unangenehm ist und wenn dann die Krankenkasse
einem noch zusétzlich Schwierigkeiten in den Weg legt, ist es nicht hilfreich. (Int. 6)

Dabei ist es keine punktuelle Belastung, sondern ein zu bewaltigender Dauerzustand, den es — wie eine
Mutter es ausdriickt — mittels physischer und psychischer Starke und mit einem unterstiitzenden Netzwerk
zu ,lberleben” gilt (Int. 6). Dabei soll Lebensqualitat fur das beatmete Kind und gleichermaf3en fur die ge-
samte Familie erreicht werden. So dirfen etwa auch Geschwisterkinder nicht in den Hintergrund treten.
Dazu berichtete eine Mutter, dass eines ihrer weiteren zwei Kinder sie einmal gefragt hat, ob sie es denn
noch liebhabe.

#[...] du Mama, liebst du mich eigentlich genau so wie [Name beatmetes Kind] oder warum schiebst du
mich immer ab? Willst du mich gar nicht haben?“(Int. 7)

Die Mutter berichtete diese Begebenheit hdrbar und sichtbar bewegt. Daraufhin habe sie sich bemiiht, ihre
Prioritéaten anders zu setzen und sich bewusst auch mehr Zeit fur ihr gesundes Kind zu nehmen. Zudem
héatten sie und ihr Mann mit der Zeit gelernt, mit der Situation umzugehen, sich emotional gegenseitig zu
unterstutzen und die positiven Seiten des Lebens wahrzunehmen. Dies klingt in folgender Aussage an.

,Wir lachen viel, wir/ ich rede auch sehr viel mit meinem Mann und wir sagen uns einfach, warum sol-
len wir uns das Leben schwermachen [...].“ (Int. 7).

Gleichwohl wird an mehreren anderen Stellen des Interviews mit dieser Mutter deutlich, dass es immer
wieder neuer Bemuhungen bedarf, um eine Balance im Familienleben zu bewahren.

Obwohl in den Interviews nicht explizit danach gefragt wurde, finden sich in einigen AuRerungen Hinweise
auf die teils eingeschrankte Gesundheit der Eltern. So berichtete eine alleinerziehende Mutter von zwei
eigenen Erkrankungen, die eigentlich operativer (Routine-)Behandlungen bedirfen wirden. Aufgrund der
aktuellen Betreuungssituation ihres beatmeten Kindes und des Geschwisterkindes im Sauglingsalter sei
ihre Abwesenheit fiir einen Krankenhausaufenthalt derzeit jedoch nicht méglich (Int. 6). Eine andere Mutter
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schilderte, dass sie aufgrund von Bandscheibenproblemen in &rztlicher und physiotherapeutischer Be-
handlung sei. Dennoch sieht sie sich gezwungen, ihren inzwischen 25 kg schweren Sohn regelmafig
ohne Rampe in ihren Privatwagen zu heben, um ihn in die Tagesbetreuung zu fahren. Diese und weitere
Beispiele verdeutlichen, dass die eigene Gesundheit der Eltern — hier konkret der Mutter — hinter die Ge-
sundheit und Versorgungsbedarfe der Kinder hintenangestellt wird mit dem Ziel, ihre Kinder sicher ver-
sorgt und bestmoglich gefoérdert zu wissen:

,Da ist die Sicherheit des Kindes fiir mich als Mutter wichtiger als meine eigene.” (Int. 6)

Gleichwohl scheinen sie sich der Fragilitat der Situation bewusst zu sein und sich Sorgen dariiber zu ma-
chen, was passieren wirde, wenn sie die Versorgung selbst nicht mehr wie bisher leisten kénnten.

Weitere punktuell hinzutretende familidre Unterstutzer*innen

Neben den Eltern als den zentralen Bezugspersonen der beatmeten Kinder wurden in den Interviews
punktuell weitere Familienangehdérige, insbesondere Geschwisterkinder und Grol3eltern, als in die Versor-
gung involvierte Personen genannt. Die GroReltern werden insbesondere in Uberforderungssituationen um
Entlastung gebeten. Sie unterstiitzen dann mehr oder weniger freiwillig. So berichtete eine Interviewpart-
nerin, dass sie ihre Mutter trotz deren Angst, sich in der Pandemiesituation zu infizieren, um Hilfe bat, weil
sie einfach keinen anderen Weg mehr gesehen habe.

slch habe [...] meine Mutter angerufen, die uns aber auch nicht sehen wollte, weil sie grol3e Angst
hatte. ,Du musst fiir uns Essen kochen, ich schaffe das nicht mehr.* (Int. 11)

In einem anderen Interview wurde berichtet, dass die Grol3eltern ebenfalls eine Schulung zum Handling
der beatmungsspezifischen Hilfsmittel erhalten haben, um ggf. eine voriibergehende Betreuung gewéahr-
leisten zu kénnen.

3.2 Ambulante Pflegedienste und Unterstiitzung im Arbeitgebermodell

In den Familien aller Befragten sind beruflich tatige Pflegende in einem mehr oder weniger grof3en Stun-
denumfang zugegen. Zumeist Glbernehmen sie sowohl kérpernahe Pflegetétigkeiten als auch Aufgaben
aus dem medizinisch-therapeutischen Bereich, insbesondere das Bedienen der Geréte, die Beatmungs-
Uberwachung und das Monitoring des gesundheitlichen Befindens des Kindes, endotracheales Absaugen
sowie das Trachealkanilenmanagement. Es gibt aber auch das Arrangement, dass die Mutter jene Leis-
tungen, die dem SGB XI (Soziale Pflegeversicherung) zuzurechnen sind, selbst Ubernimmt, um hierfir
Pflegegeld zu erhalten und so zum dringend benétigten Familieneinkommen beizutragen.

~Ach so, das ist, das wére dann Behandlungspflege. Nein, das wére dann die Grundpflege. Wenn man
das Pflegegeld/ Also mein Problem ist: Ich kann nicht mehr arbeiten gehen (seufzt) und deswegen
brauchen wir das Pflegegeld. Weil, mit sechs Mann und nur einem Alleinverdiener wére es ein biss-
chen knapp fur uns. Und wenn man das Pflegegeld, ja, selber bekommen méchte, dann darf der Pfle-
gedienst also nicht [Name Kind] wickeln und solche Sachen.” (Int. 11)

Dieses Arrangement hat zur Folge, dass die stundenweise in der Hauslichkeit anwesenden Pflegenden
lediglich die mit der Verordnung fur die hdusliche Krankenpflege nach dem SGB V (Gesetzliche Kranken-
versicherung) zusammenhangenden Aufgaben in der unmittelbaren Beatmungsversorgung tibernehmen.
Das kann dazu fuihren, dass die Pflegenden in der Wahrnehmung der Mutter ,herumsitzen und nichts tun®,
wahrend sie bei parallel anfallenden Aufgaben in der kérpernahen Unterstiitzung und des Managements
der Versorgung ihres beatmeten Kindes, der Betreuung weiterer Kinder und des Fuhrens des Haushalts
an ihre Grenzen gerét (Int. 11). In anderen Fallen wollen die Eltern — bzw. hier konkret Mitter — auch ei-
nige Aufgaben nicht an die Pflegenden abgeben, sondern sehen in der Ubernahme etwa des Duschens
und des abendlichen ins Bett bringens eine wertvolle Zeit fir Rituale, die sie mit ihren Kindern allein ver-
bringen méchten (z. B. Int. 1). In wieder anderen Féllen lassen die beatmeten Kinder bestimmte Handlun-
gen nicht oder nur ungern von anderen Personen als den Eltern zu, so dass auch hierdurch Aufgaben —
wie etwa das Wechseln der Trachealkaniile — bei den Eltern verbleiben (z. B. Int. 8).
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In mehreren Féllen ist eine héhere Stundenzahl an pflegerischer Betreuung von den Krankenkassen ge-
nehmigt worden, als letztlich in Anspruch genommen wird bzw. genommen werden kann. So setzt der Per-
sonalmangel in der Pflege erkennbare Grenzen (z. B. Int. 1, 3, 5, 6, 10, 11). Hierdurch sei die Versorgung
haufig unregelmafig (Int. 5) und teils nur punktuell mdglich (Int. 3). Besonders kurzfristige Ausfélle zwin-
gen die Eltern auf die Kulanz ihrer Arbeitgeber zu setzen und um (auch unbezahlten) Urlaub zur Uberbrii-
ckung temporarer Versorgungsliicken zu bitten (z. B. Int. 6). Der Mangel an Personal, welches die Pflege-
dienste zur Verfugung stellen kdnnen, fiihrt dazu, dass zwei Familien ein personliches Budget in Anspruch
nehmen und damit selbst — mit dem Kind bzw. Jugendlichem als Arbeitgeber — Personal fir die pflegeri-
sche Unterstitzung einstellen (Int. 1, 3). Das dann eingestellte Personal hat teilweise einen pflegerischen
Berufshintergrund, teilweise aber auch nicht. In einer Familie ist dabei die Mutter selbst auch als Arbeit-
nehmerin in die Versorgung ihres Kindes eingebunden (Int. 3).

Ein anderer Grund, als der Mangel an Pflegepersonal, fir die nicht véllige Ausschdpfung der genehmigten
Zeiten fur hausliche Krankenpflege liegt darin, dass die Anwesenheit der Pflegenden fir die Familien ei-
nen erheblichen Einschnitt in ihre Privatsphéare darstellt. Dabei erscheint es zweitrangig zu sein, wie viel
Wohnflache der Familie zur Verfigung steht. So beschrieb eine Mutter, dass ihr einfach oft zu viele Leute
in ihrem Haus wéren und dass selbst die 200 m2 Wohnflache, die der Familie zur Verfigung steht, mitunter
»ZU eng“sei (Int. 1). So ,/[...] freue [sie slich immer liber die Tage, wo [sie] mal ganz alleine mit den Kin-
dern [ist]” (Int. 1). Auch eine andere Mutter, deren Kind eigentlich Anspruch auf eine 24-stiindige pflegeri-
sche Unterstitzung héatte, verzichtet aus diesem Grund bewusst zeitweise darauf. Auf diesem Weg schafft
sie fur sich und ihre Familienleben zumindest zeitweise Privatraum.

,Denn, 24/ obwohl ich/, so habe ich es verstanden, mein Kind einen 24-Stunden-Anspruch hat auf
Pflege, ist mir mein Familienleben mit meinem Kind und inzwischen habe ich noch ein weiteres Kind,
auch heilig, dass nicht immer eine fremde Person, egal wie nett sie ist, bei mir zuhause, in meinem
Heim, auf meiner Toilette, an meinem Kind, in meiner Kliiche, prdsent ist.“ (Int. 6).

Privatraum und -zeit fur die Familie, ohne die Anwesenheit von Pflegenden, wird von mehreren Eltern vor
allem an den Wochenenden geschaffen (Int. 1, 3, 6).

Prinzipiell werden die Pflegenden als unterstitzend wahrgenommen und ohne sie erscheint der Alltag als
LkréfteméaBig” (Int. 12) nicht zu schaffen. Eine Mutter dufRert dies sehr plakativ, in dem sie folgendes sagte.

LWir brauchen diese Unterstiitzung, sonst gehen wir ein.” (Int. 12)

Dabei verlauft die Einbindung der Pflegenden in vielen Fallen nicht reibungslos und nicht zur volligen Zu-
friedenheit der Eltern. Daflr wurden mehrere Griinde explizit oder implizit angesprochen. So ist es den Be-
fragten wichtig, dass die in die Hauslichkeit kommenden Pflegenden ,den familidren Intimbereich [...] res-
pektieren” (Int. 10), die Entscheidungsfreiheit der Eltern gewahrt bleibt (Int. 1, 10) und es nicht zu einer
Jfreundlichen Ubernahme* (Int. 10) der Versorgung kommt. Dahingehend seien Aushandlungsprozesse
notwendig, in denen sich mehrere Eltern als die Personen beschrieben, die den Rahmen der gemeinsa-
men Versorgung des Kindes setzen oder ihn korrigieren miissen. Dies deutet sich beispielhaft im folgen-
den Zitat einer Mutter an, die selbst Pflegefachperson ist.

»Ich bin auch so ein bisschen aulSergewéhnlich, also ich habe auch so eine bisschen grél3ere Klappe,
ich sage auch was mir nicht passt, [...] und du bist erstmal selber in der Pflege. Du wei3t, wie es ist
und dann kommen dir hier Leute hin, die dir sagen: Das muss hier so und so [gemacht werden]. Das
wird bei mir nicht funktionieren.” (Int. 7)

Letztlich betonte sie aber auch, dass sich inzwischen eine gute Zusammenarbeit mit den Pflegenden etab-
liert habe (Int. 7). Eine andere Mutter brachte als Beispiel fiir notwendige Aushandlungsprozesse an, dass
sie und die Pflegenden teils zu unterschiedlichen Einschatzungen bezuglich jeweils gewahlter Vorgehens-
weisen gelangen wirden.

»Ja, also es ist ja eher so, dass die Meinungen ja immer so ein bisschen auseinandergehen. Es gibt ja
Sachen, die finde ich tatsachlich recht gut, und die Schwestern sagen: ,Wir finden das superbléd, das
muss anders.‘ Oder andersherum, die Schwestern haben irgendwie etwas Neues, wo sie sagen: ,Ja,
das machen wir jetzt so.“ Und ich sage: ,Pff, das kriege ich am Wochenende gar nicht umgesetzt. Also
das finde ich blod. “ (Int. 1)
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Sie verwies darauf, dass dies eine Verstéandigung und ggf. Kompromissbildung zwischen den an der Ver-
sorgung Beteiligten notwendig macht, um dem beatmeten Kind eine gleichférmige Versorgung zu ermégli-
chen und es nicht unnétig zu irritieren. Lassen sich keine Kompromisse finden, kommt es wiederholt zu
Reibungen. Fiigen sich die Pflegenden nicht den Vorstellungen der Eltern entsprechend in das Versor-
gungsarrangement ein, kann es auch dazu kommen, dass diese um einen Austausch des Pflegepersonals
bitten oder versuchen, einen anderen Pflegedienst zu gewinnen (z. B. Int. 7). Dabei finden sich unter-
schiedliche Vorstellungen der Eltern dazu, wie das Miteinander zwischen ihnen, dem Kind sowie den Pfle-
genden auszugestalten ist. Wahrend die einen einen eher freundschaftlichen Umgangston wéhlen und
sich duzen, méchten andere eine gewisse Distanz wahren und bleiben bewusst bei einer Sie-Ansprache.
Eine Mutter fuhrte als Begruindung hier unter anderem an, dass die Pflegenden keine zu enge Beziehung
zu ihrer Tochter aufbauen sollten, um sie vor emotionaler Verletzung beim Weggang der Pflegenden zu
schitzen (Int. 8). Ein anderer Grund mag auch sein, dass sie die Kompetenzen der eingesetzten Pflegen-
den als defizitdr wahrnimmt und diese deshalb wiederholt korrigieren oder auch um deren Fernbleiben aus
der Versorgung bitten musste.

3.3 (Spezial-)Kliniken und Ambulanzen sowie niedergelassene Arzt*innen

Zu den weiteren unmittelbar in das Versorgungsgeschehen eingebundenen Akteur*innen gehdéren diverse
Fachéarzt*innen im niedergelassenen Bereich, vor allem aber in verschiedenen Abteilungen und Ambulan-
zen von Krankenh&usern. Hinzu kommen Hausérzt*innen und/oder niedergelassene Kinder- und Jugend-
arzt*innen, die teilweise in die Hauslichkeit kommen und/oder in ihrer Praxis aufgesucht werden. Meist
sind die Betroffenen bei mehreren Arzt*innen zugleich in Behandlung. So werden immerhin elf Kinder bzw.
Jugendliche auch in einer oder mehreren Spezialambulanzen von Kliniken und/oder in Sozialpadiatrischen
Zentren (SPZ) betreut. Fir eine Familie ohne Anbindung an eine Spezialambulanz wurde angegeben,
facharztlich tber die Kinderintensivstation der ortlichen Universitatsklinik betreut zu werden; eine andere
Familie nennt die P&diatrische Palliativstation des in Wohnortndhe befindlichen Klinikums als Anlaufstelle.
Mitunter war es in den Interviews nicht immer leicht zu folgen, von welchem/welcher der eingebundenen
(Fach-)Arzt*innen und/oder von welcher Klinik oder Ambulanz jeweils gerade die Rede war — so komplex
stellte sich die &rztliche Versorgung mitunter dar.

(Fehlende) Padiatrische Zentren mit Beatmungsexpertise und Sozialpadiatrische Zentren

Die Eltern berichteten dabei wiederholt von fehlenden kompetenten Anlaufstellen fur diagnostische und
therapeutische MalRnahmen der haufig komplex erkrankten Kinder — zum einen in Wohnortnahe, aber
auch grundsétzlich (z. B. Int. 1, 8). Um angezeigt erscheinende Abklarungen und Behandlungen vorneh-
men zu lassen, sind haufig logistisch aufwendige Reisen notwendig. Dabei suchen die Eltern — haufig fur
mehrere Einzelprobleme des Kindes — nicht selten mehrere Kliniken auf, die teils mehrere hundert Kilome-
ter entfernt liegen (z. B. Int. 4). Ein besonderes Problem stellt dabei die vielerorts fehlende Expertise in der
padiatrischen Beatmungsmedizin dar (z. B. Int. 1, 8). Dies fiihrt dazu, dass selbst ortsansassige Universi-
tatskliniken teilweise die Betreuung der Kinder ablehnen und an weit entfernte Expertenzentren verweisen.
Kommt es zu einer notwendigen Krankenhausbehandlung, werden die Kinder haufig weiterverlegt, was fiir
die Familien erhdhten Aufwand mit sich bringt, ihr Kind zu begleiten und den Rest der Familie zugleich
ebenso gut versorgt zu wissen.

Wenn eine Anbindung an ein Expertenzentrum mit padiatrischer Beatmungsexpertise vorhanden ist (z. B.
Int. 10, 11), dann beschrankt sich die Betreuung haufig auf einen in der Regel einmal jéhrlichen Aufenthalt,
um die Beatmungssituation zu priifen und ggf. zu optimieren. Dabei wurde mehrfach von einer zuletzt
wahrgenommenen Verschlechterung der dortigen Betreuung berichtet. Hierfiir wurde etwa der Weggang
besonders engagierter Arzt*innen angefiihrt, deren Kompetenz und Umsicht in der Wahrnehmung der El-
tern schwerlich durch das verbliebene oder neu hinzukommende Personal aufgewogen werden konne.
Auch in einem anderen Interview wurde auf das besondere Engagement von Einzelpersonen verwiesen,
etwa eines Neonatologen, der das inzwischen im Schulkindalter befindliche Kind nach wie vor umfassend
betreuen wirde. Dies wird als Glucksfall mit Dankbarkeit wahrgenommen (Int. 12).

Uberwiegend aber fiihlen sich die Eltern mit inren Fragen und Sorgen allein gelassen und ihr Kind in sei-
ner spezifischen Situation nicht umfassend wahrgenommen. So wurde der Eindruck geduf3ert, dass jeder
Arzt/jede Arztin nur jeweils einen Ausschnitt des Gesamtspektrums an Problemen sehen wiirde; ein
»~Rundumblick” (Int. 2) aber wirde fehlen. Die Eltern nehmen wahr, dass die Komplexitat der Erkrankungen
ihrer Kinder das System Uberfordert. Viele vermissen eine Anlaufstelle, in der das groRe Ganze Uberblickt
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und in der auf dieser Basis die weitere medizinische Therapie sowie die Heil- und der Hilfsmittelversor-
gung abgestimmt werden kdnnte. Niemand ergreift in der Wahrnehmung der Eltern die Initiative und fuhrt
die Teilinformationen aus den verschiedenen Blickwinkeln zusammen, um Zusammenhéange erkennen und
auf der Grundlage vernetzter Informationen systematischer behandeln zu kénnen. Durch die ausschnitt-
hafte Behandlung der beteiligten Einzelspezialist*innen wirden auch Versorgungsbedarfe tbersehen wer-
den. So fuhrte eine Mutter als Beispiel an, dass sie auf der Suche nach Erklarungen fir das Verhalten ih-
res Sohnes nach einer aufwendigen Recherche selbst zu einer Verdachtsdiagnose gekommen sei. lhr
Verdacht wurde schlie3lich von dem dazu angesprochenen Arzt auch bestétigt, der das Kind eigentlich
schon seit Jahren kannte und nach Einschatzung der Mutter die entsprechende Diagnose viel friiher hatte
stellen mussen.

Inwiefern die Sozialpédiatrischen Zentren (SPZ) hier Abhilfe schaffen (kdnnten), ist an dieser Stelle nicht
eindeutig zu beantworten. Einerseits werden sie von mehreren Befragten als unterstitzend wahrgenom-
men, wenn es etwa um die Beschaffung von Heil- und Hilfsmittelleistungen sowie um sozialrechtliche Be-
ratungen geht. Andererseits wurde aber auch darauf verwiesen, dass durch das betreuende SPZ nur jene
Dinge geklart werden kénnten, die nichts mit der Beatmung zu tun hétten. Fir die Beatmungsversorgung
selbst hingegen musste eine andere Institution aufgesucht werden (Int. 10). Zudem bliebe es auch hier
(zumindest teilweise) Aufgabe der Eltern, die Kommunikation und Koordination der an der Versorgung Be-
teiligten zu unterstiitzen, etwa indem Arztbriefe und Statusberichte regelmé&Rig von den Eltern an die betei-
ligten Personen und Institutionen versendet werden (Int. 5). Auch wurde auf die engen personellen Kapa-
zitaten und die damit zu knapp befundenen Unterstiitzungsméglichkeiten in den SPZ und in den beat-
mungsspezifischen Behandlungszentren verwiesen.

LAIso wir haben/ Leider in [Name Klinikum] ist eine Sachbearbeiterin, ich weild nicht mehr fiir mittler-
weile wie viele Familien [sie zustandig ist]. Wie soll die Frau alles alleine bewéltigen? Das ist einfach
nicht zu schaffen.” (Int. 8)

Die Eltern entwickeln hierfur ein gewisses Versténdnis und versuchen, die hier nicht in ausreichendem
Mafe erhéltliche Unterstutzung anderweitig zu kompensieren. So suchen sie etwa den ortsanséssigen
Pflegestiitzpunkt auf, um sich z. B. bei birokratischen Aufgaben helfen zu lassen, wie dem Verfassen von
Widerspruchen gegeniiber der Krankenkasse (Int. 8).

Niedergelassene Kinder- und Jugend- sowie Allgemeinérzt*innen

Auch bezuglich der an der Versorgung beteiligten niedergelassenen Kinder- und Jugend- oder Allgemein-
arzt*innen wurden zwiespaltige Einschatzungen getroffen. Sie werden als zentrale Kontaktpersonen gese-
hen, um moglichst komplikationslos und wohnortnah (Folge-)Verordnungen fiir Medikamente sowie flr
Heil- und Hilfsmittel zu erhalten. Besonders auch bei akut auftretenden Gesundheitsproblemen sind sie
unentbehrlich, etwa um abzuklaren, inwiefern fiebersenkende Mittel oder Antibiotika indiziert erscheinen
und um das Aufsuchen von Notaufnahmen zu vermeiden. Dabei erkennen die Eltern durchaus, dass die
kontaktierten Arzt*innen eine nur begrenzte Kompetenz beziglich der spezifischen Bedarfe und Bediirf-
nisse ihrer beatmeten Kinder haben. So nehmen sie etwa wahr, dass die Arzttinnen nicht selten eher den
von den Eltern geaufR3erten Vorschlagen und Bitten folgen, als auf der Basis einer eigenen umfassenden
Analyse der Situation zu entscheiden (z. B. Int. 2, 3, 5, 10). Plakativ sei dies mit folgendem Zitat verdeut-
licht.

,Und unser Hausarzt, der unterschreibt das, was wir ihm vorlegen. (Lachen) [...] ich weil3 gar nicht, ob
der das noch einmal priift.“ (Int. 3).

Einerseits erleichtert dies den Eltern die Versorgung, andererseits klang in den weiteren AuRerungen hier
eines Vaters an, dass er sich als medizinischer Laie selbst seiner Vorschlage und Bitten nicht immer ganz
sicher ist. Inwiefern er sein Unbehagen moglicherweise einmal mit dem Arzt besprochen hat oder es be-
sprochen werden kdnnte oder was ihn hiervon abhalt, lasst sich an dieser Stelle nicht beantworten.

3.4  Weitere Personen und Institutionen
Neben den oben genannten, in die regelmafige, direkte medizinisch-pflegerische Versorgung eingebun-

denen Personen und Institutionen wurden zahlreiche weitere genannt, deren Verortung im Gesundheits-
und Sozial-, aber auch im Bildungssystem liegt. Sie treten phasenweise oder punktuell hinzu oder werden
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aufgesucht und ermdglichen Betreuung und Entlastung. So wurde von einer Interviewpartnerin angege-
ben, dass ihre Tochter regelmafig von ehrenamtlichen Betreuungspersonen besucht und ,bespal3t‘ werde
(Int. 8), was ihr als Mutter eine Verschnaufpause ermdglicht und es ihr erlaubt, Zeit fur sich selbst zu nut-
zen.

In mehreren Interviews wurde zudem die erganzende Betreuung durch Teams der Spezialisierten Ambu-
lanten Palliativversorgung (SAPV) erwéhnt oder auch die zeitweise Unterbringung des Kindes auf einer
Kinderpalliativstation. Dies wurde in einem Fall etwa notwendig, weil die hdusliche Betreuung personell
bedingt wegbrach und von der Mutter erst ein neues hausliches Versorgungsarrangement etabliert werden
musste. Zudem wurde von Aufenthalten in Kinderhospizen — haufig mit der ganzen Familie — berichtet.
Kinderhospize bieten eine professionelle pflegerische, therapeutische und psychosoziale Begleitung der
beatmeten Kinder selbst. Sie bieten zugleich aber auch eine Erholungs- und Austauschméglichkeit fir die
Eltern und Geschwisterkinder durch das Zusammenkommen mit anderen betroffenen Familien. Zudem
finden die Eltern hier auch Unterstiitzung in sozialrechtlichen Fragen sowie bei der Auswahl und Anpas-
sung von Hilfsmitteln (z. B. Int. 1, 3, 12). Berichtet wurde, dass der Aufenthalt fir maximal vier Wochen pro
Jahr moglich ist. Einige verbringen hier ihren Urlaub und einen Teil der Ferienzeit ihrer Kinder, andere nut-
zen die Aufenthaltsmdglichkeit, um hier fir einige Tage Abwechslung und ein fursorgliches Umfeld zu er-
fahren. Aufgrund der knappen Kapazitdten melden sich die Familien dabei oft schon langfristig (bis zu ei-
nem Jahr vorher) fur den nachsten Aufenthalt an (z. B. Int. 3, 12).

Fur fast alle Kinder wurde zudem angegeben, dass sie Kindertagesstatten oder Schulen besuchen — hau-
fig, aber nicht ausschlieflich mit Férderschwerpunkt oder integrativem Anspruch, wobei dies in den letzten
Monaten vor dem Befragungszeitpunkt pandemiebedingt nicht oder nur eingeschrankt méglich war. Dieser
Umstand brachte eine zusétzliche Betreuungslast fur die Eltern mit sich.

Fur neun Kinder erfolgte zum Befragungszeitpunkt auch eine Heilmittelerbringung. Alle neun erhielten da-
bei Physiotherapie und sechs zugleich Logopédie und/oder Ergotherapie. Punktuell wurden auch nicht er-
stattungsfahige Therapien angegeben, z. B. Hippotherapie. Neben der Einbindung der Heilmittelerbringer
ist letztlich auch auf die in die Versorgung eingebundenen Hilfsmittelebringer zu verweisen, auf die in der

nun folgenden Darstellung zur Hilfsmittelversorgung ndher eingegangen wird.

4. Hilfsmittelversorgung

In der Versorgung der beatmeten Kinder bzw. Jugendlichen sind zahlreiche Hilfsmittel aus verschiedenen
Produktgruppen des GKV-Hilfsmittelverzeichnisses sowie des als Anlage dazugehdrigen Pflegehilfsmittel-
verzeichnisses im Einsatz. Zu diesen Hilfsmittteln soll im Folgenden zun&chst ein erster Uberblick gege-
ben werden, bevor dann auf verschiedene Aspekte des konkreten Versorgungsprozesses mit Hilfsmitteln
naher eingegangen wird. Eine ganze Reihe der genutzten Produkte steht dabei in unmittelbarem Zusam-
menhang mit der Umsetzung der Beatmungstherapie; hinzu kommen weitere Hilfsmittel, die keinen
Beatmungsbezug haben.

4.1 Hilfsmittel im Uberblick

Das Vorhandensein von Hilfsmitteln wurde im Fragebogen zur Vorbereitung auf das eigentliche Interview
in Form von Fragen mit Mehrfachwahimdglichkeit erfasst. Dabei wurde zum einen nach beatmungsspezifi-
schen Hilfsmitteln gefragt, zu denen hier Hilfsmittel aus den Produktgruppen PGO1 — Absauggerége, PG12
— Hilfsmittel bei Tracheostoma und Laryngektomie, PG14 — Inhalations- und Atemtherapiegeréate sowie
PG21 — Messgeréte fur Korperzustande/-funktionen des GKV-Hilfsmittelverzeichnisses (GKV-Spitzenver-
band 2022) gezahlt werden. Zum anderen wurde nach weiteren Hilfsmitteln gefragt, die nicht spezifisch mit
der Beatmung in Zusammenhang stehen, z. B. Bade- und Duschhilfen (PG04), Gehhilfen (PG10), Inkonti-
nenzhilfen (PG15) oder Kommunikationshilfen (PG16) sowie Pflegehilfsmittel zur Erleichterung der Pflege
(PG50), zur Kérperpflege/Hygiene und zur Linderung von Beschwerden (PG51) sowie zur selbstéandigeren
Lebensfuhrung/Mobilitat (PG52).
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Geréte und Verbrauchsmaterialien im Zusammenhang mit der Beatmung

Neben dem Beatmungsgerat — bzw. den zwei Geréaten bei einer Beatmungsdauer von mehr als 16 Stun-
den — sind bei fast allen Kindern Absaug- und Inhalationsgeréate vorhanden (s. Tab. 8). Hinzu kommen in
allen Fallen Pulsoximeter zur Uberwachung, ein Flissigsauerstoffgerat (9) oder ein Sauerstoff-Kompressor
(4) sowie haufig ein Hustenassistent (7). Weniger haufig oder auch nur vereinzelt wurden Atemtherapiege-
rate, eine Vibrationsweste angekreuzt und/oder in einem Antwortfeld frei formulierte Erganzungen einge-
tragen, z. B. transkutane Sauerstoffiiberwachung, Kapnometriegerat sowie High-Flow-Gerat.

Tab. 8: Vorhandensein beatmungsspezifischer Gerate

Interview:

e 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
Beatmungsgerat(e) X X X X X X X X
Absauggerat X X X X X X X X
Inhalationsgerét X X X X X X X X X X X
Hustenassistent X X X X X X X
Pulsoximeter X X X X X X X X X X X X
Flissigsauerstoffsystem X X X X X X X X
Sauerstoffkompressor X X X

Andere* X X X X X X

*) Andere, z. B. Atemgasbefeuchter, Atemtherapiegerét, transkutane O,-Uberwachung, Kapnometriegerét,
High-Flow-Gerét

An beatmungsspezifische Verbrauchsmaterialien wurden insbesondere die folgenden benannt: Tracheal-
kanullen und Beatmungsmasken, Filter und Gansegurgeln (Verlangerung der Trachealkanilen), diverse
Kabel und Schlauchsysteme (z. B. Beatmungsschlauche, Schlauche zur Atemluftbefeuchtung), Absaug-
katheter sowie Befestigungsspangen zum Fixieren von Temperatursonden.

Weitere Hilfsmittel ohne Beatmungsbezug

Neben den beatmungsspezifischen Geraten und Verbrauchsmaterialien benétigen die Kinder mehrere
weitere Hilfsmittel (s. Tab. 9). Dazu gehéren insbesondere Pflegebetten (11), Rollstiihle (9), Materialien
zur enteralen Ernahrung (9) sowie zur Inkontinenzversorgung (11). Weniger haufig oder auch nur verein-
zelt wurden Patientenlifter/-heber (3) und Treppenlifter/-raupen (3) angekreuzt und frei formulierte Ergan-
zungen festgehalten. Dazu gehéren z. B. Bade- und Duschhilfen, Toilettenhilfen, Sitz-, Geh- und Mobili-
tatshilfen, Orthesen und Schienen.

Tab. 9: Weitere Hilfsmittel und Verbrauchsmaterialien ohne Beatmungsbezug

Interview:

Geriite: 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
Pflegebett X X X X X X X X X X
Patientenlifter/-heber X
Treppenlift/-raupe X X X
Rollstuhl (angepasst) X X X X X X X X X
Elektrorollstuhl X X X
Erndhrungssonde/-pumpe X X X X X X X X X
Inkontinenzversorgung X X X X X X X X X X
Anderes* X X X X X X X

*) An anderen Hilfsmitteln ohne Beatmungsbezug wurden fur sieben Kinder zwischen ein und fiinf Produkten ange-
geben. Dazu gehdren z. B. Bade- und Duschbhilfen, Toilettenhilfen, Sitz-, Geh- und Mobilitatshilfen, Orthesen und
Schienen.
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Hilfsmittel zur Unterstitzung der Kommunikation

Durch die jeweilige Grunderkrankung und/oder durch die (insbesondere invasive) Beatmung der Kinder
sind viele in ihrer Kommunikationsfahigkeit eingeschrénkt. Aus diesem Grund wurde auch konkret nach
Hilfsmitteln zur Unterstitzung der Kommunikation gefragt. Fir sechs Betroffene wurde ein Vorhandensein
solcher Hilfsmittel bestatigt. Dazu gehtren Sprechventile, -kanilen (Int. 1, 3, 4, 8); Horgerate (Int. 10);
elektronische Kommunikationshilfen wie Talker und Sprachcomputer (Int. 6, 11) sowie Step-by-Step-Tas-
ter, d. h. sog. ,sprechende” Tasten, bei deren Betatigung aufgenommene Mitteilungen und/oder Gerau-
sche wiedergegeben werden (Int. 10).

Weitere hilfreiche Produkte und Anpassungen sowie Privatanschaffungen

Nicht alle Nennungen und Beschreibungen rund um die Hilfsmittel stehen im Zusammenhang mit geman
dem Hilfsmittelrecht verordnungsfahigen Produkten. Einige AuRerungen beziehen sich stattdessen auf im
weiteren Sinne als ,hilfreich“ erachtete Anpassungen. So wurde unter anderem beschrieben, dass die Ge-
rate sowohl innerhalb als auch aul3erhalb der Hauslichkeit sicher transportiert werden mussten (Int. 2, 12),
was nicht immer ganz einfach erscheint. So seien etwa leicht Kabel und Schlauche im Weg, die womdéglich
losgerissen werden und so zu Alarmen sowie mdéglicherweise auch zu Verletzungen fiihren kénnten. Weil
nicht immer das passende Equipment zu Transportzwecken bereitgestellt werden wiirde, sei Improvisation
und Kreativitat gefragt. So baute etwa ein Vater selbst eine Transportméglichkeit:

»Ja, also was auch nur wir Eltern eigentlich leisten, ist so eine Sache, wie alles, was um diese Geréate
drum herum ist, ja, dass die Wagen oder wo steht dieses Geréat drauf, ja, das missen wir alles selber
erfinden. Und mein Mann baut es dann, ja. Da gibt es irgendwie keinen Ansprechpartner.” (Int. 12)

Hier winscht sich die Mutter praktikable Losungen ,von der Stange* (Int. 12), um den Alltag damit einfa-
cher zu gestalten. In zwei Familien wurden zudem die Pflegebetten fur die Kinder selbst gekauft, woftr
zwei verschiedene Griinde angegeben wurden. In einem Fall wurde ein gebrauchtes Bett Uber einen On-
line-Marktplatz erworben, weil der Genehmigungs- und Bereitstellungsprozess lber die Krankenkasse
sechs bis sieben Wochen bengétigt und das Kind in dieser Zeit womdglich noch weiterhin stationér hatte
betreut werden missen (Int. 7). Im anderen Fall war den Eltern die Privatanschaffung eines individuellen
Bettes fir ihr lebenslimitiert erkranktes Kind wichtig. Es sollte dem Kind gefallen und auch noch im Haus
verbleiben kénnen und nicht gleich abgeholt werden, wenn das Kind einmal verstirbt (Int. 1).

,Wobei ich sagen muss, das Bett, das haben wir selbst gekauft, das haben wir nicht von der Kranken-
kasse. Das hat einen ganz einfachen Grund bei uns. [...] sie [wollte] einfach auch ein schénes Bett ha-
ben [...]. Deshalb haben wir dieses Bett selbst von [Name Kinderpflegebetthersteller] bauen lassen
und gekauft. Und das flr uns als Familie einfach den Hintergrund hat, weil wir einfach schon ganz viel
miterlebt haben und auch gehért haben, dass wenn die Kinder ja versterben, dass das erste ist, dass
alles abgeholt wird. Und wir gedanklich uns damit nicht anfreunden kénnen, dass uns gleich das Zim-
mer leergerdumt wird, wenn [Name Kind] nicht mehr ist. Und deshalb wollen wir unser eigenes Bett
haben.” (Int. 1)

Mit der Privatanschaffung eines individuell gefertigten Pflegebettes scheint das Bemuhen verbunden, dem
Gegenstand Uber seine Funktionalitat und Standardisierung hinaus auch eine individuelle, kindgerechte
und wohnliche Komponente zu verleihen und ihm so einen Wonhlfuhlfaktor fur das Kind zu entlocken. Zu-
dem hat es eine emotionale Bedeutung fiir die Eltern; verstirbt ihr Kind, bleibt etwas, das ihm gehort hat,
von ihm zurick.

Technische Eigenschaften der Hilfsmittel

Mit den im Einsatz befindlichen Hilfsmitteln besteht iberwiegend Zufriedenheit. Sie werden von den
meisten Befragten als ,robust” (Int. 3) und fir qualitativ gut in der Hauslichkeit nutzbar befunden. Spezi-
fisch Uber die Beatmungsgerate wurde gedul3ert, dass die Bedienung — auch zu Beginn der Beatmung —
prinzipiell verstandlich und intuitiv umsetzbar sei (Int. 12).

Verbesserungsmadglichkeiten wurden in Einzelféllen genannt. Sie beziehen sich auf unterschiedliche
Dinge: So wird etwa ein Absauggeréat — gerade nachts, wenn die Familienangehdorigen schlafen — als sehr
laut empfunden. Zugleich raumte die befragte Mutter ein, dass es das einzige Gerat mit sehr hohem Sog
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sei, der fur das krankheitsbedingt zéhe Trachealsekret der Tochter gebraucht wird. Deshalb lieRe sich an
der Larmbel&stigung perspektivisch wohl wenig andern (Int. 1). Die im Einsatz befindlichen Pulsoximeter
werden teilweise als zuverlassig charakterisiert (z. B. Int. 2), teilweise k&me es aber auch zum wiederhol-
ten Ausfall des Infrarotsensors, der sich aber leicht austauschen liel3e (z. B. Int. 3). Die Technik fur die
transkutane Sauerstoffpartialdruckmessung (tcpO2) verhalte sich hingegen wie ,eine Diva, die [...] man zu
behandeln wissen [muss]“, um zuverlassige Messungen durchfiihren zu kdnnen (Int. 2). Das Gerét sei
aber alternativlos, da nach Information der Mutter nur ein Gerat in Deutschland fiir den hauslichen Ge-
brauch zugelassen sei (Int. 2).

VVon mehreren Befragten wurden zudem Probleme mit dem Beatmungszugang angesprochen, d. h. mit der
Trachealkanule oder der Beatmungsmaske. So sei die Auswahl etwa an Masken immer ein Kompromiss.
Zum Teil musse improvisiert werden, um zufriedenstellende Funktionsféhigkeit und Komfort zugleich zu
ermoglichen. So wurde unter anderem davon berichtet, dass ein Kind derzeit mit einer aus zwei Modellen
kombinierten Maske versorgt sei; das Kopfband stamme von einer Damen- und das Nasenmaskenteil
selbst von einer Kindermaske (Int. 11). Und in einem Fall wurde geschildert, dass auch mittels mehrerer
Wechsel der Maske und einer Individualanfertigung Druckstellen im Gesicht des Sohnes und eine Disloka-
tion der Nase nicht hatten vermieden werden kdnnen (Int. 2).

In Bezug auf den invasiven Beatmungszugang wurde auch von als scharfkantig, nicht auf die Gré3e und
Proportionen des Kindes angepasst empfundenen Géansegurgeln berichtet. Hierdurch kdme es regelméaRig
zu kleinen Abschurfungen (Int. 6).

,Also mich nervt jeden Tag wieder, zum Beispiel die Konstruktion der Hilfsmittel, zum Beispiel die Gan-
segurgeln. Gansegurgel ist das, was vom Schlauch auf die Kanlle gesteckt wird. Diese Gansegurgeln
haben oben einen Deckel, den man abnehmen kann, um dadurch in die Kanile einen Absaugkatheter
einfihren zu lassen, ohne die gesamte Gansegurgel von der Kanile abbauen zu mussen. Der Deckel,
der obendrauf sitzt, ist sehr scharfkantig und er ist sehr hoch. [...] Mein Kind hat [dadurch] unten am
Kinn ganz h&ufig Schrammen. [...], es ist schon eine KindergréBengurgel, [...]. sie ist aber trotzdem
nicht so, dass mein Kind unfallfrei damit durch das Leben kommt.“ (Int. 6)

Auch gab es den Hinweis, dass es eine Zeitlang Kompatibilitdtsprobleme zwischen den Schraub- und
Steckverbindungen von Sonden, Schlauchen und Spritzen gegeben habe. Aus dieser Zeit habe man noch
diverse Adapter bevorratet, falls dies wieder auftreten sollte. Inzwischen aber seien die Systeme verein-
heitlicht worden und es gabe dahingehend keine Probleme mehr (Int. 4).

Eine andere Mutter fande die Mdglichkeit der Uberwachung aus der Distanz wiinschenswert. Damit meint
sie die Ubertragung von Vital- und Beatmungsparametern ihrer Tochter etwa auf ein Tablet, welches man
in ein anderes Zimmer (z. B. in das elterliche Schlafzimmer) mitnehmen kdnne, um vor allem néchtliche
Stérungen und unbeabsichtigtes Aufwecken der Tochter zu miniminieren und auch fiir sich selbst mehr
Erholung zu ermdglichen. Diese im Krankenhaus beobachtete Mdglichkeit sollte es auch fur ,,den Hausge-
brauch” geben (Int. 12, dhnlich Int. 5). Und noch einen Schritt weiter dachte eine andere Mutter, die die
Vision von einem ,intelligenten Beatmungsgeréat” (Int. 2) entwickelte. Sie stellte sich vor, dass dieses im
Idealfall selbststéndig auf sich verandernde Vitalwerte reagiert und die Beatmungsparameter dahingehend
selbst reguliert — ohne stédndige Anpassungsnotwendigkeit und demzufolge ohne standige Stérungen der
Nachtruhe durch auftretende Alarme.

Daruber hinaus finden sich im Interviewmaterial einige Aussagen dariber, inwiefern von den Hilfsmitteln —
mit ihren technischen Eigenschaften und (Fehl-)Funktionsweisen — von den Eltern wahrgenommene si-
cherheitsrelevante Risiken und Ereignisse ausgehen. Auf diese wird weiter unten eingegangen (s. Kapitel
11.6.1).

Kinderzimmer — unsere ,,kleine Haus-ITS*

Angesichts der Vielzahl an Geraten und der zu bevorratenden Verbrauchsmaterialien nehmen diese einen
grofen Raum in den Privatrdumen, haufig dem Kinderzimmer, ein (z. B. Int. 4, 6). So &uf3erte ein Eltern-
paar, dass das Kinderzimmer wie eine ,kleine Haus-ITS” (Int. 4) anmuten wiirde und letztlich die Zusam-
menarbeit darin auch so ,organisiert [...] [wird, dass, naja, unsere kleine Haus-ITS sozusagen lauft” (Int.
4). Auch eine andere Mutter duf3erte im Zusammenhang mit den Betriebsgerauschen und dem Blinken der
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Gerate, sich wie im Krankenhaus zu fithlen. Um diesen Eindruck zu mildern und die Wohnlichkeit des
Schlafzimmers zu erhdhen, deckt sie die Gerate mit Handtiichern ab (Int. 6).

sDiese [...] Geréte, die nachts blinken. Also piepen, ist ja eine Sache, aber auch dieses Blinken, die
Lichtquellen, die Gerduschquellen, man kann ja gar nicht mehr schlafen. Man fuhlt sich jeden Abend
wie im Krankenhaus. Ich decke das alles ab mit Handtlichern, damit man ein normales Schlafzimmer
hat, zusétzlich zu den Gerduschen, die die Geréte so oder so machen.” (Int. 6)

Zugleich mussten die Raumlichkeiten und die Bevorratung mit Materialien so gestaltet sein, dass sich die
wechselnden Pflegenden der ambulanten Dienste gut zurechtfinden kénnten. Schrankfacher und Schubla-
den sowie Regale und eingeschobene Boxen und Kérbe werden deshalb ,schén beschrieben und be-
schriftet” (Int. 6).

4.2  Hilfsmittelleistungserbringer

In den Interviews selbst wurde gezielt nach den Erfahrungen und Einschatzungen zur Hilfsmittelversor-
gung gefragt, die spezifisch im Zusammenhang mit der Beatmung steht. Etwaige Nachfragen bezogen
sich bewusst darauf. Zugleich wurde aber auch signalisiert, dass auch daruber hinaus alles berichtet wer-
den kdnne, was fur die Befragten bedeutsam erscheint. So bezogen sich die Schilderungen der meisten
Befragten letztlich auf die Versorgung mit Hilfsmitteln aus den unterschiedlichsten Produktgruppen und die
kunstliche Trennung in Hilfsmittel mit und ohne Beatmungsbezug spielte fur die meisten Befragten eine
untergeordnete Rolle.

Vielzahl an Leistungserbringern von unterschiedlicher Qualitat

Die Hilfsmittelversorgung erfolgt in der Regel durch verschiedene Anbieter. Die Eltern unterscheiden dabei
— mehr oder weniger explizit — zwischen einerseits Sanitéatshdusern und/oder Rehatechnik-Firmen, die die
Hilfsmittel ohne Beatmungsbezug bereitstellen und andererseits Firmen (auch: Provider) bzw. Hilfsmittel-
leistungserbringern, die fiir die beatmungsspezifischen Geréate und die dazugehdérigen (Verbrauchs-)Mate-
rialien zustandig sind. Bei den Hilfsmittelerbringern fiir beatmungsspezifische Hilfsmittel haben die befrag-
ten Eltern Kontakt zu unterschiedlichen Mitarbeiter*innen. Diese kdnnen drei Gruppen zugeordnet werden,
und zwar

* (AuRendienst-)Mitarbeiter*innen, die in die Hauslichkeit kommen und fur die Einweisung in die Geréate
und etwaige Anpassungen zustandig sind,

* (AufRendienst-)Mitarbeiter*innen, die den von den Hilfsmittelerbringern vorzuhaltenden technischen Not-
dienst gewéahrleisten sowie

* (Innendienst-)Mitarbeiter*innen, die fur die Umsetzung der Bestellungen von Verbrauchsmaterialien zu-
sténdig sind.

Eine pauschale Aussage zur Zufriedenheit der Eltern mit den Hilfsmittelerbringern ist nicht méglich. Eher
ist es so, dass die Eltern sowohl beziiglich der beatmungsspezifischen als auch bzgl. der weiteren Hilfsmit-
telversorgung unterschiedlichste positive wie auch negative Erfahrungen mit einzelnen konkreten Anbie-
tern machen. Und selbst innerhalb einzelner Unternehmen werden von ihnen Qualitatsunterschiede in der
Versorgung wahrgenommen, die sie vor allem auf einzelne Mitarbeiter*innen beziehen. Generell sei die
Personlichkeit der einzelnen Mitarbeiter*innen entscheidend fiir den Erfolg oder Misserfolg in der Zusam-
menarbeit sowohl mit den Auf3en- als auch mit den Innendienstmitarbeiter*innen (Int. 6). So gabe es einer-
seits Mitarbeiter*innen im ,Frontoffice, ,die einen unterstlitzen, zuhéren, gucken, machen* (Int. 6) und mit
Hinweisen auf Neuerungen sowie Tipps und Tricks dabei sind. Andererseits gébe es aber eben auch sol-
che, die nur ,nach Schema F nicht iiber den Tellerrand schauend” (Int. 6) arbeiten wirden und wenig En-
gagement oder Kreativitéat bei der Losungsfindung zeigen. So kénne man beispielsweise auf Innendienst-
mitarbeiter*innen im ,Backoffice“ treffen, die keine Alternativen oder Lésungen anbieten, wenn etwa Liefer-
probleme auftreten. Dabei wiirden die Lieferprobleme haufig ohne Vorinformation erst auf dem Liefer-
schein ersichtlich werden und ein Nachfragen von Seiten der Mutter notwendig werden lassen (Int. 6). Die
gleiche Mutter berichtete auch davon, dass Mitarbeiter*innen in einem permanent erlebten Spannungsfeld
zwischen den Winschen der Eltern und den birokratischen Vorgaben ihres Unternehmens sowie des Ge-
sundheitssystems allgemein agieren miissten. Die Mitarbeiter*innen wiirden dann durchaus erkranken
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oder zu einem anderen Unternehmen wechseln. In einem solchen erlebten Fall habe sie mit einem sol-
chen Mitarbeiter ebenfalls den Hilfsmittelerbringer gewechselt. Sie sei dabei froh dartiber gewesen, dass
die Krankenkasse diesem Wechsel zugestimmt habe (Int. 6).

In einem anderen Fall war der von der Klinik zugewiesene Hilfsmittelerbringer bzw. der hier tatige AuRen-
dienstmitarbeiter schwer erreichbar und so unzuverlassig, dass als ,haarig“ empfundene Materialengpasse
auftraten (Int. 4). Die Eltern Uberbriickten diese Engpéasse mit Unterstitzung des ortsansassigen Universi-
tatsklinikums. Nach ihrer Bitte erhielten sie von der dortigen Kinderintensivstation die fehlenden Produkte.
Von anderen Eltern wissten sie, dass Kinder aufgrund fehlender Materialien auch stationar aufgenommen
werden mussten (Int. 4). Hinzu kam, dass der Hilfsmittelerbringer sich nicht in der Lage sah, eine be-
stimmte ,feuchte Nase“zu besorgen. Daraufhin kauften die Eltern diese selbst beim Hersteller ein. Sie be-
grundeten dies damit, dass sie diese in der Klinik bekommen hatten und das Kind gut damit zurechtge-
kommen ware. Nach einem spéteren Wechsel des Hilfsmittelerbringers — der vom betreuenden Pflege-
dienst der Familie angeregt und in die Wege geleitet worden war — stellte sich heraus, dass die in der Kli-
nik verwendete ,feuchte Nase* tatsachlich nicht fur die hausliche Versorgung durch Hilfsmittelerbringer ab-
gegeben werden konnte, da sie nicht im Hilfsmittelverzeichnis gelistet war. Die nun zustandige Ansprech-
partnerin des neuen Hilfsmittelerbringers fand jedoch umgehend — noch ohne geschlossenen Versor-
gungsvertrag — eine akzeptable Alternative und beschaffte umgehend auch alle anderen dringend benétig-
ten Materialien. Zudem sei sie bei der Neueinstellung der Heimbeatmung in die 600 km entfernte Klinik
gekommen und habe das vom Arzt gewiinschte Gerét in zweifacher Ausfihrung nebst allem Zubehér ge-
bracht. Auch in spateren AuRerungen der Eltern iiber diesen Hilfsmittelerbringer und spezifisch diese Mit-
arbeiterin wurde deren Verlasslichkeit, Motivation, Kreativitat sowie ihre Bereitschaft und Fahigkeit, Dinge
hilfreich zu erklaren, lobend herausgestellt.

Je nach Bedarfsspektrum der Kinder und der Vertragsgestaltung der jeweiligen Krankenkassen sind in
eine Versorgung meist mehrere verschiedene Hilfsmittelerbringer eingebunden. Dabei wurden zwischen
zwei und acht verschiedene beatmungsspezifische Hilfsmittelerbringer (auch: Provider), Sanitatshauser
und Rehatechnik-Unternehmen angegeben. Die Eltern nehmen dabei wahr, dass die Hilfsmittelerbringer
ihre Leistungen parallel und ohne gegenseitige Information und Austausch untereinander erbringen

(Int. 4, 5). Zugleich winschen sie sich eine Kooperation zwischen den Leistungserbringern und erhoffen
sich davon ggf. kreative Losungen, auf die man weder als Eltern noch als einzelner Leistungserbringer
kommen wirde (Int. 6, &hnlich Int. 4, 5).

Berichtet wurde zudem uber die eingeschréankte oder auch als nicht frei empfundene Wahl der Hilfsmit-
telerbringer. Die zu Beginn einer Beatmungsversorgung in der Regel Uiber die behandelnde Klinik ange-
bahnte Einbindung eines dort bekannten und fur zuverlassig befundenen Hilfsmittelerbringers wird durch-
aus als entlastend empfunden. Spéter ist diese Zuweisung und Bindung aber mit dem Gefiihl verbunden,
dass den Eltern bzw. dem Kind damit nur ein spezifisches Produktportfolio zugénglich ist. Dabei gelangten
sie zu der Einschétzung, dass die Hilfsmittelerbringer selbst jeweils nur Zugriff auf bestimmte Produkte ha-
ben und/oder selbst nur Uber einen bestimmten Ausschnitt des Versorgungsspektrums Bescheid wissten.
Hinzu kdme, dass jene Hilfsmittelerbringer, die zugleich Hersteller von Hilfsmitteln sind, bevorzugt die ei-
genen Produkte anbieten wiirden (Int. 6, 10). Ein Uberblick (iber das gesamte zur Verfiigung stehende
Produktangebot werde ihnen so aber nicht ermdéglicht und womdéglich bleiben so besser fir das Kind ge-
eignete Lésungen unentdeckt (Int. 6, &hnlich 10).

»,Man hat nicht die eigene Wahl, wo man hingehen will, was, Achtung, zu Anfang auch gut und hilfreich
ist, weil man neu in der Materie auch tUberhaupt gar keine Ahnung hat. Also es ist wichtig, dass das
Krankenhaus sagt, dieses Gerét passt, das nehmen Sie jetzt mit nach Hause. Aber Krankenhduser
werden eben exklusiv durch einen Lieferanten/die haben sich das untereinander aufgeteilt. Je nach-
dem, in welches Krankenhaus Sie kommen, haben Sie halt einen anderen Lieferanten, mit dem Sie
dann nach Hause gehen. Und ich kann eben, wenn ich jetzt mit [Name Hilfsmittelerbringer] verbunden
bin, [...], dann weil3 ich nicht, ob [Name Hilfsmittelerbringer] mir nicht ein ganz anderes Gerét anbieten
konnte, was fur meinen Bedarf viel besser ist und da habe ich als Elternteil sehr wenig Zugang zu In-
formationen.” (Int. 6)

Mehrere befragte Eltern berichteten auch dariiber, dass sie sich bemiihen wiirden, die Anzahl der ver-

schiedenen beatmungsspezifischen Hilfsmittelerbringer, Sanitatshauser und Rehatechnik-Unternehmen zu
reduzieren. Mit diesem Anliegen verbinden sie die Hoffnung, auf die gleichen Personen zu treffen, die ihre
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Geschichte und Bedarfe schon kennen und sie so nicht immer wieder alles von neuem berichten und er-
klaren mussen. Dahingehend selbst unterbreitete Vorschlage an die Krankenkasse werden teilweise ab-
schlagig beschieden (Int. 4, &hnlich Int. 10). Dies wirde aufgrund der spezifischen Versorgungsvertrage
der Krankenkassen mit einzelnen Hilfsmittelerbringern fur jeweils einzelne Produktgruppen kaum gelingen
(z. B. Int. 4). Wird ein weiteres Hilfsmittel bendtigt, kdme damit meist auch ein neuer Versorger hinzu, weil
die Krankenkasse eben mit diesem einen Vertrag fur das spezifische weitere Hilfsmittel geschlossen hat,
nicht aber mit einem der Versorger, die bereits in die Begleitung des Kindes eingebunden sind. Ein ande-
rer Grund fur das Hinzutreten weiterer Versorger kdnne sein, dass zwar auch zwischen einem bereits in
der Familie tatigen Versorger ein Vertrag mit der Krankenkasse besteht, aber das dessen Kostenangebot
teurer ist als das eines anderen Mitbewerbers. So berichtete eines der befragten Elternpaare tber den
Einbau eines Deckenliftersystems. Das die Familie betreuende Rehatechnik-Unternehmen, von dem unter
anderem der Reha-Buggy des Sohnes stammt, hatte das System liefern und einbauen kdnnen. Die Kasse
beauftragte aber ein anderes Unternehmen. Zwar habe auch mit diesem Unternehmen alles gut geklappt,
aber damit wére die Zahl der Versorger, die fir Wartungen oder etwaige Anpassungen verantwortlich
seien, wieder einmal vergroRert worden (Int. 4). In anderen Féllen wurde erlebt, dass das kostengunsti-
gere Angebot nicht zugleich das bessere gewesen sei und aufgrund der mangelnden Qualitat der erbrach-
ten Leistung kostenintensive Nachbesserungen notwendig wurden. Anschaulich formulierte dazu eine der
befragten Mutter:

~[Da] hat tatsachlich der die Ausschreibung gewonnen, der das am billigsten gemacht hat. Ich meine,
was erwartet man dann, was erwartet man? Qualitat, Sicherheit fir die Patienten?“ (Int. 10).

Sie verwies darauf, dass solche Ausschreibungen in der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung in-
zwischen nicht mehr erlaubt, in anderen Hilfsmittelbereichen jedoch nach wie vor tblich seien. Sie begruf3t
das Ausschreibungsverbot und begriindete es damit, dass hiermit ein Beitrag fur mehr Qualitat und Sicher-
heit geleistet worden sei.

LAbsolut ja, dass das nicht mehr ausgeschrieben wird, [das begrii8e ich], denn da geht es um andere
Kriterien, die glaube ich, nicht nur wirtschaftlich messbar sind. Ja, also diese Verlasslichkeit und die
Expertise, die Sachkenntnis, die Kompetenz, die kann man ja nicht in billigen Preisen jetzt messen.*
(Int. 10)

Durch das Ausschreibungsverbot sei es nun auch etwas leichter geworden, eine wohnortnahe Hilfsmittel-
versorgung (zumindest fur die beatmungsspezifischen Produkte) zu etablieren. Dadurch wéaren auch bei
Geratestorungen schnellere Interventionen moglich. Ahnlich sehen das auch andere Befragte (z. B. Int. 2,
6). Dabei sei es nun auch méglich, mehrere Teilversorgungsbereiche ,,in eine Hand* zu geben (Int. 10).
Waren etwa zuvor mitunter drei verschiedene Hilfsmittelerbringer fur die beatmungsspezifische Hilfsmittel-
versorgung eines Kindes zustéandig, ist es nun oft ein einziger (Int. 10, &hnlich Int. 2, 6).

Wahrgenommene Rahmenbedingungen der Arbeit der Hilfsmittelerbringer

Die Qualitat der Arbeit der Hilfsmittelerbringer wird, so die befragten Eltern, unter anderem auch durch die
Art der Finanzierung mittels Pauschalen beeinflusst. Diese seien haufig nicht ausreichend hoch fur die
Hilfsmittelerbringer.

,Und das ist [...], immer ein groBes Problem. Also die Kinder auskémmlich, innerhalb dieser Pauscha-
len zu versorgen, bedarfsgerecht, auskémmlich, wirtschaftlich und so weiter.“ (Int. 10)

Bei Kindern gébe es dabei eigentlich keine Pauschalen, sondern jedes Stiick an Verbrauchsmaterial
werde individuell bedarfsgerecht abgegeben. Damit soll eine teilhabeorientierte Versorgung erméglicht
werden, was mittels Pauschalen nicht kostendeckend umsetzbar wéare. Anpassungsbedarfe entstehen bei
Kindern im Vergleich zu Erwachsenen haufiger, etwa wachstums- und entwicklungsbedingt. Sie kénnen
sich auf die Beatmung beziehen, insbesondere aber auch auf die Férderung der Kommunikation und der
Mobilitat. So gestaltet sich die Hilfsmittelversorgung fir beatmete Kinder prinzipiell als ein fortlaufender
Prozess; quasi als eine ,Daueraufgabe“ (Int. 10). Zugleich nehmen die Eltern wahr, dass ihre heranwach-
senden Kinder schon recht friih — z. B. ab dem 13. Lebensjahr — wie Erwachsene eine pauschalierte Ver-
sorgung erhalten (Int. 1, 7, 10).
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Die beatmungsspezifische Hilfsmittelversorgung fur Kinder sei unter den gegebenen Bedingungen damit
fur viele Hilfsmittelerbringer jedoch nicht attraktiv. Viele Firmen wirden sie aus ihrem Portfolio nehmen,
weil sie damit kaum Gewinne machen kénnten. Das Adressieren der individuellen Bedarfe ist ihnen zu auf-
wendig und sei eben nicht hinreichend refinanziert. Zudem sei die Gruppe der zu versorgenden Kinder
klein und bliebe es auch perspektivisch (Int. 10), weshalb der Aufbau spezifischer Expertise in diesem Be-
reich gescheut wird. Im Vorteil seien hierbei vor allem grof3e Hilfsmittelerbringer mit vielen zu betreuenden
Patient*innen. Sie kénnten Mehraufwand bei den einen Patient*innen durch geringere notwendige Res-
sourcenaufwendungen bei anderen Patient*innen, d. h. durch ein Querfinanzieren bzw. eine Mischkalkula-
tion, auffangen. Kleinere spezialisierte Hilfsmittelerbringer mit langjéhrig aufgebauter Spezialexpertise
koénnten dies kaum leisten. Sie wéren gegentber den grofl3en Dienstleistern im Nachteil und wiirden vom
Markt gedrangt werden (Int. 10). Dabei hegte die hier sprechende Mutter Zweifel, ob mit der Konzentration
der Leistungserbringung auf groRe Anbieter auch automatisch eine héhere Qualitat einhergeht (Int. 10).

,Wo ich keineswegs glaube, dass die Versorgung da besser ist, vor allen Dingen nicht fiir Kinder, wo
man probieren muss und wirklich auch sehr eng mit den Arzten zusammenarbeiten muss, mit den Kli-
niken, wo man bereit sein muss, sich zweimal ans Telefon zu setzen. Also wo einfach viel Kommunika-
tion auch und Recherche nétig ist.“ (Int. 10)

Die geduferte Kritik der Eltern am , System* der Hilfsmittelversorgung enthielt mehrfach wenig schmeichel-
hafte Attribute wie ,,den Marktlogiken unterlegen®, ,Sparwahn®, .kommerzialisiert”, ,unflexibel”, ,unorgani-
siert“, ,unfreundlich“ und ,intransparent* (aus den Int. 3, 6, 10, 11). Besonders wurde der Okonomisie-
rungsdruck auf das Gesundheitssystem kritisiert, das jedoch nicht mit einem Wirtschaftsunternehmen
gleichgesetzt werden kdnne (z. B. Int. 3, 6, 10). Beispielhaft wird hierzu die Aussage einer Mutter ange-
fuhrt. Sie sprach tGber den von ihr und anderen Betroffenen wahrgenommenen Mangel an gut geeigneten
Trachealkanulen fir Kinder, der vor allem auch durch ékonomische Logiken mitbedingt sei.

,Denn das ist ja kein Markt, weil die Kleinen, die Kinder sind so, es gibt so wenige beatmete Kinder
und so eine Kanlle zum Beispiel herzustellen, das lohnt sich eigentlich nicht, fir niemanden. Das kann
man nicht unter wirtschaftlichen Gesichtspunkten sehen. [...] Ja, also das ist sowieso bei den Kanlilen
das Problem bei den Kindern, dass es ganz wenig Auswahl gibt. Aber gerade die Kinder ja natirlich
sprechen wollen und sicher beatmet werden wollen und das ist schwierig, das ist alles nichts, was man
Uber Mérkte regeln kann. Das kann man nur regeln, wenn man es regeln will und wenn man es auch
bezahlen will.“ (Int. 10)

Mit dieser und &hnlichen Aussagen verbunden wurde gedulert, dass die Schuld fiir Fehlversorgungen
nicht allein bei den Hilfsmittelerbringern zu suchen sei. Vielmehr seien diese multifaktoriell durch die im
Gesundheitssystem herrschenden Regelungen und Logiken mitbedingt (Int. 11, &hnlich Int. 3, 10).

4.3  Priufung und Genehmigung durch Krankenkassen und Medizinischen Dienst

Zahlreiche Aussagen in den Interviews bezogen sich auf die Rolle und Aufgaben der Krankenkassen und
des Medizinischen Dienstes sowie zum Teil auch auf die Pflegekassen. Sie werden als Rahmen gebend
fur die eigentliche Versorgung beschrieben. Dabei gehen die Wahrnehmungen zur empfundenen Unter-
stlitzung weit auseinander. Lediglich von einer Familie wurde ausschlie3lich Gutes berichtet und dies in
einem Fall mit einem ,ausgesprochen kompetenten und engagierten Sachbearbeiter” in Verbindung ge-
bracht, der sich in Sachen Beatmung gut auskenne. Er sei ,eine ganz tolle, tolle Person [...] hilfreich,
freundlich, zuverldssig” (Int. 12), wiirde zugunsten der Familie agieren und gut beraten.

LAlso das war jetzt wirklich mal ein richtig, ja, richtig schén, da jemanden zu haben, der, wo man das
Gefiihl hat, der berét einen wirklich zu unseren Gunsten, ja.“ (Int. 12)

Bendtigte Materialien wirden meist ohne grof3en Aufwand bewilligt werden. Dass die Befragte dies jedoch
als eine gliickliche, nicht selbstverstandliche Fliigung empfindet, verdeutlichte sie mit ihrem Hinweis, dass
sie von anderen Familien Gegenteiliges gehért habe und dass es selbst auch bei der fir sie zustandigen
Pflegekasse anders aussahe. Hier empfand sie die zuletzt erhaltene Beratung zur méglichen Nutzung ei-
nes persénlichen Budgets als ,wirklich schlecht und irreflihrend und frustrierend” (Int. 12).
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Weitere befragte Eltern haben die Erfahrung gemacht, dass ihre Kinder weitgehend alle verordneten Hilfs-
mittel genehmigt bekommen und Ablehnungen die Ausnahme sind (Int. 1, 4, 8). Mitunter habe man sich
sogar gewundert, dass es so schnell und problemlos lief, weil sie von anderen Betroffenen auch tber Ab-
lehnungen und lange Wartezeiten gehdrt hatten. Ablehnungen kdnnten ggf. in einem Widerspruchsverfah-
ren mittels einer weiteren (noch) ausfuhrlicheren Begriindung abgewendet werden. In einem zum Befra-
gungszeitpunkt laufenden Widerspruchsverfahren ging es etwa um eine abgelehnte Befestigungsvorrich-
tung fur einen Rollstuhl, der im PKW der Familie bereits in Vorleistung durch das Sanitatshaus eingebaut
wurde. Die Krankenkasse vertritt den Standpunkt, dass das Kind einen Elektrorollstuhl habe, der fiir den
Transport im Auto keine Halterung benétigen wirde. Die interviewte Mutter sagte, dass dies prinzipiell
auch zutreffen wirde. Jedoch habe die Familie keinen PKW, in den der Elektrorollstuhl hineinpassen
wurde. Wollen sie ihr Kind mithehmen, geht dies nur im Passivrollstuhl, der jedoch befestigt werden mus
(Int. 1)7.

In einem anderen Fall wurde ein Rollstuhimodell beantragt, welches die Krankenkasse jedoch ablehnte. Im
Ablehnungsbescheid wurde zugleich ein anderes genehmigungsfahiges Modell vorgeschlagen. Die Eltern
und der Hilfsmittelerbringer hielten dieses Modell fur nicht angezeigt und auch die behandelnde Physiothe-
rapeutin riet ab, weil es fur das Kind, welches viel mit den Fuf3en strampeln wiirde, eine erhebliche Verlet-
zungsgefahr bergen wiirde (Int. 3). Nach zweimaligem Widerspruch erhielt das Kind, welches inzwischen
aus seinem alten Rollstuhl herausgewachsen war, doch noch das urspriinglich beantragte Modell. Hierfur
waren ausfihrliche Begriindungsschreiben des Hilfsmittelerbringers, der Physiotherapeutin und der Sozial-
arbeiterin des Kinderhospizes hilfreich. Einem Schreiben wurden auch Fotos beigelegt, um die Gefahrlich-
keit des alten Rollstuhls und zugleich die notwendige Spezifik des neu beantragten Modells noch einmal
zu unterstreichen (Int. 3).

Mehrfach wurden die Kranken- (und seltener Pflege-)Kassen jedoch als zuriickhaltend oder wenig unter-
stiitzend beschrieben. So seien die Genehmigungsprozesse héaufig ,sehr, sehr schleppend (Int. 7), was
unter anderem damit begriindet wird, dass den bearbeitenden Mitarbeiter*innen der Krankenkassen viel-
fach spezifische Kenntnisse tber die individuelle Situation komplex erkrankter Kinder mit Pflege- und Hilfs-
mittelbedarf fehlen (Int. 8). Die komplexen Erkrankungsbilder mit ihren je spezifischen Beeintrachtigungen
machen individuelle Entscheidungen notwendig. Eher werde jedoch schematisch in ,Schubladen® (Int. 2)
gedacht und entschieden. Das sei wenig hilfreich.

LsUnser Sohn passt in keine Schublade. [...] Dass es halt keine Schubladen gibt [fur ihn]. Also nein,
dass nicht jeder in Schubladen passt. Dass es einfach verriickt ist/ Gut, klar, der Mensch braucht
Schubladen, das ist ja ganz, ganz wichtig. Aber wenn die Menschen nicht in die Schubladen passen,
dann muss man ein anderes Konzept finden. Und dann aber immer noch von der Krankenkasse sich
auf den Schlips treten zu lassen, dass das aber alles so nicht sein darf und auch nicht sein muss, ja.
Es ist halt schwierig.“ (ringt um Fassung) (Int. 2)

Die meisten befragten Eltern erlebten damit verbunden wiederholt Ablehnungen beantragter Leistungen.
Diese bezogen sich dabei, den Einschétzungen einiger Eltern nach, weniger auf Hilfsmittel, die mit der Be-
atmungsversorgung in Zusammenhang stehen. Sie begrundeten dies damit, dass auch Sachbearbeiter*in-
nen ohne einschlagige Expertise einsichtig sei, dass (Be-)Atmung lebenswichtig ist und keine Kompro-
misse zulasst (Int. 1). Bei den Hilfsmitteln ohne Beatmungsbezug werde jedoch vermutlich kritischer ge-
schaut, ob sie wirklich nétig sind. Andere Eltern berichteten wiederum von — teils regelmafigen — Ausei-
nandersetzungen mit der Krankenkasse auch bezuglich beatmungsspezifischer Hilfsmittel, weil sie etwa
im Vergleich zu anderen Versicherten zu viel Material benétigen wiirden (z. B. Int. 2, 4). Selbst medizinisch
absolut notwendige Hilfsmittel wiirden regelmé&Rig infrage gestellt werden (Int. 2).

Weil die Dinge aber aus Sicht der Eltern benétigt werden, kdnnen sie die Ablehnungen nicht auf sich beru-
hen lassen. So sehen sie sich gezwungen, regelmafig Widerspruch gegen die Ablehnungen einzulegen
(Int. 2, 3,5, 6, 9, 10, 11). Nicht selten nehmen sie dabei auch rechtsanwaltlichen Beistand in Anspruch, um
vor dem zustandigen Sozialgericht zu klagen (Int. 2, 3, 4, 11). In den meisten Fallen werde nach einge-
reichten Widerspriichen oder spéatestens nach dem Gang vor das Sozialgericht zugunsten ihrer Kinder ent-
schieden. Dabei sind es nicht nur die Eltern, die diesen Weg einschlagen. Der Vorschlag, ein Gericht zu
bemihen, kommt durchaus auch von den Krankenkassen selbst (Int. 6). Dabei scheint dieser Vorschlag

7 Wenige Tage nach dem Interviewtermin erhielt die Familie einen positiven Bescheid fiir die Kosteniibernahme der Befestigung.
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eher als eine Art Drohung von den Eltern verstanden zu werden und nicht als wohlmeinend zur Durch-
setzung von Rechten. Der Vorschlag erzeugt bei den Eltern zusétzlichen Stress. Aus der dann aber ge-
machten Erfahrung, vor dem Sozialgericht positive Rechtsspriiche im Sinne ihres Kindes erwirken zu kén-
nen, schlussfolgern sie, dass sie ggf. auch zukinftig den gerichtlichen Weg gehen wiirden.

»Ich bin in Widerspruch gegangen. Nach dreimaligem Widerspruch sagte die Krankenkasse, um die
Geschichte zu Ende zu fiihren: ,Ja, dann miissen wir es halt vor das Sozialgericht bringen.’ In dem
Moment war mir dann so: ,Hilfe Gericht, Gerichtskosten, das kann man ja nicht machen.‘ Mir hat aber
der Kinderarzt, der Zahnarzt des Krankenhauses gesagt: ,Doch, doch, einfach jetzt mal ja sagen.*
Und ich habe der Krankenkasse gesagt: ,Okay, das mache ich.‘ Dann hat das, glaube ich, keine ein-
einhalb Stunden gedauert, da hat die Krankenkasse mir zuriickgeschrieben: ,Ach Frau [Name], wir
haben uns geirrt. Nein, nattrlich kénnen Sie das haben. Wir haben uns aber, also vor eineinhalb Jah-
ren geirrt, dass wir die Frist nicht eingehalten haben, um Ihnen zu antworten auf eines von lhren
Schreiben und das ist ja jetzt auch gar nicht mehr nachvollziehbar und nein, nein, wir schicken das
Jetzt aus Kulanz [...] zu. [...] Und gelernt habe ich daraus: Man darf sich von den Krankenkassen
eben nicht einschichtern lassen. Man muss dagegen angehen, aber es ist immer dieser Kampf fir
Rechte, den man hat, die einfordern zu miissen” (Int. 6)

In dieser und weiteren &hnlichen Aussagen wird deutlich, dass mitunter bereits die Ankindigung, den So-
zialgerichtsweg einzuschlagen, ein Einlenken der Krankenkasse zur Folge haben kann (z. B. Int. 4, 6, 10).
Die wiederholten — von mehreren Befragten als ,,Kampf“ oder ,Kdmpfen“— empfundenen zéhen Beantra-
gungs- und Genehmigungsprozesse von Hilfsmitteln bei der Krankenkasse belasten die ohnehin schon
strapazierten Kréfte der Eltern und frustrieren sie. Eine Befragte driickte dies wie folgt aus.

J[---] und natirlich auch ein unertrdgliches Maf3 an Frustration. Das ist es ja auch, dass einfach
dieses Gefuhl der Selbstwirksamkeit, das geht einem komplett verloren, wenn man dreimal in der Wo-
che mit der Kasse telefoniert, da reagiert eigentlich jeder ganz normal mit einer Depression.” (Int. 10)

Sie sprach — wie andere Eltern auch — das belastende Gefiihl an, sich zeitweilig als wenig wirksam zu erle-
ben sowie als Bittstellerin aufzutreten und Dinge unrechtmaRig in Anspruch nehmen zu wollen. So &u-
Rerte eine andere Mutter, dass sie mittlerweile bei der Beantragung etwa von Hilfsmittel bei der Kranken-
kasse das Gefihl hat, ihr Gegenliber habe den Eindruck ,dass [sie] sich was erschleichen méchte” (Int.
11) und ein Vater meinte, dass er glaubt, ,bei der Krankenkasse leuchtet jetzt schon eine rote Lampe,
wenn wir da [was beantragen]“ (Int. 3). Beide stellten — ebenso wie andere befragte Eltern — heraus, dass
sie nur wirklich benétigte Dinge beantragen wirden. Sie empfinden die derzeitige Praxis der Antragsstel-
lung und als unsachgemaf befundene Ablehnungen als ,entwiirdigend” (Int. 10, &hnlich 6).

Weil durch das Wachstum und die Entwicklung ihrer Kinder immer wieder Hilfsmittelanpassungen notwen-
dig sind, bleibt das Thema der Beantragung und (zun&chst Nicht-)Genehmigung von Hilfsmitteln ein Dau-
erthema (Int. 8). Eine Mutter umschrieb es so, dass der Zeitpunkt nach einer erfolgten Hilfsmittelversor-
gung bereits zugleich der Zeitpunkt vor der néachsten Hilfsmittelversorgung sei (Int. 8). Aktuell etwa bené-
tigt das Kind ein grolReres Pflegebett. Nach einer Ablehnung von Seiten der Kasse mit entsprechend for-
muliertem Widerspruch war die Bestellung zum Interviewzeitpunkt seit zwei Monaten ausgeldst und das
Bett sollte zeitnah geliefert werden. Nun kdnne sie sich dem néchsten ,Projekt“ widmen, da auch ein gro-
RBerer Rollstuhl bendtigt wird (Int. 8). Kurz auflachend erganzte sie ihre Ausfihrungen, dass man mal
schauen musse, ob die Beschaffung vielleicht auch hier schon nach dem ersten Einspruch klappt.

Bei einigen Hilfsmitteln belassen es die Eltern auch bei einer Ablehnung. Als Beispiele seien hier ein abge-
lehnter akkubetriebenen Hustenassistent sowie ein abgelehntes akkubetriebenes Inhalationsgerét ge-
nannt, die die Versorgung des Kindes auf3er Haus erleichtern wiirden (Int. 11). Die Alternative etwa auf
Reisen sei bislang, den Hustenassistenten und das Absauggerat in die Toilettenrdume von Raststatten zu
tragen. Dort sind Steckdosen fir die Inbetriebnahme der Gerate vorhanden. Letztlich ist dies zwar unbe-
quem, aber fur die Eltern akzeptabel.

Kritisch wurde von mehreren Befragten auch die Kommunikation ihrerseits mit den Krankenkassen ange-
sprochen. So wurde berichtet, dass man jedes Mal an andere Mitarbeiter*innen gerate und alles von
neuem erklaren musse (Int. 8, 10). Niemand héatte ein Gesamtbild Uber die Versorgung.
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»[-..] weil jede Schraube woanders bearbeitet wird und man niemals mit jemandem spricht, der eben
irgendwie ein Bild von dieser Versorgung vor sich hat, das ist das Problem. [...] Denn das jedes Mal
zu erklaren, das ist wirklich, also das ist unglaublich und das ist auch nicht zielfihrend, obwohl ich
mich gut ausdriicken kann, es bringt nichts. Bei der ndchsten Schraube haben sie wieder jemand an-
deren, der wieder nur einen Teilaspekt sieht und der das gar nicht auf dem Schirm hat, dass das
Kind beatmet ist und der ihnen wieder irgendwas erzéhlt.” (Int. 10)

Die im eben dokumentierten Zitat zu Wort kommende Mutter erlauterte weiter, dass feste Case Mana-
ger*innen, die sich in die komplexe Materie einarbeiten und ein Verstandnis dafur entwickeln wirden, die
Ausnahme seien (Int. 10). Mehrere Eltern bemangelten zudem, dass rechtlich zustehende Informationen
sie nicht erreichen wirden. So blieben sie etwa in der Kommunikation zwischen Krankenkassen und Hilfs-
mittelerbringern teilweise auf3en vor, obwohl sie ggf. zur Klarung von Sachverhalten gut beitragen kénnten.
Zudem wiirden sie oft im Ungewissen Uber Genehmigungen oder eben auch Ablehnungen bleiben, wenn
sie nicht selbst wiederholt nachfragen.

.Wir selber kriegen von der Krankenkasse, ich sage mal, zu 90 Prozent liberhaupt keine Meldung dar-
Uber, keinen Bescheid, nach dem Motto: Ja, ist in Ordnung, wir haben das jetzt bewilligt. Aber auch
keine Ablehnung. (Int. 2).

Auch die Kommunikation zwischen Krankenkassen, Medizinischem Dienst und Hilfsmittelerbringern wurde
thematisiert. So nimmt etwa die eben zu Wort gekommene Mutter wahr, dass es in der Diskussion zwi-
schen der Krankenkasse und den Hilfsmittelerbringern im Wesentlichen um Preisverhandlungen und ,ein
sich gegenseitiges Ausspielen” gehe (Int. 2). Teilweise passiere dies an der Familie vorbei, teilweise wir-
den sie die Dispute jedoch auch mitbekommen. Beides kostet Kraft und Nerven. Zudem — so die Mutter —
wird bei diesen immer wieder stattfindenden Aushandlungen leicht vergessen, dass der Sohn auf die Hilfs-
mittel angewiesen ist (Int. 2). Durch das fehlende Verstandnis der Mitarbeiter*innen der Kassen wirden
auch Fehlentscheidungen getroffen werden. Diese machen mitunter aufwéndige Nachbesserungen nétig
und lassen am Ende einen finanziellen Schaden fur den Leistungstrager und das Sozialsystem entstehen
(Int. 10).

Auch dem Thema Kommunikation mit der Krankenkasse lasst sich die Erfahrung eines der Elternpaare
zuordnen, welches insgesamt tiberwiegend positive Erfahrungen mit der Genehmigung verordneter Hilfs-
mittel gemacht hat (Int. 4). Die Eltern berichteten hier von einem Schreiben der Kasse, das fur sie bedroh-
lich klang. Es ging um den besonders hohen Verbrauch an Trachealkanulen ihres Kindes. Diese missten
eigentlich aufbereitet werden — so entnahmen sie es dem Schreiben. Sie berichteten davon, dass sie das
bis zu diesem Zeitpunkt nicht gewusst hétten. Sie zeigten sich bereit, die Kanulen ab sofort aufzubereiten
und erganzten ihre schriftliche Antwort an die Krankenkasse, dass sie dies auch langst getan hatten, wenn
ihnen und dem Pflegedienst mitgeteilt worden wére, dass dies so zu machen sei. Der Vater rechnete im
Interview entsprechend vor, dass der Verbrauch an Kaniilen bei einer 4- bis 5-maligen Aufbereitung von
52 auf 11 bis 12 Stuck pro Jahr sinken kénnte. Dies sei 6konomisch und 6kologisch beachtlich und sofern
dies hygienisch vertretbar sei, sollte dies auch gemacht werden. Gerne wiirden sie als Eltern zur Sparsam-
keit beitragen. Dazu mussten sie jedoch Uber die Méglichkeiten dazu im Bilde sein.

In einem zweiten Schreiben der Krankenkasse ging es um eine Aufforderung, den Verbrauch der Absaug-
katheter zu dokumentieren. Dies stiel? bei den Eltern und den Pflegenden auf Unverstandnis und wurde
zunachst als ,Schikane“ empfunden, da bei der Kasse an den bezahlten Kathetern pro Monat genau ab-
lesbar wére, wie hoch der Verbrauch sei. Nach Beratschlagung dokumentierten die Eltern und Pflegenden
dann aber doch fir einen gewissen Zeitraum den Verbrauch in einer ,Strichliste” (Int. 4) und erklérten sich
die Aufforderung der Kasse als eine Art Plausibilitatspriifung. Auch hier zeigte das Elternpaar doch auch
wieder Verstandnis fiir die Seite der Krankenkasse. So berichteten sie davon, dass sie in Foren gelesen
hétten, dass von einigen Eltern zum Teil auch mehr Material bestellt, um es dann etwa nach Osteuropa zu
spenden. Dort bestehe ein groRer Mangel an entsprechenden Materialien. Ahnliches wurde auch in einem
anderen Interview berichtet (Int. 3). Bei dem hohen Verbrauch des Sohnes und der hohen Bestellzahl sei
es fur sie letztlich durchaus auch nachvollziehbar, dass die Kasse dem Verbrauch auf den Grund geht. Zu-
gleich meinen sie, dass dafur eine , Strichliste” wenig hilfreich sei. Eigentlich misste jemand von der Kasse
kommen und sich die Situation vor Ort ansehen, um sie beurteilen zu kdnnen (Int. 4).
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In den AuRerungen zu den (Nicht-)Genehmigungsprozessen wurde auch der Medizinische Dienst ange-
sprochen. Dabei wurde zugleich aber auch nicht immer klar zwischen den Aussagen zu den Abléaufen bei
der zusténdigen Krankenkasse und den Ablaufen beim Medizinischen Dienst unterschieden. Klar lasst
sich aber festhalten, dass das Handeln der Mitarbeiter*innen des Medizinischen Dienstes von den hier be-
fragten Eltern gleichfalls mehrfach kritisch beschrieben wurde. So wurde etwa die regelmafiig stattfin-
dende Pflegebegutachtung als ,Uberwachung* (Int. 11) empfunden. Ihr gesetzlicher Beratungsanspruch
wird — der Wahrnehmung der Eltern zufolge — kaum eingel6st; stattdessen kommen gegebene Hinweise
eher noch als Zurechtweisung bei ihnen an (z. B. Int. 2, 11).

JAlso, das ist ja wie Uberwachung. Also das fiihlt sich nicht gut an. Das fiihlt sich nicht so an, als wiir-
den die schauen, wie die uns helfen konnen. Das fiihlt sich nur so an, als wiirden die schauen, wo sie
kiirzen kénnen. Also es ist nichts, was sich gut anfiihlt.“ (Int. 11)

VVon mehreren Befragten wurde noch deutlicher die Vorgehensweise zur Prifung der Bedarfsgerechtigkeit
beantragter Hilfsmittel und Pflegeleistungen kritisiert. Ihrer Erfahrung nach treffen die Mitarbeiter*innen des
Medizinischen Dienstes — haufig ohne einschlagige Qualifikation und Expertise sowie nach Aktenlage,
ohne Inaugenscheinnahme der Situation vor Ort — nicht nachvollziehbare Entscheidungen. Die Erlduterun-
gen zu den Entscheidungen zu lesen, wird von den Eltern nicht selten als ,beschdmend®, ,wiitend ma-
chend“und ,entsetzend” erlebt (z. B. Int. 6, 8, 11).

,Das Schlimmste, was uns passiert ist, also wo ich wirklich danach einen Durchhénger hatte, war: Der
[Name Kind] beil3t inmer in seine Daumen [...] Dann hatte die Neurologin gesagt, dass wir mal Ruick-
sprache halten sollen mit dem Sanitatshaus, dass es da wohl Silikonuberzieher gibt fur die Daumen,
um die zu schonen. [...] Und dann haben wir das [bei der Krankenkasse] beantragt und dann [...] Das
wurde abgelehnt. Dann ist es in Widerspruch gegangen und dann hat ein Arzt, also uns tatséchlich
schriftlich mitgeteilt, dass das einmalig bewilligt wird und wenn das nicht ein Jahr hélt, dann [...] hétten
wir nur die Mdglichkeit, dem [Name Kind] Armorthesen verordnen zu lassen, die die Arme versteifen
und dann kann er seine Hande nicht mehr zum Mund fiihren. Und dann willkommen im Leben der In-
tegration. Dann kénnen wir ihn auch einschléfern lassen.” (Int. 11)

Die letzten Worte in der Aussage der hier sprechenden Mutter weisen auf die Dramatik hin, dass Unter-
und Fehlversorgungen mit angemessenen Hilfsmitteln die Forder- und Integrationsmaoglichkeiten der be-
troffenen Kinder und ein menschenwiirdiges Leben massiv beschrénken kénnen. In den weiteren Aufe-
rungen der befragten Eltern wird deutlich, dass es neben den technischen Eigenschaften der Geréte und
Verbrauchsmaterialien — quasi als Elemente der Strukturqualitét der Hilfsmittelversorgung — vor allem ver-
schiedene andere Aspekte innerhalb des eigentlichen Versorgungsprozesses sind, die Uber dessen emp-
fundene Qualitat und Sicherheit bestimmen. Dazu gehort unter anderem die Art und Weise der Bereitstel-
lung der Hilfsmittel und dabei insbesondere der in der Regel monatlich neu benétigten Verbrauchsmateria-
lien (z. B. Absaugkatheter, Trachealkantlen, Filter) — und dies zum Befragungszeitpunkt spezifisch unter
den Bedingungen der COVID-19-Pandemie (s. Kapitel I11.4.4). Zudem gehort die fir die Sicherheit in der
hauslichen Langzeitbeatmung elementare Betreuung durch den technischen Notdienst der Hilfsmitteler-
bringer dazu (s. Kapitel 111.4.5). Und schlie3lich benétigen die Kinder, Uber die beatmungsspezifischen
Hilfsmittel hinausgehend, zahlreiche weitere Produkte, deren Beschaffung ebenfalls erhebliche Herausfor-
derungen bergen kann (s. Kapitel 111.4.6).

4.4 Bereitstellung beatmungsspezifischer Hilfsmittel

Besonders die regelmaRig notwendige Lieferung von Verbrauchsmaterialien scheint — den AuRerungen
der befragten Eltern zufolge — besonders stéranfallig zu sein. Die Eltern sehen sich gezwungen, jeden
Monat grof3e Pakete durchzusehen und einen Abgleich zwischen Bestellung, Lieferschein und gelieferter
Ware vorzunehmen, da die Lieferungen haufig nicht korrekt kommissioniert sind (z. B. Int. 4, 6, 10, 11, 12).
So kédme es regelmaRig zur Lieferung von anderen als den bestellten Materialien. Besonders drastisch er-
scheint folgender Fall: Angefordert worden war ein Gleitmittel fir den Wechsel von Trachealkanulen; gelie-
fert aber wurde stattdessen ,eine Flasche Silikonspray fiir chirurgische Instrumente” (Int. 10). Im Falle ei-
ner Applikation hatte dieses Produkt zu ernsthaften Verletzungen der Atemwege gefiihrt. In einem ande-
ren Fall lagen der Lieferung andere als die bisherigen Trachealkanilen bei. Erst auf Nachfrage erfuhr die
Mutter, dass das bisherige Modell aus dem Sortiment genommen worden war (Int. 8). Dass sie nicht tber
die notwendige Veranderung in Kenntnis gesetzt wurde, &érgerte sie. Ihre Vorerfahrungen mit ungeeigne-




HILFSMITTELVERSORGUNG HAUSLICH BEATMETER KINDER AUS ELTERNSICHT

ten, Verletzungen hervorrufenden Trachealkanilen fiihrten zu der Sorge, dass die Tochter mit dem Ersatz-
modell erneut KomforteinbuRen und Beschwerden haben kénnte. Tatséchlich gestaltete sich die Umge-
wohnung dann aber reibungsarm.

Mitunter wird weniger Material geliefert oder Produkte fehlen ganz — und dies h&aufig ohne miindliche oder
schriftliche Erklarung. Teilweise liegt der Lieferung eine Notiz bei, dass Produkte nachgeliefert werden.
Meist klappt dies auch, aber einfach darauf vertrauen, ginge eben auch nicht (Int. 8, &hnlich Int. 11). Hau-
fig seien Nachbestellungen und Umtausche nétig (Int. 6, 7). Besonders bei telefonischen Bestellungen
werde viel vergessen,; per Fax klappe es etwas besser. Der zunehmend bevorzugte Weg sei die Bestel-
lung per E-Mail (Int. 8, &hnlich Int. 4, 7, 10, 11). Uberwiegend liegt das monatliche Bestellwesen fiir Ver-
brauchsmaterialien bei den Eltern; teils erfolgt die Bestellung gemeinsam mit einer Mitarbeiterin des einge-
bundenen Pflegedienstes und im Ausnahmefall ibernimmt der Pflegedienst allein die Bestellungen (Int. 7).

In einigen Fallen wird jeden Monat eine neue arztliche Verordnung benétigt (z. B. Int. 3, 7, 11). Alles was
nicht verordnet sei, durfe der Hilfsmittelerbringer nicht herausgeben. Dabei wahlen die Befragten zum Teil
den Weg, sicherheitshalber jeden Monat die gleichen Mengen an Verbrauchsmaterialien gegeniiber den
verordnenden Arzt*innen anzugeben, obwohl vielleicht noch ein Vorrat da sei. Die Eltern tun dies, damit im
Folgemonat nicht ggf. automatisch weniger auf das Rezept gedruckt wird und mit zeitaufwendigen Erkla-
rungen eine Korrektur erwirkt werden muss. Zugleich kdnnten mit dem so entstehenden Vorrat Phasen
des Mehrverbrauchs — etwa wahrend eines Infekts — Giberbriickt werden, ohne wiederum gegeniiber dem
Arzt/der Arztin genau erklaren zu miissen, wieso aktuell mehr Material benétigt wird (Int. 7). Auch kénnten
so ggf. auftretende Lieferengpasse oder Fehllieferungen tberbriickt werden.

In anderen Féllen besteht eine Dauerverordnung, die unterschiedlich genutzt wird: Die einen Elten belas-
sen es bei monatlich gleichen Bestellmengen; andere passen die Bestellmengen an die noch vorratigen
Materialien an. So beschrieben befragte Eltern, dass sie einmal pro Monat die Bestande durchgehen und
entsprechend bedarfsorientiert (mit gewissen Sicherheitspuffern) nachordern wiirden — auch weil der Platz
in der Wohnung begrenzt sei (z. B. Int. 4, 6). Um fir sich selbst und den Hilfsmittelerbringer die Bestellung
zu erleichtern, nutzt etwa eine Mutter in Absprache mit dem Hilfsmittelerbringer eine eigens erstellte
Exceltabelle. Die Liste des Hilfsmittelerbringers erschien ihr hierfur nicht praktikabel. Von &hnlichen selbst
erstellten Listen oder von Anpassungen zur Verfiigung gestelliter Ubersichten wurde auch in anderen Inter-
views berichtet (z. B. Int. 3, 4, 11).

»Ja das/ also es ist schon ein bisschen witziges Niveau an Blirokratie, was ich da so als Privatmensch
etabliere, finde ich zumindest.” (Int. 4)

Ein Elternteil formulierte hier offen, was bei den anderen mitschwang: Von den Eltern wird eine Mehrarbeit
in Sachen Verwaltung erwartet, die sie sehr fordert und nicht originér in ihrem Verantwortungsbereich lie-
gen sollte. Die mit dem Bestellwesen und mit weiteren Aspekten der Hilfsmittelversorgung verbundene Do-
kumentation und Korrespondenz mit der Krankenkasse und den verschiedenen Hilfsmittelerbringern fillt
nicht selten mehrere Ordner und wird — wie dem obigen Zitat zu entnehmen ist — als Burokratie empfunden
(&hnlich z. B. auch Int. 3, 6).

Engpasse wahrend der Pandemie

Alle Befragten berichteten von selbst befiirchteten, von den Hilfsmittelerbringern angekiindigten und/oder
von real eingetretenen Engpassen in der Versorgung wahrend der COVID-19-Pandemie. Bei Liefereng-
passen konnte teilweise auf Alternativprodukte ausgewichen werden, z. B. bei Haltebandchen fiir
Trachealkanulen (Int. 3). Bei anderen Verbrauchsmaterialien kam es jedoch zu regulér geringeren Liefer-
mengen, wie bei ,Filtern, Gdnsegurgeln, Schlauchsystemen” (Int. 10, ahnlich Int. 3) und auch steriles Was-
ser und Desinfektionsmittel wurden knapp (Int. 4). Dies habe es notwendig gemacht, Wechselintervalle,
entgegen der Herstellerangaben, zu verlangern, was zu Bedenken bei den Eltern fiihrte, inwiefern es hier-
durch zu erhéhten Infektionsgefahren kommen koénnte (z. B. Int. 7, 10). Eine Mutter duRerte in diesem Zu-
sammenhang die Vermutung, dass Kliniken als Institutionen der kritischen Infrastruktur mit diesen ,sys-
temrelevanten Artikeln® prioritar beliefert worden sind und sie ,[...] zu Hause wirklich das Gefiihl [habe], wir
sind die letzten in der Nahrungskette® (Int. 10).
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Besonders zu Beginn der Pandemie kamen dabei auch Geruchte auf, dass Materialien und Gerate aus
der Hauslichkeit abgeholt werden kénnten, um sie in Kliniken zum Einsatz zu bringen. Letztlich bestéatigten
sich diese von den Eltern als beunruhigend wahrgenommenen Mitteilungen nicht (Int. 2). Gleichwohl kam
es immer wieder zu erneuten Verunsicherungen, insbhesondere wenn die Kommunikation von Liefereng-
passen seitens der Hilfsmittelerbringer unterblieb und zugleich eben weniger Materialien als tblich bereit-
gestellt wurden (z. B. Int. 1, 4, 7, 8, 10). Die einen Eltern berichteten davon, dass sie von ihrem Hilfsmit-
telerbringer ein Schreiben zu empfohlenen verldngerten Wechselintervallen von Schlauchsystemen, Gan-
segurgeln und Filtern erhalten haben. Weil diesem Schreiben eine fachgesellschaftliche Begriindung bei-
gefligt gewesen sei, vertrauten sie darauf, dass der von einem bisher einwdchigen auf einen nunmehr
zweiwdchigen Rhythmus umgestellte Wechsel aus hygienischer Sicht vertretbar sei (z. B. Int. 4, 5, 10).
Auch die Mitteilung, dass der Hilfsmittelerbringer selbst aus den fur alle Kund*innen zuriickgehaltenen Ma-
terialien ein Lager aufbauen werde, um im Ernstfall unterstitzen zu kénnen, erschien den Eltern nachvoll-
ziehbar und sinnvoll, wenngleich sich die Mitteilung auch bedrohlich angefiihit habe (Int. 3, 4). Zugleich
aber habe es bei jeder Lieferung eine Information tber den Stand des Nachschubs und den Hinweis auf
Lagerbestéande gegeben. Das habe letztlich das Vertrauen in die Versorgungssicherheit und Verlasslich-
keit in den Hilfsmittelerbringer gestérkt (Int. 4).

Andere Eltern blieben mit geringeren Materialsendungen im Ungewissen und entschieden, selbst voraus-
schauend zu agieren. Sie verldngerten von sich aus die Wechselintervalle, um sparsamer mit den be-
grenzten Ressourcen umgehen und eine Reserve anlegen zu kénnen (Int. 3, 8). Als problematisch wurde
das vereinzelte ganzliche Ausbleiben dringend benétigter Materialien empfunden, z. B. von sterilem Was-
ser zur Atemgasbefeuchtung und von Desinfektionsmittel, und der als lapidar empfundenen Aussage der
Hilfsmittelerbringer, es sei eben nichts vorréatig, was ausgeliefert werden kénne (Int. 4, 6). Dies habe zu
Besorgnis gefihrt, wie etwa in der folgenden Aussage deutlich wird.

LAlso mein Stresslevel und meine Panik waren wirklich [hoch].“ (Int. 6)

In beiden Fallen haben die Mitter dann selbst Uber Apotheken Besorgungen machen kénnen. Fir die da-
bei entstandenen Kosten habe es von Seiten der Krankenkasse jedoch keine Erstattung gegeben, weil der
Hilfsmittelerbringer flr die Lieferung zusténdig gewesen ware (Int. 4, 6). Von einer &hnlichen Situation be-
richtete eine andere Mutter. Als spezifische, flir ihnre Tochter gut geeignete Gansegurgeln Uber den Hilfs-
mittelerbringer nicht mehr lieferbar gewesen sind, habe sie sich direkt an den Hersteller gewandt und sol-
che bekommen. Die Kosten von rund 60 Euro seien dabei nicht erstattet worden, da auch hier die Kran-
kenkasse den Standpunkt vertritt, dass die Beschaffung in der Verantwortung des Hilfsmittelerbringers lie-
gen wirde (Int. 8).

Einige Eltern waren zudem — zum Teil mit Unterstitzung der eingebundenen Pflegedienste — gezwungen,
sich untereinander mit Materialien auszuhelfen. Auch wureen Materialien von verstorbenen Kindern an an-
dere Eltern informell weitergeben (Int. 10). In einem anderen Fall war die Knappheit an Absaugkathetern
bedrohlich geworden. Hier habe sich nach vergeblicher Bitte der Mutter der Pflegedienst an den Hilfsmit-
telerbringer gewandt und um Nachschub gebeten. Wenige Tage spéter ist dann eine Kiste mit weiteren
Materialien gekommen (Int. 7). Letztlich sei alles machbar gewesen und wére es zu keiner Schéadigung
eines Kindes gekommen (Int. 1, 4, 10, 12). Mehrere Befragte aufRerten, ihre gemachten Erfahrungen resi-
mierend, dass sie selbstverstandlich bereit seien, daran mitzuwirken, dass alle gut durch die Krise kom-
men. Daflir misste aber mit ihnen kommuniziert werden, damit sie sich auch entsprechend verhalten kén-
nen. In folgendem Zitat wird dieses Anliegen deutlich.

»,Man kann doch mit den Eltern auch reden. [...] Ich trage solidarisch das mit, dass Sachen an Kran-
kenhauser abgegeben werden in Mengen, die vorher nicht voraussehbar waren, aber redet mit mir und
teilt mir das mit, damit ich mich organisieren kann. Und das war bei der ersten Welle so, das war bei
der zweiten Welle so. Jetzt stehen wir [...], vor der vierten Welle. Bis jetzt hat wieder keiner mit mir ge-
redet, ob das irgendwas fiir uns zu bedeuten hat.” (Int. 6)

Und noch eine besondere Situation sei hier erwéahnt, die mit der COVID-19-Pandemie in Zusammenhang
steht. In diesem Fall hatte sich der Gesundheitszustand des betroffenen Kindes sukzessive verschlechtert
und es musste die Entscheidung fur die Einleitung einer invasiven Beatmung getroffen werden. Ein
Tracheostoma war bereits angelegt und auch ein Pflegedienst fur die zukunftige Versorgung eingebunden
worden. Doch die Beatmung konnte letztlich erst mit mehr als einem Monat Verspatung begonnen werden,
~weil auf dem Markt, egal von welchem Hersteller, kein passendes Gerét*” erhaltlich war (Int. 9). Diese fir
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das Kind und die Familie belastende Wartezeit wurde mittels einer héheren Oz-Zufuhr sowie mittels zeit-
weiser Krankenhausbehandlung zur Stabilisierung des Gesundheitszustandes des Kindes tberbrickt.
Nach der Einleitung der Beatmung habe sich der Zustand des Kindes dann schlief3lich rasch verbessert.

4.5 Wartung der Gerate und technischer Notdienst

Mit dem Service rund um die Wartung der Gerate sowie mit dem technischen Notdienst der beatmungs-
spezifischen Hilfsmittelerbringer haben die Eltern — wie mit den Aul3endienstmitarbeiter*innen, die in die
Héuslichkeit kommen und fur die Einweisung in die Geréte und etwaige Anpassungen zustéandig sind (s.
Kapitel 111.4.2) — sehr unterschiedliche Erfahrungen gesammelt. Mehrere &uf3erten sich dabei ausschliel3-
lich positiv. Rund um die Uhr sei jemand erreichbar, um technische Fragen per Telefon zu klaren. Zudem
wurden sich die betreuenden Leistungserbringer selbststandig melden, wenn Wartungen oder Geréate-
wechsel anstehen. Zudem wéren sie meist auch sehr zeitnah vor Ort, wenn mal ein Gerat defekt ist (z. B.
Int. 1, 3, 10, 11). In einigen Fallen wurden aber auch kritische AuRerungen getroffen. So wurde etwa die
Wartezeit von rund drei Stunden bis zum Eintreffen von Unterstiitzung bei einem Geratedefekt als qualend
lang empfunden, gerade wenn nachts ein Uberwachungsmonitor oder die Atemgasbefeuchtung ausfallt.
Waéhrend dieser Zeit musste das Kind durch intensives Beobachten Uberwacht werden (Int. 5). In einem
anderen Fall musste die — hier nicht lebensnotwendige — Beatmung langere Zeit ganz ausgesetzt werden,
was eine Verschlechterung des Allgemeinzustandes des Kindes hatte bedeuten kénnen (Int. 11). Zugleich
ist den Eltern bewusst, dass aufgrund der meist fehlenden Wohnortndhe der technischen Mitarbeiter*innen
der Hilfsmittelerbringer eine mehrstiindige Anfahrtszeit unumgénglich ist (Int. 3, 5). Dabei wurde auch be-
richtet, dass sich die Mitarbeiter*innen zum Stdérungszeitpunkt haufig selbst bei einem anderen Notdienst-
einsatz — ggf. am anderen Ende des ndchsten Bundeslandes — befinden.

Im Fall wiederholt defekter Ersatzkabel fur einen Atemgasbefeuchter, die zu mehreren Notdiensteinsatzen
gefuihrt hatten, habe die Krankenkasse inzwischen ein Ersatzkabel im Wert von rund 60 Euro genehmigt.
Der Vater, der den Antrag hierfiir auf den Weg gebracht hatte, tat dies, um einem weiteren — aus seiner
Sicht vermeidbaren, ggf. nachtlichen und kostenintensiveren — Notdiensteinsatz vorzubeugen (Int. 3).

Eine andere Mutter berichtete davon, dass der Notdienst nach der vermeintlichen Reparatur eines Moni-
tors vor Ort nicht dessen Funktionsfahigkeit Gberpruft hétte, bevor er ging. Beim néchsten Einschalten am
Abend kam es zu den gleichen Fehlfunktionen und der Notdienst musste erneut kontaktiert werden (Int.
11). Fur die Mutter folgte eine weitere schlaflose Nacht, da sie die persénliche Uberwachung des Kindes
sicherstellen musste.

Mitunter sei es auch so, dass erst durch nachdriickliches Bitten und Aufbau eines notwendigen ,Drucks®
durch den involvierten Pflegedienst — auch mit Androhung des Einbindens der zustandigen Krankenkasse
— ein technischer Support und Austausch fehlerhaft arbeitender und dadurch wiederholt alarmierender Ge-
rate erfolgen wiirde (Int. 7). Zugleich betonten einige Befragte, dass sie zunéchst stets versuchen wirden,
den Fehlermeldungen selbst auf den Grund zu gehen, nicht voreilig um externe Hilfe zu bitten und sich
auch mit Beschwerden zuriickzuhalten. Sie wollen die Versorgungsstrukturen nicht Uberstrapazieren und
befiirchten, bei zu vehementem Auftreten mdoglicherweise Nachteile fur ihr Kind zu provozieren. Begriindet
wurde dies damit, dass sie sich in einem gewissen Abhangigkeitsverhdltnis zu den Leistungserbringern
sehen, wie im folgenden Zitat deutlich wird.

LAlIso wir sind da auf Gedeih und Verderb drauf angewiesen, ohne das Equipment und eine gute Ver-
sorgung, geht das gar nicht. Punkt.” (Int. 10)

Dadurch, dass nicht viele Hilfsmittelerbringer auf die Versorgung von Kindern spezialisiert sind, ist ein
Wechsel bei Unzufriedenheit haufig nicht ohne weiteres mdglich. Aus diesem Grund versuchen sich die
Eltern zu arrangieren und einen Mittelweg zu finden, ohne die Versorgung an sich und die Sicherheit ihrer
Kinder zu geféhrden.
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4.6 Hilfsmittelversorgung ohne Beatmungsbezug

Neben Aussagen zu beatmungsspezifischen Hilfsmitteln finden sich in allen Interviews auch Schilderun-
gen, die sich auf weitere Hilfsmittel beziehen — auch ohne gezielt danach gefragt zu haben. Dabei wurde
der Service rund um die Bereitstellung und Wartung der Hilfsmittel ohne Beatmungsbezug als weniger zu-
verlassig befunden. Anders als bei dem Service rund um die Bereitstellung, Einweisung und Wartung beat-
mungsspezifischer Gerate wirde hier haufig vieles nur nach Aufforderung passieren (z. B. Int. 1, 3, 6, 10,
11).

»,Doch, das l4uft tatséchlich ein bisschen anders (lacht). Das ist etwas chaotischer, tatséchlich. Da
muss ich schon ein bisschen trampeln, [...]. Also da muss ich schon Bescheid sagen. [...]. Und die
Rollstiihle und das Ganze, Drehsténder und solche Sachen, da muss ich halt anrufen.” (Int. 1)

Mehrere Eltern berichteten davon, dass sie ggf. wiederholt anrufen missten, um Lieferungen, Nachbesse-
rungen und Reparaturen zu bewirken. Das wiederholte Nachtelefonieren wird fur sie zu einer obligatorisch
notwendigen Handlung, um zu einem funktionierenden Hilfsmittelversorgungsprozess beizutragen (z. B.
Int. 1, 3,7, 11, 12).

»~Man muss rumtelefonieren ohne Ende." (Int. 12)

Versdumen sie es nachzuhaken — so wird unter anderem im folgenden Zitat deutlich — dann kdnnen sie
auch nicht davon ausgehen, dass eine Bereitstellung erfolgt.

.~Ja, wenn es um die Geréte geht, ja. Also wir haben [ein] Therapiefahrrad als letztes, das ist so ein
Dreirad und das kann man hinten, da hat meine eine Stange, da kann man damit lenken. Und da war
eine Schraube ab, da konnte man nicht mehr lenken, das geht halt nicht, weil [Name, Kind] nicht selber
lenkt. Dann konnten wir nicht fahren. [...] Also da haben wir [angerufen und um Ersatz gebeten und]
vier Wochen gewartet. Sie meinte, ja sie schickt das Ersatzteil los [...]. Also nach vier Wochen habe
ich es dann repariert, [...]. Das hat dann nicht so gut funktioniert, aber das sind so Sachen, da waren
wir, bin ich der Meinung, auch nicht so gleich hinterher telefoniert. Wenn ich da drei Mal die Woche an-
rufe, dann sind die auch schneller. Aber das hat man nicht gemacht, also von alleine hat das nicht so
funktioniert [...]. (Int. 3)

Als ein zentrales Thema stellte sich dabei die ausbleibende oder als nicht hinreichend empfundene Aus-
wahl und Anpassung der Hilfsmittel an die individuellen Bedarfe der Kinder heraus.

LAlso die Sanitdtshéuser, die stellen einem dann irgendwas hin, aber das ist nicht praktisch oder all-
tagstauglich.” (Int. 12)

Damit verbunden wurde angesprochen, dass fur die Bereitstellung bedarfs- und bedurfnisgerechter Hilfs-
mittel, etwa Mobilitatshilfen, oft ein Besichtigungs- und Beratungstermin vor Ort in der Hauslichkeit essen-
ziell sei, auch um Ausmessungen vornehmen zu kdnnen. Diese Mdglichkeit werde jedoch nicht regelhaft
angeboten und lieber auf standardisierte Lésungen gesetzt. Werden dabei aber spezifische rdumliche Ge-
gebenheiten und die vorhandenen Fahigkeiten der Kinder nicht korrekt erfasst, fuihrt dies nicht selten zu
Fehlversorgungen (Int. 4, 11). Hinzu kommen aus Sicht der Eltern mangelhafte Beratungen beziglich der
Produktpalette und der individuellen Anpassungsmdéglichkeiten. Auch dies fhrt mitunter zur Bereitstellung
von Hilfsmitteln, z. B. von Rollstiihlen, die fur die Kinder nur suboptimal geeignet sind. Exemplarisch hier-
fur steht das folgende Zitat.

,Das geht ja gar nicht. Ich habe den falschen Kinderwagen bekommen und habe gesagt: ,Ich bin so
schlecht beraten worden.”[...], ich habe einen Kinderwagen bekommen, mit dem konnte ich keinen
Schotterweg fahren. Und da sagt der zu mir, derselbe Sanitdtshausfuzzi sagt dann zu mir: ,Ja, da héat-
ten wir einfach das Outdoor-Gestell nehmen miissen.* Und dann habe ich den angeguckt und habe
dem gesagt: ,Aber ich habe lhnen doch gesagt, dass wir stédndig im Wald sind.* ,Ja, das tut mir leid.*
Und dann habe ich gesagt: ,Kann man das noch dndern?‘,Nein, vielleicht in zwei/ Da miissen Sie in
zwei Jahren drauf achten, wenn der [Name Kind] rausgewachsen ist.” (Int. 11)

Erfahren die Eltern im Nachhinein von besser geeigneten Hilfsmitteln — wie im Zitat erkennbar wird — die
dann jedoch nicht in Anspruch genommen werden kdnnen (Int. 4, 11).
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5. Erfahrungen und Einschatzungen zu edukativen Elementen in
der Hilfsmittelversorgung

Zu Beginn des Interviews waren die Befragten gebeten worden, zu berichten, wie es zur Beatmung ihres
Kindes gekommen ist. Auch wurden sie gefragt, wie es dann bis zum Erreichen der heutigen Situation wei-
terging. Diese Schilderungen fielen tberwiegend noch nicht sehr detailliert aus. Deshalb wurden Details —
insbesondere mit Blick auf das Thema Edukation, welches in den Interviews besondere Aufmerksamkeit
zukommen sollte — an spéaterer Stelle vertiefend eruiert. Insgesamt blieben die Aussagen hierzu jedoch
knapp. Meist bedurfte es dabei mehrerer Nachfragen und Bitten um Ergadnzungen, ehe Details zu erhalte-
nen Informationen sowie zu erlebten Beratungen und Schulungen erinnert und geschildert wurden — zum
einen in der Vorbereitung des Ubergangs aus der Krankenhausversorgung in die Hauslichkeit (s. Kapitel
111.5.1) sowie zum anderen in der ersten Zeit und im weiteren Verlauf der hduslichen Beatmungsversor-
gung (s. Kapitel 111.5.2).

5.1 Edukation zu Beginn im stationaren Umfeld

Die Einleitung der nichtinvasiven oder invasiven Beatmung gestaltete sich bei den Kindern und Jugendli-
chen der hier befragten Eltern unterschiedlich. Grob lassen sich dabei zwei Gruppen an Kindern und Ju-
gendlichen und der von ihnen durchlaufenen Versorgungswege und -erfahrungen unterscheiden:

* Bei den einen begann die Beatmung unmittelbar oder Stunden bis Tage nach der Geburt, d. h. im Saug-
lings- (4 x) oder im Kleinkindalter (2 x) aufgrund komplexer Erkrankungsbilder.

* Bei den anderen wurde die Beatmung erst im Kindergarten- oder Schulkindalter aufgrund schwerer Aku-
terkrankungen mit Folgeschaden (2 x) oder progredient fortschreitenden Erkrankungen eingeleitet (4 x).
Dabei ging der invasiven Beatmung mitunter eine langerdauernde Sauerstofftherapie oder auch eine
nichtinvasive Atemunterstiitzung voraus. So waren mit dem Beatmungsbeginn einige Gerate und damit
verbundene Handhabungen bereits bekannt.

Beatmungsbeginn im Sauglings- oder Kleinkindalter — Schock fir die Eltern

Die Notwendigkeit der Einleitung einer Beatmung ihrer Kinder wurde von mehreren Befragten als ,Schock*”
(z. B. Int. 3, 7) oder ,Albtraum*(Int. 10) beschrieben. Mehrere berichteten davon, dass lange Zeit nicht klar
war, welche Erkrankung genau und welches Entwicklungspotenzial das Kind hétte. Teilweise wéren die
Arzt*innen sehr zuriickhaltend mit dem Aussprechen von (Verdachts-)Diagnosen und Prognosen sowie mit
weitergehenden Erlauterungen gewesen. Mitunter wurde den Eltern der Hinweis gegeben, sich im Internet
Uber das Krankheitsbild zu informieren. Ein Vater berichtete dazu, ein Arzt héatte ,[...] halt gesagt: ,Googlen
Sie mal.* (Int. 3)

Die ersten Tage, Wochen und Monate mit der Beatmung waren in vielen Fallen von diversen Wechseln
zwischen Stationen und Krankenhdusern gepragt. Ein Vater berichtete von vier Kliniken, die in die Versor-
gung seiner Tochter involviert waren (Int. 3). Eine Mutter benannte den Versorgungsbeginn ihres Sohnes
als Beginn ,einer Krankenhauskarriere® (Int. 11). Dabei erfolgten Wechsel der Krankenhauser nicht nur
von arztlicher Seite initiiert, sondern teilweise auch auf Dréangen der Eltern, die bei ihren Recherchen auf
spezialisierte Kliniken aufmerksam wurden (z. B. Int. 3, 4). Die komplexen Erkrankungen der Kinder und
die damit verbundenen Exazerbationen machten und machen auch im weiteren Versorgungsverlauf wie-
derholte stationare Aufenthalte notwendig (z. B. Int. 11).

Spéterer Beatmungsbeginn — Zasur im Leben von Kindern und Eltern

Fur die Eltern sowie die Kinder, bei denen die Beatmung im Kindergarten- und Schulkindalter begann,
wurde beschrieben, dass dies eine ,,Z&sur” oder einen ,Einschnitt“ins Leben bedeutete (Int. 5). Diese Za-
sur wurde teilweise als Erleichterung erlebt. So wurde fiir ein Madchen, das zuvor bereits nichtinvasiv be-
atmet worden war, die Einleitung der invasiven Beatmung als Verbesserung ihres Zustandes wahrgenom-
men und gemalf ihrer Mutter folgendermalen verbalisiert:

LDer erste Satz, den sie gesagt hat, war: ,Es ist besser als vorher.” (Int. 1)
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Die Verbesserung bezog sich auf die Milderung der Symptome der dauerhaften Hypoventilation, d. h. die
Erschdpfung (Fatique) nahm ab und die Konzentrationsfahigkeit, das Interesse an der Umwelt, der Appetit
und die korperliche Belastbarkeit sowie der Nachtschlaf verbesserten sich (z. B. Int. 1, 5, 9, 12).

,Das Kind ist viel ruhiger mit der Beatmung und [...] kann gut schlafen und hat keinen Stress mit der
Beatmung. Ja.“ (Int. 9)

Ahnlich verhielt es sich fiir einen Jungen, der zuvor eine Sauerstoffversorgung hatte, die nicht mehr aus-
reichte:

J[...], €s hat ihm nicht gutgetan, dass er nonstop halt dieses Geblase in der Nase hatte. Es hat nicht
ausgereicht ja und, weil das war wirklich so ein krasser Einschnitt dann praktisch, als er von sich aus
gesagt hat: ,So ich kann nicht mehr. Ich komme jetzt auf die Intensivstation, sozusagen. Und da dann,
mit [der Beatmung] dann, ja, [...], wie schnell es ihm dann besser ging. Das ist schon wirklich, ja, also
das war wirklich richtig sichtbar. Schén, ja.“ (lacht) (Int. 5)

Verbunden mit der Wahrnehmung der Kinder, dass die Beatmung ihre Beschwerden lindert, tolerieren sie
diese in der Regel gut. Dies wird auch fur sehr kleine Kinder und fur gréere Kinder mit kognitiven Beein-
trachtigungen so gesehen (z. B. Int. 12).

sIst echt ein Wunder fiir mich, dass sie sofort diese Maske toleriert hat und die aufgelassen hat. [...]
Also sie ist geistig schon stark beeintrachtigt, aber [sie] hat dann doch auch irgendwie ein Verstandnis
dafiir, denke ich mal, dass es ihr guttun wird, ja. Also da hat sie dann gut mitgemacht.” (Int. 12)

Diese Beispiele lassen vermuten, dass diese positiven Erfahrungen forderlich wirken, die nun grof3ere
Technikabhangigkeit sowohl von Seiten der Kinder als auch von Seiten der Eltern zu akzeptieren. Damit
verbunden durfte zudem auch die Handhabung des notwendigen Equipments mit weniger Berihrungs-
angsten oder gar Aversionen behaftet gewesen sein, als wenn der Effekt der Beatmung nicht so offen-
sichtlich ware.

In anderen Fallen wurde der elektive Beatmungsbeginn hingegen als belastend empfunden. So berichtete
die Mutter eines 15-jahrigen Méadchens davon, dass die aufgrund des progredienten Erkrankungsverlaufs
notwendig gewordene Anlage eines Tracheostomas vor rund vier Jahren fiir sie ,ein groBer Schock” (Int.
8) gewesen sei. Daruber hinaus schilderte sie, dass ihr die Tochter die Zustimmung zur Anlage bis heute
nicht verziehen hat, wenngleich sich ihre Atemsituation und gesundheitshezogene Lebensqualitat merklich
stabilisiert hatten. ,[AJls Mutter, wenn es plétzlich keine Méglichkeit mehr gibt, [...]“ wirde sie aber wieder
so entscheiden (Int. 8).

Lernen in einer Ausnahmesituation

Neben dem Verarbeiten der fir die meisten Befragten so nicht vorhersehbaren Konfrontation mit der vo-
raussichtlich dauerhaften gesundheitlichen Beeintrachtigung und Technikabhangigkeit ihres Kindes, galt
es, die Bedienung der fiir die Beatmungsversorgung notwendigen Gerate zu erlernen. Das erste Heran-
fihren an die Bedienung der Gerate zur Beatmung fand dabei in der Regel auf padiatrischen Intensivstati-
onen von Krankenhausern statt (z. B. Int. 3, 4, 5, 6, 11, 12). Einige Befragte konnten dabei nicht genau
angeben, wer es letztlich war, der sie hier begleitete. Andere nannten Arzt*innen und/oder Pflegende, die
hier informierend und anleitend tatig waren (z. B. Int. 6, 12). Teilweise Ubernahmen aber auch Mitarbei-
ter*innen der Hilfsmittelerbringer diese Aufgabe vor Ort im Krankenhaus (z. B. Int. 3, 12). Letztere traten in
zwei Weisen auf; zum einen sorgten sie fir die gesetzlich vorgeschriebene Einweisung in die Bedienung
der Gerate (z. B. Int. 3, 8), zum anderen scheinen sie insbesondere dann gefragt gewesen zu sein, wenn
in einem Krankenhaus selbst wenig Erfahrung mit der Versorgung perspektivisch langzeitbeatmeter Kinder
vorlag (Int. 3). In diesen Fallen wurden sie Uber die eigentliche Gerateeinweisung hinaus informierend und
beratend tatig.

Die Beatmung und die dafir benétigten Hilfsmittel waren fiir die meisten befragten Eltern ein zunachst un-
bekanntes Terrain und haufig mit ,Beriihrungséngsten® (Int. 3) verbunden. Wie in folgender Aussage er-
kennbar wird, bezogen sich diese Angste dabei zum einen auf das Bedienen der Geréte, aber vor allem
auch auf das direkte Hantieren am Kind, etwa am Tracheostoma, wie in folgender Aussage erkennbar
wird.
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~Aber wenn man sich auf den Anfang bezieht: Das war alles sehr, sehr schwierig und anstrengend, mit
sehr viel Angst verbunden. Es ist natirlich all/ irgendetwas neues. Es ist ein Kérper, man hat viel Angst
bekommen. [...] Es ist alles sehr entziindbar. Dass man/ Naja es ist eine offene Wunde. Da kannte
man das noch nicht so wirklich, mit Wechseln und mit Saubermachen und wie hygienisch/ [man muss
auf] alles sehr aufpassen.” (Int. 8)

Nur wenige hatten gewisse Vorerfahrungen, einerseits aufgrund des eigenen beruflichen Hintergrundes —
hier konkret in der Pflege (Int. 7); andererseits aufgrund bereits bestehender, anderer technikintensiver
Therapien ihres Kindes — etwa eine kinstliche Ernédhrung mittels einer PEG-Sonde oder eine schon vor-
handene Sauerstoffversorgung. Dabei wurde den Eltern nach und nach klar, dass es wesentlich auf sie
und ihre Fahigkeiten und Fertigkeiten ankommt, ob sie ihr Kind mit in das hausliche, familidre Umfeld neh-
men kdnnen. Daher galt es, sich auf einen Lern- und Entwicklungsprozess einzulassen.

,Das ist schon ein grof3es, also neues Kapitel, wo man wieder mal alles von Anfang an lernen muss.*
(Int. 8)

Dieser Lernprozess begann dabei den Schilderungen der Befragten zufolge — mehr oder weniger struktu-
riert und unterschiedlich intensiv — tberwiegend im Krankenhaus. Dabei waren es eine ganze Reihe von
Tétigkeiten, die im Zusammenhang mit der Beatmungsversorgung von den Eltern — bzw. hier zumeist (zu-
nachst) den Mittern — erlernt werden mussten. Die Mutter sind es Uberwiegend deshalb, weil sie in der
Regel bei ihrem Kind im Krankenhaus bleiben, wahrend die Vater notgedrungen zuriick in den Alltag mit
Berufstétigkeit und der Aufrechterhaltung des Familienlebens fur ggf. weitere Kinder zuriickkehren mis-
sen.

,Meine Frau wurde dann schon im Krankenhaus auch so, also ich auch, aber meine Frau war halt
meist da, darauf vorbereitet auf diese ganze Pflege.” (Int. 3)

Zu den Téatigkeiten, die im Zusammenhang mit der Beatmung erlernt werden mussten, gehdren den Schil-
derungen der Befragten nach

* das Absaugen der oberen und der unteren Atemwege (endotracheales Absaugen),

* Tracheostomapflege und Trachealkanulenwechsel,

¢ |nhalieren Uber die Trachealkantile,

» haufig auch Versorgung der bei invasiver Beatmung meist angelegten PEG- oder spater Magenaus-
tauschsonde (auch: Button) zur kiinstlichen Ernahrung,

* Bedienung der Beatmungsmaschine(n), ggf. auch eines Hustenassistenten,

¢ Schlauchwechsel an Geraten und Reinigung von Zubehdrartikeln,

» die Uberwachung und Deutung der Beatmungsparamater und der Vitalzeichen (an Monitoren, Betriebs-
anzeigen und Pulsoximetern),

* Verhalten in Notféllen, einschlieRlich Reanimation.

Teilweise fihlten sich die Befragten sehr schnell an die zu erlernenden Tatigkeiten herangefiihrt, quasi
ohne selbst die Initiative ergreifen und nachfragen zu missen (z. B. Int. 1, 3).

»Ich wurde auch ziemlich schnell von den Schwestern eingelernt, wie das alles funktioniert.” (Int. 1)

Andere empfanden es eher als ein schrittweises Vorgehen. Sie seien von den Pflegenden taglich ein biss-
chen mehr an das Handling herangefiihrt worden. Eine Mutter schilderte, dass ihr jeden Tag etwas mehr
gezeigt worden ware und sie zunehmend auch mehr Dinge selbst tun sollte (Int. 8). Bei wieder anderen
hing das Heranflihren und die Gestaltung des Lernprozesses unter anderem von den einzelnen Pflegen-
den und ihrer Einschatzung ab, was sie den Eltern zutrauen kénnten (Int. 6). Dies wird etwa im folgenden
Zitat deutlich:

,Das Krankenhaus bereitet einen schon vor. In welcher Tiefe die Krankenhausschwestern einen selber
machen lassen, hangt, glaube ich, persénlich mit der Pflegekraft zusammen in dem Moment [...] die da
ist. Je nachdem, wie zuversichtlich sie ist, etwas der Mutter zu Gbertragen oder eben selber machen zu
mussen. Das war unterschiedlich. Ich wiirde sagen, fur mich hat es gereicht. Es war gut. Ich habe ei-
nen selbstsicheren Eindruck hinterlassen, sodass man mir die Aufgaben auch schon im Krankenhaus
zugetraut hat.” (Int. 6)
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Als beruhigend und sicherheitsstiftend wurde von mehreren Befragten empfunden, dass im stationéren
Bereich ggf. Pflegepersonal als ,,Backup* (Int. 6, &hnlich Int. 1, 8) zur Unterstiitzung gerufen werden kann,
wenn man sich bei einer Tatigkeit unsicher ist.

J[---] [So] konnte nichts wirklich schiefgehen, denn auf ein Klingeln ist sofort jemand im Zimmer gewe-
sen.“(Int. 6)

Eltern (und Kinder) als Adressat*innen von Information, Beratung und Schulung

Im Fall der hier befragten Eltern waren Giberwiegend sie selbst die alleinigen Adressat*innen der erhalte-
nen Informationen, Beratungen und Schulungen im Zusammenhang mit der technikintensiven Versorgung
ihrer Kinder. Dies diirfte vor allem mit dem geringen Alter und den ausgepragten Selbstversorgungsdefizi-
ten der zu versorgenden Kinder zu tun haben. In einem Fall aber berichtete die Mutter, dass auch ihre da-
mals 8-jahrige Tochter im Zusammenhang mit der elektiv vorgenommenen Tracheostomaanlage, bei zu-
vor nichtinvasiver Beatmung, an die neue Situation herangefuhrt wurde. Dazu wurde ihre Puppe tracheo-
tomiert (Int. 1).

,Wir haben ihr das auch gut gezeigt. Sie hatte vorab auch immer schon eine Puppe zu Hause. Die ha-
ben wir vorab mit den Arzten auch schon tracheotomiert.” (Int. 1)

Auch das Absaugen wurde spielerisch an der Puppe demonstriert und von der Mutter gelbt (Int. 1). Dazu
wurden auch Bilder genutzt, um sowohl der Mutter als auch der Tochter das Procedere néherzubringen.
Auffallend ist, dass die Mutter hier und auch an anderen Stellen von ,wir” spricht, wenn es darum geht,
dem Kind seine neue Situation mit der Beatmung nahe zu bringen. Offenbar sieht sie die Verantwortung
hierfir sowohl bei den professionellen Akteur*innen (hier vor allem Pflegende und teilweise die behan-
delnde Arztin) als auch bei sich selbst. Auf Nachfrage schilderte die Mutter, dass die Initiative dazu von
den Pflegenden auf der Station und auch von der Arztin ausgegangen sei.

,Das waren tatséchlich die Schwestern auf Station, also sie hatte die [Puppe] immer schon dabei und
ich selber wollte ja auch vorher wissen, was passiert. Und wir haben tatsachlich/ haben die Schwestern
auch an dieser Puppe mir dieses Absaugen erst einmal gezeigt, so: Was muss ich eigentlich dann
nachher machen? Also ich wusste eigentlich schon ganz schon viel vorab, ja. Und das waren tatsach-
lich die Schwestern auf Station und die Arztin dazu.” (Int. 1)

Wahrend in diesem Zitat der Wert des Demonstrierens und Ubens an der Puppe fiir die Mutter selbst an-
klingt, verdeutlicht sie etwas spéater auch die Bedeutung dieses Vorgehens fir die Tochter selbst, um etwa-
igen Angsten vor dem anstehenden Eingriff in ihre kérperliche Integritéat spielerisch vorzubeugen.

LJAuch [...], dass sie mit dieser Puppe ihr das gezeigt haben und [Name Kind] dann mitgespielt hat. Und
ich glaube, da war es dann wirklich, dass die sagten: ,Ach, guck mal, wir kbnnen doch einfach die Ka-
nile/, dann hat die Puppe auch schon mal eine Kaniile und dann kannst Du Dir das schon mal angu-
cken".” (Int. 1)

Auf weitere Nachfrage zu der hier von den Pflegenden und der Arztin ergriffenen Initiative zum Demonst-
rieren und Uben an der Puppe, zeigte sich, dass diese Initiative vermutlich nicht selbstversténdlicher Be-
standteil eines strukturierten Vorgehens ist, sondern sich eher spontan in der Interaktion mit der Mutter
und dem Kind ergeben hat.

,Mhm, ich weil3 es schon gar nicht mehr, wie es jetzt zustande kam. Ich hinterfrage ja immer sehr viel
und das wissen die auch (lacht), dass ich immer sehr viel wissen will und ich glaube, dass kam einfach
aus dem Gesprach heraus. Ich glaube, das kam einfach so im Verlauf. Das war jetzt gar nicht so ge-
plant. Das hat sich so ergeben, [...].“ (Int. 1)

In einem anderen Fall wurde der Mutter die Funktionsweise und Wirkung des Absauggerats vor der An-
wendung am Kind zunéchst an der Hand und durch Demonstration an einem Wasserglas nahergebracht
(Int. 5).
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sIch glaube, wir haben einfach so an der Hand dann irgendwie getippt, um zu gucken, was flir einen
Saugeffekt das erzeugt. [...] Ja, oder halt ein Wasserglas. Genau. Das hatten wir auch, dass wir halt
irgendwie Wasser da durchgesaugt haben. (Int. 5)

Sie empfand dieses Demonstrieren und Ausprobieren als hilfreich; es senkte fiir sie die Hirde im néchsten
Schritt das Gerét bzw. den Absaugkatheter an ihrem Kind anzuwenden. Da aber auch die Beschreibung
dieses Vorgehens nur einmal in den hier gefuhrten Interviews auftaucht, liegt die Vermutung nahe, dass
es kein selbstverstandlicher Edukationsbestandteil ist.

Auffallend ist zudem, dass nur vereinzelt dartiber berichtet wurde, schriftliche Informations- oder weiterfiih-
rende Schulungsmaterialien erhalten zu haben. Auf Nachfrage verwiesen die Eltern mitunter auf die aus-
gehéandigten Bedienungsanleitungen zu den Geraten. Aber es kam auch vor, dass eine Bedienungsanlei-
tung zum Nachlesen erst auf Nachfrage hin zugestellt wurde (Int. 12).

Die zuvor zitierte Mutter schilderte zudem, dass sich der Austausch zur Beatmungsversorgung mit den
Pflegenden und der behandelnden Arztin im Krankenhaus nicht nur auf das bloRe Handling der Technik
und der Hilfsmittel beschréankt habe, sondern dass sowohl fir sie als auch fur die Tochter bereits stationar
ein Ausblick auf den zu erwartenden Alltag mit der invasiven Beatmung unternommen wurde. So sei z. B.
auch Uber die Kérperpflege, die Mobilitat oder die Méglichkeit sportlicher Betatigungen mit invasiver Beat-
mung gesprochen worden (Int. 1). Sie hat dies als gewinnbringend erlebt, wie in folgendem Zitat deutlich
wird.

»[...], sie haben mir auch schon die Technik gezeigt, was wir brauchen werden, womit ich mich dann
auch auseinandersetzen muss, was in Zukunft kommt. Das sind so Kleinigkeiten, dass sie erstmal
[Name Kind] gesagt haben: ,Du [Name Kind], du schwimmst so gerne. Das geht ja gar nicht mehr. Da
missen wir auch irgendwie eine Losung finden.* So Kleinigkeiten, wo ich sage: ,Wie dusche ich denn
jetzt mein Kind? Wie wasche ich ihr die Haare?". Das sind/ es geht ja nicht nur [um] dieses Medizini-
sche. Das ist ja wirklich der Alltag. Wie fahre ich jetzt mit meinem Kind zum Einkaufen, wenn sie eine
Beatmungsmaschine hat? Also es sind ja ganz viele Sachen, die da ganz plétzlich auf einen zukom-
men. Und wenn man das vorab schon alles so ein bisschen bespricht [...]. Das bringt so viel.” (Int. 1)

Edukation auf Zwischenstationen

In anderen Fallen fand das Anlernen der Eltern nicht oder nur ansatzweise auf der Intensivstation, sondern
erst nach der Verlegung auf eine Kinderpalliativstation oder in ein Kinderhospiz statt. Diese Institutionen
dienten quasi als Zwischenstationen, um die h&usliche Weiterversorgung vorzubereiten — einerseits um
Zeit bis zum Finden eines Pflegedienstes mit entsprechenden personellen Ressourcen zu Uberbriicken
und andererseits, um die Eltern mit der eigenstandigen Versorgung vertraut zu machen. Aufgrund ihrer als
gut befundenen personellen Ausstattung und ihrer besonderen Atmosphére sind diese Institutionen — den
Erfahrungen der Eltern zufolge — geeignete Orte, um die hausliche Versorgung vorzubereiten.

»[...] da wird schon sehr viel erklért und mit den Eltern auch abgesprochen und so was alles.” (Int. 5).

Eine andere Mutter, die sich bereits gut im Krankenhaus auf die hausliche Beatmung vorbereitet gefuhlt
hatte, beschreibt den Aufenthalt im Kinderhospiz in der Zeit zwischen der Krankenhausentlassung und der
Etablierung eines hauslichen Versorgungsarrangements als Zeit, in der sie weitere Sicherheit im Handling
gewinnen konnte (Int. 1). Weniger gut empfand ein befragter Vater den Aufenthalt im nahegelegenen
kreisstadtischen Krankenhaus, in dem die Tochter rund sechs Monate verbrachte. Dort ,war sie quasi ge-
parkt, bis wir einen Pflegedienst zusammen hatten” (Int. 3). Er beschreibt diese als ,Zwischenparken*“
empfundene Ubergangszeit mit zwiespéltigen Erinnerungen. Einerseits ermoglichte die ortliche Nahe zum
Wohnort der Familie ein haufiges Besuchen und das weitgehende Aufrechterhalten des Familienlebens.
Andererseits hatten sich die Pflegenden und Arzte dort nur zum Teil mit einer Beatmung ausgekannt und
konnten dahingehend wenig Unterstiitzung leisten. Vielmehr durchliefen auch sie, wie seine Frau, einen
Lernprozess an und mit ihrer Tochter (Int. 3).

Ahnlich ist auch anderen Interviews zu entnehmen, dass sich der Ubergang in die Hauslichkeit um Wo-
chen und Monate verzdgerte, ehe ein passender Pflegedienst gefunden wurde, der bereit war, die auf-
wendige hausliche Versorgung zu begleiten und der das dafiir notwendige Pflegepersonal akquirieren und
bereitstellen konnte (z. B. Int. 3, 5, 6, 7, 8). Dabei hatten die meisten hier befragten Familien nicht ,,das
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Gliick“ (Int. 5), in der Zeit des Uberbriickens zwischen der Versorgung auf einer Krankenhausintensivsta-
tion und dem Transfer in die Hauslichkeit Unterstiitzung in einer dafiir kompetent empfundenen Institution
(wie einer Kinderpalliativstation oder einem Hospiz) zu erhalten. Stattdessen verbrachten die Kinder diese
Zeit in wohnortnahen allgemeinen Krankenh&usern oder auch in stationdren Pflege- oder Rehabilitations-
einrichtungen, die nicht auf die Versorgung beatmeter Kinder ausgerichtet waren (z. B. Int. 3, 6, 7, 8). Ent-
sprechend nahmen die Eltern in dieser Zeit auch nicht oder kaum wabhr, dass sie hier auf die Versorgung
im héuslichen Umfeld vorbereitet worden waren.

5.2 Edukation zu Beginn und im weiteren Verlauf im hauslichen Umfeld

Das iiberwiegende Fehlen von AuRerungen in den Interviews zu (strukturierten) Uberleitungsprozessen
aus dem Krankenhaus in die Hauslichkeit und zu den daran beteiligten Personen deutet darauf hin, dass
das eigentlich gesetzlich verpflichtende Entlassungsmanagement der Kliniken (8§ 39 Absatz 1a SGB V) von
den meisten hier Befragten nicht erlebt worden ist. Ausnahmen bilden jene Interviewpartner*innen, die mit
ihren Kindern vor Beginn der h&auslichen Versorgung Unterstitzung auf einer Kinderpalliativstation oder in
einem Kinderhospiz erhielten (Int. 1, 5). Und eine weitere Mutter beschrieb, dass auf Initiative eines Ne-
onatologen der Klinik, den sie auch zuvor als zugewandt und engagiert erlebt hatte, vor der Etablierung
der hauslichen nichtinvasiven Langzeitbeatmung ihrer Tochter ein Treffen im Krankenhaus stattgefunden
habe. Daran nahmen neben den Eltern auch Mitarbeiter*innen eines Hilfsmittelerbringers sowie Pflege-
fachpersonen des perspektivisch betreuenden ambulanten Pflegedienstes teil (Int. 12). Entsprechend
empfand auch sie sich gut auf die hausliche Versorgung vorbereitet (Int. 12). Uberwiegend aber berichte-
ten die hier befragten Eltern von einem als ,holprig“ empfundenen Ubergang in die Hauslichkeit. Dabei
ware zugleich der Ubergang teilweise sehnlich herbeigesehnt gewesen, vor allem auch um die Betreu-
ungssituation weiterer Geschwisterkinder zu entspannen und um zu einem maéglichst ,,normalen” Familien-
leben zuriickkehren zu kénnen (z. B. Int. 1, 9, 11, 12).

»Holpriger*“ Start in die hdusliche (Hilfsmittel-)Versorgung

Mehrfach ist den AuBerungen der Befragten zu entnehmen, dass sie sich nicht hinreichend darauf vorbe-
reitet fuhlten, die Versorgung zu Hause zu Ubernehmen oder dass sich die Situation dann doch anders ge-
staltete, als sie sie erwartet hatten. Sie fiihlten sich ,reingeschmissen” (Int. 5) und versuchten mit der fir
sie neuen Situation. ,irgendwie klarzukommen*® (Int. 5). So bestanden Angste und Unsicherheit gerade
auch im Umgang mit den Hilfsmitteln der invasiv beatmeten Kinder und dabei vor allem mit den Tracheal-
kanilen. Dabei wurden insbesondere der hygienische Umgang mit dem Tracheostoma und der Kanile
sowie der Kanilenwechsel als herausfordernd beschrieben (z. B. Int. 4, 8). Eine Mutter berichtete Giber
Angste, die generell angesichts des als ,{iberwéltigend” groR empfundenen Umfangs an Geraten und Zu-
behor entstanden seien. Diese lieBen sie zunachst daran zweifeln, die Versorgung ihres Kinders tber-
haupt ,schaffe[n]” zu kdnnen (Int. 9). Einer anderen Mutter fl6Rte vor allem der Umgang mit dem Flissig-
sauerstofftank aufgrund seiner Gerauschentwicklung zu Beginn ,ziemlich viel Respekt” ein (Int. 12). Und
fur wieder eine andere war es eine Herausforderung, die Schlauche korrekt anzubringen und sie habe ge-
dacht ,[...] um Gottes Willen, wie soll ich mir das denn merken.” (Int. 4)

Erschwerend kam hinzu, dass hausliche Pflegearrangements eingegangen wurden, in denen auch nicht
explizit fur die Versorgung beatmeter Kinder ausgewiesene Pflegedienste eingebunden wurden. In ande-
ren Fallen wurde von vornherein eine deutlich geringere Betreuungszeit durch den Pflegedienst akzeptiert,
als eigentlich genehmigungsfahig gewesen ware. So war bereits zu Beginn der Beatmung nicht Rund-um-
die-Uhr eine Mitarbeiterin des Pflegedienstes in den Familien zugegen oder nur in den ersten Tagen und
Nachten. Dies brachte mit sich, dass die Pflegenden recht schnell nach und nach mehr Verantwortung auf
die Eltern tbertrugen und sich selbst zuriickzogen. Was es emotional fiir die Eltern bedeuten kann, die
erste Zeit bei der Versorgung ihres Kindes — ohne Anwesenheit einer Pflegenden — allein im eigenen Heim
zu sein, soll die folgende AuBerung einer Mutter verdeutlichen. Die erste Nacht mit ihrem invasiv beatme-
ten Sohn im S&auglingsalter war fir sie gepragt von Angst und Unsicherheit im Umgang mit den Geraten
sowie von erhdhter Alarmbereitschaft. An Schlaf war fur sie nicht zu denken. Das aus dem Krankenhaus
vertraute ,,Backup” (Int. 6) durch Pflegende, die schnell herbeigerufen werden kénnen, fehlten.

»In der Hauslichen war die erste Nacht, die ich alleine mit meinem Kind verbracht habe, (4 Sekunden
Pause) schlaflos. Ich konnte nicht schlafen, weil ich die ganze Zeit auf das Gerét geguckt habe, auf
den Monitor geguckt habe, auf das Kind geguckt habe, die unterschiedlichen Gerausche viel bewuss-
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ter wahrgenommen habe, als wenn die Pflegekraft, die hdusliche Pflegekraft, mit dabei war. Jedes un-
terschiedliche Atmen des Kindes, mal flacher, mal tiefer, mal mit husten, mal sich freihusten, mal nicht.
Eine eigene Entscheidung hervorrufen musste, sauge ich jetzt ab, mache ich die Maschine dazu aus,
mache ich einfach nur die Gansegurgel ab, lasse ich ihn einfach atmen, ist das innerhalb der Norm-
schwankung? Das war mit Sorge, Angsten behaftet, ja.” (Int. 6)

Aus den gemachten Erfahrungen heraus schlussfolgerte eine andere befragte Mutter, dass es fur einen
gelungenen Ubergang in die Hauslichkeit (eigentlich) wichtig wére, das hausliche Versorgungsarrange-
ment bereits vor der Entlassung aus der Klinik zu etablieren. Das Entlassungsmanagement der Kliniken,
die Pflegedienste und Hilfsmittelerbringer miissten zu diesem Zweck zusammenwirken und die Eltern un-
terstitzen (Int. 10). Zugleich versuchte sie der defizitaren Begleitung und den entstehenden Kommunikati-
onsliicken beim Ubergang aus der Klinik in die Hauslichkeit auch etwas Gutes abzugewinnen. So miissten
die Eltern zwangslaufig zugig zu Expert*innen in der Versorgung ihrer Kinder werden, was zugleich die
psychologische Verarbeitung des eingetretenen Schicksalsschlags und eine ,unglaublich hohe intrinsische
Motivation* beférdern kdnne (Int. 10). Inwiefern diese Einschétzung zutrifft, bliebe zu diskutieren.

Einweisung in die Geréate —ja, Training zum Umgang mit den Geréaten — nein

Voraussetzung fir die Anwendung der bendtigten Geréte in der Hauslichkeit ist, dass entsprechende Ein-
weisungen in die Geréate durch die Mitarbeiter*innen der Hilfsmittelerbringer erfolgen. Den Schilderungen
der Befragten zufolge fanden die Einweisungen teilweise bereits in der Klinik und teilweise erst in der
Hauslichkeit statt. Bei einer Einweisung in der Hauslichkeit waren teils sowohl die Eltern als auch die Pfle-
gedienstmitarbeiter*innen anwesend (z. B. Int. 4, 5). Berichtetet wurde aber auch, dass die Pflegenden der
ambulanten Dienste separat in deren Raumlichkeiten eingewiesen wurden.

,Da war eben [...] die Mitarbeiterin dieser Versorgungsfirma hier vor Ort bei uns und hat zusammen mit
mir, weil es flir mich auch neu war, und einer Schwester, also wir haben unter Anleitung dann das Ge-
rat aufgebaut und in Betrieb genommen. Und die anderen [Pflegenden des ambulanten Dienstes] ha-
ben zugeguckt (lacht). Und sie hatte noch einen Termin, es gab zwei Termine. Also einmal den bei uns
zuhause und einer war schon vorher, den hatten die firmenintern schon organisiert.” (Int. 4)

Neben dem oben geschilderten Einzelbeispielen mit umfassenderen supportiv-edukativen Elementen im
Heranfuihren an den Umgang mit den Geraten, wurden aber eben auch mehrere Beispiele geschildert, in
denen lediglich rudimentare Unterstiitzung empfunden wurde. So wurde zwar im Zuge der Einweisung in
die Geréte deren Bedienung und die Funktion von Alarmen grob erklart. Mehr sei jedoch nicht erfolgt (z. B.
Int. 3, 6, 12). Dies wurde von den Befragten in zweierlei Richtung eingeordnet. Einerseits meinten sie,
dass man als ,Anwender” (Int. 3) des Gerates zunachst auch nicht mehr wissen miisse. Dies wird in fol-
gendem beispielhaften Zitat ausgedrickt.

,Und da hat man dann eine Geréteeinweisung gekriegt, sag ich mal. So als Anwender muss man ja
nicht viel machen, [...]. Da muss man wissen, wie es an- und ausgeht, was so ein bisschen die Alarme
bedeuten.” (Int. 3)

Es wurde zudem darauf hingewiesen, dass man zu Beginn auch nicht viel mehr aufnehmen und behalten
kénne. Andererseits aber kommen auch sofort oder spater in konkreten Situationen Fragen auf, die auch
Sicherheitsrelevanz haben. Dazu gehort insbesondere das als wichtig befundene, eigenstandige Einord-
nen von Alarmen und das Beheben von Fehlern in der Gerateanwendung (, Troubleshooting”, Int. 3). Da-
hingehend seien die Einweisungen mitunter zu oberflachlich (z. B. Int. 10, 12).

,Weil, das muss ich noch dazu sagen, also die Einweisungen von [dem Hilfsmittelerbringer] sind auch
wirklich nur das Nétigste. Also wie kriege ich das Geréat angeschaltet, wie kriege ich das/ die Schlauch-
systeme gewechselt, wie kann ich mir die Daten einlesen. Aber das war es dann, also auf Stérungen
zum Beispiel wurde da gar nicht eingegangen, [...].“ (Int. 12)

Die hier sprechende Mutter empfand zudem, dass bei einer Einweisung neuer Pflegedienstmitarbeiter*in-
nen, bei der sie dabei gewesen ist, Ergdnzungen und Korrekturen ihrerseits notwendig geworden sind (Int.
12). Entsprechend auferten die Eltern unter anderem Bedenken, welche Alarme es aus welchen Griinden
noch geben kénnte, die sie (noch) nicht kennen und auf die sie ggf. nicht entsprechend reagieren kénnen
(Int. 3, 12). Hinzu kommt die Sorge, in Notsituationen nicht adéquat handeln zu kdnnen.
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Gerade bei Anwendungsproblemen und Fehlermeldungen seien dann in der Hauslichkeit auch die dazu

angesprochenen Pflegenden der ambulanten Dienste haufig keine Hilfe. Mitunter wiirden Eltern und Pfle-
gende dann gemeinsam an der Problemldsung arbeiten (z. B. Int. 4). In anderen Fallen sind es eher noch
die Eltern, die den Pflegenden hierbei Unterstiitzung leisten (z. B. Int. 8). Zudem werde in den Geréateein-
weisungen eben der Fokus auf das technische Vorgehen der Bedienung gelegt. Nicht thematisiert werden
wirden jedoch die Beriihrungséngste in der konkreten Anwendung am Kind selbst, etwa des Beatmungs-
geréats, des Absauggeréts oder des Hustenassistenten. Dahingehend, so die Einschétzung eines Vaters

im folgenden Zitat, habe sich durch die Geréteeinweisung an seinem Unsicherheitsgefihl nichts geéndert.

LAber ich persénlich wiirde auch von mir sagen, dass das vor oder nach der Einweisung egal war, also
dass die [Einweisung] weder die Ursache fiir das Unsicherheitsgefiihl war, noch dass sich [durch die
Einweisung] grof3 was daran gedndert hat. Weil, also die/ das rein technische Bedienen von dem Gerét
habe ich persénlich zum Beispiel nie als grof3e Herausforderung empfunden. Aber das Handling mit
[Name Kind], also wie man jemanden lagert, wenn er beatmet ist gerade und sowas. Und da hat die
Schulung auch nichts [gebracht], also das war da nicht Thema.” (Int. 4, Papa)

In dem gleichen Interview wurde noch auf einen weiteren Aspekt hingewiesen, der das Unsicherheitsemp-
finden der Eltern nahrt. Er besteht darin, dass sie als medizinische Laien die Zusammenhange zwischen
Veranderungen an ihrem Kind und an den angezeigten Beatmungsparametern nicht vollstandig nachvoll-
ziehen kénnen. Damit verbunden besteht die Sorge, gesundheitsrelevante Veranderungen nicht oder zu
spat zu erkennen. An dieser Sorge wirde die Einweisung in die Gerate oder ein Rickfragen bei den zu-
standigen Mitarbeiter*innen der Hilfsmittelerbringer wenig &ndern. Bei Unsicherheiten hinsichtlich ihnen
auffallend wirkender Veranderungen an den Beatmungsparametern, die sie selbst nicht deuten kénnen,
hétten sich die Eltern deshalb bisher eher an die sie betreuende Kinderintensivstation gewendet, um eine
arztliche Einschatzung einzuholen (Int. 4).

Eine andere Mutter erwahnte, dass beim Hinzukommen eines neuen Hilfsmittels regular eine Einweisung
erfolgen wiirde und man damit dann allein zurechtkommen mdisse (Int. 11).

»,Na, man kriegt ja immer, wenn ein neues Hilfsmittel dazukommt, bekommt man ja einmal eine Unter-
weisung im Krankenhaus, ja, und dann muss man damit zurechtkommen.” (Int. 11)

Hier, wie auch in anderen Interviews klingt an, dass die befragten Eltern die Situation, sich nicht umfang-
lich auf den Umgang mit den Geraten und dem dazugehdérigen Equipment in der Hauslichkeit vorbereitet
zu fuhlen, haufig als gegeben und nicht anders erwartbar hinnehmen. Stattdessen versuchen sie selbst
aktiv zu werden. Sie lesen im Zweifelsfall in der Bedienungsanleitung nach oder suchen in einschlagigen
Internetforen nach Lésungen (z. B. Int. 3, 6, 11). Zudem versuchen sie fehlende praktische Demonstratio-
nen und Anleitungen unter Aufsicht durch eigenes ,learning by doing“ (Int. 5) auszugleichen und durch
schrittweises Ausprobieren Souveranitat in der Handhabung zu erlangen. Inwiefern dabei Sicherheitsrisi-
ken entstehen, soll an spaterer Stelle naher betrachtet werden (s. Kapitel 111.6.2).

Edukative Unterstiitzung durch Mitarbeiter*innen der Pflegedienste — nicht selbstverstandlich

Neben den Mitarbeiter*innen der Hilfsmittelerbringer — so ware zu erwarten — kénnten vor allem die Pfle-
genden der ambulanten Dienste eine zentrale Unterstiitzungsinstanz in der sicheren Hilfsmittelnutzung
sein. Insgesamt wurde jedoch nur in drei Interviews explizit geduRert oder indirekt deutlich, dass dies so
ist. Dazu wurde in einem Fall geschildert, dass die Pflegenden Erklarungen der Mitarbeiter*innen der Hilfs-
mittelerbringer ggf. wiederholen und das Handling mit den Eltern tiben (Int. 9). Dabei wiirden die Pflegen-
den auch darauf achten, sowohl mit der Mutter als auch mit dem Vater etwa das Durchfiihren von
Schlauchtests und das Wechseln der Trachealkaniile zu Giben. So soll erreicht werden, dass bei beiden
Hemmschwellen dahingehend abgebaut werden und beide im Notfall handlungsfahig sind (Int. 9). Im an-
deren Fall waren es die Pflegenden des ambulanten Dienstes, die der Mutter die Bedienung der neuen
Gerate in der Hauslichkeit erklarten — noch ehe der zustandige Mitarbeiter des Hilfsmittelerbringers kam.

,In der Uberfiihrung ins Hausliche waren natiirlich, erst mal die anderen Geréte kennenzulernen. Da
wurde ich durch den Pflegedienst eingewiesen. Spater kam auch der Hilfsmittellieferant und hat noch-
mal Uber die Gerate gesprochen. Aber die Ersteinweisung, dass man also an dem Tag, wo man nach
Hause kommt, auch schon operativ mitdenken kann, auch wenn man es noch an dem Tag selber nicht
machen muss, wurde durch den Pflegedienst geleistet.” (Int. 6)
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Dazu beschrieb die Mutter ergdnzend weiter, dass sie damit verbunden auch eine Art Anlernen in Hand-
lings durch die Pflegedienstmitarbeiter*innen in der Hauslichkeit erfahren habe, die sie eigentlich bereits
aus dem Krankenhaus kannte.

»,Und dann ging es eigentlich zugucken, zuhéren, mitlaufen, dass der Pflegedienst einem am Kind, in
der eigenen Umgebung, an den eigenen Geraten eben erklart, was man sieht, was man hoért, worauf
man achten muss.”“ (Int. 6)

Dieses Vorgehen kommentierte sie nicht weiter, scheint es aber eben auch nicht als Uberflissig und ver-
zichtbar wahrgenommen zu haben, sondern als Hilfestellung. Ahnlich beschrieb es eines der befragten
Elternpaare, das sich von Beginn an gut durch den Pflegedienst unterstitzt flhlte. Die beiden sprachen
von ,unserfem] Pflegeteam* und beschrieben, dass sie als Eltern ,im Teamwork*(Int. 4) mit den Pflegen-
den Herausforderungen gemeinsam angehen.

J[...] also es ist halt ein spezialisierter Kinderintensivpflegedienst, was man auch merkt an den Fortbil-
dungen, die den Schwestern angeboten werden. Also die haben viele padiatrische Fortbildungen und
da kriegen die immer mal was Neues mit, immer mal eine neue Idee, oder ein neues Hilfsmittel oder
was weild ich, was sie da halt eben auch an Eindricken bekommen. Werden da eben auch speziell ge-
schult in Atemtherapie und so, das merkt man schon. Und es gab tatséchlich fiir uns Eltern auch mal
eine Veranstaltung, die die gemacht haben, also eine kleine Fortbildung sozusagen.”

(Int. 4)

Zudem — so ist dem Zitat zu entnehmen — empfinden die hier sprechenden Eltern den spezialisierten Pfle-
gedienst als kompetent und wertschatzen es, dass sich die Pflegenden weiterqualifizieren. Ihr erworbenes
Wissen und Kdnnen geben sie an die Eltern weiter — sei es situativ in der hauslichen Versorgung oder
auch in Veranstaltungen, die fiir die Eltern organisiert werden.

5.3 Selbsthilfe

Bis auf eine Ausnahme sind oder waren die befragten Eltern mehr oder weniger intensiv in Selbsthilfever-
einigungen aktiv oder nutz(t)en zumindest deren Plattformen und Foren im Internet, um sich z. B. Uber das
Erkrankungsbild ihres Kindes, medizinisch-therapeutische Optionen, das Spektrum verschiedener Hilfsmit-
tel sowie Uber sozialrechtliche Aspekte zu informieren. Mehrere traten dabei auch mit anderen betroffenen
Eltern (mit Erfahrungsvorsprung) in Austausch (z. B. Int. 1, 2, 3, 4, 10, 11, 12). Teilweise wurde Uber diese
Netzwerke kurzfristig auch Pflegepersonal vermittelt (Int. 12) oder bei Lieferengpassen der Hilfsmitteler-
bringer gegenseitige Unterstiitzung geleistet (Int. 3, 10).

Von den Eltern wurde dabei aber auch angesprochen, dass wahrscheinlich viele andere Eltern nicht den
Weg in die Selbsthilfeinitiativen finden. So wurde vermutet, dass ein niedriger soziodkonomischer Status,
Sprachbarrieren oder ein Mangel an Kompetenzen im Umgang mit digitalen Medien hier eine Hurde dar-
stellen kdnnten (Int. 1, 10). Tatsachlich ist es auch im hier befragten Sample das Elternpaar mit Migrati-
onshintergrund, das als einziges verneinte, im Internet zu recherchieren und/oder im Kontakt mit einer
Selbsthilfevereinigung zu stehen (Int. 9).

Uberwiegend ging die Suche nach einer Informations- und Austauschméglichkeit von den betroffenen El-
tern selbst aus. In einem Fall berichtete die Mutter aber auch, dass im behandelnden Krankenhaus ein
Kontakt zu einer anderen Familie vermittelt worden war.

»1...] oder es wurde auch sagt: ,Da gibt es eine Familie, die macht das schon ein paar Jahre. Wir kénn-
ten euch da mal einen Kontakt organisieren. Guckt euch das mal an oder hért euch das mal an.™
(Int. 1)

Der so vermittelte Kontakt wurde als sehr bereichernd befunden. Heute ist diese Mutter selbst diejenige,
die neubetroffenen Familien Einblick in ihre hausliche Versorgung gibt sowie ihr Wissen und ihre Erfahrun-
gen mit ihnen teilt. Davon berichteten auch andere Eltern. Zuerst seien sie es gewesen, die von anderen
Betroffenen Unterstitzung erfahren héatten, und nun sehen sie sich an der Reihe, andere zu unterstiitzen.
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,Ja, ich habe das ja von anderen Eltern gelernt, die schon viel Idnger als ich bei dem Verein waren. Ich
habe genau das gemacht, was sie mir geraten haben. [...] Also die, die gut zurechtkommen, die haben
das im Prinzip lber die Jahre und (ber die Pannen, haben die diese Konsequenz gezogen. [...]* (Int.
10)

Das Engagement einiger der hier befragten Eltern reicht so weit, sich auch aktiv an Fachveranstaltungen,
Medienberichterstattungen, Demonstrationen oder Petitionen zu beteiligen. Sie versuchen auf diesem
Wege, die konkrete Ausgestaltung gesundheits- und sozialrechtlicher Regelungen mitzugestalten und den
fachlichen Diskurs der professionellen Akteur*innen in diesem Feld zu bereichern, um so zur Verbesse-
rung der Situation von Menschen mit technik- und pflegeintensivem (Hilfsmittel-)Versorgungsbedarf beizu-
tragen (Int. 2, 8, 12).

Besonders in der Anfangsphase der Beatmung wurde der informelle Austausch intensiv(er) genutzt (z. B.
Int. 4, 7, 12). Nicht alle schatzen dabei den (ausschlie3lichen) Austausch in digitalen Medien, sondern pra-
ferieren (auch) die personliche Begegnung (z. B. Int. 1, 7), die durch die COVID-19-Pandemie jedoch deut-
lich erschwert wurde. In der persdnlichen Begegnung wird das Verstehen und Begreifen leichter méglich,
wie in folgendem Zitat deutlich wird.

LAlso wir haben uns, [...], wir haben uns getroffen. Wir haben gesagt, ich will das dann auch einmal
sehen, ich mdchte mit denen sprechen und nur dann kann man sich vorbereiten. Man kann sich nicht
tiber ein paar Texte, die man sich hin und her schickt, kann man es einfach nicht begreifen.” (Int. 1)

Das Ansehen vor Ort und das , Begreifen”bezieht sich dabei auf das Gewinnen eines Eindrucks von den
Mdoglichkeiten der Integration einer technik- und pflegeintensiven Versorgung mit zahlreichen benétigten
Hilfsmitteln in das Familienleben. Die hier sprechende Mutter will — auf der Grundlage ihrer gemachten Er-
fahrungen — anderen Eltern zeigen, was maglich ist. So méchte sie deren Zuversicht und Kontrolliberzeu-
gung angesichts der zunachst tberkomplex, tiberfordernd und kaum bewaltigbar erscheinenden Situation
starken (Int. 1).

,Man sieht es dann/[...], es hért sich bei uns immer alles ganz schlimm an. Das Kind hat so viele Hilfs-
mittel, das Kind hat so viele Sachen, die sie einschréanken. Aber wenn einer bei uns ist, sagen die im-
mer: ,Pff, ist ja echt super’. Weil hier ist es wirklich normal, muss ich wirklich sagen, wenn man die Ge-
réte sich wegdenkt. Ja, und dadurch sehen auch ganz viele immer, ja, es ist machbar.”

Eine andere Mutter sprach dahingehend an, dass ihr im Austausch mit Personen, die viel Gleiches durch-
gemacht haben, Verstandnis entgegengebracht wurde und sie die Méglichkeit wahrnahm, frei sprechen zu
kénnen (Int. 2). Inzwischen wiirde sie den Austausch nicht mehr ganz so intensiv nutzen wie zu Beginn
der Versorgung. Das auch von anderen Eltern berichtete, im Zeitverlauf abnehmende Recherchieren im
Internet sowie der zuriickgehende Austausch ,in diesen Foren da“ (Int. 7) von Fachverbédnden und Selbst-
hilfevereinigungen, wurde unterschiedlich erklart. Zum einen wiirden sich die Themen irgendwann wieder-
holen und man wiirde dadurch nichts Neues mehr erfahren, was einem in der eigenen Situation weiterhilft
(Int. 1, 2, 3, 8).

,Da gibt es dann Gruppen und die schreiben [einseitig] und das ist alles so schrecklich.”[...] Deshalb
bin ich ja auch immer so ein bisschen dieser Gegner von diesem Geschreibsel so auf Facebook und
diese ganzen Geschichten.” (Int. 1)

Hier miisse man eine gesunde Distanz entwickeln und sich ggf. auch selbst schiitzen. Deshalb héatten sie
sich inzwischen (weitgehend) zuriickgezogen und wiirden sich heute nicht mehr an den gefiihrten Diskus-
sionen beteiligen oder sie nur noch ,aus dem Augenwinkel” (Int. 7) verfolgen und punktuell mitfihren (Int.
1, 7).

5.4 (Kein) selbstverstandlicher Kompetenzaufbau

Alle Interviewpartner*innen konnten zum Befragungszeitraum auf mind. mehrere Monate Erfahrung in der
beatmungsspezifischen (Hilfsmittel-)Versorgung ihres Kindes zuriickblicken; einige auch tber mehrere
Jahre. Mit der Zeit entwickelten sie Kompetenzen und Routinen, die zu selbstverstandlichen Bestandteilen
des téglichen Lebens wurden, wie in folgendem Zitat anklingt.
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»,Naja gut, ich mache das jetzt schon acht Jahre. So alt ist unsere Tochter jetzt. Sie hat das quasi von
Geburt an. Und das ist mittlerweile so wie Zéhneputzen. Man hat sich an die Technik gewdhnt, [...].“
(Int. 3)

Und eine andere Mutter driickte es folgendermalfen aus.

~Mittlerweile lauft es natirlich alles blind, ja. Also da sind wir jetzt einfach so, da haben wir so viel Er-
fahrung.” (Int. 12)

Zugleich entwickelten die Eltern aufgrund ihrer gemachten Erfahrungen Zuversicht, ggf. auch weitere Her-
ausforderungen in der technikintensiven hauslichen Versorgung bewaltigen zu kénnen, wie im folgenden
Beispiel zum endotrachealen Absaugen angesprochen wurde.

LAlIso, ich meine, ja, ich wirde es machen. Ich mache ja alles, wenn es irgendwann mal wirklich not-
wendig ist, [...]. Und wenn ich das geschafft habe, werde ich [das] auch schaffen, [...].“ (Int. 5)

Diese und dhnliche AuRerungen zur Routineentwicklung und Zuversicht diirfen jedoch nicht vergessen las-
sen, dass es wahrscheinlich viele andere Betroffene gibt, denen das Lernen und das Management rund
um die Versorgung eines hauslich beatmeten Kindes deutlich schwerer fallt. Das geben auch hier Befragte
zu bedenken (z. B. 1, 6, 10), wie etwa den folgenden Interviewausschnitten zu entnehmen ist.

LAlIso ich habe mir jetzt gut geholfen, aber es gibt ja auch viele, die sagen: ,Ich traue mir das einfach
nicht zu, das selber zu machen*.“(Int. 1)

,Und natiirlich gibt es auch Eltern, [...], die haben eine unglaubliche Auffassungsgabe und eine un-
glaublich hohe intrinsische Motivation, sich in alles einzuarbeiten. [...] Und dann gibt es andere Eltern,
denen das eben schwerféllt und die auch eine andere Auffassung haben von Eltern sein, die sagen:
,Ich erziehe und ich begleite und ich lese vor und ich mache meinetwegen die Grundpflege, aber ich
mochte mich nicht mit kiinstlichen Kérperéffnungen beschéftigen oder mit Winkeldrehkonnektoren und
ob die jetzt 23 oder 25 Millimeter lang sind, das muss jemand anders machen”.“ (Int. 10).

In diesem zweiten Zitat werden zentrale Voraussetzungen angesprochen, die fur eine Versorgung der be-
atmeten Kinder im hauslichen Umfeld notwendig sind. Dazu gehéren die internale Kontrolliiberzeugung
der Eltern, den Herausforderungen gewachsen zu sein und ihre Lern- und Managementfahigkeiten. Als
weitere Voraussetzung ist ihr Rollenverstandnis nicht zu ignorieren. Dieses bestimmt wesentlich mit, in
welchem Umfang sie bereit sind, medizinisch-pflegerische Versorgungstatigkeiten zu tbernehmen. Sehen
sie sich dazu nicht in der Lage — so die hier vertretene Einschatzung — dann miisste eigentlich auf das pro-
fessionelle Versorgungssystem zuriickgegriffen werden kdnnen (Int. 10). Darunter versteht die hier spre-
chende Mutter explizit nicht vordergriindig die Unterbringungsmaglichkeiten der beatmeten Kinder in
Wohngruppen oder stationdren Pflegeeinrichtungen. Vielmehr meint sie niedrigschwellige, individuell an-
gepasste Unterstiitzungsangebote, um ggf. dennoch die Mdglichkeiten zu verbessern, eine langfristige,
sichere, allen Seiten zumutbare und gelingende technik- und pflegeintensive Beatmungsversorgung im
Familienhaushalt umsetzen zu kdnnen.

,Und da miissen wir die Strukturen eben entsprechend so aufstellen, dass die Schwellen niedrig sind,

dass es verschiedene Kommunikationslevel gibt, dass es verschiedene Unterstiitzungsangebote gibt,

auch aufsuchende Angebote, die riicksichtsvoll sind, den familidren Intimbereich sozusagen respektie-
ren, [...].“ (Int. 10)

Die oben dokumentierten, positiv konnotierten AuRerungen zur Routineentwicklung und Zuversicht diirfen
auch nicht dartiber hinwegtauschen, dass sich die hier befragten Eltern gerade im Umgang mit medizini-
schen Geraten und bei invasiven Tatigkeiten teilweise weiterhin unsicher fihlen — etwa beim Pflegen und
Wechseln der Trachealkanile, beim regelmaRigen Austausch des Schlauchsystems (wéchentlich oder 14-
taglich) oder beim Erkennen relevanter Veranderungen an abgelesenen Vitalparametern (z. B. Int. 3, 4).

»[--.], also wo fiir mich die Hauptunsicherheitsgefiihle herkommen, das ist einerseits aus dem sozusa-
gen medizinisch-inhaltlichen Bereich, dass ich sozusagen mit einem Gerat oder einer medizinischen
Malnahme konfrontiert bin, immer wieder.” (Int. 4)



HILFSMITTELVERSORGUNG HAUSLICH BEATMETER KINDER AUS ELTERNSICHT

Teilweise wurden auch fortbestehende Wissensdefizite oder Verstéandnisprobleme angesprochen, z. B.
dahingehend ,wie das (berhaupt funktioniert mit dieser Beatmung* (Int. 4). Diese Situation kann Risiken
bergen. Auch bleibt zu hinterfragen, inwiefern die entwickelten Routinen eine sichere Versorgung ermogli-
chen und inwiefern sie nicht auch Risiken bergen, insbesondere dann, wenn nicht unmittelbar kompetent
agierende Pflegende oder andere Akteur*innen des Gesundheitssystems hinzugezogen werden kdnnen.
Dahingehend liefern die folgenden Ausfihrungen eine Reihe von Hinweisen.

6. Sicherheitsrelevante Risiken, Situationen, MaRnahmen und
Strategien

In den Interviews wurden die befragten Eltern auch gebeten, wahrgenommenen Risikofaktoren und kon-
krete erlebte Situationen zu schildern, in denen ihr Kind oder sie selbst sich im Zusammenhang mit der
beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung unsicher gefiihlt haben. Damit verbunden wurden sie auch
gefragt, was sie selbst oder ggf. andere Personen zur (Wieder-)Herstellung der Sicherheit unternommen
haben bzw. unternehmen. Um Details in Erfahrung zu bringen, wurden sie ggf. durch Nachfragen und Er-
zahlstimuli gebeten, ihre Schilderungen zu vertiefen.

Auffallend an den AuRerungen der befragten Eltern liber wahrgenommene Risikofaktoren und erlebte Situ-
ationen ist dabei, dass sie einem breiten Sicherheitsverstéandnis folgen. So finden sich in den Antworten
auch AuBerungen zu ihrem Unverstandnis sowie zu ihrer Unzufriedenheit mit verschiedenen Aspekten in-
nerhalb des Prozesses der Hilfsmittelversorgung auf der Ebene von Institutionen und des Gesundheitssys-
tems als solchem. Dazu gehéren insbesondere die weiter oben dokumentierten Schilderungen zur (Nicht-
)Genehmigung von Hilfsmitteln durch die Krankenkasse und den Medizinischen Dienst (s. Kapitel 111.4.3),
zu Defiziten in der Bereitstellung von Hilfsmitteln (s. Kapitel I11.4.4) sowie zur Wartung der Geréte und dem
technischen Notdienst (s. Kapitel 111.4.5).

Die im Folgenden dokumentierten Interviewergebnisse wurden zwei Themenkreisen zugeordnet. In einem
ersten Themenkreis geht es um Risiken, Situationen sowie MaRnahmen und Strategien, die auf die ver-
wendeten Hilfsmittel sowie ihre Produktbeschaffenheit und -funktionstiichtigkeit selbst bezogen sind (s.
Kapitel 111.6.1). Den zweiten Themenkreis bilden jene Risiken, Situationen sowie Manahmen und Strate-
gien, die mit dem Wissen, den Fahigkeiten und Fertigkeiten sowie dem konkreten Handeln der beatmeten
Kinder selbst sowie ihrer Eltern und der in der Hauslichkeit tétigen Mitarbeiter*innen ambulanter Pflege-
dienste zusammenhéangen (s. 111.6.2).

6.1 Hilfsmittelbezogene Aspekte

Insgesamt besteht bei den befragten Eltern — wie oben beschrieben (s. Kapitel I11.4.1) — iberwiegend Zu-
friedenheit mit den eingesetzten Hilfsmitteln. Gleichwohl lassen sich dem Interviewmaterial auch eine
Reihe von Aussagen entnehmen, die auf sicherheitsrelevante Risiken und Situationen im Zusammenhang
mit den technischen Eigenschaften und Funktionsweisen der Hilfsmittel zusammenhangen. Mehrfach
wurde etwa beschrieben, dass vor allem zu Beginn des Einsatzes neuer Gerate Unsicherheiten bestehen,
so wie z. B. mit einem Flussigsauerstoffsystem (Int. 12). Hier ist das Befullen der mobilen O2-Einheiten aus
dem grof3en Oz-Tank mit einer Gerduschentwicklung verbunden, die der Mutter zu Beginn Angst einfléR3te.

LAlso ich meine, anfangs als wir unsere Tochter/ als sie dann nach Hause kam [...], da gab es jetzt Un-
sicherheiten, zum Beispiel mit dieser Tankbefiillung. Ja, man muss ja dann immer diesen Flissigsau-
erstoff in diese Mobileinheit reinfullen. Das war zum Beispiel was, wo ich wirklich Angst davor hatte,
weil es zischt und es ist unter Druck. Ich wusste immer nicht, kann da was explodieren oder was weif3
ich.” (Int. 12)

Inzwischen sei das Befillen kein Thema mehr; es verlauft routiniert und wenn man sich an die Bedie-
nungsanleitung halten wirde, dann kénne von den Geréaten eigentlich auch keine Gefahr ausgehen, meint
die Mutter weiter (Int. 12) — &hnlich wie andere Eltern auch.

(Riskante Fehl-)Alarme

Die prinzipiell nachvollziehbare und intuitive Bedienbarkeit der Gerate und deren Alarmierung wird in meh-
reren Interviews als positiv und sicherheitsstiftend herausgestellt:
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»Ja, wenn es andere Probleme gibt mit der Beatmung/ mit Schleim, Schleim und wenn er hustet, pie-
pen die Geréte sofort. Das finde ich super, weil es sofort piept.” (Int. 9)

Die hier sprechende Mutter erklarte weiter, ihr wirde dadurch signalisiert werden, dass meist ein Hand-
lungsbedarf ihrerseits besteht. Dabei habe sie nach und nach die Bedeutung der Alarme einzuordnen ge-
lernt. Als Beispiel nannte sie Alarmsituationen, die dadurch entstehen, dass das Kind mitunter ,gegen die
Maschine* hustet. Sie wisse dann, dass das Kind abgesaugt werden muss. Auch mit zeitweilig auftreten-
den Fehlalarmen kdnne sie inzwischen umgehen. Sie gerat dadurch inzwischen nicht mehr in Unruhe,
sondern schaltet das Geréat einmal aus und wieder ein und wartet etwas ab. In der Regel sei der Alarm da-
mit behoben (Int. 9).

Es wurde aber auch davon berichtet, dass die Alarme ihre sicherheitsstiftende Funktion verlieren und zur
Storquelle werden kdnnen. Das passiert etwa dann, wenn die Alarmgrenzen zu sensibel eingestellt sind. In
diesen Féllen mussten die Eltern in der Regel &rztliche Hilfe in der behandelnden Klinik bemthen, um fir
eine Korrektur zu sorgen. Damit ist teils erheblicher logistischer Aufwand verbunden.

sIch kann [...] mit meinen ganzen Geraten in die Klinik fahren und warten, bis die das richtig einstellen
und kaum bin ich zu Hause, piept es irgendwie sténdig, weil eine Alarmgrenze doch zu sensibel ist und
dann die anderen 31 Kinder [in der Schule der Tochter] ihr Wort nicht mehr verstehen, weil mein Kind
die ganze Zeit piept.” (Int. 10)

In einem anderen Interview wurde berichtet, dass ein beheizbarer Atemluftbefeuchter an einem Beat-
mungsgerat permanent ,nervende” Fehlalarme abgegeben habe, wahrend die Befeuchtung aber eigentlich
funktionierte. Schlie3lich wurde auf ein anderes (nicht baugleiches) Gerat umgestellt (Int. 2). Auch wah-
rend des Flihrens eines Interviews selbst wurde deutlich, wie belastend es sein kann, einem in kurzen Ab-
standen wiederholt auftretenden Alarm an einem Beatmungsgerét nachgehen zu missen, ohne dass eine
Ursache gefunden werden kann und ohne, dass verschiedene getroffene Ma3nahmen etwas bewirken
(wie das Absaugen, das Inhalieren, das Andern der Positionierung des Kindes, das Prifen der Verbindun-
gen, das Entfernen von Kondenswasser aus dem Schlausystem). Der Vater kommentierte diese Situation
knapp mit dem Kommentar ,Fehlalarm* (Int. 4) und auf die Frage, ob dies haufiger vorkomme, bestétigte
er das. Es wurde auch davon berichtet, dass wiederholte (Fehl-)Alarme ohne erkennbare Ursache nicht
nur stérend empfunden werden, sondern auch zur Verunsicherung dahingehend fiihren kénnen, doch eine
relevante Ursache zu ubersehen und dem Kind dadurch ggf. Schaden zuzufiigen (z. B. Int. 3, 4, 11). Im
Fall von haufig fehlalarmierenden Pulsoximetern wurde beschrieben, dass sie von den Eltern selbst oder
von den Pflegenden in Absprache mit den Eltern, nicht wie eigentlich vorgesehen, dauerhaft genutzt wer-
den. Vielmehr werden sie nur punktuell eingesetzt, um die zahlreichen, besonders nachts als La&rm emp-
fundenen Fehlalarme zu umgehen.

»[...J und haben den Pulsoxi nicht mehr dran, weil die meisten Stérungen waren eigentlich Fehlalarme
und [wir] haben dann eine gewisse Schwankung einfach in Kauf genommen. Genau." (Int. 12)

Damit verbunden wird das Risiko eingegangen, etwaige relevante Vitalzeichenverdnderungen nicht sofort
zu erkennen. SchlieBlich wurde auch vom Gegenteil berichtet, ndmlich dass eine Geréatestdérung vorlag,
aber die Alarmierung dazu fehlte, es quasi zu ,einem Silent Failure” (Int. 4) gekommen ist. Im konkreten
Fall ging es um einen externen Akku fir das Beatmungsgerat. Dieser habe eigentlich eine Laufzeit von
sechs Stunden. Im Glauben, mit einem gefiillten Akku ausgestattet unterwegs zu sein, zeigte dieser plotz-
lich einen Restladung von nur noch funf Prozent an. Aus irgendeinem, nicht klar zu rekonstruierenden
Grund hatte sich der Akku nach dem AnschlieRen an das Stromnetz nicht aufgeladen oder hatte sich uner-
wartet entladen. Neben der Schilderung des technischen Problems suchen die Eltern dafir auch ,Schuld”
bei sich selbst und der Pflegedienstmitarbeiter*in, die bei der Vorbereitung des Arztbesuchs zugegen war.
Sie alle hatten durch ein bewusstes Prifen der Anzeige dieses Ereignis eventuell verhindern kénnen.

»,Das Ding hat einfach nicht geladen und man hat halt nichts gemerkt. Was ja dann natirlich eigentlich
auch nicht stimmt, weil wenn man das Gerét ja anschliel3t, nachdem man es verwendet hat, dann piept
das ja einmal fiir nicht mehr geladen. [...] Also das hat eigentlich ein akustisches Signal, dass die Netz-
ladung jetzt stattfindet. Aber darauf achtet halt im pflegerischen Alltag ehrlicherweise niemand.” (Int. 4)

Letztendlich sei dieser Zwischenfall nicht vital bedrohlich gewesen, da der Sohn tber Restatmungsfahig-
keiten verfugt und sie beim Feststellen des Problems im Krankenhaus waren. Resumiert wurde, dass alle
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aus der gemachten Erfahrung gelernt hatten und dass eine Uberprifungsroutine zur Vermeidung einer
Wiederholung des Ereignisses etabliert wurde.

LAlso unser Fazit aus der Situation war, dass wir eigentlich selbst schuld waren, also wir, die Pflegen-
den und wir Eltern, weil wir nicht geguckt haben, ob das Geréat wirklich voll war, sondern uns darauf
verlassen haben. Wir tun das da immer hin und das ist immer geladen und da muss ich nicht nochmal
gucken, dass das wirklich voll ist, bevor ich losrenne. [...] Und das machen wir jetzt. Genau.” (Int. 4)

(Mogliche) Stérungen durch Materialermidung

Daruber hinaus wurden weitere Fehlfunktionen mit Sicherheitsrelevanz beschrieben. So wurde in einem
Interview zwar die Kompaktheit, das geringe Gewicht und die prinzipiell gute Bedienbarkeit des vorhande-
nen Beatmungsgeréats fur gut befunden. Leider wiirde an diesem Gerét jedoch die Mechanik zur Einstel-
lung des Beatmungsdrucks schnell verschleif3en. Hierdurch kénnte unbeabsichtigt ein hoher Druck einge-
stellt werden, der letztlich zu einer Lungenschadigung fuhren kénnte (Int. 2).

»,Das Beatmungsgerét [...] also es ist ein Druckknopf auch drauf, ein Dreh- und Druckknopf. Und da ist
es so, dass darunter dieses Radchen, was diesen Druckknopf, ja, mit diesem Druckknopf verschaltet
ist, der leiert sehr schnell aus. Das heift, wenn man dann verstellt, verstellt man den Druck plétzlich in
Zweierschritten statt in 0,2er-Schritten. [...] Na ja, das Risiko ist inmer, dass wenn der Pflegedienst
hier nachts was verstellt, es gar nicht mitkriegt, in was fur Schritten er verstellt. Dadurch kénnte natiir-
lich auch die Lunge irgendwann auf lange Sicht Schaden nehmen. Sicherlich nicht, wenn man es ein-,
zweimal nicht mitkriegt, aber es sollte halt nicht sein.” (Int. 2)

Die Verschleil3erscheinung macht eine besonders sorgféltige Priifung der eingestellten Parameter erfor-
derlich. In einem weiteren Interview wurden Materialméngel an der aktuell verwendeten Trachealkanilen-
sorte erwéhnt. Hier reil3en die seitlichen Silikonflugel regelméagig ein, mit denen die Kanule am Halteband
um den Hals fixiert wird. Dadurch kann die Kanule leicht herausrutschen, was durch die damit verbundene
Unterbrechung der Beatmung fur die Rund-um-die-Uhr invasiv beatmete Tochter ein Sicherheitsrisiko dar-
stellt (Int. 8). Die bis sechs Monate vor dem Befragungszeitpunkt genutzte Kanile sei vom Markt genom-
men worden. Weil die Tochter mit dieser gut zurechtgekommen sei, habe die Mutter versucht, Restbe-
stande der alten Kaniile zu organisieren — etwa durch Anfragen in einschlégigen Internetforen sowie durch
Anschreiben des Herstellers. Dies sei ohne Erfolg geblieben. Zudem habe sie den Hilfsmittelerbringer ge-
beten, eine Nachbesserung der Fliigel zu erwirken. Dieser habe ihr auch zugesagt, dazu eine Meldung zu
tatigen. Eine Veranderung habe sie aber seither nicht bemerkt (Int. 8).

Eine andere Befragte berichtete von Plastikspangen zur Befestigung der Temperatursonde an den Beat-
mungsschlauch, die immer wieder brechen. In der Folge liegen Plastikteile im Bett des Kindes, die zu
Druckstellen fiihren kénnen. Problematischer aber sei, dass sich das Kind leicht zwischen Schlauch und
Kabel verfangen kann und im schlimmsten Fall eine Strangulation droht (Int. 6).

,Wir haben einen einschlauchigen Beatmungsschlauch, da sitzt eine Temperatursonde aul8en dran
und wird mit Plastikspangen vom Schlauch gehalten. [...] Diese Plastikspangen brechen jedes Mal
wieder auf. Der Schlauch und das Kabel der Temperatursonde separieren sich. Man hat diese Plastik-
teile im Bett. Auf denen liegt [man dann] und weil Kabel und Schlauch nicht miteinander verbunden
sind, rutscht das Kind da durch, es zieht es sich (iber den Kopf, es geht vom Schlauch ab. [...] Ich
hatte schon nachts das Kind, dass sich das Kabel um den Hals gewickelt hat und daran langsam er-
stickte.“ (Int. 6)

Auch von einem weiteren Jungen wird ein Verfangen in den Schlduchen und Kabeln berichtet. Das sich
dann bietende Bild erschreckte die Mutter sehr. Sie befurchtet einerseits, dass das Kind sich dadurch ver-
letzen konnte, andererseits hétte es in kritischen Situationen stets Alarmierungen gegeben. So auch dann,
wenn das Kind durch sein spielerisches Hantieren mit Handen und Beinen mitunter den Beatmungs-
schlauch von der Kanile zog. Mit dem Auslésen des Alarms am Beatmungsgerat konnte ziigig reagiert
und die Verbindung schnell wiederhergestellt werden (Int. 9).
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Absicherung durch Ersatzgerat bei lebenserhaltender Beatmung

Jene Kinder, die mehr als 16 Stunden taglich beatmet werden, verfigen Uber ein zweites Gerét. Diese ,Art
von Backup® (Int. 12) vermittelt den Eltern Sicherheit. Sollte tatsachlich ein Defekt an einem Gerat auftre-
ten, ware sofort ein baugleiches Ersatzgerét vorhanden. Dieses kommt etwa auch zum Einsatz, wenn an
einem Gerat eine von den Eltern nicht behebbar erscheinende Einstellung auftritt. So aktivierte sich z. B.
einmal ein Bildschirmschoner am Touch Pad Display eines Beatmungsgeréats, der sich nicht wieder aus-
schalten liel3. Hier wurde das Geréat zunachst gegen das Ersatzgerat getauscht und bei einem Anruf des
technischen Notdienstes des Hilfsmittelerbringers konnte mittels einer schllissigen Erklarung schnell fur
Abhilfe gesorgt werden (Int. 12). Zudem gabe es fir die Tochter der hier berichtenden Mutter weitere emp-
fundene Absicherungen in der Beatmung, und zwar durch das Vorhandensein eines weiteren Geréts zur
High-Flow-Saustofftherapie sowie durch ein Flissigsauerstoffsystem.

,ESs ist jetzt bei uns halt einfach auch so, dass wir ja immer Back-Up-Optionen fir meine Tochter ha-
ben. Also ich kann sie, wenn ich mit der Beatmung nicht klarkomme, dann mache ich sie halt an den
High-Flow dran, wenn ich mit dem High-Flow nicht/ wenn es da irgendein Problem gibt, also da gibt es
schon immer mal auch Stérungen bei dem Gerét, dann machen wir sie halt an den Flissigsauerstoff
einfach nur dran. Ja, dann hat sie halt nur Sauerstoff. Und damit kann sie ja auch aushalten, ja, also da
kommt sie nicht gleich in eine Krise.” (Int. 12)

Das Wissen um diese Back-Ups vermittelt den Eltern ein Sicherheitsgefiihl. Es ermdglicht ihnen, ruhig und
Uiberlegt die néchsten Schritte anzugehen, um ein sicheres Handeln und so die Sicherheit in der Versor-
gung zu gewabhrleisten.

6.2 Personenbezogene Aspekte

Die Zuordnung von sicherheitsrelevanten Risiken, Situationen, MaBnahmen und Strategien in Aspekte, die
sich zum einen auf die Hilfsmittel und zum anderen auf die sie anwendenden Personen beziehen, ist nicht
immer ganz trennscharf mdéglich. So sind es mitunter die Produktbeschaffenheit und die — mehr oder weni-
ger einfache — Bedienbarkeit der Hilfsmittel, die Einfluss darauf haben, wie (sicher) die Personen mit den
Hilfsmitteln umgehen kénnen.

Risiken im Umgang mit Tracheostoma und Trachealkanule

In einem Interview wurde beschrieben, dass sich das Kind selbst einmal die Kaniile gezogen hat (Int. 3).
Auf den damit ausgeldsten Alarm habe die Mutter schnell reagieren und innerhalb von zwei Minuten eine
neue Kaniile einsetzen kdnnen. Davon berichtete sie fast stolz klingend, was mit Blick auf die Vorge-
schichte auch nicht verwundert. Hier ist es so gewesen, dass das Tracheostoma nicht sofort optimal ange-
legt war. Dies erschwerte den Trachealkanilenwechsel, der einmal mit einem Notarzteinsatz endete, weil
die Kanile durch die Pflegende und die Mutter nicht mehr eingesetzt werden konnte. Im Krankenhaus
wurde dann eine operative Korrektur des Tracheostomas vorgenommen (Int. 9). Auch wenn der Kaniilen-
wechsel heute in der Regel problemlos vonstattengeht, wird er aus Sicherheitsgriinden immer zu zweit
durchgefihrt.

Auch in anderen Interviews wurde die Sicherung des Beatmungszugangs Uber das Tracheostoma und der
Umgang mit den verwendeten Trachealkanilen in mehrerlei Hinsicht als risikobehaftet beschrieben. So
bereitet etwa das Trachestoma eines Kindes, durch immer wieder auftretende Blutungen und Granulatio-
nen sowie damit verbundener Schrumpfung, Probleme beim Wechsel der Kandile (Int. 1). Zu Beginn sei
der Wechsel der Kaniile ausschlief3lich im Krankenhaus durchgefiihrt worden. Auch heute gabe es dabei
noch kritische Situationen. Vor einiger Zeit konnte beim Wechsel der Kaniile der Beatmungszugang nur
mit einem Absaugschlauch offengehalten werden und musste die Tochter umgehend ins Krankenhaus ge-
bracht werden, um eine neue Kanile einzusetzen (Int. 1). Es sei nicht ganz klar, woran diese Komplikation
liegen wirde. Zumindest wird die verstarkte Granulation bei der vorliegenden Grunderkrankung des Mad-
chens haufiger beobachtet. Um Abhilfe zu schaffen, wurde schon erfolglos versucht Kanilen ohne Blo-
ckung zu verwenden und die Wechselintervalle der Kaniile zu verlangern (Int. 1). Aus Sicherheitsgriinden
wird deshalb auch hier der Trachealkanilenwechsel stets im Beisein einer zweiten Person durchgefihrt.
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Kinder und Jugendliche

Wie in den eben umrissenen Beispielen bereits ansatzweise deutlich wurde, spielen die kognitiven und
psychomotorischen Fahigkeiten der beatmeten Kinder und Jugendlichen selbst eine nicht unerhebliche
Rolle dabei, inwiefern sicherheitsrelevante Risiken und Situationen auftreten und ob und in welchem Maf3e
von ihnen selbst sicherheitsstiftende MalRnahmen und Strategien unternommen werden kdnnen.

Kommunikative Fahigkeiten zur Unterstiitzung der Sicherheit: Von den Eltern wird dabei als besonders
hilfreich erachtet, wenn die Kinder ihre Bedurfnisse entsprechend ihrer kommunikativen Fahigkeiten &u-
Bern und diese von den Eltern und ggf. weiteren betreuenden Personen gedeutet werden kdnnen

(z. B.Int. 2, 3, 7, 12). Hierbei reicht das Spektrum von nonverbalen Anzeigen von Sauerstoffbedarf (Int. 3)
Uber verstarkte Unruhe bei entsprechendem Beatmungsbedarf bis hin zu verbal geduf3erten Beduirfnissen
(z. B. Int. 2, 8, 10). Wéhrend die einen Eltern mit dem Kind Gespréche fuhren kénnen (z. B. Int. 1, 2), mus-
sen andere aus dem Abhusten, Lautieren und Gestikulieren des Kindes entsprechende Schliisse ziehen
lernen (z. B. Int. 6). Die folgenden zwei Zitate sollen dieses Spektrum verdeutlichen.

[Name Kind] ist ja sehr kommunikativ, also sie kann ja sprechen, sie versteht, was wir machen, sie
versteht, was los ist. [...] Und in dem Sinne lduft es eigentlich immer recht gut und das Versténdnis ist
nattirlich dann auch fiir uns leichter, wenn sie sagt: ,Das ist jetzt gerade so, ich fiihle mich damit nicht
wohl oder das stért mich jetzt.” Und wir kbnnen naturlich dann ganz anders reagieren. Deshalb sind wir
in dieser nicht so gliicklichen Situation eigentlich in einer gliicklichen Situation (lacht).” (Int. 1)

»Ich habe ein ganz tolles Kind, was sehr gut abhusten kann und wenn er es nicht schafft, selber sein
Sprachventil abzunehmen und es rauszuhusten, [...] dass er dann, also er lautiert, er spricht nicht,
dass er dann lautiert oder auf sein Ventil zeigt, um zu sagen, er mdchte jetzt gerne abgesaugt werden.
Das kann er mit seinen funf Jahren inzwischen. Das war zu Anfang naturlich nicht so und das war ein
Lernprozess fiir uns beide.” (Int. 6)

Beide Miitter zeigen sich dankbar fiir die je individuellen AuRerungsmdoglichkeiten der Kinder. Am Ende
des zweiten Zitats wird — &hnlich wie in weiteren Interviews — auch deutlich, dass hier ein Lernprozess not-
wendig ist, um Signale verstandlich senden bzw. deuten und schlie3lich adaquat beantworten zu kénnen.
In einigen Fallen bedeutet dies auch, das Sprechen bei invasiver Beatmung mit Sprechventilen bzw. -ka-
nilen zu trainieren oder mit elektronischen Kommunikationshilfen (z. B. Talker, Sprachcomputer oder
Step-by-Step-Taster) umgehen zu lernen. Hier wiederum sind die Hilfsmittelerbringer gefragt, zu einer
adaquaten Unterstltzung der Kommunikation des jeweiligen Kindes mit seiner Umwelt beizutragen

(z. B. Int. 7).

,Und die Firma [Name Hilfsmittelprovider] hat auch sofort reagiert und hat uns einen Sprachcomputer
zur Verfligung gestellt. Das ging innerhalb von einer Woche. Das war echt toll, dass sie mit ihrem Fin-
gerchen uns sagen kann und mitteilen kann, was sie mochte oder was sie nicht mochte, oder Freude
oder nicht Freude.” (Int. 11)

Grunderkrankung und (mangelnde) Therapieadharenz: Nach sicherheitsrelevanten Situationen im Zusam-
menhang mit der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung gefragt, wurden auch Situationen genannt,
die nicht unmittelbar damit in Verbindung stehen. Teilweise wurde das von den Interviewpartnern auch er-
kannt und explizit geduRert — so etwa von einem befragten Vater. Seine Tochter hatte im ersten Lebens-
jahr viele Krampfanfalle und sei dabei wiederholt in akut lebensbedrohliche Situationen geraten. Bis zum
Eintreffen des Notarztes waren dabei mitunter auch Wiederbelebungsmaflnahmen mittels Beatmungsbeu-
tel und Herzdruckmassagen durch die Eltern nétig. Die hier entstandenen sicherheitsrelevanten Situatio-
nen hétten — so der Vater — ohne die vorhandenen Hilfsmittel (hier ein System zur Uberwachung der Vital-
funktionen sowie der eingesetzte Beatmungsbeutel) womdglich letal verlaufen kénnen (Int. 3).

Uberwiegend zeigen die betroffenen Kinder Therapieadharenz (z. B. Int. 1, 5, 8, 9, 12). Es kann aber auch
vorkommen, dass ein Kind absichtsvoll in die Beatmung eingreift und sich damit selbst gefahrdet. Dies
wurde unter anderem im Zusammenhang mit dem zunehmend autoaggressiven Verhalten der Tochter des
eben zu Wort gekommenen Vaters berichtet (Int. 3). So habe sie in der Vergangenheit auch schon das
HerausreiRen des Beatmungsschlauchs oder der Trachealkanile als Druckmittel auf die Eltern oder anwe-
senden Pflegenden genutzt, um mit diesem herausfordernden Verhalten auf sich aufmerksam zu machen
und ihren Willen durchzusetzen (Int. 3).
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,ES gab ja dann auch Phasen, wo sie sich die selber rausgezogen hat, auch so als Druckmittel benutzt
hat (Lachen). Ich kriege was ich will, mit den Handen dann die Kanule und hat erstmal gezogen und
geguckt was passiert jetzt. Also das ist auch sehr stabil, das fallt nicht zusammen. Man kann auch so,
ich weil3 nicht, zwei, drei Minuten, vielleicht auch langer ohne, geht das auch mal ohne Kandiile.“ (Int. 3)

Wie der Schilderung zu entnehmen ist, entsteht durch dieses Verhalten Handlungsbedarf. Um ihn zu be-
antworten, besteht jedoch durch die verbliebenen korperlichen Fahigkeiten des Kindes und ein stabil an-
gelegtes Tracheostoma ein gewisses Zeitfenster, ohne dass eine akute Lebensgefahr fir das Kind be-
steht. In anderen Fallen wurde geschildert, dass Kinder die nichtinvasive Beatmung Uber ihre Maske in
Wachphasen nicht tolerieren und ungehalten darauf reagieren. Eine Mutter schilderte dieses Verhalten
und ihr dann gewdhltes Handeln folgendermaRen:

,Das Problem, ist, wenn der [Name Kind] zu munter wird, toleriert er die Beatmung nicht mehr. Dann
mdissen wir die abnehmen, warten, bis er wieder einschléft und dann wieder aufsetzen. [...] Der randa-
liert dann. Der hat/ ist zwar muskelschwach, [...], aber der reibt dann an seiner Nasenmaske, an dem
Schlauch rum und schreit dann auch. Also das muss dann einmal abgelegt werden und dann schlaft er
wieder ein und dann legen wir sie wieder an.” (Int. 11)

Bislang wiirden die so unterbrochenen Beatmungsphasen gut ausreichen, um das gesundheitliche Befin-
den des Jungen stabil zu halten (Int. 11). In anderen Féllen sind es Neugier und mangelndes Problembe-
wusstsein der Kinder, die sie in geféhrliche Situationen bringen kénnen. Das macht eine engmaschige Be-
aufsichtigung notwendig, um Gefahren abwenden zu kénnen — so wie dies in folgendem Zitat deutlich wird
(Int. 12).

,Weil sobald sie wach ist, muss sie beaufsichtigt werden, weil sie sehr geschickt ist und sehr neugierig
und einfach an ihre Geréte geht, an ihre Medikamente geht, ihre Sonde auseinanderschraubt oder pro-
biert, sich selber zu sondieren. [...] Also es muss sie immer jemand im Blick behalten, [...].“ (Int. 11)

Eltern

Die folgenden beiden Beispiele fir berichtete sicherheitsrelevante Risiken, Situationen, MaZnahmen und
Strategien verdeutlichen, dass die Ubernahme von Verantwortung und Aufgaben in der Beatmungsversor-
gung zwischen den beatmeten groRer werdenden Kindern bzw. Jugendlichen und ihrer Eltern ggf. neu
austariert werden muss. Dies erscheint nétig, um einerseits fur Sicherheit in der Beatmungsversorgung der
Heranwachsenden zu sorgen und um andererseits die Entfaltung ihrer Personlichkeit mit zunehmender
Selbststandigkeit auf dem Weg ins Erwachsenwerden zu ermdglichen.

Zwischen Firsorge und Forderung von Selbststandigkeit: Dazu berichtete die Mutter eines inzwischen 14-
jahrigen nichtinvasiv beatmeten Jungen, dass dieser ,so ein Urvertrauen”(Int. 2) in die ihn betreuenden
Personen (Eltern wie Pflegende) hétte, dass er sorglos die ihm angebotene Hilfe ohne Nachfrage an-
nimmt. Die Mutter meinte, dass ,,so ein bisschen mehr Skepsis im Leben [...] schén [wére]” (Int. 2), damit
er ggf. auftretende Risiken auch selbst erkennen und auf diese aufmerksam machen kann. Dahingehend
nimmt die Mutter Entwicklungsbedarf wahr. Sie wies darauf hin, dass ihr heranwachsender Sohn selbst
eine Sensibilitat fur riskante Situationen und riskantes Handeln entwickeln muss, um zu seiner eigenen
Sicherheit beitragen zu kénnen. Dahingehend versucht sie ihn zunehmend aktiv auf Herausforderungen
und Probleme innerhalb seines Versorgungsprozesses aufmerksam zu machen und ihn in das Finden von
Lésungen einzubinden. Dazu gehdrt auch, dass er etwa bei Gesprachen zwischen den Eltern und Pfle-
genden dabei ist, in denen aufgetretene Fehler besprochen werden. Hier sei er auch schon einmal ,,sehr
schockiert” (Int. 2) gewesen, da ihm das Risiko zuvor nicht bewusst gewesen war, dem er durch die Art
des defizitdren Monitorings eines Pflegenden ausgesetzt gewesen ist. Die Mutter schreibt sich in diesem
Fall eine Mitverantwortung fiir das sicherheitsgefahrdende Urvertrauen und das mangelnde Risikobe-
wusstsein ihres Sohnes zu. Bis vor etwa einem Jahr hatten die Eltern mdglichst alle vermeidbaren Irritatio-
nen von ihrem Sohn ferngehalten, nicht zuletzt, um weitere Belastungen als jene, die durch seine Erkran-
kung und Therapie ohnehin bestehen, von ihm fernzuhalten. lhr sei inzwischen aber bewusst geworden,
dass dies nicht sinnvoll ist. Wenn ihr Sohn perspektivisch eine zunehmende Loslésung von den Eltern und
ein selbstbestimmtes Leben erreichen soll, muss er lernen, (Mit-)Verantwortung fur seine Sicherheit zu
tibernehmen (Int. 2).
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In einem &ahnlichen Zwiespalt zwischen Firsorge und notwendiger Forderung von Selbststéandigkeit und
Risikobewusstsein befindet sich auch eine andere Mutter. Auch sie erkennt, dass ihre inzwischen 15-jah-
rige Tochter zunehmend Verantwortung im Umgang mit ihrer Erkrankung, den notwendigen therapeuti-
schen MafRnahmen und der damit verbundenen Gewahrleistung ihrer Sicherheit Ubernehmen musste. Hier
ist es jedoch so, dass die Tochter dies noch verweigert und bestimmte MalRnahmen (z. B. den Wechsel
der Trachealkanile) nur von der Mutter, nicht aber von den Pflegedienstmitarbeiter*innen vornehmen
lasst. Das fuhrt ggf. dazu, dass die Mutter kurzfristig von ihrer Arbeitsstelle nach Hause eilen muss, um bei
Bedarf den Wechsel vornehmen zu kdnnen. Hier besteht seitens der Tochter vermutlich ein besonderes
Vertrauen in die Mutter, nicht aber in die Pflegenden, fiir einen sicheren und beschwerdearmen Kaniilen-
wechsel zu sorgen. Zugleich féllt es auch der Mutter schwer, Aufgaben und Verantwortung in der Versor-
gung ihrer Tochter abzugeben. So aulerte sie, dass sie die Dinge lieber selbst Ubernimmt, weil sie dann
wisste, dass sie korrekt umgesetzt seien.

»Ich bin auch grundsétzlich eine Mutter, die sehr gerne alles alleine macht. (lacht) Ich gebe ungern Auf-
gaben anderen, sondern ich weif3, wenn ich das gemacht habe, ist es richtig und ja, ich wollte sehr viel
alleine machen und da habe ich quasi darum gebettelt.” (Int. 8)

Das eben wiedergegebene Zitat wirft in mehrerlei Hinsicht Fragen auf, etwa danach, inwiefern das an sich
ziehen von Aufgaben auch Risiken fur die langfristige Aufrechterhaltung der héuslichen Versorgung der
beatmeten Tochter birgt. So kénnte es auf Dauer zu einer Uberlastungssituation der — in diesem Fall al-
leinerziehenden — Mutter kommen. Zudem kdnnte die bestehende Fixierung der Tochter auf die Mutter zu
einer Verstarkung ihres Unsicherheitsempfindens fihren, wenn andere Personen die Versorgung — ggf.
etwas anders, aber womdoglich ebenso tragféahig — bernehmen missten. Die Formulierung der Mutter ,ge-
bettelt zu haben, viel allein tun zu wollen, kdnnte méglicherweise auch als ein Hinweis darauf gedeutet
werden, dass sie sich schuldig gegeniber ihrer Tochter flihlt, sie nicht vor ihrer Erkrankung bewahrt haben
und ihr keine normale und unbeschwerte Kindheit und Jugend ermdglichen zu kénnen. Kommen dann, wie
den weiteren Schilderungen der Mutter zu entnehmen ist, traumatisch und fehlerhaft erlebte Krankenhaus-
behandlungen ihres Kindes hinzu sowie durchlebte Risikosituationen in der hauslichen pflegerischen Ver-
sorgung, verstarkt das ggf. ihr Verhalten, als Beschiitzerin ihrer Tochter zu agieren. Sie versucht dann
umso mehr, moglichst alle vermeidbaren Gefahren von ihr fernzuhalten, etwa solche, die durch das Han-
deln anderer Personen entstehen kdnnten.

Ausfiihrung anspruchsvoller Aufgaben als medizinischer Laie: Mit subjektiv empfundener Unsicherheit und
zugleich auch mit objektiv beschreibbaren Risiken verbunden, stellt sich im Erleben der Eltern dar, dass
sie Aufgaben ausfiihren mussen, fur die sie als ,medizinischer Laie“ (Int. 2) nicht qualifiziert sind. Ein Vater
umschrieb dies folgendermafen.

»Ich bin hier Ausfiihrender in einem Prozess, den ich fachlich nicht durchdringen kann.” (Int. 4)

Dazu gehoren Tatigkeiten wie die Gabe von hochpotenten Medikamenten mit enger therapeutischer
Breite, die eine engmaschige Beobachtung und eine Reaktion auf ggf. rasch eintretende Nebenwirkungen
notwendig machen (Int. 5). Auch wurde geschildert, dass die Eltern ggf. unter telefonischer arztlicher An-
leitung eine Entriegelung der Einstellmdglichkeiten am Beatmungsgerat vornehmen, um Beatmungspara-
meter anzupassen (Int. 3, 4, 8). Dabei handelt es sich um eine Tatigkeit, die prinzipiell Arzt*innen vorbe-
halten ist. Notwendig wird eine solche anspruchsvolle und mit Unsicherheitsempfinden verbundene Maf3-
nahme in Situationen, in denen die Beatmung des Kindes eine Anpassung erfordert, um Gefahren fiir
seine Gesundheit abzuwenden. Als Alternative bliebe nur ein logistisch aufwendiger, belastender und
ebenso risikobehafteter Transfer in ein Krankenhaus. Aus Mangel an nach Hause kommenden Arzt*innen
mit Beatmungsexpertise kdnne eine Anderung von Beatmungsparametern eben meist nur von Arzt*innen
im Krankenhaus vorgenommen werden (Int. 4, 8). Dabei versuchen die Eltern Krankenhausaufenthalte
ihres Kindes aus mehreren Griinden méglichst zu vermeiden. So wird etwa die Gefahr gesehen, dass sich
das Kind mit einem Krankenhauskeim infiziert, was zu einer langfristigen Verschlechterung seines Ge-
sundheitszustands fiihren kann (Int. 4, &hnlich Int. 8, 10). Zudem assoziieren die Eltern mit einem Kran-
kenhausaufenthalt nicht selten traumatische Erfahrungen. Hinzu kommt das Wissen, zuséatzliche hohe
Kosten zu verursachen und zugleich dem sie betreuenden Pflegedienst wahrend dieser Zeit wirtschaftliche
Einbuf3en zu bescheren (Int. 4).
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Wahrend in dem eben geschilderten Beispiel die notwendige Anpassung von Beatmungsparametern
durch die Eltern unter &rztlicher Anleitung erfolgte, werden andere medizinisch-therapeutische Maf3nah-
men von den Eltern auch selbst initiiert und ohne weitere Riicksprache umgesetzt. Die Eltern tun dies, weil
sie mit den verordneten, ggf. auch wiederholt angepassten MaRnahmen keine optimale Versorgung wahr-
nehmen und eine Verbesserung fir notwendig erachten.

»Ja, also es sind halt manchmal einfach so Bauchgefiihle, wo man dann sagt, vielleicht sollte man, viel-
leicht kdnnte das, aber so viel Ahnung habe ich ja dann am Ende auch nicht. (lacht) Es wird fast nur,
ja, zum Versuch in vielen Dingen.“(Int. 1)

In dem Beispiel der hier berichtenden Mutter ging es um den Umgang mit der verstarkten Granulation am
Tracheostoma ihrer Tochter. Hier hat die Mutter beschlossen, es einmal damit zu versuchen, auf die Blo-
ckung der Trachealkanule zu verzichten und die Trachealkanule statt wochentlich nur alle 14 Tage zu
wechseln. In diesem Fall hat sich eine Verbesserung eingestellt. Sie selbst sah in diesem Vorgehen wohl
keine unverantwortbare Gefahrdung. Es bleibt zu diskutieren, inwiefern die von diesem Handeln ausge-
hende Gefahr méglicherweise kleiner oder gréRer gewesen ist als die Gefahr, die bei unverandert weiter-
bestehender Granulation und deren Beseitigung ausgegangen ware. Die weiteren Schilderungen der Mut-
ter verdeutlichen, dass sie auch in anderen Aspekten der medizinisch-therapeutischen Versorgung Versu-
che unternimmt, ,/wjo [sie] aber am Ende auch nicht weil3, ob es funktioniert. Und mal bringt es was, mal
bringt es nichts.” (Int. 1). Warum sie ihre Vorhaben dabei nicht zuvor mit dem behandelnden Arzt be-
spricht, kann an dieser Stelle nicht beantwortet werden. Auch bleibt zu hinterfragen, ob und ggf. wie die
Pflegenden des betreuenden ambulanten Dienstes oder die im Arbeitgebermodell bei der Familie beschéaf-
tigten Pflegenden ggf. Bedenken &uf3ern oder unhinterfragt den Vorschlagen der Mutter folgen. Diese
Frage stellt sich auch in anderen Féllen, in denen Eltern kreative, improvisierende Lésungen fiir wahrge-
nommene Probleme in der Hilfsmittelversorgung finden, die womdglich zugleich mit (neuen) Risiken ver-
bunden sind. So schneidet eine Mutter aufgrund des zu starr empfundenen Materials die Fligel der
Trachealkanile ihrer Tochter ein. An der so manipulierten Kanule kann sie das Halteband schneller befes-
tigen und so die mit dem Kanulenwechsel verbundene Belastung fur ihre Tochter verringern.

»[...] also das darf ich ihnen gar nicht erzéhlen, (lacht) also ich improvisiere da. Also ich mache noch
einen Schnitt in das Silikon, um das Band weiterzuziehen, ja, dass es manchmal auch schnell geht.
Weil selber wechseln die Kaniile ist schon sehr, sehr, sehr mit Husten und Atemnot verbunden. Das
mdchte man seinem Kind nicht zumuten® (Int. 8)

Die ersten Worte in diesem Zitat verdeutlichen, dass der Mutter bewusst ist, dass diese Prozedur zumin-
dest nicht Ublich und so nicht vorgesehen ist. Ob ihr die Tatsache bewusst ist, dass es durch die von ihr

vorgenommene Manipulation an der Kaniile zu Stabilitatsproblemen im Material kommen kann, die zu ei-
nem Reil3en der Befestigung und zur Dislokation der Kaniile fiihren kénnen, bleibt an dieser Stelle offen.

Die Mutter mit begrenzter Ausdrucksfahigkeit in der deutschen Sprache berichtete, sich bei einer Ver-
schlechterung des Zustands ihres Sohnes an den ambulanten Pflegedienst zu wenden, um dort Hilfe zu
erhalten. Im Interview wurde deutlich, dass die dabei anwesende Pflegende die Landessprache der Fami-
lie spricht (Int. 9). Jedoch drangt sich hier die Frage auf, was eine Sprachbarriere in Notfallsituationen mit
sich bringen kénnte. Sich hier telefonisch verstandlich ausdriicken zu kénnen, kann fir die Sicherheit ei-
nes beatmeten Kindes womdoglich sehr wesentlich sein.

Mitarbeiter*innen ambulanter Pflegedienste

In den meisten Interviews blieben die Aussagen zu den Mitarbeiter*innen der ambulanten Pflegedienste
auffallend zuriickhaltend, und dies, obwohl sie den umfanglichsten Kontakt zu den beatmeten Kindern und
Jugendlichen sowie zu ihren Eltern haben. Dies dirfte nicht zuletzt mit den von mehreren Eltern wahrge-
nommenen begrenzten Kompetenzen und Qualifikationsdefiziten der Pflegenden zu tun haben. Den Eltern
ist bewusst, dass sie ohne Betreuung durch einen Pflegedienst die hausliche Versorgung allein nicht stem-
men kdnnten. Zugleich auRerten mehrere aber eben auch wenig Vertrauen in die Fahigkeiten und Fertig-
keiten einiger Pflegender, wozu mehrere Beispiele angefuhrt wurden. Vor dem Hintergrund der COVID-19-
Pandemie wurde etwa deren Hygieneverhalten thematisiert. So hatten einige Pflegende in Gegenwart des
beatmeten Kindes das Tragen von FFP2-Masken zunachst unterlassen — trotz vorhandenem Hygienekon-
zept des Pflegedienstes, Uber das auch die Eltern informiert worden waren. Es sei erst nach einer Inter-
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vention auf der Ebene der Pflegedienstleitung zu einer Verhaltens&nderung gekommen (Int. 12). Zum Um-
gang mit den Geréten und Alarmen berichtete eine Mutter zudem davon, dass Pflegende einen auftreten-
den Alarm offenbar nicht deuten konnten und ihn deaktiviert hatten, ohne der Ursache nachzugehen. Auch
seien Pflegende im Einsatz gewesen, die die Geréte nicht ein- und ausschalten konnten (Int. 6; &hnlich Int.
3).

,Die haben die Geréte ausgeschaltet, weil der Alarm genervt hat. Die haben nicht das Kind abgesaugt
oder den Sauerstoff angemacht oder sonst was, damit der Alarm aufhért, sondern die haben das Gerat
abgeschaltet. Wir hatten sogar eine Pflegekraft, die wusste nicht einmal, wie man die Geréate ein- und
abschaltet.“ (Int. 6)

In der Wahrnehmung der hier berichtenden Mutter brachten die Pflegenden das Kind damit in Gefahr. In
der Folge hat sich die Mutter nicht mehr getraut, zur Arbeit zu gehen und das Kind mit dem Pflegedienst
alleine zu lassen. Sie bemihte sich, einen neuen Pflegedienst zu finden, was angesichts der Personalnot
einige Zeit dauerte (Int. 6).

,Und ich bin hinterher nicht mehr arbeiten gegangen, weil ich Angst hatte, mein Kind mit diesem Pfle-
gedienst allein zu lassen. Und ich musste mich dann um einen anderen Pflegedienst kiimmern.” (Int. 6)

Auch andere Eltern auRerten, dass sie ihr Kind mit einigen Pflegenden nicht alleine lassen. Sie haben kein
Vertrauen darin, dass diese Pflegenden die Versorgung der Kinder alleine sicher bewéltigen kénnen (Int.
5, 8).

,Und da gibt es Leute, die ich auf gar keinen Fall niemals tagsiiber mit meiner Tochter alleine lassen
wirde, weil ich glaube, die wiirden das nicht bewéltigen. (Int. 8)

Aus diesem Grund kontrollieren die Eltern die Arbeit dieser Pflegenden mehr oder weniger offen erkenn-
bar, um bei auftretenden Fehlern intervenieren zu kdnnen (Int. 2, 5, 8). Dazu wirde auch gehdren ggf. die
Anwendung der flr die Beatmung notwendigen Hilfsmittel zu erklaren und zu demonstrieren. Hierbei sto-
3en sie jedoch wiederum nicht selten auf Verstandigungs- und Versténdnisprobleme bei den haufig einge-
setzten Pflegenden mit eng begrenzten Deutschkenntnissen (z. B. Int. 6). Zugleich stellen sie sich die
Frage, wieso die eingesetzten ausgebildeten Pflegenden, die zudem prinzipiell eine Gerateeinweisung er-
halten haben mussten, die Gerate dann nicht bedienen kdnnen.

,Die wissen die Pumpe nicht zu benutzen. Da stehen sie manchmal eine halbe Stunde an der Pumpe
und driicken irgendwelche Kndpfe und man denkt: Was macht ihr denn da? Das sind so Kleinigkeiten,
wo man denkt/ das wird/ also naja nein, das muss normalerweise gewusst werden. Also zum Beispiel:
Uberwachungsmonitor auszumachen ist eine Schwierigkeit fiir die Pflegekréfte. Warum?“ (Int. 8)

In wieder anderen Fallen hatten die Kinder Pneumonien erlitten, die auf ineffektives Sekretmanagement
zuriickgefiihrt wurden. So hatten die Pflegenden die Befeuchtung anzustellen vergessen (Int. 1, 3) oder
das wirkungsvolle Absaugen nicht beherrscht (Int. 6). Zugleich gibt sich die eine hier berichtende Mutter
eine Mitschuld an der erlittenen Infektion des Kindes, weil sie — noch neu in der Versorgung — die An-
schoppung von Sekret und die Anzeichen fir eine beginnende Infektion nicht friih genug deuten konnte
(Int. 6). Dartiber hinaus wurde geschildert, dass selbst von Pflegenden mit zunachst ausreichend empfun-
dener fachlicher Qualifizierung und langjahriger Berufserfahrungen Sicherheitsrisiken ausgehen kénnen.
So sei es etwa dazu gekommen, dass die gerade in der Hauslichkeit anwesende Pflegende in einer Notsi-
tuation ,dastand und einen Blackout hatte [...] und nicht handeln [konnte] in dem Moment” (Int. 3). In diese
Situation griff dann die Mutter ein. In anderen Fallen kdme es immer mal wieder zu Fehlern, etwa in der
Bedienung der Geréate. Wie dem nachfolgenden Zitat zu entnehmen ist, werden diese Fehler auf man-
gelnde Sorgfalt im Handeln der eingesetzten Pflegenden zurtickgefiihrt (Int. 12, ahnlich Int. 8, 11).

J1...]ja, wie soll ich es sagen? Also es gibt da schon immer wieder Fehler, die passieren, [...] mit dem
High-Flow-Gerét oder auch, einfach nur mit den O2-Tanks, also mit den Mobileinheiten. [...] Die Pflege-
schwestern, [...], die sind vielleicht dann einmal pro Woche bei uns oder zweimal pro Woche, aber das
schon uber Jahre. Und trotzdem passieren immer wieder auch Fehler, dass einfach mal der Sauerstoff
nicht aufgedreht wird oder so was, ja. Also das sind halt so, ja, ich weif3 auch nicht, was jetzt der Grund
dafiir ist, ob das Unaufmerksamkeiten sind oder Schusseligkeit oder Ablenkung.” (Int. 12)
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Eine andere Mutter verwies zudem darauf, dass es geféhrlich sein kdnne, wenn die immer gleichen Pfle-
genden in einer Familie eingesetzt werden (Int. 8). Die damit entstehende Vertrautheit und Routine kénnte
zu einem Schwinden der Achtsamkeit filhren. Aus diesem Grund wird in ihrem betreuenden Pflegedienst
auf eine Rotation des Personals geachtet.

7. Wuinsche und Vorschlage zur Optimierung von Sicherheit in der
beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung

Verbunden mit der vorherigen Eruierung von wahrgenommenen sicherheitsrelevanten Risiken, Situationen
sowie MalRnahmen und Strategien im Zusammenhang mit der Hilfsmittelversorgung, wurden die Inter-
viewpartner*innen abschliefend gebeten, Winsche und Optimierungsvorschléage zu auf3ern — vor allem
mit Blick auf die Gewahrleistung von Sicherheit sowie von Information, Beratung, Anleitung bzw. Schulung.
Insgesamt fallen die Ausfiihrungen zu diesem Themenfeld facettenreich aus.

Eine Mutter sprach hier zundchst kursorisch tber die letzten rund 20 Jahre in der Entwicklung der hausli-
chen Versorgung beatmeter Kinder. Sie nutzte dabei Begriffe wie ,Pioniere in der Versorgung mit techno-
logieabhéngigen Kindern®. Sie beschrieb — auch etwa mit Begriffen wie ,Szene“— dass es sich bei der Ver-
sorgung langzeitbeatmeter Kinder um einen spezifischen Versorgungsbereich handelt, der tiberschaubar
ist und in dem sich etliche Akteur*innen untereinander kennen (Int. 10). Am Ende ihres Exkurses zog sie
als Fazit, dass es im Grunde gut lauft. Es habe viel an Entwicklung stattgefunden. Der erreichte Stand sei
jedoch fragil und von Riickschritten bedroht. Dabei verwies sie unter anderem noch einmal auf die (1) von
ihr und anderen als problematisch befundenen ,Marktdynamiken“und ,Mechanismen des Marktes*in der
Hilfsmittelversorgung, (2) auf die gesetzlichen Entwicklungen hin zum IPReG, ohne dass die hierflir not-
wendigen Strukturen und Prozesse etabliert oder in naher Zukunft umsetzbar erscheinen, (3) auf die zum
Interviewzeitpunkt bestehenden Engpésse in der Beschaffung von Verbrauchsmaterialien sowie (4) auf die
Probleme in den Bewilligungsmodalitaten und in der Kommunikation mit der Krankenkasse (Int. 10). Zu-
gleich zeigt sie sich — wie andere Eltern auch — dankbar.

Dankbarkeit — trotz allem

Der Zwiespalt zwischen einerseits Dankbarkeit und andererseits dem Erkennen von Verbesserungsbedar-
fen und auch dem Unversténdnis dariiber, dass diesen nicht langst auf der Gesundheitssystemebene be-
gegnet wird, sei hier an einem zweiten Beispiel verdeutlicht.

»Ich bin auch dankbar, dass es (iberhaupt dieses ganze System gibt in Deutschland, mit Pflegediens-
ten, mit Krankenkassen. [...] Im Verhéltnis zum Ausland bin ich sehr zufrieden und dankbar in der Situ-
ation, in der ich hier bin. Gleichzeitig sind wir ein Land, was besser sein kdnnte, wenn es nur wollte und
es mich wirklich schockiert, dass wir so ein unorganisiertes, Uiberburokratisches und unflexibles und
haufig unfreundliches System haben, mit dem sich Eltern behinderter Kinder gegenubersehen. Das
muss in einem Land wie Deutschland nicht sein.” (Int. 6)

Damit sich an den vorgefundenen Problemen und Herausforderungen etwas &ndern kann, muss nach Ein-
schatzung einiger befragter Eltern, die Situation der kleinen Gruppe der beatmeten oder anders erheblich
gehandicapten Kinder sowie ihrer Familien starker oder Uberhaupt erst einmal in die 6ffentliche Wahrneh-
mung gerlckt werden. Neben der eigenen Beteiligung an Selbsthilfeinitiativen und sozialpolitischem Enga-
gement sehen sie dabei in der Forschung ein wichtiges Instrument, um zur Sensibilisierung verschiedener
Akteur*innen und zur Verbesserung der Datenbasis fiir notwendige Argumentationsketten und gesund-
heitspolitische Entscheidungen beizutragen (Int. 6, 10, 12). Eine der befragten Miitter driickte dies folgen-
dermallen aus.

LAlso ich finde das unglaublich toll, dass Sie uns fragen und indem ich mich da abgebildet sehe, das ist
ja auch eine Form von Partizipation. Das misste es viel mehr geben, diese Forschung. Es gibt ja so
gut wie keine Daten und das finde ich halt ganz schlimm, dass so viele Entscheidungen getroffen wer-
den, ohne Datengrundlage.” (Int. 10)

Mehrere befragte Eltern &ul3erten — neben den zahlreichen kritischen Aspekten — Dankbarkeit, Staunen
und Bewunderung etwa in Bezug darauf, dass es der medizinisch-technische Fortschritt ermdglicht hat,
ihr Kind Uberhaupt (noch) bei sich zu haben und zuhause versorgen zu kdnnen (z. B. Int. 4, 7, 10).
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#[-..] aber, wenn ich etwas Positives sagen sollte, dann schon, dass Eltern das unglaublich schéatzen,
dass das heute mdaglich ist, dass so hoch technologieabhéangige Kinder mit Krankheiten, wo vor 20
Jahren kein Uberleben moglich wére, dass die heute zur Schule gehen, dass sie hier mit ihren [...]
Geschwistern aufwachsen, dass es eine Perspektive gibt, [...J. Daflr sind wir unglaublich dankbar und
auch gerne bereit, in jeder Hinsicht zu kooperieren.” (Int. 10)

Vieles sei mdglich, was noch vor wenigen Jahren kaum denkbar erschien. Hierfur seien in Deutschland
prinzipiell Rahmenbedingungen vorzufinden, in denen eine solche technik- und pflegeintensive Versor-
gung uberhaupt ermdglicht und finanziert wird (Int. 6). Dazu soll beispielhaft ein weiteres Zitat angefiihrt
werden.

,Genau, dass wir natirlich, [...], einfach dankbar sind, dass wir [Name Kind] zuhause haben kénnen
und ihn eben hier versorgen kénnen. [...] Und ja, das ist schon/ da sind wir unglaublich dankbar und
wir versuchen auch so wenig wie méglich in die Klinik zu gehen. (lacht)” (Int. 4)

7.1 Hilfsmittelbezogene Aspekte

In den beiden oben zuletzt angefiihrten Zitaten klingt — wie auch an vielen anderen Stellen verschiedener
Interviews — an, dass die Eltern im Bemuihen um bestmdgliche Lésungen fur ihr Kind, zugleich die entge-
gengenommenen Leistungen nicht Uberstrapazieren wollen. Dazu sind sie bereit, so viel wie mdglich zu
einer effektiven und effizienten Leistungserbringung beizutragen. Dies wird auch in der folgenden ergan-
zenden Aussage deutlich.

#[---], dass natlirlich die wirtschaftliche Seite auch immer reinkommt. [...] Das ist so ganz implizit, wo
man so Vibes mitkriegt, also: ,\Wenn Sie jetzt davon mehr verbrauchen, dann gehe ich davon aus, dass
es da Trouble geben wird.“ So nach dem Motto. [...] Und das sind eher die Situationen, [...] wo sozusa-
gen Unklarheit oder Unsicherheit existiert [...]. Also was ich mir zum Beispiel wiinschen wiirde, |[...] wa-
rum die nicht einfach zu mir sagen kénnen: ,Unsere Regel sagt X, ihr verbraucht gerade Y, das ist der
Stand. Und wenn ihr Uber X geht, dann haben wir ein Problem, das wir besprechen missen.‘[...] Weil
uns ist ja klar, dass das begrenzte Mittel sind und dass man nicht immer bei allem beliebige Mengen
hat. Da wirden wir uns ja auch darauf einstellen und anpassen wollen, aber da muss man halt wissen,
was die Kosten sind, was die Grenzen sind sozusagen und wo man was machen kann.” (Int. 4)

Er meint, dass im (Hilfsmittel-)Versorgungsprozess immer wieder die wirtschaftliche Komponente unter-
schwellig wahrnehmbar ist. Dabei besteht fiir die Eltern Unklarheit, wann sie in der Versorgung an die wirt-
schaftliche Grenze des Genehmigungsféhigen gehen. Den Eltern ist durchaus bewusst, dass die Versor-
gung des Kindes kostenintensiv ist und sie betonen, dass sie nicht verschwenderisch sein wollen. Dahin-
gehend missten sie aber auch mitgeteilt bekommen, wo und wie sie ggf. die Versorgung wirtschaftlich an-
passen kdnnten. Entsprechend wiinschen sie sich mehr Transparenz und partnerschaftliches Aushandeln
allseitig vertretbarer Losungen.

Wunsch nach besserer Information, Beratung und Beteiligung

Bessere Informationsmdglichkeiten und Beratung wurde wiederholt auch hinsichtlich der Gberhaupt verfig-
baren Hilfsmittel und hinsichtlich der Auswahl méglichst optimaler Produkte fur die individuelle Situation
des Kindes und der Familie gedufZert (z. B. Int. 5, 6, 10, 11). Dabei geht es sowohl um Hilfsmittel, die mit
der Beatmung in Zusammenhang stehen als auch um weitere Hilfsmittel, z. B. Sitz-, Mobilitats- und Trans-
ferhilfen (z. B. Int. 2, 5, 11).

»,Und ich kann eben, wenn ich jetzt mit [Name Hilfsmittelprovider] verbunden bin, [...], dann weil3 ich
nicht, ob [Name Hilfsmittelprovider] mir nicht ein ganz anderes Geréat anbieten kénnte, was fiir meinen
Bedarf viel besser [ist] und da habe ich als Elternteil sehr wenig Zugang zu Informationen. Das ganze
System ist extrem intransparent. Sowohl was es kostet, wie abgerechnet wird, worauf ich Anspruch
habe, wie ich den Anspruch ausfiihren kann, welche Geréate es Uberhaupt gibt. Da bin ich als Mutter
immer suchend, [...]. Also die Empfehlung ist: Information und Transparenz.” (Int. 6)
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Wunsch nach Herstellerunabhéngiger Hilfsmittelleistungserbringung

Verbunden mit dieser Aussage ergénzte die hier sprechende Mutter die Uberlegung, dass eine Herstellun-
abhéngige Hilfsmittelerbringung maoglicherweise zu einer Verbesserung der Auswahl fihren wirde (Int. 6,
dhnlich Int. 10). An diese Uberlegung schloss sie an, dass optimal ausgewahlte Hilfsmittel wiederum dabei
unterstutzen kénnten, den Gesundheitszustand des Kindes und seine Fahigkeiten zu stabilisieren oder
sogar zu verbessern (Int. 6). Damit kdnnte auch eine auf den ersten Blick teurere Versorgung mit Hilfsmit-
teln am Ende die Variante sein, die Ressourcen schont. Mit Blick auf einen Notizzettel, den sie sich in Vor-
bereitung des Interviews erstellt hatte, fasste sie ihre Uberlegungen folgendermaRen zusammen.

LAIso [...] in meinem Empfinden sind Geréte und Hilfsmittel nur dann hilfreich, wenn sie die richtigen
Hilfsmittel sind und auf die Bediirfnisse des Patienten selber angepasst sind, wenn sie in der richtigen
Einstellung geliefert werden und die Einstellung zum Kind auch tberwacht wird, wenn sie zur richtigen
Zeit vorhanden sind, in der richtigen Menge, in der richtigen Qualitét, dass sie am richtigen Ort und zu
den richtigen Kosten sind.” (Int. 6)

Um die oben angesprochenen Verbesserungswiinsche der Eltern an die Produkteigenschaften und Funkti-
onen der Hilfsmittel zu erfillen, wurde zudem die Einbindung der Anwender*innen in die Weiterentwick-
lung der Produkte vorgeschlagen (Int. 5, 6, 11). So sollten etwa auch Designwettbewerbe und -preisverlei-
hungen nicht ohne das Einholen der Einschatzungen der Anwender*innen stattfinden (Int. 6).

s[Das Beatmungsgerét] hat irgend so einen Red Dot Design Award bekommen, weil das Steuerungs-
modul wirklich wunderbar ist. Aber das Steuerungsmodul ist eine Sache, Schlauch und Kabel zum
Kind ist wieder eine andere Sache und das ist wirklich schlecht. So eine Jury sitzt zusammen und sagt:
,Das Steuerungsmodul ist toll’. Aber sitzt irgendein beatmeter Mensch in dieser Jury und kann also
nachvollziehen, wie das am Kind ist? [...] Wer von denen, die ein Beatmungsgerat beurteilen, hat
schon mal ein Beatmungsgeréat gehabt oder tberhaupt mal am Bett eines Kindes gestanden und gese-
hen, wie das Endprodukt aussieht. Da wiirde ich mir wiinschen und das ist meine Empfehlung, dass
ein Hersteller sich dafiir interessiert, wie sein Produkt ankommt und es daraufhin verbessert.” (Int. 6)

7.2 Versorgungsprozess- und Personenbezogene Aspekte
Wunsch nach Verbesserung der Genehmigungspraxis

Immer wieder wurde zudem der Wunsch nach einer Verbesserung der Genehmigungspraxis von Hilfsmit-
teln gedulRert (z. B. Int. 2, 3, 4, 5, 6, 11). Das auf allen Seiten hohe zeitliche und damit auch finanzielle
Ressourcen bindende und als sehr belastend empfundene derzeitige Procedere (s. Kapitel 111.4.3) sollte
ein Ende haben. Damit verbunden wurde unter anderem der Vorschlag geduR3ert, dass die Krankenkassen
einmal ausprobieren sollten, die Verordnungen von Facharzt*innen aus Sozialpadiatrischen Zentren und
Spezialambulanzen mit Beatmungsexpertise automatisch anzuerkennen (Int. 2). Wahrscheinlich — so die
hier argumentierende Mutter — ware damit allen Seiten geholfen, ohne hohere Kosten zu verursachen.

Wunsch nach quantitativ und qualitativ ausreichend qualifiziertem Personal

Angesichts des massiven Pflegepersonalmangels, der viele Eltern zwingt, selbst einen erheblichen Anteil
der Versorgung zu Ubernehmen, verwundert es nicht, wenn sich mehrere Befragte vor allem mehr Pflege-
personal wiinschen.

~,Mehr qualifiziertes, also vor allem mehr Personal, ja, also dass die Pflegedienste die Versorgungen
machen kénnen. Ja, vor allem mehr Personal. Und eben halt auch, jetzt in unserem Fall muss es dann
auch sehr qualifiziert sein. Das ware ein ganz grof3er Wunsch.“ (Int. 12).

Wie dem Zitat zu entnehmen ist, geht es dabei zum einen um quantitativ mehr Personal, damit tiberhaupt
eine Versorgung stattfinden kann und zum anderen um angemessen qualifiziertes Personal, dem die EI-
tern ohne Sicherheitsbedenken ihre Kinder anvertrauen kdnnen (Int. 4, 8, 12). Dahingehend schlug eine
Mutter vor, dass die Kompetenzen der Pflegenden ggf. auch Uberprift und aufgefrischt werden sollten. Sie
verglich die von ihr beobachtete Situation mit dem Erwerben eines PKW-Fuhrerscheins; einmal vorhanden
wird er genutzt, ohne dass regelhaft nochmals verpflichtend geprift wird, ob der Fahrer noch fahrtauglich
ist.
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LAlso das ist wie mit dem Flihrerschein vergleichbar, mit Autofahren vergleichbar. Wenn man mal Fih-
rerschein gemacht hat, dann féhrt man ein Leben lang. Sollte man da wieder mal einen Test machen,
wird es schwer. Und das, glaube ich, ist bei Pflegediensten genau das Problem.” (Int. 8)

Zugleich auRerten einige Befragte auch, dass ihnen bewusst ist, hier kurz- und mittelfristig keine spirbare
Verbesserung erwarten zu kénnen (z. B. Int. 3, 11).

Neben dem Wunsch nach mehr Pflegepersonal wurde auch wiederholt der Wunsch nach mehr einschlagig
kompetenten Arzt*innen zur Betreuung der komplex erkrankten Kinder, einschlieRlich der Beantwortung
von Problemstellungen rund um die Beatmungsversorgung, geduf3ert. Wenn dies schon aufgrund der klei-
nen Anzahl betroffener Kinder nicht wohnortnah méglich ist, so sollte dies zumindest in den bestehenden
Expertenzentren umsetzbar sein. Dabei sehen die Eltern in den Mdglichkeiten der Telemedizin eine
Chance, die fehlende wohnortnahe éarztliche Betreuung zumindest partiell zu ersetzen und hierdurch ggf.
notwendige logistisch aufwendige Transfers in (weit entfernte) Krankenh&user zu vermeiden (Int. 4, 8, 10).
Mittels telemedizinischer Anwendungen — so die Vorstellung — kdnnte die Expertise des Personals in den
Expertenzentren mehr Betroffenen zugénglich gemacht werden (Int. 8, 10).

Wunsch als Partner*in im Versorgungsteam wahrgenommen und beféhigt zu werden

Wiederholt finden sich im Interviewmaterial auch Hinweise darauf, dass sich die Eltern auf der einen Seite
gezwungen sehen, erhebliche Verantwortung und vielfaltige medizinisch-therapeutische sowie koordinie-
rende Aufgaben in der Versorgung ihres Kindes zu Gibernehmen. Eine Mutter fasste die anfallenden Auf-
gaben wie folgt zusammen.

LAndere Eltern sind nur die Eltern ihrer Kinder. Ich bin aber auch die Krankenschwester meiner Toch-
ter.“ (Int. 8)

Dabei nehmen sich die Eltern aber auf der anderen Seite von den Akteur*innen im Gesundheits- und Sozi-
alsystem vielfach nicht als kompetente Ansprechpartner*innen fir die Belange ihrer Kinder wahr- und
ernstgenommen. Wie in dem folgenden Zitat anklingt, wiinschen sie sich dahingehend zweierlei Verande-
rungen.

LAlso (lacht) das ist einerseits den Bereich anerkennen und die Kompetenz, auf der anderen Seite aber
auch wirklich sehen, durch gute Schulung, wo fehlt es hier, was braucht es hier, wo missen wir wirk-
lich was verédndern?* (Int. 10)

Angesprochen wurde hier — wie in anderen Aussagen verschiedener Interviews — dass die Eltern zum ei-
nen erwarten, dass ihre spezifische Expertise und ihre Leistungen im Versorgungsprozess von Arzt*innen,
Pflegenden, Hilfsmittelerbringern und von Mitarbeiter*innen der Krankenkasse und des Medizinischen
Dienstes anerkannt und wertgeschétzt werden. Und zum anderen deklarieren sie, dass sie als medizi-
nisch-pflegerische Laien dabei unterstitzt werden mussten, sich das notwendige Wissen sowie die beno-
tigten Fahigkeiten und Fertigkeiten fur die Ubernahme ihrer umfassenden Aufgaben und hohen Verantwor-
tung anzueignen. Hier fiihlen sie sich jedoch vielfach allein gelassen und wiinschen sich mehr Information,
Beratung und Anleitung respektive Schulung sowie Unterstiitzung beim Beantworten von Versorgungsher-
ausforderungen.

»,Und auch da, wer unterstiitzt mich da? Das ist das, [...] wo ich mir einfach mehr, ja, in diesem Sys-
tem, diesem deutschen System, mehr wiinsche. Dass nicht die Angehdrigen so viel selber zu tragen
haben. Und die Steine, die man einem in den Weg legt, auch hilft, da rauszurdumen.” (Int. 6)

Dabei vermissen die befragten Eltern vielfach entsprechende Ansprechpartner*innen. Zugleich suchen sie
auch nach mdglichen Antworten dazu, welche Personen bzw. Institutionen diese Funktion ibernehmen
sollten. Prinzipiell sehen sie diese Funktion bei verschiedenen Akteur*innen mit Bezug zum Versorgungs-
prozess — sowohl im stationaren wie im ambulanten Bereich, auf arztlicher wie auf pflegerischer Seite und
immer wieder auch bei den zustandigen Mitarbeiter*innen der Krankenkassen und des Medizinischen
Dienstes.
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Dariiber hinaus wurde in mehreren Interviews der Wunsch nach einer zentralen Person oder Institution
geaulert, die bei der Koordination und Kommunikation in der Versorgung, einschliellich des Schnittstel-
lenmanagements, unterstitzt. Dazu gehort fur die Eltern, dass diese Person bzw. Institution zudem auch
bei Fragen der medizinisch-therapeutischen und der Hilfsmittelversorgung sowie bei sozialrechtlichen Fra-
gen informieren und beraten kénnen sollte (z. B. Int. 6, 10, 12). Dabei erscheint es den Eltern essenziell,
dass die dafir eingesetzte Person mit der Situation der Kinder und der Familien vertraut und tber langere
Zeit begleitend tatig ist (Int. 10).

Dahingehend, wo und wie solche Personen tétig sein kénnten, wurde verschiedene Vorschlage unterbrei-
tet. Genannt wurde z. B. ein bei den Krankenkassen angesiedeltes, umfassenderes als aktuell von den
Befragten erlebtes Case Management (Int. 6, 11).

»,Und das wiirde ich mir wirklich wiinschen, dass man bei den Kostentragern, sozusagen im Rahmen
von Care Management, wenigstens einen Menschen hat, der einmal sieht, was hat dieser Mensch,
was braucht der, was fiihrt der flir ein Leben? [...] Also das ist sowas, was man in der Tat wirklich ver-
andern konnte, dass man feste Case Manager hat, die dann auch mal alles auf den Bildschirm holen.*
(Int. 10)

Ein anderer Vorschlag bezog sich darauf, dass eine verstarkte Unterstitzung der Eltern auch durch den
strukturellen und personellen Ausbau der Sozialpadiatrischen Zentren erreicht werden kénnte (Int. 8, 10).
Zudem wurde der Vorschlag einer ,neutralen Anlaufstelle” (Int. 11) formuliert. Von dieser wird die Betrach-
tung der Gesamtversorgungssituation erwartet, wie in folgender Schilderung erkennbar wird.

»Ich brduchte mal, eigentlich brauchte ich jemanden, der mal schaut, was man vereinfachen kénnte.
Also, dass das mit den/ wie das automatisch mit den Bestellungen lauft oder mit den Medikamenten,
mit der Kinderérztin. Solche Sachen. Oder auch mit den Therapien.“ (Int. 11)

Und schlief3lich findet sich im Interviewmaterial wiederkehrend der Wunsch der Eltern dabei unterstiitzt zu
werden, die Versorgung ihres Kindes kompetent ausfiihren zu kénnen und sich sicherer dabei zu fuhlen.
So wurde etwa eine Schulung gewiinscht, die mit der Weiterbildung von Pflegenden fiir die auRerklinische
Beatmung verglichen wurde (Int. 6, &hnlich Int. 8).

,Dazu gehért [...] eben auch, dass die Krankenkasse sagt: ,Mdéchten Sie vielleicht einen Beatmungs-
kurs machen?* Jede Pflegekraft muss einen Beatmungskurs machen und zertifiziert sein in Invasiv-
Beatmung, bevor sie an ein beatmetes Kind gelassen wird, aber wir als Eltern haben nur diese Mini-
Einweisung in die Geréte.” (Int. 6)

Von einem solchen Angebot erwarten die Eltern insbesondere Hintergrundwissen zum Thema Beatmung
vermittelt zu bekommen, Veranderungen an den Beatmungs- und Vitalparametern einordnen zu lernen
sowie verschiedene Téatigkeiten und Abléufe unter Aufsicht zu trainieren, um ggf. Korrekturen vornehmen
zu konnen (Int. 3, 4, 6, 8). Auch eine Vorbereitung auf das richtige Verhalten in Notféllen wurde als Schu-
lungsbestandteil genannt. Lediglich eine Mutter berichtete davon, vor der Entlassung ihres Sohnes in die
Hauslichkeit einen umfassenden Reanimationskurs im Krankenhaus absolviert zu haben (Int. 6). Dabei
wurde auch darauf hingewiesen, dass eine solche Schulung nicht nur zu Beginn der Versorgung notwen-
dig, sondern auch als Auffrischung sinnvoll sei. Dies wird in folgendem Auszug deutlich gemacht (Int. 8).

»[-..] da hétte ich mir, zum Beispiel, gewinscht, dass da die Eltern schon ein bisschen besser vorberei-
tet sind. In solchen Notsituationen, ja. [...] also ich denke oftmals dariiber nach, wenn ich zu Hause
bin, was passiert, wenn meine Tochter beim Kaniilenwechsel [...] einen Beutel braucht, ne? Das wurde
mir gezeigt schon vor drei Jahren, aber mittlerweile wisste ich nicht mehr wie damit umzugehen. Ich
wisste es einfach nicht. Dass wir auch mal ab und zu in solche/ da eingefuhrt werden als Eltern, weil
ich muss auch selber mal ab und zu reagieren kénnen, weil ich bin oft auch alleine mit ihr. Also da/ Ich
weil3 nicht, wie die anderen Eltern dann sind, [...] Also das wére mein Wunsch, mein persénlicher
Wunsch, dass ich da ein bisschen ofter wie die Pflegekréfte eingefiihrt werde, in diese ganze Beat-
mung, dass ich mich da nicht auf/ verlassen muss oder Angst haben muss, wie soll ich denn reagieren,
wenn.“ (Int. 8)
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Die Mutter begriindete ihren Bildungswunsch damit, dass sie zeitweise allein mit ihrer Tochter ist und an-
spruchsvolle medizinisch-therapeutische Tatigkeiten tibernimmt, bei denen es zu Notfallsituationen kom-
men kann. Die vor mehreren Jahren erfolgte Anleitung zur Anwendung eines Beatmungsbeutels kann ih-
rem Empfinden nach von ihr nicht mehr sicher umgesetzt werden. So schwebt im Hintergrund permanent
ein Unsicherheitsgefiihl mit, ob sie in der Lage wére, adaquat zu handeln.

Der Wunsch nach Edukation wurde noch um zwei Gedanken erganzt, was die Adressat*innen betrifft. So
verwiesen Eltern darauf, dass die Informations-, Beratungs-, Anleitungs- und Schulungsangebote auf die
spezifischen (etwa soziodkonomisch und -kulturell mitbedingten) Bedurfnisse sowie auf die jeweiligen
Lernmdglichkeiten der einzelnen Eltern angepasst sein missten.

LAlso [...] es trifft Leute aus allen gesellschaftlichen Schichten. Und das muss, genau wie Schule, fir
alle funktionieren. Man bekommt ein beatmetes Kind nicht nur, wenn man einen Intelligenztest ge-
macht hat [...], es muss fiir alle funktionieren.” (Int. 10)

Darliber hinaus wurde der Vorschlag unterbreitet, dass es nicht nur fir die Eltern — bzw. Gberwiegend die
Miitter — eine entsprechende Vorbereitung auf die hausliche Beatmungsversorgung gibt. Vielmehr sollte
Ldie gesamte Familie mit einbezogen werden“ (Int. 1) wenn es darum geht, sich auf diese Situation vorzu-
bereiten und Mdglichkeiten zu entwickeln, die Versorgung in der Familie fiir alle zumutbar und auch berei-
chernd zu gestalten.

,Weil, es ist ja meistens immer nur einer mit in der Klinik und der Rest ist immer so ein bisschen aullen
vor. Es wére fiir alle ja viel leichter, wenn man es [...] einfach als Familie lernt, jetzt diese Situation zu
meistern. Und das kann halt nicht nur eine Mutter schaffen oder nur ein Vater oder nur die Oma oder
so0.“(Int. 1)

Dazu, wie und wo eine solche Vorbereitung erfolgen kénnte, wurden mehrere Vorschlage unterbreitet.
Dazu gehdren ein gemeinsamer Aufenthalt in einer Rehabilitationseinrichtung oder der zeitweise gemein-
same Aufenthalt auf einer Palliativstation oder in einem Kinderhospiz (Int. 1, 3, 11). Als wesentlich wurde
dahingehend auch gesehen, dass der Ubergang aus der stationéren Versorgung in die Hauslichkeit ,ein-
geschlichen®wird. Was nicht gehe: ,heute Krankenhaus, morgen zu Hause* (Int. 1, &hnlich Int. 10).
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V. Diskussion der Ergebnisse und (Zwischen-)Fazit

Mit Blick auf die forschungsleitenden Fragen der hier dokumentierten Teiluntersuchung werden im Folgen-
den — unter Bertiicksichtigung inhaltlicher und methodischer Limitationen (s. Kapitel IV.1) — zentrale Ergeb-
nisse aus den Interviews mit den Eltern beatmeter Kinder zusammengefasst und diskutiert. Dabei werden
abschlieRend Anforderungen zur Gewahrleistung einer bedurfnis- und bedarfsgerechten Hilfsmittelversor-
gung herausgestellt — insbesondere auch mit Blick auf die Aspekte Edukation und Sicherheit. Darin wer-
den zugleich Hinweise auf bestehende Verbesserungsbedarfe der aktuellen Situation deutlich (s. Kapitel
IV.2 —IV.4). Ein kurzes Fazit zur Einordnung der Teiluntersuchung in den Kontext des umfassenderen
Versorgungsforschungsprojekts SAVENT schlie3t diesen Berichtsteil ab (s. Kapitel IV.5).

1. Methodische und inhaltliche Limitationen

Die Ergebnisse der Interviews mit den Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher lassen sich nicht genera-
lisieren, wobei dies fur qualitative Erhebungen aber auch nicht grundséatzlich beansprucht wird. Mit der
eher nach forschungspragmatischen Gesichtspunkten umgesetzten Anzahl von zwolf Interviews ist nicht
von einer Datensattigung auszugehen. Mit Blick auf den eingangs umrissenen Diskussions- und Erkennt-
nisstand zur technik- und pflegeintensiven Gesundheitsversorgung von Kindern und Jugendlichen im
hauslichen Umfeld ist zudem festzuhalten, dass einige, vor allem edukations- und sicherheitsrelevante As-
pekte in der Befragung der Eltern nicht oder lediglich randstéandig angeklungen sind. Dies betrifft etwa die
Ausleuchtung sicherheitsrelevanter Faktoren im Wohnumfeld der Familien (s. Kapitel 1.2.6 f.). Inwiefern
hier eine direktivere Befragung tiefere Einblicke zu Tage beftrdert hatte, muss offenbleiben. Gleichwohl
bieten die Interviews mit den Eltern beatmeter Kinder und Jugendlichen, die nach bewusst breiten Kriterien
ausgewahlt wurden (s. Kapitel 11.2), vertiefte forschungsgestiitzt erarbeitete Einblicke in ihre Sichtweisen
und Einschatzungen. Damit werden friihere Forschungsergebnisse im Feld der hauslichen technik- und
pflegeintensiven Versorgung von Kindern und Jugendlichen gestutzt (z. B. Lademann 2007; Bachmann
2014) und andererseits werden sie durch den spezifischen Fokus auf den Prozess der Hilfsmittelversor-
gung, einschlieBlich damit zusammenhangender Edukations- und Sicherheitsaspekte, erganzt.

Dabei ist davon auszugehen, dass einige sicherheitsrelevante Herausforderungen, mit denen sich die El-
tern konfrontiert sehen, unerkannt geblieben sind. So ist auffallig, dass uberwiegend Eltern mit einem ho-
hen Bildungsgrad als Interviewpartner*innen gewonnen werden konnten — wie dies auch in vorherigen ver-
gleichbaren Untersuchungen erwéhnt wurde. Womdgglich gelingt es diesen Eltern aber eben mit ihnrem aus-
gepragten Ausdrucks- und Durchsetzungsvermdgen besser als anderen, fur die Interessen ihres Kindes
und ihrer Familie einzutreten, sich dabei im Gesundheits- und Sozialsystem zurechtzufinden und Leistun-
gen in Anspruch zu nehmen. Teilweise wiesen die Befragten auch selbst darauf hin, dass sie dies fur sich
so sehen. Zugleich kann dies fiir viele andere Eltern/Familien aber keinesfalls selbstverstandlich ange-
nommen werden (s. Kapitel .2.7).

Vor diesem Hintergrund halten wir die umgesetzte Vorgehensweise auch fur vertretbar, in einem Interview
mit Eltern, die sich in der deutschen Sprache nur begrenzt ausdriicken konnten, auf inren Wunsch hin eine
Pflegende des betreuenden Pflegedienstes als ,Unterstitzung”zuzulassen, um ihre Antworten zu ergan-
zen und so ,das Bild zu vervollstandigen® (vergleichbar mit Philpin et al. 2005; Dalemans et al. 2009). Die-
ses Vorgehen erdffnete den Eltern die Méglichkeit, ihre Erfahrungen und Einschéatzungen mitzuteilen, die
sie ohne die Pflegende nicht ergriffen hatten. So wéren diese fur die hier umzusetzende Versorgungsfor-
schung verschlossen geblieben. Trotz der Ausdrucksschwierigkeiten konnten mit diesem Interview wert-
volle ergdnzende Informationen gesammelt werden, die das Antwortspektrum erweiterten und weitere si-
cherheitsrelevante Aspekte hervorbrachten. Zugleich zeigen die Erfahrungen aus diesem Interview die be-
sonderen Herausforderungen fir die Interviewer*innen eine Gesprachsatmosphéare zu schaffen, in der es
Nichtmuttersprachler*innen in einer fur sie ungewohnten, herausfordernd empfundenen Situation gelingt,
ihre Sprechhemmungen zu Gberwinden und sich mitzuteilen (s. Kapitel 111.1).

Interviews per Webmeeting

Zehn der zwolf Interviews wurden aufgrund der Corona-Pandemie zur Gewahrleistung der Sicherheit
aller Beteiligten als Webmeeting (audiovisuell gestitzte, persdnliche Online-Befragung mit Microsoft
Teams) und damit als Alternative zum Interview vor Ort durchgefihrt; die anderen beiden fanden auf
Wunsch der Interviewpartner*innen telefonisch statt. Uber die Chancen, Begrenzungen und Herausforde-
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rungen hinsichtlich der Durchfuhrbarkeit, Praktikabilitat, der Interaktion und des dariiber erarbeiteten Infor-
mationsgehalts webgestutzter Interviews wurde und wird an anderer Stelle noch ausfihrlich reflektiert wer-
den mussen (z. B. Carter et al. 2021; Ristau et al. 2021). In der hier umgesetzten Teiluntersuchung eines
umfassenderen Versorgungsforschungsprojekts ist dieser Zugang als forschungspragmatisch akzeptabel
befunden worden. Mit ihm konnte zeit- und kostenschonend reichhaltiges Datenmaterial generiert werden.
In einigen Interviews entstand der Eindruck, dass diese Befragungsform vielleicht sogar ausfuhrlichere und
damit tiefergehende Aussagen ermdglicht hat, als es eine Befragung vor Ort vermocht hétte. So wirkten
einige Interviewpartner*innen — moglicherweise durch den per Videokommunikation erschwerten Blickkon-
takt — in sich hineinblickend oder zur Zimmerdecke oder in die Ferne schauend. Dies ging (vermutlich) zu-
gleich mit einer auffallend ausfiihrlichen Beantwortung der Fragen und Erzéhlaufforderungen einher. Die-
ser Eindruck bliebe in weiteren Untersuchungen zu priifen. Einschrankend ist aber andererseits auch da-
rauf hinzuweisen, dass Interviewbegleitende Beobachtungen vor Ort in der Hauslichkeit der Befragten wo-
moglich ergdnzende Informationen héatten hervorbringen kdnnen, etwa in Bezug auf bislang unerkannte
sicherheitsrelevante Situationen, Handlungen und Strategien. So aber blieben die Informationen auf die
verbale und nonverbale Kommunikation der Gesprachspartnerfinnen beschrankt und auf die kleinen Aus-
schnitte, die im Videobild sichtbar wurden — teilweise, indem die Befragten den Laptop durch die Wohnung
trugen und Gegenstande in die Kamera hielten (s. Kapitel I11.1).

Befragung Uber Kinder und Jugendliche

In der vorliegenden Teiluntersuchung wurden Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher als Angehérige
und zugleich als wesentliche, eine hausliche Beatmung sicherstellende Akteur*innen befragt. Dabei wurde
einem Vorgehen gefolgt, das auch in vergleichbaren friiheren Untersuchungen zur Situation von Familien
mit schwer chronisch erkrankten, behinderten und lebenslimitiert erkrankten Kindern und Jugendlichen
eingesetzt wurde (z. B. Lademann 2007; Buker 2010; Bachmann 2014; Page et al. 2020). Die Eltern sind
dabei sowohl in der Rolle von Mitbetroffenen zu sehen als auch in einer Proxy-Funktion bzw. Stellvertreter-
rolle fir ihr Kind. In den Interviews gaben sie differenzierte Einblicke in ihre Erfahrungen und Einschétzun-
gen, wodurch breite und tiefe Erkenntnisse erarbeitet werden konnten. Kritisch zu betrachten ist zugleich
aber auch, dass durch die Befragung der Eltern Informationen ber die Kinder und Jugendlichen und ihre
(Hilfsmittel-)Versorgung gewonnen wurden, nicht aber von ihnen selbst, quasi als ,Expert*innen ihrer Le-
benswelt“ (Metzing 2007). Die meisten Kinder der hier befragten Eltern hatten aufgrund ihrer gesundheitli-
chen Situation und/oder ihres Alters nicht fur sich selbst sprechen kénnen; einige weniger aber ggf. eben
doch (teilweise). Dadurch hatten womdéglich aufschlussreiche Informationen tiber ihre eigenen Erfahrun-
gen erganzt werden kdnnen (Skyrme & Woods 2018; Falkson et al. 2020). In der vorliegenden Untersu-
chung war dies aus forschungspragmatischen Griinden nicht vorgesehen gewesen (knappe Zeitressour-
cen fur diese im Forschungsplan ergénzte Teiluntersuchung, keine spezifischen Kompetenzen der For-
scher*innen in der qualitativen Forschung mit Kindern, vorliegendes Ethikvotum zur Befragung erwachse-
ner Personen). Gleichwohl erscheint das Erfassen der Erfahrungen und Einschatzungen betroffener Kin-
der und Jugendlicher wertvoll, um adaquate, bedarfs- und bedirfnisgerechte Angebote fiir die Bewaltigung
ihrer Situation — einschlief3lich ihrer Hilfsmittelversorgung — unterbreiten zu kénnen (Israelson-Skogsberg
et al. 2018; Knecht 2018, zit. nach Falkson et al. 2020). Dahingehend ware, unter sorgféltiger Reflexion
und Beantwortung der damit verbundenen forschungsethischen Herausforderungen, eine erganzende Be-
fragung Uberlegenswert.

2. Hilfsmittelversorgung aus der Perspektive der Eltern

Hinsichtlich der forschungsleitenden Frage, wie Eltern invasiv und nichtinvasiv hduslich beatmeter Kinder
die Hilfsmittelversorgung erleben, lasst sich zusammenfassend folgendes festhalten: In der Versorgung
der beatmeten Kinder werden haufig zahlreiche Hilfsmittel aus verschiedenen Produktgruppen des GKV-
Hilfsmittelverzeichnisses benétigt. Eine Reihe an Hilfsmitteln werden dabei im Zusammenhang mit der Be-
atmungstherapie bendétigt; weitere haben keinen unmittelbaren Beatmungsbezug, sondern dienen z. B. der
Unterstitzung der Mobilitat, Erndhrung oder Kommunikation. Im Allgemeinen besteht bei den befragten
Eltern Zufriedenheit mit den eingesetzten Hilfsmitteln. Sie werden Gberwiegend als robust und zuverlassig
in der Hauslichkeit einsetzbar befunden. Dabei ist die Bedienung meist gut zu meistern. Bei naherer Be-
trachtung werden in Detailfragen aber auch Verbesserungsmadglichkeiten deutlich. Sie betreffen die einge-
setzten Gerate und das notwendige Zubehdr, einschlie3lich die Beatmungsmasken und Trachealkantilen,
und beziehen sich auf deren Eigenschaften, wie Materialbeschaffenheit, Produktdesign, Gerauschpegel
und Gestaltung der Bedienoberflachen. Von diesen Faktoren kdnnen ein eingeschrénkter Anwendungs-
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komfort und auch sicherheitsrelevanten Risiken und Ereignisse ausgehen, wie dies in vorherigen internati-
onalen Studien auch deutlich wurde (s. Kapitel 1.2.5). Von den Eltern dazu an die Mitarbeiter*innen der
Hilfsmittelerbringer gegebene Hinweise scheinen nicht in jedem Fall systematisch weitergemeldet und
evaluiert zu werden. Damit bleiben Chancen zur Verbesserung der Qualitéat und Sicherheit der Hilfsmittel
und ihres Gebrauchs in der Hauslichkeit ungenutzt.

In Bezug auf die Bedarfsermittlung, Auswahl und arztliche Verordnung der ausgewahlten Hilfsmittel, be-
richten die Eltern von fehlenden kompetenten Anlaufstellen fiir diagnostische und therapeutische Mal3-
nahmen der haufig komplex erkrankten Kinder — zum einen in Wohnortndhe, aber auch grundséatzlich.

Um angezeigt erscheinende Abklarungen, Behandlungen und Verordnungen zu ermdglichen, sind haufig
logistisch aufwendige Reisen (unter Mitnahme aller benétigten Hilfsmittel) notwendig. Die Beschreibungen
der Eltern verdeutlichen einmal mehr das eingangs umrissene, besondere Problem der vielerorts fehlen-
den spezifischen Expertise in der padiatrischen Beatmungsmedizin (s. Kapitel 1.2.2). So kénnen von vielen
niedergelassenen Arzt*innen und in den Sozialpadiatrischen Zentren, in denen die Kinder teilweise betreut
werden, zwar zahlreiche Probleme und Fragen zur Hilfsmittelversorgung gut geklart werden; meist aber
nicht in Bezug auf jene Hilfsmittel, die zur Beatmungstherapie benétigt werden.

Die Hilfsmittelversorgung der einzelnen Kinder erfolgt in der Regel durch mehrere Anbieter (= Hilfsmittel-
erbringer) parallel. Diese Situation ist mitbedingt durch die Vertragsgestaltung zwischen den Krankenkas-
sen und den einzelnen Hilfsmittelleistungserbringern sowie durch die unterschiedlichen Schwerpunktset-
zungen in deren Produktportfolio gemaf den Produktgruppen des GKV-Hilfsmittelverzeichnisses (s. Kapi-
tel 1.2.5). Das inzwischen fiir die beatmungsspezifische Hilfsmittelversorgung geltende Ausschreibungsver-
bot wird von den Eltern begri3t. Sie nehmen einen davon ausgehenden positiven Beitrag fur eine wohn-
ortnahe Versorgung, eine Reduktion der Zahl einzubindender Leistungserbringer*innen sowie fir insge-
samt mehr Qualitat und Sicherheit wahr.

Eine pauschale Aussage der Eltern zur Zufriedenheit mit den Hilfsmittelerbringern ist nicht méglich. Eher
machen die Eltern — sowohl beziglich der beatmungsspezifischen als auch der weiteren Hilfsmittelversor-
gung — unterschiedliche positive, aber auch teils negative Erfahrungen mit den jeweiligen Anbietern und
ihren einzelnen Mitarbeiter*innen. Dies gilt in Bezug auf die Mitarbeiter*innen, die fir die Einweisung in die
Anwendung der Geréte und des Zubehérs zustandig sind und die die Familien im Versorgungsverlauf be-
gleiten als auch in Bezug auf Mitarbeiter*innen, die fur die Wartung der Gerate sowie den technischen Not-
dienst zustandig sind. Eine Abstimmung zwischen den Hilfsmittelleistungserbringern erleben die Eltern ins-
gesamt nicht, wiirden sich diese aber wiinschen, weil sie sich davon kreative Losungen fur spezifische
Fragestellungen erhoffen. Dadurch, dass nicht viele Hilfsmittelerbringer auf die Versorgung von Kindern
spezialisiert sind, ist ein Wechsel bei Unzufriedenheit haufig nicht ohne weiteres méglich. Aus diesem
Grund versuchen sich die Eltern zu arrangieren und einen Mittelweg zu finden, ohne die Versorgung an
sich und die Sicherheit ihrer Kinder zu geféhrden.

Die Eltern nehmen eine eingeschrankte oder auch eine nicht mégliche Wahl der Hilfsmittelerbringer wahr.
Das hangt damit zusammen, dass zu Beginn einer Beatmungsversorgung in der Regel Uber die behan-
delnde Klinik dort bekannte und fiir zuverlassig befundene Versorger eingebunden werden. Das wird von
den Eltern so auch zunéchst als entlastend empfunden. Im weiteren Verlauf ist diese Zuweisung und Bin-
dung aber mit dem Gefuhl verbunden, nur Zugang zu einem spezifischen Produktportfolio zu haben. Das
sei vor allem dann so, wenn der Hilfsmittelerbringer zugleich Hersteller spezifischer Hilfsmittel ist und dann
bevorzugt die eigenen Produkte abgibt. Die Eltern iiben Kritik daran, dass ihnen der Uberblick iiber das
gesamte zur Verfligung stehende Produktangebot damit nicht mdglich ist und bessere Losungen womdg-
lich ungenutzt bleiben. Hinzu kommen aus Sicht der Eltern mitunter als mangelhaft empfundene Beratun-
gen bezuglich der Produktpallette und der individuellen Anpassungsmdglichkeiten der Hilfsmittel — auch im
Beatmungsbereich, mehr aber noch bei den weiteren Hilfsmitteln, etwa zur Unterstiitzung der Mobilitat. So
kommt es zur Bereitstellung von Hilfsmitteln, die nicht optimal geeignet sind, wobei bessere Losungen vor-
handen gewesen wéren.

Die Qualitat der Arbeit der Hilfsmittelerbringer wird in der Wahrnehmung der Eltern unter anderem auch
durch die Art der Vergiitung mittels Pauschalen beeinflusst. So seien die Pauschalen fur die Hilfsmitteler-
bringer haufig nicht auskémmlich. Die individuellen Bedarfe der beatmeten Kinder kénnten damit haufig
nicht ausreichend refinanziert werden. Im Vorteil seien damit vor allem grof3e Hilfsmittelerbringer mit vielen
zu betreuenden Patient*innen. Sie kdnnten im Sinne einer Mischfinanzierung den Mehraufwand bei den
einen Patient*innen durch geringere notwendige Ressourcenaufwendungen bei anderen Patient*innen
auffangen. Kleinere spezialisierte Hilfsmittelerbringer mit langjahrig aufgebauter Spezialexpertise kdnnten
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dies kaum leisten. Sie wéren — so die Eltern — gegentiber den groRen Dienstleistern im Nachteil und wir-
den vom Markt gedréngt werden. Ob mit der Konzentration der Leistungserbringung auf grof3e Anbieter
auch automatisch eine héhere Qualitat einhergeht, wird jedoch von den Eltern in Frage gestellt und bliebe
weitergehend zu untersuchen. Mit dieser Einschatzung verbunden wird das Verschulden von Unter- und
Fehlversorgungen nicht allein bei den Hilfsmittelerbringern gesehen, sondern als multifaktoriell durch die
im Gesundheitssystem herrschenden Regelungen mitbedingt erlebt.

Viele Hilfsmittelversorgungen erfolgen in der Wahrnehmung der Eltern problemlos — insbesondere, wenn
es um Hilfsmittel im Zusammenhang mit der Beatmungstherapie geht. Hier scheint bei den fir die Prif-
und Genehmigungsprozesse zustandigen Mitarbeiter*innen der Krankenkassen und des Medizinischen
Dienstes nachvollziehbar zu sein, dass diese lebenswichtig sind. Daneben gibt es aber auch Prif- und
Genehmigungsprozesse, in denen teils wiederholte Ablehnungen erfolgen sowie Widerspriiche und das
Bemuhen der Sozialgerichtsharkeit notwendig werden. Diese Vorgange binden erhebliche Ressourcen
der am Prozess beteiligten Personen (Eltern, Arzt*innen und weitere Beschéftigte der beatmungsspezifi-
schen Expertenzentren/SPZ, ggf. Pflegedienstmitarbeiter*innen, Physio- und Ergotherapeut*innen sowie
Logopad*innen/Sprachtherapeut*innen) und fihren haufig zu Frustration. Die erfolgenden Ablehnungen
und die damit verbundenen haufig nicht nachvollziehbaren Begriindungen werden als oft als unsachge-
maR, belastend und auch entwiirdigend empfunden. Zudem erscheinen die vorgeschlagenen Alternativen
meist nicht fur die individuellen Bedarfe des betroffenen Kindes geeignet. Erklart wird dies damit, dass die
Mitarbeiter*innen des Medizinischen Dienstes haufig ohne einschlagige Qualifikation und Expertise sowie
nach Aktenlagen, ohne Inaugenscheinnahme der Situation vor Ort, entscheiden wirden.

Kritisch wird von Eltern auch die dariiber hinausgehende Kommunikation mit den Krankenkassen gese-
hen. So gibt es in der Wahrnehmung der Eltern meist keine festen Ansprechpartner*innen, muss die Situa-
tion des Kindes und der Versorgung immer wieder von Neuem erklart werden und besteht der Eindruck,
dass niemand ein Gesamtbild Uiber die Versorgung hat. Zudem sei die Beratung bei den Krankenkassen
mitunter nicht ausreichend und mitunter auch fehlerhaft. Hinzu kommt, dass die Eltern notwendige Infor-
mationen nicht erreichen und dass sie in der Kommunikation zwischen Krankenkasse und Hilfsmittelerbrin-
gern teilweise auf3en vorbleiben, obwohl sie gut zur Klarung von Sachverhalten beitragen kdnnten. Zudem
sehen sie sich oft im Ungewissen iber den Stand aktueller Entscheidungsprozesse, wenn sie nicht selbst
wiederholt nachfragen. Die von ihnen gewlinschte Partizipation wird auch hier vernachlassigt.

Als aufwendig und storanféllig wird das Einholen h&ufig monatlich oder quartalsweise notwendiger Verord-
nungen fur Verbrauchsmaterialien sowie deren fehlerhafte Kommissionierung bei den Hilfsmittelerbringern
beschrieben. Hier sehen sich die Eltern gezwungen, immer wieder neu Abgleiche zwischen Bestellung,
Lieferschein und gelieferter Ware vorzunehmen und auf Korrekturen zu drangen. Die mit dem Bestell-
wesen und mit weiteren Aspekten der Hilfsmittelversorgung verbundene Dokumentation und Korrespon-
denz der Eltern mit der Krankenkasse und den verschiedenen Hilfsmittelerbringern fullt nicht selten meh-
rere Ordner und wird als zeitaufwendige Burokratie empfunden.

Erschwernisse wahrend der Pandemie

Waren Familien wahrend der COVID-19-Pandemie allgemein schon in besonderer Weise gefordert, so
galt dies fiir Familien mit behinderten sowie technik- und pflegeintensiv zu versorgenden Kindern in beson-
derem MaRe (s. auch Calahorrano et al. 2021). Sie fuihrten nicht selten zu Uberforderungen, Konflikten
und Sorgen vor einer Verschlechterung der wirtschaftlichen Situation der Familien. Es kam zum Wegfall
von Kita- und Schulbesuchen (sowohl fiir die beatmeten Kinder als auch teilweise fiir Geschwisterkinder)
(Calahorrano et al. 2021; Oetting-RolR 2022). Zudem waren vielfach auch Verschiebungen und Aussetzun-
gen von (Fach-)Arztkonsultationen und Therapien zu verzeichnen, die keinesfalls selbstverstandlich durch
telemedizinische Angebote ersetzt werden konnten. Inwiefern sich daraus nachteilige Wirkungen auf die
Gesundheit und Entwicklung der Kinder ergeben haben, lasst sich hier nicht abschlieRend beantworten, ist
aber nicht auszuschlief3en (Oetting-Rol} 2022; Jennessen 2022).

Hinzu kamen Sorgen vor Engpéassen bei elementar bendtigten Hilfsmitteln. Diese sind teilweise auch ein-
getreten und mussten von den Eltern mitunter in Eigenregie bewaltigt werden. Dabei wurden die Wechsel-
intervalle einiger Produkte — auch auf fachgesellschaftliche Empfehlung hin — verlangert. Damit verbunden
stellt sich die Frage, ob vor der Pandemie eine Uberversorgung mit Verbrauchsmaterialien stattgefunden
hat oder ob die Versorgung mit langeren Wechselintervallen wahrend der Pandemie aus hygienischer
Sicht nun erhéhte Risiken birgt.
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Zentrale Schlisselfunktion der Eltern im (Hilfsmittel-)Versorgungsprozess

Die befragten Eltern nehmen wahr, dass es hauptséachlich von ihnen abhangt, wie die Versorgung — auch
mit Hilfsmitteln — ihres Kindes ablauft und inwiefern sie sicher, qualitativ hochwertig und entwicklungsfér-
dernd gestaltet ist. Die Eltern nehmen selbst dann die zentrale Schlisselfunktion im Versorgungsprozess
ein, wenn sie mit einem hohen zeitlichen Budget Unterstiitzung durch einen Pflegedienst erhalten. Das
wiederum hangt nicht zuletzt mit den von vielen empfundenen quantitativen und qualitativen Defiziten der
pflegerischen Leistungserbringung zusammen. In der derzeitigen Versorgungspraxis sehen sich die Eltern
gezwungen, anwaltschaftlich im Interesse ihrer Kinder zu fungieren, um eine bedarfs- und bedurfnisge-
rechte Versorgung und Foérderung zu ermdglichen. Wirden sie diese anwaltschaftliche Rolle nicht tGber-
nehmen, so tate dies — ihrer Wahrnehmung nach — sonst niemand im Versorgungssystem. Dybwik et al.
(2011) umschrieben diese Rolle und Aufgabe der Eltern (hier fiir eine ahnlich empfundene Situation in
Norwegen) als ,Fighting the system*, also sinngemaR als Kampf der Eltern gegen das System. Dabei han-
delt es sich um keine punktuelle Aufgabe, sondern vielfach um einen kraftezehrenden, belastenden Dau-
erzustand, wie er auch in vorherigen Untersuchungen belegt wurde (s. Kapitel 1.2.3). Hier wéare unter ande-
rem zu fragen, wie (einzelne) Mitarbeiter*innen der Pflegedienste gezielt qualifiziert werden kénnten, um —
im Sinne eines umfassenden professionellen Pflegeverstandnisses (s. Kapitel 1.2.4) — durch verstarkt be-
ratende, organisierende und koordinierende T&tigkeiten fir eine bessere Entlastung und Unterstiitzung der
Eltern zu sorgen (ahnlich: Lademann 2007; Dybwik et al. 2011; Lindahl & Lindblad 2011).

3. Edukationsbedarfe der Eltern und deren (Nicht-)Beantwortung

Zur zweiten forschungsleitenden Frage, welche spezifischen Informations-, Beratungs-, Anleitungs- und
Schulungsbedarfe Eltern hauslich beatmeter Kinder — zu Beginn und im weiteren Verlauf — haben und wie
darauf von Seiten der Mitarbeiter*innen der Hilfsmittelerbringer und weiterer professioneller Akteur*innen
im Hilfsmittelversorgungsprozess reagiert wird, ist folgendes zu sagen: Die Eltern erleben die Anfangszeit
der Beatmung ihres Kindes — und damit den Beginn der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung —
vielfach als krisenhaft und als tiefe Z&sur im Leben ihres Kindes und auch in ihrem eigenen Lebensent-
wurf. Sie sind mit einer (Verdachts-)Diagnose mit oft noch unklarer Prognose uber notwendige Therapien
und maogliche Entwicklungsperspektiven des Kindes oder (meist bei élteren Kindern) mit einer signifikanten
Verschlechterung seines Gesundheitszustands konfrontiert. Mitunter scheinen auch ethische Fragestellun-
gen auf, wenn etwa eine Entscheidung fir oder gegen eine Beatmung getroffen werden muss, die tber die
Lebensqualitat und -erwartung des Kindes mitentscheiden wird. In dieser Ausnahmesituation sind sie ge-
fordert, die neue Situation bewéltigen sowie mit der Technikabhangigkeit inres Kindes und mit den notwen-
digen Hilfsmitteln (Gerate und Zubehdr) umgehen zu lernen. Dabei gilt es zum einen, die technischen Ab-
laufe zu verinnerlichen und korrekt umzusetzen; vor allem aber auch darum, Beriihrungséngste hinsicht-
lich der Anwendung der Hilfsmittel am Kind zu tberwinden.

Die Aussagen dazu, wie genau dieser Lernprozess erfolgte, blieben in den Interviews Uiberwiegend knapp
und wenig differenziert. Das kann damit zusammenhé&ngen, dass der Beatmungsbeginn haufig schon lan-
ger zurlckliegt und Details deshalb — auch wegen der in dieser Ausnahmesituation eingeschrankten Auf-
nahme- und Merkfahigkeit — vielleicht nicht mehr genau erinnert werden konnten. Die Uberwiegend knap-
pen AuRerungen zu den im Krankenhaus durchlaufenen Lernprozessen, zu den wahrgenommenen Uber-
leitungsprozessen aus dem Krankenhaus in die Hauslichkeit sowie zu den daran beteiligten Personen
deuten aber eher darauf hin, dass das gesetzlich verpflichtende Entlassungsmanagement der Kliniken fur
die hier betroffenen Kinder und ihre Familien nicht optimal umgesetzt wurde. Ausnahmen finden sich dort,
wo vor Beginn der hauslichen Versorgung ein Aufenthalt auf einer Kinderpalliativstation oder in einem Kin-
derhospiz stattfand. Diese Institutionen dienen quasi als Zwischenstationen, um die hausliche Weiterver-
sorgung vorzubereiten — einerseits um Zeit bis zum Finden eines Pflegedienstes mit verfligbaren personel-
len Ressourcen zu uUberbriicken und andererseits, um die Eltern mit der eigenstandigen Versorgung ver-
traut zu machen. Aufgrund ihrer als gut befundenen personellen Ausstattung und ihrer besonderen Atmo-
sphére sind diese Institutionen — den Einschétzungen der Eltern zufolge — geeignete Orte, um sich in ei-
nem geschitzten Rahmen die notwendigen Fahigkeiten und Fertigkeiten anzueignen. Das Uberbriicken
von Zeit (oft Wochen oder auch Monate) in heimatnahen allgemeinen Krankenh&usern bis zum mdglichen
Ubergang in die Hauslichkeit hingegen, wird von den Eltern zwiespéltig gesehen. Auf der einen Seite steht
die leichtere Erreichbarkeit des Kindes fur Besuche; auf der anderen Seite aber empfinden die Eltern auf-
grund der mangelnden spezifischen Expertise des Personals hier keine adaquate Unterstiitzung beim Er-
lernen der Hilfsmittelanwendung und der Bewéltigung der komplexen neuen Situation. Dass die Eltern fir
die beatmungsspezifische Versorgung notwendige Tatigkeiten ausfuhren, ist essenziell, damit ihr Kind im
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elterlichen Haushalt aufwachsen kann. Tun sie es nicht, bleibt nur die Unterbringung in einer Wohngruppe
oder stationaren Pflegeeinrichtung. Inwiefern sich dieses Bewusstsein férderlich auf die Kompetenzent-
wicklung der Eltern auswirkt oder ob es die bereits vorhandenen Belastungen einmal mehr verstérkt,
musste weiterfihrend eruiert werden.

Voraussetzung fur die Anwendung der benétigten Hilfsmittel in der Hauslichkeit ist, dass Einweisungen in
die Gerate durch die Mitarbeiter*innen der Hilfsmittelerbringer erfolgen. Dabei finden die Einweisungen
teilweise noch in der Klinik und teilweise erst in der Hauslichkeit statt. Neben Einzelbeispielen mit umfas-
senderen supportiv-edukativen Elementen im Heranfiihren an den Umgang mit der Beatmung und den be-
noétigten Hilfsmitteln, finden sich aber eben auch andere, erntichternde Beispiele. Hier wurde die Einwei-
sung in die Bedienung der Geréte sowie in deren Alarmfunktionen als rudimentar und oberflachlich emp-
funden. Dies wird von einigen fur den Anfang zunéchst als ausreichend eingeschétzt, da vielfach auch
nicht mehr Informationen aufgenommen werden kdnnten. Dabei muss aber allen Beteiligten bewusst sein,
dass eine Einweisung in ein Geréat (Medizinprodukt) nicht das Training im Umgang damit ersetzt (APS
2017). Zudem wollen die Eltern im weiteren Versorgungsverlauf meist mehr wissen und kénnen, um sicher
handeln und in Notfallsituationen angemessen reagieren zu kdnnen — etwa beziiglich des Einordnens von
Alarmen und Fehlermeldungen sowie des Behebens von Problemen in der Gerateanwendung. Dieser
Wunsch bleibt meist unbeantwortet.

Uberwiegend sind in den von den Eltern wahrgenommenen edukativen MaRnahmen — von Einzelfallen
abgesehen — eher keine strukturierten und systematischen Vorgehensweisen der Gesundheitsdienst-
leistersinnen (Mitarbeitertinnen der Hilfsmittelerbringer, Arzt*innen, Pflegende, ggf. Therapeut*innen)
erkennbar. Die Verwendung von Assessments zur Bestimmung des Lernbedarfs sowie von schriftlichen
Informations- oder weiterfihrenden Schulungsmaterialien (Uber die Bedienungsanleitungen der Geréate
hinaus) sind nicht selbstverstandlich. Ebenso scheinen bewusst und strukturiert eingesetzte Demonstra-
tionen und Trainings, etwa auch unter Einsatz von Puppen/Dummys oder Ubungsmaterialien, keine obliga-
torischen Edukationsbestandteile zu sein. Auch Fragen des Transfers des im Krankenhaus Gelernten in
den Alltag in der hauslichen Lebenswelt scheinen nicht automatisch bearbeitet zu werden, wie dies in der
internationalen Literatur wiederholt als notwendig herausgearbeitet wurde (s. Kapitel 1.2.7).

Der Beginn der hauslichen Versorgung, der haufig mit viel Hoffnung auf ein mdglichst normales Familien-
leben verbunden ist, wird dann letztlich vielfach als herausforderungsreich empfunden. Dabei zeigt sich,
dass sich die Eltern h&ufig nicht hinreichend darauf vorbereitet gefiihlt haben oder auch, dass sich die
Situation dann anders darstellte, als sie erwartet wurde. Das Vertrauen der Eltern in ihre Selbstmanage-
mentfahigkeiten ist noch briichig. So bleiben Angste und Unsicherheiten gerade auch im Umgang mit den
Geréaten und dem dazugehorigen Equipment bestehen. Teilweise treten Angste und Unsicherheit auf. Jetzt
mussen die Eltern h&aufig allein auf sich gestellt agieren — ohne Backup von Personen, die ihnen unmittel-
bar unterstiitzend zur Stelle stehen kdnnen. Diese Schilderungen weisen darauf hin, dass tragfahige Kon-
zepte zur Vorbereitung der Eltern (und ggf. weiterer Bezugspersonen) auf die hausliche Versorgung tech-
nik- und pflegeintensiv zu betreuender Kinder einerseits edukative MalRnahmen zur Vermittlung von Wis-
sen und Fertigkeiten zur Anwendung der benétigten Hilfsmittel (Geréate und Zubehor) beinhalten missen.
Andererseits sollten sie aber eben auch supportive Interventionen zur Befahigung im Umgang mit den psy-
chischen Bewaltigungsherausforderungen (Empowerment) einschlieBen (Menzel-Begemann et al. 2015;
s. Kapitel 1.2.7). Dabei ist anzunehmen, dass die Eltern besonders zu Beginn der h&uslichen Versorgung —
einschlieBlich in der Anwendung der Hilfsmittel — ausgepragte Informations-, Beratungs-, Anleitungs- und
Schulungsbedarfe haben. Diese Bedarfe kdnnen sie jedoch nicht unbedingt umfassend selbst artikulieren.
Umso mehr bedarf es eines systematischen Erfassens und Evaluierens der individuellen Edukationsbe-
dirfnisse und -bedarfe mittels spezifischer Assessmentinstrumente durch die begleitenden Gesundheits-
dienstleister*innen (Amin et al. 2017a; Mirza et al. 2018). Gemeint sind hier insbesondere die Mitarbei-
ter*innen der Hilfsmittelerbringer sowie die Pflegenden im stationéren und vor allem dann auch im h&usli-
chen Versorgungsumfeld. Dahingehend besteht deutlich erkennbarer Entwicklungsbedarf.

Neben den Mitarbeiter*innen der Hilfsmittelerbringer — so ware zu erwarten — kénnten vor allem die Pfle-
genden der ambulanten Dienste eine zentrale Unterstiitzungsinstanz in der Anbahnung notwendiger Kom-
petenzen in der hauslichen Versorgung, einschlief3lich im Umgang mit den notwendigen (beatmungsspezi-
fischen) Hilfsmitteln, sein. Indes erleben die Eltern hier, von Einzelfallen abgesehen, haufig keine zuverlas-
sige Unterstltzung — weder in Bezug auf die grundsatzliche Absicherung der im Rahmen der HKP-Verord-
nung genehmigten Betreuungszeiten noch in Bezug auf ein zuverlassiges Handeln im Notfall. Auch die
Erwartung, von den Pflegenden Wissen, Fahigkeiten und Fertigkeiten vermittelt zu bekommen, scheint nur
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fur einzelne Eltern/Familien im Datenmaterial auf. Konzepte einer strukturierten Rickzugspflege sind allen-
falls ansatzweise und auf Einzelfélle bezogen, zu erkennen (s. Kapitel 1.2.4). Eher dréngt sich der Eindruck
auf, dass die Eltern bemuiht sind, mit dem Erwerben von Wissen, Fahigkeiten und Fertigkeiten unabhé&ngi-
ger von der Unterstltzung anderer zu werden und auch um auftretende Fehler und Qualifikationsdefizite
etwa der Pflegedienstmitarbeiter*innen besser selbst kompensieren zu kdnnen. Letzteres erscheint insbe-
sondere auch dann angezeigt, wenn die Eltern selbst — stellvertretend fir ihr Kind — Pflegepersonal im Ar-
beitgebermodell beschéftigen; eine Option, die mitunter aufgrund des zunehmenden Personalmangel in
Pflegediensten (notgedrungen) genutzt wird.

Wiederkehrend wurde damit verbunden der Wunsch nach Schulungen fur Eltern zur Vermittlung von Kom-
petenzen in der Begleitung einer hduslichen Beatmung geaufRert — zum einen zu Beginn, aber auch spater
zur Auffrischung und Vertiefung, um etwa in Notfallsituationen sicher handeln zu kénnen. In der aktuellen
Praxis, in der edukative Aufgaben vielfach vernachlassigt werden, sehen sich die Eltern bislang haufig ge-
fordert, ihr Wissen und ihre Fahigkeiten selbst zu erweitern. Den so ,erzwungenen Lernprozess* durchlau-
fen sie dabei bisher oft situativ angestof3en und intuitiv (Schaeffer & Moers 2009). In Zweifelsféllen lesen
sie in Bedienungsanleitungen nach oder suchen in einschlagigen Internetforen nach Lésungen. Zudem
versuchen sie fehlende praktische Demonstrationen und Anleitungen durch eigenes ,learning by doing*
auszugleichen und durch schrittweises Ausprobieren zu Souveranitat in der Handhabung der Hilfsmittel zu
gelangen. Zudem recherchieren sie unter anderem nach Informationen zu (méglicherweise besser geeig-
neten) Hilfsmitteln, zu Einschatzungen anderer Eltern mit Erfahrungsvorsprung sowie zu sozialrechtlichen
Aspekten. Hierfur nutzen sie haufig Informationsangebote und Foren von Selbsthilfenetzwerken. Zunéachst
treten sie hier als Suchende auf, spater geben sie ihr Wissen und ihre Erfahrungen auch an andere Eltern
weiter. Neben dem Austausch in digitalen Medien wird von einigen auch die personliche Begegnung favo-
risiert, da sie das Verstehen und Begreifen unterstiitzen. In Einzelféllen wird diese gegenseitige Hilfe von
Betroffenen auch von Gesundheitsdienstleister*innen angeregt und angebahnt, was als hilfreich einge-
schétzt wird. Die in den Foren gefuihrten Diskussionen werden hingegen einerseits als unterstitzend, an-
dererseits aber mitunter auch als belastend, deprimierend und wenig hilfreich empfunden. So finden viele
Eltern letztlich weder in den Akteur*innen des Gesundheitswesens noch in den Strukturen der Selbsthilfe
die Unterstitzung, die sie fur sich und ihre Situation als férderlich erachten.

Trotz der aufgezeigten Widrigkeiten entwickeln sich die hier befragten Eltern — ihrer Wahrnehmung nach —
mit der Zeit zu Expert*innen der Versorgung, einschlief3lich in der Beschaffung und Anwendung von Hilfs-
mitteln. Dieser Prozess vollzieht sich zum einen unterstitzt durch ihre hohe intrinsische Motivation, die
Versorgung meistern zu wollen, aber eben auch durch die Notwendigkeit, mit der sie sich konfrontiert se-
hen. Mit der zunehmenden Entstehung von Routinen und auf der Grundlage ihrer Erfahrungen entwickeln
sie Zuversicht, ggf. auch weitere, noch nicht absehbare Herausforderungen in der technik- und pflege-
intensiven hauslichen Gesundheitsversorgung zu bewéltigen. Die positiv konnotierten AuRerungen zur
Routineentwicklung und Zuversicht dirfen jedoch nicht dartiber hinwegtauschen, dass sich die hier befrag-
ten Eltern gerade hinsichtlich des Umgangs mit medizinischen Geraten und bei invasiven Téatigkeiten teil-
weise weiterhin unsicher fihlen. Gleiches gilt fiir das rechtzeitige Erkennen relevanter Veranderungen an
abgelesenen Vitalparametern und das angemessene Reagieren darauf. Zudem bleibt auch zu hinterfra-
gen, inwiefern entwickelte Routinen mitunter ein triigerisches Sicherheitsempfinden beférdern, wahrend
aber aufgrund von nicht bewussten Wissensdefiziten, von selbst entwickelten kreativen Vorgehensweisen
und damit verbundenen risikoreichen Verhaltensweisen reale Gefahren bestehen bleiben. Diese lieRen
sich in einem systematischen Assessment erkennen.

Ihre optimistischen AuRRerungen diirfen zudem auch nicht vergessen lassen, dass es wahrscheinlich viele
andere betroffene Eltern gibt, denen das Lernen und das Management rund um die Versorgung eines
hauslich beatmeten Kindes sowie das Einfinden in diese gesundheitsversorgende Rolle deutlich schwerer
fallt. Fur diese Betroffenen bedarf es umso mehr angepasster professioneller Unterstiitzung (Thierfelder et
al. 2019, 2020; Tab. 2 in Kap. 1.2.7), womit nicht primar dauerhafte Unterbringungsmaoglichkeiten der beat-
meten Kinder in Wohngruppen oder stationaren Pflegeeinrichtungen gemeint sind. Vielmehr sollte es nied-
rigschwellige, individuell angepasste Unterstlitzungsangebote geben, um mit der neuen Situation umge-
hen zu lernen und um jene Kompetenzen anzubahnen, die fir eine langfristige, sichere, allen Seiten zu-
mutbare und gelingende technik- und pflegeintensive Beatmungsversorgung im familidren hauslichen Um-
feld bendtigt werden. Hier bleibt tiefergehend zu erkunden, welchen Beitrag hierzu die teilweise, aber
langst nicht regelhaft genutzten Zwischenstationen Palliativstation oder Kinderhospiz sowie spezialisierte
Uberleitungseinrichtungen fiir schwer erkrankte und palliative Kinder (z. B. Ulenkinder 2022) bereits leisten
oder zukinftig verstarkt leisten kénnten.
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4. Hinweise auf Verbesserungsoptionen zur Beantwortung
der Anforderungen im Hilfsmittelversorgungsprozess

Verbunden mit der Bearbeitung der ersten beiden Fragen, galt es schliel3lich zusammenfassend zu eruie-
ren, welche Anforderungen im Prozess der Hilfsmittelversorgung — vor allem auch mit Blick auf edukative
und sicherheitsbezogene Aspekte und unter besonderer Berticksichtigung der Sichtweisen der Eltern —
erkennbar werden. Zugleich sollten dabei Hinweise dazu gewonnen werden, wie diese Anforderungen von
den am Hilfsmittelversorgungsprozess beteiligten Akteur*innen effektiv beantwortet werden kdnnen.
Hierzu ist zuné&chst festzuhalten, dass in den von den Eltern gedulRerten Problembereichen sowie in ihren
Winschen und Vorschlagen zur Verbesserung der derzeitigen Situation in der Versorgung mit Hilfsmitteln
deutlich wird, dass sich diese nicht ausschlie3lich auf Aspekte im eigentlichen Prozess der Hilfsmittelver-
sorgung selbst beziehen. Vielmehr richten sie sich auch auf diverse, miteinander verbundene und sich ge-
genseitig beeinflussende Herausforderungen, die mit der gesamten hauslichen Versorgung eines beatme-
ten Kindes in Zusammenhang stehen und die es zu Uberblicken und zu managen gilt. Diese Beobachtung
macht die grundséatzlich zu verbessernde Unterstiitzung und Begleitung der Familien mit einem technik-
und pflegeintensiv zu versorgenden Familienangehdrigen deutlich (s. Kapitel 1.2.7).

Mit spezifischem Fokus auf den Prozess der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Kinder kénnen — die
erarbeiteten Ergebnisse und deren Diskussion zusammenfassend — abschlieRend die folgenden Anforde-
rungsbereiche an eine bedarfs- und bedrfnisgerechte Hilfsmittelversorgung und damit zusammenhén-
gende Hinweise auf Verbesserungsbedarfe angefihrt werden (s. Tab. 10).

Tab. 10: Anforderungen und Hinweise auf Verbesserungsbedarfe in der Hilfsmittelversorgung
hauslich beatmeter Kinder

Anforderungsbereiche Teilaspekte — Verbesserungsbedarfe
Wahrnehmen, Einbeziehen » Eltern (und ggf. weitere Bezugspersonen) sowie — soweit moglich —
und Unterstitzen der Eltern betroffene Kinder und Jugendliche selbst als Partner*innen in der
(und ggf. weiterer Bezugsper- Versorgung wahrnehmen und einbeziehen
sonen) als Teil des Teams zur  « Kommunikation und Transparenz im Versorgungsprozess unter
Gewahrleistung der haus- Einbezug aller an der Versorgung Beteiligten (insbesondere hier
lichen Gesundheits- Leistungstrager, Leistungserbringer und Eltern) gewahrleisten
versorgung e An der Bereitstellung von guantitativ und qualitativ ausreichend
Pflegepersonal arbeiten
Hilfsmittelversorgung als * Verantwortliche fur die Steuerung, Koordination und Kooperation der
Bestandteil eines sektoren- Gesamtversorgung — einschl. der Hilfsmittelversorgung — ausweisen
Ubergreifenden, interpro- « Entlassungs- bzw. Uberleitungsmanagement optimieren
fessionellen, teambasierten + Eltern bei der Koordination der Versorgung — auch, aber nicht aus-
Gesamtversorgungsprozes- schlieBlich in Bezug auf die Hilfsmittelversorgung (durch eine zentrale
ses Person bzw. Institution) unterstiitzen / Sektorentbergreifende Fall-
und Prozesssteuerung umsetzen
Indikationsstellung, Bedarfs- ¢ an der Verbesserung des Vorhandenseins und der Erreichbarkeit
ermittlung, Hilfsmittelauswahl beatmungsspezifischer Expertise (Expertenzentren), ggf. auch durch
und Verordnungsprozess telemedizinische Betreuung, arbeiten — auch um den beatmungs-

spezifischen Hilfsmittelbedarf besser abklaren zu kénnen

* Unterstutzung durch Sozialpadiatrische Zentren auch in der beat-
mungsspezifischen Hilfsmittelversorgung prifen

* Herstellerunabhangige, umfassende, verlassliche, korrekte Informa-
tion, Beratung und Beteiligung der Eltern beziiglich der Auswahl ge-
eigneter Hilfsmittel sicherstellen, die den Bedarfen und Bediirfnissen
der beatmeten Kinder/Jugendlichen in ihren Familien gerecht werden

 Hilfsmittelversorgung durch mdglichst wenige, verschiedene herstel-
lerunabhéngige Leistungserbringer
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Fortsetzung Tab. 9

Anforderungsbereiche

Teilaspekte

Genehmigungsprozesse

und -riickmeldungen der
Leistungstrager — einschliel3-
lich der Begutachtung durch
den Medizinischen Dienst

nicht in Frage stellen der Bedarfsermittiung und Verordnung aus beat-
mungsspezifischen Expertenzentren und Sozialpédiatrischen Zentren
seitens der Krankenkassen und des Medizinischen Dienstes
Begutachtung durch fachlich ausgewiesene Personen (ggf. nicht
allein nach Aktenlage) unter Beriicksichtigung der individuellen Ver-
sorgungssituation der Betroffenen (vor Ort) gewahrleisten

Prif- und Genehmigungsverfahren der beantragten Hilfsmittel trans-
parent und nachvollziehbar umsetzen

Begriindungen zu Entscheidungen fachlich und sozialrechtlich nach-
vollziehbar darstellen

Edukation von Eltern

(und ggf. weiteren Bezugs-
personen/Helfenden)
sowie (soweit moglich) der
beatmeten Kinder/Jugend-
lichen

Aus-, Fort- und Weiterbildung
von Pflegenden zur Hilfsmit-
telversorgung und Gewahr-
leistung von Patientensicher-
heit

Eltern-/Angehérigenedukation und — soweit mdglich — Edukation fir

die betroffenen Kinder und Jugendlichen als elementaren Bestandteil

der (Hilfsmittel-)Versorgung gewahrleisten — (a) in der Vorbereitung

auf die hausliche Versorgung und (b) im weiteren hauslichen Versor-

gungsprozess

ggf. Beféahigung weiterer Personen (z. B. im Arbeitgebermodell be-

schaftigte) zur sicheren Anwendung der Hilfsmittel

Entwicklung und Einsatz von

- Assessments zur Erfassung der Edukationsbedarfe

- qualitatsgesicherten Materialien zur Information, Beratung, Anlei-
tung, Schulung

- evidenzbasierten Konzepten zur Ausgestaltung der Edukationsan-
gebote

Bearbeitung der Themen Hilfsmittelversorgung und Patientensicher-
heit in der Aus- und Weiterbildung von Pflegenden verbessern
Kompetenzen zur adressatenorientierten Einweisung und Versor-
gungsbegleitung der (AulRendienst-)Mitarbeiter*innen der Hilfsmittel-
leistungserbringer verbessern

Gezielte Einarbeitung und ggf. Nachschulungen der an der Versor-
gung Beteiligten, um personenzentrierte, sichere Versorgung gewahr-
leisten zu kdnnen

Qualitat und Sicherheit der
Hilfsmittel sowie ihres Ge-
brauchs

Erarbeitung und Bereitstel-
lung von Informationen und
Erkenntnissen zur Hilfsmittel-
versorgung

Hilfsmittel (technische Gerate und Zubehdr) hinsichtlich Zuverlassig-
keit, Komfort und sicherer (intuitiver) Bedienbarkeit weiter optimieren
Einweisungs- und Schulungskonzepte fiir die Anwendung der Hilfs-
mittel verbessern und durch Anfanger-/Basis- und Aufbauschulungen
schrittweisen Kompetenzaufbau ermdglichen

Risiken, Fehler und sicherheitsrelevante Ereignisse in der Hilfsmittel-
versorgung hauslich beatmeter Personen zuverlassig identifizieren,
melden, berichten und evaluieren

Information zu Hilfsmitteln und zum Hilfsmittelversorgungsprozess
und deren Auffindbarkeit nutzerspezifisch verbessern

Verlassliche, korrekte Information und Beratung in allen Schritten des
Versorgungsprozesses bereitstellen

Forschung zur Hilfsmittelversorgung intensivieren

Die benannten Anforderungen lassen sich zum einen sowohl auf die Gestaltung der Hilfsmittel selbst be-
ziehen, vor allem aber auf diverse Versorgungsprozess- und Personenbezogene Aspekte. Dabei wurden
aus der Perspektive der Eltern Anforderungen in allen Schritten des Hilfsmittelversorgungsprozesses deut-
lich (s. Abb. 2 in Kapitel 1.2.5); d. h. in Bezug auf

* Bedarfsermittlung mit Beratung, Auswahl und ggf. auch Erprobung geeigneter Hilfsmittel,

e arztliche Verordnung der ausgewdhlten Hilfsmittel,

* Antragstellung zur Bereitstellung der Hilfsmittel mit Priifung und Genehmigung durch die zustandige
Krankenkasse und den Medizinischen Dienst,
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» Bereitstellung der Hilfsmittel mit Abgabe, Aufbau und Einweisung durch die Hilfsmittelleistungserbringer,

* Betreuung und Evaluation der Hilfsmittelnutzung (durch die Hilfsmittelleistungserbringer, aber auch un-
terstiitzt durch Pflegende, Therapeut*innen und Arzt*innen) mit ggf. notwendig werdender Initiierung von
Anpassungen der Versorgung.

Zugleich wird erkennbar, dass die Anforderungen und zugleich erkannten Verbesserungsbedarfe auf allen
drei Ebenen der Gesundheitsversorgung liegen, und zwar auf der

* Mikroebene, d. h. auf der Ebene der direkten Leistungserbringung mit den daran beteiligten Akteur*in-
nen,

¢ Mesoebene, d. h. auf der Ebene der Gesundheitsdienste und Institutionen, etwa der Unternehmen der
Hilfsmittelleistungserbringer, aber auch der behandelnden Krankenhduser/Expertenzentren und der in
der Hauslichkeit unterstiitzenden Pflegedienste,

* Makroebene, d. h. auf der Ebene des Gesundheitssystems mit der vorhandenen Gesetzgebung und der
Festlegung von Leistungsansprichen und Vergutungsmodellen, durch die gleichfalls eine sicherheits-
und qualitéatsbeeinflussende Rahmung der hauslichen Versorgung erfolgt.

Viele der genannten Aspekte erscheinen nicht ganzlich neu. Vielmehr unterstitzen die hier in einem quali-
tativen empirischen Forschungsprozess erarbeiteten Befunde friihere Problemanzeigen und Vorschlage
zur Verbesserung der Situation in der Hilfsmittelversorgung — nicht ausschlie3lich, aber besonders auch
von Kindern und Jugendlichen mit Behinderungen sowie technik- und pflegeintensivem Versorgungsbe-
darf. Dazu gehdren Ergebnisse und Schlussfolgerungen aus der bereits 2007 publizierten Studie von Julia
Lademann ,Intensivstation zu Hause. Pflegende Angehérige in High-Tech Home Care” sowie Aussagen,
die bereits im Gutachten des Sachverstandigenrats zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswe-
sen ,Koordination und Qualitédt im Gesundheitswesen” aus dem Jahr 2005 (SVR 2005) zu finden sind.
Ebenso sind sie in Teilen in einer Expertise der Deutschen Vereinigung fur Rehabilitation (DVfR) zu ,,Prob-
lemen bei der Versorgung mit Hilfsmitteln® vor rund 15 Jahren dokumentiert worden (Ad-hoc-Ausschuss
der DVfR 2006, 2007). Zudem bestatigen die herausgearbeiteten Aspekte die jingst geschilderte Prob-
lemlage und die aufgezeigten Handlungsbedarfe fur die Weiterentwicklung des Hilfsmittelversorgungspro-
zesses in der Expertise des Landesarztes fur Kérperbehinderte in Rheinland-Pfalz (Schmidt-Ohlemann
2022) sowie in einem Papier des ,Aktionsblindnis fiir bedarfsgerechte Heil- und Hilfsmittelversorgung*” fur
Kinder und Jugendliche mit Behinderungen (vor allem mit Bewegungsstérungen und Kommunikationsbe-
eintrachtigungen) (AKB 2021; rehaKIND e.V. 2022).

5. Fazit

Mit den hier ausfihrlich dokumentierten Befragungsergebnissen von Eltern beatmeter Kinder und Jugend-
licher aus einer der drei Teiluntersuchungen des Versorgungsforschungsprojekts SAVENT (s. Abb. 1in
Kapitel I) wird zur Verbesserung der Erkenntnislage der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung bei-
getragen. Damit verbunden kann zugleich ein Beitrag zur Fundierung des Diskurses tiber notwendige Wei-
terentwicklungen in diesem Feld geleistet werden.

Dabei ist auf die Vorlaufigkeit und den Charakter der vorliegenden Dokumentation — im Sinne eines
Arbeitspapiers (Working Paper) — hinzuweisen. So sind die hier vorgestellten Ergebnisse und Diskus-
sionspunkte noch mit jenen Erkenntnissen aus den weiteren Teiluntersuchungen des SAVENT-Projekts
(d. h. aus den Befragungen von erwachsenen beatmeten Patient*innen und ihren Angehdrigen, von Hilfs-
mittelleistungserbringern sowie von weiterer Akteur*innen im Hilfsmittelversorgungsprozess) summativ-
kontrastierend zusammenzufuhren und zu diskutieren. Erst auf dieser Basis kdnnen dann, das Projekt
abschliel3end, forschungsgestutzte Empfehlungen zur Weiterentwicklung der Hilfsmittelversorgung formu-
liert werden. Diese werden ausgearbeitet im Abschlussbericht zum SAVENT-Projekt enthalten sein, der
voraussichtlich Anfang des Jahres 2023 auf der Homepage des Innovationsfonds beim Gemeinsamen
Bundesausschuss frei zuganglich sein wird®.

8 https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/versorgungsforschung
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VI. Anhang

1. Information fir Kooperationspartner*innen

(charITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Sehr geehrte Damen und Herren,

wir sind eine Forschergruppe am Institut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaft
der Charité — Universitatsmedizin Berlin. Wir méchten Sie auf diesem Wege hof-
lich anfragen, ob Sie uns bei der Gewinnung von Eltern beatmeter Kinder und
Jugendilicher im Alter von 0-17 Jahren fUr ein Interview unterstutzen kénnen.

Zum Hintergrund unserer Anfrage

Derzeit fuhren wir ein Forschungsprojekt mit dem Titel ,Sicherheit in der Hilfsmit-
telversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten” (SAVENT) durch.
Das SAVENT-Projekt wird fur drei Jahre (April 2019 bis Marz 2022) vom Innova-
tionsausschuss des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) gefordert.

Im Forschungsprojekt SAVENT soll untersucht werden, wie hauslich versorgte be-
atmete Patientinnen und Patienten sowie Angehorige, Mitarbeitende von Hilfsmit-
telanbietern und andere professionell Helfende die Versorgung im Zusammen-
hang mit Hilfsmitteln erleben und einschatzen. Mit den Ergebnissen soll ein Bei-
trag fur mehr Sicherheit in der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung ge-
leistet werden.

Erste Informationen zu SAVENT kénnen Sie dem beigefugten Flyer und der ,In-
formation fur Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher zur Teilnahme am For-
schungsprojekt SAVENT" entnehmen. Auch eine Webseite informiert Uber das
Projekt (http://savent charite.de).

Wir suchen Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Vor diesem Hintergrund sind wir auf der Suche nach Eltern invasiv und nichtinva-
siv beatmeter Kinder und Jugendlicher

* zwischen 0 und 17 Jahren;

+ mit Beatmungsbeginn seit max. Juli 2017,

+ im eigenen Haushalt oder in einer Wohngemeinschaft lebend;
« mit verschiedenen Erkrankungsbildern.

Korperschaft des éffentlichen Rechts
Gliedkérperschaft des Berliner
Instituts fir Gesundheitsforschung

Charitéplatz 1 | 10117 Berlin
Telefon +49 30 450 50
www.charite.de

21. April 2021
Information zum Forschungsprojekt cc1
»Sicherheit in der Hilfs mittelversorgung Institut fur Gesundheits- und
hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten* (SAVENT) Pllegewissenschaft
Leitung

Univ -Prof. Dr. Michael Ewers
Augustenburger Platz 1 | 13353 Berlin
AuRenstelle | Besucheranschrift:
Oudenarder Str. 16 | 13347 Berlin |
Haus A | Aufgang 10

Tel.: 030/ 450 529 092 (Sekretariat)
Fax: 030 /450 529 900 (Sekretariat)

Tel.: 0307450 529 114 (SAVENT)
E-Mail: savent@charite.de

http:/figpw charite.de
http://savent.charite.de
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Wir méchten — je nach Wunsch der Befragten — mit einem oder mit beiden Eltern-
teilen sprechen. In dem Gespréch soll es um ihre Erfahrungen und Sichtweisen in
der hauslichen Beatmungsversorgung — vor allem mit Blick auf den Einsatz der
verschiedenen Hilfsmittel — gehen. Die Aufwandsentschadigung fur jedes Inter-
view betragt 50 Euro.

Wir bitten Sie um lhre Unterstiitzung

Sie haben einen vertrauensvollen Kontakt zu beatmeten Kindern und Jugendlichen
und deren Eltern. Deshalb mochten wir Sie herzlich bitten, uns bei der Gewinnung
von Eltern als Interviewpartner*innen zu unterstutzen. Wir wirden uns sehr freuen,
wenn Sie aus |hrer Sicht mogliche Eltern ansprechen und ihnen den Flyer und die
beiliegende ,Information fur Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher zur Teil-
nahme am Forschungsprojekt SAVENT" tbergeben wurden.

Naheres zur moglichen Vorgehensweise kénnen wir gerne telefonisch bespre-
chen. Bei dieser Gelegenheit kénnen wir Sie auch gern Uber Details des SAVENT -
Projekts informieren und offene Fragen beantworten.

Wir warden uns sehr freuen, wenn Sie unser Projekt SAVENT unterstutzen wur-
den. Bei Interesse an einer Unterstitzung des Projekts und/oder Fragen stehen
wir lhnen gern unter folgenden Kontaktdaten zur Verfigung:

Dajana Sciortino Tel.: 030/ 450 529 114
Yvonne Lehmann Tel.: 030/ 450 529 056

E-Mail: savent@charite.de

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Campus Virchow Klinikum
Institut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaft

Postadresse: Augustenburger Platz 1, 13353 Berlin
Besucheradresse: Oudenarder Stralle 16, 13347 Berlin

Fur das Interesse, die Zeit und Mahe, die Sie und |hr Team zur Unterstutzung von
SAVENT aufwenden, mochten wir uns bereits jetzt bei Ihnen herzlich bedanken.

Mit vielen Gru3en

Dr. Yvonne Lehmann Dajana Sciortino
Projektleitung Projektmitarbeiterin

2|2
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2.

Studienteilnehmerinformation

(Chanrre

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Information flr Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher
zur Teilnahme am Forschungsprojekt SAVENT

Wir sind eine Forschergruppe am Institut fiir Gesundheits- und Pflegewis-
senschaft der Charité — Universitatsmedizin Berlin. Wir méchten Sie auf
diesem Weg um lhre Unterstiitzung bitten. Diese Unterstiitzung gilt dem
Forschungsprojekt ,Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung hauslich beat-
meter Patientinnen und Patienten” (SAVENT). Nahere Informationen zum
SAVENT-Projekt finden Sie im beiliegenden Flyer.

Warum wenden wir uns an Sie und bitten Sie, uns zu unterstiitzen?

Ihr Kind ist derzeit auf invasive oder nicht invasive Beatmung angewiesen
und diese Beatmung besteht seit maximal Juli 20177 In diesem Fall méch-
ten wir Sie um ein Interview bitten. Wir méchten gern mit Ihnen dber lhre
Erfahrungen und Sichtweisen zur Versorgung in der Beatmung sprechen.
Dabei interessiert uns besonders, wie Sie die Versorgung mit den ver-
schiedenen Hilfsmitteln (z. B. Beatmungsgerat, Hustenhilfe, Verbrauchs-
materialien) bislang erlebten und wie es lhnen und lhrem Kind heute damit
geht. Inwiefern haben Sie etwa bestimmte Situationen als sicher oder un-
sicher empfunden?

Mit dem Interview kénnen Sie uns dabei unterstiitzen, Empfehlungen fiir
mehr Patientenorientierung und Sicherheit in der beatmungsspezifischen
Hilfsmittelversorgung zu entwickeln. Fiir das Interview erhalten Sie eine
Aufwandsentschadigung in Héhe von 50 €.

Wie lauft das Interview ab?

Vor dem Interview bitten wir Sie um Angaben in einen knappen Fragebo-
gen mit zentralen Informationen zu lhrem Kind, zu sich selbst und zu lhrer
Betreuungs- und Versorgungssituation. Auf das Interview selbst miissen
Sie sich nicht vorbereiten und es gibt dabei auch kein ,richtig” oder ,falsch”.
Das Wertvolle fiir uns sind lhre persénlichen Erfahrungen und Einschat-
zungen. Das Interview dauert etwa 45 bis 60 Minuten und wird aufgrund
der derzeitigen Pandemie-Situation — in Absprache mit lhnen — per Telefon
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oder Video-Chat stattfinden. Der Video-Chat wird gemaR den Daten-
schutzbestimmungen der Charité mit dem Programm ,Teams” von Micro-
soft (kurz: MS Teams) durchgefiihrt werden. Diese Anwendung gilt als be-
dienerfreundlich. Den Tag und die Uhrzeit stimmen wir nach lhren Vor-
schlagen ab.

Was geschieht mit meinen Informationen?

Das Interview mit Ihnen wird mit einem Audiorecorder aufgezeichnet und
dann in einem wissenschaftlichen Schreibbliro verschriftlicht. Alles, was
Sie uns an Informationen geben, wird vertraulich behandelt. Dies schlief3t
lhre Angaben im Interview sowie im Fragebogen ein.

lhre Daten werden pseudonymisiert erhoben. Das bedeutet, dass Sie ein
Identifikationskiirzel zugewiesen bekommen. |hre Daten werden aus-
schlieBlich unter Verwendung dieses ldentifikationskiirzels gespeichert
und weiterverarbeitet. Eine Identifikation [hrer Person ist lediglich durch die
Mitarbeitenden des SAVENT-Forschungsprojektes méglich.

Wir legen groBen Wert auf das Thema Datenschutz und erfiillen die ein-
schlagigen Vorschriften gemaR der Européischen Datenschutz-Grundver-
ordnung (DSGVO) und des Bundesdatenschutzgesetzes (BDGS-neu). An
diese Bestimmungen ist auch das beauftragte Schreibbtiro gebunden. Die-
ses ist verpflichtet, unmittelbar nach der Verschriftichung des Interviews

. und der Ubergabe des entstandenen Textmaterials an uns, alle Dateien zu
18schen. Ihre Daten werden sicher im Institut fir Gesundheits- und Pflege-
wissenschaft der Charité — Universitdtsmedizin Berlin aufoewahrt und ver-
traulich behandelt. Zugang zu den Daten haben ausschlieRlich die Mitar-
beitenden des SAVENT-Projektes. Die Daten werden von uns ausgewertet
und ausschlieBlich fiir wisse nschaftliche Zwecke genutzt. Alle Mitarbeiten-
den sind schriftlich zum vertraulichen Umgang mit den Daten und zur Ver-
schwiegenheit liber das Ende des Forschungsprojektes hinaus verpflich-
tet.

Die Aufbewahrungsfrist der Daten des Forschungsprojektes (d. h. die ver-
schriftlichen Interviews und die Angaben aus dem Fragebogen) betragt
zehn Jahre. Alle personenbezogenen Daten werden ebenfalls hach zehn
Jahren geléscht. Eine kommerzielle Datennutzung oder Weitergabe (z. B.

— an Krankenkassen, Versicherungen oder Pflegedienste) schlieBen wir
ausdrlicklich aus.

lhre Teilnahme ist freiwillig. Auch wenn Sie heute bereit sind, an einem
Interview teilzunehmen, haben Sie jederzeit das Recht, lhre Einwilligung
zu widerrufen, der Weiterverarbeitung lhrer Daten zu widersprechen und
deren Vernichtung zu verlangen. Sie missen daflir keine Griinde angeben
und es entstehen lhnen keine Nachteile. Die RechtmaBigkeit lhrer Einwil-
ligung bis zum Zeitpunkt des Widerrufs wird dadurch nicht beriihrt.

Wo erfahre ich mehr, wenn ich Interesse habe?

Gern kénnen Sie hierzu das beiliegende Formular zur Kontaktaufnahme
ausflillen und es uns per Post, Fax oder E-Mail zusenden. Sie kénnen uns
auch direkt anrufen, mailen oder die Person bitten, von der Sie dieses
Schreiben erhalten haben, uns zu kontaktieren. \Wir werden Sie dann gern
Uber das Projekt und Ihre Méglichkeiten zur Mitwirkung informieren.

Version 1.2 vom 21.04.2021 214
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Sie erreichen uns unter folgenden Kontaktdaten: < DIZIN
Dajana Sciortino Tel.: 030 /450 529 114
Yvonne Lehmann Tel.: 030 /450 529 056

Fax: 030 /450 529 900
E-Mail: savent@charite.de

Charité — Universitdtsmedizin Berlin

Campus Virchow Klinikum

Institut fiir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Postadresse: Augustenburger Platz 1, 13353 Berlin
Besucheradresse:  Oudenarder StralRe 16, 13347 Berlin

Wie ist das weitere Vorgehen?

Sobald Sie uns |hr Interesse an einer Mitwirkung sighalisiert haben, kon-
taktieren wir Sie direkt als Mitarbeitende des SAVENT-Forschungsprojek-
tes und klaren Sie Uber das weitere Vorgehen auf.

Erst wenn all lhre Fragen beantwortet sind, bitten wir Sie darum, Ihr Ein-
verstéandnis zur Teilnahme schriftlich zu bestatigen. Zugleich bitten wir Sie,
einen knappen Fragebogen mit zentralen Informationen zu Ihrem Kind, zu
sich selbst und zu lhrer Betreuungs- und Versorgungssituation auszufiillen
und uns zurlickzusenden. Die nétigen Unterlagen lassen wir lhnen zu die-
sem Zweck postalisch zukommen.

Sobald lhre Angaben bei uns eingegangen sind, vereinbaren wir einen
Termin fiir ein Interview, bei dem wir uns méglichst ungestort unterhalten
kénnen.

Wir freuen uns, wenn Sie uns mit lhrer Teilnahme am Forschungsprojekt
SAVENT unterstiitzen méchten und sich bei uns melden!

Wir danken Ihnen schon jetzt recht herzlich.

Mit vielen GriiRen

Dr. Yvonne Lehmann Dajana Sciortino
Projektleitung Projektmitarbeiterin
Version 1.2 vom 21.04.2021 3|4
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UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Institut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaft
z.H. SAVENT-Projekt (D. Sciortino, Y. Lehmann)

Kérperschaft des 6ffentlichen Rechts
Augustenburger Platz 1 Gliedksrperschaft des Berliner

13353 Berlin Instituts fir Gesundheitsforschung

Charitéplatz 1 | 10117 Berlin
Telefon +49 30 450 50
Fax: 030 /450 529 900 www.charite.de

E-Mail: savent@charite.de

Bitte um Kontaktaufnahme

Ich bin Mutter/Vater/Sorgeberechtigte*r eines beatmeten Kindes oder Ju-
gendlichen (0-17 Jahre) und am SAVENT-Forschungsprojekt interessiert.

Ich méchte gern néhere Informationen dazu, wie ich dieses Projekt durch
meine Teilnahme unterstiitzen kann.

Bitte nehmen Sie Kontakt mit mir auf:

Name, Vorname:

Anschrift:

Telefonnummern(n):

E-Mail:

Bevorzugte Kontaktaufnahme:

O telefonisch; tagstiber in der Zeit von bis Uhr

O per E-Mail

Datum / Unterschrift

Version 1.2 vom 21.04.2021 414
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3. Einwilligung zur Teilnahme am Forschungsprojekt

(CHARITE

’Q\§EE% UNIVERSITA

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Kérperschaft des offentlichen Rechts
Gliedkdrperschaft des Berliner
Instituts fiir Gesundheitsforschung

Charitéplatz 1 | 10117 Berlin
Telefon +49 30 450 50
www.charite.de

21. April 2021 20. Oktober 2021

Einwilligung von Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher cc1

zur Teilnahme am Forschungsprojekt SAVENT Institut fiir Gesundheits- und
Pflegewissenschaft

Leitung
Univ -Prof. Dr. Michael Ewers
Hiermit erklare ich
Augustenburger Platz 1 | 13353 Berlin

AuRenstelle | Besucheranschrift:
Name, Vorname Geburtsdatum Oudenarder Str. 16 | 13347 Berlin |
® Haus A | Aufgang 10

Tel.: 030 /450 529 092 (Sekretariat)
Anschrift Fax: 030 /450 529 900 (Sekretariat)

Tel.: 030 /450 529 114 (SAVENT)

dass ich durch Frau/Herrn: E-Mail: savent@charite.de

Name Projektmitarbeiterin

http:/figpw.charite.de
http://savent.charite.de

mundlich und schriftlich Uber die Ziele und die Vorgehensweise des Forschungs-
projektes ,Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen
und Patienten (SAVENT)" informiert wurde.

Ich hatte ausreichend Gelegenheit, meine Fragen zu diesem Forschungsprojekt
und meiner Mitwirkung zu kléren. Ich habe eine Kopie der schriftlichen Studienin-
formation und der Einwilligungserklarung erhalten.

Mir ist bekannt, dass ich das Recht habe, meine Einwilligung jederzeit ohne An-
gabe von Grunden und ohne nachteilige Folgen fur mich zuruckzuziehen und ei-
ner Weiterverarbeitung meiner Daten widersprechen und ihre Vernichtung verlan-
gen kann.

Ich wurde Uber die datenschutzrechtlichen Bestimmungen aufgeklart, zu denen
sich das Institut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaft der Charité — Universi-
tatsmedizin Berlin verpflichtet hat.

Ich erklare, dass ich freiwillig bereit bin, an dem Forschungsprojekt SAVENT teil-
zunehmen.

Version 1.1 vom 21.04.2021
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Ich erklére, dass ich folgenden Punkten zustimme.
(Bitte zutreffende Felder ankreuzen)

O Ich stimme zu, dass personenbezogene Daten zu meinem Kind und meiner
Person, geman den Angaben in der Studieninformation (Versionsdatum
21.04.2021), durch die Mitarbeitenden des SAVENT-Projektes erhoben, in
pseudonymisierter Form gespeichert und verarbeitet werden.

O Ich stimme zu, dass die Studienergebnisse in anonymer Form, die keine Ruck-
schlusse auf mein Kind und meine Person zulassen, veroffentlicht werden.

Ort, Datum Unterschrift

Hiermit erklare ich, die/den Teilnehmende/n am Uber die Ziele und
die Vorgehensweise des Forschungsprojektes ,Sicherheit in der Hilfsmittelversor-
gung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten* (SAVENT) mundlich und
schriftlich aufgeklart, alle Fragen beantwortet und der/dem Teilnehmenden eine
Kopie der Studieninfermation und der Einwilligungserklarung ubergeben/zugesen-
det zu haben.

Ort, Datum Aufklarung erfolgte durch (Name, Vorname)

Version 1.1 vom 21.04.2021
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4. Fragebogen

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S Q V E N T
Sicherheitsdi ionen in der Hil i gung héuslich beatmeter Patientinnen und Patienten

ID-Nummer: ‘ ‘ ‘ ‘ | ‘

{wird vom Forscherteam ergénzt}

Fragebogen fiir Eltern/Sorgeberechtigte
beatmeter Kinder und Jugendlicher

Sehr geehrte Eltern,
sehr geehrte/r Sorgeberechtigte!

Sie haben uns lhr Interesse an einem Interview im Forschungsprojekt ,SAVENT — Sicherheits-
dimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten”
signalisiert. Vielen Dank dafur!

In Vorbereitung auf das Interview méchten wir Sie bitten, den vorliegenden Fragebogen mit
zentralen Informationen zu lhrem Kind, zu sich selbst und zu lhrer Betreuungs- und Versorgungs-
situation auszufiillen und uns postalisch mit dem beigefiigten Riickumschlag zuzusenden.

Bei Riickfragen melden Sie sich gern unter folgenden Kontaktdaten:

Dajana Sciortino (wissenschaftl. Mitarbeiterin — SAVENT-Projekt) Tel.: 030 / 450529 114
Dr. Yvonne Lehmann (Leiterin — SAVENT-Projekt) Tel.: 030 / 450 529 056

Fax: 030/ 450 529 900
E-Mail: savent@charite.de

SAVENT Fragebogen Elterninterviews — Version 1.1 vom 31.05.2021 1
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut flir G dheits- und Pfl i haft SAV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten

ID-Nummer: | | | | | |

{wird vom Forscherteam ergéinzt}

A) Angaben zum beatmeten Kind

=

. Geburtsjahr: __

2. Geschlecht: W mannlich 1 weiblich U divers/keine Angabe

3. Welche Erkrankung{en) oder anderen Griinde sind fiir die Beatmung ursachlich?

4. Sofern Ihr Kind weitere Erkrankungen hat, welche sind das?

5. Seit wann besteht die Beatmung?

/ (Monat / Jahr)

6. Welcher Beatmungszugang liegt derzeit vor?

U nichtinvasiv (Beatmung Gber eine Maske)
W invasiv (Beatmung lber ein Tracheostoma)

7. Wie lang ist die abliche tagliche Beatmungsdauer?

U bis 16 Stunden pro Tag
U mehr als 16 Stunden pro Tag, aber nicht rund um die Uhr
U rund um die Uhr (kontinuierlich)

8. Besucht das Kind/der Jugendliche eine Kindertagesstitte/Schule?
U nein Uja

9. Wenn eine Kindertagesstatte/Schule besucht wird, um welche Form handelt es sich?
(z. B. inklusive/integrative Kita, Regelschule)

SAVENT Fragebogen Elterninterviews — Version 1.1 vom 31.05.2021 2
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Charité — Universititsmedizin Berlin, Institut fiir Gesundheits- und Pflegewissenschaft SAV E N T
Sicherheitsdi ionen in der Hil i orgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten

ID-Nummer: | | | | | |

{wird vom Forscherteam ergénzt}

10. Angaben zur Kranken- und Pflegeversicherung

O gesetzlich U privat

11. Welcher Pflegegrad (nach SGB X} liegt aktuell vor?
O kein UGrad1l UWGrad2 UWGrad3 OGrad4 OGrads

12. Lebt Ihr Kind derzeit in einem gemeinsamen Haushalt mit lhnen?
dija
Q nein, in einer WG
I nein, anderswo, und zwar

13. Wenn lhr Kind in einem gemeinsamen Haushalt mit lhnen lebt:
Leben hier weitere Geschwisterkinder?

O nein U ja, und zwar _ (Bitte Anzahl angeben.)

14. Wenn das Kind in einem gemeinsamen Haushalt mit lhnen lebt:
Findet hier eine Betreuung durch einen ambulanten Pflegedienst statt?

O nein Oija

15. Wenn eine Betreuung durch einen Pflegedienst erfolgt, in welchem Umfang geschieht dies?

O punktuelle Versorgung (ein- bis mehrmals taglich fir kurze Zeit)
O hausliche Intensivpflege (mehrere Stunden am Tag), und zwar ______ Stunden pro Tag
[ hiusliche Intensivpflege (rund um die Uhr)

16. Wie schatzen Sie den derzeitigen Gesundheitszustand lhres Kindes allgemein ein?

sehr gut gut mittelmaRig schlecht sehr schlecht
d d d d d
SAVENT Fragebogen Elterninterviews — Version 1.1 vom 31.05.2021 3
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut flir G dheits- und Pfl i haft SAV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten

ID-Nummer: | | | | | |

{wird vom Forscherteam ergéinzt}

Angaben — Interviewpartner*in (Elternteil/Sorgeberechtigte *r)

Fiir den Fali, dass zwei Personen am Interview teilnehmen werden, tragen Sie die Angaben zur
zweiten Person bitte auf dem beiliegenden Blatt ein. Dankeschén!

1. lhr Geburtsjahr:

2. Geschlecht: W mannlich I weiblich U divers/keine Angabe

3. Bitte geben Sie an, in welcher Beziehung Sie zu dem Kind stehen, um das es im Interview gehen
soll?
Das Kind ist Ihr/e ...

1 Tochter/Sohn

U Pflegetochter/Pflegesohn
1 Enkeltochter/Enkelsohn
U sonstiges, und zwar:

4. Welchen héchsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?

U kein Schulabschluss

1 Hauptschulabschluss {Volksschulabschluss)

U Realschulabschluss (Mittlere Reife oder gleichwertiger 10-jahriger Schulabschluss)
W Hochschulreife (Abitur, Fachabitur)

5. Welchen héchsten Ausbildungsabschluss haben Sie?

U kein beruflicher Ausbildungsabschluss vorhanden
U abgeschlossene Lehre, Berufsausbildung, Fachschulausbildung
U Hochschulabschluss (Universitat, Fachhochschule)

6. Sind Sie derzeit erwerbstatig?

U nein
Wja, und zwar:  OinVollzeit OinTeilzeit [ geringfiigig (450-Euro-Job, Minijob)

SAVENT Fragebogen Elterninterviews — Version 1.1 vom 31.05.2021 4
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Charité — Universititsmedizin Berlin, Institut fiir Gesundheits- und Pflegewissenschaft

Sicherheitsdi ionen in der Hil i orgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten S] \V E NT

ID-Nummer: | | | | | |

{wird vom Forscherteam ergénzt}

C) Medizinisch-therapeutische Versorgung und Hilfsmittel

1. Wie gestaltet sich die arztliche Versorgung?
(Bitte kreuzen Sie alles Zutreffende an.)

[ Hausérztliche Betreuung — als Hausbesuch
[ Hausérztliche Betreuung — in der Praxis

O Kinder- und Jugendirztliche Betreuung — als Hausbesuch
1 Kinder- und Jugendirztliche Betreuung — in der Praxis

[ Facharztliche Betreuung (in Bezug auf die Beatmung) — als Hausbesuch
U Facharztliche Versorgung (in Bezug auf die Beatmung) — in einer Praxis
U Facharztliche Versorgung (in Bezug auf die Beatmung) — in der (Spezial-)Ambulanz einer Klinik

O Versorgung in einem sozialpidiatrischen Zentrum (SPZ)

O sonstiges, und zwar

2. Hat Ihr Kind in den letzten drei Monaten folgende Therapieformen erhalten und ggf. wie oft?
(Bitte kreuzen Sie alles Zutreffende an und ergdnzen Sie die Haufigkeit der Therapie.)

[ Physiotherapie ca.___ Malinsgesamt
O Logopidie ca.__ Malinsgesamt
O Ergotherapie ca._ Malinsgesamt
O sonstiges, und zwar ca. Mal insgesamt

3. Welche Gerite und sonstigen Hilfsmittel sind bei Ihrem Kind derzeit vorhanden?
(Bitte kreuzen Sie alles Zutreffende an.)

Hilfsmittel mit Beatmungsbezug:

[ Beatmungsgerat

O Absauggerat

[ Hustenassistent

W Inhalationsgerat

O Atemtherapiegerit

U vibrationsweste

U Pulsoximeter

[ Fliissigsauerstoffsystem
1 Sauerstoff-Kompressor
[ anderes, und zwar

O Hilfsmittel zur Unterstitzung der Kommunikation (z. B. Sprechkaniile, Bildertafel,
Sprachcomputer)

und zwar:

SAVENT Fragebogen Elterninterviews — Version 1.1 vom 31.05.2021 5
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut flir G dheits- und Pfl i haft SAV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten

ID-Nummer: | | | | | |

{wird vom Forscherteam ergéinzt}

Weitere Hilfsmittel chne unmittelbaren Beatmungsbezug:

U Pflegebett
U Patientenlift/-hebegerat

U Treppenlift/-raupe

U Rollstuhl (Standardmodell)

U Rollstuhl (angepasst)

U Elektrorollstuhl

W Erndhrungssonde und -pumpe

U Hilfsmittel zur Koninenzversorgung (z. B. Urinkatheter, Windeln/Einlagen)
1 anderes, und zwar

4. Wie viele verschiedene Hilfsmittellieferanten (d. h. unterschiedliche Firmen und Sanit3tshiuser)
sind derzeit an der Versorgung beteiligt?

(Bitte Anzahl angeben.)

Ort, Datum Name in Druckbuchstaben Unterschrift

Herzlichen Dank fiir thre Unterstiitzung!

SAVENT Fragebogen Elterninterviews — Version 1.1 vom 31.05.2021 6

114



T TZOT'SOTE ‘T'T UOISIBA — J3PUIY J91BWIESY UIB1T UBPRIIMaIAIaIu|

31WBpUE-BUOIOT JBP PUBIYEM UOIIENYIS °G
}|eyJ3 uslep Nz UaIS8IeIIS PUN Y2ISUIB}F SNe IBYJayds b
IY21sU18}|3 sne uERIWsiH Jw Sueswn ‘¢

gunSiosiap Jop HW ussunaye)iy 81543 '

uoI}EN}ISSUBCST B]|2NPE puUn YaIs ue Sunwiesyq T

WYoisiagnuawiayy

(uayjpyosuia 41abpiyuoy)

‘ue 3z3al 21m usBuey UUBP ‘'USIYNYNZYIIND MBIAIDIU| SEP 'PUIS 112430 BIS UUBA

‘usgauia

asned auld 11aziapal J1m UsUUDY ‘PAIM puaSualiSue NZ aIS Ny 53 SSep ‘uagey |Ynyas sep Yyaopal 31§ UUs A "UawWyau 1187 Yaeadsas) sasalp Jnj 1187 sun us(jom JIpL
"18nouaq Sunwieag Jnz pury Jyl 8ip ‘Usysa.ds |33HWSY|IH JaP SYINeIQaD) SBp Us119de auapalyasiaa Jaqn el Jim usjjom sineH

‘[aYya0pn 12p / saSe] sep aqesuy "435] 191WI04UI MBIAIBIU| BS13NBY Sep Jaqgn si1aJaq el 815 1ey UISa||0Y BUIBN / 2qey YI|

"3y@8 uaJo|JaA ‘UB||om UBSES SUN BIS SEM ‘WBP UOA SIYdIU sun Jwep ‘uszijoN “488 Jyoew pun swyeuny aip Wwn Yyois Jswwiny (JA) uiSe|joy sul

T
T
o
%)
pd
o
]
T
—
o
%
o}
<
x
]
=)
Z
<
x
]
T
w
=
T
<
w
@
T
e
-
%)
o}
<
T
o

'UaUY1 1IW 9IN3Y MBIAIBIU| SBSAIP 3JYny pun uossadyseadalld uig Yol (Sa) IsI SWeN UBA
‘uajiagJe }JeyasuassImasalid pun -S1aYpUNSan ANy INJMISU| W1 JIM OM ‘UILI2G Ul 2111BYD JBP UOA PUIS JIAA "AX MBH / nes4 Se| / usdioln uaino

[155pdabup annbnyis]

Jaydl|puasnr pun Japuly Ja1awieaq uial|3 — USpesIa|MalAIaluy]|

HILFSMITTELVERSORGU
Interviewleitfaden

I_l Z m ><m USIUBIIRG PUN UBLLILBIEY I318WI1ESG LI sney BunBIosIsneILIWs | IH Jop Ul UBLOISUBWIPSIBYIBYIS
1RYISUSSELMATR|Ld PUN -SUBYPUNSID INj INISU| ‘UIPSG UIZIPSWSIBHSIAIUMN — 211BYD

5.




T
T
o
%)
pd
74
]
T
—
o
0
o)
<
ox
Im]
a
Z
<
x
]
T
w
=
T
<
w
@
T
e
—
%)
o)
<L
T
©)

HILFSMITTELVERSORGU

TZ0Z'SO'TE ‘T'T UOISISA — 13PUIY J818LLIIBSY UISYT USPRIIS|MaIAISIUI

d1yasunmad (yoou) yais ais usliey ujaiiwsyiH usp Hw Sued
-Wn uap pun Sunwieag alp jne SUnla1agqJ0A BUIS INJ SBAA o
¢UBUDIIENNS JN) SEp UBJBM SEAA SUBGRY 102
-132 Ya1a4y|1y slepuosaq s|e unwieag Jap 1w 1197 Us1sia Jep
Ul Uyos 4y|/1214a0] 34yl J2p0/puUn 8IS 3IP ‘USUOIIENIIS 52 (BD o
<PuIy Jy1/uyos usuy|/481ya0] aiyl ny pun {(1su
-1eq UBJY|/UlIBULIE4 B1Y|/UUB|A UBIY|/nel4 81y J38) pun aIs
inj — usJem yosijews|qoid sispuossq aIp ‘UBSUOIIENJS SB (D
£11ynyas 1aqep
U215 315 uagey aim pun jdoy uap yainp 1agep usuyl SuIS sepy o
"112352810A UBUY| Y2IS JBP 18Y ‘MEuds ZA Jop Jem JaMm f1ydew
-98 XX 21p 18Y SEAM "UDPUERISIBA ZUBS JUDIU YI0oU Ydl 2qey seq
cuau
-13] s2||e SuBYUSWWESNZ WIS3IP Ul JOYHISS 315 USISSNW SBAL
¢1yoewas aip usgey sem pun 181|1912¢ UBIEP JEM JBAA
4SSN us||e3s
-10A SBP JIW |21 B1M ‘uB[YEZIa Janeusd semia JIW 8IS UBUUQY
‘J8l|ge S|eWEep Sep aIM ‘UBSSIM BUJSS apinm Ud| .

Juswwou
-88 sauyog ssayi/1a3ydo] Jaayr yaSiyeisuoiiexiunwwoyl aip
INEe Y21ISY2NY Sunsiemul] Jap 18q epJnm sIpy puaffaiinz sjp4
[uassodup yaxbiynfsbunisiai anuboy

2ip up A3 aBDI 3salp] ige sep jal| am ‘el s|le4 uspung
-a8u1e ‘MBIuCIPIUNY S3|[e BIM ‘SunsIBmUIF BIp Ul pUy JY| 3pANMW
d1gqee ussSuniepd3 s3Ip 9IS Usgey 31

$SSNW usyaswn JIWep UBW 3IM pun Ja1UoIpuny

s9||e sep aIm ‘3818Z88 pun JJBP|I8 183U4B}|] S[B uauy| apinpa

‘uueg
-8 Uja1lIWS)|IH usp punjluyde] uazued aap ‘Sunwieag Jop Hw
sep s|e ‘uayasyaninz UoI1BNIS Jap Nz uauy| W auiag alylow ya|

Bunsios
-18/\ Jap Hw uad
-unJyej3 a1si3 ‘g

‘WAWYIUNZION UIUOIID|DISUOY UdU3p
-214assan aip anf pun uabpi4 3o mf Bunssoduy anioNs aula 1s|
53 — (puajfannz sjjamal "mzq) , pury JYy[/uyos 1y|/133420 1 Y| .

DWW fND i1 JYIHU “U3AIS UjIZUIA u2bDI

dusuyj 1sq uyos

waJay|/4e1ys0o| Jeay| Sundiosiap Jep ul uadsi| uaqesiny aydlem
ésne alnay [uas

-sedue annenys “138] us1ep / 181INA S|e Sel|ly YH| 1Y3Is sim pun
[uonmyunw woy 1ap/ua1dniaty

uap Jitl/uja11IWsjiH uap 1w J3po/pun wn bunwiipag Jap 1
53 34ab aip :uassofyosou aippnys] 1ziel pury wap se 1yad aim
¢sne Sunwieag Jap Hw [OM Jap

ur :AbNIS] asney nz aa1y 113l sapury saay| Sel||y Jap 1Y3Is BIpm
1211eMm S8 3uIS BIpA

JWBY NZeP S3 3IM ‘U3|YeZIa 3131q

JIW 3IS USUUGY "13WIRa( 1197 JBWNeI3S 1SS UnU 151, pury ay|

uolleniissuaqga
3[|anPje pun ydis
ue §unwieaqg ‘T

aslamulH ‘uadeljyoen /-AlEUWIBYY

ualdesq

eway)

INIAVS

US1UBIIEg PUN UBLLUBIIEY J1818W1ESq 43115 ey BundiosIsARILIWSYIH I3 Ul UBU0ISUBWIPSIBYIBYIIS
1BLISURSSMaBR|Nd PUN -SUBLPUNSID IN4 INYISU| ‘UIPSG UIZIPaWSIBHSIBAUN — §1BYD




N~
—
—

€ TZ0Z SO TE ‘T'T UOISIIA — JAPUIY J91BLIBSY LISN|T UBPRIIS|IMaIAISIUI

ZuUayasuNm puay
-a8uUIyep YoIS IS UBPINM SEA (HWED BIS PUIS UBPAIINZ DI

Nz sepuny seiyl Sundiosiap Jop
ul SSNeYSIBIUES SBP YONE J2P0 BWIL|B1IWS)IH JBp uialiaque
-HIA UBP JWIWIOY 2]|0Y BYI|BAA (UBQI3IYISC SBP DIS UBPINM BIM »

{¢1y21u yone 88 aI5 usydsew sem
pun) ¢SIpuelsnz ss||e 8IS PUIS JNJOM $SBSNEYSIEIIUES SBp yone
IBP0 BULIL[BIHWIS)[IH JBp JoNBqJell|A BIp usydew neusd sepy e

i1yoewasd ep als uagey sepp ¢uaduedad
-wn 1lwep (aJapue J88 18p0o) BIS PUIS BIM (SEP JEM SEM pun
awa|gold |ew uoyas adulq 13saip Sunj|a1sag Jap 18q 53 eD

{uayais "U9B5E]] pUsjoIliaA (Yoluye] J8ulpaqun;/puszuesi]y
-8 UaYINSag Uap UsYISIMZ BP31Yyasialup aydem 'J8S pun qo
‘UBWIWIOY| SNEH Sul 19810519/ BJaiysw uuam ‘uadeljyoeu "J88) . d1Yyoewas ep als uagey sepp ¢uasd
‘usyodoads -ueSagwn ywep (asapue '35 1op0) BIS PUIS BIM (SEP JBM SEM
-98 Bp pJIM JBQNJIOM JBPO UBUOSI3d BIp UBYJEW SEM pUn puss pun awa|qold |ew uoyas Sunialal||a111ws)|IH Jap 127 S8 qeD

-3MUE O0U UINSag usyd|os Wauld 1ag }sI usuy| J3gne Jafy
JHNE|GE UBIUBRIBJAI|[BIHWSHIH
S3p yYansag Ul aIm ‘Uajyezis Jagniep SEMm12 2131q IS U2UUDY e

<0E Sep UNg| 3IpM ¢ UapJam 1yoneagas Sunwieag alp Jny aIp
‘uajyezia asuIq Jop Suniaal] alp Jagn SeMIa 911G IIS UDULODY e

0 Sep JNE| BIM ¢BIPUBISNZ JN4EP 15! JBM EMBIUOIUNY 25uIQ

UBIDIIAIIN/I2 T IS ITH /20010 g2 19p Sun||93sag Jop 1JIW SEP 3IM 'UB|YBZID 3131 JIW 3IS USUUDY
[uassodup (JYDMIIOM 31Y4I pUN) UOSIa4 UD AIJDNYIS Y2IfyIDIdS ‘a8uig a8ua|y azues aule yone el uew jyaneuq Sunwieaq a1p Jn4
{4osney
ESeA g1ne] sojsBungied B1)|0A sep ‘U[sIIWS)|IH usp -SJEHUES "|YIsuId)
1w SueyuawWwWEeSNZ Wi semia Yyone sa 3q1o :usfesyyoeu J88 13pIn0Id Y2unp
Sun3iosiaa
& UUBM ‘BIS UBYIBUW SBAA e $1811243( 3W3|q0Id 2P0 }[|BJIBMUIS SIBPUOSDE UBUYI SBM -|23WSHIH
4" SSep “Win Jiwep uaJspue alp UBYSE BIM e | ‘1[|BJIBMUIS SIBPUOSAC UBPUBSB|Id UBP SEM 1q1F Bp SB SeM pun bl
¢ SSep ‘win Jwep ais usysS 8IM e go ‘uasel) puszuesia ‘151 uspungasula Jsusipadslyd UIB S||e4 e
£UBJEJS JYDW SEMIB YIOU SBP JIW 3IS UBUUDY o Y2A5UI1|3
$1ZIN)S193UNn wapuewsal UOA 3IS UBPJaM ¢In8 Ja8iuam sem pun N8 LISIUOIPUNY SBAA (UBPISM sne uRIHWSY|IH
dyoeu Bunuia|p aay| sep 1881| UBJOA o | 3Yyonesgald Sunwieag alp Jnyj 8Ip ‘usxuap a8uIQ BIp UE BIS UUB/ 1w SueBwn g

T
T
o
%)
pd
o
]
T
—
o
%
o}
<
x
]
=)
Z
<
x
]
T
w
=
T
<
w
@
T
e
-
%)
o}
T
o
z
>
x
O
%)
o
w
>
—
m
T
E
=
0
LL
=
I

I_IZ m ><m US1UBIIRg PUN UBLLAUBIIE J813W1Eaq Y31 sney BundiosisaeIliwsyiH JBp Ul UBUoISUBWIPSIBYIBYIIS
1BLISUSSSIMaBR|Nd PUN -SUSLYPUNSID INg INYISU| ‘U1 UIZIPSWSIBHSIAAUM — 831BYD




14 TZ0Z' SO’ TE ‘T'T UOISIBA — Japuly J218W1eag UIs)|J USPERJH3|MaIAIIL]
Jwn jiwep (uspus8a|id aIp 'g 4351 °J88 sep sem ‘wispyds alwapuey
'z) saapue *488 1apo 815 usYas aipy ¢11eiuouoY 488 8IS puls 9111 JIW BIS UBUUQY (1BPUBISA SBMIS SBULOS S84Y|/181Yd0] Jai | -euoio) sep pusa
SUnSJ0SIaAI31IWSYIH Jap Ul UBBUNJIBPIOSNRIBH USYIBMIIN o -yl BUNSI0SIBAIRINWSY|IH Jap Ul BIIBPURH-BUOIOD Jap HW YIS JeH -yem UCIENIIS '
£NZEp BIS UaqeY UBBP| BYI[BM ¢UIa) dus|yny (13184215 UBIHWSIHIH UBp
-y21aj4e (DM J9p Ul :puayialinz sjjey -488) asneynz Ja1y uyos W SueSwn Wi Yois 315 JIWEep ‘U3YISUNM Y2IS 2IS USPINM SEM

Wa4Y1/131420] 12yl Sunzinisiajun sIp UsUY| SJUUQY SBM
dus|yny Nz (19)48YaIs ujE33IwW

¢UBYN4 NZ URIHWISIIH usp Jw SueSwin wi (J3)Jay2 -SJ|IH uap 11w Sueyuawiwesnz Wi Yais ‘uajjay uyos waly|/uyos
-1S U215 LN ‘uspJsm ue3lag 91SSNW SBM ‘Mzq 8IS UBSIIouUB] SBAL o Wa1y|/131Y20] JBIy| BPINM ‘UB||BISIOA YIIS BIS UBIULDY SEM
' auais
dyzew -sed ep 3s1 neuad sem pun ¢uagey 1jyn as Joydisun (1gyaqnz
-85 ep (neusd )88 Jam) spussemuy auspue *J33 usgey sepm e pun yiuysay ) a1y uaduig uap ||e 1w Yais 15q|as [1:ua13 /421
d1Yyoewas 8IS uagey S e -BA S|8/1911N|A] 5|2 315 18P Ul ‘UDIIEN1IS BUIS |EW UDYIS S8 gED o
¢1Y2BWIaS Bp UYos JYI/IBIYI0L 3UY| 1BY SBAR .
¢ UUSM/SSEp ‘Wn Jlwep SIS Uayas sIpy e J1aissed ep is1 neuad sepy
i uusm/ssep d1eY 1ynyed Jsydisun (21 wsfiiH pun yiuysaj uassodup

‘WN JWep puiy JY1/uyos JYIfIsIyd0L SIYIIYSE BIM  « | ADNYS) ISIY UBSUIQ USP ||B JW PUIY JYI/UYOS 1Y1 /1910 By
iYdeu Sunuia | J8ay| sep 1881| UBIOAA e | YIIS SSEP ‘UBQEY UBWILIOUSSIYBM BIS Jap Ul ‘UolIeN3IS BUld |ew

T
T
o
%)
pd
74
]
T
—
o
0
o)
<
ox
Im]
a
Z
<
x
]
T
w
=
T
<
w
@
T
e
—
%)
o)
<
T
©)
z
)
©)
x
O
)
o
w
>
—
m
T
E
=
7
LL
=
I

JUBSSNW UIAS SI3pUE JIBPo Uauugy uoyas yane sa ges :puassed pury safijiemal jne aeniis sjje4 o
Ulas SIapue JIIS Ja1y| sne 813eY Sen :34Ynj UsSNy JOA [BLIUIS 1jeyJ3 ualap
420U UoIIEN}IS SHBP[IYISas UBUY| UOA UGS 3Ip JIW Y2 UUBM e :uaseJ} semia 1233( auJad Yol apinm nzeq nz uaIgaesls
< Ua(1a4y2saq J9Y2IlAYnisne SEM1a Yaou 931iq Sep 3IS USUUDY "}19YJ3YIS Wwin yane e "A ef 53 yad Pjalold Walasun u| JHUYIS pun 3yY2isuial|3
4UB1EPJA JYBLW SEM]D YIOU SEP JIW BIS UBUUQY o | UBUID JIM UBYIEW JZ}3[ "Uaqey MepIa Sep JIW IS SSep Hue( UBIA Sne J13yJaydis p

_ Z m >< UB1UBIIB4 PUN UBUUIIUBIIE J313WI1Raq Ydi|sney BundiosiaaaIliwsyiH 13p Ul UauoIsUaWIpsLBYIaydIS
1BLISURSSMaBR|Nd PUN -SUBLPUNSID IN4 INYISU| ‘UIPSG UIZIPaWSIBHSIBAUN — §1BYD




[~ TZ0Z SO TE ‘T'T UOISIIA — JAPUIY J91BLIBSY LISN|T UBPRIIS|IMaIAISIUI

— BURPayISqRIaA —

Jusplaw uauy]| 18 [ELUUIB Y30U UUEP SUN JIM UBLINP ‘Usqey Us§el{ sUBJO YdoU JIM S|B4

*BUnzinNisialun aay| any jueq usjala aIs uageH

(110yah bunb
-10SIININIUWISSIIH UaYISHf1ZadssBUNWIPaG INZ JDGIIIIUIUN JYIHU
BB $3 UUaM YOND ‘UISSD] UIP3Y ‘UISSD] 1137) ¢ SEM1B Y0U pUf

JUBPUBB( MBIAIBIU| SEP JIM J0AB(
‘uaiyaow uaydaidsue yrou was Haysaydis pun Sundiosian@liw
-SJ|IH BWBY L WINZ SUn 815 SeM ‘SEM]8 U20U JY2IS J31Y| She 52 1g1D

‘usqgey 331J0MIUESq Y21 JYnisne os
uadel4 aulaw [|e 31§ SSEp Hue( UBJBIA "Uagey uagagas Jaysiq J1w
alg alp ‘@8e|YIsIOA pUN UBUOIIBLLIOLU| B]UBSSBIB]UI BJBIA puls seq | Suepisny pun yueq

T
T
o
%)
pd
o
]
T
—
o
%
o}
<
x
]
=)
z
<
x
]
T
w
=
T
<
w
@
T
e
-
%)
o}
<
T
O
z
>
O
x
O
%)
o
w
>
—
m
T
E
=
0
LL
=
I

I_IZ m ><w US1UBIIRg PUN UBLLAUBIIE J813W1Eaq Y31 sney BundiosisaeIliwsyiH JBp Ul UBUoISUBWIPSIBYIBYIIS
1BLISUSSSIMaBR|Nd PUN -SUSLYPUNSID INg INYISU| ‘U1 UIZIPSWSIBHSIAAUM — 831BYD




HILFSMITTELVERSORGUNG HAUSLICH BEATMETER KINDER AUS ELTERNSICHT

6. Postskriptvorlage

Charité — Universitdtsmedizin Berlin S
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten AV E N T
Postskriptum — Interviews mit Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Interview-Nr.

Datum

Gesamt: Uhrzeit / Minutenumfang
Uhrzeit / Dauer Aufzeichnung: Uhrzeit / Minutenumfang
Ort z.B. Telefoninterview (ggf. Videokonferenz)

1. Interviewerfin

2. Interviewer/in /
Protokoll

Ort und Situation des In- | -
terviews

Informationen zum In- -
terviewpartner

{die nicht auf der Auf-
zeichnung /im Tran-
skript erkennbar sind})

Informationen zum be- -
atmeten Kind / Jugendli-
chen

Gesprdche vor Einschal- | - ..
ten des Aufnahmegerits

Besonderheiten / St&- -
rungen

(Gespréchs-)Atmo- -
sphdre;

Beziehung Interviewer —
Interviewpartner;

Entwicklung des Ge-
sprachsverlaufs

Gesprache nach Ab- -
schalten des Aufnahme-
gerdts

Zentrale Themen / Aus- | Zwischeniiberschrift 1 (biindelnder Charakter, zu zentralen Gespreichsinhalten)

sagen - ... (dann thematisch zugeordnete Aussagen; ggf. nicht strikt chronologisch dem

{sowie weiterfihrende Ablauf des gefiihrten Interviews folgend)
inhaltliche Gedanken,

sonstige Auffalligkeiten,
Interpretationsideen} -

Zwischeniiberschrift 2

Weiterflihrende, insbe- | -
sondere methodische
Gedanken

Protokoll: Datum, Kiirzel
Ergdnzung: Datum, Kiirzel

Interview-Nr.: ... (Pseudonymisierung jeweils eintragen) 1
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