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Vorwort

Die vorliegende Dissertation ist im Rahmen des Promotionskollegs SEAS (Social
Embeddedness of Autonomous Cyber Physical Systems) entstanden. Das Kolleg
wurde 2019 von der Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg gegrindet und umfasste
mehrere interdisziplindre Projekte mit einer Laufzeit von drei Jahren (Projektlaufzeit
dieser Promotion: 2020-2023). Die Grundlage von SEAS stellten digitale und
technologische Entwicklungen in den Bereichen Mobilitét, Energie und Gesundheit dar.
Diese sozialwissenschaftlich ausgerichtete Arbeit lasst sich im letztgenannten Bereich
verorten. Im Fokus stehen Patientinnen und Patienten, die ohne technische
Unterstitzung nicht (Uber-)leben konnen. Spezifischer wurde sich auf den
Personenkreis von beatmeten Kindern und Jugendlichen konzentriert, die auf ein
Beatmungsgerat angewiesen sind und im hauslichen Umfeld versorgt werden.
Urspringlich sollte die Einbettung von Technik in die Lebenswelt der beatmeten Kinder
und Jugendlichen im Untersuchungsvordergrund stehen. Mit Blick auf die hausliche
Beatmung hat sich jedoch herausgestellt, dass dieses Setting neben den Kindern und
Jugendlichen vor allem auch die Familien, speziell die Eltern als unmittelbare
Versorgungsinstanz, pragt. Technik ist auch weiterhin ein wichtiger und essenzieller
Bestandteil dieser Arbeit, der in diesem Zusammenhang aus einer
techniksoziologischen Perspektive aufgriffen wird. Im Kern der vorliegenden Arbeit geht
es jedoch vielmehr darum zu verstehen, wie die Familien ihren Alltag unter Einbezug
komplexer  Erkrankungsbilder, eines intensiven Pflegebedarfs und den
Rahmenbedingungen der hauslichen Intensivpflege gestalten.

Mit der vorliegenden Arbeit soll ein Beitrag geleistet werden, um zum einen umfassende
Einblicke in die schwer einsehbare und auch private Lebenswelt von Familien zu
erhalten, die unter herausfordernden Bedingungen ihr Leben organisieren. Zum
anderen soll aufgezeigt werden, an welchen Stellen die Familien Unterstitzung
bendtigen, um das alltdgliche Leben zu bewaltigen.

An dieser Stelle mdchte ich meinen gro3ten Dank an die Familien aussprechen, die
Uber die beiden Vereine INTENSIVKinder zuhause e. V. und IntensivLeben e. V.
rekrutiert wurden. Die Arbeit widme ich diesen Familien, denen ich eine Zukunft
winsche, in der sie als Familien gesellschaftlich sowie politisch gehért und gesehen
werden und die Anerkennung finden, die ihnen zusteht.

Ein besonderer Dank gilt meinem Doktorvater, Prof. Dr. Michael Feldhaus, der mir stets
die Zuversicht gab, dass ich diese Arbeit auch unter erschwerten Bedingungen wie

unter anderem die Corona-Pandemie abschlieRen werde.



Schlussendlich mochte ich meinen Eltern, meiner Schwester und meinen GrolReltern
danken, die mich bei meinem Projekt in vielerlei Hinsicht unterstitzt haben. Ihr wart und

seid meine grol3te Ressource.



~Familie ist fur viele Menschen das Wichtigste im Leben. Ob
liebevoll, solidarisch, langfristig, ob chaotisch, zerrissen [...],
ob zusammen oder getrennt wohnend — in Familien wird
geliebt und geboren, gelitten und gestorben, es werden
Kinder erzogen, Altere und Kranke gepflegt, kurz: hier findet
Leben statt.“ (Beneke u.a., 2018, S. 426)

1 Einleitung

In aktuellen sozialwissenschaftlichen Diskursen um Familie wird die zunehmende
Komplexitat des Familienlebens betont (Buschmeyer & Zerle-ElsédRRer, 2020; Baar &
Maier, 2022). Familie gilt immer weniger als selbstverstandlich. Was sie im Kern
ausmacht und wie sie sich aus Subjektperspektive definiert und aus wissenschaftlicher
Sicht bestimmen lasst, gerat zunehmend zu einer Fragestellung. Familie zeichnet sich
durch eine Vielfalt aus, die unter anderem mit der Pluralisierung und der Dynamisierung
familialer Lebensformen einhergeht. Aus der wachsenden Vielfalt ergeben sich
steigende Anforderungen an das Bestreiten und die Gestaltung des Alltags (Euteneuer
& Uhlendorff, 2014, S. 723). Neben differenzierten Familienbildern und -konstellationen
zéhlen Entgrenzungen in der Familie durch Erwerbstatigkeit oder die Multilokalitat von
Familienmitgliedern zu zentralen familialen Herausforderungen des 21. Jahrhunderts
(ebd.). Aus praxeologischer Perspektive kann nicht langer davon ausgegangen werden,
dass eine Familie ohne Weiteres gegeben ist: ,Man ,hat’ eine Familie nicht einfach,
sondern man muss sie ,tun‘ — dies ist der Kerngedanke des sogenannten practical turn
der Familienwissenschaften.“ (Jurczyk, 2014a, S. 117). Demzufolge lasst sich die
Gestaltung eines familialen Alltags als eine Herausforderung verstehen, die nur durch
das Engagement und das aktive Bemiihen aller Familienmitglieder bewaltigt werden
kann (Euteneuer & Uhlendorff, 2014, S. 723; Jurczyk, 2014a, S. 117).

Der Alltag von Familien und dessen Gestaltung verkomplizieren sich zusatzlich, wenn
ein Familienmitglied pflegebedurftig ist oder wird. Pflegebediirftigkeit kann sowohl fur
die betroffene und zumeist erkrankte oder verunfallte Person als auch fir nahestehende
Angehotrige einen schweren Einschnitt in das Leben darstellen (Borgwardt &
Hammermiller, 2017, S. 305).

Zu der Bewaltigung des familialen Alltags kommen weitere Herausforderungen hinzu,
wobei die Bewdltigung von Pflegebedurftigkeit ,eine enorme individuelle und familiare
Herausforderung® darstellt (Hielscher et al., 2017, S. 98).

Menschen mit Pflegebedarf werden zumeist mit dem demografischen Wandel in
Verbindung gebracht, der durch eine steigende Lebenserwartung bedingt ist und in

westlichen Landern eine alternde Gesellschaft hervorbringt. Die Folgen sind eine
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Zunahme von chronischen Erkrankungen (Felder, 2012, S. 614) und eine erhdhte
Anzahl an Menschen, die einen Pflegebedarf aufweisen und gesundheitlich versorgt
werden missen (Nowossadeck, 2013, S. 1040). Aus diesen Grinden wird
Pflegebedurftigkeit tendenziell mit alteren Menschen bzw. Menschen im hohen Alter
assoziiert und steht angesichts gesellschaftlicher Entwicklungen immer wieder im
Fokus pflegerischer Debatten (siehe zum Beispiel Jacobs et al. im Pflege-Report,
2022). Dabei darf nicht vernachlassigt werden, dass ein jingeres Lebensalter und
Pflegebedurftigkeit sich nicht ausschlieBen und auch Kinder und Jugendliche
pflegebediirftig sein konnen (Ewers & Lehmann, 2017, S. 63). Von 4,3 Millionen
Pflegebedirftigen in Deutschland (Stand 2020) sind schatzungsweise funf Prozent in
einem Alter von unter 20 Jahren (Jacobs et al.,, 2022). Auch wenn der Antell
vergleichsweise deutlich geringer ausfallt als der der alteren Patientinnen und
Patienten, wachst auch die Zahl pflegebedurftiger Kinder und Jugendlicher. Dies ist
mitunter deswegen der Fall, weil aus medizinischen Erkenntnissen und
technologischen Fortschritten optimierte Behandlungsmaf3nahmen und -moglichkeiten
resultieren, die sowohl die Uberlebensrate als auch die Lebenserwartung erhéhen
(ebd.).

Um dem steigenden und zum Teil auch intensiven Pflegebedarf von Patientinnen und
Patienten zu begegnen, wird im Rahmen der gesundheitlichen Versorgung Technik
eingesetzt (Dockweiler & Hornberg, 2020, S. 338). Einen besonders hohen Bedarf an
pflegerischer und technischer Unterstiitzung weisen Menschen auf, die beatmet
werden (Ewers & Lehmann, 2017, S. 63). Beatmete Patientinnen und Patienten
bendtigen Fremdhilfe, die aus der Pflege durch Pflegefachkrafte und Angehérige
bestehen kann. Zudem sind sie abhéngig von diverser Technik, unter anderem
Beatmungsgeraten, Monitoring-Systemen, Mobilitats- und Kommunikationshilfen. Das
Leben von Beatmungspatientinnen und -patienten ist folglich von Technik gepragt
(Behrisch, 2020, S. 458). Zu der Gruppe beatmeter Patientinnen und Patienten zahlen
auch Kinder und Jugendliche, die im Fokus der vorliegenden Arbeit stehen.
Beatmungspflichtige Kinder und Jugendliche stellen eine relevante und vulnerable
Personengruppe dar, die durch eine stetige Bedrohung des gesundheitlichen Zustands
einen intensiven Versorgungsbedarf und eine gefahrdete Lebensqualitat aufweist
(Ewers & Lehmann, 2017, S. 65).

Eine Frage, die sich in betroffenen Familien stellt, ist, wo und wie beatmete Kinder und
Jugendliche versorgt werden sollen. Hinsichtlich des Versorgungssettings bestehen
unterschiedliche Angebote, die von ambulanter bis zu stationérer Versorgung reichen.

Die Versorgung findet heutzutage priméar im hauslichen Umfeld statt. AuRRerklinische
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Versorgung gewinnt dabei zunehmend an Relevanz, da Patientinnen und Patienten
nicht mehr nur akut klinisch, sondern langfristig in der eigenen Hauslichkeit unterstutzt
werden (Klingshirn et al., 2020). Die Realisierung der Heimbeatmung lasst sich unter
anderen auf das Engagement und den Einsatz der Eltern fur ihr beatmetes Kind
zuriickfuhren (ebd.). Somit wird deutlich, dass im h&uslichen Setting nicht nur die
Zentrierung auf beatmete Kinder und Jugendliche relevant ist, sondern auch der Blick
auf deren Familien. Die Entscheidung fiir eine Versorgung im hauslichen Umfeld kann
somit als eine ,Familienangelegenheit’ bezeichnet werden (Oetting-Rol3, 2022, S. 4).
Familien missen sich mit einer neuen Lebenssituation arrangieren, was unter anderem
den Umgang mit Pflegebedurftigkeit, die Deckung des Versorgungsbedarfs und die
Abhangigkeit von lebenserhaltender und unterstitzender Technik und Pflegenden
betrifft (Borgwardt & Hammermiuiller, 2017, S. 304). Insgesamt ist jedoch wenig dariber
bekannt, was die hausliche Intensivpflege fir Familien bedeutet, wie sie die
Heimbeatmung eines Kindes erleben und wie Eltern mit der Versorgungssituation
umgehen (Falkson et al., 2020, S. 153). So heifl3t es unter anderem im Pflege-Report
(Oetting-Rof3, 2022, S. 8): ,Wie die Eltern die familiale Pflege ihres lebenslimitierend
erkrankten Kindes dennoch bewaéltigen, lasst sich anhand der derzeitigen nationalen
wie internationalen Forschung nur unzureichend ablesen.”

Festgehalten werden kann: Uber die Lebenswelt von betroffenen Familien ist wenig
bekannt (Knecht, 2018; Oetting-Rol3, 2022). Dass dieses Bild noch unzureichend ist,
wird nicht nur im wissenschaftlichen Kontext deutlich. So zeigt sich auch hinsichtlich
politischer Gesetzesentwirfe, wie des Intensivpflege- und Rehabilitations-
starkungsgesetzes (GKV-IPReG), das seit 2020 diskutiert wird, dass in der
Offentlichkeit kaum Informationen tber die Lebenssituation von Familien mit beatmeten
Kindern und Jugendlichen vorliegen. Als Kernpunkt wird im GKV-IPReG (siehe auch
Unterkapitel 2.3.2) diskutiert, inwiefern Intensivpflege im hauslichen Umfeld in
Anbetracht finanzieller und 6konomischer Aspekte realisiert werden kann (OzIi, 2020,
S. 137). Da die Versorgung im hauslichen Umfeld die von betroffenen Familien
gewulnschte Versorgungsform darstellt (siehe auch Limberger & Schnepp, 2017, S. 34),
ist dies ein gewichtiger Diskussionspunkt im Kontakt zwischen politischen
Entscheidungstrager*innen, dem Gesundheitswesen sowie Sozialverbanden.
Betroffene Familien sprechen sich gegen den Gesetzesentwurf aus und engagieren
sich daflrr, dass beatmete Kinder und Jugendliche zu Hause aufwachsen kénnen und
zudem dafir, dass ihre Stimme als Familie gehort wird (siehe INTENSIVKinder zuhause

e. V. (www.intensivkinder.de) und IntensivLeben (www.intensivieben-kassel.de)).



Folglich besteht eine Forschungsnotwendigkeit dahingehend, Einblicke in ein schwer
einsehbares, soziales Handlungsfeld wie die h&usliche Beatmung zu gewinnen
(Lehmann & Ewers, 2018, S. 45) und der Offentlichkeit ein transparentes Bild zu
vermitteln. Die vorliegende Arbeit setzt an diesem Punkt an und hat zum Ziel, ein
sensibles Forschungsfeld sowie ein unzureichend erforschtes Thema explorativ zu
erschlieRen und ein aussagekraftiges Bild vom Familienalltag in der hauslichen

Intensivpflege aufzuzeigen. Die zu untersuchende Fragestellung lautet:

Wie gestalten Familien den Alltag mit beatmeten Kindern und Jugendlichen in der

hauslichen Intensivpflege?

Unter dem Begriff ,Alltag’ kdnnen vertraute und ,immer wiederkehrende Situationen im
Tages- und Wochenablauf‘ verstanden werden (Richter & Thale, 2018, S. 70). Dazu
zahlen unter anderem basale Grundbedirfnisse wie die Nahrungsaufnahme und die
Korperpflege, dartber hinaus zum Beispiel eine Erwerbstéatigkeit und
Freizeitbeschaftigungen (ebd.). Der in der Forschungsfrage verwendete Begriff
,gestalten’ verweist darauf, dass sich ein familialer Alltag (in der h&uslichen
Intensivpflege) nicht selbstlaufig ergibt, sondern ein familiales Zusammenspiel, einen
Schaffensprozess darstellt, bei dem einzelne Familienmitglieder eine aktive Rolle
einnehmen.

Diese Arbeit ist wie folgt aufgebaut: Im folgenden zweiten Kapitel werden zunachst
Grundlagen zum Personenkreis Kinder und Jugendliche mit kiinstlicher Beatmung
thematisiert. Dies umschlief3t nicht nur eine Annéaherung an die Merkmale beatmeter
Patientinnen und Patienten, sondern auch eine Auseinandersetzung mit der
technischen Versorgung. Zudem wird in diesem Kapitel auf die Versorgungsform der
hauslichen Intensivpflege eingegangen, die sich im Rahmen der Ambulantisierung
etabliert hat.

Im dritten Kapitel steht im Fokus, dass es in der hauslichen Intensivpflege um mehr als
die Versorgung eines erkrankten Familienmitglieds geht. Im h&auslichen Umfeld wird
nicht nur versorgt und gepflegt, an diesem Ort leben Familien mit beatmeten Kindern
und Jugendlichen zusammen — hier findet gemeinsamer Alltag statt. Am Anfang des
Kapitels werden theoretische Zugédnge zu den im vorangegangenen Kapitel
vorgestellten Untersuchungselementen geschaffen, um deren mégliche Verbindungen
untereinander aufzuzeigen. Dazu wird auf einen Ansatz aus der Techniksoziologie
zurlckgegriffen, mit der Absicht, dem Zusammenspiel von sozialen Elementen wie

beatmungspflichtigen Patientinnen und Patienten und deren Familien mit technischen
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Elementen wie dem Beatmungsgerat zu begegnen. Dariber hinaus wird mit Doing
Family ein praxeologischer Zugang dargelegt, um sich dem Verstandnis und den
Mechanismen von Familie anzunéhern. Ausgehend von diesen Anséatzen werden mit
Bezug zu der zugrundeliegenden Thematik Forschungsschwerpunkte und leitende
Fragestellungen fur die empirische Analyse abgeleitet.

Im vierten Kapitel richtet sich der Blick auf den Stand der Forschung bezuglich einer
Versorgung im hauslichen Umfeld. Dabei wird auf verschiedene Perspektiven
eingegangen und aufgezeigt, welche Erfahrungen Beatmungspatientinnen und -
patienten sowie Familienangehdrige im Kontext der h&auslichen Intensivpflege machen.
Ebenso zeigt sich, welche Erkenntnisse zur Lebensqualitat in diesem
Versorgungssetting und zum Wohlbefinden beatmeter Patientinnen und Patienten
vorliegen.

Im funften Kapitel wird das methodische Vorgehen dieser Arbeit aufgezeigt und
reflektiert. Zum einen wird die qualitative Ausrichtung begriindet und zum anderen
darauf eingegangen, aus welchen Grinden bestimmte Entscheidungen bezuglich des
Forschungsprozesses getroffen wurden.

Die in Kapitel sechs dargestellten empirischen Ergebnisse des Forschungsvorhabens
bilden das Herzstick der vorliegenden Arbeit. Zunachst wird ein Handlungsmodell
vorgestellt, das im Rahmen der Datenanalyse angelehnt an die Grounded Theory
entstand. Das Kernph&nomen dieses Modells bildet die Herstellung von Lebensqualitat
fur beatmete Kinder und Jugendliche. In der empirischen Analyse werden zudem die
weiteren Elemente des Modells beschrieben und in einen Bezug zum Kernph&nomen
gesetzt.

Im Verlauf der vorliegenden Arbeit wird sukzessive die Forschungsfrage nach der
Gestaltung des familialen Alltags in der h&auslichen Intensivpflege aufbereitet.

In Kapitel sieben gilt es, die Forschungsfrage zu beantworten. Zum Ende der Arbeit
liegt somit ein mdglichst adaquates Bild vom Zusammenleben und vom Familienalltag
mit beatmeten Kindern und Jugendlichen vor. Es enthalt umfassende empirische
Untersuchungsergebnisse und liefert einen Beitrag zur Deckung bestehender
Forschungsliicken. Dartber hinaus werden Implikationen fur Forschung und Praxis
aufgezeigt, um Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen in ihrer Entscheidung
fur eine Beatmung in der hauslichen Intensivpflege zu unterstiitzen und ihnen die

Bewaltigung des familialen Alltags zu erleichtern.



2 Hauslich beatmete Kinder und Jugendliche

Heutzutage ist nicht mehr nur ein Uberleben, sondern auch ein Leben mit schweren
und chronischen Erkrankungen mdglich, bedingt durch pflegerisch-medizinische und
technische Fortschritte. Diese Entwicklung fuhrte innerhalb der letzten Jahrzehnte zu
verbesserten Prognosen und einer hoheren Lebenserwartung chronisch erkrankter
Patientinnen und Patienten (Grunwald, 2021, S. 5). Vor allem sogenannte
technologieabhangige Patientinnen und Patienten profitieren von den Fortschritten,
was auf Personen zutrifft, die aufgrund einer Erkrankung oder eines Unfalls
beatmungspflichtig werden (Grolle, 2010, S. 6).

In diesem Kapitel liegt das Augenmerk auf beatmeten Kindern und Jugendlichen, die in
der hauslichen Intensivpflege versorgt werden. Einleitend erfolgt eine Annaherung an
den Personenkreis beatmeter Patientinnen und Patienten, um auf ihren intensiven
Versorgungsbedarf einzugehen (2.1). Der Pflegebedarf beatmeter Patientinnen und
Patienten wie Kinder und Jugendlicher wird unter anderem durch den Einsatz von
technischen Geraten und Hilfsmitteln gedeckt (2.2), die im Alltag unterstiitzen und
Uberlebensnotwendig sind. Darunter fallt in erster Linie das Beatmungsgerat, dartber
hinaus jedoch auch eine Vielfalt weiterer pflegerischer und medizinischer Hilfsmittel.
Inzwischen hat sich ein ausdifferenziertes Versorgungsangebot etabliert, das sich vom
ambulanten bis zum stationaren Setting erstreckt. Da die hausliche Intensivpflege im
Fokus der Arbeit steht, werden abschlieRend die Rahmenbedingungen dieser

Versorgungsform behandelt (2.3).

2.1 Intensiver Versorgungsbedarf

Zu beatmeten Patientinnen und Patienten liegen bis dato keine genauen
Pravalenzdaten vor, da sie nicht einzeln in der Pflegestatistk nach dem
Sozialgesetzbuch (SGB) Xl aufgelistet sind (Ewers & Lehmann, 2017, S. 64).
Schatzungen gehen von 15 000 bis 20 000 Patientinnen und Patienten in Deutschland
aus, die invasiv beatmet werden, zum Beispiel durch einen externen Zugang zur
Luftréhre (Gerken et al., 2020, S. 59). Zusatzlich existiert eine unbekannte Anzahl an
Patientinnen und Patienten mit einer nicht invasiven Beatmung (Maskenbeatmung), die
noch deutlich hoher geschéatzt wird (ebd., S. 59f.). Ein Teil der Schatzungen beinhaltet
neben beatmeten Erwachsenen auch Kinder und Jugendliche. In einer Dissertation
(Grolle, 2010, S. 106) erfolgten erstmals grobe Schéatzungen anhand von

Berechnungen, um den Anteil beatmeter Kinder in Deutschland zu ermitteln. Dieser
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liegt schatzungsgeman bei 2000 Patientinnen und Patienten. Aus den Schatzungen
lasst sich ableiten, dass beatmete Personen hinsichtlich ihrer Pravalenz
vergleichsweise nicht zu den gro3eren Patient*innengruppen in Deutschland gehdren,
wie es beispielsweise auf Herz-Kreislauf-Erkrankte zutrifft. Dennoch handelt es sich um
einen Personenkreis, dessen Versorgung als eine anspruchsvolle und komplexe
Aufgabe im Rahmen des Gesundheitswesens nicht zu unterschétzen ist (Gerken et al.,
2020, S. 59).

Beatmungspflichtige Patientinnen und Patienten charakterisiert in erster Linie die
Angewiesenheit auf lebenserhaltende und lebensunterstiitzende Beatmungstechnik.
Daruber hinaus ist eine weitere essenzielle Gemeinsamkeit, dass die Patientinnen und
Patienten als pflegebedurftig gelten und einen intensiven Pflegebedarf aufweisen, den
es zu decken gilt. Pflegebediirftig sind nach 8 14 SGB XI

.Personen, die gesundheitlich bedingte Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der
Fahigkeiten aufweisen und deshalb der Hilfe durch andere bedirfen. Es muss sich um
Personen handeln, die korperliche, kognitive oder psychische Beeintrachtigungen oder
gesundheitlich bedingte Belastungen oder Anforderungen nicht selbstandig kompensieren
oder bewadltigen konnen. Die Pflegebedurftigkeit muss auf Dauer, voraussichtlich fir
mindestens sechs Monate, und mit mindestens der in § 15 festgelegten Schwere bestehen.”
(Bundesministerium fur Gesundheit, 2021)

Von einem intensiven Pflegebedarf ist dartiber hinaus die Rede, wenn eine besondere
Notwendigkeit besteht, die Funktionen des Korpers zu unterstitzen und zu
Uberwachen, wie es fur lebensbedrohliche und lebenslimitierende Erkrankungen gilt.
Der Einsatz technischer Apparaturen und Hilfsmittel ist bei einem intensiven
Pflegebedarf im Regelfall unverzichtbar.

Beatmete Patientinnen und Patienten weisen einen intensiven Pflegebedarf auf. Sie
werden als vital gefdhrdet eingestuft, was eine Krankenbeobachtung durch
gualifiziertes Pflegepersonal unabdingbar macht (Ewers & Lehmann, 2017, S. 66).
Beatmungspatientinnen und -patienten sind auf unterstiitzende und kompensatorische
Hilfeleistungen angewiesen, die sich in allen Bereichen des alltaglichen Lebens
widerspiegeln konnen (ebd.). Auf der einen Seite benédtigen sie menschliche
Unterstitzung, zum  Beispiel durch  Pflegefachkrafte  und/oder  durch
Familienangehorige (siehe auch Unterkapitel 2.3). Auf der anderen Seite bezieht sich
die Unterstitzung auf einen Zugang, der sowohl technische als auch nicht technische
Hilfsmittel umfasst (siehe auch Unterkapitel 2.2). Beatmungspatientinnen und -
patienten sind folglich ,in hohem MalRe abhangig von Maschinen und Menschen®
(Gerken et al., 2020, S. 59).

Es kann festgehalten werden, dass grundlegende Gemeinsamkeiten beatmeter

Patientinnen und Patienten in der kiinstlichen Beatmung, der Intensivpflichtigkeit sowie



in der Angewiesenheit auf hdchster Unterstlitzung liegen. Trotz dieser essenziellen
Merkmale unterscheiden sie sich in weiteren Punkten voneinander. Demnach
beschreiben Ewers und Lehmann (2017, S. 65) beatmete Patientinnen und Patienten
als eine ,n sich extrem heterogene Teilgruppe von Pflegebedurftigen®. Die
Heterogenitat von Beatmungspatientinnen und -patienten zu betonen, ist in diesem
Sinne notwendig, da aus ihr unterschiedliche und individuelle Bedarfe bezuglich der
Versorgung resultieren (ebd.).

Ein bedeutsamer Aspekt, in dem sich beatmete Patientinnen und Patienten
unterscheiden, ist ihr Alter (Lehmann, 2021, S. 4). Eine kinstliche Beatmung kann in
jedem Alter initiiert werden. Beatmungspatientinnen und -patienten sind demnach in
jeder Altersgruppe vorzufinden, wobei zumeist ,zwischen jungen und alteren
Erwachsenen und Kindern differenziert wird (Lehmann et al., 2016, S. 35). Im Rahmen
der vorliegenden Arbeit liegt der Fokus auf beatmeten Kindern und Jugendlichen. Laut
Ewers et al. (2018, S. 45) weist die Versorgung dieser Gruppe ,zahlreiche
Besonderheiten® auf. Neben dem Erkrankungsverlauf und Verdnderungen im
Gesundheitszustand muss bericksichtigt werden, dass sich junge Menschen noch in
der Entwicklung befinden und dementsprechend sowohl kdrperlich als auch kognitiv
und sozial einen erweiterten Versorgungsbedarf aufweisen (Brentle, 2016, S. 14). Auch
wenn betroffene Kinder und Jugendliche im Vordergrund stehen, werden
Bezugspersonen wie die Familienmitglieder starker als bei erwachsenen Patientinnen
und Patienten in die Versorgung einbezogen. Im Regelfall stellt die Familie eine
relevante und nicht zu vernachlassigende Versorgungsinstanz dar (ebd.).

Ein weiterer Aspekt, der die Heterogenitdt beatmeter Patientinnen und Patienten
kennzeichnet, sind ihre vielfaltigen und verschiedenen Diagnosen (Lehmann, 2021, S.
4). Ausgangspunkt der Beatmung bilden unterschiedliche Krankheitsbhilder sowie
gesundheitliche Zustande, die den Einsatz von Beatmungstechnik und weiteren
Hilfsmitteln notwendig werden lassen. Die Ursachen einer langfristigen Beatmung sind
meist in einer Grunderkrankung oder in der Multimorbiditat mehrerer Erkrankungen zu
finden. Zu den relevanten Grunderkrankungen zahlen unter anderem chronische
Lungenerkrankungen wie die chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD),
Ruckenmarks- und Schadelhirnverletzungen, neurologische Erkrankungen wie die
Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) und weitere Muskeldystrophien (Karagiannidis,
2019, S. 144). Bei Kindern und Jugendlichen stehen zudem angeborene sowie im Zuge
der Geburt oder in den ersten Lebensjahren erworbene gesundheitliche

Einschrankungen in einem Zusammenhang mit einer Intensivpflichtigkeit.



.Langzeitbeatmete Kinder zahlen zu den am schwersten betroffenen chronisch kranken
Kindern. Die zugrunde liegenden Krankheitshilder sind komplex, die Prognose ist zumeist
eingeschrankt oder ungewiss. Mit wachsenden medizinisch-technischen Mdglichkeiten kann
jedoch die Lebenserwartung der betroffenen Patienten zunehmend verbessert werden.”
(Grolle, 2010, S. 6)

Zu den Diagnosen kommen Unterschiede im Schweregrad der Erkrankungen und im
Erkrankungsverlauf hinzu. So ist beispielsweise ALS eine fortschreitend verlaufende
Erkrankung, bei der Nervenzellen im Gehirn und im Rickenmark mit der Zeit zerstort
werden, was eine allmahliche Lahmung der Muskulatur zur Folge hat (Funke, 2019, S.
4). Andere Erkrankungen hingegen verlaufen zwar auch chronisch, schreiten jedoch
nicht weiter voran. Das Behandlungsschema, das sich zum Beispiel auf die kiinstliche
Beatmung oder auf die pflegerische Versorgung bezieht, hangt primar von der
Diagnostik betroffener Patientinnen und Patienten ab. Da sich gesundheitliche Bedarfe
vorwiegend aus Erkrankungen, Schweregraden und Verlaufen ergeben, ist eine weitere
Herausforderung, dass sich Versorgungsbedarfe mit der Zeit verandern kdnnen und an
den Erkrankungsverlauf angepasst werden mussen.

Auch in den Lebensumstanden spiegelt sich die Heterogenitéat beatmeter Patientinnen
und Patienten wider (Lehmann, 2021, S. 4). Sie weisen Unterschiede bezuglich ihres
Sozialstatus auf und befinden sich in variierenden familiaren Situationen und sozialen
Netzwerken, in die sie eingebunden sind, sowie in einem diversen Umfeld. Um den
Versorgungsbedarf nicht nur an der Erkrankung orientiert zu erfassen, ist weiterhin
zentral, dass die Lebenssituation beatmungs- und intensivpflichtiger Patientinnen und
Patienten einbezogen wird. Bezlglich einer langfristigen Beatmung gilt es im Rahmen
einer bedarfsgerechten Versorgung, zu beachten, ob beatmete Kinder und Jugendliche
im Wohnumfeld versorgt werden kdnnen und inwieweit sich zum Beispiel Angehorige
an der Versorgung beteiligen (méchten) (ebd.).

Insgesamt lasst sich festhalten, dass die Heterogenitat beatmungspflichtiger
Patientinnen und Patienten multiple und komplexe Anforderungen an die
Intensivversorgung stellt (Windisch et al., 2019, S. 744). Es bestehen unterschiedliche
und auch dynamische Bedarfe im Hinblick auf die medizinische, die pflegerische und
die technische Versorgung. Welcher Pflegebedarf aus dieser intensiven
Pflegebedurftigkeit resultiert, d. h., in welcher Art und in welchem Umfang unterstitzt

und gepflegt werden soll, ist individuell zu erfassen.



2.2 Hilfsmitteleinsatz in der Intensivpflege

Technische sowie nicht technische Gerate und Pflegehilfsmittel gelten in der Pflege
heutzutage als Selbstverstandlichkeit fir Tausende Menschen mit (intensivem)
Pflegebedarf (Stuke et al., 2020, S. 2). Der Einsatz von Hilfsmitteln bietet die
Moglichkeit, korperliche Funktionseinschrankungen von Patientinnen und Patienten
auszugleichen. Weiterhin kdénnen technische Gerate und Hilfsmittel das
gesundheitliche Wohlbefinden verbessern, die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben
und die Selbststandigkeit fordern (Friesacher, 2010, S. 294). Fur Pflegende kann der
Hilfsmitteleinsatz zudem eine Entlastung hinsichtlich auszufiihrender Pflegepraktiken
darstellen (ebd.). Auch aus der Versorgung beatmeter Patientinnen und Patienten ist
Technik nicht wegzudenken. Verschiedene Gerdate und Hilfsmittel kommen zum

Einsatz, auf die im Folgenden eingegangen wird.

2.2.1 Hilfsmittelversorgung beatmungspflichtiger Patientinnen und
Patienten

Nach 8 3 der Richtlinie der Verordnung von Hilfsmitteln wird ein Hilfsmittel verordnet,
um

-~ den Erfolg der Krankenbehandlung zu sichern,

- einer drohenden Behinderung vorzubeugen oder

- eine Behinderung bei der Befriedigung von Grundbeduirfnissen des taglichen Lebens
auszugleichen,

- eine Schwachung der Gesundheit, die in absehbarer Zeit voraussichtlich zu einer
Krankheit filhren wirde, zu beseitigen,

- einer Gefahrdung der gesundheitlichen Entwicklung eines Kindes entgegenzuwirken,

- Krankheiten zu verhiiten oder deren Verschlimmerung zu vermeiden,

- Pflegebedurftigkeit zu vermeiden [...].“ (Hilfsmittel-Richtlinie, 2021, S. 4)

Im Rahmen einer Bedarfsanalyse ist der Versorgungsbedarf beatmeter Patientinnen
und Patienten abzuschatzen, damit individuell passende Hilfsmittel beantragt werden
konnen. Der Hilfsmitteleinsatz erfolgt in erster Linie an den individuellen und
gesundheitsbezogenen Bedarfen orientiert, die sich primar auf Grunderkrankungen und
damit einhergehende Funktionseinschrankungen beziehen. Dartiber hinaus werden
weitere sogenannte Kontextfaktoren im Sinne des bio-psycho-sozialen Modell der
Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit
(ICF) in die Bedarfsanalyse einbezogen, zum Beispiel die personlichen
Lebensumstande, um Madoglichkeiten und Ziele der Hilfsmittelnutzung zu eruieren
(Hilfsmittel-Richtlinie, 2021, S. 6). Medizinische Hilfsmittel im Kontext der Beatmung,
beispielsweise Inhalatoren, Absauggerate und Sauerstoffkonzentratoren, missen im

Regelfall von den Krankenkassen und pflegerische Hilfsmittel wie Rollstiihle und
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Pflegebetten von den Pflegekassen genehmigt werden (Lehmann & Ewers, 2018, S.
47).

Unterscheiden lasst sich nach Lehmann und Ewers (2020, S. 148) in Bezug auf die
Versorgung von beatmeten Patientinnen und Patienten zwischen
beatmungsspezifischen und nicht beatmungsspezifischen Hilfsmitteln (siehe Tabelle 1,
S. 11). Die Tabelle zeigt die Spannweite an Hilfsmitteln auf, die bei Beatmungspatinnen
und -patienten im Regelfall zum Einsatz kommen. Es kann davon ausgegangen
werden, dass jede/r beatmete Patientin und Patient ein individuelles Set an Technik
bendtigt. Dazu sei erwahnt, dass die Tabelle eine Auswahl der gangigsten Hilfsmittel
darstellt, die im Kontext der Beatmung zum Einsatz kommen kénnen. Je nach Bedarf
kommen weitere, individuelle Hilfsmittel hinzu, die in dieser Darstellung nicht

berticksichtig werden.

Tabelle 1: Ubersicht beatmungsspezifischer und nicht beatmungsspezifischer Hilfsmittel
(nach Lehmann & Ewers, 2020, S. 148)

Beatmungsspezifische Hilfsmittel Nicht beatmungsspezifische
Hilfsmittel
- Beatmungsgerat (und Ersatzgerat) mit - Pflegebett
Zubehor - Spezialmatratze und Lagerungshilfen
- Beatmungsbeutel - Lifter fur Patientinnen und Patienten
- Trachealkanulen, Sprechventile, - Treppenlifter
Cuffdruck-Messer, Materialien zur - Rollstuhl (Passiv-, Aktiv-, Elektro-)
Tracheostomareinigung und -pflege - Gehhilfen (Gestell, Rollator, Stocke)
- Maske(n) - Kommunikationshilfen
- Absauggeréat(e) und -katheter - Erndhrungspumpe
- Atemgasbefeuchter - Badewannen-/Duschhilfe
- Inhalationsgerat - Kontinenzartikel und Toilettenhilfen
- Hustenassistent - Stomaversorgung
- Sauerstoffkonzentrator und/oder - Hausnotruf
Flussigsauerstoffsystem, -druckflaschen, - Pflegehilfsmittel zur Kérperpflege/ Hygiene
-notfalleinheit und zur selbststandigeren Lebensfuhrung

- Atemmuskulatur-Trainingsgerat
- Pulsoxymeter, Atmungsmessgerat
- Atem- und Herzfrequenzmonitor

In erster Linie charakterisiert die Gruppe beatmungspflichtiger Patientinnen und
Patienten die Angewiesenheit auf eine kunstliche Beatmung. Somit benétigen sie
mindestens ein Beatmungsgerat. Zudem zeigt die Tabelle, dass neben dem
Beatmungsgerat weitere beatmungsspezifische Hilfsmittel eingesetzt werden, die zum
Beispiel der Sauerstoffversorgung oder dem Sekretmanagement, dem Freihalten der
Atemwege durch das Absaugen von Schleim und anderen Sekreten der Lunge dienen
(Bachmann & Grof3, 2020, S. 105ff.). Weiterhin ist die Krankenliberwachung bei
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beatmungs- und intensivpflichtigen Patientinnen und Patienten notwendig. Hier hat vor
allem ein sogenanntes respiratorisches Monitoring Relevanz, das eine Anpassung und
Optimierung der Beatmungstherapie und eine frihzeitige Erkennung von
Komplikationen intendiert. Zudem wird erfasst, wie Patientinnen und Patienten auf das
Beatmungsgeréat reagieren (ebd.). Dartber hinaus werden im Rahmen des Monitorings
weitere Vitalparameter Gberwacht. So wird beispielsweise ein Pulsoxymeter eingesetzt,
das zur Messung der Sauerstoffsattigung im Blut und zur Messung des Pulses dient.
Generell werden mittels des Monitorings relevante Vitalparameter tberwacht, um bei
einer Verschlechterung des Gesundheitszustands oder bei Komplikationen durch
schnelles Reagieren eingreifen und das Wohlergehen von Patientinnen und Patienten
sicherstellen zu kénnen. Inwieweit ein Monitoring erfolgt und welche Parameter im
Fokus stehen, hangt von der Grunderkrankung, dem Erkrankungsverlauf und
vorliegenden Funktionsstorungen der Organe ab (Larsen et al., 2012, S. 350).

Die Tabelle zeigt weiterhin, dass neben den beatmungsspezifischen Hilfsmitteln
unabhangig von der Beatmungspflicht der Patientinnen und Patienten ein Technikset
zum Einsatz kommt. Da sie mitunter in ihren kdrperlichen Funktionsfahigkeiten und
dementsprechend auch in ihrer Bewegung eingeschrankt sind, werden vor allem
Mobilitats- und Lagerungshilfen bendtigt, zum Beispiel Rollstlihle oder Lifter. Weiterhin
kénnen Beatmungspatientinnen und -patienten in ihrer Kommunikation eingeschrankt
sein, was Kommunikationshilfen notwendig werden lasst. Mit der Beatmung geht in
vielen Fallen ein Verlust der verbalen Sprache einher (Hennig & Erdélyi, 2020, S. 430f.).
Bei Kindern, Jugendlichen oder auch Erwachsenen, die in ihren verbalsprachlichen
Fahigkeiten eingeschréankt sind, werden Hilfsmittel im Rahmen der Unterstitzten
Kommunikation (UK) genutzt. Die UK besteht zunachst aus nicht technischen
Hilfsmitteln und Kommunikationshilfen wie Mimik-Gestik-Codes und Buchstabentafeln.
Bei einem dauerhaften Verlust der verbalen Kommunikation oder bei progredienten
Erkrankungen, in deren Kontext die Sprachfahigkeit zunehmend abnimmt, kann auch
eine technische Unterstlitzung aushelfen. Dafur gibt es beispielsweise Sprachsysteme
und Sprachcomputer (ebd.). Weitere nicht beatmungsspezifische Hilfsmittel sind
Pflegehilfsmittel, die vor allem der Erleichterung der Pflege dienen, zum Beispiel
verstellbare Pflegebetten oder Pflegebettenzubehér. Zudem kommen mitunter
Hilfsmittel zum Einsatz, die beatmeten Patientinnen und Patienten die

Nahrungsaufnahme erméglichen oder erleichtern.
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2.2.2 Beatmung und Beatmungstechnik

Beatmungspflichtige Patientinnen und Patienten sind in einem hohen Mal3e auf
technische Unterstiitzung angewiesen. Da allen voran die kinstliche Beatmung ein
gemeinsames Merkmal ist, wird im Folgenden auf die Grundlagen der Beatmung und

die Beatmungstechnik eingegangen.

Beatmung im Wandel

Die kunstliche Beatmung hat eine Historie, die durch den medizinischen Fortschritt
sowie den technischen Wandel gepragt ist. Wahrend sie in ihren Anfangszeiten tber
einen kurzfristigen Zeitraum stattfand, kann sie Patientinnen und Patienten heute bis
zum Lebensende unterstutzen.

Auch wenn kunstliche Beatmung bereits friher thematisiert wurde, lasst sich die
technisch-apparative Geburtsstunde im 19. Jahrhundert verorten. Einen der ersten
technischen Apparate stellt der Pulmotor dar. Das mobile Gerat diente primar der
kurzfristigen und akuten Beatmung und wurde folglich auch als Notfallbeatmungsgerat
bezeichnet. Insgesamt stellt der Pulmotor eine simple Technologie dar, die Frischluft
oder Sauerstoff in die menschliche Lunge blast (Dragerwerk & Bahns, 1997, S. 10).
Uber die Jahre wurden Pulmotoren unterschiedlich modifiziert. Was jedoch vor allem
kurzfristig gesehen einen gelungenen Effekt hatte, war langerfristig mit negativen
Konsequenzen verbunden. Wurden Patientinnen und Patienten langer mit
Notfallbeatmungsgeraten therapiert, war die Lunge belastet und eine Entwéhnung von
der kuinstlichen Beatmung erschwert (Bahns, 2014, S. 58). Zunehmend kam der Bedarf
auf, Beatmungszeiten zu verlangern, um auch Menschen mit Erkrankungen helfen zu
kénnen, die eine langerfristige Beatmung bendtigten. Insbesondere im Zusammenhang
mit den Polioepidemien Mitte des 20. Jahrhunderts gab es beatmungspflichtige
Patientinnen und Patienten, die auf langerfristige kunstliche Atemarbeit angewiesen
waren (Dragerwerk & Bahns, 1997, S. 12; Bahns, 2014, S. 30). Eine technische
Apparatur, die diesen Bedarf an langfristiger maschineller Beatmung decken sollte, war
die Eiserne Lunge, ein starrer Behalter, der bis auf den Kopf den Kérper umschlief3t.
Patientinnen und Patienten konnten durch diese Apparatur die durch Polio
entstandenen LA&hmungen der Atmung tberleben (Dragerwerk & Bahns, 1997, S. 13).
Nachteile der Eisernen Lunge wurden darin gesehen, dass die grof3e Apparatur
gerauschintensiv war, durch ihre Gro3e viel Platz beanspruchte und zudem nicht wie
beispielsweise der Pulmotor mobil genutzt werden konnte (ebd.). Trotz des Fortschritts

in Form einer langerfristigen Beatmungstherapie war diese Art der Beatmung flr
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Patientinnen und Patienten auf Dauer unangenehm und einschrankend. Im weiteren
Verlauf der Beatmungshistorie bestand zunehmend das Bestreben, die Beatmung
optimal auf beatmungspflichtige Patientinnen und Patienten abzustimmen und an den
individuellen Bedarf anzupassen (Siemon et al., 2010, S. 81).

Es lasst sich fur den Verlauf der Beatmungsmedizin festhalten, dass Beatmungsgerate
zunehmend automatisiert handelten und weniger manuelle Bedienung bendétigten.
Anfang des 20. Jahrhunderts erbrachten Beatmungsgerate noch wenig
Eigenleistungen. Kam es zu Veranderungen, bzw. musste die Atemphase des Gerats
an die von Patientinnen und Patienten angepasst werden, erfolgte dies manuell durch
arztliches oder pflegerisches Personal. Etwa ein Jahrhundert spater ist das
Beatmungsgerat so weit entwickelt, dass es sich eigenstdndig an die menschliche
Lungenmechanik und den Atembedarf anpassen kann (Bahns, 2014, S. 57). Weiterhin
sind Fortschritte in der verringerten Lautstarke von Beatmungsgeraten sowie in einer
erleichterten  Bedienbarkeit und der erhohten  Ablesbarkeit relevanter
Beatmungsparameter zu verzeichnen. Letztlich lassen sich auch Fortschritte
hinsichtlich der Handlichkeit der Beatmungsgerate feststellen. Diese sind inzwischen
im Gewicht gesunken und mobiler geworden. Auch ist die Akkukapazitat im Laufe der
Jahre deutlich gestiegen (ebd.).

Heutzutage lassen sich  unterschiedliche  Beatmungsgerdte voneinander
unterscheiden, vor allem dahingehend, in welchen Settings und mit welchen Zielen sie
eingesetzt werden. So gibt es zum Beispiel Notfall-Beatmungsgeréte, die im Notfall fir
kurze Zeit eingesetzt werden. Weiterhin existieren Intensivbeatmungsgerate, die vor
allem im klinischen Setting, etwa auf der Intensivstation, zur Anwendung kommen, und
Heimbeatmungsgeréate, genutzt auch in der hé&uslichen Intensivpflege (Kohl &
Mersmann, 2016, S. 157).

Beatmungsinitiierung

Im Kontext der Aufrechthaltung menschlichen Lebens stellt die physiologische Atmung
einen essenziellen Part der Energiebereitstellung dar.

,In einer fortlaufenden periodischen Abfolge wird Frischluft aus der Umgebung angesaugt,
in der Lunge einem Gasaustausch mit dem Blut zugefuhrt und als ,verbrauchte® Luft wieder
ausgeatmet.” (Kohl & Mersmann, 2016, S. 145f.)

Die physiologische Atmung des Menschen kann beeintrachtigt sein, sodass ein
ausreichender Gasaustausch nicht mehr zustande kommt. Ursachen dafiir sind zumeist
verschiedene Erkrankungen sowie Unfélle, Verletzungen und/oder Operationen. Wenn
der natlrliche Atmungsvorgang nur noch teilweise oder nicht mehr funktioniert, wird es

(lebens-)notwendig, dass die physiologische Atmung entweder vollkommen ersetzt
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oder unterstutzt wird. Um den Gasaustausch zu gewahrleisten oder zu férdern, ist eine
kinstliche Beatmung zu initieren (ebd., S. 146). Allgemein kann mithilfe von
Beatmungsgeraten die Lunge durch maschinelle Atemarbeit ventiliert werden. Die
Beatmung wird somit als Unterstitzung des Organsystems der Lunge verstanden
(Lebiedz, 2020, S. 76). Die Art und die Dauer der Beatmung von beatmungspflichtigen
Patientinnen und Patienten héngen von der Grunderkrankung und dem
Krankheitsverlauf, dem allgemeinen klinischen Zustand und der Therapiezielplanung
ab (Larsen et al, 2017, S. 232f.). Das Ventilieren erfolgt Uber individuelle
Beatmungsmuster gemald den Atmungsbedarfen der jeweiligen Patientinnen und
Patienten, die Uber Variablen wie Druck, Volumen und Zeit eingestellt werden (Bahns,
2014, S. 10).

Beatmungsentwdhnung

Beatmungspflichtige Patientinnen und Patienten kdnnen unter anderem akut oder Uber
einen langen Zeitraum beatmet (> 48 Stunden) werden. Akute Beatmungen lassen sich
meist unkompliziert beenden, wenn die Spontanatmung wieder ausreichend
funktioniert. Bei einer Langzeitbeatmung hingegen wird das sogenannte Weaning, eine
Entwdhnung von der maschinellen Beatmung, erforderlich (Larsen et al., 2018, S. 400).
,Entwéhnung oder Weaning bezeichnet den Prozess des Ubergangs von der Beatmung
mit kdnstlichem Atemweg (Endotracheal- oder Trachealtubus) zur Spontanatmung
ohne Tubus.“ (ebd.) Das Weaning wird mittels der Leitlinie fir Prolongiertes Weaning
(S2k — Leitlinie) der Deutschen Gesellschaft fir Pneumologie und Beatmungsmedizin
geregelt. Im Idealfall kommt es dazu, dass Patientinnen und Patienten die
Spontanatmung eigenstandig ausfihren kénnen und nicht mehr von der kinstlichen
Beatmung abhangig sind. Ist dies nicht vollstdndig mdglich, kbnnen Weaning-Verfahren
zumindest die Atemfahigkeit verbessern (Schonhofer et al., 2019, S. 728).

Nicht fur alle beatmungspflichtigen Patientinnen und Patienten ist das Weaning eine
Option, da einige unter ihnen progrediente Erkrankungsverlaufe und irrereversible
(Lungen-)Schaden aufweisen, sodass sie dauerhaft und somit ihr Leben lang auf
maschinelle Atemarbeit angewiesen sind (ebd.). Dies trifft auch auf die beatmeten
Kinder und Jugendlichen zu, die im Kontext dieser Arbeit behandelt werden. Sie
zeichnen sich unter anderem durch Erkrankungsverlaufe aus, die eine Beatmung
langfristig bis dauerhaft notwendig machen. Eine Entwdhnung von der kinstlichen

Beatmung ist in diesen Fallen unwahrscheinlich.
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Beatmungszugénge

Die kunstliche Beatmung beinhaltet unterschiedliche Verfahren, die individuell an
beatmungspflichtige Patientinnen und Patienten angepasst werden kdnnen. Ebenso
gibt es variierende Zugangswege, um die Beatmung zu initiieren. Bei einem
Beatmungszugang handelt es sich um eine Verbindung zwischen einer betroffenen
Person und dem Beatmungssystem (Bachmann et al., 2020, S. 128).

Es wird zwischen einer invasiven Beatmung und einer nicht invasiven Beatmung (NIV)

differenziert.

Invasive Beatmung

Invasiv bedeutet zunachst, dass medizinische MalBhahmen mittels eines Eingriffs in
den Korper stattfinden, zum Beispiel durch das Einfihren medizinischer Gerate. Der
Beatmungszugang wird Uber die Luftrohre, die Nase oder den Mund geschaffen.
Genutzt werden kann hier zum Beispiel ein Trachealtubus, eingefihrt entweder Uber
den Mund oder die Nase. Dartiber hinaus kann ein Loch in die Luftréhre geschnitten
werden, auch als Tracheostoma bezeichnet. Um eine ausreichende Beatmung zu
gewahrleisten, wird in dieses Loch eine Trachealkaniile eingefihrt (ResMed). Die
invasive Beatmung kommt vor allem in Betracht, wenn Patientinnen und Patienten
kontinuierlich auf eine maschinelle Beatmung angewiesen sind (Schwarz & Bloch,
2019, S. 245f.).

Nicht invasive Beatmung

Bei einer NIV werden Atemunterstitzungen, beispielsweise Atemmasken, eingesetzt.
Hier gibt es unterschiedliche Arten von Masken, etwa Mundmasken, Nasenmasken und
Mund-Nasen-Masken. Die Atemleistung von Patientinnen und Patienten kann demnach
ohne einen invasiven Eingriff unterstutzt werden (ResMed). Im Gegensatz zur invasiven
Beatmung wird die nicht invasive Beatmung primar intermittierend eingesetzt, was
bedeutet, dass Masken je nach Bedarf zeitweise abgesetzt werden konnen und somit
keine Beatmungsunterstitzung erfolgt (Windisch et al., 2017, S. 731).

Da die invasive Beatmung mit gesundheitlichen Risiken und Komplikationen wie einer
Schadigung der Lunge verbunden sein kann, wird in der Intensivmedizin allgemein eine
nicht invasive Beatmung angestrebt, wenn diese den Beatmungsbedarf der

Patientinnen und Patienten ausgleichen kann (Larsen et al., 2018, S. 242).
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2.3 (Angebots-)Strukturen und Rahmenbedingungen der hauslichen
Intensivpflege

Beatmungspatientinnen und -patienten weisen einen intensiven Pflegebedarf auf. Es
ist nicht nur entscheidend, diesen Bedarf zu decken, sondern ebenso, das Setting zu
beachten, in dem die Versorgung erbracht wird. Im Rahmen der vorliegenden Arbeit
geht es um die Versorgung von Kindern und Jugendlichen in deren Zuhause, im
Folgenden auch als Versorgung in der hauslichen Intensivpflege oder im hauslichen
Umfeld bezeichnet.

Die hausliche Intensivpflege stellt im Kontext beatmeter Kinder und Jugendlicher sowie
ihrer Familien das préaferierte Versorgungsetting dar (Limberger & Schnepp, 2017, S.
34). Sie bietet eine ,gré3tmogliche Anndhrung an eine normale Lebensfiihrung und ein
normales Aufwachsen® (ebd.). In der gewohnten Umgebung kénnen Angehdrige und
Betroffene naher beieinander sein, und vor allem Kinder und Jugendliche haben ,die
Mdglichkeit, in ihrem vertrauten familiaren Umfeld aufzuwachsen® (Falkson et al., 2020,
S. 154).

2.3.1 Ambulantisierung der Pflege und Ausdifferenzierung von
Versorgungsangeboten

Die aulerklinische Intensivpflege ist eine junge Form der pflegerischen und
gesundheitlichen Versorgung und ,durch sehr dynamische Entwicklungen und eine
stetige Zunahme der Anzahl der in diesem Rahmen versorgten Personen
gekennzeichnet.” (Raker et al., 2022, S. 121). Dies bezieht sich sowohl auf erwachsene
Patientinnen und Patienten als auch auf Kinder und Jugendliche, die zum Beispiel zu
Hause in ihren Familien versorgt werden (von Reibnitz & Sonntag, 2018, S. 19). Die
Zunahme hauslich versorgter Patientinnen und Patienten ist unter anderem auf die
Ambulantisierung von Pflege und Pflegeprozessen zurtickzufiihren. Unter dem Begriff
Ambulantisierung wird die Auslagerung von ,Versorgungsleistungen aus dem
stationdren in den ambulanten Sektor und generell [...] die Akzentverschiebung in
Richtung auf eine prioritar ambulante Versorgung® verstanden (Schaeffer & Ewers,
2001, S. 13). Damit wurden zwei grundlegende Ziele verfolgt: Auf der einen Seite stellte
die Priorisierung der ambulanten Versorgung eine Reaktion auf den durch den
demografischen Wandel indizierten Anstieg chronischer Erkrankungen dar. Auf der
anderen Seite sollten neue Angebotsstrukturen und Versorgungskonzepte entstehen,
um aus 6konomischer Sicht den stationaren Sektor zu entlasten (ebd.). Ermoglicht

wurde diese Entwicklung durch medizinische und pflegerische Fortschritte sowie
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technische Innovationen, die bereits innerhalb dieses Abschnitts erwahnt wurden
(Keller, 2021, S. 3). Sie beziehen sich auf Patientinnen und Patienten mit Pflegebedarf
generell, aber auch auf Beatmungspatientinnen und -patienten im Speziellen, die
aufgrund ,der fortschreitenden Technisierung in den vergangenen Jahren [...] zu Hause
in ihrem gewohnten Umfeld bleiben“ konnten (Baldauf, 2013, S. 32).

Der hohe Pflegebedarf beatmeter Patientinnen und Patienten implizierte bis Anfang der
1990er-Jahre die Nutzung der Intensivstation, auf der eine intensive Pflege durch
(examiniertes) Pflegefachpersonal mdglich war. Menschen, die beatmet werden,
bendtigen im Regelfall permanent eine ,qualifizierte Krankenbeobachtung und
medizinisch-pflegerische Interventionsbereitschaft® (Ewers & Lehmann, 2017, S. 63).
Diese Bedarfe konnten lange Zeit nur auf der Intensivstation oder in Intensivkliniken
gedeckt werden. Inzwischen wird eine intensive Versorgung nicht mehr auf den
Ursprungsort begrenzt, sondern kann ebenso an weiteren Orten stattfinden.
Lntensivpflege macht sich also an der Fahigkeit der Handelnden fest und nicht am Ort
der Handlung.” (FaRbender, 2019, S. 29). Voraussetzung dafir sind die notwendigen
Ressourcen, darunter die Versorgung (ebd., S. 30). Dazu zahlen bei beatmeten
Patientinnen und Patienten in erster Linie die Unterstitzung durch ambulante
Pflegedienste und entsprechend ausgebildetes Pflegefachpersonal sowie technische
und nicht technische Hilfsmittel, die aufgrund eines handlicheren und mobileren
Designs nicht an stationdre Settings wie Krankhauser und Kliniken gebunden sind.
Patientinnen und Patienten mit dem Bedarf einer auf3erklinischen Intensivpflege
unterscheiden sich stark in ihren Erkrankungen. Laut Pflege-Report (Raker et al., 2022,
S. 121) machen beatmungspflichtige Patientinnen und Patienten jedoch den grof3ten
Teil der auf3erklinischen Versorgung aus.

Seit Ende der 1990er-Jahre haben sich die Versorgungsangebote sowie -strukturen
zunehmend ausdifferenziert (Lehmann, 2021, S. 5), sodass unterschiedliche
Mdoglichkeiten der Versorgung bestehen (siehe Tabelle 2, S. 19).

Den Ausgangspunkt stellt weiterhin die Intensiv- und Akutversorgung im Klinischen
Setting, in Krankenh&ausern oder Kliniken, dar. Handelt es sich um eine absehbare Zeit
der Beatmung, werden Patientinnen und Patienten in Zentren der

Beatmungsentwodhnung, sogenannten Weaning-Zentren, weiterbehandelt.
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Tabelle 2: Angebotsstrukturen fur langzeitbeatmete Patientinnen und Patienten (nach
Ewers & Lehmann, 2021, S. 7 zitiert nach Lehmann et al., 2016)

Klinische (Spezial-)Versorgung Aulerklinische (pflegerische)
Versorgung
- Krankenhauser ohne Beatmungs- und - Einzelversorgung in der Hauslichkeit
Weaningzentrum durch Intensiv-/Beatmungspflegedienste
- Beatmungs- und Weaningzentren (in - Durch Intensiv-/Beatmungspflegedienste
Krankenhausern) betreute Wohngemeinschaften
- (Neurologische und interdisziplinare) - Spezialisierte Pflegeheime

Fruhrehabilitationseinrichtungen

Weitere Akteurinnen und Akteure

Haus- und niedergelassene Facharztinnen und -arzte
- Hilfsmittelerbringerinnen und -erbringer: Physiotherapie, Ergotherapie, Logotherapie
- Hilfsmittelanbieter

Bei langerfristiger Beatmung stellt sich jedoch die Frage, in welchem Setting eine
weiterfihrende Versorgung stattfinden soll. Unabhangig davon, ob es sich bei
Patientinnen und Patienten um Kinder, Jugendliche oder Erwachsene handelt, muss
entschieden werden, in welchem Setting gepflegt, vor allem aber wo das Leben gelebt
werden kann. Sollte eine Entwdhnung nicht moglich sein, wird neben dem klinischen
Setting das aul3erklinische Setting relevant. Die aulRerklinische Versorgung findet in
unterschiedlichen Formen statt, es bestehen variierende Angebote. Differenziert
werden folgende Versorgungsformen der aul3erklinischen Intensivpflege:

»1. Die Einzelversorgung (1:1) des Pflegebedirftigen in dessen eigenem Zuhause.

2. Die stationare Versorgung in spezialisierten Pflegeeinrichtungen.

3. Die Versorgung in sogenannten ambulanten Wohngemeinschaften in angemieteten
Wohnraumen mit einer 24/7-Betreuung durch Intensivpflegedienste.“ (Ozlii, 2020, S. 139)

Mit der Festlegung auf die hausliche Intensivpflege ist weiterhin abzuklaren, wie der
Versorgungsbedarf in diesem Setting gedeckt werden kann. Dies erfolgt im Regelfall
bereits im klinischen Setting, in dem beatmete Patientinnen und Patienten versorgt
werden, bevor die Entlassung in die hausliche Intensivpflege erfolgt. Auf der einen Seite
muss sichergestellt werden, dass die kinstliche Beatmung bzw. die
Beatmungsparameter auf den Atmungsbedarf von Patientinnen und Patienten
abgestimmt sind. Auf der anderen Seite ist es unerlasslich, Beatmungspatientinnen und
-patienten in das Versorgungssystem einzubinden (Oehmichen et al., 2015, S. 58). An
der Deckung des Bedarfs im Kontext von Pflegebedirftigkeit, vor allem einem
intensiven Pflegebedarf, sind verschiedene Akteurinnen und Akteure sowie

Berufsgruppen beteiligt. In Bezug auf langzeitbeatmete Kinder und Jugendliche nimmt
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eine multidisziplindre Versorgung einen besonderen Stellenwert ein (siehe Abbildung
1, S. 20). Die Grafik zeigt, welche Akteurinnen und Akteure und Institutionen in die
Versorgung in die hausliche Intensivpflege eingebunden sein kdnnen. Nach Schwarz
und Bloch (2019, S. 251) ist die hausliche Intensivpflege ,dann am erfolgreichsten,

wenn sie ganzheitlich angegangen wird, von einem Hand in Hand arbeitenden Team*.

s Kind/Jugendlicher mit hauslicher Langzeitbeatmung

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

Eltern als primdre Bezugs- und Betreuungspersonen
und ggf. weiteres familidres Umfeld (insb. Grofteltern,

Geschwisterkinder)

Medizinische Betreuung —

je nach Grunderkrankung in

verschidenen Kern- und

assozuerten Disziplinen
Pédiatrische Pneumologie
Neuropédiatrie, Neurologie
Neuroorthopadie, Orthopéadie
Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde
Neonatologie
Kinderintensivmedizin
Gastroenterologie
Endokrinologie
Kinderchirurgie
Kieferchirurgie

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

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

Unterstitzung bei

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

beschéftigte Pflegende

Betreuung im Ehrenamt
Sozialarbeit

Hilfsmittel- und Arzneimittel-

versorgung
Hilfsmittel-Leistungserbringer
Sanitatshauser und Rehabedarf
Apotheken

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

Abbildung 1: Multidisziplinare Versorgung beatmeter Kinder (Lehmann & Scortino, 2022, S.

30)

2.3.2 Gesetzliche Grundlagen und Rahmenbedingungen

Wie bereits aufgezeigt, hat sich innerhalb der letzten Jahrzehnte zunehmend ein
Spektrum an Versorgungsangeboten fur Beatmungspatientinnen und -patienten
etabliert. Aufgrund der Maxime ,Ambulant vor stationar!‘, verankert in 8 3 SGB XI, kann
dem ,mmer wieder sichtbar werdenden Wunsch der Versicherten [...], im hauslichen
Umfeld zu verbleiben®, Folge geleistet werden (Rothgang & Mdller, 2019, S. 106). Jeder
Patientin und jedem Patienten mit Beatmung steht es demnach grundsatzlich zu, im
hauslichen Umfeld, sprich im eigenen Zuhause, beatmet zu werden (Wessel, 2012, S.
30). Die hausliche (Intensiv-)Pflege fuldt dabei auf bundesdeutschen leistungs- und

sozialrechtlichen Grundlagen. Zusatzlich bestehen die Richtlinien des Gemeinsamen
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Bundesausschusses Uber die Verordnung der aulerklinischen Intensivpflege
(AuBerklinische Intensivpflege-Richtlinie/AKI-RL) und die Leitlinien zur aul3erklinischen
Beatmung von der Deutschen Interdisziplindren Gesellschaft fur AuBerklinische
Beatmung (DIGAB) und der Deutschen Gesellschaft fur Pneumologie (DGP). Die AKI-
RL gilt seit dem 31.10.2023 als verbindlich und bestimmt, welche Patientinnen und
Patienten in der aulerklinischen Intensivpflege versorgt werden sollen und welche
Personen dies arztlich verordnen durfen.

Die gesetzlichen Krankenversicherungen und die sozialen Pflegeversicherungen
stehen in der Verantwortung, die Kosten fur die hausliche Krankenpflege zu tragen.
Dies wird insbesondere Uber § 37 SGB V geregelt (Lehmacher-Dubberke, 2016, S. 30;
Godecke, 2018, S. 29).

Im hauslichen Setting erhalten Patientinnen und Patienten ,verschiedenste Leistungen
von verschiedensten Kostentragern unter Einschaltung verschiedenster Praf- und
Entscheidungsgremien.” (Keller, 2021, S. 7). Es muss gewahrleistet sein, dass der
pflegerische Bedarf hier abgedeckt wird. Das betrifft sowohl die Behandlungs- als auch
die Grundpflege und bei Bedarf die hauswirtschaftliche Versorgung (Ewers & Lehmann,
2017, S. 64). Die Behandlungs- bzw. die Intensivpflege beziehen sich auf medizinische
Pflegepraktiken, die von arztlich verordnet und zum Beispiel von einer examinierten
Pflegefachkraft ausgefihrt werden konnen. Dazu gehoren beispielsweise bei
Beatmungspatientinnen und -patienten die Bedienung und die Uberwachung des
Beatmungsgerats sowie die Krankenbeobachtung. Die Grundpflege hingegen
unterstitzt Patientinnen und Patienten in grundlegenden Aufgaben des Alltags wie der
Korperhygiene und der Nahrungsaufnahme. Die hauswirtschaftliche Versorgung
beinhaltet Tatigkeiten, die sich vorwiegend auf das Umfeld bzw. den Haushalt
betroffener Patientinnen und Patienten beziehen. Dazu zahlen unter anderem die
Beschaffung von Medikamenten, der Lebensmitteleinkauf und die Zubereitung von
Mabhlzeiten. Die Pflegeleistungen im Rahmen der Beatmung missen im Regelfall von
spezialisierten Pflegediensten, sogenannten Intensivpflegediensten, erbracht werden
(ebd.). Es bestehen keine gesetzlichen Regelungen, die besagen, dass sich
Intensivpflegedienste von allgemeinen Pflegediensten unterscheiden miussen. Zudem
existieren keine speziellen Qualitatsanforderungen (Ozli, 2020, S. 139).
Nichtsdestotrotz stellt die auRerklinische Intensivpflege hohe Anspriiche an die Pflege,
was die Qualitat und die Leistung betrifft. So durchlaufen Pflegefachkrafte zumeist
Fortbildungen, die sich zum Beispiel speziell auf die Beatmung, die
intensivmedizinische Behandlungspflege oder die Nutzung medizinischer und

pflegerischer Technik beziehen (von Reibnitz & Sonntag, 2018, S. 19).
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Generell ist es gesetzlich gesehen aufgrund von 8 3 und 8 19 SGB XI mdoglich,
Pflegetatigkeiten zu delegieren (Keller, 2021, S. 6f.). Demnach kdnnen insbesondere
Pflegepraktiken der Grundpflege und der hauswirtschaftlichen Versorgung
beispielsweise auch von Angehodrigen ibernommen werden.

Neben dem pflegerischen Bedarf muss weiterhin auch der Bedarf an technischen und
nicht technischen Hilfsmitteln abgedeckt sein, wie in Unterkapitel 2.2 erlautert wurde.
Die Verordnung von Medizintechnik und Pflegehilfsmitteln steht in einem unmittelbaren
Zusammenhang mit den Hilfsmittel-Richtlinien und dem Hilfsmittelverzeichnis der
gesetzlichen Krankenkassen (FalRbender, 2019, S. 33).

Grundsatzlich kann die hausliche Intensivpflege in jedem Zuhause bzw. jedem
hauslichen Umfeld stattfinden. Gesetzlich ist diesbezlglich nichts verankert. So
bestehen zum Beispiel keine Voraussetzungen bezlglich der Wohnform von
Patientinnen und Patienten, der Wohnraumgrof3e und der Anzahl an Zimmern, jedoch
erfordert die hausliche Intensivpflege haufig Anpassungsleistungen in Bezug auf den
Wohnraum. So sollte er mdglichst behindertengerecht gestaltet sein und zudem sollten
die zur Versorgung notwendigen technischen und nicht technischen Gerate und
Materialien untergebracht werden kénnen (Wessel, 2012, S. 27).

Besonders in den letzten Jahren kam es vermehrt zu Kritik an der generellen
Versorgungsqualitdt in der aulerklinischen — speziell auch der hauslichen -
Intensivpflege. So  fehlen  beispielsweise = MalBhahmen  zur  generellen
Qualitatssicherung, um die steigenden Zahlen von Patientinnen und Patienten zu
bewaltigen, Fehlversorgungen zu vermeiden sowie die hohen Kosten der
aulderklinischen Intensivpflege zu decken (Klingshirn & Schwarz, 2022, S. 403). Die
Bundesregierung antwortete mit dem Intensivpflege- und
Rehabilitationsstarkungsgesetz (GKV-IPReG), das am 01.04.2020 mit dem Ziel in Kraft
trat, die Versorgung von Menschen mit intensivpflegerischem Bedarf zu verbessern
sowie die Verfahrensweisen und Qualitatsvoraussetzungen fiir das ambulante und
stationare Pflegesetting zu regeln (Ozlii, 2020, S. 137).

Ein zentraler Punkt des Gesetzes ist die EinfUhrung von verbindlichen
Qualitatsstandards flr die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit
intensivpflegerischem Bedarf. Hierzu gehdren insbesondere die Schaffung von
verpflichtenden Anforderungen an die Qualifikation von Pflegefachkraften sowie die
Definition von Mindestanforderungen an die Ausstattung und die Organisation des
Betriebs von ambulanten und stationdren Einrichtungen. Der Gesetzesentwurf
beinhaltet zudem die Einfuhrung von individuellen Budgets fur Patientinnen und

Patienten mit intensivpflegerischem Bedarf. Dies ermoglicht ihnen, selbst iber die Wahl
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ihrer Versorgungseinrichtung und Pflegekrafte zu entscheiden und ihre Versorgung
entsprechend ihren BedUrfnissen zu gestalten (ebd.).

Der Gesetzesentwurf sorgte fur Aufruhr seitens betroffener Familien und Akteurinnen
und Akteure des Gesundheitswesens, da diese die intensivpflegerische Versorgung im
hauslichen Umfeld als gefédhrdet ansahen. Eine Versorgung in spezialisierten
Beatmungs- und Intensivpflege-Wohngruppen und Pflegeheimen sollte zur Regel
werden. Im Zuge umfassender Diskussionen wurde beschlossen:

,0en Winschen der Versicherten muss entsprochen werden. Allerdings darf die Kasse
prifen, ob und wie medizinische und pflegerische Versorgung sichergestellt ist. Wenn
NachbesserungsmalRnahmen notwendig sind, dann schlieRt die Kasse dazu mit dem
Versicherten eine Zielvereinbarung ab. Fir die Prifung aller zuvor geschilderten
Voraussetzungen ist der MDK zustandig. Die Krankenkasse muss eine jahrliche Kontrolle
veranlassen. Wenn es Anhaltspunkte gibt, kann das auch friiher geschehen.” (Keller, 2021,
S. 1)

FUr betroffene Patientinnen und Patienten in der hauslichen Beatmung und deren
Angehdrige ist dementsprechend weiterhin keine rechtliche Sicherheit hinsichtlich einer

Versorgung im familiaren Umfeld gegeben.

2.3.3 Pflegearrangements

Der Kernpunkt der hauslichen Intensivpflege kann in der Pflege gesehen werden. In der
hauslichen Intensivpflege kommt es zur Bildung sogenannter Pflegearrangements.
Unter einem Pflegearrangement werden alle ,in die Pflege und Unterstitzung
regelmalig involvierten Akteure® verstanden (Hielscher et al., 2017, S. 44). Als
Ausgangspunkt dieser Arrangements gilt, dass ein Mensch in der Selbststandigkeit
beeintrachtigt ist und aus diesem Grund Fremdhilfe bendtigt (Bischer, 2020, S. 57).
Pflegearrangements lassen sich in formelle Pflege und informelle Pflege unterteilen und
sind in der hauslichen Intensivpflege in unterschiedlichen Konstellationen vorzufinden.
.1rotz identischer Pflegegrade sind die familialen Pflegearrangements und
Versorgungssituationen sehr verschieden.” (Oetting-Rol3, 2022, S. 6). Formelle Pflege
umfasst ,die Unterstitzung durch professionelle Leistungserbringer, insbesondere
ambulante Pflegedienste® (Buscher, 2020, S. 56). Informelle Pflege hingegen zeichnet
sich nicht vordergrindig durch Professionalitat aus, sondern liegt in den sozialen
Beziehungen zur gepflegten Person begrindet. Unter anderem kdnnen informell
Pflegende zum Beispiel Angehdrige, aber auch Freundinnen und Freunde oder
Bekannte sein (ebd., S. 56). Im Rahmen dieser Arbeit ist von formeller Pflege die Rede,
wenn eine Pflege durch einen Intensivpflegedienst erfolgt. Wenn von informeller Pflege
gesprochen wird, bezieht sich diese auf Eltern, die ihr beatmetes Kind im hauslichen
Umfeld pflegen.
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Formelle Pflege

Formelle Pflege wird im Rahmen von Beatmungen primar von sogenannten
Intensivpflegediensten geleistet. Bei der Intensivpflege handelt es sich um ein
Versorgungsangebot, das zunehmend bei ambulanten Pflegediensten zu finden ist, da
der Bedarf an Intensivpflege wachst (Weinholz, 2018, S. 44). Der Begriff der
Intensivpflege ist jedoch nicht geschitzt, was die Einhaltung der Qualitatskriterien
erschwert (von Reibnitz & Sonntag, 2018, S. 19).

~LAmbulante Pflegedienste durfen grundsatzlich pflegerische Intensivleistungen erbringen,
sofern ein wirksamer Versorgungsvertrag mit der Pflegekasse geschlossen wurde und die
Leitung und die Pflegekrafte tber die erforderliche Ausbildung verfiigen. Hierzu gehért nicht
nur die Ausbildung in der Gesundheits- und Krankenpflege oder Altenpflege, sondern es sind
Zusatzqualifikationen und stetige Weiterbildung erforderlich.” (ebd., S. 19)

Im Jahr 2018 boten etwa mehr als 1000 Pflegedienste Leistungen an, die sich auf die
auRRerklinische Intensivpflege beziehen. Davon waren um die 800 auf diesen Bereich
spezialisiert (ebd.). Einige der Dienste bieten eine Versorgung fiir Erwachsene an,
andere konzentrieren sich auf Kinder und Jugendliche. Wahrend sich einige
Pflegedienste auf die Beatmung spezialisiert haben, versorgen andere Pflegedienste
Beatmungspatientinnen und -patienten nur in Einzelfallen (Lehmann & Ewers, 2018, S.
45).

Die Pflegenden kommen in das héusliche Umfeld der Patientinnen und Patienten und
nutzen dieses als ihren Arbeitsplatz. In der hauslichen Intensivpflege ist im Regelfall ein
Pflegeschliissel von eins zu eins gegeben (Godecke & Kohlen, 2013, S. 226). Das
bedeutet, dass eine Pflegekraft fir eine Patientin oder einen Patienten verantwortlich
und fir die pflegerische Versorgung zustandig ist (ebd.). Die Pflegenden sind meist
Uber viele Stunden des Tages mit den Intensivpatientinnen und -patienten allein und
kiimmern sich um deren pflegerische Bedarfe (von Reibnitz & Sonntag, 2018, S. 20).
Bei den intensivpflichtigen und beatmeten Patientinnen und Patienten besteht ein hoher
Pflegebedarf, sodass es in Pflegekréfte in vielen Fallen bis zu 24 Stunden am Tag eine
pflegerische Versorgung zu leisten gilt. Insgesamt ist jedoch nicht nur eine
Pflegefachkraft flr eine beatmete Patientin oder einen beatmeten Patienten zustandig,
sondern ein Team aus mehreren Pflegekraften, die abwechselnd Schichten
Ubernehmen (Ewers & Lehmann, 2021, S. 144).

Die Aufgaben des Pflegediensts lassen sich in pflegerische Aufgaben unterteilen, die
speziell auf die Beatmung bezogen sind, und Aufgaben, die fernab der kinstlichen

Beatmung liegen (siehe Tabelle 3, S. 25).
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Tabelle 3: Pflegedienstaufgaben bei beatmeten Patientinnen und Patienten (nach Wessel,
2012, S. 31 und Muller-Wolff & Larsen, 2021, S. 564)

Beatmungsbezogene Aufgaben
(Wessel, 2012, S. 31)

- Absaugen

- Reinigen des Tracheostomas

- Wechseln der Trachealkanule

- Umgang mit technischen Geraten und
samtlichen Materialien

- Kontrollieren des Cuffdrucks der Kanle

- Durchfuhrung von Inhalationen

- Sauerstoffsubstitution

- Durchfiihrung des
Spontanatmungstrainings

- MalRnahmen zur Unterstitzung des
Abhustens bei Spontanatmung

- Umgang mit dem Beatmungsbeutel

- Richtiges Handeln in Notfallsituationen,
richtiges Erkennen und Einschétzen der
Situation, MalRnahmen der Ersten Hilfe

Nicht beatmungsbezogene Aufgaben

(Maller-Wolff & Larsen, 2021, S. 564)

Einschatzung und Beobachtung des
Patientenzustands und des
Krankheitsverlaufs

Kontinuierliche klinische und apparative
Uberwachung

Patientenzentrierte Intensivpflege
Eigenverantwortliche Durchfiihrung der
erforderlichen PflegemalRnahmen
Verantwortliche Durchfihrung
delegierbarer arztlicher Tatigkeiten
Dokumentation der Pflege

Begleitung, pflegerelevante Beratung und
Anleitung des Patienten sowie seiner
Angehdrigen oder Bezugspersonen
Mitarbeit bei &rztlichen Malinahmen der
Diagnostik und Therapie

Verabreichung der &rztlich verordneten
Medikamente, Flissigkeiten und
Ernéhrung einschliel3lich Kontrolle der
Wirksamkeit und Dokumentation
Funktionsprufung, Bereitstellung,
Bedienung und Uberwachung
verschiedener Medizingerate
Zusammenarbeit im Behandlungsteam,
Koordination und Planung von Ablaufen
Palliative Versorgung und
Sterbebegleitung

Die Nachfrage nach Intensivpflegediensten ist innerhalb der letzten Jahre kontinuierlich

angestiegen, was sich insofern als problematisch erweist, als das Angebot diese

Nachfrage nicht decken kann. In der Pflege besteht ein Mangel an Mitarbeiterinnen und

Mitarbeitern, die fur diesen Bereich qualifiziert sind. Dies betrifft speziell die

aulerklinische Intensivpflege (von Reibnitz & Sonntag, 2018, S. 19). Der

Fachkraftemangel im Gesundheitswesen kann dazu fiihren, dass Versorgungsbedarfe

nicht adaquat abgedeckt werden.

,Die ambulanten Pflegedienste sind grof3tenteils nicht mehr in der Lage, den quantitativen
Bedarf der beatmungspflichtigen Patienten zu Hause zu befriedigen. Neben den wieder
entstehenden lebensgefahrlichen Versorgungsliicken fir tracheotomierte und/oder
langzeitbeatmete Patienten geraten die ambulanten Pflegedienste personalmangelbedingt
in erhebliche Schwierigkeiten.“ (FaRbender, 2019, S. 39)
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Informelle Pflege

Wie bereits aufgezeigt wurde, gibt es Intensivpflegedienste, die speziell auf
Patientinnen und Patienten mit einem komplexen Pflegebedarf ausgerichtet agieren.
Doch diese ausgebildeten Pflegekrafte sind nicht die einzigen Personen, die
pflegebedrftige Patientinnen und Patienten versorgen. Wenn ein Familienmitglied
erkrankt, werden h&ufig auch Angehdrige in die Pflege involviert. ,Vor dem Hintergrund
des prognostizierten Anstiegs der Anzahl Pflegebediirftiger wachst die Bedeutung
informeller Pflege weiter.“ (Kaschowitz, 2021, S. 19). Besonders Angehérigen kommt
meist eine zentrale Bedeutung zu, wenn es um die hausliche Versorgung von
pflegebediirftigen Patientinnen und Patienten geht (Wetzstein et al., 2015, S. 2).
Anzumerken ist, dass durch informelle Pflege bzw. das pflegerische Engagement der
Angehdrigen betroffene pflegebedirftige Patientinnen und Patienten in den eigenen
Wanden, also im hauslichen Umfeld, versorgt werden konnen (Trukeschitz, 2008, S.
27).

Bei informeller Pflege lasst sich unterscheiden, ob zum Beispiel Angehorige direkt
korpernahe Pflege leisten, was die Korperpflege, die Mobilitat oder auch die Erndhrung
umfasst, fassbar als mittelbare Pflege, oder ob sie sich um die Organisation rund um
die Pflege kimmern, unmittelbare Pflege genannt. Ebenso ist eine Mischung aus
mittelbarer und unmittelbarer Pflege méglich (Lehmann, 2021, S. 7). Weiterhin kann die
informelle Pflege in einem variablen zeitlichen Umfang geleistet werden. So kénnen
Angehdrige beispielsweise ganze Tage oder wenige Stunden die Woche pflegen. In
vielen Fallen leisten Angehdrige die Hauptunterstiitzung und sind in pflegerische oder
medizinische Entscheidungen involviert. Letzteres ist zum Beispiel der Fall, wenn
Patientinnen und Patienten aufgrund starker Einschrankungen nicht selbst entscheiden
kénnen oder wenn Kinder die Entscheidungen aufgrund ihres Alters nicht allein zu
treffen vermoégen (Buscher, 2020, S. 57).

Pflege zu leisten, ist generell eine freiwillige Entscheidung von Angehdrigen. Wenn der
Pflegebedarf arztlich ermittelt wurde, stehen Familienmitglieder meist vor der
Entscheidung zwischen Pflegegeldern, Sachleistungen oder einer Kombination aus
diesen Varianten (Wetzstein et al., 2015, S. 2). Angehdrige organisieren die Pflege
selbst, wenn sie sich fur Geldleistungen entscheiden. Wéhlen sie Sachleistungen, kann
die Unterstitzung eines ambulanten (Intensiv-)Pflegediensts herangezogen werden. Je
nachdem, ob sich Angehdrige fur eine Kombination aus beiden Leistungsangeboten
entschieden haben, sind sie neben dem Pflegedienst in die Pflege involviert (ebd.).
Wenn es um die Pflege von erkrankten Kindern geht, tbernimmt zumeist die Mutter die
Hauptverantwortung (Reicher, 2010, S. 311; Hielscher et al., 2017, S. 98).
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Insgesamt werden zwei Motive beschrieben, die Angehdrige wie Mutter oder Vater zur
Pflege veranlassen: Zuneigung und Verpflichtung (Gral3el, 2000, S. 85).

-Wer sich dazu entschlief3t, einen nahestehenden Menschen zu Hause zu pflegen, tut dies
in der Regel aus liebevoller Verbundenheit, aus Dankbarkeit, oder aus dem Gefuihl heraus,
dazu verpflichtet zu sein.“ (Wetzstein et al., 2016, S. 3)

Ebenso kdnnen sich die Motivatoren erganzen (Graf3el, 2000, S. 85). Zuneigung
bedeutet, dass eine angehdrige Person aufgrund einer starken emotionalen Bindung
selbstbestimmt Hilfeleistungen und Unterstitzungen anbietet (ebd., S. 88).
Verpflichtung bezieht sich auf auRBere Umstande wie soziale Normen. Die
Entscheidung, zu pflegen, erfolgt ,aus einem mehr oder weniger verinnerlichten
Anspruch heraus, der eigentlich von auf3en kommt.“ (ebd.). So wird beispielsweise
seitens der Gesellschaft erwartet, dass Eltern ihre Kinder bei Erkrankung pflegen
(Reicher, 2010, S. 318).
Um die informelle Pflege leisten zu kdnnen, sollten Angehdrige bereits vor der
Transition in die hausliche Intensivpflege geschult werden. Dies gehért zu einem
gelungenen Management des Ubergangs vom klinischen in das hausliche Setting. Die
Schulung bezieht sich auf PflegemalRnahmen, die bedarfsspezifisch sind und im Falle
einer kinstlichen Beatmung auch deren Handhabung sowie den Umgang mit weiteren
technischen Geréatschaften und Hilfsmitteln ermdglichen (Oehmichen et al., 2015, S.
58). Angehdorige tbernehmen vor allem organisatorische Aufgaben, jedoch bringen sie
sich auch in die hauswirtschaftliche Versorgung und in Pflegepraktiken ein (Keller,
2021, S. 6).
Wer was Ubernimmt und inwieweit Angehdorige in die Pflege involviert werden, kann sich
stark unterscheiden. Pflegearrangements zeigen somit eine vielfaltige Struktur und
weisen Unterschiede auf — sowohl in der Aufteilung zwischen formeller und informeller
Pflege als auch in der Ubernahme von PflegemaRnahmen (Lademann et al., 2017, S.
81). Im Kontext der Beatmung wird deutlich, dass Pflegearrangements sich in der Regel
durch Langfristigkeit auszeichnen. Dies trifft insbesondere auf beatmete Kinder und
Jugendliche zu, die wéhrend ihres gesamten Lebens auf externe Unterstitzung in Form
von menschlicher und technischer Hilfe angewiesen sind. Die langfristigen
Pflegearrangements unterliegen jedoch einer dynamischen Struktur, da sich im Verlauf
der Erkrankung Veranderungen manifestieren konnen, die einen progressiven Verlauf
annehmen und somit eine Verschlechterung bewirken koénnen. Infolgedessen
entstehen neue, krankheitsbedingte und spezifische Pflegebedarfe.
Gleichzeitig lasst sich konstatieren, dass Pflegesituationen vor allem flur pflegende
Angehorige zeitintensiv und herausfordernd sein konnen. Die Ubernahme der Pflege
kann fir sie gesundheitliche Belastungen mit sich bringen (Kaschowitz, 2021, S. 19). In
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diesem Zusammenhang zeigt sich die Moglichkeit einer Veradnderung des
Pflegearrangements, indem Angehdrige die Pflege oder Teile davon an Pflegedienste
delegieren, weil sie an ihre Belastungsgrenzen gelangen (Buscher, 2020, S. 59).

s[D]ie physische und psychische Belastung der Angehdérigen, die unklare Prognose oder
Probleme der Finanzierung der Situation stellen die handelnden Personen kontinuierlich vor
Herausforderungen und erfordern regelméafiig neue Entscheidungen, z. B. bezogen auf die
Inanspruchnahme von Unterstitzungsleistungen hinsichtlich des Zeitpunkts, des Ausmalies
und des Inhalts. Hinsichtlich der vorhandenen Bedarfslagen ergibt sich aus [...]
Charakteristika hauslicher Pflegearrangements ein sehr komplexes Bild.“ (ebd.)

3 Theoretische Rahmung

Im vorliegenden Abschnitt werden Kkonzeptuelle Ansatze zur Analyse des
Untersuchungsgegenstands dieser Arbeit vorgestellt. Dies dient dazu, sich auf
theoretischer Ebene dem Zusammenleben von Familien mit beatmeten Kindern und
Jugendlichen in der hauslichen Intensivpflege zu néhern.

Der Fokus liegt auf Familien, die eine zentrale Gemeinsamkeit teilen: ein
Familienmitglied, das auf Beatmung angewiesen ist. Konkret handelt es sich um Kinder
und Jugendliche, die ohne kinstliche Beatmung nicht Gberlebensfahig waren. Somit
entsteht eine lebensrelevante Verbindung zwischen Mensch und Technik. Diese
Verbindung, auch als Symbiose bezeichnet, wird anhand des soziotechnischen
Systemansatzes von Gunther Ropohl (2009) in den Blick genommen (3.1). Aufgrund
des medizinischen und technologischen Fortschritts ist eine zunehmende
Ambulantisierung festzustellen. Die Mehrheit der Familien mit beatmeten Kindern und
Jugendlichen bevorzugt eine Intensivversorgung im hauslichen Umfeld. In diesem
Kontext findet das familiale Zusammenleben statt. Zur Anndherung an die Familien und
ihre Lebensweise wird die Doing-Family-Praxeologie nach Karin Jurczyk (2014a;
2014b; 2018) herangezogen (3.2). Der Ansatz verdeutlicht, dass die Familie als System
ein aktiver Herstellungsprozess ist und in diesem Sinne kein vorgegebenes
Selbstverstandnis existiert.

Die vorgestellten Zugange setzen die Forschungsthemen der Arbeit in einen
Bezugsrahmen. AbschlieRend wird die zentrale Forschungsfrage erneut aufgegriffen,
und es werden spezifische Forschungsschwerpunkte sowie forschungsweisende

Fragen abgeleitet (3.3).
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3.1 Symbiose zwischen Mensch und Technik: soziotechnisches
System

,Nach dem ersten Schock Uber die unerlallliche Notwendigkeit und den Gedanken Uber die
- wie die Patienten sagen - "lebenslangliche Abh&angigkeit von einer Maschine", kam es doch
in den meisten Fallen zu einer Annahme, zu einer Symbiose und vollen Identifikation und
damit auch seelischen Incorporation des technischen Gerates und damit auch zu einer
Ruckkehr zur pramorbiden Grundpersonlichkeit.“ (Klages, 1990, S. 16).

Im vorangegangenen Abschnitt dieser Arbeit wurde eine gegenstandsbezogene
Annaherung an die Untersuchungsthematik vorgenommen (siehe Kapitel 2). Dabei
wurden Aspekte wie beatmete Kinder und Jugendliche, der Einsatz von
Beatmungstechnik sowie das Setting und die Rahmenbedingungen der hauslichen
Intensivpflege behandelt. Um im Verlauf dieser Arbeit ein umfassendes Bild zu
konstruieren, missen die genannten Bestandteile zusammenhédngend und
kontextualisiert betrachtet werden. Hier ist es entscheidend, eine technische
Perspektive einzubeziehen, weil diese einen integralen Bestandteil der Versorgung
beatmeter Kinder und Jugendlicher darstellt. Gerate wie das Beatmungsgerat nehmen
aufgrund ihrer lebenserhaltenden und -unterstiitzenden Funktionen einen bedeutenden

Stellenwert ein.

Mensch-Technik-Interaktion

Technologien unterliegen im Laufe der Zeit und im Kontext gesellschaftlichen Wandels
kontinuierlichen Veranderungen und Anpassungen. Insbesondere lasst sich eine
Entwicklung von eher passiver zu aktiver und autonomer werdender Technik
beobachten. Autonome Technik bezieht sich dabei auf die Fahigkeit, auch ohne
menschliche Eingriffe und Steuerungen zu handeln und zu agieren, im Gegensatz zu
passiver Technik, die konstant vom Menschen gesteuert werden muss (Weyer & Fink,
2011, S. 40).

Technik wird innerhalb der heutigen Gesellschaft zwar als selbstverstandlich betrachtet,
ist jedoch aus soziologischer Perspektive keineswegs als natirlich Gegebenes
anzusehen. Jeder Fortschritt in der technischen Entwicklung bildet vielmehr das
Ergebnis gesellschaftlicher Produktion und kinstlicher Gestaltung (Rammert, 2008, S.
291). In diesem Sinne wird Technik im sozialen Kontext betrachtet, was sowohl die
Schopfung als auch die Nutzung einschlie3t (ebd.). Wechselwirkungen zwischen
Mensch und Technik, bekannt als Mensch-Technik-Interaktion, ist ein aktuelles
Forschungsfeld in verschiedenen Disziplinen, darunter die Sozialwissenschaften. Die
Auseinandersetzung mit der Technik, ihrer Entstehung und Nutzung, der Suche nach

einem angemessenen Umgang sowie die Untersuchung der (Wechsel-)Beziehungen

29



zwischen Mensch und Technik stehen bis heute im Fokus der Techniksoziologie
(HauRling, 2010; Schubert & Schulz-Schaeffer, 2019; Gransche & Manzeschke, 2020;
Haux et al., 2021).

Die wechselseitige Abhangigkeit zwischen Mensch und Technik wird in der
Techniksoziologie allgemein wie folgt beschrieben:

»1echnik ist immer in spezifischer Weise an den menschlichen Korper — seine Organe und
Potenziale — gebunden, ebenso wie der menschliche Korper ohne technische Artefakte —
ihre Texturen und Infrastrukturen — buchstablich nackt, schwach und hilflos erscheint.”
(Rammert & Schubert, 2019, S. 107)

Zudem erfolgt innerhalb der Techniksoziologie eine primére Betrachtung von Mensch
und Technik als eine untrennbare Einheit und nicht als eigenstandige Elemente (ebd.).
Mensch-Technik-Interaktionen sind nicht nur im gesellschaftlichen Kontext, sondern
auch auf individueller Ebene und im Lebensraum von Einzelpersonen zu analysieren.
Auf dieser Ebene wird Technik in verschiedenen Kontexten eingesetzt, etwa bei
Erkrankungen und Einschrankungen, die lebenserhaltende und -unterstiitzende
Technologien erforderlich machen, wie es auch bei beatmeten Kindern und
Jugendlichen der Fall ist (Schubert & Schulz-Schaeffer, 2019).

Soziotechnisches System

In den Sozialwissenschaften dienen Systeme in der Regel als theoretische Grundlage,
um wissenschaftliche Zugange zu Forschungsgegenstdnden zu ero6ffnen.
Insbesondere soziale Systeme, deren theoretische Annahmen genutzt werden, um
menschliche Handlungen und Interaktionen zu erfassen, sind dabei von Bedeutung
(Willemse & Ameln, 2018, S. 25).

Der Bezug zu einem soziotechnischen System (STS) wird hergestellt, wenn eines der
Elemente nicht menschlichen Ursprungs ist, sondern ein Sachmittel wie ein technisches
Artefakt umfasst (Erk, 2016, S. 15). Die Theorie des STS wurde in den spaten 1950er-
Jahren vom Tavistock Institute of Human Relations in London entwickelt und
darauffolgend von Gunther Ropohl (2009) weiterentwickelt.

Ein STS wird als Instrument zur Beschreibung von Phanomenen und
Zusammenhangen genutzt, die sich auf die Dynamik von Mensch und Technik
beziehen. Es ermdglicht die Analyse von Beziehungen und Wechselwirkungen
zwischen sozialen und technischen Elementen. Dartber hinaus tragt es dazu bei, die
mitunter komplexe Dynamik zu verstehen, nachzuvollziehen und zu verbessern
(Karafillys, 2019, S. 300). In diesem Kontext soll das Systemdenken einen bedeutenden
Orientierungspunkt bieten, indem Teile nicht isoliert, sondern in einer ,Interdependenz

mit anderen Teilen innerhalb des Systems* betrachtet werden (Ropohl, 2009, S. 75).
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Die theoretische Verknupfung des STS mit der Thematik Familien mit beatmeten
Kindern und Jugendlichen verfolgt das Ziel, den Forschungsgegenstand umfassend zu
betrachten und zu erklaren.

Das STS besteht aus verschiedenen Komponenten, die als Subsysteme bezeichnet
werden. Auf der einen Seite sind Sachsysteme vorhanden, zum Beispiel technische
Artefakte, wahrend auf der anderen Seite menschliche Handlungssysteme existieren,
bestehend aus sozialen Akteurinnen und Akteuren, die das technische Artefakt
produzieren oder verwenden (Karafillys, 2019, S. 300).

Menschliche Handlungssysteme konnen auf drei analytischen Ebenen differenziert
werden: Mikroebene, Mesoebene und Makroebene. Auf der Makroebene wird dabei die
Gesellschaft als Einheit betrachtet, was die umfassendste Ebene darstellt. Die
Mesoebene als mittlere Reichweite bezient sich auf institutionelle und
organisationsbezogene Rahmenbedingungen, zum Beispiel auf Organisationen,
Vereine oder Unternehmen, und die Mikroebene, auch als personales System
bezeichnet, ist die kleinste Ebene mit vergleichsweise geringer Reichweite Sie
fokussiert auf das menschliche Individuum. Ropohl beschreibt dies wie folgt:

s[D]as Handlungssystem entspricht dem wirklichen Menschen als individuelles
Handlungsobjekt. Auch die Handlungsfunktionen sind ohne Weiteres als menschliche
Tatigkeiten aufzufassen, als jenes individuelle Handeln, in dem die Menschen zielstrebig und
plan maRig ihre Umgebung beeinflussen.“ (Ropohl, 2009, S. 109)

Mikro-, Meso- und Makroebene sind analytisch trennbar, stehen jedoch in Beziehung
zueinander. Der Schwerpunkt dieser Arbeit liegt auf der Mikroebene, wobei auch
Verbindungen zu Meso- und Makroebene hergestellt werden, da eine vollstandige
Isolierung nicht mdglich ist.

Neben den menschlichen Handlungssystemen als einer Seite des soziotechnischen
Systems gibt es auch Sachsysteme, reprasentiert durch technische Elemente. Der
Technikbegriff ist aufgrund seiner Komplexitdt und verschiedener disziplinarer
Betrachtungsweisen schwer zu fassen. Es gibt verschiedene Definitionen von Technik,
wobei Ropohl einen Ansatz verfolgt, der Technik als vom Menschen kinstlich
hergestellte und genutzte Gegenstdnde umschreibt. Technik lasst sich somit grob

definieren als:

,&)] die Menge der nutzenorientierten, kinstlichen, gegensténdlichen Gebilde (Artefakte
oder Sachsysteme), (b) die Menge menschlicher Handlungen und Einrichtungen, in denen
Sachsysteme entstehen und (c) die Menge menschlicher Handlungen, in denen
Sachsysteme verwendet werden.” (Ropohl, 2009, S. 31)

Technik spielt in der heutigen Zeit eine unverzichtbare Rolle fir den Menschen. Ropohl
geht so weit, zu behaupten, dass der Mensch als ein Mangelwesen betrachtet werden

kann, fir den ,Technik Organersatz, Organentlastung oder Organverstarkung bedeute
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(Bordat, 2001, S. 2). Weiterhin vertritt Ropohl die Auffassung, dass ein technisches
Gerat seine volle Leistung erst entfaltet, wenn es von einem Menschen verwendet und
genutzt wird. Dies verdeutlicht er am Beispiel eines Computers, der seine technischen
Funktionen erst dann erflllt und etwas produziert, zum Beispiel Worte, wenn Mensch
und Maschine (oder technisches Geréat) eine Arbeitsgemeinschatft bilden, eine Mensch-
Technik-Einheit (Ropohl, 2009, S. 177). Eine untrennbare und wechselseitige
Beziehung, eine Symbiose, entsteht zwischen menschlichen Handlungssystemen
(soziale Elemente) und Sachsystemen (technische Elemente) (ebd., S. 85f.). Damit
eine Symbiose zwischen sozialen und technischen Elementen zustande kommen kann,
ist es erforderlich, dass ,menschliche wund technische Funktionstrager
zusammenwirken“ (ebd., 2009, S. 142). Zudem muss das sogenannte
Aquivalenzkriterium nach Ropohl erfiillt sein, wenn eine sozio-technische Identifikation
auf Seiten der menschlichen Handlungssysteme erfolgen soll. Dabei lassen sich zwei
Prinzipien unterscheiden: Technische Sachsysteme kdnnen entweder eine
Substitution, also einen vollstandigen Ersatz, oder eine Komplementation, also eine
Erganzung, darstellen.

In der Praxis bedeutet dies, dass menschliche Handlungssysteme die technischen
Sachsysteme nutzen, um Handlungen optimal auszufiihren oder die Arbeit besser zu
organisieren (ebd., S. 168). Handlungen und Arbeit werden in diesem Sinne nicht mehr
ausschlief3lich vom menschlichen Handlungssystem ausgefuhrt.

Die zuvor beschriebenen Aspekte waren urspringlich fur die Arbeitswelt konzipiert.
Dennoch erwies sich der techniksoziologische Ansatz auch dartber hinaus als sinnvoll,
da Technik allgegenwartig Anwendung findet und Menschen ,in zahlreichen
Lebenssituationen eine geradezu physiotechnische Symbiose mit den gemachten
Sachen eingehen.” (ebd., S. 36). Es kdnnen unterschiedliche Beziehungen und
Interaktionen zwischen Technik und Mensch entstehen:

w~Je grolRer der Eigenlauf des technischen Systems und je grofRer die Komplexitat der
integrierten funktionalen Teilsysteme, desto weniger kénnen wir von einer einfachen
instrumentellen Beziehung ausgehen. (ebd., S. 10)

Das bedeutet, dass im Hinblick auf die Automatisierung und die Autonomisierung
technischer Artefakte komplexere Beziehungsstrukturen entstehen. Diese missen
zunachst im Kontext des Systems analysiert werden, um sie zu verstehen und magliche
Optimierungsbedarfe aufzudecken. Nicht nur die Interaktion und die symbiotische
Verbindung zwischen einem menschlichen Handlungssystem und einem technischen
Sachsystem sind von Bedeutung (ebd., S. 194). Neben dem System stellt seine Umwelt
im Rahmen des STS einen bedeutenden, verflochtenen Punkt dar, der unverzichtbar
ist. Die Definition dessen, was als Umwelt gilt, erfolgt in erster Linie im Sinne des
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Systems und kann Phanomene auf gesellschatftlicher, individueller und technischer
Ebene umfassen (ebd., S. 24). Ropohl verweist auf die Schwierigkeit des Unterfangens,
eine Grenze zwischen der Umgebung und dem STS zu ziehen. Daher ist es notwendig,
zu definieren, was zum System gehdrt und was als relevanter Teil der Systemumwelt
verstanden wird. Diese Abgrenzung héngt von der Thematik bzw. der Intention der
Modellnutzung ab und sollte transparent gemacht werden, um ein STS in seinen

Gesamtzusammenhangen zu begreifen (ebd., S. 94).

Soziotechnisches System im Kontext beatmeter Kinder und Jugendlicher in der
hauslichen Intensivpflege

Nach der theoretischen Anndherung wird Ropohls STS nun auf den
Forschungsgegenstand dieser Arbeit bezogen und erlautert, welche Bestandteile des
STS existieren und welche Funktion diese Zusammensetzung aus unterschiedlichen
Systemelementen (technisch und sozial) erfillt.

Die Betrachtung des Systems als STS erscheint relevant, um die Ganzheit des
Forschungsgegenstands dieser Arbeit zu erfassen und die Zusammenhdnge der
Systemelemente zu verstehen. Eine isolierte theoretische Auseinandersetzung mit
beatmeten Kindern und Jugendlichen, (Beatmungs-)Technik oder den
Rahmenbedingungen der hauslichen Intensivpflege ware unzureichend. So kénnte ein
tiefgehendes Verstandnis flir die Zusammenhange, Beziehungen oder Interaktionen
nicht erreicht werden. Durch die Untersuchung von Einzelelementen liel3e sich kein
adaquates Bild konstruieren. Ein Beatmungsgerat erhalt beispielsweise erst eine
Bedeutung, wenn es von einem Menschen genutzt wird. Patientinnen und Patienten,
deren physiologische Atmung eingeschrankt ist, sind ohne technische Unterstiitzung
kaum lebensfahig. Auch das Setting der hauslichen Intensivpflege wirde nicht
existieren, wenn es nicht Patientinnen und Patienten mit intensivem Pflegebedarf gabe,
die in diesem Setting mittels technischer Unterstutzung tberleben und leben kdnnen.
Daher scheint der Verweis auf das soziotechnische System im Rahmen dieser Arbeit
ein Zugang zu sein, den Forschungsgegenstand theoretisch in seinen
Zusammenhangen zu begreifen. Die folgende Abbildung 2 (S. 34) zeigt den Entwurf
eines STS, wie es im Sinne der vorliegenden Arbeit verstanden wird. Das dargestellte
STS ist in primére und sekundare Systembestandteile gegliedert. Diese lassen sich zu
einem soziotechnischen Gesamtsystem zusammenfassen, obwohl sie unterschiedliche

Funktionen und Aufgaben Gibernehmen, was diese Unterteilung bedingte.
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Systemumwelt des soziotechnischen Systems:
Setting der hauslichen Intensivpflege

!

Sekundare Bestandteile des
soziotechnischen Systems:

Technische Hilfsmittel

!

Primare Bestandteile
des soziotechnischen
Systems:

Symbiose zwischen
Kindern und
Jugendliche und

/ kiinstlicher Beatmung \

Intensiv-
pflegekrafte

Familienmitglieder

Abbildung 2: Soziotechnische Systemelemente in Bezug auf beatmete Kinder und
Jugendliche in der hauslichen Intensivpflege (eigene Darstellung)

Im Fokus der Betrachtung des STS stehen beatmete Kinder und Jugendliche, die als
primére Systembestandteile interpretiert werden. Diese stellen menschliche
Handlungssysteme dar und weisen die gemeinsamen und entscheidenden Merkmale
auf, dass sie beatmungspflichtig sind und einen intensiven Pflegebedarf haben. Der
Einsatz von Technik wie kinstliche Beatmung wird durch den Beatmungsbedarf
relevant. Die Technik reprasentiert das technische Sachsystem. Da die Kinder und
Jugendlichen physiologisch nicht oder nur teilweise in der Lage sind, selbstandig zu
atmen, muss dies entweder durch die kinstliche Beatmung komplett ersetzt
(Substitution) oder zumindest teilweise unterstitzt (Komplementierung) werden. Das
Aquivalenzkriterium des Sachelements bezieht sich somit auf die Atmung und ist in
diesem Sinne erfiillt. Die Kinder und Jugendlichen gehen also eine physiologische
Symbiose mit der kiinstlichen Beatmung ein, die eng ist und den Zweck des Uberlebens
und des Lebens mit einer physiologischen Einschrankung in Bezug auf die Atmung
erfullt. Eine Trennung des menschlichen Handlungssystems vom Sachsystem bréchte
in diesem Fall lebensgefahrdende Konsequenzen mit sich.

Zudem handelt es sich bei der kunstlichen Beatmung um eine hochentwickelte
medizinische Technik, die nicht nur als Instrument dient und permanent menschlicher
Steuerung unterliegt. Beatmungsgerate agieren heutzutage zumindest automatisiert

und weisen teilweise auch autonome Funktionen auf, mit einem geringen Grad der
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Steuerungsnotwendigkeit, da sie sich an den physiologischen Beatmungsbedarf von
Patientinnen und Patienten anpassen (Bahns, 2014, S. 57).

Primar verfolgt das STS das Ziel, das Uberleben zu sichern und zu gewéhrleisten, was
durch die Symbiose zwischen Technik und Kindern sowie Jugendlichen erreicht wird.
Ein lebenswertes Leben im Sinne einer Lebensqualitat ist jedoch noch nicht
gewahrleistet. Es kann im Setting der hauslichen Intensivpflege erst realisiert werden,
wenn weitere, in diesem Fall sekundare Systemelemente einbezogen wurden. Zu
diesen zahlen Familienmitglieder (vorwiegend die Eltern) beatmeter Kinder und
Jugendlicher, Pflegefachkréafte eines (Intensiv-)Pflegediensts sowie weitere technische
und nicht technische Hilfsmittel, die in die Versorgung eingebettet sind.

Beatmete Kinder und Jugendliche bedurfen Unterstitzung, die sowohl aus der
informellen Pflege durch Angehérige als auch aus der formellen Pflege durch
Pflegefachkrafte bestehen kann. Neben der Ausfihrung verschiedener Pflegepraktiken
ist die kontinuierliche Uberwachung der Vitalparameter der beatmeten Kinder und
Jugendlichen von entscheidender Bedeutung. Zudem sind die Organisation
ausreichender Materialien sowie bedarfsorientierter Hilfsmittel und die Koordination von
verschiedenen beteiligten Akteurinnen und Akteuren des Gesundheitswesens
entscheidend.

Im Hinblick auf sekundare Sachelemente ist zu erwéhnen, dass neben dem
Beatmungsgerat auch weitere Technologien zum Einsatz kommen, beispielsweise
Monitoringsysteme. Diese erfassen Vitalparameter wie den Sauerstoffgehalt, die
Herzfrequenz oder den Blutdruck der beatmeten Kinder und Jugendlichen. Es werden
auch Kommunikations- und Mobilitatshilfen eingesetzt. Das Spektrum der Technologien
ist je nach Erkrankungsbild und Versorgungsbedarf vielfaltig (Unterkapitel 2.2). Die
Funktionen der sekundaren Systembestandteile, sowohl technisch als auch sozial,
bestehen darin, die beatmeten Kinder und Jugendlichen in ihrem eigenen Umfeld zu
unterstitzen. Dies ermoglicht nicht nur soziale Teilhabe, sondern auch Lebensqualitat
— trotz der Beatmung.

Fur die Identifikation eines Systems ist es notwendig, es von dem abzugrenzen, was
nicht unmittelbar dazugehort. Alles, was kein unmittelbares Systemmerkmal darstellt,
aber dennoch fur das System eine Bedeutung hat, wird zur Systemumwelt gezahlt und
muss definiert werden (Ropohl, 2009, S. 80).

In diesem Kontext ist die Systemumwelt das Setting der hauslichen Intensivpflege. Der
Ort bildet nicht nur den Rahmen fir die Versorgung der beatmeten Kinder und

Jugendlichen, sondern auch den raumlichen und zeitlichen Fokus des STS. Im
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hauslichen Umfeld erfolgen die Pflege und das Vollziehen des Alltags von Familien mit
beatmeten Kindern und Jugendlichen.

Zur Systemumwelt gehdren neben dem Setting selbst auch die Angebots- und
Versorgungsstrukturen im Zusammenhang mit beatmeten Kindern und Jugendlichen
sowie die Rahmenbedingungen der hauslichen Intensivpflege (Unterkapitel 2.3). Diese
Rahmenbedingungen beziehen sich unter anderem auf Leitlinien der aul3erklinischen
Beatmung sowie rechtliche und gesetzliche Grundlagen. Hinsichtlich der Angebots- und
Versorgungsstrukturen wurde verdeutlicht, dass beatmete Kinder und Jugendliche in
ein Versorgungsnetzwerk integriert sein sollten, das sich aus verschiedenen
Berufsgruppen unterschiedlicher Institutionen und Einrichtungen zusammensetzt.
Unter Einbezug des STS wird insgesamt deutlich, dass die héusliche Intensivpflege nur
realisiert werden kann, wenn die einzelnen Systemelemente eine Verbindung
eingehen. Beispielshalber ware eine Versorgung im hauslichen Umfeld kaum denkbar,
wenn die Eltern nicht in irgendeiner Form in die Versorgung beatmeter Kinder und
Jugendlicher involviert waren. Dementsprechend erhélt jedes Systemelement eine

bedeutsame Funktion und seine eigene Notwendigkeit.

3.2 Familie als Herstellungsleistung: Doing Family

Der Familienalltag wird als eine ,Black Box, tber die wir wenig wissen®, charakterisiert
(Jurczyk, 2014b, S. 51). Dieser Lebensbereich ist von aul3en schwer einsehbar. Um
sich dem familialen Alltag anzun&hern, wird der Doing-Family-Ansatz von Karin Jurczyk
(2014a, 2014b, 2018) als theoretischer Zugang genutzt. Vor einer Erlauterung gilt es,

sich dem Familienbegriff selbst zu nahern.

(Grund-)Verstandnis von Familie

»Familie ist fir viele Menschen — nach wie vor — ein wichtiger Lebensbestandteil. Sie gilt als
zentraler Ort, in dem sich ein groRRer Teil des Lebens vollzieht® (Beneke u.a., 2018, S. 425).

Bei der Anndherung an den Begriff Familie zeigt sich, dass er in verschiedenen
wissenschatftlichen Disziplinen erforscht wird und es kein einheitliches
Familienverstandnis gibt.
Der Begriff ist gepragt von gesellschaftlichen Entwicklungen, vor allem durch eine
Vielfalt im Familienbild der Moderne. Die Familie oder die Familienform scheint in dem
Sinne nicht zu existieren.

.Familien treten je nach kulturell-gesellschaftlichen Leitbildern, individuellen
Wertvorstellungen sowie strukturellen und 6konomischen Verhaltnissen in unterschiedlichen
Formen in Erscheinung.“ (Schmidpeter & Koch, 2019, S. 61)
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Noch bis Mitte des 20. Jahrhunderts bestand das allgemeine Verstandnis von Familie
darin, dass diese aus einem weiblichen Elternteil, der Mutter, einem mannlichen
Elternteil, dem Vater, und mindestens einem leiblichen Kind besteht. Diese
Konstellation wird als traditionelle Kernfamilie bezeichnet (ebd., S. 62). Die traditionelle
Kernfamilie, bestehend aus einem weiblichen Elternteil (Mutter), einem mannlichen
Elternteil (Vater) und mindestens einem leiblichen Kind, dominierte bis Mitte des 20.
Jahrhunderts (ebd.). In diesem Verstandnis gab es klare Rollenzuweisungen, wobei die
Mutter fur die Kindererziehung, die Care-Arbeit sowie den Haushalt verantwortlich und
der Vater in der Regel berufstatig war, sodass er die finanzielle Versorgung sicherstellte
(Jurczyk, 2014a, S. 123). Im Laufe der Modernisierung und vor allem der
Individualisierung wurden diese traditionellen Denkmuster aufgebrochen. Eine
Pluralisierung von Lebensformen, die eine Entscheidung fur individuelle Lebensmodelle
ermdglichte, setzte ein und brachte alternative Familienformen wie Patchwork-Familien,
Adoptivfamilien, Alleinerziehende und gleichgeschlechtliche Familien hervor (Konietzka
& Zimmermann, 2020, S. 2).

Trotz der Vielfalt von Familienformen ist es fur diese Arbeit relevant, gemeinsame
Merkmale hervorzuheben, um den Forschungsgegenstand zu erschlieen. Die
Pramisse besteht darin, dass das Verstandnis von Familie stark von der jeweiligen
Perspektive abhéngt. In dieser Arbeit richtet sich der Fokus auf eine
mikroperspektivische Betrachtung von Familie, in der das Handeln und die
Interaktionen einzelner Familienmitglieder im Vordergrund stehen.

Die Eltern gehdren einer anderen Generation an (Generationenverhéltnis) und sind
dementsprechend élter. In diesem Kontext tragen sie die Verantwortung fur die Care-
Arbeit, beispielsweise in der Erziehung. Es besteht ein Sorgeverhaltnis, das eindeutig
in Richtung des Kindes gerichtet ist. Dabei kann eine Eltern-Kind-Gemeinschaft auch
nur aus einem Elternteil und dem Kind bestehen. Weniger Relevanz hat, ob es sich um
biologische Eltern handelt oder das Kind adoptiert ist. Als entscheidend gilt vielmehr
der gemeinsame Haushalt, der in dieser Arbeit fur die h&usliche Intensivpflege steht.
Dem gewahlten Verstandnis von Familie liegt die folgende Definition zugrunde: ,Eine
Familie ist [...] im Kern als eine in einem Haushalt zusammenlebende Eltern-Kind-
Gemeinschaft definiert.” (Konietzka & Zimmermann, 2020, S. 2). Die beatmeten Kinder
und Jugendlichen sollten dabei mindestens mit einem Elternteil in einem Haushalt
aufwachsen bzw. im h&auslichen Umfeld versorgt werden.

Trotz dieses gewéhlten Kernverstandnisses von Familie ist zu beachten und zu

reflektieren, dass Lebens- und Familienformen einen dynamischen Charakter
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aufweisen, der in wissenschaftliche Untersuchungen einbezogen werden sollte (ebd.).
Diese Dynamik bezieht sich unter anderem auf gesellschaftliche familiale
Entwicklungen (Makroperspektive) sowie auf Entwicklungen innerhalb von Familien
(Mikroperspektive). Eine Veranderung auf mikroperspektivischer Ebene kann eintreten,
wenn ein Familienmitglied aufgrund einer Erkrankung oder eines Unfalls

intensivpflichtig wird.

Intensivpflichtigkeit als Familienangelegenheit

~Jor dem Hintergrund der anhaltenden epidemiologischen Trends  wird
Krankheit als lebenslang begleitende Konstante in Familien immer wahrscheinlicher.”
(Ohlbrecht, 2020, S. 15)

Nach Wild und Walper (2015, S. 241) bedeutet Familienleben, ,sich permanent auf
neue und wechselnde Anforderungen einzustellen®. Zu diesen Anforderungen gehdren
auch kritische Lebensereignisse, die beispielsweise Entwicklungsiibergange betreffen
kénnen. Sie gehen mit Veranderungen einher, die die Familiendynamik beeinflussen
und zumindest voriibergehend aus dem Gleichgewicht bringen. Daher missen auf
familidrer Ebene Bewaltigungsstrategien gefunden werden, um mit solchen Ereignissen
umzugehen (Rollett, 2008, S. 7). Dieser Prozess wird komplizierter, wenn es sich um
kritische Lebensereignisse handelt, die nicht normativ vorherzusehen sind. Hierzu
gehoren schwerwiegende Erkrankungen und Unfalle innerhalb der Familie. Die
Bewaltigung einer solchen Lebenssituation gilt als &uf3erst anspruchsvoll, da die
gesamte Familie neuen Herausforderungen gegenubersteht (ebd.).

.Lebensbedrohende oder chronische Erkrankungen betreffen nur eine Minderheit von
Familien und tangieren das ganze Familiensystem, auch wenn zunachst ein einzelnes
Familienmitglied direkt betroffen ist.“ (Wild & Walper, 2015, S. 241)

Wenn es um erkrankte oder verunfallte Kinder oder Jugendliche geht, stehen in erster
Linie Eltern und Geschwister vor der Herausforderung, angemessene Umgangsweisen
zu entwickeln (Thierfelder & Ewers, 2015, S. 711).

Zusatzlich  zur psychischen Bewaltigung der kritischen Ereignisse kénnen
Familienmitglieder mit der Pflege von Kindern und Jugendlichen konfrontiert sein und
informelle Pflegearbeit leisten. Bei intensivpflichtigen Kindern und Jugendlichen
ubernehmen in der Regel die Eltern als informelle Pflegende diese Aufgabe (Ohlbrecht,
2020, S. 1).

,Die Flrsorge flr Familienangehorige im Krankheitsfall ist seit jeher eine zentrale Leistung,
die Familien fir ihre Mitglieder und damit auch fur die Gemeinschaft erbringen. Auch wenn
mittlerweile ein hoch spezialisiertes Gesundheitswesen die medizinische Expertise und
Versorgung Ubernommen hat, verbleiben doch viele Aufgaben rund um die
Krankenversorgung und Pflege in der Familie® (Wild & Walper, 2015, S. 241).
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Aufgrund  von  entstehenden  Pflegeabhangigkeiten  kdnnen sich  neue
Rollenzuweisungen innerhalb der Familie ergeben. Lebenskritische Ereignisse haben
zudem Einfluss auf die familiaren Beziehungsdynamiken. Chronische Erkrankungen
wirken sich nicht zuletzt auf die Beziehungen innerhalb der Familie aus (Nehring et al.,
2015). Kritische Ereignisse kdnnen einerseits dazu fuhren, dass die innerfamilialen
Beziehungen gestarkt werden. Beispielsweise zeigt sich dies in neuen Formen des
Familienzusammenhalts, indem die Familienmitglieder gemeinsam daran arbeiten, das
Wohlbefinden erkrankter Kinder oder Jugendlicher zu férdern (ebd.). Nicht immer sind
jedoch die Auswirkungen auf die Familienbeziehungen positiv. Andererseits kdnnen
Eltern an ihre Grenzen kommen, was sich in ihrer Paarbeziehung widerspiegelt und
unter anderem zu einer Trennung fuhren kann (ebd.). Auch Geschwisterkinder kbnnen
benachteiligt werden oder sich benachteiligt fihlen, wenn sich Eltern zu stark auf das
pflegebediirftige Kind konzentrieren.

Neben den Beziehungsaspekten treten auch neue Dynamiken im Alltag auf. Die
Routine aller Familienmitglieder erfordert eine intensive Anpassung an die
Gegebenheiten der gesundheitlichen Situation. Sowohl die pflegerische Situation als
auch das Krankheitsmanagement sind zeitlich aufwéndig und erfordern vor allem eine
umfassende Planung und Organisation (Wild & Walper, 2015, S. 247).

»Krankheiten durchbrechen die Alltagsroutine, manchmal schleichen sie sich auch in das
Leben der Familien ein und fordern zur Bewaltigung auf, wobei diese Bewéltigung im Falle
einer chronischen Krankheit ein im Prinzip unabschlieBbares Phanomen wird. Krankheiten
verlangen je nach Phase sowie nach Art und Schwere der Erkrankung unterschiedliche
Anpassungsleistungen in Hinblick auf die Hauptarbeitslinien des familialen Alltags, der
Biografie und der Krankheit. Die besonderen Handlungserfordernisse der neuen Morbiditéat
sind mit spezifischen Risiken verbunden, es besteht z. B. die Gefahr der sozialen,
korperlichen und psychischen Erschépfung angesichts der Dynamik, Dauerhaftigkeit und
Phasenhaftigkeit der neuen Krankheiten und der Zunahme von psychischen Belastungen.*
(Ohlbrecht, 2020, S. 15)

Aufgrund der Pflegesituation besteht die Mdoglichkeit, dass Eltern ihre eigenen
Bedurfnisse vernachlassigen. Oftmals liegt der Fokus auf den Anforderungen ihrer
Kinder. Die Herausforderung besteht darin, eine Balance zwischen der Betreuung
erkrankter Kinder oder Jugendlicher und der Selbstfiirsorge zu finden (Blker, 2008, S.
282). Speziell fur betroffene Familien wird die Lebensfihrung durch kritische
Lebensereignisse gefahrdet, und es gilt, unter erschwerten Bedingungen einen Alltag

Zu organisieren.

Alltagliche Lebensfiihrung

Im Kontext der alltaglichen Lebensfihrung liegt die Verantwortung fir die Gestaltung
des eigenen Lebens und insbesondere des Alltags beim Individuum selbst. Das Leben
wird als eine fortlaufende Gestaltungsaufgabe betrachtet (Kudera & Vol3, 2013, S. 17).
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Dieses Konzept der alltaglichen Lebensfihrung geht auf den deutschen Soziologen
Max Weber (1980) zurtick und wurde Mitte der 1990er-Jahre von der Projektgruppe
LAlltagliche Lebensfiihrung® konzeptionell und empirisch ausgearbeitet (Jirgens, 2002).

Die Projektgruppe definiert das Konzept wie folgt:

JAlltdgliche Lebensfiihrung ist der individuelle Handlungsrahmen, in dem die Personen ihre
Lebenskonzepte, Bedirfnisse und Anspriiche mit den gegebenen Mdglichkeiten, Risiken
und Notwendigkeiten permanent ausbalancieren missen.” (Projektgruppe ,Alltagliche
Lebensfiihrung®, 1995, S. 8)

Diese Definition verweist darauf, dass das Leben kein automatischer, passiver Prozess
ist, sondern das Individuum aktiv handeln muss, um sein Leben zu gestalten. Dabei
liegt der Fokus nicht nur auf einzelnen Tatigkeiten, sondern vielmehr auf ihrer
Gesamtheit, die dem Leben eine Struktur verleiht. Die Gestaltung erfolgt immer im
Rahmen der aktuellen Gesellschaft und wird von gesellschaftlichen Entwicklungen
beeinflusst (ebd., S. 30).

Die Alltagsfuhrung kann in verschiedenen Dimensionen erfolgen, darunter sachlich,
rdumlich, zeitlich, sozial, sinnhaft und emotional.

,Die Form der Lebensfihrung einer Person besteht darin, zu welchen Zeitpunkten, an
welchen Orten, in welcher inhaltlichen Form, in welchen sozialen Zusammenhéangen und
orientiert an welchen sozialen Normen, mit welchen sinnhaften Deutungen sowie mit
welchen Hilfsmitteln oder Ressourcen und schlie8lich mit welchen emotionalen
Befindlichkeiten eine Person im Verlaufe ihres Alltags typischerweise tatig ist.“ (ebd., S. 33)

Lebensfuhrung stellt einen fortwahrenden Prozess dar, der nicht nur einmalig, sondern
alltaglich ausgetibt und als dynamisches Produkt des Individuums verstanden wird.
Zudem ist Lebensfuhrung ,hochgradig sozial® gepragt und immer auch ,auf andere
Menschen bezogen“ (ebd., S. 33ff.). In diesem Sinne erweist sie sich als
vergesellschaftet, da Individuen als Akteurinnen und Akteure sich in einem sozialen
Gesamtgeflige bewegen (ebd., S. 37). Somit stehen ein Individuum und dessen
Lebensfihrung immerzu in einem Zusammenhang mit der Gesellschaft und anderen
Individuen, wobei sich die Beziehung zueinander als wechselseitig beschreiben lasst.
Weiterhin erfolgt Lebensfiihrung stets in einer bereits bestehenden Umgebung und in
einem Kontext eingebunden. Beides kann die Lebensfihrung pragen, determiniert
jedoch nicht zwangslaufig die Gestaltungsleistungen eines Individuums (ebd.).

Die alltdgliche Lebensfuhrung ist folglich ein Konzept, das primar auf Individuen
ausgerichtet ist. Weitere Formen von Lebensfihrungen zeigen, dass sich die
konzeptionellen Gedanken jedoch auch aus einer kollektiven Perspektive betrachten
lassen, wie zum Beispiel im Kontext von Familie. Familie nimmt eine bedeutsame Rolle

in dieser Arbeit ein, weswegen Bezlge zur familialen Lebensfiihrung sinnvoll
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erscheinen. In diesem Zusammenhang soll der folgende Doing-Family-Ansatz einen

theoretischen Zugang zu Familie und familialer Lebensfiihrung ermdglichen.

Doing Family-Praxeologie

Es lasst sich nicht von der Familie und der einen Familienform sprechen, sondern von
familiarer Vielfalt und heterogenen Familienwelten, wie innerhalb dieses Abschnitts
bereits beschrieben wurde.

»LAUS soziologischer Perspektive ist Familie das Ergebnis einer gemeinsam von den
Familienmitgliedern gestalteten bestdndigen Herstellungsleistung von Partner- und
Sorgebeziehungen, Erziehungs- und Bildungsprozessen und sozialen Kontakten, durch die
sie sich materiell, sozial, kulturell und generativ reproduziert, ein individuelles Familienklima
erzeugt, Familienpraktiken sowie Traditionen bildet.“ (Ohlbrecht, 2020, S. 3)

Diese Beschreibung umfasst die Doing-Family-Praxeologie, in der Familie als
Herstellungsleistung beschrieben wird. Der Begriff Doing Family wurde im
englischsprachigen Raum von Morgan (2011) gepragt. Im deutschsprachigen Raum
griff Jurczyk (zum Beispiel 2014a, 2014b, 2018) den Terminus auf und nutzte ihm, um
das Zusammenleben von Familien zu ergriinden. Dabei steht das Konzept in einem
engen Zusammenhang mit bestehenden sozialwissenschaftlichen Theorien. Es ist
analog zum Doing-Gender-Ansatz von West und Zimmermann (1987) einzuordnen,
indem das Geschlecht nicht nur als natirlich und geburtig gegeben angesehen wird,
sondern vielmehr als sich durch alltagliche Handlungen und Verhaltensweisen zum
Ausdruck zu bringen und zu konstruieren. Ebenso ist es angelehnt an die alltagliche
Lebensfihrung im Sinne der Projektgruppe ,Alltagliche Lebensfihrung® (1995).

Dem Doing-Family-Ansatz kommt laut Jurczyk eine bedeutsame Rolle zu, da Familie
unter heutigen Gesichtspunkten nicht als selbstverstandlich gilt:

,Doing Family“ beinhaltet [...] die Entwicklung von ,being‘ zu ,doing‘, die Familien
gegenwartig durchlaufen. Aufgrund veranderter gesellschaftlicher Rahmenbedingungen
entwickelt sich Familie von einer selbstverstandlichen Ressource zu einer zunehmend
voraussetzungsvollen Tatigkeit.“ (Jurczyk, 2014a, S. 117)

Bereiche, die an Selbstverstandlichkeit verloren haben und in denen sich traditionelle
Muster aufbrechen und wandeln, manifestieren sich in der Verschiebung von
Geschlechterrollen, der Familiengrindung, den Beziehungsdynamiken und der
Stabilitdt innerfamilialer Beziehungen sowie in Formen des gemeinsamen
Zusammenlebens (ebd., S. 117).

Familien sind heutzutage komplexen Rahmenbedingungen ausgesetzt, etwa der
Entgrenzung von Familie und der Multilokalitdt von Familienmitgliedern (Jurczyk,

2014b, S. 54). Daher erscheint es plausibel, dass es neuer Perspektiven bedarf, um
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Familie im Kontext der Moderne zu verstehen. Sie wird hier nicht langer nur als eine
Form angesehen, sondern vor allem als eine Praxis (ebd., S. 51).

Hinsichtlich familialer Lebensweisen stellt sich die Frage, wie familiare Strukturen unter
sich wandelnden gesellschaftlichen Bedingungen bestehen kdnnen. Es gibt kein
Patent-Rezept, wie Familie funktioniert. Dies mussen Familien fur sich selbst erkunden,
ebenso, wie sie eigene Wege finden mussen, einen familialen Alltag zu gestalten:

,Die zentrale Frage eines so gewendeten, offenen Blicks auf Familie lautet: Wie
schaffen Familien es praktisch, unter heutigen Bedingungen tberhaupt Gemeinsamkeit als
Beziehungssystem herzustellen, ,Care’ zu erbringen und nicht in lauter individuelle Leben zu
zerfallen, wie wird Familie ,getan*?“ (Jurczyk, 2014a, S. 117)

Um Familie als Praxis zu verstehen, ist der Familienalltag zu untersuchen, in dem
Beziehungsdynamiken ersichtlich werden und Interaktionen stattfinden (Jurczyk 2014b,
S. 50f.). Jurczyk weist dabei auf zwei zentrale Grundformen hin, die als Mechanismen
notwendig sind, um sich als Familie zu definieren und Familie herstellen zu kénnen,
und von familialen Akteurinnen und Akteuren erbracht werden mussen: das
Balancemanagement und die Konstruktion von Gemeinsamkeit.

Das Balancemanagement ,umfasst vielfaltige organisatorische, logistische
Abstimmungsleistungen der Familienmitglieder, um Familie im Alltag praktisch lebbar
zu machen.“ (Jurczyk, 2014a, S. 128). Hier geht es darum, die individuellen
Lebensfuhrungen inklusive unterschiedlicher Bedurfnisse und Interessen der einzelnen
Familienmitglieder aufeinander zZu beziehen und abzustimmen.
Abstimmungsleistungen missen dabei nicht nur inhaltlich, sondern auch raumlich und
zeitlich koordiniert werden. Die Funktionsfahigkeit von Familie spiegelt sich vor allem in
der Care-Arbeit der Familienmitglieder wider. Dabei wird Care als Sorgetragen auf
psychischer und physischer Ebene verstanden. Dies umfasst Zuwendung, Férderung,
Betreuung, Pflege und Versorgung. Jurczyk betont, dass diese Leistungen vor allem im
jeweiligen privaten Umfeld stattfinden, doch auch fur die Gesamtgesellschaft von
Bedeutung sind. Das zeigt sich unter anderem darin, dass Eltern ihre Kinder
dahingehend grofRziehen, dass diese Teil der arbeitenden Gesellschaft werden kénnen
(ebd.). Den Eltern kommt eine besondere Rolle zu, da sie zumeist in der Verantwortung
multipler Care-Leistungen stehen, die sich auf die Erziehung, Bildung und Sozialisation
ihrer Kinder beziehen (Jurczyk, 2018, S. 145). Weiterhin verweist Jurczyk auf die
allgemeine Bedeutung von Care-Leistungen, die darin besteht, dass Menschen zu
einem Teil auf die Versorgung durch andere angewiesen sind. Care ist demnach als
essenzielle Aufgabe anzusehen, sodass Menschen als sorgebedurftig eingeschatzt

werden.
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Wenn Jurczyk von Care spricht, ist priméar ein erweitertes Verstandnis gemeint, mit dem
sie die Definition von Care aufgreift. Dabei geht es einerseits um die Zuwendung von
Familienmitgliedern und andererseits um die Selbstfirsorge. Im Kontext der
Elternschaft steht jedoch die Selbstfirsorge meist an zweiter Stelle, weshalb sie
zunehmend zu einer begrenzten Ressource wird (Jurczyk, 2014a, S. 133).

~>elbstsorge wie Fursorge werden oft an der Grenze der Belastbarkeit praktiziert, reduziert
wird jedoch weniger die Zeit fir Kinder als die fur Partnerschaft und die eigene Regeneration.
Gesundheitliche Folgen, aber auch Belastungen fir die Partnerschaft sind nur eine Frage
der Zeit.* (ebd., S. 127)

Das Balancemanagement beinhaltet die Herstellung einer Kopréasenz von Familie, bei
der Familienmitglieder ZeitrAume schaffen, um gemeinsam Zeit zu verbringen. Diese
Koprasenz ist oft schwer zu erreichen, da jedes Familienmitglied eigenen taglichen
Aufgaben nachgeht. Die gesellschaftlichen Entwicklungen beztiglich der Familie fihren
dazu, dass gemeinsame Familienzeit zu einem prekéaren und aktiv herzustellenden Gut
wird (ebd.). Die Familie kommt nicht mehr automatisch zusammen. Ohne aktives
Forcieren und den Willen, gemeinsam Zeit zu verbringen, entsteht keine
Gemeinsamkeit. Selbst wenn alle Familienmitglieder zusammenleben, kdnnen sie sich
voneinander entfernen (ebd.).

Die Konstruktion von Gemeinsamkeit bezieht sich auf Prozesse, in denen Familie in
alltdglichen Interaktionen als sinnhaftes gemeinschaftliches Ganzes hergestellt wird
(Jurczyk, 2014a, S. 128). Es geht dabei um die Beziehung zwischen den
Familienmitgliedern und ihre wechselseitigen Beziige und Interaktionen. Pragend dafur
ist das gemeinsame Handeln der Familienmitglieder. Jurczyk verweist einerseits auf die
Herstellung sozialer Bindungen nach Nelson (2006), durch die vor allem Inklusion und
Exklusion geregelt werden, und andererseits auf die Schaffung eines Wir-Geflihls nach
Galvin (2006), das als Gefiihl die Zugehorigkeit zur Familie ausdruckt (ebd., S. 129).
Neben den Einzelidentitédten entstehen ein Bewusstsein und ein Gefuhl fur eine
kollektive Identitét.

»ES geht dabei um die identitatsorientierte Konstruktion von
Familie als zusammengehdrige Gruppe und ihre Selbstdefinition als solche bzw.
um die Abgrenzungen davon. Zu unterscheiden sind drei Unterformen: a) die Her-
stellung sozialer Bindungen durch Prozesse der ,Grenzarbeit’, d.h. der Inklusion
und Exklusion derjenigen, die als zu einer Familie zugehérig definiert werden (vgl.
Nelson 2006); b) die Konstruktion von Intimitat und Zugehorigkeit durch die Her-
stellung eines Wir-Gefilhls (we-ness) (vgl. Galvin 2006) sowie c) das Displaying
Family als nach innen und auRen gerichtete, teilweise inszenatorische Selbstver-
gewisserungspraktiken (Finch 2007).“ (Jurczyk, 2018, S. 147)

In der Konstruktion von Gemeinsamkeit nehmen Routinen und Rituale einen
besonderen Stellenwert ein, vor allem deswegen, weil sie nicht mehr so leicht in

Familien etabliert werden kénnen. Dies lasst sich laut Jurczyk auf Entgrenzungen und
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veranderte Geschlechterverhdltnisse innerhalb der Familien zurlckfihren (Jurczyk,
2014a, S. 130).

,Deshalb erfinden sich Familien heute eigene RegelmaRigkeiten, um sich als Familie zu
erfahren und Gemeinsamkeit zu inszenieren. Hier handelt es sich um neue Hybridformen:
um intentionale Routinen und reflexive Rituale. Ein neuer hybrider Handlungsmodus ist auch
die hergestellte ,Beilaufigkeit® (s.0.). Da Familie nicht auf lineare und effiziente
Zweckerfullung, sondern auf emotionale und oft kérpergebundene Erfahrungen zielt, besteht
die besondere subjektive Qualitat der Erfahrungen in persénlichen Beziehungen gerade
darin, nicht rational kalkuliert und auch nur schwer planbar zu sein, sondern sie beilaufig
.geschehen” zu lassen. Angesichts entgrenzter Lebens- und Arbeitsbedingungen mussen
nun solche Beilaufigkeiten paradoxerweise zunehmend bewusst hergestellt werden.” (ebd.,
S. 130)

Die Konstruktion von Gemeinsamkeit geht einher mit der Art und Weise, wie sich
Familie nach innen und auf3en zeigt. Hier greift Jurczyk das Displaying Family nach
Finch (2007) auf, um zu illustrieren, wie Familien sich darstellen und auf welche Weise
sie ersichtlich machen, dass sie eine Familie sind (Jurczyk, 2014a, S. 127). Das
Displaying-Konzept knupft an die Vorstellung an, dass Familie nicht lediglich existiert
(Being Family), sondern aktiv hergestellt werden muss (Doing Family). Es geht dabei
Uber das Tun von Familie hinaus und untersucht nicht, wie eine Handlung stattfinden
kann oder was sie beinhaltet, sondern wie sich eine Familie als solche inszeniert. Finch
argumentiert, dass gemeinsame Handlungen erst als familiare Praktiken verstanden
werden konnen, wenn Aul3enstehende sie mit der Bedeutung von Familie in
Verbindung bringen (S. 66f.).

,S0 relationships need to be displayed in order to have social reality, though the intensity of
the need for display will vary in different circumstances and over time. But whatever the
circumstances, the core message of displaying is ‘These are my family relationships, and
they work’.” (Finch, 2007, S. 73).

Die Grundformen von Doing Family stehen in einem engen Zusammenhang zueinander
und kdnnen nur analytisch voneinander getrennt betrachtet werden. Wenn die zentrale
Herstellung von Familie im Fokus steht, sind Wege zu finden, wie Familie unter den
individuellen Lebensstilen der einzelnen Akteurinnen und Akteure und den
familienspezifischen Rahmenbedingungen zusammenfinden kann. Familiare
Beziehungen starken sich nicht von selbst, und Zeit als Familie in Form von famili&ren
Aktivitaten muss bewusst von den Familienmitgliedern gewollt und gemeinsam geplant
werden. Familie erfordert jederzeit aktives Engagement aller Beteiligten (Jurczyk,
2014a, S. 125f.).

Doing Family im Kontext von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen

Im Kontext der vorliegenden Arbeit soll die Doing-Family-Praxeologie nicht nur einen
Rahmen bieten, der einen Zugang zu Familie schafft, sondern die angefiihrten

konzeptionellen Uberlegungen sollen dariiber hinaus in die empirische Analyse
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integriert werden. Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen haben aufgrund
einer Erkrankung oder eines Unfalls ein kritisches Ereignis erlebt, das als Zasur
verstanden werden kann. Gerade unter dem Einfluss eines solchen Ereignisses und
dessen Folgen ist es denkbar, dass sich betroffene Familien an neue Lebensumstande
anpassen mussen. Im Rahmen eines STS werden Uberlebensnotwendige Beziehungen
zwischen Mensch und Technik betrachtet, wobei neben den beatmeten Kindern und
Jugendlichen auch weitere Familienmitglieder zum System gehdren. Im Sinne von
Doing Family kann nun das Doing aufgegriffen werden, da die Organisation der
hauslichen Intensivpflege Ublicherweise nicht ohne einen aktiven Einsatz erfolgt, an
dem Familienmitglieder maR3geblich beteiligt sind. Des Weiteren ist anzunehmen, dass
die Familien aufgrund der Umstande ihr Leben nicht mehr wie zuvor gestalten kénnen
und sich ein neuer Schwerpunkt ergibt, mit dem sie konfrontiert sind: die Versorgung
der beatmeten Kinder und Jugendlichen bzw. die Deckung des hohen
intensivpflegerischen Bedarfs. In diesem Kontext erlangen Care bzw. Sorgeleistungen
eine besondere Bedeutung.

Neben den erzieherischen Aufgaben wird die intensive Pflege notwendig, um den
Lebenserhalt der beatmeten Kinder und Jugendlichen zu gewahrleisten. Im Rahmen
des Balancemanagements ist zu untersuchen, wie die Familienmitglieder die Pflege
koordinieren und wie die Familie innerhalb der Rahmenbedingungen der héauslichen
Intensivpflege funktionieren kann. In Bezug auf die Konstruktion von Gemeinsamkeiten
stehen Beziehungsdynamiken im Vordergrund. Innerhalb dieses Abschnitts wurde
bereits aufgezeigt, dass Erkrankungen und Pflegebedurftigkeit familiare Dynamiken
beeinflussen kénnen. Auf der einen Seite kann der familiare Zusammenhalt gestarkt
werden, die Familie hélt starker zusammen und bewadltigt krankheitsbedingte und
pflegerische Herausforderungen gemeinsam. Auf der anderen Seite ist moglich, dass
die Familie durch dauerhafte Belastungen zerbricht. Jurczyk gibt an, dass die
Herstellungsleistungen, die eine Familie erbringt, nicht automatisch mit einem Gelingen
von Familie gleichzusetzen sind (Jurczyk, 2018, S. 145). Unter diesem Gesichtspunkt
ist nun zu untersuchen, welche spezifischen Herstellungsleistungen sich fur Familien
im Setting der hauslichen Intensivpflege ableiten lassen und unter welchen Umstanden

und Bedingungen ein Gelingen von Familie gegeben sein kann.
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3.3 Forschungsschwerpunkte und -fragen

Im Weiteren werden aus dem theoretisch erarbeiteten Forschungsgegenstand dieser
Arbeit spezifische Forschungsschwerpunkte abgeleitet. Diese dienen als Grundlage fur
Forschungsfragen, die im Verlauf dieser Arbeit behandelt werden.

Die zentrale Zielsetzung besteht darin, ein aussagekraftiges Bild vom alltaglichen
Leben von Familien zu vermitteln. Hier wird die Frage nach der Gestaltung des Alltags
von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen in der hduslichen Intensivpflege
untersucht.

Das hausliche Umfeld der betroffenen Familien, ihr Zuhause, stellt den primaren Ort
dar, an dem sich das zuvor beschriebene STS (siehe Unterkapitel 3.1) bewegt. Dieses
System setzt sich aus den Kindern und Jugendlichen mit ihrer kiinstlichen Beatmung,
den Familienangehdrigen wie den Eltern, professionell Pflegenden und notwendiger
Versorgungstechnik zusammen. Infolgedessen kann angenommen werden, dass der
familiare Alltag im Kontext der hauslichen Intensivpflege stattfindet. Dies impliziert, dass
die Alltagsgestaltung durch das Setting und dessen Rahmenbedingungen beeinflusst
werden kann. Eine erste zu erforschende Unterfrage lautet: Wie beschreiben Familien
die Rahmenbedingungen der hauslichen Intensivpflege?

Familien gestalten ihren Alltag unter den Bedingungen der hauslichen Intensivpflege.
Hier ist es eine Herausforderung, ein Gleichgewicht zwischen diesen Bedingungen und
familiaren Bedurfnissen zu finden. Das Setting der hauslichen Intensivpflege zeichnet
sich durch die Pflege im eigenen Zuhause aus. Neben professionell Pflegenden sind
auch Eltern haufig in die pflegerische Unterstitzung eingebunden. Mindestens muissen
Familien die Pflege zu Hause koordinieren, sicherstellen, dass sie stattfindet, und den
Versorgungsbedarf der beatmeten Kinder und Jugendlichen jederzeit decken kénnen.
Da pflegerische MalRnahmen taglich wiederholt werden muissen, sind diese als
regelmalige Handlungen und integraler Bestandteil des Alltags zu betrachten und
werden in der vorliegenden Arbeit untersucht. Es wird erschlossen, inwiefern starre
Strukturen bestehen und inwiefern Flexibilitat in der Gestaltung der Pflege (des
Pflegealltags) moglich ist. Des Weiteren gilt es, aufzuzeigen, welche Familienmitglieder
an der Pflege beteiligt sind und welche pflegerischen Aufgaben von wem tGbernommen
bzw., wie diese Aufgaben aufgeteilt werden. Schlie3lich wird auch das pflegerische
Zusammenspiel zwischen den Familienmitgliedern und professionell Pflegenden
aufgezeigt, das unter anderem von gegenseitigen Absprachen gepragt ist. Die zweite

zu erforschende Unterfrage steht in einem Zusammenhang mit dem
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Balancemanagement der Doing-Family-Praxeologie und lautet: Wie organisieren
Familien den Pflegealltag in der hduslichen Intensivpflege?

Der Vortell einer hauslichen Beatmung besteht unter anderem darin, dass beatmete
Kinder und Jugendliche nahe bei ihrer Familie bleiben kénnen und in ihrer vertrauten
Umgebung aufwachsen. Fir Familienangehdrige wie die Eltern stellt es eine zentrale
Herausforderung dar, mit den Folgen schwerwiegender Erkrankungen oder Unféallen
umzugehen und diese zu bewaltigen, wenn das eigene Kind betroffen ist.

Diese Einflisse kdénnen auch die Interaktionen zwischen den Familienmitgliedern
beeinflussen. Zwischenmenschliche Dynamiken werden nicht nur als integraler
Bestandteil des alltaglichen Familienlebens betrachtet, sondern pragen es malfigeblich.
In diesem Zusammenhang wird die Dynamik der innerfamilialen Beziehungen
untersucht, um zu verstehen, wie Familien Gemeinsamkeit definieren und in der
hauslichen Intensivpflege herstellen. Ebenso erfolgt eine Analyse mit dem Ziel,
herauszufinden, welche Merkmale Familien als kennzeichnend fur ihre Zugehdorigkeit
betrachten und inwiefern sie sich von Personen auflerhalb der Familie, etwa den
Pflegenden, abgrenzen. Die dritte zu erforschende Unterfrage steht im Kontext der
Konstruktion von Gemeinsamkeit der Doing-Family-Praxeologie und lautet: Welche
zwischenmenschlichen Dynamiken lassen sich innerhalb von Familien und im
Zusammenspiel mit dem Intensivpflegedienst erkennen?

Erkrankungen oder Unfélle beeinflussen nicht nur den taglichen Ablauf, sondern
kénnen auch die Lebensqualitat beeintrachtigen. Da sich Familien fir die Versorgung
ihrer beatmeten Kinder und Jugendlichen in der hauslichen Intensivpflege entschieden
haben, liegt ein besonderes Anliegen der Eltern darin, den Kindern und Jugendlichen
in diesem Umfeld ein angenehmes Leben zu ermoglichen. Daher wird erforscht, wie
Lebensqualitdt im Kontext von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen
definiert wird und inwiefern sie in der hauslichen Beatmung gewahrleistet ist. Die vierte
zu erforschende Unterfrage lautet: Wie wird die Lebensqualitdt der beatmeten Kinder
und Jugendlichen in der hauslichen Beatmung aus Sicht der Eltern eingeschétzt?
Diese vier Unterfragen sollen im Verlauf dieser Arbeit beantwortet werden und somit
zur schrittweisen Klarung der Forschungsfrage beitragen. Die Schwerpunkte
Rahmenbedingungen, Balancemanagement, Konstruktion von Gemeinsamkeit und
Lebensqualitdt werden als relevante Aspekte des Familienalltags mit beatmeten
Kindern und Jugendlichen betrachtet. Sie zu untersuchen, kann zu verstehen helfen,
inwiefern umfassende Gestaltungsmdglichkeiten im familialen Alltag bestehen. Das Ziel

besteht darin, ein umfassendes Bild von der Alltagsgestaltung zu vermitteln.
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4 Stand der Forschung

Im vorliegenden Kapitel erfolgt eine Auseinandersetzung mit der Studienlage in Bezug
zum Forschungsgegenstand dieser Arbeit. Im Rahmen einer intensiven
Literaturrecherche wurde ersichtlich, dass Studien sich zumeist auf die medizinische
und pflegerische Versorgungssituation sowie auf die Versorgungsqualitdt beatmeter
Patientinnen und Patienten beziehen (z. B. Ewers & Lehmann, 2017; Glaser et al.,
2017; Gerken et al., 2020; Klingshirn et al., 2020). Im Zuge der Ambulantisierung (siehe
auch Unterkapitel 2.3.1) rickte die aul3erklinische Intensivpflege zunehmend ins
Erkenntnisinteresse der Forschung. Zuvor lag der Fokus zumeist auf klinischen
Versorgungssettings. Bislang wurde die soziale Situation in der hauslichen
Intensivpflege, vor allem das familiale Zusammenleben, nur wenig thematisiert. Speziell
hinsichtlich beatmeter Kinder und Jugendlicher lasst sich nur eine geringe Anzahl von
Studien im internationalen und nationalen Raum verzeichnen, die innerhalb des
Kapitels aufgegriffen werden. Zunéchst wird auf Erfahrungen eingegangen, die
beatmete Kinder und Jugendliche und Familienangehorige in der hauslichen
Intensivpflege machen (4.1). Im Anschluss daran wird aus Perspektive beatmeter
Kinder und Jugendlicher sowie deren Eltern die Lebensqualitat mit Beatmung

eingeschatzt (4.2).

4.1 Alltagserleben in der hauslichen Intensivpflege

Die héausliche Intensivpflege ermoglicht Familien ein Zusammenleben mit ihrem
beatmeten Kind. Dieses Zusammenleben ist malf3geblich beeinflusst von der
Erkrankungssituation sowie der Versorgung des Kindes. In einer Studie von Winther et
al. (2020, S. 2311), in der das Alltagserleben in der hauslichen Intensivpflege untersucht
und 11 Familienangehdrige von ALS-Patientinnen und -Patienten interviewt wurden,

berichtet die Angehoérige eines erwachsenen beatmeten Patienten:

“The ventilator for invasive ventilation has changed our lives. On the one hand, | am so happy
that he is still with us; but on the other hand, | cannot handle it any more. The time horizon
suddenly changed together with a lot of other things. We suddenly had formal caregivers in
our home 24/7 and he could hardly talk anymore.” (ebd., S. 2311)

Aus diesem Beispiel wird ersichtlich, dass die Beatmung das Leben der betroffenen
Familie verandert hat und dass diese Veranderung mit gemischten Geflihlen
einherging. Alles in allem mussen sich Familien auf eine neue Situation einstellen und

sich mit der Versorgung in der hauslichen Intensivpflege arrangieren (ebd.).
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4.1.1 Perspektive von Familienangehdrigen

Insgesamt ist eine geringe Studienlage zu verzeichnen, die aus Perspektive der
Angehorigen das Zusammenleben in der hauslichen Beatmung fokussiert (z. B.
O’Brien, 2001; Carnevale u.a., 2006; Mah u.a., 2008; Lademann u.a., 2017; Limberger
& Schnepp, 2017; Falkson, 2020 u.a.; Winther u.a., 2020).

New Reality”
Eine Analyse, die besonders viele Parallelen zur Untersuchungsthematik dieser Arbeit

aufweist, ist eine Studie von Falkson et al. (2020), in die 41 qualitative Interviews mit
beatmeten Kindern, deren Geschwistern und Eltern eingebunden wurden. Die Studie
betont ebenfalls die fehlende Forschung, ,die sich mit dem Erleben von Familien
hauslich beatmeter Kinder beschéftigt und dabei die Familie in den Mittelpunkt der
empirischen Arbeit stellt.“ (ebd., S. 154). Aus diesem Grund liegt das Bestreben der
Studie darin, Erfahrungen und Bewaltigungshandeln von Familien herauszuarbeiten,
die mit einem beatmeten Kind zusammenleben. Die Studie zeigt auf, dass die
diagnostische Abklarung des erkrankten Kindes fir Eltern ein pragendes Ereignis ist.
Durch dieses Ereignis verandert sich das Familienleben nicht nur kurzfristig, sondern
langfristig und nachhaltig.

LAnstatt sich Gber ein neues Leben zu freuen, sehen sich Eltern nach der Geburt ihres Kindes
unerwartet mit dem drohenden Tod konfrontiert. Eltern eines zuvor gesunden Kindes
muissen sich nach einem Unfall von der Selbstverstandlichkeit von Gesundheit und
Normalitat verabschieden.” (ebd., 2020, S. 158f.)

In diesem Zusammenhang werden Eltern vor die weitreichende Entscheidung gestellt,
ob lebensverlangernde Malinahmen wie eine kinstliche Beatmung initiiert werden
sollen. In der Studie wird deutlich, dass interviewte Mutter zun&achst in erster Linie mit
Blick auf das Leben ihres Kindes entscheiden und eine Beatmung beflirworten. Die
interviewten Vater beziehen zudem in Uberlegungen ein, wie sich die Beatmung
langfristig auf die Familie auswirkt, sprich mit welchen méglichen Konsequenzen die
Familie konfrontiert wird (ebd., S. 159). Die Studie von Carnevale et al. (2006), in der
zwolf Familien mit einem beatmeten Kind analysiert wurden, zeigt zudem, dass Eltern
sich beziiglich der Entscheidung fuir lebensverlangernden Mal3nahmen als alternativios
sehen. Wirden sie sich gegen die Beatmung entscheiden, wirden sie sich auch
gleichzeitig fir das Ableben ihres Kindes entscheiden bzw. dieses akzeptieren.
Dementsprechend fuhlen sich Eltern, als ob im Prinzip keine Wahl bestiinde und die

kinstliche Beatmung die einzige Option ware (ebd., S. 49).
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Die qualitative Studie von Mah et al. (2008), in der 19 Eltern mit einem Kind mit
neurologischen Erkrankungen und einer Heimbeatmung interviewt wurden, zeigt auf,
dass sich Familien alles in allem an eine neue Lebensrealitdt gewthnen missen. In
dieser Lebensrealitat sehen sich die Eltern als sogenannte Lifeline’ fir das Leben ihres
erkrankten Kindes (siehe Abbildung 3, S. 50). Nur durch ihren taglichen Einsatz kann
ihr Kind auch mit Erkrankung und Beatmung bei ihnen leben (ebd., S. 983).
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Abbildung 3: Bestandteile einer neuen Lebensrealitat von Eltern in der hauslichen
Intensivpflege (Mah et al., 2008, S. 985)

In der Abbildung sind Erfahrungen eingebettet, die Eltern in ihrer neuen Realitét in der
hauslichen Beatmung machen. Diese Erfahrungen decken sich weitgehend mit den

Befunden aus den aufgezahlten Studien, auf die folgend eingegangen wird.

Organisation der hauslichen Intensivpflege

Die qualitative Studie von Mah et al. (2008) weist darauf hin, wie Eltern die h&usliche
Beatmung in der Anfangszeit wahrnehmen. Auf der einen Seite fihlen sich Eltern in
dem Sinne zwar sicher mit ihrer Entscheidung flr eine Versorgung in der hauslichen
Beatmung, da sie sich selbst um ihr Kind kimmern und die Verantwortung nicht etwa
abgeben (mussen), wie es beispielsweise in einem Pflegeheim der Fall ware. Auf der
anderen Seite steigen die Alarmbereitschaft und der empfundene Stresslevel der Eltern
an. Es wird berichtet, dass die Eltern ihr Kind kaum aus den Augen lassen kdnnen,
ohne Angst und Sorge zu haben, dass sich der Gesundheitszustand verschlechtert
oder es moglicherweise zu technischen Komplikationen kommt (ebd., S. 984).
Mit der Entscheidung flr eine Versorgung im hauslichen Setting begeben Eltern sich
zumeist in die Rolle von informell Pflegenden. Dies kann selbst gewollt sein, ist jedoch
in vielen Fallen aufgrund des Pflegenotstands unabdingbar. Beziglich eines erkrankten
Familienmitglieds = berichten  Angehdrige  generell von  einem hohen
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Verantwortungsgefuhl (Winther et al., 2020, S. 2310). Dabei sehen sie sich oft in einer
Rolle, in der sie die Versorgung des erkrankten Familienmitglieds koordinieren missen.
Dies wird zum Beispiel in Hinblick auf das Gesundheitssystem und die Vernetzung mit
diesem erlebt, da Angehdrige sich in einer Vermittlungsposition wahrnehmen. Aufgrund
der standigen Verantwortung, dem Kimmern und dem Sorgen, finden Angehérige es
schwer, auf ihre eigenen Bedurfnisse zu achten:

,Given the emphasis by parents on providing the best possible care for their child [...], the
rest of the family’s needs including those of the siblings, the spouse, and the primary
caregiver tended to become secondary priorities.“ (Mah et al., 2008, S. 986)

Eine grol3e Belastung ist fir Eltern weiterhin, dass sie das Gefiihl haben, die hausliche
Intensivpflege allein organisieren und zudem die Erkrankung des Kindes allein
bewaéltigen zu missen. Hier bestiinde vor allem in der Anfangszeit oder auch wéhrend
der Transition, dem Ubergang vom klinischen Setting in die hausliche Beatmung, der
Wunsch, mehr Unterstitzung vom Gesundheitssystem zu erfahren. Rickblickend
hatten Eltern sich Hilfeleistungen in Form einer festen Ansprechperson, professionelle
Beratung oder auch speziell fur ihre Situation passende Unterstlitzungsangebote
gewulnscht (Falkson et al., 2020, S. 162). Jedoch fiihrt die Eigenstandigkeit der Eltern
auch dazu, dass sie umfassende Kenntnisse uber die Gesundheitssituation ihres
Kindes, die pflegerische Versorgung und auch die Ilebenserhaltende und
unterstitzende Technik entwickeln. Letztlich konnen sie den genauen
Versorgungsbedarf ihres Kindes abschéatzen und wissen, wie dieser sich decken lasst.
In diesem Sinne werden Eltern zu Expertinnen und Experten ihres
beatmungspflichtigen Kindes (ebd., S. 162). Diese Expertise wird auch in der Studie
von Mah u.a. (2008, S. 986) aufgegriffen: So werden die Eltern als primare Bezugs-
und zudem Pflegepersonen bezeichnet, die sich nicht nur mit der Pflege auskennen,

sondern sich auch intensiv in die Technik der Intensivpflege einarbeiten.

Die Rolle des Intensivpflegedienstes

Als informell Pflegende erleben Eltern, dass sie im Alltag an ihre Grenze kommen und
durch die Pflegesituation sowohl physisch als auch psychisch stark belastet sind
(Falkson et al.,, 2020, S. 160). Ein Intensivpflegedienst kann fir die Eltern eine
bedeutsame Stitze im Alltag darstellen, weswegen Familien mit diesen sogenannte
Pflegearrangements eingehen (siehe auch Unterkapitel 2.3.3). In einer Studie von
Lademann et al. (2017, S. 81) zeigt sich, dass Pflegearrangements zwischen Familien
variieren kénnen. Diese Variationen betreffen zum Beispiel den Aspekt der formellen
und informellen geleisteten Betreuung und Pflege. Dartber hinaus variieren auch die

pflegerischen Aufgaben, die von den Pflegenden oder von den Eltern tbernommen
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werden koénnen. Wahrend einige Angehtrige die Pflege nahezu komplett dem
Pflegepersonal uberlassen, mochten andere in die Pflege einbezogen werden und
mithelfen. In der Studie wird weiterhin auf die Relevanz eines geregelten
Pflegearrangements und Absprachen zwischen den Familien und den Pflegenden
hingewiesen. So haben Angehdrige erlebt, dass eine fehlende oder undeutliche
Aufgaben- und Verantwortungsteilung zu Problemen und Konflikten fihren kann.

Die Studie von Falkson et al. (2020) weist darauf hin, dass ein Intensivpflegedienst in
der hauslichen Beatmung notwendigerweise in die Privatsphare von Familien eindringt.
Aufgrund der teils durchgehenden Anwesenheit der Pflegenden berichten Eltern von
dem Gefuhl, sich zuhause nicht mehr wohlzufuhlen und sowohl sich als auch ihr Leben
an die Pflegenden anpassen zu missen. Sie berichten, dass sie sich nicht mehr so frei
wie zuvor in den Raumlichkeiten bewegen kénnen und sich im eigenen Zuhause fremd
fuhlen (ebd., S. 162). Von diesen Umstanden wird auch in weiteren Studien wie zum
Beispiel bei Winther et al. (2020) berichtet. Die Pflege und die Unterstitzung durch
einen Intensivpflegedienst werden folglich ambivalent wahrgenommen. Auf der einen
Seite verstehen Familienangehorige die Relevanz der Pflege, sind dankbar daftr und
nehmen die Versorgung als sinnvoll in Bezug auf beatmete Patientinnen und Patienten
wahr. Auf der anderen Seite ergeben sich durch den Pflegedienst neue
Herausforderungen. So wird von Angehérigen geaul3ert, dass es das tagliche Leben
und die Privatsphéare veréandert, wenn die Pflege 24/7 im hauslichen Umfeld tétig ist.
Das eigene Zuhause scheint in diesem Sinne nicht l&nger ein sicherer Ort oder auch
eine private Zone zu sein, in der ein ungestortes Familienleben gefihrt werden kann
(ebd., S. 2312).

,Das eigene Zuhause, die Wohnung, wird zum o&ffentlichen Raum, der kaum Ruhe und
Ruckzugsmadglichkeiten bietet. Es sind nicht nur Pflegekréafte, die stindig anwesend sind,
sondern dartiber hinaus auch Therapeuten, Provider und Techniker, die durch ein
»stindiges Kommen und Gehen« die fehlende Privatheit als eine »riesige Belastung«
erleben lassen.” (Limberger & Schnepp, 2017, S. 38)

Tagesablaufe in der hauslichen Intensivpflege

Das Leben in der hauslichen Intensivpflege stellt fir Eltern jeden Tag aufs Neue eine
Herausforderung dar. Insgesamt erleben sie im Alltag kaum Stabilitét, vor allem da der
gesundheitliche Zustand der Kinder variieren und sich auch unvermittelt verschlechtern
kann (Falkson et al., 2020, S. 161).

»Sie [Angehdrige] bezeichnen ihr Leben als ,tdglichen Kampf®, den es immer wieder neu zu
gewinnen gilt. Nachdem eine Hiirde genommen wurde und eine stabile Phase, ,die Zeit zum
Durchatmen* folgt, steht bereits ein erneutes Ereignis bevor, das die gewonnene Stabilitat
erschittern kann.” (ebd., S. 161)
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Was die Tagesgestaltung angeht, berichten Eltern von selbstauferlegten Routinen und
Strukturen, die vor allem Pflegeprozesse beinhalten. Diese Routinisierung nutzen
Eltern unter anderem, um ihren stressigen Alltag zu ordnen und um Sicherheit zu
versplren (ebd., S. 162). Die Studie von Carnevale et al. (2006) zeigt, dass Eltern
versuchen im Alltag eine Art von Normalitdt anzustreben bzw. sich einen Alltag
aufzubauen, der ihnen eine sinnhafte Struktur gibt:

~>eeking normality: all of the families devoted significant efforts toward normalizing their
experiences. They created common routines so that their lives could resemble those of
“‘normal” families. These efforts seemed motivated by a fundamental striving for a stable
family and home life. This “striving for stability” was sometimes undermined by limitations in
family finances, family cohesion, and unpredictability of the child’s condition.” (ebd., S. 49)

Doch diese Strukturen sind nicht nur etwa vom Gesundheitszustand des Kindes
abhangig, sondern auch von der pflegerischen Unterstitzung eines
Intensivpflegedienstes. So berichten Eltern, dass sie anhand des Dienstplans der
formell Pflegenden auch ihren Alltag und die Tagesabldufe planen und gestalten
(Falkson et al., 2020, S. 161).
Mit Blick auf die Erkrankungen der Kinder und Jugendlichen wird gezeigt, dass Eltern
unterschiedlich weit in die Zukunft planen.
,Unabhangig von der Diagnose und Prognose ihres Kindes, richten die Eltern ihr Leben
darauf aus, eine gemeinsame Zukunft fir das Kind und die Familie zu schaffen. Es ist das
zentrale Phanomen, das ihr weiteres Leben bestimmt.“ (ebd., S. 159)
Bei Diagnosen mit einem progredienten Verlauf planen die Eltern meist nur die nahe
Zukunft und konzentrieren sich eher auf gegenwartige Aufgaben und
Herausforderungen. Weisen die Erkrankungen keinen progredienten Verlauf auf,
schauen Eltern eher Richtung Zukunft und planen langfristig(er). Dies bedeutet, dass
sie sich auch vermehrt Uber die Entwicklung ihres Kindes Gedanken machen (ebd., S.
159).

,Eltern von Kindern mit einer progredienten Grunderkrankung planen in der nahen Zukunft.
Sie konzentrieren sich auf gegenwartige Termine, beispielsweise den Entlassungstermin
aus dem Krankenhaus, auf aktuelle Probleme, wie die Gesundheit des Kindes oder
strukturelle Unwagbarkeiten. Eltern von Kindern mit einer giinstigeren Krankheitsprognose
schauen hingegen auch in die ferne(re) Zukunft. Sie ,k&dmpfen® fir ihre Kinder um einen
Kindergartenplatz, um eine gute Schulaushildung und informieren sich Uber mégliche
Berufe, die ihr Kind trotz der Beatmungsabhangigkeit erlernen kann.” (ebd., S. 159)

,Living in a house of cards”

Familien berichten, dass sie ihr Zuhause nicht einfach verlassen und sich eine Auszeit
von der hauslichen Intensivpflege nehmen kénnen. So zeigt die Studie von Winther et
al. (2020, S. 2312), dass sich Angehdrige an das héausliche Umfeld gebunden fihlen:
»[It] is your home, it actually is [...] | have thought of it as a prison”. Diese Gebundenheit

an das eigene Zuhause sowie an das erkrankte Familienmitglied kann dazu fuhren,
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dass sich auch das eigene Sozialleben tiefgreifend verandert und sich verschlechtert
(ebd.). In der Studie von Carnevale et al. (2006) heil3t es, dass Familien sich als isoliert
von der Aul3enwelt betrachten:

,Living in isolation: families reported a deep sense of isolation. In light of the complex medical
needs of these children, neither the extended families nor the medical system could support
the families’ respite needs.“ (ebd., 2006, S. 49)

Angehdrigen berichten von der grof3en Sorge, dass etwas passieren kdnnte und sie
nicht da sind und dementsprechend nicht eingreifen kénnen (Winther et al., 2020, S.
2310). Generell fuhlen sich Angehdérige machtlos, da sie nichts gegen das Fortschreiten
bestimmter Erkrankungen und Verschlechterungen des Gesundheitszustands tun
konnen. Aus diesem Grund aul3ern sie, dass ein zentrales Bestreben ihrerseits darin
liegt, dem erkrankten Familienmitglied im hauslichen Umfeld einen angenehmen Alltag
zu ermdglichen (ebd.).

Ein entscheidender Aspekt scheint dabei die Kommunikation zu sein. Wenn Angehorige
das erkrankte Familienmitglied unterstiitzen méchten, missen sie dessen Bedurfnisse
erkennen und verstehen kdnnen. Ist jedoch die (verbale) Kommunikation zunehmend
eingeschrankt, wachsen bei den Angehdérigen die Unsicherheiten: Sie haben Angst,
dass sie unter diesen Bedingungen nicht mehr den Wiinschen und Bedurfnissen der
erkrankten Patientinnen und Patienten gerecht werden kdnnen (ebd.). Auch in einer
weiteren Studie, in der 15 Eltern von technologieabhéangigen Kindern interviewt wurden,
wird berichtet, dass Familien in der hauslichen Intensivpflege eine allgemeine
Unsicherheit verspuren: ,Families identified frequent change, uncertainty, and
unpredictability in their lives, a phenomenon described as “living in a house of cards”.
(O'Brien, 2001, S. 13). ,Living in a house of cards“ spielt darauf an, dass es in der
hauslichen Intensivpflege nur wenig Bestandigkeit gibt. Es kann immer zu Notféllen und

gesundheitlichen oder technischen Komplikationen kommen.

Resilienzfaktoren in der hduslichen Intensivpflege

Neben den Herausforderungen und Belastungen, die sich aus der neuen Lebensrealitat
von Familien (z. B. Mah et al., 2008) ergeben, zeigt die Studie von Limberger & Schnepp
(2017), in der 12 narrative Interviews mit Familienmitgliedern von heimbeatmeten
Patientinnen und Patienten gefuhrt wurden, auf, was aus Sicht von Eltern als
Ressourcen wahrgenommen werden kann. In der Studie wirken sich sogenannte
Resilienzfaktoren positiv im Umgang und der Bewadltigung mit der hauslichen
Intensivpflege aus.

— Schicksal annehmen: Ein Resilienzfaktor kann darin gesehen werden, den

Gesundheitszustand des eigenen Kindes als etwas Schicksalhaftes anzunehmen.
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Die Eltern erkennen, dass eine Erkrankung oder ein Unfall nicht von ihnen hatte
vermieden werden kénnen und dass sie keine Kontrolle Giber diese Geschehnisse
haben. Es geht darum, dass Eltern fir sich akzeptieren konnen, dass sie keine
Schuld trifft. Der Gedanke an etwas Schicksalhaftes kann die Eltern vor
Schuldgefuhlen schitzten und zudem helfen, sich eher auf die Erkrankung und auch
die hausliche Intensivpflege einzulassen (ebd., S. 33).

Positiver Fokus: Ein weiterer Resilienzfaktor ist der Fokus auf das Positive bzw.
generell eine positive Denkweise. So kann es fur Familien hilfreich sein, wenn sie
nicht an die taglichen Aufgaben und Belastungen denken, sondern sich auf positive
Aspekte konzentrieren. So zum Beispiel, dass die Versorgungsform der hauslichen
Intensivpflege ermdglicht, dass die Familien mit inrem erkrankten Kind zusammen
bleiben kénnen. Oder in Bezug auf den Intensivpflegedienst sich darauf zu
konzentrieren, dass die Pflegenden sich um das Wohlergehen des Kindes sorgen
und nach besten Gewissen pflegen. Dieser positive Fokus kann zum Beispiel vom
Gefiihl der Uberforderung zum Gefiihl einer Dankbarkeit lenken (ebd., S. 33).
Optionen erkennen: Des Weiteren wird ein Resilienzfaktor in der
Kontrolliberzeugung der Eltern gesehen. Diese Uberzeugung bezieht sich darauf,
dass Eltern Handlungsoptionen und Wahlmoglichkeiten erkennen konnen. Das
heil3t, dass Eltern ihren Alltag bzw. die héausliche Intensivpflege nicht nur als ein
starres Konstrukt erleben, welchem sie ausgeliefert sind und welches sie
determiniert. Sie selbst kbnnen etwas bewirken und auch verandern (ebd., S. 34).
Dies ist in Bezug auf das Setting der hauslichen Intensivpflege gerade wichtig, weil
Eltern, wie bereits erwéahnt, sich oftmals aufgrund der Erkrankungen, die sie nicht
beeinflussen oder verhindern kénnen, machtlos fuhlen kénnen.

Selbstwirksamkeit: Ein weiterer Resilienzfaktor, der mit der Kontrolliberzeugung in
Verbindung steht, ist sich selbst als wirksam zu erleben. In diesem Sinne werden
die Handlungsoptionen oder Wahlmdglichkeiten aktiv genutzt, um die eigenen
Bedurfnisse umzusetzen oder Interessen durchzusetzen (ebd., S. 34).

Expertise: Die Expertise ist ein Resilienzfaktor, der auch bereits in den Studien
angesprochen wurde. In diesem Fall entwickeln die Eltern ein umfassendes Wissen
und Kenntnisse um die Versorgungssituation ihres beatmeten Kindes. Das
ermdoglicht ihnen stets einen Uberblick tiber die Gesamtsituation der hauslichen
Intensivpflege zu haben und einschatzen zu konnen, inwiefern der
Versorgungsbedarf des Kindes gedeckt wird. Das ist ein Aspekt, der den Eltern vor
allem auch Sicherheit geben kann (ebd., 2017, S. 35).
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— Abgrenzung: Ein groR3es Problem kann in der fehlenden Privatsphare innerhalb der
hauslichen Beatmung gesehen werden. Dagegen kann es als Resilienzfaktor
gesehen werden, wenn Familien sich von den Pflegenden abgrenzen und sich
sozusagen Privatsphare neu konstruieren. In Bezug auf die Eltern gilt es hier, dass
mit den Pflegenden ausgehandelt wird, wie die Eltern ihre und auch eventuell die
Privatsphare von Geschwistern schiitzen mdchten. Das kann zum Beispiel einen
bestimmten Bereich im hauslichen Umfeld betreffen, den die Pflegenden nicht
betreten sollen. Fir die Eltern wird es als Lernprozess erlebt, ihre Bedurfnisse offen
zu aullern und auch zu kommunizieren, wenn sie etwas als storend empfinden
(ebd., 2017, S. 35).

— Austausch: Der Zusammenhalt der Familie und die gegenseitige Unterstlitzung der
Familien kann als eine grol3e Ressource gesehen werden. Darliber hinaus werden
auch soziale Netzwerke und Unterstitzungsangebote als Resilienzfaktor erachtet.
So berichten Eltern, dass Selbsthilfegruppen, Selbsthilfevereine oder auch
Kinderhospize fir sie wichtig sind, um mit der Erkrankung ihres Kindes oder auch
der hauslichen Beatmung umzugehen. Dabei kann es vor allem wichtig sein, mit
anderen betroffenen Familien in Kontakt zu kommen und sich auszutauschen.
Eltern berichten, dass sie sich in diesem Kontext weniger allein, aufgehoben und
auch verstanden fuhlen (ebd., 2017, S. 36).

Im Hinblick auf die Studien kann insgesamt festgehalten werden, dass die Eltern sich

eine neue Art des Zusammenlebens schaffen bzw. einen neuen Alltag kreieren missen.

Mit dem erkrankten Kind und der Entscheidung zur hauslichen Intensivpflege gehen

viele Veranderungen einher. Der neue Alltag ist angepasst an die gesundheitliche

Situation ihres beatmeten Kindes sowie auch an die Rahmenbedingung der h&auslichen

Beatmung und die zur Verfigung stehenden Mittel und Ressourcen.

4.1.2 Perspektive von beatmeten Kindern und Jugendlichen

Im Kontext von Studien werden beatmete Kinder und Jugendliche als eine kleine
Gruppe von Patientinnen und Patienten beschrieben. Aufgrund der medizinischen und
technischen Fortschritte wachst diese Gruppe jedoch vor allem im Setting der
hauslichen Beatmung (Israelsson-Skogsberg et al., 2018). Die Perspektive von
betroffenen Kindern oder auch Jugendlichen ist bisher selten in Studien einbezogen
worden. Ein mdglicher Grund kann in ihrem Gesundheitszustand und in
Funktionseinschrankungen gesehen werden. So kdnnen sie sich beispielsweise zum
Teil verbal nur begrenzt bis gar nicht aul3ern oder weisen kognitive Einschrankungen
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auf. Demnach existiert nur eine geringe Studienlage zur Einschatzung von Kindern und
Jugendlichen Uber ihres alltdglichen Lebens in der hauslichen Intensivpflege (z. B.
Earle etal., 2006; Sarvey, 2008; Falkson et al., 2017; Israelsson-Skogsberg et al., 2018;
Falkson et al., 2020).

Krankheitsverstandnis

In Studien, in denen die Eltern auch einbezogen werden bzw. von ihrer Perspektive
berichtet wird, wird deutlich, dass diese meist als Expertinnen und Experten fur ihr
eigenes Kind bezeichnet werden hinsichtlich der Erkrankung und daraus resultierender
Bedurfnisse und Bedarfe. Jedoch haben auch beatmete Kinder selbst ein Verstandnis
fur ihre Situation. So weisen die meisten Kinder Kenntnisse uber ihre
Erkrankungsbilder, tber ihre Behandlungen oder auch Uber die Technik auf, die sie
nutzen missen (Sarvey, 2008, S. 193; Falkson et al., 2017, S. 163; Israelsson-
Skogsberg et al., 2018, S. 10). Dies ist vor allem der Fall, wenn kognitive Fahigkeiten
weitgehend uneingeschrankt sind. Die Kinder verstehen, warum sie beatmetet werden
und akzeptieren die kinstliche Beatmung. In einer Studie von Earle et al. (2006, S.
275), in der 5 beatmete Kinder interviewt wurden, aul3ern interviewte Kinder z. B. ,My
‘pap’ (Bi-level Positive Airway Pressure — BiPAP) [Nicht invasive Beatmung] makes me
happy. | really like my pap. The pap is good because it helps you to breathe” oder I
think | will need it for a long time, a very long time. It helps me to breathe so | don’t care.
It's okay with me to have it”. Die Kinder sind der Technik gegeniiber dankbar, die ihnen
zur Verfuigung steht und die sie nutzen kénnen, um mit ihnrem Umfeld zu interagieren

und sich ein Sozialleben aufzubauen bzw. dieses auch aufrecht zu halten (ebd.).

Wahrnehmunq der Pflegesituation

Insgesamt merken und verstehen betroffene Kinder auch, dass sie einen Alltag leben,
der eine gewisse Struktur aufweisen muss. Sie erkennen die Notwendigkeit von
pflegerischen, medizinischen und therapeutischen MaRnahmen, die taglich stattfinden
missen. Im Alltag nimmt der gesundheitliche Aspekt ihres Lebens einen wichtigen Part
ein (Israelsson-Skogsberg u.a., 2018, S. 11).

,The children in this study required an immense amount of medical care in their
day-to-day lives. From the moment they woke in the morning to the time they
went to bed, life revolved around such things as enteral feeds, medications, self-
catheterization, having their airway suctioned and taking adapted transportation
to school to accommodate their wheelchairs and/or the ventilator equipment.“ (Earle et al.,
2006, S. 276)

Dadurch, dass die Pflege taglich stattfindet, sind den Kindern und Jugendlichen die

taglichen Ablaufe bekannt und werden als notwendige Routinen beschrieben.
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Nichtsdestotrotz scheint die pflegerische Versorgung aus Sicht der betroffenen Kinder
und Jugendlichen nicht ihr Lebensfokus zu sein. Besonders die Technik z. B. in Form
der kunstlichen Beatmung erachten sie als kleinen Part ihres Lebens (ebd., S. 275).
Auch die Studie von Falkson u.a. (2020) stellt heraus, dass die Beatmung zwar als ein
relevanter Teil des Lebens der Kinder erkannt wird, jedoch aus ihrer Sicht nicht ihren
Lebensmittelpunkt darstellt (ebd., S. 163).

.Im Fokus der Kinder stehen Alltagsaktivitaten wie Schulbesuch, Freunde treffen, Hobbys
und Familie. Der Besuch der Schule ist furr sie von grof3er Bedeutung. In der Schule haben
sie die Moglichkeit, neue Freunde aufierhalb der Familie zu finden.” (ebd., 2020, S. 163)

Das Dilemma der Abhdngigkeit

Im Lebensvordergrund stehen vor allem die Familie, Freundschaften, Hobbies und
Interessen. Die Kinder besuchen unter anderem den Kindergarten oder auch die

Schule, was von ihnen als wichtiger Bestandteil ihres Alltags erlebt wird.

“During visits to school with two of the children, it was observed that developing friendships
with other children their own age was a very important part of their lives. This was confirmed
during the interviews with the children, where they preferred to focus on talking about their
latest interests and friendships rather than their need for ventilator support.“ (Earle et al.,
2006, S. 279)

Den Kindern scheint weiterhin wichtig zu sein, dass sie auch tber die Familie hinaus
sozialen Anschluss finden und sozial eingebunden sind. Ihnen ist wichtig, dass sie sich
mit Peers treffen und austauschen kénnen. Fir viele der Kinder und Jugendlichen
nehmen aus diesem Grund soziale Medien eine wichtige Rolle ein, um auch ,[...]
unabhangig von der Begleitung Erwachsener, Kontakte zu Freunden aufrechtzuhalten
und neue Freundschaften tber soziale Medien zu knupfen.“ (Falkson et al., 2020, S.
164).

In der Studie von Israelsson-Skogsberg et al. (2018, S. 13), in der 9 heimbeatmete
Kinder interviewt wurden, wird deutlich, dass beatmete Kinder zwischen dem Bedurfnis
stehen, ihr Leben nach ihren Winschen zu leben und frei zu gestalten und sich
gleichzeitig durch ihre Gesundheit und die damit einhergehende Pflegebedurftigkeit
eingeschrankt fuihlen. Abhangig vom Erkrankungsbild ist auch einigen Kindern bewusst,
dass sich ihr Gesundheitszustand jederzeit verschlechtern kann, ohne dass sie es
beeinflussen kdnnen. In einer Studie von Earle et al. (2006) wird darauf hingewiesen,
dass sich die Entwicklungsbedurfnisse von beatmeten Kindern und Jugendlichen in
vielerlei Hinsicht mit denen von anderen (gesunden) Kindern gleichen (ebd., S. 279).
Nichtsdestotrotz wird in einer weiteren Studie von Sarvey (2008), in der 11 beatmete
Kinder befragt wurden, allerdings auch gezeigt, dass sich beatmete Kinder mit
gesunden Kindern vergleichen und eine Andersartigkeit an ihnen feststellen. Dieses

Anders-Sein bezieht sich darauf, dass sie sich selbst z. B. niemals allein wahrnehmen

58



und in dem Sinne abhangig fihlen. Auf der einen Seite fuhlen sie sich von der Technik
abhangig, die mitunter zu jeder Tageszeit dauerhaft prasent ist. Auf der anderen Seite
bendtigen sie permanente Unterstitzung von Personen wie ihren Eltern oder auch den

Pflegekraften.

“The ventilator-dependent child’s experience also is one of Never Being Alone. To stay alive,
the child must remain constantly in the presence of the human other and/or the mechanical-
other. The condition of the child requires the presence of one or both of the Others at all
times, whether or not the child requests such attendance.” (Sarvey, 2008, S. 187)

Die interviewten Kinder in der Studie auf3erten sich dariiber mit gemischten Gefihlen:
Einerseits ist das Verstandnis da, wie zuvor bereits beschrieben. Anderseits wiirden sie
sich gerne auch mal zurtickziehen und nicht immer auf andere Menschen und die
Technik angewiesen sein, was eben durchaus auch als einschrankend erlebt werden
kann (ebd., S. 186). Gerade die alteren Kinder bzw. Jugendlichen

s[fuhlen] sich durch die stete Sorge ihrer Eltern eingeschrénkt und uUberbehitet. Sie
wiinschen sich, dass ihre Eltern ihnen mehr Entscheidungsfreiraum geben und ihr Streben
nach Unabhangigkeit mehr unterstitzen.” (Falkson et al., 2020, S. 164)

,I'm still a person®

Was sich Kinder auch wiinschen, zeigt die Studie von Sarvey (2008). In dieser wird
berichtet, dass sie sich winschen als ganze Person wahrgenommen zu werden. Einige
Kinder haben das Gefluhl nur im Kontext ihrer Erkrankung und ihrer Beatmung gesehen
zu werden. Aullenstehende wuirden oft ihre Defizite ansprechen und sie darauf
reduzieren. Mit diesen Gedanken fuihlen sich die Kinder oder auch Jugendlichen unwohl
(ebd., S. 186). So aul3ert sich ein Kind dieser Studie:

.'m still a person. There is nothing wrong with me. I'm normal, it’s just | have a tube in my
throat and a ventilator and I’'m in a wheelchair that moves!“ (ebd., 2008, S. 186)

Die Studie von Falkson et al. (2020, S. 165) zeigt, dass beatmete Kinder und
Jugendliche auch mit schweren Erkrankungen in die Zukunft schauen und eigene
Vorstellen haben, wie diese Zukunft aussehen kdnnte. Diesbeziiglich beziehen sie sich
tendenziell weniger auf ihre Erkrankung oder beziehen vorliegende Prognosen weniger
in die Planung ein. So haben die Kinder und Jugendlichen Vorstellungen davon, wie sie
einen gewunschten Job ausiiben oder eine eigene Familie griinden. Bei den meisten
dieser Zukunftsvorstellungen steht im Vordergrund, dass die Kinder und Jugendlichen

ein weitegehend eigenstandiges Leben nach ihren Winschen fihren kénnen.

Insgesamt wird mit Blick auf die Studienlage deutlich, dass sich in Bezug auf die
Alltagserfahrungen von beatmeten Kindern und Jugendlichen und Angehérigen wie den
Eltern Differenzen verzeichnen lassen. Die Eltern berichten primar tiber einen Alltag mit

Blick auf das gesundheitiche Wohlbefinden ihres beatmeten Kindes.
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Dementsprechend stellt ein zentraler Bestandteil des Alltags die Pflege und die
Koordination dieser dar. Fur die beatmeten Kinder und Jugendlichen stellt ihre
Gesundheit zwar ein wichtiger Bestandteil ihres Alltags dar, doch berichten sie primar
Uber alltagliche Aktivitaten und Interessen Uber die Pflege hinaus. Kinder haben zwar
schon einen pathogenetischen Blick und scheinen ihre Gesundheitssituation
einschétzen zu kénnen, doch dartber hinaus wollen sie als gleichwertige Personen
anerkannt werden, die nicht nur auf ihre Erkrankung oder die Beatmung reduziert

werden.

4.2 Lebensqualitat beatmeter Kinder und Jugendlicher

Lebensqualitat ist ein komplexes Konstrukt, das im wissenschaftlichen Kontext zumeist
im Zusammenhang mit chronischen Erkrankungen untersucht wird. Bis heute existiert
keine einheitliche Definition, so dass dieses Konstrukt in Studien zumeist
unterschiedlich operationalisiert wird. Nach Otto & Ravens-Sieberer (2020) kann unter
der Lebensqualitdt ein subjektives Wohlbefinden verstanden werden, das sich
multifaktoriell zusammensetzt. Bezugsfaktoren sind unter anderem auf korperlicher,
psychischer, sozialer, familiarer oder arbeitsbezogener Ebene zu verzeichnen. Uber
einen langen Zeitraum hinweg wurde Lebensqualitat einzig im Zusammenhang mit
korperlichen Einschrdnkungen gemessen. Dementsprechend fiel die Lebensqualitat
chronisch erkrankter Patientinnen und Patienten gering aus. In den letzten Jahren
wurde dieser Blick jedoch erweitert, so dass gesundheitsbezogenes Wohlbefinden nicht
mehr ,nur an korperlichen Befunden gemessen, sondern auch an den individuellen
Einschatzungen der Patienten® anknlpft (ebd.). Durch den Einbezug der Sichtweisen
von Patientinnen und Patienten wurde Lebensqualitdt zunehmend zu einem subjektiven
Konzept. ,Beatmung und korperliche Einschrankung sind nicht zwangslaufig mit
niedriger Lebensqualitéat assoziiert“ heilt es in einem wissenschaftlichen Beitrag von
Lulé et al. (2020, S. 442). In diesem Sinne kann auch mit Erkrankungen, kdrperlichen
Einschrankungen und Symptomen eine ,zufriedenstellende (ebd., S. 443), d. h.

mitunter auch hohe, subjektive Lebensqualitat wahrgenommen werden.

Einschétzung der Lebensqualitdt beatmeter Kinder und Jugendlicher

Bei Beatmungspatientinnen und -patienten hat sich die Forschung jahrelang auf das
Uberleben mit schwerwiegenden Erkrankungen und kiinstlicher Beatmung konzentriert.
Erst mit dem technischen und medizinischen Fortschritt der letzten Jahrzehnte wurde

ein Fokus auf das subjektive Wohlbefinden bzw. auf die Lebensqualitat gelegt (Falkson
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et al., 2020, S. 166). Zunéchst einmal lasst sich aus der Literatur festhalten, dass die
Lebensqualitat beatmeter Patientinnen und Patienten geféhrdet ist. Dies ergibt sich
durch den Gesundheitszustand und der stdndigen Bedrohung der lebenslimitierenden

Erkrankungen.

,Eine schwere neurologische Erkrankung mit Beatmungspflicht betrifft alle Bereiche des
taglichen Lebens der Patienten und deren Angehorigen. Trotz der kdorperlichen
Einschrankungen und der Abhéngigkeit von medizinischen Maflinahmen, wie der Beatmung,
darf der Patient in der Wahrnehmung nicht auf kérperliche Symptome reduziert werden,
denn die Lebensqualitat hangt nicht zwangslaufig von der Frage der korperlichen Integritat
und Beatmungsfreiheit ab.“ (Lulé et al., 2020, S. 445)

Diese Auffassung nach Lulé u.a. (2020) zeigt, dass im Zusammengang mit beatmeten
Patientinnen und Patienten durchaus von einer positiven Lebensqualitat gesprochen
werden kann bzw. dass betroffene Patientinnen und Patienten eine hohe
Lebensqualitat aufweisen kdnnen.

Um auf die Einschatzung der Lebensqualitat von beatmeten Kindern und Jugendlichen
einzugehen, soll im Folgenden ein internationales Review von Mattson et al. (2022), in
das 10 Studien von 2000-2020 aufgenommen wurden, vorgestellt werden. In dieser
Ubersichtsarbeit ist der Stand der Forschung beziglich der Lebensqualitat von
beatmeten Kindern und Jugendlichen in der hduslichen Beatmung dargestellt worden..
Es wird deutlich, dass die Studienlage zu diesem Forschungsgegenstand gering
ausfallt und insgesamt nur wenige Studien vorliegen, welche die Lebensqualitat
thematisieren.

.Further, a life with HMV [home mechanical ventilation] means technological challenges,
high-risk situations, specialized care and knowledge, all affecting the life situation and QoL
[Quality of life] of the child. Therefore, there is a need to enhance knowledge in the area.”
(ebd., S. 2)

Innerhalb der Ubersichtarbeit werden vier Kernthemen ersichtlich: Lebensqualitat aus
Sicht der Kinder, Lebensqualitat aus Sicht der Eltern, Unterschiede in der kindlichen
und elterlichen Wahrnehmung und Herausforderungen im Alltag.

Wie auch zuvor in der Studie von Falkson et al. (2020) beschrieben, scheint die Technik
wie z. B. das Beatmungsgerat keinen malfigeblichen Einfluss auf die subjektive
Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen zu haben. Auch in der Ubersichtsarbeit
wird aufgegriffen, dass fir Kinder und Jugendliche vorwiegend das Alltagsleben im
Vordergrund steht, so zum Beispiel die Schule zu besuchen oder sich mit Freunden zu
treffen. Auch wird nochmal konstatiert, dass die Kinder und Jugendlichen es als wichtig
erachten, dass sie nicht nur im Kontext ihrer Erkrankung und Defizite, sondern als
normale‘ Menschen wahrgenommen werden (Mattson et al., 2022, S. 8). Dieser
defizitare Blick ist es, der Kinder und Jugendliche verunsichern kann. Zudem scheint

es einen Einfluss auf ihr Wohlbefinden zu haben, wenn sie aufgrund ihrer Erkrankung
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nicht wie Gleichaltrige ohne Einschrankungen am gesellschaftlichen Leben teilhaben
kénnen und sich ausgeschlossen fuhlen (ebd.).

Weiterhin konnte in der Ubersichtsarbeit verzeichnet werden, dass der Zeitpunkt der
hauslichen Beatmung einen Einfluss auf die Wahrnehmung der Lebensqualitat aus
Sicht der Kinder und Jugendlichen haben kann. Kinder und Jugendliche, die erst in
hoheren Lebensjahren erkrankt sind oder einen Unfall hatten, vergleichen ihr aktuelles
Leben mit dem Leben vor der Verschlechterung des Gesundheitszustands und der
Beatmung. Aus diesem Grund kénnen sie ihre Lebensqualitat als schlechter einstufen
(ebd.).

“The children’s perception of QoL was depending on when the HMV was initiated and how
long they have been on HMV. Children, that had been on HMV from infancy, had adapted to
the situation and the ventilator did not affect their QoL. Children with HMV did not display a
lower QoL compared to children in their surroundings.” (ebd., S. 8)

In Bezug auf die Eltern wird geaul3ert, dass ihnen die Lebensqualitdt der Kinder und
Jugendlichen &ufRRerst wichtig ist. Sie sehen sich personlich in der Verantwortung daftr
Sorge zu tragen, dass die Kinder und Jugendlichen ein hohes Mal3 an Lebensqualitat
erfahren konnen. In der Ubersichtsarbeit wird aufgezeigt, dass vor allem die Miitter der
beatmeten Kinder und Jugendlichen zum einen selbst den Anspruch haben, ihrem Kind
ein lebenswertes Leben zu ermdglichen. Zum anderen denken sie jedoch auch, dass
dieser Einsatz und diese Hingabe aus gesellschaftlicher Sicht von ihnen in der
Mutterrolle erwartet wird (ebd., 2022, S. 8). Insgesamt stufen die Eltern die
Lebensqualitat ihres beatmeten Kindes als gut ein, betonten jedoch auch die Schwere
und Komplexitat der Erkrankungen sowie den intensiven Pflegebedarf (ebd.). In der
Einschétzung der Eltern und der betroffenen Kinder und Jugendlichen konnten
Unterschiede festgestellt werden. In einigen Studien der Ubersichtsarbeit haben die
Kinder und Jugendlichen ihre Lebensqualitat als besser eingeschatzt als die Eltern es
taten. Unter anderem kann dies darauf zurtickzufuihren sein, dass ein Teil der Kinder
und Jugendlichen mit der hauslichen Beatmung aufgewachsen ist und
dementsprechend keinen Vorher-Nachher-Vergleich hatte. Eltern hingegen verglichen
beispielsweise mit gesunden Geschwisterkindern oder auch mit gleichaltrigen und
gesunden Kindern (ebd.). Unter anderem sehen die Eltern auch den Blick auf die
Schwierigkeiten hinsichtlich der zuklnftigen Entwicklung und nehmen wahr, dass die
Kinder und Jugendlichen aufgrund der Umstande und Einschrankungen eine
erschwerte Teilhabe haben, vor allem, was das Sozialleben betrifft (ebd., S. 9).

Herausforderungen werden generell in den Studien im Zusammenhang mit der
Erkrankung gesehen. Bei den Kindern und Jugendlichen liegt der Fokus vor allem auf

ihrem Alltag und dem Aspekt, dass sie ihr Leben aufgrund der Erkrankung nicht so
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gestalten kbénnen, wie sie es mdchten. Von den Eltern wurde berichtet, dass sie
versuchen ihrem beatmeten Kind ein normales Leben zu erméglichen. Fur die Eltern,
besonders die Miitter, kann die Pflegeverantwortung und die Ubernahme der Pflege
stark herausfordernd sein. Nicht selten missen sie ihre eigene Erwerbstatigkeit
aufgeben, um die prasente Pflege zuhause leisten zu kénnen. Der Pflegealltag wird als
herausfordernd und belastend erlebt, als etwas, was es zu bewaltigen gilt: It requires
skills to care for a chronically ill child“ (ebd., S. 9).

Der Review zeigt auf, dass die Kinder und Jugendlichen im Vergleich zu gesunden
Kindern und Jugendlichen eine schlechtere Lebensqualitat aufweisen. Fernab von
diesen Vergleichen besteht jedoch durchaus eine zufriedenstellende Lebensqualitat,
die sowohl von den Kindern und Jugendlichen selbst als auch von den Eltern
wahrgenommen wird. Was sich positiv auf die Lebensqualitat auswirken kann, wurde
in einer Studie von Noyes (2006) dargestellt:

“For children, a ‘good’ life or what made life ‘good’ in its broadest sense was clearly associated
with quality of life experience, including:

- being treated with respect;

- being able to communicate effectively;

- being able to live at home in quality housing;

- receiving quality services;

- being able to get out of the home and take holidays;

- having a good social life;

- receiving a good education, and

- being able to make decisions and gain independence.” (ebd., S. 400)

Ein interessanter Aspekt dieser Studie ist, dass das Setting der hauslichen
Intensivpflege mit der Lebensqualitat von beatmeten Kindern und Jugendlichen in
Verbindung gebracht wird. Die Heimbeatmung gilt als gewilnschte Versorgungsform
von Familien, da in diesem Setting eine gro3tmogliche Annaherung an eine normale
Lebensfihrung und ein normales Aufwachsen als mdglich erachtet werden. Zudem
kénnen Angehdrige mit dem erkrankten Familienmitglied in vertrauter und gewohnter
Umgebung zusammen sein (Limberger & Schnepp, 2017, S. 34)

.Laut den befragten Experten und Akteuren im Feld winscht sich die Mehrheit der
beatmeten Pflegebedirftigen und ihrer Angehorigen eine intensivpflegerische Versorgung in
der eigenen Hauslichkeit. Als Argumente fur diese Praferenz wird neben einer besseren
Lebensqualitat auch angefuhrt, dass diese Versorgungsform aktuell mit den mit Abstand
geringsten Zuzahlungen verbunden ist.“ (Ewers & Lehmann, 2021, S. 144).

Es lasst sich festhalten, dass die Lebensqualitat insgesamt ein Konstrukt ist, das weiter
untersucht werden muss (Mattson et al., 2022, S. 11), um letztlich auch zu ermdglichen,
die Lebensqualitat weiter zu verbessern im Kontext steigender Zahlen von
Beatmungspatientinnen und -patienten sowie vergleichbarer erkrankter und

technologieabhéangiger Patientinnen und Patienten. Auch wird in dieser
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Ubersichtsarbeit angemerkt, dass sich die Untersuchung der Lebensqualitat nicht nur
auf die erkrankten Kinder und Jugendlichen beschranken sollte, sondern die priméaren
Bezugspersonen wie die Eltern miteingeschlossen werden sollten. Was hier speziell
noch fehlt mit Blick auf das Setting ist die Lebensqualitdt der Familienmitglieder.
Besonders bei informell Pflegenden beatmeter Kinder und Jugendlicher werden in der
Literatur meist nur Belastungsfaktoren aufgezéahlt und nicht weiter erdrtert, wie es um

die Lebensqualitat der Familien insgesamt steht.

5 Methodische Vorgehensweise

Das methodische Vorgehen dieser Arbeit lasst sich in das qualitative
Forschungsparadigma  einordnen.  Die  Positionierung erfolgte in  der
Auseinandersetzung mit der Forschungsthematik, der zentralen Forschungsfrage und
dem zugrundeliegenden Erkenntnissinteresse. Im Zentrum steht die Gestaltung des
Alltags von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen. In der theoretischen
Analyse hat sich herausgestellt, dass es sich bei der Lebenswelt betroffener Familien
um einen Forschungsgegenstand handelt, der bisweilen nur unzureichend erforscht
wurde (siehe auch Kapitel 4). Dementsprechend bietet sich eine qualitative
Positionierung an, mittels derer eine explorative Anndhrung an den Forschungsstand
gewahrleistet werden kann (z. B. Flick et al., 2014; Do6ring & Bortz, 2016; Mayring,
2020). Auf explorative Weise soll ein empirisches Bild der Herstellung eines familialen
Alltags in der hauslichen Intensivpflege aufgezeigt werden.

In dem vorliegenden Kapitel wird die methodische Vorgehensweise dieser Arbeit
aufgezeigt und reflektiert. Zunéchst wird auf die Datenerhebung eingegangen (5.1).
Dies umfasst die Rekrutierung von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen
sowie die Erhebungsmethodik leitfadengestutzter Interviews. Anschlieend erfolgt ein
Uberblick hinsichtlich des erhobenen Datenmaterials und der Sampleauswahl (5.2).
Weiterhin folgt die Darstellung der Auswertungsmethodik (5.3). Im Rahmen dieser
Arbeit wurde sich an den Grundprinzipien der Grounded Theory Methodologie (GTM)
orientiert. Jene Prinzipien werden vorgestellt, wobei das mehrschrittige Kodierverfahren
der GTM im Vordergrund steht. Das Methodenkapitel endet mit einem Einbezug

qualitativer Gutekriterien und ethischer Uberlegungen (5.4).
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5.1 Datenerhebung: Leitfadengestitzte Interviews

Zur Erforschung der Lebenswelt von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen
war urspringlich eine ethnografische Vorgehensweise angedacht. Ein ethnografischer
Forschungsansatz ermdglicht es, ,Menschen in ihren situativen und institutionellen
Kontexten beim Vollzug ihrer Praktiken zu beobachten.” (Breidenstein et al., 2020, S.
9). Durch den Einbezug unvermittelten Wissens und einer ,einzigartigen Nahe“ zum
Forschungsgegenstand (Knoblauch & Vollmer, 2022, S. 672) sollte untersucht werden,
wie Familien im Sinne der Doing Family-Praxeologie (Jurczyk, 2014) ihren Pflegealltag
managen und familiale Gemeinsamkeit konstruieren (siehe auch Unterkapitel 3.2).
Geplant waren zum einen teilnehmende Beobachtungen im Setting der h&uslichen
Intensivpflege und zum anderen erganzende Interviews mit Familienmitgliedern
beatmeter Kinder und Jugendlicher.

Ein Grundprinzip des ethnologischen Forschungsansatzes besteht in der
Notwendigkeit, sich als forschende Person Uber einen langeren Zeitraum hinweg ins
Forschungsfeld zu begeben (Breidenstein et al., 2015, S. 17). Die Reaktivitat mit dem
Forschungsfeld wird in diesem Sinne als Modus Vivendi verstanden (ebd., S. 42). An
dieser Stelle sei jedoch festgehalten, dass sich der urspriingliche Forschungsplan nicht
umsetzen liel3, da eine Prasenz im Forschungsfeld innerhalb des Projektzeitraums nicht
realisierbar war.

Das Forschungsvorhaben dieser Arbeit ist durch die Situation um COVID-19 gepréagt.
Unter den Bedingungen der Pandemie war es hinsichtlich ethischer und moralischer
Aspekte nicht mdglich, einen ethnografischen Zugang zum Forschungsfeld zu ebnen.
Beatmete Kinder und Jugendliche sind als intensivpflichtig einzustufen und weisen
zumeist instabile Gesundheitszustande auf. Das Risiko einer Ansteckung mit dem

Coronavirus sollte unter allen Umstanden vermieden werden.

Rekrutierung von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen

Ohne die Moglichkeit einer Prasenz im Forschungsfeld mussten alternative Wege
eruiert werden, um den Forschungsgegenstand empirisch untersuchen zu kénnen. Im
Zentrum der Uberlegungen stand, wie ein Zugang zum Forschungsfeld geschaffen
werden kann. Zunéchst bestand die Idee darin, Familien mit beatmeten Kindern und
Jugendlichen tUber ambulante (Intensiv-)Pflegedienste zu erreichen. Die Rekrutierung
von Pflegediensten stellte sich jedoch zum einen als herausfordernd dar, da diese
zeitaufwandig war und nur wenig Rickmeldungen zustande kamen. Zum anderen

betreuten angefragte Pflegedienste zum Zeitpunkt des Forschungsvorhabens wenige
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beatmete Kinder und Jugendliche. Eine weitere Idee bestand darin, sich Familien mit
beatmeten Kindern und Jugendlichen Uber Selbsthilfegruppen und (Beatmungs-
)Vereine anzundhern. Im Rahmen einer Internetrecherche fiel die Aufmerksamkeit auf
zwei verschiedene Vereine: INTENSIVKinder zuhause e. V. und IntensivLeben e. V.
Uber diese Vereine erfolgte schlussendlich die Rekrutierung der Familien mit
beatmeten Kindern und Jugendlichen. Beide Vereine widmen sich schwer erkrankten
Kindern und Jugendlichen, die einen hohen Unterstiutzungsbedarf aufweisen und
intensivmedizinisch im hauslichen Umfeld versorgt werden. Die Vereine setzen sich
dafur ein, dass betroffene Kinder und Jugendliche Lebensqualitat erfahren und am
gesellschaftlichen Leben teilhaben kénnen. Dabei findet ein reger unterstitzender
Austausch unter betroffenen Familien statt. Dartuber hinaus wird vor allem
Offentlichkeitsarbeit geleistet. Die Vereine engagieren sich politisch, befassen sich mit
aktuellen Gesetzesentwirfen wie z. B. dem umstrittenen GVK-IPReG (siehe auch
Unterkapitel 2.3.2) und setzen sich fur ihre Rechte ein.

Die Vereinsleitungen wurden per E-Mail kontaktiert und Uber das Forschungsvorhaben
informiert. Kurz darauf meldete sich eine erste Familie, die sich vorstellte und Interesse
an dem Forschungsvorhaben bekundete. Diese Familie nahm eine Schlisselrolle im
Rekrutierungsprozess ein, da sie die Informationen zum Forschungsvorhaben an

weitere betroffene Familien weiterleitete.

Leitfadengestiitzte Interviews

Aufgrund der nicht realisierbaren Prasenz im Forschungsfeld zu Zeiten der Corona-
Pandemie konnten keine teilnehmenden Beobachtungen erfolgen. Mit Blick auf die
Machbarkeit wurden im Rahmen der Datenerhebung leitfadengesttitzte Interviews mit
Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher durchgefiihrt. Interviews als Erhebungsform
beinhalteten keine Gefahrdung aufgrund einer Infektionsgefahr, die Realisierbarkeit war
auch unter herausfordernden Bedingungen der Pandemie gegeben. In diesem Sinne
stand nun nicht mehr die unvermittelte Analyse der Lebenswelt im Vordergrund der
Untersuchung. Jedoch sollte sich Uber das vermittelte Wissen von betroffenen Familien
ihrer Lebenswelt gré3tmoglich angendhert werden. Als Gesprachsgrundlage der
Interviews diente ein Leitfaden, der als Erhebungsinstrument verstanden werden kann
und in der Regel der Strukturierung einer Interviewsituation dient (Niebert &
Gropengiel3er, 2014, S. 125).

,Der Leitfaden er¢ffnet so einen Zugang zu einer sich entfaltenden Vorstellungs-, Interessen-
oder Gefiihlswelt des Probanden in einem vom Interviewer angezielten Themenbereich. Das
setzt eine Vertrautheit mit dem theoretischen Ansatz, den Fragestellungen und dem
Forschungsstand des Projekts voraus.” (ebd., S. 125)
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Darlber hinaus kann ein Leitfaden dafur genutzt werden, um wahrend einer komplexen
Interviewsituation den Uberblick zu behalten. Letztlich gibt er somit eine ,schnelle
Orientierung”“ dariiber, welche Themen bereits behandelt wurden und welche weiterhin
thematisiert werden sollten, um den Forschungsgegenstand abzudecken (ebd.). Auch
wenn ein Leitfaden als Erhebungsinstrument hilfreich sein kann, sollte beachtet werden,
dass dessen Einsatz den Gesprachsverlauf eines Interviews nicht einengt. Es ist nicht
im Sinne eines Leitfadens, diesen als starres Instrument zu nutzen. Dies wirde gegen
den offenen, selbstlaufigen und erzahlgenerierenden Charakter eines Interviews
sprechen. Folglich lasst sich der Einsatz eines Leitfadens als aul3erst dynamisch und
flexibel verstehen (ebd.).

Ein Leitfaden beinhaltet auf angezielte Thematiken bezogene Erzahlaufforderungen
und sollte den relativ selbstlaufigen Charakter eines Interviews anregen. Zu diesen
Erzahlaufforderungen kommen in der Regel immanente und exmanente Fragen.
Immanente Fragen schlieBen an die Erzahlaufforderung an bzw. folgen
Stegreiferzahlungen und spezifizieren diese. Sie ergeben sich meist aus dem Gesprach
und sind aus diesem Grund kein zwingender Teil eines Leitfadens. Exmanente Fragen
hingegen sind meist fester Bestandteil eines Leitfadens und beziehen sich auf das
eigene Erkenntnissinteresse der Forschung (Przyborski & Wohlrab-Sahr, 2014, S.
67ff.).

Im Rahmen dieser Arbeit wurde zunéachst ein erster Leitfaden erstellt (siehe Anhang 1,
Seite 256f.), der einen Prozesscharakter aufwies und im Verlauf der Datenerhebung
nachjustiert wurde. Der Leitfaden besteht aus insgesamt finf Themenschwerpunkten
(siehe Abbildung 4, S. 67), um den Familienalltag mit beatmeten Kindern und
Jugendlichen zu erfassen. Diese sind vor allem aufgrund von Voriberlegungen sowie

einer theoretischen Auseinandersetzung mit dem Forschungsgestand entstanden.

Familialer
Alltag mit

beatmeten
Kindern und
Jugendlichen

Abbildung 4. Themenschwerpunkte im Leitfaden fur die Eltern beatmeter Kinder und
Jugendlicher (eigene Darstellung)

67



Der Schwerpunkt ‘Gesundheit’ diente als Erzahlstimulus: Zu Beginn eines jeden
Interviews sollte in Erfahrung gebracht werden, aus welchen urséachlichen Griinden die
Familien im Setting der hauslichen Intensivpflege leben. Der Erzéhlstimulus aus dem
Leitfaden lautete: ,Zunachst einmal wiirde ich Sie gerne bitten, dass Sie uns etwas Uber
den Verlauf der Erkrankung von [beatmetes Kind/Jugendliche/r] erzahlen - so als ein
Hintergrund fur mich - was haben Sie fur einschneidende Erfahrungen gemacht?*.

Im Schwerpunkt ‘Pflege‘ sollte vordergrindig ermittelt werden, wie Eltern den
Pflegealltag in der hauslichen Beatmung organisieren. Dazu sollten beispielhafte
Einblicke in einen ‘typischen‘ Tag der Familien gegeben werden. Auch wurde nach der
Wohnsituation der Familien gefragt, um einen Eindruck von dem Ort zu bekommen, an
dem gepflegt und gelebt wird.

Im Schwerpunkt ‘Technik’ ging es vor allem darum, neben der pflegerischen
Versorgung zu erfassen, welche Technik im Setting der hauslichen Intensivpflege zum
Einsatz kommt. Die Familien wurden beispielsweise gefragt, was sie taglich an
Versorgungstechnik nutzen. Ebenso wurde nach der Zufriedenheit mit der Technik
sowie nach moglichen technischen Bedarfen gefragt.

Im Schwerpunkt ‘Kommunikation® sollte erfasst werden, wie in den Familien mit den
beatmeten Kindern und Jugendlichen kommuniziert wird und ob kommunikative
Einschrankungen vorliegen. Bei Einschrankungen in der  verbalen
Kommunikationsfahigkeit galt es in Erfahrung zu bringen, welche Kommunikationsarten
und (technischen) Kommunikationshilfen genutzt werden.

Im Schwerpunkt ‘Beziehungen‘ sollten zum einen innerfamiliale Beziehungen erfasst
werden wie die Beziehungen zwischen den Eltern sowie den Geschwistern und den
beatmeten Kindern und Jugendlichen. Zum anderen wurde innerhalb dieses
Schwerpunktes auch nach der Beziehung zwischen den Familien und den Pflegenden
des Intensivpflegedienstes gefragt.

Bis auf den Themenschwerpunkt ‘Gesundheit’, welcher den Gesprachseinstieg
kennzeichnete, hat die Reihenfolge der weiteren Themenschwerpunkte in den
Interviews variiert. Ebenso wurde versucht, den Eltern die Mdglichkeit zu geben, den
Interviewleitfaden weiterzuentwickeln. Am Ende des Leitfadens wurde gefragt: ,Wir sind
jetzt am Ende des Leitfadens angelangt. Haben Sie an der dieser Stelle noch irgendeine
Thematik, die Sie ansprechen méchten? Oder haben Sie Fragen an uns?“

Ebenso wichtig wie die Vorbereitung auf die Interviews, waren in diesem Rahmen auch
Nachuberlegungen und die Nachbereitung der Interviews. So wurden im Anschluss an

die Interviews kurze Beobachtungsprotokolle und Postskripts angefertigt, in denen
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beispielsweise subjektive Eindriicke zur Interviewatmosphdre oder auch zum
Interviewverlauf festgehalten wurden. Wenn Eltern relevante Aspekte jenseits des
Leitfadens angesprochen haben, wurde im Anschluss des Interviews tberlegt, ob diese
bedeutsam fir den Untersuchungsgegenstand sind und in den Leitfaden aufgenommen
werden konnten. So wurde ein Thema in den Leitfaden eingebettet, das sich im
spateren Verlauf der Interviewanalysen und der empirischen Auswertung als zentral
darstellte: die Lebensqualitat von beatmeten Kindern und Jugendlichen in der
aul3erklinischen Intensivpflege.

Letztlich kann als kurzer Gesamteindruck festgehalten werden, dass die vorliegende
Thematik dieser Arbeit nicht nur aus wissenschaftlicher Perspektive eine Relevanz
aufweist, das Alltagsleben von Familien in der hauslichen Beatmung zu ergriinden.
Vielmehr besteht der Eindruck, dass es fiir die interviewten Eltern genauso wichtig war,
Uber ihr Leben zu erzahlen und gehort zu werden. Dieser Eindruck wird durch die Fulle
und die Ausflihrlichkeit der Erzahlungen der Eltern bekraftigt. Ebenso auch durch
explizite AuRerungen der Eltern, dass diese auf wissenschaftlicher und politischer

Ebene wahrgenommen und nicht Gibersehen werden mdochten.

5.2 Sampledarstellung: Uberblick empirisches Datenmaterial

Um das Forschungsanliegen empirisch bearbeiten zu kénnen, wurden in einem
Zeitraum von Februar bis Mai 2021 insgesamt 21 leitfadengestitzte Interviews
durchgefuhrt. Befragungspersonen stellten die Eltern beatmeter Kinder und
Jugendlicher dar, die tGiber ihren Alltag in der auf3erklinischen Intensivpflege berichteten.
16 der Interviews fanden mit einem Elternteil statt, 5 der Interviews mit beiden
Elternteilen. Zumeist waren es die Mutter der beatmeten Kinder und Jugendlichen, die
sich fur das Interview gemeldet haben und befragt wurden. Nur in einem Fall wurde ein
einzelner Vater interviewt. Wahrend eines Interviews waren zusatzlich zwei
Geschwisterkinder anwesend und in einem weiteren Interview kam fur eine kurze
Zeitspanne ein beatmetes Kind hinzu. Die Interviews wurden aufgrund der Corona-
Pandemie digital durchgefihrt und fanden im Online-Format statt. Fir die
Interviewrealisierung wurde ein Webkonferenzsystem genutzt, das im universitaren
Rahmen von der Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg angeboten wird und
datenschutzkonform (Datenschutzrechtliche Information Universitat Oldenburg, 2022)

ist.
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Samplewahl
Nach Kluge & Kelle (2010, S. 40) kommt es beim qualitativen Sample vor allem auf die

theoretische Relevanz der gewahlten Falle an. Um eine Wahl zu treffen, sollten
Voruberlegungen erfolgen und Einschlusskriterien formuliert werden. Eine
Reprasentativitat der Félle hingegen stellt kein zentrales Kriterium fur die Fallauswahl
dar. Im Grunde genommen sollte die Akquise der Falle im Sinne des Forschungsstils
der Grounded Theory Methodologie (siehe auch Kapitel 5.3) nach den Prinzipien des
theoretischen Samplings erfolgen. Stribing (2019, S. 531) verdeutlicht, dass bei
theoriegenerierenden Vorgehensweisen zu Beginn der Forschung eine Schwierigkeit
bestiinde, einzuschatzen, welches Datenmaterial letztlich zu einer empirischen
Sattigung fihren kann. In diesem Sinne stellt das theoretische Sampling eine
,Sukzessive Konstruktion der Auswahlgesamtheit” dar, bei der die gesamte Auswabhl
nicht im Vorhinein festgelegt wird, sondern sich in einem Abwechslungsverhaltnis
zwischen Datenerhebung und Datenanalyse ergibt (ebd., S. 532). Die Methode des
permanenten Vergleichens zeigt dabei auf, worauf der Fokus liegt und was an
Datenmaterial bzw. an Fallen bendtigt wird, um an neue Informationen zu gelangen und
letztlich das Forschungsanliegen abdecken zu kénnen (ebd.).

Wie bereits in Unterkapitel 5.1 erwahnt, stellte sich der Feldzugang im Rahmen dieser
Arbeit als erschwert und herausfordernd da. Der Dynamik des Pandemiegeschehens
liegt zugrunde, dass keine Fallakquise nach dem theoretischen Sample erfolgen
konnte. Das Projekt hatte einen begrenzten zeitlichen Rahmen und aus 6konomischen
Grinden konnte kein Wechselspiel zwischen der Datenerhebung und der
Datenauswertung erfolgen.

Die Wahl fur Interviewpartnerinnen und -partner fiel auf die Eltern von beatmeten
Kindern. Einerseits hat sich diese Wahl durch den Feldzugang Uber die zuvor
erwahnten Vereine ergeben. Andererseits sind die Eltern mafRgeblich als Akteurinnen
und Akteure am Familienleben beteiligt und stellen in der Versorgung beatmeter Kinder
und Jugendlicher eine entscheidende Instanz dar (Borgwardt & Hammermuller, 2017,
S. 305; Hielscher et al., 2017, S. 98). Weiterhin bestand die Uberlegung, die beatmeten
Kinder und Jugendlichen in die Interviews einzubeziehen bzw. diese zu interviewen.
Jedoch konnten diese zum Grol3teil aus gesundheitlichen Grinden nicht interviewt
werden. Zumeist standen hohe Spracheinschrdnkungen im Vordergrund, so dass eine
Erhebung von Verbaldaten kaum moglich gewesen ware. Um vor allem ein
umfassendes und tiefgreifendes Verstandnis vom Alltagsleben bzw. vom alltaglichen
Familienleben zu erhalten, wurde sich dementsprechend auf die Perspektive von Eltern

konzentriert.
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Im Rahmen der Voriberlegungen wurden weiterhin Einschlusskriterien formuliert. Fr
die Abdeckung des Forschungsanliegens wurde es als essenziell angesehen, dass
Familien einbezogen werden, die aus mindestens einem Elternteil und einem Kind bzw.
Jugendlichen mit Beatmung bestehen und dass die Familien in einem Setting der
hauslichen Intensivpflege leben. Mit diesem Punkt geht einher, dass in diesem Setting
ein Intensivpflegedienst sowie medizinische und pflegerische Hilfsmittel in die
Versorgung eingebettet sind. Nur wenn diese Kriterien zutrafen, war die theoretische
Relevanz der Félle gegeben und die Falle wurden in die empirische Analyse dieser
Arbeit einbezogen. Drei der 21 Interviews mussten im Rahmen dieser Arbeit exkludiert
werden, da die Kinder und Jugendlichen zwar einen intensiven Pflegebedarf aufwiesen,
zum Zeitpunkt der Interviews jedoch nicht beatmet wurden. Ergo wurden in die
folgenden Analysen 18 Interviews mit den Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

aufgenommen.

Datenaufbereitung

Die Befragungspersonen wurden im Vorfeld dartber informiert, dass die Interviews als
Audio-Dateien mit einem Diktiergerat aufgezeichnet werden. Somit konnte wahrend der
Interviews eine Konzentration auf den Gesprachsverlauf gewahrleistet werden. Jedes
Interview hat eine Zahl zugewiesen bekommen, die nicht etwa einer Rangfolge,
sondern der Anonymisierung der Familien dient. Die Interviews liefen durchschnittlich
ca. 93 Minuten lang, wobei das klrzeste Interview 52 Minuten betrug und das langste
Interview 1 Stunde und 53 Minuten (siehe Tabelle 4, S. 71).

Tabelle 4: Allgemeine Interviewibersicht (eigene Darstellung)

Interview Dauer Interviewte

Nr. Interview (h) Person

1 01:41:24 Mutter

2 01:42:52 Mutter

3 01:20:27 Mutter und Vater
4 00:52:20 Mutter

5 01:39:07 Mutter und Vater
6 01:36:37 Vater

7 01:53:28 Mutter und Vater
8 01:44:42 Mutter

9 01:36:21 Mutter

10 01:52:20 Mutter und Vater
11 01:27:59 Mutter

12 01:37:10 Mutter und Vater
13 01:36:44 Mutter

14 01:38:16 Mutter

15 01:21:06 Mutter

16 01:31:42 Mutter

17 01:28:38 Mutter

18 01:32:24 Mutter
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Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurde das gesamte erhobene Datenmaterial
verschriftlicht und in die empirische Analysearbeit einbezogen. Die Transkription der
erhobenen Interviews erfolgte in der Software MAXQDA (Version 2022), die im Rahmen
einer computergestiitzten Analyse qualitativer Daten genutzt werden kann. Die
Verschriftichung der Daten erfolgte in Anlehnung an die Transkriptionsregeln von
Dresing & Pehl (2018), die einfache Transkriptionsregeln vorschlagen, bei denen sich
vor allem auf den Sinngehalt des Textmaterials konzentriert wird. Das Gesprochene
wurde wahrend der Verschriftlichung sprachlich geglattet. Auch in dieser Arbeit steht
im Fokus der Analyse, was gesagt wurde. Dementsprechend wurden sich an die
einfachen Transkriptionsregeln angelehnt (siehe Anhang 2, S. 258). Auf erweiterte
Regeln, die vor allem die Analyse davon, wie etwas gesagt wurde ermdglichen, wurde

verzichtet.

Samplebeschreibung

Im Folgenden soll auf das der Auswertung zugrundeliegende Sample eingegangen und
Ubersichtlich dargestellt werden. Zumeist wurde beim Kontakt Gber E-Mail schon eine
Kurzvorstellung mit Informationen zu den Familien und ihren beatmeten Kindern und
Jugendlichen gegeben. Weitere Informationen wurden dem Datenmaterial aus den
Interviews entnommen. Daraus ergab sich eine tabellarische Ubersicht zu den
beatmeten Kindern und Jugendlichen (siehe Tabelle 5, S. 73).

Bezuglich des Geschlechts lasst sich eine relativ gleichmaRige Verteilung
wahrnehmen. Von den 18 Kindern und Jugendlichen lassen sich 7 dem weiblichen
Geschlecht und 11 dem mannlichen Geschlecht zuordnen. Das Alter betreffend, lasst
sich eine Altersspanne von 4 bis 25 Jahren verzeichnen. An dieser Stelle soll angemerkt
werden, dass das Sample junge Erwachsene beinhaltet, die jedoch im Kontext dieser
Arbeit in der Zielgruppe inbegriffen sind. Die beatmeten Kinder und Jugendlichen aus
dem Sample bewegen sich insgesamt in einer unterschiedlichen Altersspanne.
Demensprechend befinden sie sich an unterschiedlichen Stellen im Lebenslauf.
Wahrend die einen den Kindergarten oder die Schule besuchen, gibt es auch Falle, in
denen studiert oder auch in Werkstéatten fur Menschen mit Behinderungen gearbeitet
wird.

Die Kinder und die Jugendlichen werden alle kiinstlich beatmetet, was auch bereits als
zentrales Inklusionskriterium des Samples dargestellt wurde. Jedoch zeigen sich
unterschiedliche Beatmungsarten. Die Kinder und Jugendlichen werden entweder

invasiv oder nicht invasiv beatmetet. Mit Blick auf das Sample werden sie tiberwiegend
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invasiv beatmet. Eine invasive Beatmung trifft auf 13 Kinder und Jugendliche zu,
hingegen werden nur 5 nicht invasiv beatmet. Die Kinder und Jugendlichen weisen
unterschiedliche Diagnosen auf, welche zur Beatmung gefiihrt haben. Auf die
Diagnostik wird an dieser Stelle nicht genauer eingegangen, da sich die Analyse der
Gesundheitssituation als bedeutsam fur die Auswertung erwiesen hat (siehe auch
Kapitel 6.1). An dieser Stelle sei darauf hingewiesen, dass eine grof3e Varianz an
Erkrankungsbildern, vorliegt.

Die Familien aus dem Sample haben alle einen Intensivpflegdienst. Dieser leistet
jedoch in einem unterschiedlichen zeitlichen Rahmen pflegerische Unterstiitzung. Im
Sample zeigt sich dahingehend eine Spannbreite von 16 bis zu 24 Stunden. Die
meisten Familien haben jedoch eine 24-stiindige Unterstitzung pro Tag, was sich durch

den hohen Intensivpflegebedarf und die Beatmungspflichtigkeit erklaren lasst.

Tabelle 5: Ubersicht beatmete Kinder und Jugendliche (vgl. Feldhaus et al., 2023)

Interview Geschlecht Alter Beatmungsart Dauer der
Nr. Pflege
1 w 14 Invasiv 24h

2 w 19 Invasiv 24h

3 m 14 Invasiv 24h

4 w 13 Invasiv 18h

5 m 19 Invasiv 24h

6 w 9 Invasiv 24h

7 m 23 Invasiv 19h

8 w 10 nicht invasiv 18h

9 m 12 Invasiv 24h

10 m 25 Invasiv 16h

11 w 12 nicht invasiv 24h
12 m 20 nicht invasiv 24h
13 m 21 Invasiv 16h
14 m 21 Invasiv 24h

15 w 9 Invasiv 20h

16 m 4 nicht invasiv 24h
17 m 20 Invasiv 24h

18 m 14 nicht invasiv 19h

Was sich in Bezug auf das Sample festhalten lasst, sind vor allem Vielfalt und
Heterogenitat der beatmeten Kinder und Jugendlichen. Diese werden vor allem mit
Blick auf Merkmale wie Alter, Geschlecht oder auch Beatmungsart deutlich. Eine
Heterogenitat im Sample war nicht intendiert, da eine Vorgehensweise nach dem
theoretischen Sampling im Rahmen des Forschungsvorhabens nicht gewahrleistet
werden konnte. Demnach zeigt sich die Vielfalt im Sample auf natirliche und nicht
konstruierte Weise. Diese Erkenntnis stellt fiir die empirische Analyse einen wichtigen

Aspekt dar, der in die Auswertung einbezogen wird. Insofern konnte bereits bei der
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Sichtung des Datenmaterials davon ausgegangen werden, dass zwischen den Familien
Kontraste bestehen wund sich im Rahmen der Analyse unterschiedliche

Vergleichsdimensionen zeigen kdnnen.

5.3 Datenauswertung: Grounded Theory Methodologie

Das transkribierte Datenmaterial wurde in Anlehnung an die Grounded Theory
ausgewertet. Die Grounded Theory kann grundlegend als ein Forschungsstil
angesehen werden, der in der qualitativen Sozialforschung als Grounded Theory
Methodologie aufgefasst wird. Da die Analyse der empirischen Daten methodisch
geleitet nach den Kodierschritten der GTM erfolgte, werden zunachst deren

methodologische Pramissen umrissen. Die Grounded Theory Methodologie

List] ein Forschungsstil, der empirisch erfahrbare, sozial konstruierte und dynamisch sich
wandelnde Lebenswelten nicht nur anerkennt, sondern Mittel bereitstellt, um aus der
Entdeckung und Erforschung ihrer kulturellen Logiken, Zwange und Bezilige eine
wissenschaftliche Methode zu machen.” (Pentzold et al., 2018, S. 2)

Dabei stellt die GTM mehr als ein reines Verfahren dar, das etwa zur Beschreibung
oder auch Zusammenfassung von Daten genutzt wird. Vielmehr steht eine
Konzeptualisierung des Untersuchungsgegenstandes im Vordergrund, bei der eine
nahe Arbeit am Datenmaterial notwendig ist, um gehaltvolle Theorien zu erarbeiten
(Mey & Mruck, 2020, S. 514). Das grundlegende Ziel der GTM kann in einer
Theoriebildung gesehen werden. Diese Theorie entsteht aus einem primar offenen und
explorativen Vorgehen und wird in der Arbeit am Datenmaterial sukzessive generiert.
Die letztlich datenbasierte, in den Daten verankerte Theorie, wird auch als Grounded
Theory bezeichnet (Mey & Mruck, 2011, S. 12).
Die GTM ist vor allem durch ihre Entwicklungslinie gepragt. In den letzten Jahrzehnten
wurden differenzierte Ansétze erarbeitet, die GTM wurde stets modifiziert und
weiterentwickelt (Mey & Mruck, 2020, S. 516). So beschreibt Charmaz (2011, S. 181)
die GTM ,als ein Dach, unter dem verschiedene Varianten, Schwerpunkte und
Richtungen -und Mdglichkeiten, Uber Daten nachzudecken- Platz haben.“ Schon die
Grundungsvater, Glaser und Strauss, entwickelten die GTM aufgrund ihrer
verschiedenen Theorietraditionen und Forschungssozialisationen unterschiedlichen
voneinander weiter.
Glaser, dem Positivismus folgenden, betrachtet die Grounded Theory als ein induktives
Verfahren, bei dem theoretisch wertvoller Gehalt in der intensiven Auseinandersetzung
mit dem Datenmaterial emergiert. Strauss, durch den Pragmatismus gepragt, pladiert
fur ebenfalls flr eine offene Vorgehensweise, die jedoch eine theoretische
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Auseinandersetzung sowie das Herantragen von Theorie an das erhobene
Datenmaterial beinhaltet. Neuere Auslegungen und Modifizierungen der GTM lehnen
sich zumeist am Konstruktivismus an und betonen vermehrt die Rolle der forschenden
Person, die sich mit den Daten auseinandersetzt (Charmaz, 2011, S. 182; Breuer et al.,
2018, S. 9f.). In diesem Sinne bewegt sich die GTM ihrer Forschungs- und
Erkenntnislogik nach zwischen einer Induktion, einer Deduktion und letztlich auch einer
Abduktion. Letzterer erkenntnistheoretischer Begriff kann auch als kreativer Teil einer
Theoriebildung gesehen werden und impliziert eine subjektive Eigenleistung der
forschenden Person (Breuer et al., 2018, S. 57f.). Breuer u.a. empfehlen eine abduktive
Haltung einzunehmen, um neuartige empirische Phdnomene herausarbeiten und in
spekulativen Formen von Hypothesen ausformulieren zu kénnen. Grundlegende
Kriterien dafir sind eine theoretische Sensibilitit sowie die Offenheit dem
Forschungsgegenstand und den Daten gegenuber. In einem rekursiven Prozess fuhren
Vorverstandnisse zu der Erarbeitung neuer Ereignisse und Phanomene (ebd., S. 58).
Unabhangig davon, welche Haltung innerhalb der Grounded Theory Methodologie
eingenommen wird, existiert kein allgemeingultiges und detailliertes Regelwerk. ,Die
Auseinandersetzung mit der Grounded Theory folgt keinem Kanon einmal festgelegter
Prozedere [...], sondern es finden sich eine Palette an Anwendungen“ zusammen
(Pentzhold et al.,, 2018, S. 4). Jedoch pragen den Einsatz des Forschungsstils
bestimmte Kernelemente, die von Mey & Mruck (2020, S. 521) auch als
,Minimalkonsens® bezeichnet werden.

Anfangs liegt ein grob umrissenes Forschungsvorhaben vor, welches im Laufe des
Forschungsprozesses spezifiziert und theoretisch sowie empirisch verdichtet wird
(Przyborski & Wohlrab-Sahr, 2022, S. 124). In diesem Sinne ben6tigt es Daten, die im
Rahmen der Untersuchung von alltagsweltlichen Zusammenhangen erhoben werden.
In Bezug zur GTM gilt dabei nach dem Prinzip ,all is data“, dass verschiedene
Datenquellen wie z. B. Interviewtranskriptionen genutzt werden konnen. Die Wahl der
Erhebungsmethodik sollte hierflir an den zu untersuchenden Forschungsgegenstand
und dem zugrunde liegenden Erkenntnisinteresse getroffen werden (Mey & Mruck,
2020, S. 523). Eine erste Analyse erhobener Daten ist notwendig, um Ph&nomene zu
sichten und zu entscheiden, inwiefern der Einbezug weiterer Félle zu der Verdichtung
von Phanomenen beitragt. Um an weitere Falle sowie an neues und erweiterndes
Datenmaterial zu gelangen, wird das Prinzip des theoretischen Samplings genutzt. Bei
dieser Methodik des Samplings ist nur der erste Fall vordefiniert, der sich aus dem
Vorwissen der forschenden Person und dem Zugang zum Forschungsfeld ergibt. Um

weitere Falle einzubeziehen ist ein kontrastierendes Vergleichen notwendig. Anhand
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maximaler Kontraste werden weitere Falle ausgewahlt mit dem Ziel, eine sogenannte
sheoretischen Sattigung“ zu erlangen. Diese Sattigung lasst sich idealtypisch
erreichen, wenn sich keine weiteren Kontrastierungen ergeben und keine neuen
Informationen in Form von Daten aus dem Forschungsfeld hinzukommen. Der
Forschungsgenstand sowie das Erkenntnisinteresse scheinen in diesem Sinne
abgedeckt zu sein (Breuer et al., 2018, S. 158f.; Mey & Mruck, 2020, S. 522).

Die grundlegenden Instrumente der GTM kdnnen im Kodieren und im Schreiben von
Memos gesehen werden (Mey & Mruck, 2020, S. 527).

»-Damit sind informelle Aufzeichnungen bezeichnet, die sich auf den Forschungsprozess, das
Forschungsthema und alle umgebenden Umstdnde und Ereignisse beziehen.
Hypothetisches, Vorlaufiges, Provisorisches, Formatvariables, schnell und fliichtig
Skizziertes hat in Memos Platz.“ (Breuer et al., 2018, S. 170).

Memos konnen theorie- und konzept- oder methodenbezogen sein und umfassen
ebenso Planungsschritte oder auch Reflexionen. Dementsprechend weisen sie je nach
Art immer unterschiedliche Funktionen auf und sind als Teil der Analysearbeit
anzusehen. Sie beziehen sich auf den gesamten Forschungsprozess, sind aber vor
allem wesentlicher Bestandteil der Kodierarbeit (Mey & Mruck, 2020, S. 527).

Das Kodieren kann als ,Herzstuck der Grounded Theory“ verstanden werden (Breuer
u.a., 2018, S. 248). Mittels des Kodierverfahrens kann ein interpretativer Zugang zu

dem erhobenen Datenmaterial geschaffen werden (Strubing, 2021, S. 16).

.Kodieren stellt die Vorgehensweisen dar, durch die die Daten aufgebrochen,
konzeptualisiert und auf neue Art zusammengesetzt werden.“ (Strauss & Corbin, 1996, S.
39)

In den Daten entdeckte Phdnomene werden zundchst benannt, was auch als Kode
bezeichnet wird. Diese Kodes sollen zunehmend auf ein hdheres Abstraktionsniveau
gebracht werden, in dem diese zusammengefasst, geordnet und selektiert werden.
Daraus ergeben sich im Laufe der Kodierarbeit Kategorien. Diese entwickelten Kodes
und Kategorien werden auf ihren theoretischen Bedeutungsinhalt untersucht, in dem
Vergleiche innerhalb des Datenmaterials durchgefuhrt werden. Die Kategorien werden
fortlaufend weiterentwickelt und bearbeitet und zu Konzepten verdichten (Breuer u.a.,
2018, S. 253). Der Endpunkt des Kodierverfahren kann letztlich im Herausarbeiten der
Grounded Theory gesehen werden (ebd.). Dabei handelt es sich in dem Sinne um eine
Theorie mittlerer Reichweite, da durch die Vergleiche und das nahe Arbeit am
Untersuchungsgegenstand und eine fallibergreifende Arbeit letztlich die theoretische
Aussagekraft Uber den Einzelfall hinausgeht (ebd.).

Im Rahmen der GTM werden drei Kodierschritte voneinander differenziert: das offene,
das axiale und das selektive Kodieren. Im Folgenden werden diese Kodierschritte

vorgestellt, da sie das zentrale Element der empirischen Analyse dieser Arbeit
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darstellen. Im Rahmen des Kodierverfahrens wurde wie auch fir die Transkription, die
Software MAXQDA (Version 2022) genutzt. Mittels dieser Software konnten die Daten
auf Ph&nomene hin untersucht werden, die letztlich im Laufe der Arbeit immer weiter

abstrahiert und am empirischen Material verdichtet wurden.

5.3.1 Offenes Kodieren

Das offene Kodieren stellt den ersten Schritt im Kodierverfahren der GTM dar. Die
Daten kdnnen zu diesem Zeitpunkt der Auswertung als eine ,,geschlossene Oberflache®
verstanden werden. Im ersten Kodierschritt gilt es demnach, diese Oberflache
,=aufzubrechen®, um fortlaufend mit dem Datenmaterial arbeiten zu kénnen (Stribing,
2014, S. 16). Durch das Aufbrechen des Materials wird ein Zugang zu den Daten
geoéffnet, so dass einzelne Phdnomene und deren Eigenschaften benannt werden
konnen (ebd.). In diesem Schritt zahlt ein offenes Vorgehen, wobei gleichzeitig zu
theoretischen Voriiberlegungen eine gewisse Distanz hergestellt und zu dem
untersuchenden Datenmaterial Nahe aufgebaut wird (Strubing, 2021, S. 17). Das
Datenmaterial wird anfangs in kleinen Schritten (z. B. Zeile fur Zeile oder Satz fir Satz)
analysiert. Phdanomene, auch Kodes genannt, die einen Bezug zur Forschungsfrage
und zum Erkenntnisinteresse haben, werden dabei gesichtet. Das Ziel ist zun&chst
hinsichtlich einer ersten Form der Konzeptualisierung, dass diese Phdnomene benannt
und gesammelt werden (Breuer et al., 2018, S. 269). Mittels konzeptuellen Denkens
werden mit der Analyse des Datenmaterials Phdnomene identifiziert und in einem
ersten Schritt begrifflich benannt. Laut Breuer et al. (2018) sollen Phdnomene in diesem
Sinne als Indikatoren verstanden werden. Dahinter steht die Uberlegung, was das
Phanomen bedeuten kdnnte und welches Konzept dahinterliegen kdnnte. Erst mit
diesen Uberlegungen kann das Phanomen begrifflich benannt werden (ebd., S. 270).
Bei der Auseinandersetzung mit dem Datenmaterial wird dabei empfohlen, dass
generative Fragen an die Daten herangetragen werden (z. B. Was ist das Phanomen?
Wer oder was ist daran beteiligt? Warum tritt das Phdnomen auf? Wann tritt es auf?
Wie lange dauert es? Welchen Zweck hat es?).

Weiterhin kommt in dem ersten Kodierschritt dem kontrastierenden Vergleichen eine
bedeutsame Rolle zu. Das Vergleichen wird in diesem Sinne als eine analytische
Strategie eingesetzt und bezieht sich beim offenen Kodieren auf das Vergleichen von
einem empirischen Fall mit weiteren empirischen Féllen. Dies kann sich dabei sowohl
auf den ganzen Fall sowie auch auf einzelne Textabschnitte beziehen. Mittels dieses

Vergleichs kann ermittelt werden, inwiefern auftretende Phanomene auch in weiteren

77



Fallen vorkommen bzw. in welcher Weise und in welchem Kontext diese vorkommen.
In diesem Fall wird dafir sensibilisiert, was fur den Untersuchungsgegenstand letztlich
von Bedeutung sein kénnte, so dass der Blick fur die Entdeckung von Kategorien
geoffnet wird (ebd., S. 272).

In Bezug auf die vorliegende Arbeit wurden nicht nur einzelne und vorher ausgewahlte
Textabschnitte fur die Analyse des offenen Kodierens genutzt. Alles, was verschriftlicht
wurde, also jedes Transkript, wurde zunéachst vollstandig offen kodiert, um nicht im
Voraus potenziell wichtige Sequenzen auszuschlie3en. In diesem Schritt wurde es vor
allem als relevant erachtet, eine Nahe zum Datenmaterial herzustellen und dabei
maglichst offen vorzugehen. Dafir wurde jedes Transkript Zeile flr Zeile bearbeitet. Um
Phé&nomene zu entdecken, wurden generative Fragen an das Datenmaterial gestellt.
Alles im Zusammenhangstehende mit dem Alltag von Familien mit beatmeten Kindern
und Jugendlichen steht, wurde markiert. So lieRen sich erste und vorlaufige
Phanomene erkennen und in einem weiteren Schritt benennen. Auf diese Weise
ergaben sich zwei Arten von Kodes: generierte Kodes und in-vivo-Kodes. Die meisten
dieser Kodes waren jedoch in-vivo-Kodes, da auf diese Weise eine moglichst nahe
Arbeit am Datenmaterial gewéhrleistet werden konnte. Hilfreich erwies sich vor allem
die Strategie des permanenten Vergleichs. So konnte bereits innerhalb eines Interviews
geschaut werden, ob sich Kodierungen thematisch ahneln. Aber auch auf Fallebene
konnte verglichen werden, welche thematischen Schwerpunkte sich gebildet haben.
Anhand der Vergleiche hat sich der Bedeutungsgehalt von Phanomenen verdichtet,
wenn diese haufiger auftauchten. So konnten unter anderem auch Kategorien und
vorlaufige Konzepte gebildet werden. Parallel zur eigentlichen Kodierarbeit am
Datenmaterial erfolgte das Schreiben von Memos. In diesem Zuge entstanden
unterschiedliche Memos, die sich zum Beispiel auf Kodes sowie ldeen zu Kategorien

beziehen oder auch auf das weitere methodische Vorgehen.

5.3.2 Axiales Kodieren

Forschungslogisch erfolgt das axiale Kodieren nach dem offenen Kodieren. Ging es
zuvor darum, ein erstes Gespir fur die Daten und das Datenmaterial zu bekommen,
Phanomene zu benennen und erste Kategorien-ldeen in einem abduktiven Prozess zu
entwickeln, geht es nun darum, die abstrakten Kategorien zu systematisieren und zu
relationieren (Breuer et al., 2018, S. 284). Das heil3t, dass es in dem Sinne nicht langer

um die Sichtung des Datenmaterials geht, sondern bereits gesichtetes Material in Form
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von Kategorien und theoretischen Konzepten in den Fokus der Kodierarbeit gestellt
wird (ebd.). Die zuvor eher oberflachliche Arbeit am Datenmaterial wird vertieft und
verdichtet, indem fokussierte vorlaufige Konzepte differenziert betrachtet werden (ebd.,
S. 80).

»<Auch hierbei kann vieles noch gedankenexperimentell, vorlaufig und hypothetisch bleiben.
Die entstehenden Ideen der Bedeutungsaufladung und Strukturierung miissen im Anschluss
durch die Inspektion vorliegender Daten sowie durch Aufsuchen neuer Informationsquellen
mit empirischem Material abgeglichen, in Beziehung gebracht, weiter elaboriert und
abgesichert werden.“ (ebd., S. 280)

Vor allem das in Beziehung setzen nimmt beim axialen Kodieren eine zentrale Rolle ein
und steht im Vordergrund dieses Kodierschritts. So kann beispielsweise
herausgefunden werden, welche Kategorien sogenannte Hauptkategorien bilden und
welche Kategorien sich diesen eventuell unterordnen lassen, was in dem Fall
sogenannte Subkategorien oder Unterkategorien sind (ebd.). Weiterhin geht es darum,
dass diese Kategorien verdichtet werden, in dem unter anderem Eigenschaften und
Merkmale elaboriert werden.

.Bei der Arbeit des Axialen Kodierens werden die Kategorien-Kandidaten mit ihren
Unteraspekten, den vorlaufigen Eigenschafts-/Merkmalslisten, Dimensionen etc., sortiert
und an-/geordnet. Wurden sie bei Offenen Kodieren noch mehr in ihrer Standing Alone-
Charakteristik betrachtet, so geht es nun darum, ihre Relationen in den Blick zu nehmen.*
(ebd., S. 281)

Auch in diesem Schritt des Kodierverfahrens wird strategisch mit permanenten
Vergleichen gearbeitet. Jedoch geht es hier weniger darum, dass Vergleiche nur auf
Fallebene stattfinden. Da im Zentrum des axialen Kodierens die Kategorien stehen,
werden diese auch ins Zentrum des Vergleichens gestellt. ,Es lassen sich empirische
Falle mit Kategorien vergleichen; das kann bei der Elaboration und der theoretischen
Sattigung von Kategorien helfen sowie der Geltungsbereichs-Abgrenzung des
Konzepts dienen® (Breuer et al., 2018, S. 272f.). Mdgliche Resultate des axialen
Kodierens kdénnen nach Breuer et al. (2018) hypothetische Modellstrukturen und
Diagramme sein, die visualisiert sind, und vor allem die Relationen zwischen
fokussierten Phanomenen und dessen Eigenschaften und Dimensionen aufzeigen (S.
282).

Die Verdichtung und die Bezugnahme von Kategorien und Subkategorien kann mit
einer Strukturierungshilfe erfolgen, die Strauss und Corbin (1996) als Kodierparadigma
bezeichnen (siehe Abbildung 5, S. 80). Dabei handelt es sich um ein Modell, durch
dessen strategischen Einsatz versucht wird, kausale Zusammenhéange zwischen einem
Ph&nomen und seinen Eigenschaften und Merkmalen aufzuzeigen und zu erklaren.
Somit stellt das Modell diese in einer konsekutiven Verknipfung miteinander dar
(Breuer et al., 2018, S. 288).
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Abbildung 5: Kodierparadigma (Strtibing, 2008, S. 28)

Im Zentrum des kausalen Handlungsmodells steht ein fokussiertes Phanomen
(Kernkategorie), was beispielsweise ein Ereignis oder eine Interaktion sein kann.
Dieses Phanomen soll erklart werden, in dem Verknlipfungen zu weiteren Ereignissen,
Handlungen oder Interaktionen (Subkategorien) hergestellt werden (Strauss & Corbin,
2010, S. 79). Eine erste Uberlegung kann darin gesehen werden, was das Phanomen
bzw. dessen Entstehung bedingt. Es wird demnach nach ursachlichen Faktoren
gesucht, die das Auftreten des Phanomens erklaren bzw. unter anderem auch dessen
Voraussetzungen sind. Weiterhin erfolgt die Uberlegung, in welchen Kontext das
Phanomen eingebettet ist. Ereignisse oder Interaktionen erfolgen stets in einem
Kontext. Das sind zum Beispiel Umstande, die mit dem Ph&anomen einhergehen oder
dieses beeinflussen (ebd., S. 80). Weiterhin gibt es Strategien, die zeigen, wie und auf
welche Weise letztlich mit dem Phanomen umgegangen wird. Hier geht es zum Beispiel
darum, wie ein Ereignis oder eine Interaktion bewaltigt wird. In diese Arbeit der
Bewaltigung spielen auch sogenannte intervenierende Bedingungen rein, wie
beispielsweise biografische Gegebenheiten oder auch personale Ressourcen, durch
die Strategien erméglicht werden (ebd., S. 83). Letztlich minden das Phanomen bzw.
vor allem der Umgang und die Bewdltigung des Phanomens in Konsequenzen, die je

nach Phanomen und Strategien unterschiedlich ausfallen kénnen (ebd.).

Nachdem die Interviews in einem ersten Durchgang offen kodiert wurden, sollten
vorlaufig gebildete Kategorien im nachsten Schritt weiter verdichtet werden. Dazu
wurden in Bezug auf das Forschungsvorhaben relevant eingeschéatzte Kategorien in
den Mittelpunkt der Betrachtung gestellt. Die Interviews wurden erneut auf die in den

Fokus gestellten Kategorien analysiert.
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Weiterhin wurde im Zuge des axialen Kodierens das Kodierparadigma von Corbin und
Strauss (1996) mehrfach angewendet. Somit sollten sich Relationen zwischen den
Kategorien ergeben. Zudem sollte sich herausstellen, welche Kategorien weiter
fokussiert und verdichtet werden missen. So wurden verschiedene Phanomene immer
wieder in den Fokus der Betrachtungen gestellt und versucht dieses Phanomen mit
anderen Phanomenen zu vergleichen. Das axiale Kodieren wurde mehrfach
durchlaufen, immer wieder wurden neue Kategorien in den Mittelpunkt gestellt und
Uberpruft, inwiefern sich diese relationieren lassen und mit dem Datenmaterial weiter
verdichtet werden konnen. In diesem Schritt hat sich hauptsachlich nach und nach
herausgestellt, welche Kategorien von zentraler Bedeutsamkeit fir die Thematik sind
und welche Kategorien in diesem Fall eher nebensachlich und beziglich des

Erkenntnisinteresses nicht weiter voranfilhren sind.

5.3.3 Selektives Kodieren

Das selektive Kodieren hat im Vergleich zum offenen und axialen Kodieren das hdchste
Abstraktionsniveau. Das Ziel liegt darin, dass ein ganzheitlicher Theorieentwurf
entwickelt wird, die Grounded Theory. Im Vordergrund steht dabei die Integration der
zuvor kategorial verdichteten Konzepte hinsichtlich ,einer konsistenzstiftenden Logik*
(Breuer et al., 2018, S. 284). Auf dem Weg dorthin missen zuvor elaborierte und
systematisierte Kategorien in ein zusammenhangendes Gebilde gebracht werden. Es
geht darum, entlang der gebildeten und in Relation gebrachten Kategorien und
Subkategorien einen roten Faden zu finden. Es wird ein ganzheitlicher Theorieentwurf
angestrebt, der die Gesamtzusammenhange zwischen den Kategorien aufzeigt (ebd.,
S. 284).

Mittels Vergleiche auf Ebene aller erarbeiteten Kategorien sowie auch der permanenten
Verdichtung dieser, wird eine Kernkategorie (auch Schlisselkategorie genannt)
festgelegt. Diese Kernkategorie wird in den Mittelpunkt der ganzheitlichen Betrachtung

gestellt, weitere bzw. alle anderen Kategorien lassen sich auf diese beziehen (ebd.).

,Das selektive Kodieren zielt daher auf die Integration der bisher erarbeiteten theoretischen
Konzepte in Bezug auf diese wenigen ,Kernkategorien®, d. h. es wird ein grofier Teil des
Materials rekodiert, um die Beziehungen der verschiedenen gegenstandsbezogenen
Konzepte zu den Kernkategorien zu klaren und eine theoretische SchlieRung
herbeizufuhren* (Stribing, 2021, S. 17).

Eine Kodierung erfolgt im Sinne des selektiven Kodierens nur im Hinblick auf
Kategorien mit Bezug zur Kernkategorie. Die Kernkategorie ist fur den

Forschungsgegenstand von zentraler Bedeutung. In dem Sinne kann auch wieder das
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Kodierparadigma angewendet werden, in dem die Kernkategorie das Phanomen im
Zentrum darstellt. In dieser Art der Modellbildung wird visuell deutlich, ob und inwiefern
sich a) das Phanomen als Kernkategorie eignet und b) weitere Kategorien um das
Phanomen anordnen lassen bzw. welche Zusammenhange sich ergeben in dem Sinne,
was beispielsweise ursachliche Bedingungen, Kontextgeschehen, Strategien oder
Konsequenzen sind. An diesem Punkt im Kodierverfahren werden, wie der Name es
schon sagt, selektiv ein oder mehrere festgelegte Kernph&dnomene in den Fokus
gesetzt. Das bedeutet jedoch auch, dass hier zuvor gebildete Kategorien vor allem aus
dem axialen Kodieren nicht einbezogenen werden kénnen, weil sie nicht zu dem roten
Faden und in das Gesamtgeflige passen (Breuer et al., 2018, S. 285).

»Im Theorieentwurf findet nun eine Unterscheidung zwischen Zentrum und Peripherie statt.
Diese Festlegung hat auch zur Folge, dass Konzepte, die sich in vorangegangenen Kodier-
Phasen als potenziell theoretisch interessant und ergiebig gezeigt haben, nun bei der finalen
Fokussierung beiseitegelassen werden, da sie unter der gewéhlten Theorie-Zentrierung (nur
noch) einen Randaspekt darstellen.” (ebd., S. 285)

Schlussendlich muss uberlegt werden, was fir den Forschungsgegenstand und die
Beantwortung der Forschungsfrage von Relevanz ist. Neben dieser Uberlegung muss
auch bedacht werden, wie die Ergebnisse des Kodierverfahrens dargestellt werden. Im
Sinne der Grounded Theory geht es vor allem darum, aufzuzeigen, wie die
herausgearbeitete Theorie funktioniert. Dazu werden unter anderem Modellbildungen
genutzt oder auch Diagramme, die den Theorieentwurf in einem Gesamtgeflge
systematisch darstellen (ebd., S. 286). Nebenher soll in diesem Schritt eine plausible
Argumentation aufgebaut werden, welche die Grounded Theory stiitzt und zusatzlich
auch mittels Ruckbezigen zu dem Datenmaterial validiert (ebd.).

Das Kodierverfahren der Grounded Theory mindet in einer in den Daten verankerten
und gegenstandsbezogenen Theorie. Zu diesem Zeitpunkt sind alle Kodierschritte der
Grounded Theory (mitunter mehrmals) durchlaufen. Im Zentrum stehen nun
Kernkategorien/Schlusselkategorien, um welche herum weitere Kategorien integriert
werden.

,<Zudem steht mit der Wahl der Kernkategorie eine Entscheidung des Forschenden tber den
roten Faden der nun zu préasentierenden Geschichte in Zusammenhang - die
Ergebnisdarstellung des Forschungsprojekts, die Fokussierungsperspektive der
Inszenierung des Problemthemas und der darauf bezogenen datengegriindeten Theorie, die
sogenannte Story Line.” (Breuer et al., 2018, S. 285)

An dieser Stelle kann das ganze unterschiedlich dargestellt werden, in dem Sinne der
Grounded Theory meist als Modell bzw. mit einem modellhaften Charakter.
Insbesondere Modelle spielen in der Grounded Theory eine entscheidende Rolle. So
wurde im vorigen Unterkapitel bereits das Handlungsmodell nach Strauss und Corbin

(1996), das sogenannte Kodierparadigma, vorgestellt.
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Im Verlauf der Kodierarbeit haben sich Kategorien herausgestellt, die fiir das
Erkenntnisinteresse dieser Arbeit von besonderer Bedeutung sind und zudem immer
weiter verdichtet werden konnten. So hat sich beispielsweise herauskristallisiert, dass
die Lebensqualitat eine Kategorie darstellt, die auch im Kontext weiterer Kategorien
immer wieder in Bezug gesetzt werden konnte. Letztlich konnte daraus auch das
Kernphanomen dieser Arbeit ,Herstellen von Lebensqualitat beatmeter Kinder und
Jugendlicher® identifiziert werden. Das pragt die ,story line“ bzw. stellt den
Ausgangspunkt des Handlungsstranges dar, der in der Auswertung dargestellt werden
soll (Kapitel 7).

Dieses Phanomen stand nicht zu Beginn der empirischen Analyse im Mittelpunkt,
sondern konnte erst im Verlaufe des Forschungsprozesses erschlossen werden. Die
Lebensqualitat war von Anfang an nicht in den erarbeiteten Leitfaden eingebettet, nach
dieser wurde nicht explizit gefragt. Da die Lebensqualitat bereits in den ersten
Interviews selbstlaufig von den Eltern erwéahnt wurde, ist diese spater mit in den
Leitfaden aufgenommen worden. Auch bei der ersten Datensichtung ist aufgefallen,
dass die Lebensqualitat in den Interviews auch an Stellen angesprochen wird, an denen
nicht explizit danach gefragt wurde. Ebenso ist die Lebensqualitdt von beatmeten
Kindern und Jugendlichen auch eine Thematik, zu der bereits eine - wenn auch geringe
- Studienlage besteht. So stellt z. B. die Ubersichtsarbeit von Mattson et al. (2022)
Studien und deren Ergebnisse dar, die sich auf die Lebensqualitdt von Kindern und
Jugendlichen mit einer kiinstlichen Beatmung konzentrieren (siehe auch Unterkapitel
4.2).

Erst nach und nach stellte sich die Herstellung der Lebensqualitat beatmeter Kinder
und Jugendlicher als das als Kernph&nomen heraus. Dieses Kernphanomen bildet die

Grundlage fir die folgende Darstellung der empirischen Auswertung (siehe Kapitel 6).

5.4 Gltekriterien und ethische Uberlegungen

In den Unterkapiteln zuvor wurde auf das methodische Vorgehen eingegangen. Unter
anderem wurden verwendete Methoden wie die GTM idealtypisch beschrieben. Wie
jedoch zuvor auch beschrieben, ist diese idealtypische Umsetzung in der
Forschungspraxis nicht immer mdglich gewesen. Im Rahmen der Arbeit bestehen
Differenzen zwischen der Planung und der Umsetzung des Forschungsvorhabens.
Entscheidungsfreirdume waren vor allem durch die Situation um COVID-19 limitiert. Die

Forschungsplanung musste an einigen Stellen wie z. B. beim Feldzugang oder der
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Rekrutierung Uberdacht werden. Dabei stellte es vor allem auch eine personliche Hiurde
dar, zu akzeptieren, dass nicht beeinflussbare Faktoren wie die Pandemie die eigene
Forschung malgeblich beeinflussen konnen. Wichtig war das Abwagen von
alternativen Wegen und Mdglichkeiten, um das Forschungsvorhaben umzusetzen zu
konnen.

Im Folgenden soll das Forschungsvorhaben dieser Arbeit auf verschiedenen
Gutekriterien der qualitativen Sozialforschung bezogen werden. Im Anschluss daran
folgen reflexive Gedanken sowie ethische Uberlegungen beziiglich des

Forschungsvorgehens.

Gutekriterien

Gutekriterien sind nach Flick (2022, S. 534) elementar, um zu verstehen, wie sich
subjektive Sichtweisen verlasslich ermitteln lassen und untersucht werden kénnen.
Hierzu z&hlen in der quantitativen Forschung die klassischen Kriterien der Validitat, der
Reliabilitat und der Objektivitat (ebd., S. 535). Im Rahmen der qualitativen Forschung
sind die Kriterien weniger scharf formuliert. Aufgrund einer offenen und flexiblen
Vorgehensweise ist es schwierig, einheitliche Gutekriterien zu formulieren (ebd.; Bortz
& Doring, 2016, S. 106f.). Nichtsdestotrotz sind bestimmte Beurteilungskriterien
notwendig, um den Forschungsprozess sowie die Forschungserkenntnisse tberprifen
zu kdnnen. Stribing u.a. (2018) haben sich infolgedessen damit auseinandergesetzt,
was gute qualitative Forschung ausmacht:

,Gut ist qualitative Forschung, kurz gesagt, wenn sie ihren Gegenstand (ber den
Forschungsprozess hinweg angemessen entwickelt, dabei den interaktiven Prozess seiner
empirischen  Sattigung ebenso bewdltigt wie seine fortwdhrende theoretische
Perspektivierung und diese forschende Herstellungsleistung gegentiber relevanten Publika
in ihrer Gultigkeit und ihrem Erkenntniswert vermitteln kann.” (Stribing et al., 2018, S. 97)

Insgesamt pladieren Stribing et al. (2018) fur funf Maximen qualitativer
Sozialforschung: Gegenstandsangemessenheit, Empirische Sattigung, Theoretische
Durchdringung, Textuelle Performanz und Originalitat (siehe Abbildung 6, S. 85).

Diese Vorschlage fir Gutekriterien stehen in Bezug zueinander. Was zunachst als
gleichgewichtet dargestellt ist, kann jedoch in unterschiedlichen Forschungsvorhaben
flexibel ausgelegt sein. Stribing et al. (2018, S. 97) gehen darauf ein, dass jedes dieser
Kriterien zwar seine eigene Relevanz und Berechtigung hat, jedoch insgesamt weniger
die Anzahl der letztlich erfillten Kriterien relevant ist als eine fallspezifische

Interpretation und Adaption dieser beztiglich des eigenen Forschungsprozesses.
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Abbildung 6: Darstellung qualitativer Gutekriterien als Pentagramm (Strtbing et al., 2018,
S. 97)

Gegenstandsangemessenheit:

Die Gegenstandsangemessenheit ist ein Gutekriterium, das bereits zu einem frihen
Zeitpunkt im Forschungsprozess Relevanz erhélt. Generell beinhaltet das Kriterium
eine Passungsanforderung bezlglich des zu untersuchenden empirischen
Phanomens. Bekannt ist zumeist die Abstimmung von Methodik auf den
Untersuchungsgegenstand. Jedoch betonen Stribing et al. (2018), dass es generell um
multiple Passungsverhaltnisse geht, die beachtet werden missen. Abgestimmt werden
muissen somit zum einen die Methodik auf den Untersuchungsgegenstand, aber in
gleicher Weise auch die einzubeziehende Theorie, die Forschungsfragen, die
empirische Fallauswahl sowie auch Datentypen (ebd.). Weiterhin umfasst die
Gegenstandsangemessenheit nicht die einmalige Entscheidung bezuglich der
Passungsverhéltnisse. Da qualitative Forschung als zirkularer Prozess verstanden
wird, geht mit der Anpassungsanforderung auch gleichzeitig eine
Justierungsanforderung einher (ebd.). Somit kénnen sich Anpassungen bezuglich der
Forschungsfrage ergeben (Reformulierung), in der methodischen Vorgehensweise
oder beispielsweise in der Fallauswahl. In diesem Sinne kommt der forschenden
Person die Aufgabe =zu, permanent zu reflektieren, ob Elemente des

Forschungsprozess in einem angemessenen Verhéltnis zueinanderstehen (ebd.).

Wie bereits eingangs im Methodenkapitel erwahnt, wurde sich zur Erfassung des
Familienlebens von beatmeten Kindern und Jugendlicher im qualitativen
Forschungsparadigma eingeordnet. Grundlegend leiteten der
Untersuchungsgegenstand sowie die zentrale Forschungsfrage Uberlegungen und

Entscheidungen zum methodischen Vorgehen. Dabei stellten vor allem Offenheit und
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Flexibilitat dem Forschungsgegenstand gegeniber entscheidende Aspekte dar, um
einem explorativen Vorgehen gerecht zu werden. Im Forschungsprozess wurden immer
wieder neue Entscheidungen getroffen, mit denen vor allem auch
Anpassungsleistungen einhergingen. Infolgedessen hat sich die Forschung stets
weiterentwickelt und sowohl Forschungsfragen wurden nachjustiert als auch der
theoretische Rahmen im Verlauf der Forschung an das Erkenntnisinteresse angepasst.
So lag beispielsweise ursprunglich ein besonderer Forschungsschwerpunkt auf der
Einbettung von Technik in den Alltag beatmeter Kinder und Jugendlicher. Theoretisch
wurde sich diesem Schwerpunkt mit dem sozio-technischen-System angenéhert,
welches neben sozialen Akteuren vor allem auch technische Elemente einbezieht
(siehe auch Unterkapitel 3.1). Jedoch hat sich in Auseinandersetzung mit der Literatur
und mit dem Datenmaterial gezeigt, dass Technik zwar flr die Familien einen
essenziellen Aspekt darstellt, der jedoch nicht im Zentrum des Familienlebens in der
hauslichen Intensivpflege steht. Folglich wurde in diesem Sinne Theorie zum
Familienleben einbezogen, so dass letztlich die Doing Family-Praxeologie
herangezogen wurde, um ermitteln zu kénnen, wie Familie im Setting der hauslichen

Beatmung hergestellt werden kann.

Empirische Sattigung:

Bei der empirischen Sattigung handelt es sich um ein Gutekriterium, welches sich
darauf bezieht, inwieweit der Forschungsgegenstand empirisch abgedeckt wird bzw.
inwiefern Interpretationen im Datenmaterial verankert sind (Stribing et al., 2018, S. 88).
Dabei setzt dieses Gutekriterium bereits in der FelderschlieBung an, wobei vor allem
die erhobenen Daten eine entscheidende Rolle spielen. Sowohl der Umfang als auch
die Zusammensetzung vom Datenkorpus spielen fiir die empirische Analyse und
letztlich die Sattigung eine entscheidende Rolle (ebd., S. 89). Mdglichkeiten eine
empirische Séttigung zu erreichen sind zum einen eine Datenpluralitét, in welcher
verschiedene (Erhebungs-)Methoden kombiniert werden, um das Datenmaterial zu
erganzen und zu erweitern. Zum anderen ist eine weitere Moglichkeit das theoretische
Sampling, bei dem immer wieder neue Falle in die Untersuchung einbezogen werden,
um den Forschungsgegenstand abzudecken und die Forschungsfrage beantworten zu
kénnen. Dariiber hinaus bezieht sich die empirische Sattigung aber auch darauf,
inwiefern sich mit den Daten in ihrer Tiefe und nicht nur oberflachlich
auseinandergesetzt wird (ebd.). Empirische Sattigung lasst sich somit auch dadurch
erzielen, dass Phanomene in den Daten begriindet und an verschiedenen Stellen im

Datenmaterial aufgezeigt werden koénnen (ebd.). Dabei ist es vor allem wichtig, dass
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das Material nicht nur Gberflogen wird, sondern eine intensive und auch systematische
Auseinandersetzung mit dem Datenmaterial stattfindet. Hierfir nennen Striibing et al.
(2018, S. 90) zum Beispiel die Kodierung nach der Grounded Theory, um letztlich das
Datenmaterial zu durchdringen und hinsichtlich des Forschungsgegenstandes eine

empirische Verankerung herstellen zu kénnen.

Bezuglich dieses Gutekriteriums sind in  Bezug auf das vorliegende
Forschungsvorhaben die grof3ten Herausforderungen gegeben. So war urspriinglich im
Sinne einer ethnografischen Vorgehensweise auch eine Methodenpluralitat in Form von
teiinehmenden Beobachtungen und Interviews angedacht. Diese konnte jedoch
aufgrund der Corona-Situation nicht umgesetzt werden. Es konnte kein unvermittelter
Weg in das Forschungsfeld ermdglicht werden, so dass alternativ auf vermitteltes
Wissen in Form von Interviews zuriickgegriffen wurde. Neben der Methodenpluralitat
konnte auch nicht im Sinne des theoretischen Samplings im Rahmen der Grounded
Theory Methodologie vorgegangen werden. Aufgrund des hohen Zeitverlustes im Zuge
der Pandemie wurde die Datenerhebung abgeschlossen, bevor erste Daten empirisch
analysiert werden konnten. In diesem Sinne konnte eine Sattigung nach Glaser &
Strauss (1998, S. 68f.) somit nicht erreicht werden. An dieser Stelle bietet sich die
Empfehlung an, dass ahnliche Studien den Forschungsgenstand zukinftig
weiterentwickeln, in dem zum Beispiel neben beatmeten Kindern und Jugendlichen
auch erwachsene Beatmungspatientinnen und -patienten in den Untersuchungsfokus
gestellt  werden. Befragungspersonen konnten demnach  beispielsweise
Ehepartnerinnen und -partner sowie auch deren Kinder darstellen. Hier wéare dann
nochmal unter anderen Aspekten Dimensionen des Vergleichs/Prinzipien der
minimalen und maximalen Kontraste denkbar.

Was die empirische Sattigung betrifft, bezieht sich diese jedoch nicht nur auf den
Feldzugang und die Erhebung, sondern nach Striibing et al. (2018) vor allem auch auf
die empirische Datenanalyse. In diesem Rahmen wurde besonders viel Wert darauf
gelegt, dass das empirische Material nicht nur oberflachlich analysiert und letztlich
komprimiert wiedergegeben wird. So wurden in diesem Sinne die Kodierschritte der
Grounded Theory mitunter mehrfach durchlaufen, um letztlich ein Kernphdnomen
herauszustellen und eine gegenstandsbezogene Theorie genieren zu kdnnen. Die nahe

Arbeit am Datenmaterial war in diesem Zuge essenziell und unumgéanglich.
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Theoretische Durchdringung:

Bei dem Gutekriterium der theoretischen Durchdringung stehen die genutzten
Theoriebeziige bezlglich des eigenen Erkenntnisinteresses im Vordergrund. Wichtig
ist vor allem, dass Empirie und Theorie im unmittelbaren Bezug zueinanderstehen und
nicht als getrennt und isoliert voneinander betrachtet werden sollten (Stribing et al.,
2018, S. 90). Der Forschungsgegenstand muss aus theoretischer Sicht so beleuchtet
und aufbereitet werden, dass das Forschungsfeld aufgeschlossen wird fur empirische
Analysen. Dabei sollte Theorie zum einen genutzt werden, um vor allem theoretische
Zugange fir das Untersuchungsvorhaben zu finden. Ebenso spielen Striibing et al.
(2018) darauf an, dass mit der Auseinandersetzung von Theorie auch eine theoretische
Sensibilisierung ermoglicht wird, um letztlich den Forschungsgegenstand erschlief3en
zu konnen . Weiterhin ist eine theoretische Durchdringung relevant, um ,aus der
empirischen Analyse wieder herauszufinden und sie in den jeweiligen Fachdiskurs zu
integrieren® (ebd. S. 91f.). Letztlich wird die eigene Empirie in einen bestehenden
Kontext eingebettet, was dieser einen Halt aus theoretischer Sicht gibt. Dartiber hinaus
ergibt sich ein Erganzungsverhaltnis, was sich aus der Verbindung von Theorie und

Empirie ergibt (ebd.).

Die Auseinandersetzung mit der Theorie spielt beziglich des vorliegenden
Forschungsvorhabens eine wichtige Rolle. Zum einen sollte diese sich eignen, um
einen Zugang zum Forschungsvorhaben zu schaffen. Zum anderen sollte diese jedoch
genlugend Freiraum bieten, um den Zugang fir die eigene empirische Analyse
explorativ nutzen zu kénnen. So beispielsweise das soziotechnische System, mit dem
die Systembestandteile in Bezug auf die Arbeit ermittelt werden konnten. Innerhalb
dieses Systems steht die Symbiose zwischen den beatmungspflichtigen Kindern und
Jugendlichen sowie der kinstlichen Beatmung im Zentrum. Weiterhin sind aber auch
Familienmitglieder, Pflegende und weitere Versorgungstechnik unabdingbar, damit
dieses System funktionieren kann. Wie sich dieses soziotechnische System im Setting
der hauslichen Intensivpflege bewegt und welche (zwischenmenschlichen) Dynamiken
sich zwischen Systemelementen ergeben, kann jedoch nur empirisch erschlossen
werden. Gleiches gilt in Bezug zur Doing Family-Praxeologie, die im Kern aufzeigt, dass
Familie keine Selbstverstandlichkeit ist und es einer familialen Herstellung bedarf. Als
Grundformen wurden das Balancemanagement und die Konstruktion von
Gemeinsamkeit aufgezeigt. Wie sich diese Herstellung allerdings in Bezug auf Familien
mit beatmeten Kindern und Jugendlichen zeigt, kann ebenfalls nur empirisch untersucht

werden. Zum einen gab die theoretische Auseinandersetzung dem Forschungsanliegen
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eine Rahmung, ohne dabei jedoch das explorative Vorgehen dieser Arbeit zu
beeintrachtigen. Zum anderen ergibt sich ein Erganzungsverhéltnis zwischen Theorie
und Empirie, wobei der theoretische Rahmen mittels empirischer Analysen gefullt wird.
Ebenso wichtig war die Auseinandersetzung mit der Theorie auch hinsichtlich der
theoretischen Sensibilisierung. Erst durch diese Auseinandersetzung konnte in Bezug
auf die Daten theoretisch interessante Strukturen ermittelt und neu ermittelte
Phanomene letztlich in einen theoretischen Kontext gestellt werden. Besonders fir die
Entwicklung der Grounded Theory stellten sich die theoretische Sensibilitat, aber auch
die Offenheit gegeniber neuen Phanomenen als relevant heraus. In Zuge dessen

konnte eine abduktive Forschungshaltung eingenommen werden.

Textuelle Performanz:

Bei der textuellen Performanz als Gutekriterium geht es darum, wie die eigene
Forschung aufbereitet wird. Bei diesem Gutekriterium spielt vor allem die intersubjektive
Nachvollziehbarkeit eine entscheidende Rolle, wie Forschende auf welche Art und
Weise Lesende fuhren. Hierbei verweisen Strubing et al. (2018, S. 93) darauf, dass die
Forschung selbst eine Logik fur sich einnimmt, aber die Art und Weise der Darstellung
letztlich genauso entscheidend ist. Forschende begeben sich somit in eine
Mittlerfunktion, in der sie entscheiden missen, was genau sie darstellen und
preisgeben mdchten und wie sie das machen. Dies wird besonders relevant, wenn die
Datenerhebung als abschlossen gilt und ,sich endgultig von der empirischen
Wirklichkeit des untersuchten Feldes® gelost wird (ebd., S. 93). Um Lesende zu fuhren,
muss ein Argumentationsstrang aufgezeigt werden, der konsequent eingehalten wird.
Dabei gilt es zu entscheiden, was fiur das Forschungsvorhaben Relevanz besitzt und
welche Aspekte tendenziell eher als nebenséachlich zu betrachten sind. Ebenso gilt es
die getroffenen Aussagen durch z.B. lllustrationen aus dem Datenmaterial zu
untermauern (ebd., S. 93). Vor allem ist fur die textuelle Performanz entscheidend,
einen roten Faden zu finden. Stribing et al. (2018) empfehlen hier zum einen, dass
Forschende versuchen sich in die Perspektive der potenziell Lesenden zu begeben.
Zum anderen werden vor allem Feldnotizen z.B. in Form von Memos, Protokollen oder

auch Postskripten als hilfreich eingeschatzt (ebd.).

Auch im Rahmen dieser Arbeit wurde es als wichtig erachtet, Lesende transparent
durch das Forschungsvorhaben fuhren zu kénnen. Aus diesem Grund wurden zu
Beginn der Arbeit zunachst elementare Grundlagen thematisiert. Dies umfasste die

kunstliche Beatmung von Kindern und Jugendlichen sowie auch speziell das Setting
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das hauslichen Intensivpflege. Was zunachst aus analytischen Griinden getrennt
voneinander betrachtet wurde, wird im Bezug zur Theorie zusammenhéngend
dargestellt. Mit Verweis auf das soziotechnische System konnten so Verbindungen
zwischen der Beatmung, den beatmungspflichtigen Kindern und Jugendlichen, den
Eltern sowie auch Pflegenden dargestellt werden. Der Doing Family-Ansatz sollte ferner
verdeutlich, dass Familie nicht als selbstverstandlich gilt, sondern hergestellt werden
muss. Dies sollte auch die Grundlage dafir sein, empirisch darzustellen, wie die
Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen einen Alltag in der hauslichen
Intensivpflege herstellen.

Um bezlglich der Auswertung einen roten Faden herauszustellen, hat sich vor allem
das paradigmatische Modell von Glaser & Strauss (1996) als hilfreich erwiesen.
Wahrend die Theorie dem eigenen Forschungsvorhaben wie speziell auch der
Auswertung eine Rahmung gibt, soll das Kodierparadigma die Auswertung vor allem
strukturieren. Das Kernph&anomen wird in an den Anfang der Betrachtung gestellt und
dessen Ursachen, Bedingungen, Strategien und Konsequenzen sollen am empirischen
Material herausgearbeitet werden. Der Handlungsstrang sollte demnach einer
konsistenten Erzahlung folgen, welche das Kernphdnomen als Verbindung der weiteren
Kategorien in den Mittelpunkt der Arbeit stellt. Besonders mit Blick auf die Auswertung
ist eine intersubjektive Nachvollziehbarkeit von hoher Bedeutung. Dies soll vor allem
das offene und transparente Darstellen des Forschungsvorhabens und der einzelnen
Forschungsschritte erreicht werden. Die Transparenz des Forschungsvorgehens sollte
mitunter in diesem Kapitel der Methodik erreicht werden, in dem die methodische
Vorgehensweise dargelegt und reflektiert wird. Vor allem wurden auch Einblicke in
methodische Hurden gegeben, die in diesem vorliegenden Forschungsvorhaben

aufkamen.

Originalitat:

Die Originalitat ist ein Gutekriterium, durch das sichergestellt wird, dass das eigene
Forschungsvorhaben an wissenschaftlichen Diskursen anschlie3t und diese erganzt
bzw. auch erweitert. Jede Forschung hat ein Erkenntnisinteresse und daraus sollte sich
im Verlauf der Forschung ein Erkenntnisgewinn ergeben. Das heil3t, dass auch ein
Neuigkeitsanspruch besteht (Strubing et al, 2018, S. 95). Daher ist es mafligebend, dass
die eigene Forschung an Wissensstande anknipft. Das bedeutet eine intensive
Auseinandersetzung mit dem Stand der Forschung ist unabdinglich. Stribing et al.
(2018) geht davon aus, dass ein wissenschaftlicher Beitrag nur dann einen

Gebrauchswert entwickeln kann, ,wenn er drei Wissensstande nicht unterbietet: die der
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Forschung, des Alltagswissens und des Sachwissens der Teilnehmer® (S. 95). Das
bedeutet:

»,(1) Die Forschung sollte nicht hinter den Common Sense zum Gegenstand zuruckfallen,
sondern rezipieren und diskutieren, was allgemein vorausgesetzt wird.

(2) lhre Resultate sollten nicht hinter Normen und Standards zuriickfallen, wie sie die
Teilnehmer des Feldes haben, etwa die Fachkrafte einer Profession.

(3) Eine Studie darf nicht hinter den Forschungsstand zuriickfallen, sollte also neueste

Erkenntnisse Uber ahnlich gelagerte Falle rezipieren und diskutieren.*

Auch das vorliegende Forschungsvorhaben sollte einen Erkenntnisgewinn erzielen, vor
allem aber fiir ein bisweilen noch wenig erforschtes Thema sensibilisieren. In dem
Rahmen wurde eine umfassende Literaturrecherche durchgefihrt, was den
Forschungsgegenstand um Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen in der
aul3erklinischen Intensivpflege betrifft. Demzufolge konnten Forschungslicken
ausfindig gemacht werden. Die Studienlage kann derzeit als noch gering eingeschatzt
werden. Vor allem Studien, die sich mit dem Sozialleben von Familien in der hauslichen
Intensivpflege beschaftigen, sind bisweilen kaum vorhanden. Auch in den wenigen
ahnlichen Untersuchungen und Studien (z. B. Falkson et al., 2017, 2020) wurde
festgehalten, dass ein dringender Forschungsbedarf gesehen wird. Debattierte
politische Gesetzesentwirfe wie das IPreG-GKV zeigen zudem auf, dass
Entscheidungen nicht mit betroffenen Familien, sondern tber diese hinweg getroffen
werden. in dieser Hinsicht scheint ein Bedarf gegeben zu sein, der Offentlichkeit
Einblicke in die Lebenswelt von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen zu
geben. Worin die Erkenntnis dieser Arbeit liegt, wird im Anschluss an die empirische
Darstellung aufgezeigt (siehe Kapitel 6). In diesem Kapitel werden diese Erkenntnisse
zudem in einem Kontext zu bisherigen Forschungsergebnissen sowie auch mittels

Theoriebeziigen diskutiert.

(Selbst-)Reflexive und forschungsethische Uberlequngen

Der Alltag von Familien kann als privat bezeichnet werden und ist fir Auf3enstehende
meist nur schwer einsehbar. Dies gilt vor allem auch fir Familien mit beatmeten Kindern
und Jugendlichen. Beatmete Patientinnen und Patienten kénnen als vulnerabel
beschrieben werden, da diese im Kontext komplexer Erkrankungen sowie einem
intensiven Pflegebedarf stehen. Die Erkrankungen oder auch die Pflege eines
Familienmitglieds kann dabei generell als sensibles Thema aufgefasst werden. So
gehen damit auch Krankheitsbewaltigung und maégliche Belastungen einher, die vor

allem die betroffenen Familien betreffen. Gerade aus diesen Gegebenheiten wurde es
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als essenziell und notwendig eingeschatzt, sich dem Forschungsgegenstand dieser
Arbeit mit einer besonderen Sensibilitat zu nahern.

Forschende selbst konnen als wichtiger Bestandteil des gesamten
Forschungsprozesses gesehen werden und sollten in dieser Hinsicht nicht
vernachlassigt werden (Breuer et al.,, 2019, S. 5). Somit ist auch der gesamte
Forschungsprozess durch eine ,bestimmte Sicht-der-Dinge“ bzw. eine ,Subjekt-
Perspektive” der forschenden Person gekennzeichnet (ebd.). Diese Subjekt-
Perspektive ist auch in der vorliegenden Forschung nicht aufRer Acht gelassen worden.
So soll festgehalten werden, dass vor Beginn des Projektes keine Beriihrungspunkte
mit Beatmung bestanden. Bis auf eigene Assoziationen und Vorannahmen, die in
reflektiven Memos festgehalten wurden, war der Forschungsgegenstand ganzlich
fremd. Erste Anndhrungen fanden uber Literaturrecherchen statt, so dass zunéchst
einmal die Literatur gesichtet wurde, um einen ersten Einblick in die
Forschungsthematik zu erhalten. Infolge der theoretischen Auseinandersetzungen
konnte eine erste Art von Nahe zu der Thematik aufgebaut werden. Im Anschluss an
die theoretische Auseinandersetzung wurde Uberlegt, wie Zugange in das
Forschungsfeld gefunden werden kdnnen. Zu diesem Zeitpunkt wurde auch ein
Ethikantrag vorgelegt, um uber Pflegedienste Familien rekrutieren und in deren
hauslichen Umfeld teilnehmende Beobachtungen durchfiihren zu kénnen. Wie bereits
erwahnt, konnten die angedachten teilnehmenden Beobachtungen sowie eine
generelle Prasenz im Forschungsfeld nicht ermdglicht werden. Interviews mit
betroffenen Eltern in einem digitalen Format stellte sich im Rahmen der Arbeit als
alternatives Mittel der Wahl dar.

Im Rahmen der rekrutierten Eltern von beatmeten Kindern und Jugendlichen wurde
kein erneuter Ethikantrag gestellt. Es handelt sich zwar weiterhin um eine vulnerable
Zielgruppe und um ein privates sowie sensibles Forschungsthema, da es jedoch um
die Befragung von Familien bzw. genauer Eltern zu ihrem Alltagserleben ging, konnte
ausgeschlossen werden, dass eine Schéadigung sowie eine unverhaltnismalige
Belastung auf physischer oder auch psychischer Art erfolgt.

Jedoch ist es von Relevanz, dass Grundsatze der Forschungsethik eingehalten
werden. So galt es als Ziel, sensible Forschungsfragen zu stellen, um sicherzustellen,
dass den Teilnehmenden kein Schaden zugeflgt wird und diese nicht belastet werden.
Hier wurde besonders darauf geachtet, dass ein Leitfaden erstellt wird, der den
Forschungsgegenstand thematisch abdeckt, jedoch nur Fragen aufwirft, die als relevant

und notwendig fur die Beantwortung der Forschungsfrage erachtet werden.
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Die rekrutierten Eltern wurden im Voraus sowie auch wahrend der Interviewsituationen
umfassend Uber das Projektvorhaben informiert. Die Datenerhebung sowie die
Verarbeitung der Daten und deren Analyse erfolgte im Sinne der Datenschutz-
Grundverordnung (DSGVO). Eine besondere Rolle kommt hier der informierten
Einwilligung zu bzw. der Sicherstellung einer vollstéandig informierten Zustimmung der
Forschungsteilnehmenden. Bereits bei der Rekrutierung der Eltern, wurde eine
Beschreibung des Projektes bzw. elementarerer Projektziele benannt. Vor Beginn des
tatsachlichen Interviews erfolgten datenschutzrechtliche Informationen. Es wurde
darauf hingewiesen, dass die Teilnahme an einem Interview freiwillig ist und die Eltern
unter Einbezug der Projektinformationen selbst bestimmen kdnnen, ob sie teilnehmen
mochten. Ebenso dass die Teilnahme an der Forschung jederzeit abgebrochen werden
kann, ohne dass Nachteile entstehen. Zudem wurden die Befragten noch einmal Uber
die Projektziele aufgeklart. Dariber hinaus auch, wie mit den erhobenen Daten
umgegangen wird, wer darauf Zugriff hat und in welcher Art diese mit welchem Zweck
verarbeitet werden. So wurde zum Beispiel darauf hingewiesen, dass die Daten mit
einem Diktiergerat aufgezeichnet und im Anschluss an das Interview verschriftlicht
werden. Auch wurde erklart, dass das Datenmaterial im Rahmen dieser Dissertation
sowie auch fir die Publikation von Artikeln genutzt wird. Es wurde versichert, dass der
Umgang mit den erhobenen Daten vertraulich stattfindet und die Daten nicht an
aulRenstehende Personen weitergetragen werden.

Ein wichtiger Aspekt war weiterhin die Zusicherung der Anonymitat. So wurden die
Befragten darauf hingewiesen, dass weder ihre Namen noch ihr Wohnort
bekanntgegeben werden und dass jedes Interview eine eigene Nummer erhalt, um
dieses zu anonymisieren. Erst mit der informierten Einwilligung der Eltern wurde mit der

Befragung gestartet.

6 Empirische Ergebnisdarstellung: Herstellen von Lebensqualitat

»Vielleicht so ein Punkt, wo man selbst dran, also zum Beispiel ich, also es geht ja ein
bisschen auch ums Familienleben und so und ich finde, unser Familienleben ist halt, man
kann das uberhaupt nicht vergleichen mit denen der anderen also mit denen von gesunden,
die mit gesunden Kindern haben und [...] ja, man bekommt dann so seine eigene Welt.”
(Interview Nr. 18, Pos. 182; 184)

Das vorliegende Unterkapitel ist der empirischen Aufbereitung der eigenen Welt von
Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen gewidmet. Dabei liegt der Fokus auf

dem familialen Alltag, der metaphorisch als Black Box betrachtet wird (Jurczyk, 2014b,
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S. 51). In den folgenden Ausfihrungen wird explorativ erarbeitet, unter welchen
Bedingungen dieser Alltag stattfindet und wie ihn die interviewten Eltern erleben.

Im Kontext des h&uslichen Intensivpflegealltags streben Eltern vor allem danach, den
beatmeten Kindern und Jugendlichen ein lebenswertes Leben zu ermdéglichen.
Lebensqualitat erwies sich als ein entscheidendes Konstrukt, das im Zentrum des
erarbeiteten paradigmatischen Handlungsmodells steht (siehe Abbildung 7, S. 95) und
in nahezu allen Interviews als Kernphanomen thematisiert wurde.

Die Eltern betrachten sich als Schllsselpersonen, die aufgrund ihrer Nahe die
individuellen Bedurfnisse ihrer Kinder am besten einschatzen konnen. In diesem
Kontext zielen elterliche Handlungen vorrangig auf die Herstellung von Lebensqualitat
fur die beatmeten Kinder und Jugendlichen ab. Die Intention besteht darin, die
Lebenschancen zu erweitern und ein gemeinsames familiales Leben im Setting der
hauslichen Intensivpflege zu ermdglichen. Der Alltag wird dementsprechend von
Familien so gestaltet, dass sie Lebensqualitat herzustellen imstande sind.

Dieses Handlungsziel lasst sich auf die gesundheitliche Situation der beatmeten Kinder
und Jugendlichen zurtickfuhren. In den folgenden Abschnitten wird zunachst auf die
Gesundheitssituation als Ausgangspunkt eingegangen (6.1). Die Prioritat der Eltern
liegt darauf, den beatmeten Kindern und Jugendlichen ein lebenswertes Leben zu
ermdglichen. Die Herstellung von Lebensqualitét ist dabei, ahnlich wie bei der Doing-
Family-Praxeologie (Jurczyk, 2014a, 2014b, 2018) und der alltdglichen Lebensfihrung
(Projektgruppe LAlltagliche Lebensfiihrung®, 1995), keine einmalige
Herstellungsleistung, sondern ein fortwdhrendes Konstrukt, wie spater in der
empirischen Ergebnisdarstellung verdeutlicht wird.

Die weiteren Ausfuhrungen dienen dazu, die Herstellung von Lebensqualitat anhand
der Grundformen des Doing-Family-Ansatzes nach Jurczyk zu erlautern. Dabei wird
einerseits das Balancemanagement genutzt, um den familialen Alltag mit Fokus auf die
pflegerische Versorgung zu analysieren (6.2), und andererseits die Konstruktion von
Gemeinsamkeit, um zwischenmenschliche Dynamiken innerhalb der Familie
darzustellen (6.3). Den Abschluss der empirischen Analyse bilden die
Auseinandersetzung mit den Auswirkungen der Herstellung von Lebensqualitat als
zentrales Handlungsziel auf die Familie und ihr Familienleben und eine Einschatzung
der subjektiven Lebensqualitat beatmeter Kinder und Jugendlicher aus elterlicher Sicht
(6.4).
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Abbildung 7: Paradigmatisches Handlungsmodell (eigene Darstellung angelehnt an Corbin

& Strauss, 1996; Stribing, 2008)
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Das paradigmatische Modell umschliet zudem weitere Ph&nomene wie die
kontextualen und die intervenierenden Bedingungen, die in Relation zum
Kernph&nomen stehen. Sie werden nachstehend nicht als eigenstandige Unterkapitel
aufgegriffen, da sie sowohl das Balancemanagement als auch die Konstruktion von
Gemeinsamkeit betreffen und explizite sowie implizite Bestandteile der weiteren

Ergebnisausfiihrungen sind.

6.1 Gesundheitssituation der beatmeten Kinder und Jugendlichen

Zunachst wird die Gesundheitssituation von beatmeten Kindern und Jugendlichen
betrachtet. Aus den Interviews geht hervor, dass die Notwendigkeit von Beatmung und
Intensivpflege Uberwiegend auf medizinische Erkrankungen zurlckzufuhren ist,
wohingegen Unfélle in nur wenigen Féallen als Ursache genannt werden. In einigen
Familien waren bereits bei der Geburt gesundheitliche Aufféalligkeiten ersichtlich.
Wahrend einige Kinder gesund zur Welt kamen, befanden sich andere in instabilen bis
lebensbedrohlichen Zustédnden, wie eine Mutter im Rahmen von Interview Nr. 15

berichtet:

LAlso es war eine unkomplizierte Schwangerschaft und wir hatten auch bis zur Geburt
gedacht es ware alles gut und unter der Geburt haben uns die Arzte gesagt, dass vielleicht
doch nicht alles gut ist und dass irgendwas merkwrdig ist und dann sind wir mit der Geburt,
also ich, sehr tiberrascht worden, dass ich das Kind eben nicht sehen durfte, dass es sofort
auf Intensivstation gegangen ist.“ (Interview Nr. 15, Pos. 2)

In diesem Fall wurden die Eltern bereits kurz nach der Geburt mit medizinischen
Entscheidungen konfrontiert, die das Leben ihres Sohns betrafen. Bei anderen Familien
traten gesundheitliche Schwierigkeiten und Verschlechterungen des

Gesundheitszustands erst zu einem spéteren Zeitpunkt auf.

»~Ja, also das war so, die [Name beatmete Tochter], die kam als gesundes Kind auf die Welt,
ganz also unauffallige Schwangerschaft, ein bisschen, sage ich jetzt mal verlangerte Geburt,
also es hat ein bisschen langer gedauert, bis sie auf die Welt gekommen ist, aber sonst war
alles unaufféllig, die U-Untersuchungen waren anfangs auch total unauffallig und es war
dann eher so, sage ich mal, so sechsten, siebten Monat, weil sie sich nicht altersgeman
entwickelt hat [...].“ (Interview Nr. 8, Pos. 2)

»~Ja, das ist ja naturlich immer der harteste Teil der ganzen Geschichte. Unsere Tochter war
ein kerngesundes Madchen bis zum Alter von funf, dann wurde erst eine Darmentziindung
festgestellt, sie hatte blutigen Stuhlgang, wir waren dann sténdig in Berlin in der Charité in
der Universitatsklinik, eigentlich ja auch eine renommierte Klinik, irgendwie da ist sie
mehrfach untersucht worden, es war kein klares Krankheitsbild.“ (Interview Nr. 6, Pos. 2)

In den Familien wurde in den meisten Fallen in den ersten Lebensmonaten bis hin zu
den ersten Lebensjahren von den Eltern festgestellt, dass etwas nicht stimmte. Dies

bezog sich entweder auf den gesundheitlichen Zustand und das Auftreten von
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Krankheitssymptomen (Interview Nr. 6) oder auf die kindliche Entwicklung, die als nicht
altersgemal erlebt wurde (Interview Nr. 8).

Im Zuge der Verschlechterung des Gesundheitszustands berichten Eltern von der
Notwendigkeit, mit dem Gesundheitssystem in Kontakt zu treten. Die erste arztliche
Konsultation erfolgte im Rahmen einer diagnostischen Abklarung. Mehrheitlich
schildern Eltern diese Phase als einen ,Untersuchungsmarathon®, den sie durchlaufen

mussten.

»,LJInd dann sind wir halt zuerst zum Kinderarzt und ja der hat uns dann weitergeschickt in
die Kinderklinik nach Augsburg und das war dann im, sage ich jetzt mal, da war sie so neun
Monate alt, wo diese Untersuchungen waren so ein bisschen ein Untersuchungsmarathon.
Ja, das war jetzt, sage ich mal so, die erste actionreichere Erfahrung mit der Kinderklinik und
da kamen eben diese neurologischen Auffélligkeiten raus und dann war jetzt, sage ich jetzt
mal, von der ersten Minute an immer der Verdacht spinale Muskelatrophie, da hat sich aber
genetisch bei der [Name beatmete Tochter] also in allen Untersuchungen nie bestatigt und
dann waren die Arzte erst mal vor einem groRRen Réatsel und dieses Rétsel, das hat jetzt,
sage ich mal, fast zehn Jahre angedauert.” (Interview Nr. 8, Pos. 2)

Die Erfahrungen im diagnostischen Prozess werden in diesem Fall als ,actionreich®
beschrieben. Eine arztliche Bestatigung des Verdachts auf eine neuromuskulére
Erkrankung ergab sich in diesem Beispiel erst nach mehreren Jahren. Langwierige
Untersuchungen sind in kaum einer der interviewten Familien ungewohnlich; die
Diagnosestellung verlief selten schnell und problemlos. Die Eltern berichten von
zahlreichen Krankenhausbesuchen und wiederholten langeren Aufenthalten in
Fachkliniken. Teilweise mussten Familien weite Strecken zuriicklegen, um
spezialisierte arztliche Hilfe in verschiedenen Regionen Deutschlands in Anspruch

nehmen zu kdnnen.

J[A]lso wir hatten &rztliche Untersuchungen vorher gemacht wir waren in Géttingen,
Minchen, in Hannover, also wir hatten alle mdglichen Stellen durchgehabt, viele
Untersuchungen auch wirklich gemeine, fiese, schmerzhafte Untersuchungen von unserem
Sohn. Und der Professor hat dann in Hamburg Eppendorf, der hat dann uns einfach nur bei
einem Gesprach beobachtet, ich habe ihm so erzahlt, wie ich Ihnen das jetzt erzahle, und
wir hatten ihn auf dem Schol3 und er hat dann irgendwann gesagt ‘ja, ich bin mir ziemlich
sicher, der hat Pelizaeus-Merzbacher".“ (Interview Nr. 10, Pos. 2)

Mit den arztlichen Untersuchungen, den Tests und den darauf basierenden Diagnosen
oder diagnostischen Vermutungen erhielten einige Familien auch Prognosen fur ihre
Kinder. Obwohl sich die Vorhersagen im Laufe der Jahre verbesserten, ergaben sich
fur einige Eltern aus dem Sample Diagnosen mit sehr schlechter Prognose. In diesen
Fallen erstreckte sich die Lebenserwartung auf wenige Jahre bis hin zu wenigen
Monaten. Trotz ihrer Erkrankungen und gesundheitlichen Einschrankungen tberlebten
die Betroffenen diese Prognosen. Das zeigt sich auch am Beispiel des Sohns aus
Interview Nr. 7:

JUlnd aus der Epilepsie ist dann quasi auch dann wirklich frihkindliche epileptische
Gehirnerkrankung, die eben so schwerwiegend ist, dass man uns eigentlich auch gesagt

97



hat, dass er vielleicht kein Jahr alt wird. Also mit so einer Geschichte wird man dann
konfrontiert und denkt ‘ok, das wars jetzt’. Also da tut sich erst mal ein riesen Loch auf, aber
ja. Genau, dann haben wir ja trotzdem Uberlegt, nitzt ja nichts, also wir missen ihn jetzt
trotzdem irgendwie so annehmen wie er ist. Also wir wussten eigentlich schon relativ schnell,
dass unser Kind schwer mehrfachbehindert ist und ja wahrscheinlich auch nicht sehr alt wird.
Aber ja, wie es jetzt eben so gelaufen ist, also er hatte mehrere Krisen im Laufe seines
Lebens, also wo wir auch wirklich gedacht haben das schafft er nicht, er wird jetzt versterben,
also der [Name beatmeter Sohn] hat uns dann aber doch immer irgendwie wieder gezeigt,
also das entscheidet er und er hat immer so als Kdmpfer sich weiter durchgeboxt.” (Interview
Nr. 7, Pos. 3)

In den Schilderungen der Mutter wird deutlich, dass es sich um eine schwerwiegende
Erkrankung handelt, die mit einer geringen Lebenserwartung verbunden ist. Die Familie
und die meisten anderen Familien mussten sich mehr als einmal mit dem maéglichen
Versterben ihres Kindes auseinandersetzen. Anhand von Interview Nr. 7 wird jedoch
ersichtlich, dass der Sohn Kampfgeist bewies. Hier ist auf den Lebenswillen der Kinder
und Jugendlichen hinzuweisen. Selbst unter schwerwiegenden Erkrankungen und
schlechten Prognosen zeigen sie das Bestreben, um ihr Uberleben und fiir ihr Leben
zu kdmpfen.

Generell weisen die beatmeten Kinder und Jugendlichen eine Vielfalt an Diagnosen,
Krankheitszustanden und -verlaufen auf, wie auch in anderen Forschungsarbeiten
angemerkt wird (z. B. Ewers & Lehmann, 2017, S. 65; Lehmann, 2021, S. 4). In der
Stichprobe erhielten die beatmeten Kinder und Jugendlichen Uberwiegend eine
Hauptdiagnose, die meistens zu Intensiv- und Beatmungsbedarf fuhrte. In einigen
Féllen traten zusétzliche Erkrankungen und Symptome auf, sodass von multiplen
Diagnosen gesprochen werden kann. In seltenen Fallen lag bis zum Zeitpunkt der
Interviews keine eindeutige Diagnose vor, da die komplexe Gesundheitssituation
keinem spezifischen Erkrankungsbild zugeordnet werden konnte.

Verschiedene Diagnosen der beatmeten Kinder und Jugendlichen umfassen
beispielsweise neuromuskuldre Erkrankungen wie Muskeldystrophien oder
Muskelatrophien. Diese Krankheitsbilder gelten als progredient, weil sie einen
kontinuierlichen Abbau der Muskelsubstanz und Muskelschwund zur Folge haben.
Zudem weisen einige der Kinder und Jugendlichen Hirnschadigungen auf,
beispielsweise durch Sauerstoffmangel im Gehirn ausgel6st. In anderen Fallen wurden
Tetraplegien und Paraplegien diagnostiziert, Ladhmungen der Korperteile wie
Extremitéten, die auf Unfélle oder Erkrankungen zurlickzufiihren sind. Eine ausfuhrliche
Darstellung jeder einzelnen und spezifischen Diagnose der beatmeten Kinder und
Jugendlichen wird nicht vorgenommen, da diese differenzierte Aufschlisselung nicht

als zentral fur die empirischen Ausfuhrungen gilt. Um dennoch ein umfassendes Bild
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von der Gesundheitssituation der Kinder und Jugendlichen zu vermitteln, sind

nachstehend verschiedene Gesundheitssituationen skizziert.

1. Interview Nr. 6, 9-jahrige Tochter

Die Tochter kam gesund zur Welt, entwickelte jedoch im finften Lebensjahr aufgrund
einer Darmentziindung gesundheitliche Probleme. Wahrend einer Cortisontherapie
brach sie zusammen und musste daraufhin kiinstlich beatmet werden. Zum Zeitpunkt
der Interviews befindet sie sich in einem komatdsen Zustand. Die behandelnden
Arztinnen und Arzte diagnostizierten schwerwiegende Schaden am Stammbhirn, die vor
allem lebenswichtige Funktionen wie Atmung und die Verbindung zwischen Hirn und
Korper beeintrachtigen. Neben der kinstlichen Beatmung ist sie auf kinstliche
Ernahrung angewiesen und querschnittsgelahmt, ohne Kontrolle tGiber inre Muskeln. Sie
kann sich verbal nicht &uf3ern und geistig hat sie sich nicht altersgemal} entwickelt. Der
Gesundheitszustand der Tochter ist instabil und wechselhaft, was Fortschritte
erschwert (Pos. 2).

2. Interview Nr. 10, 25-jahriger Sohn

Die Familie berichtet, dass der Sohn anfanglich in guter Verfassung war und sich die
ersten Monate positiv entwickelte, bis gesundheitliche Komplikationen auftraten. Nach
sechs Jahren und zahlreichen medizinischen Untersuchungen wurde bei ihm das
Pelizeus-Merzbacher-Syndrom, eine  Leukodystrophie, diagnostiziert. Diese
fortschreitende Krankheit fuhrt zu geistigen und korperlichen
Entwicklungsverzdgerungen sowie Muskellahmungen. Uber die Jahre verschlechterte
sich seine Gesundheit erheblich. Er entwickelte eine ausgepragte Skoliose, hat
Schwierigkeiten bei der Eigenbewegung und kampfte wiederholt mit Herzproblemen.
Aufgrund einer Lungenentziindung erhielt er mit neun Jahren einen Luftréhrenschnitt
und ist seitdem invasiv beatmet. Auch eine PEG-Magensonde wurde ihm eingesetzt.
Seine verbale Kommunikationsfahigkeit lasst sich als stark eingeschrankt beschreiben
(Pos. 2; 4; 6; 25).

3. Interview Nr. 13, 22-jahriger Sohn

Bereits nach seiner Geburt wurden beim Sohn Herzprobleme festgestellt, so dass er in
einem Herzzentrum operiert werden musste. Die Eltern stellten fest, dass er sich vor
allem muskular und bewegungsmafig nicht altersgemal weiterentwickelt hat. Nach
einigen Untersuchungen konnte arztlich eine spinale Muskeldystrophie Typ | festgestellt

werden. Die Diagnose erhielt der Sohn in einem Alter von sechs Monaten. Die
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Erkrankung hat sich auch auf die selbststandige Atmung ausgewirkt, so dass der Sohn
kunstlich beatmet werden musste. Der Sohn ist auf einen Rollstuhl angewiesen und die
Mutter berichtet, dass er ,vom korperlichen her genau noch zwei Daumen bewegen®
kann. Kognitiv hingegen hat der Sohn keinerlei Einschrankungen und ist ihren
Ausfuhrungen nach altersgemafl® entwickelt. So beschreibt die Mutter: ,[Name
beatmeter Sohn] ist vom Kopf her vollkommen klar und auch interessiert an ganz vielen
Sachen®. Der Sohn hat weiterhin keine sprachlichen Einschréankungen und kann sich

verbal duRern (Pos. 2; 4).

4. Interview Nr. 14, 20-jdhriger Sohn

Von einem Verkehrsunfall mit Tetraplegie-Diagnose bei einem 19-jdhrigen Sohn
berichtet die Mutter aus dem Interview Nr. 20. Der Sohn ist in seiner Motorik nahezu
vollstandig eingeschréankt und auf kinstliche Beatmung angewiesen, allerdings sind
seine kognitiven Fahigkeiten nicht beeintrachtigt. Er kann sich verbal duf3ern und hat
keine Einschrdnkungen in der Kommunikation. Die Mutter schatzt seinen
Gesundheitszustand im Vergleich zu anderen beatmeten Kindern und Jugendlichen als
stabil ein (Pos. 2; 60).

Gemeinsam ist allen Kindern und Jugendlichen im Beispiel und im weiteren Sample,
dass es sich um langfristige, chronische Erkrankungen handelt, die auf
lebenserhaltende Maflinahmen wie kinstliche Beatmung angewiesen sind. Die
vorgestellten Falle verdeutlichen jedoch auch die Vielfalt der Gesundheitssituationen
im Sample, mit unterschiedlichen Erkrankungen und schweren
Funktionseinschrankungen. Kérperliche Einschrankungen in der Motorik und Mobilitat
sind bei allen Kindern und Jugendlichen ausgepragt. Kommunikative Einschrankungen
betreffen mehr als die Halfte des Samples und beziehen sich auf verschiedene Aspekte
der  verbalen Kommunikation (sieche  auch  Abschnitt  6.3.1). Die
Kommunikationsfahigkeit der anderen Kinder und Jugendlichen ist nicht beeintrachtigt,
sie kdnnen sich verbal angemessen ausdriicken.

Gleichzeitig weisen die beatmeten Kinder und Jugendlichen unterschiedliche
korperliche und kognitive Entwicklungsstufen auf. Einige entwickeln sich sowohl
korperlich als auch geistig weitgehend ihrem Alter entsprechend (siehe auch Kelle,
2007), wohingegen andere Entwicklungsverzégerungen aufweisen, bedingt durch
angeborene gesundheitliche Probleme, in deren Folge bestimmte Fahigkeiten

maoglicherweise nicht erworben werden konnten. In einigen Féallen berichten Eltern,
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dass ihre Kinder auf einem bestimmten Entwicklungsstand verblieben und keine

Fortschritte erzielten, trotz fortschreitenden Alters.

,3enau, also er ist quasi immer noch so auf wie ein riesengroRer Sdugling quasi, er kann
sich allein Gberhaupt nicht helfen, also er ist komplett auf unsere Unterstiitzung angewiesen,
dass wir ihm Nahrung geben, dass wir ihn umlagern, dass wir ihn absaugen [...].“ (Interview
Nr. 7, Pos. 5)

LAlso er ist auf einem Entwicklungsstand von quasi einem Neugeborenen. Er kann nicht
gezielt greifen, er kann nicht sitzen, stehen, gehen, irgendwas, er kann sein Kdpfchen ein
bisschen halten und das wars.” (Interview Nr. 16, Pos. 2)

Es existieren gravierende Unterschiede im Krankheitsverlauf der Kinder und
Jugendlichen. Beztiglich der Symptomatik lasst sich eine Differenz zwischen einem
konstanten und einem progressiven Verlauf feststellen. Beispielsweise bleibt bei
Plegien der Erkrankungsverlauf konstant, wohingegen im Falle von Erkrankungen wie
Atrophien eine Verschlechterung der Symptome Uber einen langeren Zeitraum hinweg
zu verzeichnen ist. In einem Interview wird darauf hingewiesen, dass es sich um eine
abbauende Erkrankung handelt, und die Familie kann nicht vorhersagen, in welchem
Umfang und tber welchen Zeitraum die Erkrankung fortschreiten wird. Ein 25-jahriger
Sohn aus Interview Nr. 10 zeigt im Gegensatz zu dem 20-jahrigen Sohn aus Interview
Nr. 14 keine progressive Erkrankung. Die Mutter des 25-Jahrigen auf3ert diesbeziiglich:

sLWI]ir haben als Tetraplegiker eigentlich eine komfortable Ausgangssituation. Wir wissen,
was wir haben, welche Beeintrachtigung wir haben und darauf kénnen wir aufbauen. Jemand
der ALS hat, jemand der eine fortschreitende Erkrankung hat, der muss sich immer wieder
mit diesem Weniger-werden auseinandersetzen und das ist etwas, das ist uns allen sehr
bewusst, dass wir eigentlich auf einer stabilen Basis versuchen kdnnen das Leben zu
gestalten.” (Interview Nr. 14, Pos. 60).

Die Mutter vergleicht einen fortschreitenden mit einem konstanten Erkrankungsverlauf.
Die Familie des Interviews Nr. 10 hatte die Mdglichkeit, sich auf die Erkrankung und

deren Auswirkungen einzustellen, was fur die Familie aus Interview Nr. 14 kontinuierlich

gilt.

Trotz grundlegender Gemeinsamkeiten wie der kinstlichen Beatmung zeigt sich eine
Heterogenitat in den Erkrankungsbildern und -verlaufen. Diese fuhrt zu individuellen
Versorgungsbedarfen, die sowohl durch pflegerische Unterstiitzung als auch durch den
Einsatz von technischen und nicht technischen Hilfsmitteln im Alltag gedeckt werden

mussen.
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6.2 Herstellungsleistung: Balancemanagement

Die Eltern im untersuchten Sample betrachten es als vorrangig, ihren beatmeten
Kindern und Jugendlichen ein erfilltes Leben zu ermdéglichen. Sie legen groRen Wert
darauf, einen Alltag zu gestalten, der eine angemessene Versorgung und die Deckung
der gesundheitsbezogenen Bedirfnisse der Kinder und Jugendlichen gewahrleistet.
Des Weiteren ist es den Eltern wichtig, die Herausforderungen der hdauslichen
Intensivpflege zu bewadltigen, wie in einem Zitat aus Interview Nr. 17 (Pos. 2) deutlich
wird: [U]nsere Intention ist einfach, dass trotz allem Leben gelingt. Um diesem
Anspruch gerecht zu werden, sind die Familien dazu angehalten, sich mit den
Gegebenheiten der hauslichen Intensivpflege auseinanderzusetzen und sich

entsprechend zu arrangieren.

-Wir haben halt dann Uberlegt, wie kriegen wir das hin [...], dass wir unseren Familien-,
Lebensalltag hier in unserem Leben so weiterleben kénnen, wie wir wollen. Da kénnen Gaste
kommen, da kann man Musik héren, da kann man Fernsehen gucken. [Name beatmeter
Sohn] soll aber auch bei uns bleiben [...].“ (Interview Nr. 7, Pos. 36)

Fur die Familien steht im Mittelpunkt, eine Balance zwischen den Anforderungen der
hauslichen Intensivpflege und den individuellen sowie kollektiven Bedurfnissen der
Familienmitglieder zu finden. Ein Balancemanagement im Sinne der Doing-Family-
Praxeologie wird als essenziell erachtet, um das tégliche Familienleben in der
hauslichen Beatmung erfolgreich zu gestalten. Dieses Management wird als relevant
betrachtet, um ,Familie im Alltag praktisch lebbar zu machen“ (Jurczyk, 2014a, S. 128).
Es beinhaltet die Abstimmung des Alltags in Bezug auf inhaltliche, zeitliche und
raumliche Aspekte, die im weiteren Verlauf dieses Abschnitts behandelt werden.
Besondere Bedeutung kommt dabei der Care-Arbeit zu, die laut Jurczyk die
Zuwendung, Forderung, Betreuung, Pflege und Versorgung von Familienmitgliedern
umfasst (ebd., S. 145). Aufgrund der Gesundheitssituation der beatmeten Kinder und
Jugendlichen wird von den Eltern eine intensive Care-Arbeit geleistet, wodurch die
Intensivpflege zu einem zentralen Bestandteil des familiaren Alltags in der hduslichen
Umgebung wird, wie im weiteren Verlauf dieses Abschnitts verdeutlicht wird.

Das Unterkapitel ist in folgende Abschnitte untergliedert: Zunachst werden
grundlegende Entscheidungen der Familie behandelt (6.2.1). Dies betrifft einerseits die
Entscheidung fur eine kinstliche Beatmung und andererseits die Wahl der Versorgung
in der hauslichen Intensivpflege. Im Anschluss wird retrospektiv auf die Anfangszeit in
der hauslichen Intensivpflege eingegangen (6.2.2), einschlie3lich des Engagements
der Eltern zur Deckung der pflegerischen und technischen Bedurfnisse der beatmeten

Kinder und Jugendlichen. Ein weiterer Abschnitt ist dem hé&uslichen Umfeld der
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Familien gewidmet (6.2.3). Es wird beschrieben, in welcher Wohnsituation sie sich
aktuell befinden und in welchem Mal3e sie ihre Wohnrdume an die Anforderungen der
hauslichen Intensivpflege angepasst haben. AnschlieBend erfolgt eine
gegenwartshezogene Analyse des Alltags der Familien, wobei der Fokus auf der
pflegerischen Versorgung der beatmeten Kinder und Jugendlichen liegt (6.2.3). Hier
werden Strukturen herausgearbeitet, die den Alltag der Familien pragen.

Die folgenden Abschnitte betreffen das Wechselspiel zwischen den Familien und den
Pflegenden in der hauslichen Intensivpflege. Zun&chst wird das Problem des
Pflegenotstands skizziert und verdeutlicht, wie die Familien mit dieser Herausforderung
umgehen (6.2.4). Im weiteren Verlauf erfolgt eine Auseinandersetzung mit dem
Management der Familien-Pflegenden-Beziehung (6.2.5). Dies schlief3t sowohl die
zwischenmenschliche Dynamik als auch die Abstimmungen und Absprachen ein, die
die Familien mit den Pflegenden treffen, um eine erfolgreiche Zusammenarbeit im

Setting der hduslichen Beatmung zu gewahrleisten.

6.2.1 Entscheidung fir eine Beatmung im hauslichen Umfeld

Im Rahmen von Entscheidungen im Lebensverlauf berichten die Eltern in den
Interviews von zwei bedeutsamen Entschlissen, die als Familie getroffen werden
mussten. Diese Entscheidungen haben erheblichen Einfluss auf das Leben der
erkrankten oder verunfallten Kinder und Jugendlichen und pragen dariber hinaus den
Alltag der Familien. Es handelt sich einerseits um die Wahl lebensverlangernder und
lebensunterstitzender Ma3nahmen wie die kiinstliche Beatmung und andererseits um
die Entscheidung beziglich der Versorgungsform aufgrund der Intensiv- und
Beatmungspflichtigkeit der Kinder und Jugendlichen. Beide Entscheidungen werden in
den folgenden Erlauterungen behandelt.

Entscheidung fir eine kiinstliche Beatmung

Die kinstliche Beatmung der Kinder und Jugendlichen stellt den malgeblichen
gemeinsamen Faktor innerhalb des vorliegenden Samples dar. Die Initierung der
Beatmung erfolgt, wenn die physiologische Atmung der Kinder und Jugendlichen
Einschrankungen aufweist. In Abhangigkeit von der individuellen Gesundheitssituation
Ubernimmt die Beatmung entweder eine lebenserhaltende oder -unterstiitzende
Funktion. Bei einigen Kindern und Jugendlichen des Samples liegt eine vollstandige
Dysfunktionalitat der Atmung vor, wodurch ihr Leben in Gefahr ist. In solchen Fallen

stellte die kiinstliche Beatmung die einzige Option dar, ihr Leben zu sichern.
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s[A]lso er hat ein Tracheostoma, das hat er seit 2009, wie gesagt, das war auch aus so einer
schlimmen Beatmungsgeschichte, also wo wir halt dachten, das schafft er nicht und dann
ging einfach nur ihm ein Tracheostoma legen und dann eben mit der Kanile im Hals und
jetzt hat er halt seitdem auch 24 Stunden Sauerstoff, ja und genau seit 2009, das ist ja jetzt
auch schon eine ganze Weile.“ (Interview Nr. 7, Pos. 5)

,Jund es war einfach klar, dass seine Lunge, also die eine war ja zusammengefallen und
auch durch seine Korper- ich sage jetzt mal leichte Deformation, die er so hat, ist die Lunge
einfach geschadigt und es war auch klar, dass aufgrund seiner Grunderkrankung, der
Muskeldystrophie, dass sich das ganze System, weil es ja alles Muskeln sind, nicht wieder
so erholen wird, dass er ohne Beatmung klarkommen wird.” (Interview Nr. 5, Pos. 4)

Die betroffenen Kinder und Jugendlichen werden in der Regel invasiv beatmet und sind
kontinuierlich auf kinstliche Beatmung angewiesen. Andere Kinder und Jugendliche
des Samples werden nicht permanent beatmet, sondern nur zu spezifischen
Tageszeiten und in kritischen Gesundheitsphasen. In diesen Situationen erfolgt die
Beatmung meist nicht invasiv, sondern priméar lebensunterstitzend.

Vor der Einleitung der Beatmung setzten sich die Familien intensiv mit der
Gesundheitssituation ihrer Kinder und Jugendlichen sowie den verfligbaren
Behandlungsoptionen auseinander. In diesem Zusammenhang berichten Eltern in
mehreren Interviews von ihrer Suche nach Informationen Uber mdogliche
BehandlungsmalRhahmen und einer medizinischen sowie ethischen Beratung. Die
Mutter aus Interview Nr. 13 erz&hlt von einer ethischen Beratung, die ihre Familie nach
der Geburt ihres Sohns erhielt. Dabei ging es um eine prognostische Einschétzung

bezuglich der Lebenserwartung.

,Naja sagen wir so. Wie mein Sohn auf die Welt kam, hatten wir auch eine ethische Beratung,
wenn man das so nennen will, und da wird in die eine oder andere Richtung beraten, so
nach dem Motto ,lhr Kind wird voraussichtlich doch in den nachsten zwei Jahren sterben und
wenn wir nichts tun, dann wird es noch schneller gehen‘.” (Interview Nr. 13, Pos. 57)

Die Mutter betont, dass die Lebenserwartung ohne medizinische MaRnahmen erheblich
verklrzt worden ware. Hier wurden die Eltern vor die Wahl fir oder gegen die

MalRnahmen gestellt. Die Mutter jedoch sah keine Alternative:

,und ich bin halt einfach eine Mutter, die sagt, damit braucht man mir jetzt nicht zu kommen.
Ich habe dieses Kind gekriegt und das wird leben, solange es will und kann.“ (Interview Nr.
13, Pos. 57)

Die betreffende Mutter verweist auf ihre Rolle als Mutter und deutet an, dass Mutter
sich fur ihre Kinder einsetzen. Sie hat sich dafur entschieden, ihr Kind zu bekommen,
und aufgrund dessen mdchte sie, dass ihr Sohn sein Leben fortsetzen kann.

Die Mutter aus Interview Nr. 2, berichtet, dass nach einem Krankenhausaufenthalt eine
ungunstige Prognose fur die fortschreitende Erkrankung ihres Kindes gestellt wurde.
Die Eltern standen vor der Entscheidung, entweder alle zuvor medizinisch eingeleiteten
Maflnahmen einzustellen oder eine kinstliche Beatmung zu beginnen. Die Familie

positionierte sich wie die Familie aus Interview Nr. 13 eindeutig fir eine kinstliche
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Beatmung, um das Leben des Kindes fortzusetzen (Interview Nr. 2, Pos. 2). Die Mutter
aus Interview Nr. 10 berichtet ebenfalls Giber die Einleitung einer kiinstlichen Beatmung:
,LU]nd das war eine relativ schnelle Entscheidung® (Pos. 5). Die Familie musste nicht
lange Uberlegen, was die richtige Entscheidung fir sie ist. Alle Eltern sind sich jedoch
dessen bewusst, dass die Entscheidung fir oder gegen die Beatmung eine
bedeutsame und folgenreiche ist, die sie nicht leichtfertig oder aus einer Intuition heraus
treffen.

»,Also wo kommen wir denn da hin oder wenn das auch um Beatmungsschlduche geht, wo
ich denke Beatmung, das ist wirklich die letzte Einschrankung also nicht die letzte
Einschrankung, sondern der letzte Schritt, den man irgendwie noch macht, um ein halbwegs
mogliches Leben noch zu fiihren, weil man sehr so wie unser Sohn sehr an seinem Leben
hangt, weil man es einfach nicht verlieren will.“ (Interview Nr. 3, Pos. 54)

Die Mutter aus Interview Nr. 3 beschreibt die kinstliche Beatmung als den letzten
Schritt dahin, den betroffenen Kindern und Jugendlichen die Chance auf ein Leben zu
bieten. Sie beobachtet einen starken Lebenswillen bei ihrem Sohn. Solange dieser
Lebenswille vorhanden ist, wunscht sich die Mutter, dass ihrem Sohn durch
medizinische MalRnahmen ein Leben ermdglicht werden kann. Es wird in einigen
Interviews deutlich, dass sich Eltern aus Liebe nie gegen ihre Kinder und somit gegen
lebensverldangernde und -unterstiitzende MalRnahmen entscheiden wirden (siehe auch
GralRel, 2000, S. 85). Dass dies besonders Miutter betrifft, zeigt sich auch in den
Ergebnissen der Studie von Falkson et al. (2020).

In verschiedenen Fallen wird zudem klar, dass entweder die Eltern oder die Eltern
gemeinsam mit ihrem Kind Entscheidungen beziglich einer kinstlichen Beatmung
trafen oder dem Kind die Entscheidung Uberlassen wurde. Letzteres scheint besonders
vom Alter und von der kognitiven Leistungsfahigkeit des Kindes abhangig zu sein. Im
Falle von Kindern und Jugendlichen, bei denen die Beatmung bereits kurz nach der

Geburt oder im Sauglingsalter erforderlich war, liel3 sich das nicht realisieren.

,Er hatte die Wahl, also er hatte innerhalb von 48-Stunden ins [Hospiz] verlegt werden
kénnen, dann ware aber auch klar gewesen, dass es dann nicht mehr so lange dauert, und
so hat er sich dafur entschieden, dass er weiterkdmpfen mochte.” (Interview Nr. 5, Pos. 6)

Die Darlegungen verdeutlichen, dass theoretisch die Mdglichkeit einer Wahl besteht:
Familien kdnnten sich dafiir oder dagegen entscheiden, medizinische Mal3nahmen zu
ergreifen. Die Optionen bestehen darin, medizinische Technologie in Form einer
kiinstlichen Beatmung einzusetzen, und darin, diese abzulehnen. Praktisch wird jedoch
aus den Interviews ersichtlich, dass eine andere Option fir die Familien nicht zur
Diskussion steht. Die Entscheidung fir eine kiinstliche Beatmung fallt bewusst, und es
ist nicht ersichtlich, dass die Familien diese Entscheidung anzweifeln. Auch die Studie

von Carnevale et al. (2006) zeigt, dass sich Eltern als alternativlos betrachten und die
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Entscheidung fiir lebensverlangernde MalRRnhahmen als einzig richtige Entscheidung

wahrnehmen.

Entscheidung fur eine Versorgung im hauslichen Umfeld

Die Beatmung der Kinder und Jugendlichen aus dem untersuchten Sample stellt keine
vorubergehende Malinahme dar. Eine Entwbhnung (siehe auch Unterkapitel 2.2.2)
scheint in keinem der Félle moglich zu sein. Aufgrund ihrer spezifischen
Erkrankungsbilder missen die Kinder und Jugendlichen ihr gesamtes Leben lang
beatmet und intensivpflegerisch versorgt werden. Daher standen die Familien vor der
Entscheidung, an welchem Ort bzw. in welcher Form die Versorgung stattfinden sollte.
Die pflegerische Betreuung beatmeter Patientinnen und Patienten kann theoretisch an
verschiedenen Orten erfolgen: in Pflegeheimen, in spezialisierten
Beatmungswohngemeinschaften oder im h&uslichen Umfeld der Familien (siehe auch
Unterkapitel 2.3). Fur die Familien ist klar, dass die Kinder und Jugendlichen bei ihnen
zu Hause leben und versorgt werden sollen. Daher entscheiden sie sich, wie in diesem
Beispiel, mit Blick auf ihre Kinder fir die Versorgungsform der hauslichen
Intensivpflege: ,[U]nd dann haben wir entschieden, wir nehmen sie mit Beatmung nach
Hause.“ (Interview Nr. 15, Pos. 2) Die Eltern machen in den Interviews deutlich, dass
sie als Familie zusammengehoren und zusammenbleiben mdchten. Eine kinstliche
Beatmung und die Intensivpflichtigkeit der Kinder und Jugendlichen kénnen sie nicht
von ihren Familien trennen. In diesem Zusammenhang auf3ern die Eltern:

+#Also ich habe mein Kind nicht gekriegt, um es abzugeben. Klarer Punkt.“ (Interview Nr. 13,
Pos. 34)

,Nein, der [Name des beatmeten Sohns] kommt nicht weg von mir.“ (Interview Nr. 16, Pos.
102)

Alternative Optionen, etwa Pflege- und Wohnheime, werden explizit ausgeschlossen,
wie im Fall der Familie aus Interview Nr. 14: ,Es war nie eine Uberlegung [Name des
beatmeten Sohnes] aufRerhalb unseres Umfelds pflegen zu lassen oder selbst zu
pflegen, und es war nie eine Uberlegung, ihn in ein Heim zu geben.“ (Pos. 60) Die
Mutter aus Interview Nr. 16 teilt eine &hnliche Ansicht und spricht sich gegen die
Unterbringung in einem Pflegeheim aus:

"[N]ein, es wiirde weder mir noch dem Alteren [Geschwisterkind], noch [Name beatmeter
Sohn] oder irgendjemanden besser gehen, wenn er ins Heim ist. Ganz im Gegenteil, ich
wurde daran wahrscheinlich kaputtgehen und [er] auch. Das denken halt so viele Menschen,
die denken dann oh Gott die arme Frau, die ist so Uberlastet, die freut sich sicher, wenn das
Kind weg ist, aber nein, freue ich mich nicht.” (Interview 16, Pos. 102)

Sie weist darauf hin, dass ihr Sohn ein integraler Bestandteil der Familie ist. Sowohl sie

als auch er wiirden in einer anderen Versorgungsform ,Schaden nehmen*. Ahnlich
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aulert sich der Vater aus Interview Nr. 6, der berichtet, dass die Familie die Ruckkehr
nach Hause genoss, nachdem die Tochter langere Zeit im Krankenhaus verbracht
hatte. FUr ihn bietet die hausliche Intensivpflege andere Perspektiven als die Betreuung
auf der Intensivstation. Letztere betrachtet er als eine Versorgungsumgebung, die sich
auf ,Sauberkeit und Sattigung konzentriert (Pos. 4). Hingegen sieht er in der
hauslichen Versorgung eine Moglichkeit, der Tochter Lebensqualitat zu bieten:

,Dass wir einfach wirklich irgendwie die Chance haben, ihr ein also, wenn man Uberhaupt
davon sprechen mag, ein Minimum an Komfort oder Qualitét ihres Lebens hier versuchen
zu gewabhrleisten.” (Interview Nr. 6, Pos. 4)

Dies ist in erster Linie nicht dem Setting selbst zuzuschreiben, sondern vielmehr der
Tatsache, dass die Tochter in ihrer Familie aufwachsen kann. Der Vater aus Interview
Nr. 6 fuhrt weiter aus:

.Ich finde das einen wichtigen Punkt, wenn man Uber hausliche Pflege spricht, wenn es in
[Name der beatmeten Tochter] Leben Uberhaupt eine Freude gibt, dann ist das auch ihre
ganz sicher auch ihre Familie und vor allem das Zusammensein mit ihrer kleinen Schwester,
das sie in eine Pflegeeinrichtung oder in einer &hnlichen Einrichtung niemals so hétte.
Deswegen muss sie bei uns zu Hause sein. Ansonsten hat ihr Leben einfach sofort
Uberhaupt keine Qualitat mehr, meiner Meinung nach.“ (Interview Nr. 6, Pos. 24)

Eltern wahlen die hausliche Intensivpflege, da sie Uberzeugt sind, dass sie in diesem
Umfeld die Lebensqualitdt der beatmeten Kinder und Jugendlichen fordern kénnen.
Innerhalb des familiaren Umfelds kénnen die jungen Patientinnen und Patienten
rdumlich eng mit ihren Familien zusammen sein und in ihrer gewohnten, vertrauten
Umgebung aufwachsen (Limberger & Schnepp, 2017, S. 34). Ein Vater aus Interview
Nr. 6 betont, dass eine solche Nahe in einer Pflegeeinrichtung nicht realisierbar ware,
weshalb er eindeutig fir die hausliche Intensivpflege pladiert. Einige geben an, dass sie
bei einer Entscheidung fur eine alternative Versorgungsform ihre Kinder aus dem Blick
verloren und keine kontinuierliche Gewissheit Gber den Gesundheitszustand und das
Wohlbefinden hatten. In einem anderen Setting haben die Eltern weder Einfluss noch
ausreichende Einsicht in die Pflegesituation. Die Mutter aus Interview Nr. 14 bringt
diesbezuglich ihre Sorgen zum Ausdruck:

».D]as ist naturlich unsere gro3e Sorge, denn [er] wirde dort in meinen Augen untergehen
und als Mutter hat man natirlich oder sagen wir mal so, die Situation ist eine andere. Wenn
[er] hier ist, ist der mit seinem Pfleger in Team in seiner Schicht. Wenn er aber in einer WG
ist gibt es das Pflegeteam und den Patienten. Und das muss passen, also da muss sich der
Patient eben unterordnen.” (Interview Nr. 14, Pos. 16)

Die Vorstellung, ihr Kind abzugeben, bereitet ihr grof3e Sorge, da sie befiirchtet, dass
das Kind sich unterordnen und hilflos sein miisse. Ahnliche Bedenken teilen andere
Eltern. Sowohl bei den betroffenen Kindern und Jugendlichen als auch bei den Eltern

wird ein Setting auf3erhalb des hauslichen und familiaren Umfelds als unerwiinscht
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betrachtet. Selbst Beatmungswohngemeinschaften werden teilweise skeptisch
betrachtet. Die Mutter aus Interview Nr. 14 aul3ert diesbezlglich:

J[EJine WG, als mein Zuhause zu empfinden (unv.), finde ich problematisch, weil es eben
nicht das gewahlte Zuhause ist, es ist ein Zweckzuhause und das ja ist mit viel Gluck uns
fur ihn mdglich gewesen, ihm hier wirklich ein Zuhause zu geben.” (Interview Nr. 14, Pos.
62)

Sie bezeichnet eine Wohngemeinschaft als Zweckzuhause und sieht darin keine
Option, solange das beatmete Kind zuhause leben kann. In einer WG sieht sie eher
eine Verwahrung und keine Orientierung an der moglichen Lebensqualitat (Interview
Nr. 14, Pos. 16). Ihrer Meinung nach steht in diesem Setting vorrangig die Abdeckung
der pflegerischen Bediirfnisse der beatmeten Kinder und Jugendlichen im Vordergrund.
Die Schaffung von Lebensqualitat ware aus ihrer Sicht in einem anderen Setting eher
im Hintergrund.

Die Option der Versorgung in Pflegeheimen oder speziellen Beatmungs-WGs scheint
fur die Familien nur unter einer Bedingung in Betracht zu kommen: Wenn die beatmeten
Kinder und Jugendlichen alt genug sind und den Wunsch auf3ern, auszuziehen, um sich
von den Eltern zu l6sen. In solchen Fallen scheinen die Eltern offen fiir Uberlegungen

und die gemeinsame Umsetzung solcher Wiinsche zu sein.

,lch habe es aber glaube ich schon genug betont, die Qualitat fir [Name beatmete Tochter]
verbliebenden Leben oder wie auch immer man das sagen méchte, man kann es ruhig so
krass wie mdglich sagen, weil das ist es. Die verbliebende Qualitat findet statt, weil sie bei
uns zuhause ist. Ich bin der Letzte, der sie irgendwie zurlickhalt. Ich bin der Erste, der sie
irgendwie zur Schule fahrt oder in ihre neue Wohnung, wenn sie in der Lage ist ein
selbstbestimmtes Leben zu fliihren. Wenn sie nicht in der Lage ist, sind wir als Familie eher
Schutzschirm gegen die Unfairness dieser Welt. Das endet nicht mit 18, sondern das endet
an dem Punkt, wo sie in der Lage ist, ein selbstbestimmtes Leben zu fihren. Da bin ich gerne
bereit, Uber irgendwie ich bringe sie personlich in diese WG, wenn sie da glicklich ist und
so. Aber solange das nicht gegeben ist, kann es kein Gesetz geben, das uns zwingt wegen
irgend so einer vorgeschriebenen Qualitatssicherung in der Pflege es muss uns wirklich
keiner erzahlen, die wir einen Grof3teil der Pflege selber machen. Wegen einem angeblichen
Qualitatssprung in der Pflege da irgendwie die Leute zwangszuverfrachten in irgendeine
WG." (Interview Nr. 6, Pos. 57)

Die Familien nehmen eine klare Position sowohl zur Beatmung der Kinder und
Jugendlichen als auch zur Entscheidung fur die Versorgungsform ein. In Bezug auf
Letztere ist anzumerken, dass die Situation der hauslichen Beatmung im Rahmen des
Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetzes (GVK-IPReG) betrachtet wird.
Der besagte Gesetzesentwurf bereitet den Eltern vor allem Sorgen, da die Befuirchtung
besteht, dass sie ihr beatmetes Kind mdglicherweise gegen den eigenen Willen in ein
Pflegeheim geben muissen (siehe auch Unterkapitel 2.3.2). Die Eltern, die in den
Interviews vertreten sind, auf3ern sich eindeutig gegen den Entwurf und lehnen die
Unterbringung der beatmeten Kinder und Jugendlichen in einem Pflegeheim ab. Die

Mutter aus Interview Nr. 16 bringt ihre Empfindungen deutlich zum Ausdruck:

108



»Ich fands unfassbar, dass dieses Gesetz durchgegangen ist. Ich saf? total fassungslos vorm
Fernseher und konnte es Giberhaupt nicht nachvollziehen.” (Interview Nr. 16, Pos. 102)

Die Mutter wiinscht sich, dass nicht Fremde Uber die Familie und das Leben ihres
Sohns bestimmen. Fur sie und die anderen Familien ist die Entscheidung fir die
hausliche Intensivpflege eine, die ausschlief3lich innerhalb der Familie getroffen werden
kann und von externen Akteurinnen und Akteuren unbeeinflusst bleiben sollte. Als
Begriindung fuhrt die Mutter an, dass Aul3enstehende die Situation der Familien und
deren familiare Bedurfnisse nicht ohne Weiteres beurteilen kénnen. Weiterhin schildert
die Mutter aus Interview Nr. 16:

s,IName beatmeter Sohn] bleibt, wo er ist und wo er hingehdrt. Also [Name beatmeter Sohn]
gehort zu seiner Familie und nirgendswo anders hin [...] weil fur kein Geld der Welt geht
[Name beatmetes Kind] irgendwo hin. Es mag vielleicht sein, also ich glaube [Name Politiker]
ist sich auch gar nicht bewusst, was es bedeutet 24-Stunden Intensivpatient zu sein und sich
selber nicht duf3ern zu kénnen. [...] Und das aber auch ein Kind wie [Name beatmeter Sohn],
das im Krankenhaus auf die Intensivstation gehdren wirde trotzdem zuhause ist und geliebt
wird und auch ein schénes Leben hat und auch am Leben teilnimmt dartiber machen sich
die Leute keine Gedanken, das ist denen Uberhaupt nicht bewusst und ich glaube das ist
auch dem [Name Politiker] und den ganzen anderen Politikern, die da zugestimmt haben
Uberhaupt nicht bewusst, dass selbst so schwerstkranke, schwerstbeeintréachtigte Menschen
zuhause ein schones Leben haben und das wird dann immer so dargestellt [...] das ist eine
Entlastung fur die Familien, also klar die Situation mit [Name beatmeter Sohn] ist schwer,
aber ich wirde nie sagen, dass er eine Belastung fur mich ist, weil es ist mein Kind und ich
meine ich sage ja auch nicht, dass die anderen beiden eine Belastung sind, weil die wieder
nur Blédsinn machen, ne? Ich meine das sind meine Kinder, ich habe sie alle unfassbar lieb
und ich wirde keins davon missen wollen und es ware fir mich keine Entlastung, wenn
jemand sagen wirde, so ich nehme dir dein Kind jetzt ab und gebe es in ein Heim. Also ganz
im Gegenteil, das ware flr mich furchtbar.” (Interview Nr. 16, Pos. 100; 102)

Damit wird noch einmal konstatiert, dass die Entscheidung zur hauslichen Versorgung
wohliberlegt getroffen wurde. Die Mutter ist sich dessen bewusst, dass die Pflege im
hauslichen Umfeld herausfordernd ist, aber fur sie steht der Zusammenhalt der Familie
im Mittelpunkt. Politische Gesetze wie das GKV-IPReG werden in diesem Kontext nicht
als unterstitzend oder entlastend fur die Familien wahrgenommen, sondern eher als
Hindernisse und Ursachen fir neue Sorgen, da die Bedingungen fir die

Intensivversorgung zu Hause als erschwert empfunden werden.

Zusammenfassend ergibt sich, dass fur die Familien im Sample die Entscheidung fur
eine kinstliche Beatmung in der héuslichen Intensivpflege unumstritten ist. Die
Beatmungsentscheidung zielt hauptsachlich darauf ab, das Uberleben der betroffenen
Kinder und Jugendlichen zu sichern. Im Gegensatz dazu ist die Wahl der Versorgung
im hauslichen Umfeld eng mit der Schaffung von Lebensqualitdt verbunden und geht
uber bloRes Uberleben hinaus. Die Familien bleiben zusammen, leben gemeinsam zu
Hause und gestalten einen gemeinsamen Alltag. Allerdings nehmen die

Entscheidungen der Familie hier in hohem Mal3e Einfluss, zumal die Intensivpflege der
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beatmeten Kinder und Jugendlichen einen essenziellen Platz innehat. Damit einher
gehen neue Herausforderungen wie die Organisation des Pflegealltags. Es wird
deutlich, dass die getroffenen Entscheidungen bewusst sind und von den Familien
unterstitzt werden, auch wenn dies Anpassungen erfordert und das aktive Engagement
aller Familienmitglieder notwendig macht. Die Eltern setzen alles daran, einen
funktionierenden Alltag in der Hauslichkeit zu gewahrleisten, wie im Folgenden deutlich

wird.

6.2.2 Erste Schritte in die hausliche Versorgung

Wie bereits festgehalten, haben sich die Familien fur eine Versorgung im hauslichen
Umfeld entschieden. Diese Entscheidung erfordert die Umsetzung der h&uslichen
Versorgungsform. Zu diesem Zeitpunkt wurde fir die Familien ersichtlich, dass sie nicht
mehr wie zuvor ihrem gewohnten Alltag nachgehen kdnnen, wie es auch in der Studie
von Winther et al. (2020) beschrieben wird. Die intensive Pflege der beatmeten Kinder
und Jugendlichen entwickelt sich zu einem zentralen und wesentlichen Bestandteil
ihres Alltags. Es gilt, die individuellen Versorgungsbedarfe der beatmeten Kinder und
Jugendlichen zu erfillen. Die Eltern des Samples reflektieren rtickblickend ihre ersten
Schritte in der hauslichen Intensivpflege. Dabei gehen sie auf ihre Rolle als pflegende
Angehdrige ein und thematisieren sowohl die Organisation eines Intensivpflegediensts
zur Abdeckung der pflegerischen Bedurfnisse der Kinder und Jugendlichen als auch

die Sicherstellung der technischen Ausstattung.

Eltern als informell Pflegende

Vor der Transition der beatmeten Kinder und Jugendlichen ins auf3erklinische Setting
verzeichneten die Familien langere Krankenhausaufenthalte. Im Rahmen des seit 2012
verpflichtenden Entlassungsmanagements sollte eine angemessene Weiterversorgung
chronisch erkrankter Patientinnen und Patienten gewdahrleistet werden kénnen. Dazu
zahlt vor allem auch, dass Angehorige idealerweise ,bei der Bewaltigung der neuen
Situation und der Neuorientierung, bei der Organisation des Ubergangs in die hausliche
Pflege sowie des dann folgenden Pflegealltags“ Unterstiitzung erhalten (Langer &
Ewers, 2013, S. 318). Einige Eltern berichten, dass sie sich im klinischen Setting
anlernen liel3en, sobald ersichtlich wurde, dass die Kinder und Jugendlichen im
hauslichen Umfeld versorgt werden konnen. Das Anlernen bezieht sich auf die Deckung
der pflegerischen und technischen Versorgungsbedarfe der beatmeten Kinder und

Jugendlichen. In diesem Sinne wurden die Eltern mit Pflegepraktiken, der
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Beatmungstechnik sowie weiterer technischer Gerate und Hilfsmittel vertraut gemacht.
Nur wenige Elternteile wiesen aufgrund ihres beruflichen Kontextes bereits pflegerische
Erfahrungen auf. Fur alle weiteren stellte die Intensivpflege eine neue Situation dar, die
ihnen zunachst fremd erschien.

,Ein Trachealkatheter, Beatmung ich// wir wussten ja von nichts, hatten von nichts eine
Ahnung, ich auch wieder mich reingefuchst, weil dann ja der Pflegedienst weg war, wir
mussten ja von jetzt auf gleich alles allein machen und dann ist es wieder schwierig, dann
gab es wieder kein Personal.” (Interview Nr. 3, Pos. 4)

Der GroRteil der Eltern war nach dem Ubergang vom Klinischen in das hausliche Umfeld
theoretisch in der Lage, die beatmeten Kinder und Jugendlichen eigenstandig zu
pflegen. So berichtet die Mutter aus Interview Nr. 15, dass sich die Eltern wahrend eines
Krankenhausaufenthalts einarbeiten lie3en, um mit der neuen Pflegesituation zu Hause
zurechtzukommen.

»Haben die in [Stadt] sehr viel Wert draufgelegt und das haben wir in den Zeiten eben dann
eintrainiert. Nach Hause kommen und mit den Situationen eben zurecht werden.” (Interview
Nr. 15, Pos. 2)

Andere Eltern schildern, dass sie sich in der ersten Phase grofitenteils eigenstandig in

die Pflege einarbeiteten. Die Mutter aus Interview Nr. 16 erklart hierzu:

,Ne, das ist quasi mehr oder weniger selber erarbeitet. Also dadurch, dass [Name beatmeter
Sohn] Zustand deutlich besser war, als er nach der Geburt aus dem Krankenhaus entlassen
wurde, hatte ich die Moglichkeit das so nach und nach zu lernen. Also wir hatten halt anfangs
nur zwei Stunden Pflegedienst taglich, sind dann auf drei gegangen, sind dann auf vier
gegangen und da war das halt so, dass ich wirklich von Anfang an einen GrofRteil der Pflege
selbst gemacht habe.” (Interview Nr. 16, Pos. 8).

Die Mutter berichtet, dass sie nach der Krankenhausentlassung ihres Sohns die Rolle
einer informellen Pflegerin tlbernahm. Dies war notwendig, da der Pflegedienst anfangs
nur eine geringe tagliche Stundenzahl abdeckte. Weiterhin merkt die Mutter an, dass
es ihr wichtig war, ihren beatmeten Sohn selbst zu pflegen, weil sein Wohlergehen ihr
am Herzen liegt. Das eigenstandige Einarbeiten in die Intensivpflege empfand sie als
anspruchsvoll. Sie beschreibt dies als einen Prozess, den sie erst erlernen musste. Im
Verlauf der Zeit wuchs sie in ihre Rolle als informelle Pflegerin hinein.

»Ich habe auch die ersten 1 %2 Jahre die Nachte komplett selber gemacht und bin da halt so
reingewachsen. Also mittlerweile wiirde ich sagen zumindest was [Name beatmeter Sohn]
angeht gibt es nicht wirklich was, was eine Pflegekraft kann was ich nicht kann, weil ich da
einfach so reingewachsen bin. Es ist sogar mittlerweile teilweise so, wenn [Name beatmeter
Sohn] Blédsinn macht und eine Pflegekraft da ist, die das noch nicht so mitgekriegt hat, dann
ist das so, dass ich sie anleite und sage was gemacht wird, weil man wird, ich glaube das
sagen auch viele Eltern von so kranken Kindern, man wird halt doch irgendwie so zum
Pflegeprofi beim eigenen Kind.“ (Interview Nr. 16, Pos. 8)

Die Mutter aus Interview Nr. 16 erzéhlt, dass sie im Laufe der Zeit zum Pflegeprofi fur
die Versorgung ihres beatmeten Sohns wurde. Das bedeutet, dass sie den

situationsbezogenen Versorgungsbedarf einschatzen kann und genau weil3, welche
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pflegerischen und technischen Maflinahmen erforderlich sind. In den weiteren
Interviews zeigen sich die Eltern im Verlauf der Zeit immer kompetenter im Umgang mit
der pflegerischen Situation.

Lediglich eine Mutter berichtete, dass sich die Eltern von Anfang an bewusst gegen
Anleitungen zu pflegerischen Handlungspraktiken entschieden haben. Sie begriinden
dies damit, dass ihr 19-jahriger Sohn sich nicht von den Eltern pflegen lassen mochte.
Zudem sehen sie abseits der Pflegepraktiken ausreichend Handlungsbedarf, um die
hausliche Intensivpflege in ihrem Zuhause zu realisieren. Die Mutter aus Interview Nr.
14 aulert sich dazu wie folgt:

JLE]r ist 19, der mdchte sicher nicht wieder bei uns Kind sein und haben uns aus der Pflege
grundsatzlich herausgehalten und versorgen eben das Soziale und versorgen das
Finanzielle, versicherungstechnische und sind damit bisher ganz gut gefahren, denn, wenn
Sie Fragen haben missen Sie mich unterbrechen, es macht uns auch den// bringt uns auch
gegenuber dem Pflegedienst in eine andere Position, denn wir kénnen nicht mal eben drei,
vier, funf Stunden Ubernehmen, wenn Not am Mann ist, weil wir eben uns aus dieser
Pflegesituation herausrausgenommen haben uns auch gar nicht haben anleiten lassen.”
(Interview Nr. 14, Pos. 2)

Ein erforderlicher Handlungsbedarf besteht darin, dass sich die Familien im
Gesundheitssystem vernetzen. So ist es moglich, die beatmeten Kinder und
Jugendlichen sowohl pflegerisch, technisch, medizinisch als auch therapeutisch
umfassend zu versorgen (siehe auch Lehmann & Scortino, 2022, S. 30).

Die meisten Interviews verdeutlichen, dass sich die Eltern zu Beginn der hauslichen
Intensivpflege alleingelassen und Uberfordert fiihlten. Sie vermissten eine zustandige
Person, mit der sie ihre Anliegen zur hauslichen Intensivpflege hatten besprechen
konnen. Die Interviews zeigen, dass die Eltern mehr Unterstitzung im Rahmen des
Entlassungsmanagements winschten und sich in der Situation sahen, eigene
Erfahrungen machen zu mussen. Der Vater aus Interview Nr. 6 berichtet, dass der Start
in die hausliche Intensivpflege fiir die Eltern herausfordernd war:

s[Alber vor allem war da niemand, der uns gesagt hat Moment mal, nattrlich kénnt ihr in
eure Wohnung zurtick. Alle haben immer gesagt ‘ja, das musst ihr entscheiden’, aber was
kann soll man da also da misste jemand sitzen irgendwie der einem sinnvoll beraten kann.
Diese Stellen gibt es aber schon, aber fur uns waren die irgendwie keine sinnvollen
Ansprech// Anlaufstationen. Vielleicht muss das auch uUbergeordnet sein, vielleicht musste
es jemand sein, der eben nicht in dieser einen Klinik sitzt und dort eine feste Stelle hat,
vielleicht miisste es jemand sein, der irgendwie noch gréReren Uberblick hat und der
moglichst unabhéngig sein soll. Dieses System, das muss man ja alles erst mal verstehen,
Techniker, MDK, was wir alles gelernt haben in dieser Zeit, aber auch lernen mussten in
dieser MDK Uberhaupt, das ist ja im Prinzip auch eine tolle Idee mal irgendwie so einen
unabhangigen medizinischen Dienst zu haben, der die Krankenkassen berét. Das traurige
an diesem scheil3 MDK ist aber, dass er halt irgendwas rat, ohne zum Beispiel [Name
beatmete Tochter] ein einziges Mal begutachtet zu haben oder mit uns dartiber gesprochen
zu haben.“ (Interview Nr. 6, Pos. 55)

Die Familie aus dem Interview stand vor einer neuen Situation. So wussten sie zu

Beginn nicht, ob sie nach der Entscheidung fur die hausliche Intensivpflege als Familie
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in ihre Wohnung zurlckkehren kénnen. Schnell wurde ihnen bewusst, dass sie die
Verantwortung fir sdmtliche Entscheidungen tragen, und fuhlten sich auf sich allein
gestellt. In diesem Zusammenhang reflektiert der Familienvater:

»~Ja keine Ahnung, ehrlich gesagt, was wirde uns denn helfen, was hatte uns auf diesem
entsetzlichen Weg geholfen? Ein sinnvoller Ansprechpartner, aber ich kann nicht gut
skizzieren, wie der eigentlich genau aussehen muss. Der misste unabhéangig sein von der
Krankenkasse und also dieses Entlassungsmanagement ist schon echt ein sehr grof3es
Thema. Wie gesagt wir hatten nicht das Gefiihl, obwohl die Leute bemiht und engagiert
waren, das spreche ich ihnen nicht ab, aber wir hatten immer das Gefiihl wir sind die Ersten,
denen sowas passiert. Weil alle, die wir gesprochen haben, waren vollstandig Gberfordert,
mindestens genauso Uberfordert wie wir. Also wir zum Beispiel, die Geschichte von vorhin
mit dem, dass wir geglaubt haben wir kénnten gar nicht in unsere Wohnung zuruck.*
(Interview Nr. 6, Pos. 55)

Der Einstieg in die Intensivpflege gestaltete sich Uberaus anspruchsvoll. Die Familie
beschreibt diesen Anfang als einen ,entsetzlichen Weg“. Auch andere Familien
berichten von einem schwierigen Start in die héusliche Intensivpflege, der nur durch
das engagierte Handeln der Eltern moglich wurde. Infolgedessen wird es als besonders
bedeutsam erachtet, dass Betroffene miteinander kommunizieren und ein Netzwerk
untereinander aufbauen. Der Vater aus Interview Nr. 6 auf3ert diesbezuglich:

,Da kann man immer nur sagen also, wenn das halt irgendwas nutzt, man sucht sich andere
betroffene Familien, das hilft irgendwie. Die haben uns dann auch den Anwalt
weitergegeben, der sich damit auskennt und so weiter irgendwie. Also die haben uns ihre
Wohnungen gedéffnet und uns gezeigt, wie das irgendwie aussieht. Wie unser Leben dann
vielleicht auch aussehen wirde, wenn wir da rauskommen aus dieser Klinik und so weiter.
Das ist das Einzige, was echt hilft und auch das haben wir aber alleine gefunden irgendwie*
(Interview Nr. 6, Pos. 57)

Auch die ubrigen Familien erkennen die Bedeutung des Austauschs mit anderen
betroffenen Familien an. Die Mutter aus Interview Nr. 2 fuhrt an:

,Ich meine, diesen Rickhalt auch von so einem Verein zu haben, der neben einem steht
oder Freunde, die halt selber betroffene Kinder haben und auch mittlerweile erwachsene
Kinder haben, ist unheimlich wertvoll. Also auch dieser Austausch.” (Interview Nr. 2, Pos.
20)

Durch diesen Austausch erfuhr die Familie aus Interview Nr. 2 damals von anderen
Familien, dass schwer erkrankte und beatmete Kinder und Jugendliche ein erfilltes
Leben fuhren kdnnen. Der Dialog gab den Eltern Hoffnung, dass auch fir ihre beatmete
Tochter ein lebenswertes Dasein moéglich ist. Die Ergebnisse der Studie von Limberger
und Schnepp (2017) bestatigen, dass sowohl der Austausch innerhalb der Familie als
auch der Austausch mit anderen betroffenen Familien als Resilienzfaktor betrachtet
werden konnen, dahingehend, die Herausforderungen der hauslichen Intensivpflege

erfolgreich zu bewaltigen.
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Organisation eines Intensivpflegedienstes

Die Einrichtung eines Intensivpflegediensts stellt fur die Eltern einen wesentlichen
Schritt dar, um den anspruchsvollen Pflegebedarf der beatmeten Kinder und
Jugendlichen im hé&uslichen Umfeld zu gewahrleisten. Selbst wenn sich die Eltern
schulen lassen oder in Pflegepraktiken einarbeiten, haben sie aufgrund der
Intensivpflichtigkeit der Kinder und Jugendlichen laut Weinholz (2017, S. 18f.) rechtlich
das Anrecht auf die Inanspruchnahme eines Intensivpflegediensts. Diese
Inanspruchnahme wird von den Eltern als unabdingbar empfunden, da sie unmittelbar
nach der Transition in das hausliche Umfeld erkannten, welche anspruchsvolle Care-
Arbeit vor ihnen liegt. In verschiedenen Phasen bemerkten die Eltern, dass sie an ihre
Grenzen stolRen. Die Mutter aus Interview Nr. 3 berichtet von ihren Erfahrungen:

,Das klappte nicht, dann sagte ich "ok, dann verzichte ich auf den Pflegedienst, ich mache
komplett alles alleine". Erwies sich aber auf Dauer tatsachlich als sehr sehr schwierig, dass
man einfach Federn l&asst. Dann es geht an die Kraft und es geht an die Substanz und dann
ging es ja auch Richtung Schule und es war klar, es muss wieder ein Pflegedienst her, weil
ohne Pflegedienst kann [Name beatmeter Sohn] nicht in die Schule gehen, weil er halt immer
schon unter Atemnot litt, Panikattacken und man konnte ihn nicht absaugen, aber er
brauchte seine Atemtherapie, Inhalationstherapie. Ja und dann hatten wir endlich einen
Pflegedienst, wo dann auch angebahnt wurde, dass halt die Pflegekraft morgens mit in die
Schule fahrt und das dann im Prinzip nur dieser zeitliche Pflegedienst auch zur Verfiigung
stand flr die reine Schulbegleitung sage ich jetzt mal.“ (Interview Nr. 3, Pos. 4)

Die Mutter schildert, dass die informelle Pflege kréftezehrend ist und ,an die Substanz*
geht. Es stellte fur die Eltern eine Entlastung dar, als sie einen Pflegedienst organisieren
konnten. Auch weitere Familien berichten, dass sie die Pflege allein nicht bewaltigen
kénnen. Ohne die Unterstitzung eines Pflegedienstes ,kdnnten wir unser Leben nicht
mehr fuhren“ (Pos. 10), dulRert sich die Mutter aus Interview Nr. 7. Ein Pflegedienst wird
somit zur essentiellen Voraussetzung fir die Umsetzung der hauslichen Intensivpflege,
,weil man das [die Pflege] allein wirklich nicht gehandelt kriegt* (Interview Nr. 3, Pos.
4).

Die Organisation eines Intensivpflegedienstes erwies sich jedoch in den meisten
Familien als Herausforderung. Idealerweise erfolgt die Einrichtung eines solchen
Dienstes im klinischen Umfeld, um den Eltern zu Beginn der hauslichen Intensivpflege
durch formelle Pflegeunterstiitzung Entlastung zu bieten (Langer & Ewers, 2013, S.
318). Dies trifft jedoch nur auf wenige Familien aus dem Sample zu. In den meisten
Fallen dauerte es deutlich langer, bis die Familien einen geeigneten
Intensivpflegedienst fanden. Ein erforderlicher Pflegedienst muss nicht nur
Intensivpflege fir beatmete Kinder und Jugendliche anbieten, sondern auch die

Pflegezeiten an den individuellen gesundheitsbezogenen Bedarf anpassen kdonnen. In
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den meisten Fallen im Sample bedeutet dies, dass der Pflegedienst eine pflegerische
Versorgung anbieten muss, die den gesamten Tag abdeckt.
Familien berichten, dass es Wochen bis Monate dauerte, bis sie einen

Intensivpflegedienst fanden, der den pflegerischen Bedarf ihres Kindes decken konnte.

,Wir haben das nach einem langen Verfahren hinbekommen, dass er neben der
Unterbringung in einer Einrichtung in [Stadt] einen 24-Stunden Pflegedienst an die Seite
gestellt bekommen hat. Der erste Pflegedienst hat uns leider nach drei Monaten dann zu
verstehen gegeben, dass sie das nicht leisten kdnnen. Dass das einfach zu viel Aufwand ist
und uns dann gekindigt woraufhin er [beatmeter Sohn] dann wieder nach Hause ziehen
musste, wir gar keinen Pflegedienst hatten, wir uns um einen neuen Pflegedienst bemiihen
mussten und der Pflegedienst, den er jetzt hat. [...] Die Problematik war halt auch, dass bei
allen Anfragen, die wir so gestellt haben oder bei allen Sachen, die wir recherchiert haben,
[...] immer das Thema Pflege das grof3e Thema war, das eben der Aufwand, der fir [Name
beatmeter Sohn] betrieben werden muss, nicht leistbar ist.“ (Interview Nr. 12, Pos. 5)

Die Suche nach einem Pflegedienst, dessen Konditionen mit der gesundheitlichen
Situation der Kinder und Jugendlichen in Einklang stehen, gestaltet sich als
herausfordernd. Die Mutter aus Interview Nr. 15 beschreibt die Anfangszeit als ,qualend
lang®“, weil kein geeigneter Pflegedienst gefunden werden konnte, was erforderlich
gewesen ware, um die beatmete Tochter mit nach Hause nehmen zu kdnnen:

,Julnd dann haben wir entschieden wir nehmen sie mit Beatmung nach Hause und das zu
organisieren hat dann noch mal drei Monate gedauert. Also bis der Pflegedienst da war, bis
der zugesagt hatte und genug Personal hatte und in der Zeit, also es kam fiir mich erst
guélend lang vor im November entscheiden wir gehen nach Hause und im Januar sind wir
immer noch nicht zuhause, aber das war auch eine Zeit, die flr uns wichtig war, weil wir in
der Zeit ganz viel gelernt haben alle Situationen selber zu meistern und zu managen. Also
was die Technik angeht, das Tracheostoma angeht, absaugen, alles, was eigentlich ein
Pflegedienst machen muss, aber auch in [Stadt] hat man uns da schon drauf vorbereitet der
Pflegedienst wird auch mal Engpésse haben und denen war wichtig, dass wir alles kénnen.*
(Interview Nr. 15, Pos. 2)

Die pflegerische Versorgung durch einen Intensivpflegedienst ist zwar eine Leistung,
die den Familien und den beatmeten Kindern und Jugendlichen rechtlich zusteht. Den
meisten Familien wurde aus rechtlicher Perspektive eine 24-stiindige pflegerische
Unterstlitzung von Versicherungstragern wie den Krankenkassen genehmigt. Doch aus
den Aussagen des Vaters aus Interview Nr. 6 geht hervor, dass die Familie diese
Leistungen teilweise erst erhalt, wenn die Eltern aktiv werden und sich darum kiimmern:

s[h]aben wir uns um einen Pflegedienst bemiht, mit dem wir nach Hause gehen kénnen, weil
wir natirlich auch nach Hause wollten mit ihr. [...] aber im Grof3en und Ganzen erst mal
[Name beatmete Tochter] versorgen irgendwie, das Therapieprogramm ist zuhause immer
noch relativ vielfaltig, wir haben da Himmel und Hdlle in Bewegung gesetzt.“ (Interview Nr.
6, Pos. 4)

Sicherstellung der technischen Versorgung

Fir eine angemessene Versorgung der beatmeten Kinder und Jugendlichen ist nicht
nur die pflegerische Unterstlitzung durch einen Pflegedienst von Bedeutung, sondern

auch der Einsatz verschiedener technischer Gerate und Hilfsmittel (siehe Unterkapitel
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2.2.1). Da im Sample unterschiedliche Krankheitsbilder mit verschiedenen
Funktionsbeeintrachtigungen auftreten, haben die Kinder und Jugendlichen individuelle
technische Anforderungen. Die Eltern nennen in den Interviews verschiedene
technische Gerate und Hilfsmittel, die von den Versicherungstragern genehmigt wurden

und zu Hause verwendet werden.

LZwei Beatmungsgerate, zwei Absauggerate, ein Pulsoxymeter, ein Inhaliergerat
beziehungsweise im Moment haben wir noch zwei, weil das eine nicht abgeholt wurde. Also
wir haben eins mit USB-Anschluss bekommen und das Alte ist noch mit Akku und Akkus,
die halten nie ausreichend lange. Dann haben wir ein TheVest heil3t das, das ist so ein Geréat,
was wie eine Weste angezogen wird und mit Oszillation halt einfach Sekret 16st, damit man
besser absaugen kann. Wird bei uns jetzt eher im Fall von Sekretverhalt oder von Aspiration
eingesetzt. Dann haben wir einen Deckenlifter, ein Pflegebett, einen Therapiestuhl,
eigentlich sollten wir auch zwei Rollstiihle haben. Einen Schieberollstuhl und einen
Elektrorollstuhl [...].“ (Interview Nr. 13, Pos. 39)

sLName beatmeter Sohn] hat diesen Cough-Assist, dann hat er zwei Absauggerate, ein
stationares, ein mobiles was halt mitgenommen wird, wenn wir unterwegs sind, er hat einen
Sauerstoffkonzentrator zuhause fiir unterwegs hat er Sauerstoffflaschen, dann hat er einen
Uberwachungsmonitor, an dem er 24 Stunden hangt [...] Dann hat er noch ein Pflegebett
und einen Stehstander und einen Therapiestuhl und einen Reha-Buggy, was hat er noch?
Ich glaube das wars. Achso und dann haben wir noch diverse Vibrationsgerate, um halt das
Sekret in Der Lunge zu l6sen. Dann haben wir noch so Buttons, wo man Spielzeug
dranmachen kann und wenn er auf diesen Knopf draufdriickt, dann bewegt sich das
Spielzeug oder gibt Téne von sich, damit [Name beatmeter Sohn] dieses Ursache-Wirkungs-
Prinzip lernt. Dass er lernt ok, wenn ich meine Hand da drauflege, dann passiert was.”
(Interview Nr. 16, Pos. 25)

Aus den Schilderungen der Eltern ergibt sich, dass individuelle Techniksettings im
hauslichen Umfeld existieren, die eine Vielzahl von technischen Geraten und
Hilfsmitteln umfassen (siehe Tabelle 6, S. 117).

Zur Beatmungstechnik gehort primar das Beatmungsgeréat. In einigen Interviews zeigte
sich, dass es Ublicherweise mindestens zwei dieser Gerate gibt. In einem Gesprach
wurde das zweite Geréat als ein Ersatz bezeichnet, der im Falle technischen Versagens
zum Einsatz kommt. In einem anderen Kontext trat hervor, dass ein Beatmungsgerat
stationar, also fest, zur Verfligung steht, wahrend das andere mobil ist und auch
aul3erhalb des hauslichen Umfelds Verwendung findet.

Neben den Beatmungsgeraten kommt zuséatzliche Technik zum Einsatz, beispielsweise
in der Intention, die Atemwege freizuhalten, indem sie von Fliissigkeiten oder Sekreten
befreit wird. Ebenso werden diverse Gerate verwendet, um die Atemmuskulatur der
Kinder und Jugendlichen zu trainieren und zu starken.

Weiterhin spielt Technik im Rahmen des Monitorings eine Rolle. Dies umfasst die
Uberwachung  wesentlicher  Vitalparameter, darunter die Atmung, die
Sauerstoffsattigung und den Herzschlag. Eltern erachten eine solche Uberwachung vor
allem als notwendig, um mdgliche Komplikationen zu erkennen und entsprechende

pflegerische Mal3nahmen einzuleiten. In einigen Interviews wird berichtet, dass neben
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Uberwachungsmonitoren auch Kameras und Babyfone genutzt werden, um sich tber
den korperlichen Zustand der beatmeten Kinder und Jugendlichen zu informieren.
Diese Hilfsmittel ermdglichen es Eltern, korperliche Veranderungen schnellstmdglich
wahrzunehmen und angemessen zu reagieren.

Die Mehrheit der beatmeten Kinder und Jugendlichen im Sample ist erheblich in ihren
Bewegungsfunktionen eingeschrankt und benotigt daher Mobilitatshilfen. Dies kénnen
beispielsweise elektrische Rollstiihle sein, mit denen sich die Kinder und Jugendlichen
teilweise eigenstandig fortbewegen kdnnen. Zur Bewegung und zur bequemen
Lagerung im Bett sind aul3erdem Liftsysteme und elektrisch verstellbare Pflegebetten
erforderlich.

Da etwa die Halfte der beatmeten Kinder und Jugendlichen in ihrer verbalen
Kommunikationsfahigkeit erheblich eingeschrankt ist, kommen zudem technische
Hilfsmittel zum Einsatz, die die Kommunikation unterstitzen (siehe auch Unterkapitel
6.3.1).

Tabelle 6: Ubersicht an Technik in der hauslichen Intensivpflege (eigene Darstellung)

Technikbedarf Einsatz technischer Hilfsmittel

z. B. (mobile) Beatmungsgerate,
Beatmungstechnik Absauggerate, Hustenassistenten,
Sauerstoffkonzentrator, Inhaliergerate,
Gerate zum Trainieren der
Atemmuskulatur

z. B. Uberwachsungsmonitore zur
Uberwachungstechnik Messung der Vitalparameter,
Pulsoxymeter, Blutdruckmessgerate,
(festinstallierte und mobile) Kameras und
Babyphone

z. B. (elektrische) Rollstiihle, Lifter,
Mobilitatstechnik Stehtrainer, elektrisch verstellbare
Pflegebetten

z. B. Sprachcomputer mit Augensteuerung

Kommunikationstechnik (Tobii), Tablets/IPads mit integriertem
Sensor, Talker, Taster, Buttons

Es wird deutlich, dass die Versorgungstechnik unterschiedliche Funktionen aufweist
und sowohl als lebensnotwendig als auch lebensunterstiitzend fur die beatmeten
Kinder und Jugendlichen betrachtet werden kann. Zudem stellen technische Hilfsmittel
eine Form der Entlastung fir die Eltern dar. In diesem Zusammenhang &auf3ert die

Mutter aus Interview Nr. 16 ihre Erwartungen an die Technik:

+Also, dass es [Technik] ihm das Leben rettet und dass es halt in Form vom Pflegebett und so
halt daftir sorgt, dass der Alltag ein bisschen leichter wird, weil das Pflegebett hat man schon
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gemerkt, das erleichtert es deutlich. Einerseits kann er so besser in eine bequeme Schlafposition
gebracht werden so wie er gerne liegt und ich muss mich halt nicht mehr in irgendein Kinderbett
runterbiicken, sondern kann ihn auf Arbeitshohe fahren. Das ist ganz angenehm. Und der
Therapiestuhl ist halt fir ihn auch superwichtig, das férdert seine Aufmerksamkeit, wenn er// er
kann halt von alleine nicht sitzen und mit diesem Stuhl kann er halt sitzen und das ist fur die
Wahrnehmung auch sehr wichtig, dass er in die aufrechte Lage kommt.“ (Interview Nr. 16, Pos.
27)

Damit die technischen Funktionen erflllt werden kénnen, missen die entsprechenden
Gerate und Hilfsmittel im h&uslichen Intensivpflegesetting vorhanden, prasent und
betriebsbereit sein. In diesem Kontext liegt es in der Verantwortung der Eltern, sich um
die Beschaffung der technischen Ausstattung zu kimmern. Dies stellt fir sie
insbesondere eine Herausforderung dar und erfordert erhebliche Anstrengungen, um
die technischen Bediirfnisse der beatmeten Kinder und Jugendlichen zu erfillen. Die
Beschaffung samtlicher Hilfsmittel unterliegt der vorherigen Genehmigung durch die
Krankenkassen oder Pflegeversicherungen. Dies bedeutet, dass die Eltern Antrage
stellen und Uberzeugend darlegen missen, warum ein bestimmtes technisches Gerat
oder Hilfsmittel als notwendig erachtet wird. Sie erleben diesen Prozess als einen
Kampf, wie es die Mutter im Kontext von Interview Nr. 2 beschreibt:

,Und das einem Menschen bei der Krankenkasse verstandlich zu machen, das man darauf
angewiesen ist, ist manchmal fraglich wo ich sage ‘es kann doch nicht mehr menschlich sein,
was Sie da entscheiden. Das Sie sowas ablehnen darf eigentlich// geht eigentlich gar nicht'.
Und das ist manchmal so ein bisschen auszuwiegen fur mich manchmal sehr fraglich. Aber
trotzdem ist es halt so, dass wir naturlich kAmpfen, um alles und dann auch meistens Erfolg
haben mit den Sachen man muss halt nur einen langen Atem haben. (Interview Nr. 2, Pos.
20)

Die Mutter aus dem Interview berichtet, dass sie einen ,langen Atem*“ bewahren muss
und nicht aufgeben darf, um die benétigten Hilfsmittel zu erhalten. Viele Familien
erfuhren bereits eine Ablehnung ihrer Antrdge und wurden nicht mit den benétigten
Hilfsmitteln versorgt. In den meisten Fallen legten die Eltern daraufhin Widerspruch ein,
was als aulderst belastend erlebt wird, wie es die Familie im Interview Nr. 7 schildert:

LArgerlich ist jetzt, komplett argerlich ist, dass die Versorgung von der Krankenkasse mit
Hilfsmitteln und auch mit Pflegehilfsmitteln, sowas von schwierig mittlerweile geworden ist.
Man muss alles fiinf Mal begrtinden, es werden Hilfsmittel verordnet, die man nicht nutzen
kann. Wir haben zum Beispiel eine Therapiebank, um die es jetzt geht[...]. Das ist also eine
Hilfe, die er benétigt, um seinen Lebenstag zu gestalten, den er nicht nur zur Pflege, sondern
auch zum alltaglichen Umgang braucht und das 365 Tage im Jahr und man sich gerichtlich
das erstreiten muss, dann frage ich mich, wo da die VerhaltnismaRigkeiten sind.“ (Interview
Nr. 7, Pos. 100)

Probleme bei der Beschaffung von Hilfsmitteln werden auch in der Literatur thematisiert
(beispielsweise Hennig & Tessmer, 2023, S. 71ff.). Dabei wird angegeben, dass eine
erfolgreiche Versorgung mit Hilfsmitteln neben verschiedenen Faktoren vor allem von

organisatorischen Strukturen der Beschaffung abhéngt.
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Trotz der Schwierigkeiten berichten die Eltern, dass zum Zeitpunkt der Interviews die
technischen Bedurfnisse weitgehend gedeckt sind. Auf die Frage nach weiteren
Wiinschen an die Technik und mdglichen noch nicht gedeckten Bedarfen geben die
meisten an, dass sie keinen weiteren Bedarf sehen und mit der technischen
Ausstattung weitgehend zufrieden sind.

In einigen Interviews wird jedoch kritisiert, dass die Hilfsmittel insgesamt als
standardisiert empfunden werden. Der Vater im Interview Nr. 6 auf3ert in dieser
Hinsicht:

LAlso das ist halt so wie gesagt [Name der beatmeten Tochter] hat eine individuelle
Diagnose, was wir immer wieder feststellen ist halt einfach so, dass die Hilfsmittel oft halt so
fur bestimmte Sparte ausgelegt sind und [Name der beatmeten Tochter] halt oft eine
individuelle Versorgung braucht.“ (Interview Nr. 6, Pos. 28)

In weiteren Interviews wird ebenfalls auf die individuelle Diagnostik der Kinder und
Jugendlichen hingewiesen, die nach Auffassung der Eltern in Bezug auf die Technik

noch zu wenig Berucksichtigung findet.

Es lasst sich generell feststellen, dass Eltern zu Beginn der Umsetzung der hauslichen
Intensivpflege bereits Herausforderungen erleben. Wenn Eltern an die Anfangszeit in
der hauslichen Intensivpflege zuriickdenken, fragen sie sich, wie sie die ersten Schritte
meisterten und den Anforderungen gentgten: ,Ich weil3 ehrlich gesagt gar nicht mehr,
wie wir das am Anfang gewuppt haben irgendwie. Man wéachst mit seinen Aufgaben
ganz klar.“ (Interview Nr. 9, Pos. 2) Es wird deutlich, dass die Realisierung der
hauslichen Intensivpflege nicht von selbst geschieht. Die Eltern werden nicht an die
Hand genommen, sondern mussen eigeninitiativ werden. Das Gelingen der hauslichen
Intensivpflege, bei der der Versorgungsbedarf der beatmeten Kinder und Jugendlichen
angemessen gedeckt werden kann, hangt vom Engagement der Eltern ab. Wahrend
sie sich bemuihen, die hausliche Intensivpflege zu realisieren, stof3en sie auf
organisatorische Herausforderungen im Zusammenhang mit der Versorgung. Die
Organisation eines Pflegediensts, der die passenden Konditionen bietet, um die
individuellen pflegerischen Bedirfnisse der Kinder und Jugendlichen zu erfullen, ist
einer dieser Aspekte. Ebenso wird die Beschaffung von technischen Geraten und
Hilfsmitteln als problematisch empfunden.

6.2.3 Hausliches Umfeld der Familien

Das hausliche Umfeld ist als ein Ort zu betrachten, an dem Lebensqualitat fur die

beatmeten Kinder und Jugendlichen (wieder)hergestellt werden kann. In der hauslichen

119



Beatmung koénnen die Kinder und Jugendlichen bei ihren Familien zu Hause
aufwachsen. Das Zuhause wird damit zu einem Ort, an dem taglich die Pflege der
Kinder und Jugendlichen stattfindet. Die Mutter aus Interview Nr. 17 bezeichnet ihr
Zuhause dahingehend als eine ,mobile Intensivstation“ (Pos. 2). Das hausliche Umfeld
wird im Folgenden behandelt, um ein Verstandnis fur die Wohnsituation der Familien
zu vermitteln und die rAdumliche Dimension des Balancemanagements herauszustellen.
Aus den Interviews ergeben sich in Bezug auf die Wohnsituation einerseits die Eignung
des Zuhauses fir die hausliche Intensivpflege und andererseits wohnraumbezogene

Anpassungs- und Veranderungsmalnahmen als relevante Aspekte.

Wohnsituation der Familien

Die Eltern der untersuchten Stichprobe waren zu Beginn Uberwiegend nicht darauf
vorbereitet, die Versorgung ihres Kindes im héauslichen Umfeld zu gewéhrleisten. Im
Interview mit der Familie Nr. 3 &ulRerte die Mutter, niemand habe vorhersehen kénnen,

dass ihr Zuhause einmal zu einem Setting der Intensivversorgung wurde:

LAls wir das Haus selbst gebaut haben, also haben bauen lassen, da denkt man ja nicht an
solche Schicksalsschlage und plant sowas ja nicht mit.“ (Interview Nr. 3, Pos. 48)

Angesichts dieser neuen Situation fiihlten sich die Familien unvorbereitet und sahen
sich mit der Frage konfrontiert, ob ihr Zuhause fir die Versorgung geeignet sei. Die
Mutter aus Interview Nr. 17 berichtete, dass betroffene Familien sich mit der Frage
auseinandersetzen mussen, ,wie [...] denn die Wohnung beschaffen sein [muss], damit
die zum Beispiel dann halt so ist, dass sie die Voraussetzungen [einer hauslichen
Beatmung] erfullt“ (Pos. 18). Es existieren keine verbindlichen Vorgaben zur Eignung
des hauslichen Umfelds fir die hausliche Intensivpflege. Grundsétzlich kann eine
hausliche Beatmung in unterschiedlichen Wohnformen stattfinden, darunter
Mehrfamilien- und Einfamilienh&user sowie Mietwohnungen. Im Sample zeigt sich eine
Vielfalt bezuglich der Wohnform.

Die Eltern wurden in den Interviews explizit danach befragt, wie sie ihre Wohnsituation
fur die hausliche Intensivversorgung einschatzen. Hier lassen sich Unterschiede
zwischen den Familien feststellen. Familien, die ihre Wohnsituation als geeignet fur die
hausliche Intensivversorgung einschatzen, kdnnen Familien gegenubergestellt werden,
die ihre Wohnsituation als weniger geeignet empfinden. So beschreiben beispielsweise
Familie Nr. 11 und Familie Nr. 6 ihre hausliche Umgebung unterschiedlich und weisen
Kontraste auf. Wahrend Familie Nr. 11 ihr Zuhause als eine ,Luxusversion® der
hauslichen Intensivpflege erachtet (Pos. 16), empfindet Familie Nr. 6 ihre

Wohnsituation als auf3erst ungunstig und herausfordernd (Pos. 10). Dabei werden zwei
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Kriterien als relevant erachtet, um das h&usliche Umfeld im Kontext der h&uslichen
Beatmung als geeignet einzustufen: wohnraumbezogene Barrierefreiheit und die Gré3e
des Wohnraums sowie der verfligbare Platz.

In Bezug auf die Barrierefreiheit geht es in den Interviews vorrangig darum, dass sich
die beatmeten Kinder und Jugendlichen mdglichst uneingeschrankt im hé&uslichen
Umfeld bewegen kénnen. Bei einem Grol3teil der Familien ist das Zuhause barrierefrei
und behindertengerecht gestaltet, beispielsweise bei der Familie Nr. 7. Die Eltern
berichten, dass die pflegerische Versorgung des beatmeten Sohns in ihrem Zuhause
im Erdgeschoss stattfindet. Dort gibt es keine Stufen, keine Schwellen und die Tlren
sind breit genug, sodass der Rollstuhl des Sohns sowie sein Pflegebett problemlos

hindurchpassen.
,Er hat seinen eigenen Bereich, also der Neubau ist komplett barrierefrei ausgestattet und
wie gesagt er hat hier seinen Pflegebereich im unteren Erdgeschoss, ist sozusagen auch
von uns im Grund genommen mit so einer relativ schalldichten Tir abgetrennt, wir kénnen
da aufmachen, ist er halt bei uns im Lebensalltag mit dabei, was er auch nutzt und tber
seine Behinderung letztendlich ja er hat sich halt nicht weiterentwickelt, hat halt die mehrfach
Schwerbehinderung.” (Interview Nr. 7, Pos. 4)
Dennoch leben nicht alle Familien aus dem untersuchten Sample in einem
barrierefreien und behindertengerechten hauslichen Umfeld. Drei der Familien
bewohnen Mietwohnungen, die sich mindestens im ersten Stockwerk befinden. Die
Mutter aus Interview Nr. 16 gibt an, dass sie ihren Sohn tragen muss, weil er mit seinem
E-Rollstuhl die Treppen nicht bewaltigen kann und weder ein Fahrstuhl noch ein
Treppenlift vorhanden ist.

s[d]ann trage ich ihn wieder hoch, wir wohnen leider im ersten Stock, was nicht so schon ist
ohne Mdoglichkeit von einem Treppenlift oder sonst irgendwas, also das geht jetzt
wahrscheinlich auch nicht mehr allzu lange, weil [Name beatmeter Sohn] jetzt 17, 5 Kilo hat
und dadurch, dass er// also er ist entweder steif wie ein Brett, weil die Spastik einschief3t
oder schlaff wie ein Sack und das ist beides nicht einfach ihn dann die Treppe hoch oder
runterzuschleppen.” (Interview Nr. 16, Pos. 6)

Aus der lllustration wird deutlich, dass das Tragen des Sohnes eine kdrperliche
Belastung darstellt. Die Mutter wirde sich einen Treppenlift winschen, doch dieses
Hilfsmittel ist nicht genehmigt worden und finanziell fiir die Familie nicht leistbar.

Die Darlegung verdeutlicht, dass das Tragen des Sohns eine erhebliche korperliche
Belastung fur die Mutter darstellt. Obwohl sie sich einen Treppenlift wiinschen wirde,
wurde dieses Hilfsmittel nicht genehmigt und ist finanziell fur die Familie nicht
erschwinglich.

Auch bei der Familie aus Interview Nr. 1 muss die Mutter ihre Tochter die Treppe
hinauftragen, da sie ebenfalls im ersten Stockwerk lebt. Obwohl die Mutter es als ,eine

Schwachstelle® bezeichnet, nicht barrierefrei zu wohnen (Interview Nr. 1, Pos. 6),
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scheint die Barrierefreiheit des hauslichen Umfelds fir sie nicht als entscheidender
Faktor zu gelten, der eine Versorgung zuhause unmoglich macht. Vielmehr ist fur sie
die GroRRe des Wohnraums und der verfuigbare Platz von grol3erer Bedeutung. Trotz
der fehlenden Barrierefreiheit schatzt sie sich glicklich mit dem Zuhause, in dem die

Familie lebt und die beatmete Tochter versorgt werden kann.

,Und da haben wir wirklich Glick mit dieser groRen Wohnung hier. Die zwar nicht barrierefrei
ist, aber gro3 genug ja, dass da jeder, nicht nur die [Name beatmete Tochter], sondern auch
die anderen. Und mit diesem ganzen riesen Rollstuhl, also sie braucht einfach also in einer
Neubauwohnung mit so einem riesen Rollstuhl, wo hinten noch eine Beatmungsplattform
dran ist und ein Monitor. Das mdchte ich mir immer gar nicht vorstellen, wie das andere
Leute machen, die irgendwie so winzige Zimmer haben mit niedrigen Decken und dann diese
ganzen riesigen Gerate irgendwie da unterzubringen, da haben wir echt Glick hier mit
unseren Raumlichkeiten®. (Interview Nr. 1, Pos. 61)

Der verfugbare Platz stellt fir die Familien ein entscheidendes Kriterium dar, um ihr
Kind im hauslichen Umfeld versorgen zu kénnen. Die beatmeten und intensivpflichtigen
Kinder und Jugendlichen sind sowohl auf pflegerische Unterstiitzung als auch auf den
Einsatz medizinisch-pflegerischer Technik angewiesen, um den Versorgungsbedarf zu
decken. Dies bedeutet, dass sowohl pflegende Personen als auch technische Gerate
und Hilfsmittel fur die Realisierung der hauslichen Intensivpflege erforderlich sind und
somit auch den begrenzten Platz im heimischen Rahmen der Familien beanspruchen.
Der Vater aus Interview Nr. 6 berichtet in diesem Zusammenhang, dass die Familie
nach langen Klinikaufenthalten mit ihrer Tochter nach Hause kam und sich zun&chst
mit der begrenzten Platzsituation konfrontiert sah.

»<Aber dann kommt man halt nach Hause und man weil® halt noch gar nicht, Sie habens ja
gerade schon gesagt, da kommt ein Pflegedienst mit, da kommen irgendwie Gerate von
denen machen Sie sich tiberhaupt keine Vorstellungen, also [Name beatmete Tochter] hat
ja alleine neben dem Pflegebett und den Atemmaschinen und dem ganzen Material, was
man fur diese Atemmaschine irgendwo unterbringen muss und Nahrung und Wasser und
also wir brauchen ja schon so eine Art Lagerhaus irgendwie fir die Materialien alleine und
dann kriegen wir immer so Monatslieferungen und denen ist ja egal wo wir das hintun
irgendwie wir mussen halt gucken, wo wir das unterbringen kénnen.“ (Interview Nr. 6, Pos.
10)

Die Uberlegung, wo sowohl die Pflegenden als auch die Gerate und Hilfsmittel
untergebracht werden konnen, beschaftigt alle Familien des untersuchten Samples.
Dabei zeigt sich, dass einige Familien weniger Schwierigkeiten mit der Unterbringung
haben als andere. Die Familie aus Interview Nr. 11 hat beispielsweise kaum Probleme,
alles angemessen unterzubringen, wahrend die Familie aus Interview Nr. 6 dies als
anspruchsvoll empfindet. Diese Unterschiede lassen sich auf die individuelle
Wohnsituation und den damit verbundenen verfligbaren Platz zurtickfihren. Die Familie
aus Interview Nr. 11, die einen grof3ziigigen Funfzimmer-Bungalow bewohnt, verfligt

Uber andere raumliche Mdglichkeiten als die Familie aus Interview Nr. 6, die in einer

122



kleineren Mietwohnung lebt. Auch die Mutter aus Interview Nr. 9 auf3ert sich beztiglich

ihrer Wohnsituation:

.[S]o ist das hier auch, also raumlich gesehen luxuriés und das weil3 ich auch zu schéatzen
im Vergleich zu denen, die nur in einer Mini-Mietswohnung leben. Ich habe natiirlich das
Héauschen behalten, das ist ein Reiheneckhaus.” (Interview Nr. 9, Pos. 10)

Demnach beschreibt sie die Wohnsituation als ,rdumlich gesehen luxurigs®. Die
Versorgung in ihrem Reiheneckhaus empfindet sie als besser geeignet im Vergleich zu
einer ,Mini-Mietswohnung®, in der der vorhandene Platz dul3erst begrenzt ist.

Fir die Familie aus Interview Nr. 6 war es aufgrund des begrenzten Platzes in der
Mietwohnung herausfordernd, sowohl die Pflegenden als auch alle notwendigen
Versorgungsmaterialien unterzubringen. Der Vater berichtet von einer Belastung, die
diese Situation mit sich bringt. Es erforderte von der Familie betrachtlichen Aufwand, in
ihrem Zuhause eine hausliche Intensivpflege zu realisieren. Auch die Mutter aus
Interview Nr. 16 schildert deutliche Probleme mit der Unterbringung der Hilfsmittel und
Versorgungsmaterialien. Das Zimmer des Sohns wird als zu klein daflir eingeschétzt.

»~Ja also [Name beatmeter Sohn] hat ein eigenes Zimmer, leider ein recht kleines. Also da
passt so sein Pflegebett rein und dann steht da noch ein Schrank, der so halb fur seine
Klamotten und halb fur sein ganzes Zubehor ist, was er so hat, Medikamente, Spritzen,
Absaugbedarf und das ganze Zeug. Dann steht da noch ein Schreibtisch fur die Pflegekréfte,
wo die ihre ganze Doku machen kdnnen. Und ansonsten ist das Zimmer halt wirklich voll mit
irgendwelchen Regalen und Schréanken, wo man sein Zubehdr hat. Dadurch dass das
Zimmer so klein ist stehen halt Stehstéander und Therapiestuhl bei uns im Essbereich oben,
weil joa woanders ist halt kein Platz. Also eigentlich ist es so, dass man permanent um
irgendwelche Hilfsmittel von [Name beatmetes Kind] drum rumlauft.” (Interview 16, Pos. 12)

Da es bei der Familie aus Interview Nr. 16 sowie bei der Familie aus Interview Nr. 6
keine alternativen Moglichkeiten gibt, versuchen sich die Familien mit ihrer
Wohnsituation zu arrangieren. Das bedeutet, sie akzeptieren den Platzmangel und den
Umstand, dass die Hilfsmittel im Weg stehen. Wie die Mutter aus Interview Nr. 16
weiterhin betont, sind die Pflegenden im Kinderzimmer des Sohns untergebracht und
erledigen dort an einem Schreibtisch ihre Dokumentationen. Die raumliche Situation
der Familie lasst es nicht zu, dass den Pflegenden ein separater Raum zur Verfligung
gestellt wird. Bei etwas mehr als der Halfte der Familien ist dies jedoch der Fall. Die
Mutter aus Interview Nr. 14 berichtet, dass sie den Pflegenden nicht nur ein

Arbeitszimmer, sondern auch eine Kiiche und ein Gaste-WC zur Verfluigung stellt:

,Dann gibt es ein Gaste-WC, eine voll ausgestattete Kiiche fir die Pflege, einen Extraraum
fur die Pflege, wo sie ihre ganze Biirokratie machen kdnnen, wo Tabletten stehen, wo bestellt
wird, wo sie aber auch ihre Ubergaben in Ruhe und ungestort machen kénnen.“ (Interview
Nr. 14, Pos. 4)

Das Beispiel illustriert, dass den Pflegenden somit ein Ort zur Verfigung steht, an dem
sie ihre birokratische Arbeit ,in Ruhe und ungestort” verrichten kénnen. Die

Bereitstellung eines eigenen Raums oder sogar eines separaten Bereichs flr die
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Pflegenden bietet jedoch nicht nur diesen Vorteil. Damit haben nicht nur die Pflegenden
einen Riuckzugsort, sondern auch die Familien und insbesondere die beatmeten Kinder
und Jugendlichen kénnen rdumlichen Abstand von den Pflegenden nehmen.

s[IName beatmete Tochter] ist den ganzen Tag am Monitor, so die Pflegekraft sitzt in einer
kleinen, das ist ganz glinstig, wir haben so wie so ne kleine Sch// ja Kammer [...] und der
Pflegedienst sitzt sozusagen Luftlinie vier Meter von ihr, sind zwei Wéande dazwischen, aber
die héren eben alles und sind sofort zur Stelle, aber es ist so unaufdringlich wie mdglich, das
ist wirklich sehr wichtig, dass [Name beatmete Tochter] auch das Gefihl hat, sie ist in der
jeweiligen Situation auch alleine.” (Interview Nr. 1, Pos. 6)

Es besteht die Mdoglichkeit, Pflegenden einen eigenen Arbeitsbereich zuzuweisen,
sofern die Familien noch ein Zimmer zur Verfigung haben. Dies ist nicht nur fur die
Pflegenden von Bedeutung, sondern auch fir die Familien, wenn es darum geht, sich
nicht dauerhaft zu begegnen oder sich gegenseitig im Weg zu sein. Der zusatzliche
Raum kann somit als eine wertvolle Ressource betrachtet werden.

,[I]n seinem Zimmer guckt er halt nur immer stringent an die Decke und drauf3en, weil er gut
hort, wir haben ja einen Garten also wir wohnen ja relativ landlich, wir haben Végel, wir
haben Wind, also das sind solche Dinge, die er auch gerne mag und er mag es natirlich
auch gerne warm. Also wenn es jetzt richtig, ich sage mal britend heif3 ist im Sommer, wo
man es schon im Haus nicht mehr aushélt, sitzen wir haufig auch mit der Pflegekraft, oder
manchmal sitzt die Pflegekraft auch drauf3en und wir setzen uns dann nachher draufzen mit
ihm dann dazu, wenn er drau3en sitzen kann und sitzt, dann sitzen wir in dem
Schlagschatten von dem Haus und lassen uns mit diesem warmen Wind Uberwehen. Das
ist so ja das ist einfach so ein Gefihl, dass kann man irgendwie nicht beschreiben.”
(Interview Nr. 7, Pos. 71)

Hinsichtlich der Wohnsituation der Familien lasst sich festhalten, dass einige von ihnen
Uber eine Terrasse oder einen Garten verfiigen. Familien mit dieser Moglichkeit konnen
nach drauf3en gehen, ohne das hausliche Umfeld unmittelbar zu verlassen. Eine
barrierefreie Terrasse oder ein Balkon stellt somit eine zusatzliche Ressource dar.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass laut den Aussagen der Familien ein
Zuhause als ein geeigneter Ort der Versorgung erscheint, wenn es ausreichend Raum
und Platz bietet. Ein barrierefreies und behindertengerechtes Umfeld wird von den
Familien ebenfalls als relevant erachtet. Einige Familien im Sample verfiigen Utber
ausreichend Raum und Platz sowie ein barrierefreies und behindertengerechtes
Wohnumfeld. In einigen Fallen besitzen sie weitere Ressourcen wie einen zusatzlichen
Bereich oder Raum fiir das Pflegepersonal sowie einen Garten oder eine Terrasse.
Diese Familien betrachten ihre Wohnsituation selbst als ,privilegiert” (Interview Nr. 17,
Pos. 18) oder ,luxurios® (Interview Nr. 9, Pos. 10). Zwei Familien des Samples kdnnen
als Gegenpole betrachtet werden, weil sie in Mietwohnungen leben, die wenig Platz
bieten und grof3tenteils nicht behindertengerecht oder barrierefrei gestaltet sind. Fir
diese Familien ist es zwar deutlich schwieriger, aber nicht unmdglich, in ihrem eigenen

Zuhause eine Intensivpflege der beatmeten Kinder und Jugendlichen zu realisieren. An
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dieser Stelle ist auf Unterschiede im Sozialstatus der Eltern hinzuweisen, die die
Alltagsgestaltung in der hauslichen Intensivpflege pragen.

Die ubrigen Familien im Sample positionieren sich zwischen diesen ,Extremen®, sind
jedoch groR3tenteils zufrieden mit ihrer Wohnsituation. Einige Familien berichten, dass
sie diesbezuglich ,Glick” hatten, wie beispielsweise die Mutter aus Interview Nr. 4:

»LAlso wir haben dadurch, dass wir sehr landlich wohnen und ein sehr gro3es Haus haben
und haben wir eigentlich das Glick, wir haben noch einen Anbau drangesetzt an das Haus
mit einem Aufzug, also erster Stock Aufzug dann eben hochgeht.“ (Interview Nr. 4, Pos. 22)

Wohnraumbezogene Verdnderungs- und Anpassungsmalnahmen

Bezuglich der Wohnsituation zeigen sich Unterschiede in der Zufriedenheit und
Eignung fur die hausliche Versorgung. Eine grundlegende Gemeinsamkeit besteht
darin, dass sich das héausliche Umfeld bei allen Familien im Rahmen der h&uslichen
Intensivpflege, teilweise sogar erheblich, verandert hat. Raumliche Veranderungen
wurden entweder bereits zu Beginn der hauslichen Versorgung oder entsprechend dem
Verlauf der Krankheit vorgenommen. Das Anderungspotenzial erstreckt sich sowohl auf
die GrolRe des Wohnraumes oder einzelner R&umlichkeiten als auch auf die
barrierefreie Gestaltung des Wohnraums. Das hausliche Umfeld der Familien war zuvor
in keinem der Falle barrierefrei oder behindertengerecht. In diesem Zusammenhang
berichten alle Eltern davon, dass sie versuchten, das h&usliche Umfeld an die hausliche
Intensivpflege anzupassen, und entsprechende Mal3nahmen ergriffen. Viele Eltern
erzahlen von erheblichen wohnlichen Veranderungen. So stellten einige Familien fest,
dass sich ihre Wohnform nicht mit der hauslichen Intensivpflege vereinbaren lasst, und
zogen daraufhin um.

»Das ist jetzt unser drittes Haus, was wir haben. [...] Dass das so nicht ging, dass er sich
die Erkrankung halt abbauender war konnte man nicht absehen, dann wollten wir das, eben
ganz kurz erklaren, in dem Haus wollten wir dann einen Lift einbauen, das ging technisch
nicht, also hatten wir hier durch Zufall hier einen Gartenbungalow gesehen, der hatte eine
Grundflache das waren 125 Quadratmeter und hier oben wo wir jetzt sitzen noch mal 50,
das war ideal ebenerdig, [Name beatmeter Sohn] hat sein Zimmer, wir haben also wenn wir
reinkommen kommen wir direkt in den Esszimmerbereich hinten verlangert groRes
Wohnzimmer und rechts davon ist [Name beatmeter Sohn] Zimmer.“ (Interview Nr. 10, Pos.
49)

LLUInd jetzt auch wieder mit viel Gliick konnten wir in unserer Strafl3e ein Haus bauen und
das ist dann so gebaut, dass wir unten ebenerdig wohnen und [Name beatmeter Sohn] Uber
einen Aufzug das obere Geschoss bewohnt.“ (Interview Nr. 14, Pos. 2)

Auch in anderen Interviews wird deutlich, dass sich Familien in ihrem vorherigen
Zuhause eine hausliche Versorgung nicht vorstellen konnten. Fir die meisten dieser
Familien war es finanziell moglich, entweder umzuziehen oder ein eigenes Haus zu
bauen. Die Mutter aus Interview Nr. 11 berichtet, dass sie in ein geeignetes hausliches

Umfeld umziehen konnten. Die Familie ist in einen grof3ziigigen Bungalow gezogen,
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den sie entsprechend den Bediirfnissen ihrer beatmeten Tochter angepasst haben. Die
Mutter duR3ert sich dazu: ,Das haben wir dann, also es ist [Name der beatmeten
Tochter] Haus, das haben wir dann auf [Name der beatmeten Tochter] zugeschnitten
umgebaut.“ (Pos. 26). Die Familie konnte das hausliche Umfeld folglich
behindertengerecht und barrierefrei gestalten.

In anderen Fallen haben Familien ihr urspriingliches Zuhause genutzt, um es im
Rahmen der hauslichen Intensivpflege anzupassen. Zum einen war dies moglich, weil
das hausliche Umfeld bereits ausreichend grol3 war oder erweitert werden konnte. Zum
anderen gibt es Familien, bei denen aus finanziellen Griinden kein Umzug oder Neubau
eines Hauses mdaglich war.

Maflnahmen zur Erweiterung des Wohnbereichs kdnnen das Anbauen oder Umbauen
des hauslichen Umfelds beinhalten. Diesbeziiglich berichtet die Mutter aus Interview
Nr. 12:

s[D]as funktioniert so nicht und wir haben dann in einer grol3er geplanten Aktion ein Anbau
geplant fir unser Haus, wir haben den Anbau realisieren kénnen fiir unser Haus, dank der
tatkraftigen Mithilfe einer unserer Nachbarin, die Bauingenieuren ist, die uns da unterstitzt
hat beim Bauantrag, bei Erstellung der Plane, so ein bisschen bei der Baudurchfiihrung auch
unterstitzt hat [...] Der Anbau hat letztendlich zwei Zimmer. Das eine Zimmer ist das Zimmer
vom [Name beatmeter Sohn]. Das Problem ist gewesen, dass in seinem alten Zimmer wir
schon allein Raumprobleme hatten das Pflegebett unterzubringen und dann eben die
Hilfsmittel noch darliber hinaus, sodass der alte Raum von [Name beatmetes Kind] praktisch
gedffnet wurde [...]1.“ (Interview Nr. 12, Pos. 19)

Die Familie erkannte, dass die Versorgung ihres Sohns in ihrem Zuhause durch
Raumprobleme nur erschwert umzusetzen war. Mithilfe tatkraftiger Unterstiitzung aus
der Nachbarschaft konnte an das Haus angebaut werden. Dadurch erhielt der beatmete
Sohn einen groéReren Raum, der sich dazu eignete, seine Hilfsmittel unterzubringen.
Ebenfalls berichtet die Mutter aus Interview Nr. 18 von gravierenden Veranderungen
am Zuhause der Familie. Im Rahmen der hauslichen Intensivversorgung wurde

angebaut und der Wohnraum umstrukturiert:

JMJan kommt halt bei uns in die// also wir haben jetzt einfach vorher hatten wir alles
ebenerdig jetzt haben wir ganz normal zweistéckig gebaut, man kommt halt rein, dann geht
die Treppe hoch, wo oben halt unsere also die ganzen Kinderzimmer sind und wir haben ein
eigenes Bad oben und unten ist halt// hat der [Name beatmeter Sohn] sein grof3es Zimmer,
wo sein Pflegebett drin ist, sein Kleiderschrank und einen Schreibtisch und halt so ein grof3es
Kallax Regal mit seinen ganzen Vorraten an Spritzen und Schlauchen und Filtern und was
so alles bendtigt wird. Genau und gegenliber von seinem Zimmer ist halt ein Badezimmer
mit, wo halt fest diese Duschliege halt drinsteht und wir haben kein Waschbecken, sondern
eine kleine Kiichenzeile da reingebaut, wo dann sozusagen seine Medikamente lagern, sein
Essen zubereitet werden kann und auch eine Toilette ist.“ (Interview Nr. 18, Pos. 40)

Die Familie schuf im Rahmen der hauslichen Versorgung einen vollstandig neuen
Lebensraum, indem ein zweiter Stock entstand. Der zuvor fur die Familie ausreichende
erste Stock wurde nun als Pflegesetting und Wohnraum fiir das beatmete Kind genutzt.

Dieser Bereich ist barrierefrei gestaltet. Zudem wurde sichergestellt, dass ausreichend
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Platz fur die zur Pflege notwendigen Hilfsmittel und Materialien zur Verfiigung steht. Die
Eltern sowie die drei Geschwisterkinder verlagerten ihre Schlafzimmer in den zweiten
Stock. Im Interview wurde weiterhin darauf hingewiesen, dass der beatmete Sohn nicht
mehr ohne Weiteres die Zimmer der Eltern oder der Geschwister betreten kann. Die
Familie musste abwagen, was im Zuge der Versorgung wesentlich ist und am besten
passt. Es war ihr zudem wichtig, dass der beatmete Junge barrierefrei vom
Erdgeschoss Uber die Terrasse in den Garten gelangen kann.

Auch andere Familien berichten davon, dass Zimmer getauscht wurden. Falls sich das
Zimmer der beatmeten Kinder und Jugendlichen zuvor beispielsweise im ersten
Stockwerk eines Hauses befand, wurde es ins Erdgeschoss verlegt, wie bei der Familie

aus Interview Nr. 17. Die alte Kiiche dient jetzt als Zimmer fur die Pflegekréfte.

,<Also wir haben komplett umgebaut, mein Mann ist Landschaftsarchitekt, deswegen haben
wir wirklich die schénste Intensivstation, wir haben angebaut und wir haben das so gemacht,
dass unten das Zimmer ist, wo unser Sohn ist und wir haben unsere alte Kiiche daneben
umgebaut und das ist jetzt ein Schwesternzimmer.“ (Interview Nr. 17, Pos. 18)

In vielen Fallen wird deutlich, dass das hausliche Umfeld in Bezug auf die Platzsituation
und nicht vorhandene Barrierefreiheit problematisch sein kann. Das Anbauen,
Umbauen oder die Umstrukturierung von Raumlichkeiten hat daher zum Ziel, diese
Probleme zu beheben. Dies ist fur die Eltern grundlegend, ,damit die Pflege hier zu
Hause sichergestellt ist” (Interview Nr. 7, Pos. 4). Das Zuhause aller Familien aus dem
Sample hat in dieser Hinsicht Veranderungen erfahren. Die Familien bemihen sich,
das hausliche Umfeld im Rahmen ihrer Mdglichkeiten anzupassen. Dies war oft ein
schrittweiser Prozess, und viele Veranderungen konnten erst im Laufe der Zeit realisiert
werden.

An dieser Stelle muss jedoch angemerkt werden, dass nicht alle Familien die
Mdoglichkeit hatten, sich einen optimalen Ort der Versorgung zu schaffen. Es gibt
Familien, die ihre Wohnsituation auch zum Zeitpunkt der Interviews als eher ungtinstig
einschatzen und von wohnbezogenen Barrieren und Herausforderungen berichten.
Dies liegt nicht daran, dass diese Familien ihr Zuhause nicht gerne weiter an die
hausliche Intensivversorgung anpassen mochten. So berichtet die Mutter aus dem
Interview Nr. 16, dass sie sich vor allem eine gréfl3ere und zudem behindertengerechte
Wohnung wiinscht. Weiterhin konstatiert sie: ,[D]as ist leider nicht machbar.“ (Pos. 12)
Auch der Vater aus dem Interview Nr. 6 berichtet, dass sich die Familie einen gré3eren

Wohnraum wiinscht, der sich vor allem barrierefrei gestalten lasst.

,LWI]ir haben irgendwie gesucht dann in [Grof3stadt] und Umgebung nach einem Haus oder
nach einem Garten oder nach einer Wohnung im Erdgeschoss, und kénnen wir uns alles
nicht leisten oder halt zumindest nicht in den Gegenden [...] wir kdnnen nicht einfach
irgendwo hinziehen, wo wir es uns schon machen kénnen und schén leisten kdnnen, leider,
das ware ja toll, weil wir wirden uns sehr wiinschen, wir haben keinen Balkon und keine
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Terrasse, wir wirden uns wahnsinnig, wahnsinnig, wahnsinnig, wahnsinnig wiinschen das
wir nur einfach mal so fir eine halbe Stunde kurz mal an die frische Luft kdnnten. Und das
kénnen wir aber nicht, diese zwei Treppen// zwei Stockwerke durchs Treppenhaus, ich trage
sie zwei Stockwerke durchs Treppenhaus.” (Interview Nr. 6, Pos. 10)

Die Erlauterungen des Vaters verdeutlichen, dass aufgrund finanzieller Aspekte keine
Veranderungen an ihrer Wohnsituation vorgenommen werden kénnen. Der Familie
fehlen die finanziellen Mittel fir einen Umzug oder wohnraumbezogene Anpassungen.
Die Familien, die in der Lage waren, umzuziehen, anzubauen oder neu zu bauen,
verfuigten tber die notwendigen finanziellen Ressourcen. Einige Familien konnten dies
aus eigener Tasche finanzieren, wahrend andere Unterstitzung durch gerichtliche

Prozesse oder Spenden erhielten.

In Bezug auf die hauslichen Rahmenbedingungen lasst sich zusammenfassend
feststellen, dass den Familien unterschiedliche Ressourcen zur Verfligung stehen, um
ein geeignetes Versorgungsumfeld zu schaffen. Diese individuellen Ressourcen weisen
auf soziale Ungleichheit zwischen den Familien hin, wie sie von Huinink & Schréder
(2019) als eine ,gesellschaftlich bedingte, strukturell verankerte Ungleichheit der
Lebens- und Handlungsbedingungen von Menschen® beschrieben wird (S. 101). Diese
Ungleichheiten kénnen sich insbesondere in den Wohnverhéltnissen &auf3ern.
Individuen mit begrenzten finanziellen Mitteln neigen dazu, in kleineren, gemieteten
Wohnungen zu leben, wahrend der Zugang zu modern ausgestatteten
Neubauwohnungen in solchen Féllen erschwert ist (Holm et al., 2021). Dies spiegelt
sich auch im vorliegenden Sample wider, fiir das eine Bandbreite von ungunstigen bis
nahezu optimalen raumlichen Bedingungen fir die h&ausliche Intensivversorgung

festzustellen ist.

6.2.4 Ablaufe und Strukturen im Pflegealltag

Dieses Unterkapitel ist den Ablaufen und Strukturen im Alltag der Familien in der
hauslichen Intensivpflege gewidmet. Der Fokus liegt auf der Pflege der beatmeten
Kinder und Jugendlichen — unter Beriicksichtigung der inhaltlichen und zeitlichen
Dimension des Balancemanagements. Die pflegerische Versorgung der beatmeten
Kinder und Jugendlichen hat fir die Eltern im héauslichen Umfeld Prioritat.
Alltagsaspekte, die nicht mit der Pflege in Verbindung stehen, erhalten eine sekundare
Bedeutung. Wie die Mutter im Interview Nr. 1 angibt, sind ,Pflegemal3hahmen eben
natirlich vorrangig® (Pos. 6). Durch die Ausfuhrung pflegerischer Handlungen und den

Einsatz von Versorgungstechnik konnen die individuellen und gesundheitsbezogenen
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Versorgungsbedarfe der beatmeten Kinder und Jugendlichen gedeckt werden. Diese
Pflegehandlungen sind keine einmaligen Ereignisse. Die betroffenen Kinder und
Jugendlichen sind lebenslang auf eine intensivpflegerische Versorgung angewiesen.
Daher ist die Pflege als ein taglich wiederkehrender und permanenter Bestandteil des
familidren Alltags zu verstehen.

Im weiteren Verlauf werden zunachst die Tagesablaufe der Familien erlautert, wie sie
von den Eltern in den Interviews geschildert wurden. Dabei stehen neben inhaltlich
pflegerischen Handlungen vor allem zeitliche Aspekte der Ablaufe im Vordergrund.
Diese Ablaufe sollen Strukturen und Muster verdeutlichen, die den pflegerischen Alltag
der Familien in der hauslichen Intensivpflege charakterisieren. AbschlieRend wird
aufgezeigt, inwiefern die Pflege als zentraler Bestandteil den Alltag der Familien

beeinflusst und ihre Handlungsfreirdume und -moglichkeiten pragt.

Tagesablaufe
In den Interviews wurden die Eltern gebeten, einen ,typischen® Tag zu Hause im

Zusammenhang mit den beatmeten Kindern und Jugendlichen zu schildern. Dabei
wurde meist ein beliebiger Wochentag von morgens bis nachts beschrieben, beginnend
mit dem Wecken der beatmeten Kinder und Jugendlichen zwischen 6 Uhr und 7:30 Uhr.
Das friuhe Aufstehen weist einen Zusammenhang mit den notwendigen
Pflegemalinahmen auf, die unmittelbar nach dem Aufstehen zu erfolgen haben. Die
beschriebene Morgenroutine beinhaltet das erste tagliche Pflegeprogramm.

»~Ja und er wird dann halt quasi durch die Nahrungsgabe Uber die Magensonde geweckt.
Gefallt ihm meistens nicht so gut, er argert sich dann ein bisschen und dann muss man ihn
ein bisschen beruhigen, ja dann wird meistens feucht inhaliert und dann kommt der Cough-
Assist, das ist so ein Hustenassistenten, der hilft ihm halt ja das Sekret aus der Lunge zu
I6sen und zu husten. Dann wird er gewaschen und angezogen, kriegt Orthesen an, Korsett
an, man packt sein ganzes Zubehor, was er so braucht Notfalltasche, Sauerstoff,
Absauggerat, Monitor ja und dann kommt das Taxi, was ihn dann in die Kita bringt, wenn er
denn in die Kita fahrt und um halb eins kommt er dann aus der Kita zurlck [...]* (Interview
Nr. 16, Pos. 6).

Die Mutter aus Interview Nr. 16 berichtet, dass ihr Sohn gerne langer schlafen wirde,
dies aber aufgrund der notwendigen PflegemalRnahmen, beispielsweise die Inhalation
und das Abhusten des Lungensekrets, nicht mdglich ist. Dies bestatigt die medizinische
Relevanz bestimmter Ablaufe, die trotz der Wiinsche des betroffenen Kindes nicht
umgangen werden kdnnen.

Die Mutter aus Interview Nr. 1 gibt an, dass das morgendliche Pflegeprogramm zu

Hause durchschnittlich langer als eine Stunde dauert.

.Normalerweise steht [Name beatmete Tochter] um sechs auf und der Tag beginnt mit
medizinischen Anwendungen also mit Inhalation, mit dem Hustenassistent, nachts ist sie an
einer sogenannten feuchten Beatmung, das heil3t die Luft wird zuséatzlich noch klimatisiert
und befeuchtet, sodass es am Morgen erst mal darum geht das Sekret erst mal abzuhusten.
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Sie kann ja selber nicht husten durch das gelahmte Zwerchfell, das macht eine Maschine
und dieses ganze Programm mit inhalieren und Hustenassistenz das dauert ungefahr 20
Minuten bevor ich sie fertig mache, anziehe, alles geht nur mit Lifter, [Name beatmete
Tochter] ist kontinent, muss aber natlrlich mit einem Toilettenstuhl zur Toilette gebracht
werden. Das Ganze dauert dann bis zehn nach sieben.” (Interview Nr. 1, Pos. 6).

In den weiteren Familien wird ebenfalls deutlich, dass bereits am Morgen eine Vielzahl
von Pflegepraktiken, sowohl Grund- als auch Behandlungspflege, durchgefiihrt wird.
Die Grundpflege umfasst dabei Aspekte wie Kdrperhygiene, Essenszubereitung und
Mobilitatshilfen, wahrend die Behandlungs- bzw. Intensivpflege beispielsweise die
Uberwachung der Vitalparameter, Blutdruckmessungen und das Sekretmanagement
umfasst (Ewers & Lehmann, 2017, S. 64). Es wird auch ersichtlich, dass die Ausflihrung
von Pflegepraktiken mit erheblichem zeitlichem Aufwand verbunden ist.

»,Und um acht fange ich dann mit der Wasche an, also dass ich ihn einfach wasche, anziehe,
verbinde, absauge, inhaliere, bewege. Das braucht eigentlich immer eine bis 1 % Stunden.
Das heif3t wenn er um 8:15 Uhr am Computer sitzen muss, dann muss ich um circa viertel
vor sieben anfangen.” (Interview Nr. 13, Pos. 4)

Das morgendliche Pflegeprogramm ist nur eines von mehreren, die im Laufe des Tages
stattfinden. Einzelne Pflegehandlungen erstrecken sich Uber den gesamten Tag und
werden wiederholt. So berichtet die Mutter aus Interview Nr. 16, dass sie Uber den Tag
verteilt immer wieder Sekret aus der Lunge absaugt und regelméalRig die Vitalparameter
ihres beatmeten Sohns Uberprift.

Ein weiteres Pflegeprogramm, bestehend aus mehreren einzelnen Pflegepraktiken,
wird in den Familien zumeist nach dem Mittagessen durchgefuhrt. Vor diesem Zeitpunkt
befindet sich der Grolteil der beatmeten Kinder und Jugendlichen in Kindergarten,

Schulen, Studienveranstaltungen oder Tagesférder- und Behindertenwerkstatten.

s[NJaja und dann kommt er nach Hause, dann darf er sich erstmal hinlegen, wird ein bisschen
durchbewegt, kriegt Mittagessen, dann wird noch mal inhaliert und der Cough-Assist kommt
und dann kommt er hier, wenn er ein bisschen vor sich hingeschlafen oder gedést hat, in
den Therapiestuhl und ist dann bei uns im Wohnzimmer.“ (Interview Nr. 16, Pos. 6).

»Jaund dann geht er wieder, verkriecht er sich an seinen Computer, YouTube ist das GroR3te
(lachend) und taucht zum Mittagessen wieder auf genau dann geben wir ihm sein
Mittagessen, in der Zwischenzeit hat der Pflegedienst dann so dieses Inhalieren, mit
Hustenassistenz arbeiten.” (Interview Nr. 5, Pos. 12)

Zusétzlich zu den PflegemalBhahmen werden den beatmeten Kindern und
Jugendlichen verschiedene Therapien zuteil. Diese werden meist am Nachmittag,
vereinzelt auch morgens an unterschiedlichen Wochentagen durchgefihrt. Die Art der
Therapien variiert je nach Krankheitsbild und Bedarf der Kinder und Jugendlichen und
schlie3t unter anderem Physiotherapie, Krankengymnastik, Ergotherapie und
Logopadie ein. Einige Eltern begleiten ihre Kinder meist bei diesen Therapien.

s[D]ann fangen nachmittags Therapien an, also Physio- und Ergotherapie, weil man muss
natirlich standig gegen Kontrakturen, gegen alles anarbeiten, gegen die ganzen weiteren
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Folgen, das ist sehr, sehr aufwandig und da sind dann auch entweder mein Mann oder ich
immer mit dabei.“ (Interview Nr. 17, Pos. 4)

Es ist den Eltern wichtig, dass die beatmeten Kinder und Jugendlichen neben der
taglichen Pflege auch taglich Freizeit geniel3en konnen. Dies wird vor allem deswegen
als bedeutend erachtet, weil es einen Ausgleich zur Pflege schafft. Die Freizeit, meist
am Nachmittag erlebbar, kann entweder dazu dienen, gemeinsam Zeit als Familie zu
verbringen und etwas zu unternehmen, oder den individuellen Interessen der
beatmeten Kinder und Jugendlichen nachzugehen. In der Freizeit nutzen die Kinder
und Jugendlichen verschiedene Medien wie Smartphones, Computer, Filme,
Fernsehen, Horspiele und Blcher. Diese dienen sowohl der Unterhaltung als auch dem
Austausch Uber soziale Medien und der Pflege von Sozialkontakten. Kreative
Tatigkeiten wie Malen, Puzzeln oder Basteln gehéren ebenso zur Freizeitgestaltung wie
Treffen mit Peers auf3erhalb des h&uslichen Umfelds, um die Natur zu erleben und
korperliche Aktivitaiten zu genieRen. Die Interessen der Kinder und Jugendlichen
werden als individuell betrachtet, und die Eltern geben an, dass ihnen nie langweilig
wird.

Eine letzte Pflegeroutine findet in den Familien meist nach dem Abendessen statt. Die

Dauer dieser Routine betragt in einem Fall knapp zwei Stunden.

,und geht relativ so um acht, halb neun beginnt ihr Abendpflegeprogramm. Das dauert fast
zwei Stunden. Duscht, Toilette, dann wieder (unv.), inhalieren, an die Beatmung, lagern.”
(Interview Nr. 1, Pos. 6)

Der Pflegealltag der Eltern endet in der Regel mit dem Zubettgehen der beatmeten
Kinder und Jugendlichen.

»Ja, der Ablauf ist dann folgender: Ich komme so um viertel vor acht von der Arbeit mache
[Name beatmeter Sohn] Abendversorgung, und wenn wir gegessen haben lege ich [Name
beatmeter Sohn] ins Bett und in der Zeit macht meine Frau dann (unv.) Medikamente fir die
Nacht vorbereiten etc., dass wir dann so um halb zwei meistens ins Bett kommen wie gesagt
um sechs Uhr klingelt dann mein Wecker.” (Interview Nr. 3, Pos. 15)

,Also um viertel nach zehn kommt der Nachtdienst, sodass ich dann halb elf, elf oder auch
halb zwolf dann, weil es manchmal brauche ich noch mehr Zeit fir mich, dass ich dann halt,
also ich gucke, dass ich vor zwdlf im Bett bin.“ (Interview Nr. 13, Pos. 8)

Die Eltern beenden ihre Tatigkeiten zu unterschiedlichen Zeiten, meist zwischen 22:00
Uhr und Mitternacht. Dies geschieht, sobald die Kinder versorgt und ins Bett gebracht
sind, und ein Nachtdienst sich in den Nachtstunden um die beatmeten Kinder und
Jugendlichen kiimmert.

Wie aus allen Interviews deutlich wird, erfordert die Pflege der beatmeten Kinder und
Jugendlichen nicht nur die Intensivpflege, sondern beansprucht auch erhebliche Zeit.
Die Ausfuhrungen verdeutlichen, dass Pflege im Alltag der Familien eine hohe Présenz

aufweist. Uber den Tag hinweg finden Pflegeprogramme statt, die sowohl die
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Grundpflege als auch die Behandlungspflege umfassen. Zusatzlich werden einzelne
Pflegepraktiken durchgefiihrt, wie beispielsweise das wiederholte Inhalieren oder
Absaugen bei Bedarf. Die Mutter aus Interview Nr. 16 betont, dass sie ,wirklich nonstop®
mit ihrem beatmeten Sohn beschatftigt ist (Pos. 6). Dies bezieht sich besonders auf
Pflegepraktiken, erfordert jedoch auch, dass die Kinder und Jugendlichen standig
beobachtet werden missen und somit die elterliche Aufmerksamkeit in Anspruch
nehmen. Dartber hinaus setzen sich die Eltern mit der Organisation der Intensivpflege
auseinander und stehen nach ihren Méglichkeiten im Kontakt mit den Akteurinnen und

Akteuren des Gesundheitssystems.

Alltagsstrukturen

Taglich wird ein ,sehr getaktetes Programm® an Pflegepraktiken durchgefuhrt, wie die
Mutter aus Interview Nr. 1 betont (Pos. 6). Auch die Mutter aus Interview Nr. 2 hebt
hervor, dass die pflegerische Situation um ihre beatmete Tochter den Tagesablauf
strukturiert und es nicht méglich ist, von den Pflegeroutinen abzuweichen.

J[D]Jas Leben ist schon so sehr, sehr getaktet. Also da sich mal einen Nachmittag
freizuschaufeln, ist dann schon Seltenheit.” (Interview Nr. 2, Pos. 4)

Die Erfahrungen weiterer Familien aus dem untersuchten Sample zeigen eine
Wahrnehmung ihres Alltags als wenig dynamisch und vorwiegend durch den
Pflegebedarf der beatmeten Kinder und Jugendlichen gepragt. Die Mutter aus Interview

Nr. 8 beschreibt die Tage als insgesamt starr und von taglichen Pflegeroutinen gepragt.

+Also das hort sich jetzt echt doof an, aber wenn sie auch so einfach so frei ist, also [Name
beatmete Tochter] ist ja sehr gefangen im Tagesablauf von ihrem Kérper. Dieses Inhalieren
(unv.), Ruttelweste, Physiotherapie immer also jeden Tag so diese vielen festen Rituale und
diese wenigen Stunden, wo sie frei sein kann, da wiinscht sie sich ein Maximum an Freiheit
und das geht halt mit Schule nicht.“ (Interview Nr. 8, Pos. 83)

Die etablierten Strukturen scheinen einerseits fur das Kind bedeutsam zu sein und
kénnen den Familien einen Orientierungsrahmen bieten: ,Je regelméaRiger fir [Name
der beatmeten Tochter] lhr Alltag ist und das trifft auf ganz, ganz viele Bereiche zu,
umso besser klappt alles.” (Interview Nr. 8, Pos. 34). Andererseits bezeichnet die Mutter
ihre beatmete Tochter als ,,sehr gefangen im Tagesablauf von ihrem Kérper® (Pos. 83).
Diese Ergebnisse werden auch von der Studie von Falkson et al. (2020) bestatigt, in
der ebenfalls von einem routinierten Tagesablauf die Rede ist, der sich sowohl am
Gesundheitszustand der beatmeten Kinder als auch an den Dienstplanen der
Pflegefachkrafte orientiert. Pflegehandlungen und -malBnahmen kénnen nicht
ausgelassen oder tbersprungen werden, da sie zum Grol3teil lebensnotwendig sind.
Die Pflege strukturiert den gesamten Tag der beatmeten Kinder und Jugendlichen

sowie den der Eltern. Nur in einem Interview wird der Alltag als weniger routiniert
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beschrieben. Im Kontrast zu den Eltern, die Uber starre Tagesablaufe berichten, stehen
die Aussagen des Vaters aus Interview Nr. 6:

»sL[E]s gibtim GroflRen und Ganzen, wirde ich immer von Anfang an sagen, es eigentlich keine
Routinen. Dafir ist [Name der beatmeten Tochter] auch von Tag zu Tag zu unterschiedlich.*
(Interview Nr. 6, Pos. 4)

Der Vater bezieht sich darauf, dass trotz wiederkehrender Pflegeroutinen kein Tag dem
anderem gleicht. Im weiteren Verlauf des Interviews wird deutlich, dass er diese
Aussagen auch in Referenz zu den langen Klinik- und Krankenhausaufenthalten seiner
Tochter setzt.

»,Genau. Ach so, Sie hatten ja nach der Tagesroutine gefragt eigentlich. Genau und das ist
der wichtige Unterschied, in dem Krankenhaus gab es natiirlich irgendwie eine enorme
Routine, da wurde der Patient ja auch die Kinder, ist ja egal Kind, Erwachsener, der Patient
wird morgens gewaschen, egal ob er schlaft oder nicht, es muss abgehakt werden auf der
Liste, wir haben da uns schon sehr bemuht, aus diesen Routinen auszubrechen was vor
allem dann funktioniert, wenn man es selber macht. Wenn man einfach sagt ‘Sie missen
das nicht mehr machen, vielen Dank wir machen das‘. Das ging dann langsam aber im
Grunde genommen freuen wir uns, dass wir zuhause sind und dass wir eben hier gliicklich
mit einem kleinen, aber groRartigen Team auf [Name beatmete Tochter] reagieren kénnen.”
(Interview Nr. 6, Pos. 4)

Im Krankenhaus, so der Vater, bestehen feste Strukturen, die durch die
Rahmenbedingungen des Settings vorgegeben sind. Auf diese extern festgelegten
Strukturen haben weder Patienten noch ihre Familien Einfluss. Im Gegensatz dazu
versucht die Familie in der hauslichen Intensivpflege, ihrer Tochter eine
abwechslungsreiche Umgebung zu schaffen und sie aktiv in die Gestaltung des Tags
einzubeziehen. Wahrend im stationaren Setting institutionelle Regeln und Vorgaben im
Mittelpunkt stehen, betrachtet der Vater aus Interview Nr. 6 die hausliche Versorgung
als Gelegenheit, sich dem natirlichen Rhythmus der Familie anzupassen.

Eine grundlegende Komponente, die den Alltag aller befragten Familien pragt, ist die
Planung des Alltags. Die Familien betonen, dass ihr Alltag ohne eine sorgfaltige
Planung nicht bewaltigbar ware und die Planung unerlasslich ist, um den Alltag zu
organisieren. Die Planung konzentriert sich hauptsachlich auf die Pflegesituation der
beatmeten Kinder und Jugendlichen. Das bedeutet im Umkehrschluss, dass fiur die
Eltern zeitliche Flexibilitat und Spontanitat herausfordernd sind: ,Also spontan ist mit
der [Name der beatmeten Tochter] schwierig.” (Interview Nr. 8, Pos. 40)

s[W]eil da manchmal so eine Nachricht kommt ‘wir fahren gleich ins Kino wer kommt mit?*,
ja hm. Ne, wo ich dann weil3 in [Stadt] funktioniert nur der eine Saal, da koénnte ich mit
reinnehmen, dann misste ich aber erst mal vorher im Kino anrufen in welchem Saal lauft
denn der Film, bis ich alles zusammengepackt habe, also wir kdnnen gar nicht so spontan
sein.” (Interview Nr. 18, Pos. 182)

,Man muss halt immer auf die Uhr gucken und man hat das immer im Hinterkopf, dass man
jetzt halt nicht dann doch spontan sagen kann, ja dann Gbernachten wir da halt eben noch
mal. Das geht dann halt eben nicht. Man ist da eingeschrankt und dann ist das auch eben
so und das muss man auch o6fters mal mitteilen, wenn man jetzt auch zum Beispiel mit
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Freunden unterwegs ist, wenn man jetzt mit anderen Familien, die keine, ja nicht so
jemanden wie [Name beatmeter Sohn] zuhause haben, dann ist das halt auch so, dass man
sagt ‘ja, wir kbnnen aber nur Bis 19 Uhr* und dann ist man dann dementsprechend auch weg
der wenn die einen einladen ‘ja, kommt doch mal Freitag kurzfristig vorbei‘ und wir haben
dann zum Beispiel keinen Pflegedienst, ist das dann halt schon schwierig und dann kénnen
wir halt nicht alle kommen, dann muss zum Beispiel einer hierbleiben oder so. Und das sind
dann halt auch Punkte, die dann auch so Nachteile bringen oder halt auch uns einschranken,
aber das man halt selbst nicht so oft reflektiert, weil man es als normal ansieht und ja es
einfach so halt ist.“ (Interview 7, Pos. 110)

Die Ausfuhrungen verdeutlichen, dass ein effizientes Zeitmanagement im Alltag der
Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen von entscheidender Bedeutung ist.
Die permanente und detaillierte Planung der Tage wird von den Eltern als belastend
empfunden. Es existiert wenig Spielraum, um aus den etablierten Strukturen
auszubrechen. Somit ist es fur die Familien kaum moglich, den Tag spontan zu

gestalten oder sich treiben zu lassen.

Bei der Analyse des pflegerischen Alltags der Familien wird vor allem ersichtlich, dass
jede Familie zwar einen individuellen Tagesrhythmus hat, jedoch grundlegende
Gemeinsamkeiten in Mustern und Strukturen bestehen. Diese Muster und Strukturen
pragen den Alltag der Familien mal3geblich. Es wird deutlich, dass die Grundstrukturen
des Alltags der Familien groR3tenteils starr und wenig flexibel sind. Strukturen umfassen
vor allem die notwendigen Pflegeprozesse, die mit einem erheblichen Zeitaufwand
verbunden sind. Der Alltag wird von den Familien sorgféltig geplant, wodurch spontane
Handlungen stark begrenzt bis nahezu ausgeschlossen sind.

Insgesamt strukturiert die Pflege den gesamten Tag und beeinflusst die Mdglichkeiten
der Alltagsgestaltung. Pflegeroutinen dirfen nicht unbeachtet bleiben, da
Vernachlassigungen erhebliche Konsequenzen nach sich ziehen kdnnen. Dies fuhrt zu
stark begrenzten Gestaltungsraumen fur die beatmeten Kinder und Jugendlichen sowie
insbesondere fur die Eltern. Dabei ist festzuhalten, dass die Eltern bestrebt sind, ihren
Kindern so viel Freiraum wie mdglich zu gewahren. Es hat fir sie einen hohen
Stellenwert, dass die Kinder und Jugendlichen trotz der intensiven Pflege einen
Ausgleich erfahren und zumindest am Nachmittag eigenen Interessen nachgehen

kdénnen.

6.2.5 Umgang mit dem Pflegenotstand

Damit der Pflegealltag gemald der vorherigen Darstellung realisiert und der hohe
Pflegebedarf der beatmeten Kinder und Jugendlichen gedeckt werden kann, sind die

Familien auf die Unterstitzung von Pflegekraften angewiesen. Dabei ist entscheidend,
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dass die Intensivpflegedienste zuverlassig arbeiten und die genehmigte Stundenanzahl
erbringen. Dieser Soll-Pflegestand wird von den Familien jedoch nur selten erreicht.
Der Ist-Pflegestand in den Familien ist vorrangig von Pflegekrafteengpassen und
Krankheitsfallen gepragt, die bereits seit Jahren in der Literatur thematisiert
(exemplarisch Eisenreich, 2023; Hamel & Schaeffer, 2016; Sahmel, 2018) und im
Folgenden erlautert werden.

Der Pflegenotstand zeigt sich in den Familien darin, dass die von den Pflegekraften
genehmigten Stunden nicht immer abgedeckt werden kénnen, was zu Ausfallen im
Dienstplan fihrt. Einige Eltern berichten von einer genehmigten 24-stindigen
Intensivpflege durch Krankenkassen und Versicherungstrager, allerdings wird die
genehmigte Pflegezeit nicht immer eingehalten, wie die Mutter in Interview Nr. 16
schildert:

LAlso [Name des beatmeten Sohns] hat eigentlich seit jetzt 1 ¥ Jahren die 24-Stunden-
Pflege, wir sind mit zwei Stunden taglich eingestiegen und dann hat sich die Situation aber
immer peu a peu so weit verschlechtert, dass wir jetzt nach seit 1 % Jahren die 24-Stunden-
Pflege haben allerdings ist das wirklich selten, dass die 24 Stunden voll sind. Der
Fachkraftemangel im Privaten [ist] fast noch schlimmer als in Krankenhausern und
Altenpflegeheimen.” (Interview Nr. 16, Pos. 4)

Anhand der Darstellung ergibt sich, dass eine Diskrepanz zwischen dem Soll-
Pflegestand und dem Ist-Pflegestand besteht. In allen Interviews wurden sowohl der
Pflegenotstand als auch vermehrte Krankheitsfalle als problematisch und anspruchsvoll
bewertet. In Bezug auf die Interviews lasst sich jedoch eine Bandbreite in der
Zufriedenheit mit den Pflegediensten feststellen. Einige wenige Familien &ul3erten zum
Zeitpunkt der Interviews weitgehende Zufriedenheit mit ihrer aktuellen Pflegesituation.
Dennoch berichten die meisten Familien von Unzufriedenheit im Hinblick auf die
Pflegesituation, wie beispielsweise die Mutter in Interview Nr. 10:

,»Also jetzt aktuell ist es eine Katastrophe, also so schlimm hatten wir es noch nie, also ganz
ehrlich nicht und ja wie soll ich das sagen, wir haben zu wenig Personal, wir haben nur drei
Schwestern, die den Tagdienst begleiten kénnen Gberhaupt.“ (Interview Nr. 10, Pos. 33)

Die Mutter beschreibt die Pflegesituation als katastrophal. Aus ihren Ausfihrungen wird
ersichtlich, dass diese Situation nicht immer so war und sich aufgrund des
Personalmangels zunehmend verschlechtert hat.

Wenn die Pflege nicht wie geplant durch die Pflegekrafte abgedeckt wird, bedeutet dies,
dass die Eltern die Pflegeausfélle ausgleichen missen. Das heil3t, die Eltern missen
fur die Pflegekrafte einspringen und zusatzlich die Aufgaben Ubernehmen, die vom
Pflegedienst erbracht werden sollten. Theoretisch sind die Eltern dazu in der Lage, da
fast alle von ihnen informell pflegen. Die meisten Eltern haben sich beziglich der

pflegerischen Versorgung schulen lassen oder sich eigenstandig in die pflegerische
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Materie eingearbeitet. Praktisch ist die Kompensation der Pflegearbeit jedoch schwer
umsetzbar, da sie als anstrengend, aufwandig und zeitraubend empfunden wird. In den
meisten Féllen aus dem Sample ist jedoch keine andere Person verflgbar, die die
intensive Pflege der beatmeten Kinder und Jugendlichen Gbernehmen kann. Somit
bleibt den Eltern oft keine andere Wabhl, als fur die fehlende Pflegekraft einzuspringen.

~Wenn einer ausfallt irgendwie jetzt haben wir gerade super unser Pflege// einer unserer
Hauptnachtkrafte irgendwie ist halt jetzt zum zweiten Mal geimpft worden und ist drei Tage
gleich ausgefallen wegen den Impfnachwirkungen. Das kdnnen wir nicht kompensieren.
Dann machen wir das. Wir haben keine Springer, wir haben niemanden.“ (Interview Nr. 6,
Pos. 18)

In den Interviews wird thematisiert, dass die Eltern in solchen Situationen gelegentlich
die Geschwisterkinder oder andere nahestehende Angehdrige um Unterstitzung bitten.
Dennoch liegt die Hauptverantwortung bei den Eltern, die den Pflegenotstand und die
Ausfélle des Pflegedienstes kompensieren muissen: ,[Ulnd wenn wir keinen
Pflegedienst hatten, habe ich das natirlich komplett allein gemacht.“ (Interview Nr. 3,
Pos. 4).

Die Pflegeausfalle wirken sich in erster Linie auf den Alltag der Eltern aus, der als
erheblich erschwert empfunden wird. Die Mutter in Interview Nr. 13 schildert ihre
Wahrnehmung:

sJW]enn ich jetzt sehe, dass das im Mai wieder so knapp ist und so viele Tage, das macht
halt schon den Alltag insgesamt schwierig. Ich muss Uberlegen, wann kann ich einkaufen,
ok ich habe zwei Tage in der Woche, wo ich einkaufen kann und da darf ich aber auch nichts
vergessen. Mill wegbringen, das ist wir haben hier auf dem Gelande, das ist so ein
Familiendorf wo wir wohnen, ein Mullhdufel, da kann ich aber nicht hin, weil ich den [Name
beatmeter Sohn] dann nicht mehr hére. Und Mull sortieren dauert Ianger als eine Erstickung.
Das heil3t das kann ich nur, indem ich friher aufstehe und das noch mache, wahrend der
Nachtdienst vielleicht da ist. Am Tag, wenn Tag und Nacht niemand kommt, kann ich es gar
nicht machen. Man wird erfinderisch, man ist nicht mehr drauf angewiesen ein Friihstiick mit
Brétchen oder mit Brot zu haben, sondern dann isst man einen Joghurt oder einen Apfel,
was halt gerade geht, wir haben das ein Jahr hinter uns eigentlich wiirde ich es gerne anders
haben.” (Interview Nr. 13, Pos. 105)

Aus den Schilderungen geht hervor, dass die Mutter bei Pflegeausféllen kaum anderen
Tatigkeiten nachzugehen vermag, da sie ihren Sohn nicht aus den Augen lassen kann.
Der Alltag verlauft nicht wie gewohnt, und eventuelle Freiraume der Eltern, die bereits
begrenzt sind, entfallen.

Die Mutter in Interview Nr. 16 hebt hervor, dass eine besondere Herausforderung
besteht, wenn ihr beatmeter Sohn sich in einer instabilen Gesundheitsphase befindet:
. [Falls] es [Name des beatmeten Sohns] gut geht, l&auft das recht entspannt, wenn es
[Name des beatmeten Sohns] nicht so gut geht, saufe ich hier sang- und klanglos ab
ohne Pflegeteam.” (Pos. 6). In instabilen Phasen kénne sie ihren Sohn keine Minute
unbeaufsichtigt lassen. Die Mutter berichtet von einer dauerhaften Alarmbereitschatft,

die es ihr unmoglich mache, eigenen Bedurfnissen oder anderen Aufgaben als der
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Pflege nachzugehen. Ihrer Darstellung zufolge hangt es auch vom Gesundheitszustand
der beatmeten Kinder und Jugendlichen ab, wie viel Aufmerksamkeit und zusatzliche
Pflege erforderlich ist.

Im Zusammenhang mit den Pflegeausféallen wird aus den Interviews deutlich, dass es
von Bedeutung ist, welche Dienste davon betroffen sind. Bei samtlichen Dienstausfallen
gilt, dass die Eltern in der Regel einspringen und die Intensivpflege Ubernehmen
mussen. Besonders herausfordernd und problematisch werden jedoch Ausfélle im
Nachtdienst empfunden. Fallt der Nachtdienst aus, haben die Eltern mitunter wenig bis
keinen Schlaf. Die Mutter in Interview Nr. 2 erklart, dass der Nachtdienst die ganze
Nacht Uber ein wachsames Auge auf die Tochter haben sollte. Schlie3lich misse er
sofort reagieren kénnen, wenn es beispielsweise zu technischen Problemen oder
einem gesundheitlichen Notfall kommen sollte (Pos. 4). Wenn der Pflegedienst ausfallt,
mussen die Eltern diese Aufgabe tGbernehmen. Das bedeutet, dass sie in dem Zeitraum
nahezu ohne Schlaf auskommen.

Schlafentzug aufgrund von Pflegdienstausfallen erlebten die meisten Eltern aus dem
Sample bereits. Sie empfinden dies als eine zusatzliche Belastung. Die Mutter aus

Interview Nr. 17 bezeichnet den Schlafentzug als ,Folter:

L#Also die Situation hatten wir auch schon und als die Petition vor zwei Jahren war, war es
auch bei uns ganz eng. Also dann mussten wir fast jeden Tag auch einen Dienst
Ubernehmen. Also wir hatten dann immer in so einer Absprache die Nachtdienste sind
gesichert, weil ich halt auch allen Familien gesagt habe, nachts nicht schlafen zu kénnen ist
als Foltermethode anerkannt. Das ist Folter. Schlafentzug. Und Familien also die// dann
fallen die um. Das geht ziemlich schnell. Ich kann nicht nachts wachbleiben die ganze Zeit,
ne? Und das ist schon richtig schlimm.” (Interview Nr. 17, Pos. 16)

Aus den AuRerungen geht hervor, dass Eltern unter diesen Umstanden an ihre
Belastungsgrenze kommen. Problematisch ist, dass es bei den meisten Familien keine
andere Option gibt. Es muss sich auch nachts jemand um die beatmeten Kinder und
Jugendlichen kimmern. Demzufolge wird Schlaf als ,Privileg“ oder auch als ,Luxus®
angesehen. Der Nachtdienst stellt fur Familien einen bedeutsamen Dienst dar, der
abgedeckt werden muss, um das Leben in der hauslichen Intensivpflege bewaltigen
und tagsuber gentigend Energie fur die pflegerische Versorgung aufbringen zu kénnen.

»[D]amit wir ja eigentlich so halb elf, elf schlafen kénnen und auch ruhig schlafen kénnen,
ohne jetzt irgendwie immer was im Ohr zu haben, muss er abgesaugt werden. Also
Nachtwachen sind fiir uns also eigentlich ja der wesentliche Dienst. Also sonst kénnten wir
unser Leben nicht mehr flhren, also ja.” (Interview Nr. 7, Pos. 10)

Eine Paarbeziehung kann dahingehend eine bedeutsame Ressource darstellen. In
diesen Familien koénnen sich die Elternteile absprechen und hinsichtlich der

Kompensation der Pflegedienstausfélle abwechseln. So versucht zum Beispiel die
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Familie aus Interview Nr. 15, die Pflegedienstausfalle zu kompensieren, indem die
Mutter und der Vater sich die Intensivpflege teilen:

,<Also mein Biorhythmus ist relativ starr, ich kann morgens gut frih aufstehen, aber ich bin
dann abends mide und muss schlafen. Wenn ich nachts wachbleiben soll und tagsuber
kriege ich trotzdem kein Auge zu, das liegt mir Gberhaupt nicht. Mein Mann kann das ein
bisschen besser und wenn die Nachte ausfallen, teilen wir uns das so ein, dass ich abends
zeitig ins Bett gehe und er macht die Nacht bis friih halb funf oder und dann l6se ich ihn ab,
aber das ist wirklich ein Zustand, der nicht ewig funktioniert.“ (Interview Nr. 15, Pos. 10)

Die Familie zeigt jedoch auch auf, dass die Kompensation der Pflegedienste nur
funktioniert, wenn es sich um absehbare Zustande handelt. Wie aus den Interviews
hervorgeht, ist dies bei den meisten Familien nicht der Fall. Dienstausfalle ergeben sich
oft. Aufgrund des Pflegenotstands bestehen mitunter Phasen, in denen taglich
mindestens ein Dienst ausfallt oder nicht gedeckt ist und von den Eltern Gbernommen

werden muss. Das ist ein Zustand, der eine andauernde Belastung mit sich bringt.

»Das ist jetzt gerade so die zweite Maihélfte, da ist noch sehr, sehr schwierig und im Prinzip
kann man sagen, dass im Moment von den Tagen her im Mai also 30 ist die Halfte vielleicht
40 Dienste von 60 oder 35 von 60 Diensten besetzt sind und der Rest ist bei mir. Also das
ist keine gute Situation, ich habe aber immerhin jetzt vier Monate wirklich, bis auf meine
Arbeit halt, jede Nacht schlafen kénnen. Das habe ich auch das Jahr nicht gehabt. [...] Da
sind teilweise dann wirklich drei Schichten hintereinander nicht besetzt oder auch vier oder
funf und das ist etwas, was ich Dauer nicht leisten kann, weil das macht mich auch krank.*
(Interview Nr. 13, Pos. 22)

,.BJis es im Mai teilweise also im Marz war es richtig Ubel, da hatten wir ganz viele
Krankheitsausfalle eben und dadurch habe ich halt neun Dienste (ilbernommen und das ist
schon viel, weil ich habe halt die anderen zwei Kinder auch noch. Also wenn ich dann
Nachtdienst mache und dann tagslber weitermache, das ist dann schon ziemlich heftig.”
(Interview Nr. 4, Pos. 8)

Auch die Mutter aus Interview Nr. 2 berichtet davon, dass die Pflegeausfalle sie
belasten. lhre Planungen sind dementsprechend hinfallig, und es ist in diesen

Situationen eine hohe Flexibilitat seitens der Eltern gefragt:

,0ann ist es also immer erst mal so, dass die versuchen jemanden zu finden und wenn nicht
muss ich dann halt alles stehen und liegen lassen, umplanen und einspringen.“ (Interview
Nr. 2, Pos. 4)

Der Alltag der Familien kann noch so sorgféltig durchgeplant und organisiert sein —
wenn Dienste ausfallen und Eltern diese Liicken kompensieren mussen, werden alle
anderen Aspekte nebenséchlich. Die lebensnotwendige pflegerische
Intensivversorgung der beatmeten Kinder und Jugendlichen hat Vorrang. Wie bereits
erwahnt, gehen damit hohe Belastungen einher, die sich sowohl korperlich als auch
psychisch manifestieren. Da die Betreuung der beatmeten Kinder und Jugendlichen
eine Prioritat darstellt, bleibt weder Zeit noch Raum fur die Selbstflrsorge der Eltern.
Diese Situationen wirken sich zudem auf weitere Lebensbereiche der Eltern aus,

insbesondere auf ihr Sozialleben. Durch die hausliche Intensivpflege ist das
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Sozialleben bereits eingeschrankt, und Pflegeausfalle verscharfen die Situation.

Dariber berichtet die Mutter aus Interview Nr. 16:

,Das ist leider auch fur das (unv.) Problem, wenn man nicht ganz so verstandnisvolle
Menschen im Freundeskreis hat, dass man dann halt irgendwelche wenigen
Verabredungen, die man eh hat, dann auch noch kurzfristig absagen muss, weil es halt ohne
Pflegedienst einfach nicht geht. Und das ist dann halt schade. Oder es ist halt so, dass ich
irgendwie einen Termin mit [Name beatmeter Sohn] habe, dann sagt der Pflegedienst ab
und dann ja muss ich halt wild hin und her telefonieren, weil ich dann teilweise den Termin
nicht absagen kann.“ (Interview Nr. 16, Pos. 61)

Ebenso beeinflusst die Situation das Arbeitsleben der Eltern, die neben der hauslichen
Intensivpflege auch einer Erwerbstétigkeit nachgehen. Der Pflegenotstand fiihrt dazu,
dass diese Eltern mitunter ihre Arbeitszeiten kiirzen oder in vereinzelten Fallen ihrer
Arbeit nicht mehr nachgehen kénnen.

»Also im Moment ist es so, eigentlich sind mein Mann und ich berufstatig und mein Mann ist
im Homeoffice seit 2017, seit wir nach [Stadt] umgezogen sind und hat jetzt Kurzarbeit, weil
sein Betrieb keine Auftrage hat. Und das kommt uns in dieser Situation gerade ganz gut
gelegen, er hat quasi die Arbeitszeit reduziert auf null, wird Gber Kurzarbeit aber weiter
finanziert und kann die Zeiten ausgleichen, die der Pflegedienst hier fehlt. Dann passt es
gerade relativ gut, auch wenn es trotzdem nicht gunstig ist, aber wenn er jetzt berufstatig,
also Arbeitszeiten leisten misste, das ware nicht zu schaffen, mussten wir uns
krankmelden.” (Interview Nr. 15, Pos. 10)

Insgesamt zeigt sich, dass die Pflegedienste aufgrund des Pflegenotstandes die
genehmigten Pflegezeiten in den Familien haufig nicht abdecken kdnnen. Neben den
organisatorischen Schwierigkeiten (siehe auch Unterkapitel 6.2.2) lassen sich
strukturelle Versorgungsdefizite im Kontext der hauslichen Intensivpflege feststellen.
Den Eltern bleibt keine andere Wahl, als die Pflegeausfélle zu kompensieren, selbst
wenn dies ihre Belastungsgrenze erreicht. Um die Intensivpflege im hauslichen Umfeld
langfristig realisieren und bewaltigen zu konnen, sind Familien jedoch auf die
Unterstitzung von Intensivpflegediensten angewiesen. Es wird deutlich, dass der
Pflegedienst eine zentrale und bedeutsame Séaule darstellt, die einen funktionierenden
Alltag der Familien in der hauslichen Intensivpflege stiitzen kann. Die Familien sind auf
den Pflegedienst und dessen Zuverlassigkeit hinsichtlich der Deckung des
Versorgungsbedarfs der beatmeten Kinder und Jugendlichen angewiesen. Das spiegelt
sich auch in der folgenden Aussage aus Interview Nr. 16 wider. Die Mutter wurde in
dem Interview gefragt: ,Wenn Sie sich etwas winschen konnten, dass sich am
Familienleben oder an der Situation andert, was ware das dann?“ Daraufhin antwortete
die Mutter: ,Ja, also mein grél3ter Wunsch wére nattrlich eine zuverlassige 24-Stunden
Versorgung, dass man einfach mal freier ist.“ (Pos. 58-59) Angesichts dessen, dass

der Familie eine 24-Stunden-Versorgung genehmigt wurde, besteht der Wunsch nach
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einer zuverlassigen Umsetzung. Der Pflegenotstand stellt ein Problem dar, durch das

das Leben der Familien erschwert wird.

6.2.6 Management der Familien-Pflegenden-Beziehung

Der Pflegedienst kann eine grundlegende Unterstitzung fur die Familien darstellen.
Jedoch bedeutet der Einsatz eines Pflegedienstes auch die prasente Anwesenheit der
Pflegenden im jeweiligen hauslichen Umfeld. Der primare Lebensraum der Familien,
namlich ihr Zuhause, wird gleichermal3en zum Arbeitsplatz der Pflegenden (siehe auch
Falkson et al., 2020). In diesem Kontext erachten die Eltern es als wichtig, dass
Pflegende die erforderlichen pflegerischen Qualifikationen und Kompetenzen
mitbringen, um den Versorgungsbedarf der beatmeten Kinder und Jugendlichen im
hauslichen Umfeld angemessen abdecken zu kénnen. Ein weiterer Aspekt, der in den
Interviews wiederholt betont wird, scheint ebenfalls entscheidend zu sein: die
zwischenmenschliche Beziehung zu den Pflegenden. Sie stellt eine wesentliche
Voraussetzung fur die Entscheidung dar, ob eine langfristige Zusammenarbeit
funktionieren kann. Die Eltern erhoffen sich zudem eine kooperative Zusammenarbeit.
Eine solche entsteht jedoch nicht von selbst, sondern erfordert, dass getroffene

Absprachen von den Pflegenden eingehalten werden.

Zwischenmenschliche Beziehung

Pflegende werden anfangs als fremde Personen wahrgenommen, wenn sie ihre Arbeit
im hauslichen Umfeld der Familien aufnehmen. Eltern berichten, einerseits dankbar
dafur zu sein, dass sie Unterstiitzung organisieren konnten. Andererseits wird es zu
Beginn als ungewohnt und befremdlich empfunden, dass fremde Personen ihr Zuhause
betreten und gré3tenteils durchgehend anwesend sind.

,und dann war es Februar, als sie nach Hause gegangen ist, mit dem Pflegedienst waren
wir anfangs also einerseits oder das zieht sich eigentlich die ganze Zeit durch immer sehr
dankbar, dass die Unterstiitzung da ist, weil wir sie einfach brauchen, und andererseits hat
man erstens die fremden Leute im Haus [...].“ (Interview Nr. 15, Pos. 2)

Mitunter handelt es sich bei den Pflegenden um Personen, die die Familien unter
anderen Umstanden und Lebensbedingungen mdoglicherweise nie kennengelernt
hatten. Die Mutter aus Interview Nr. 2 berichtet diesbeztglich:

LAlso das ist schon eine Situation, die nattrlich nicht dem Normalen entspricht und in der
Regel wirde man diese Menschen wahrscheinlich auch gar nicht kennenlernen, wenn man
jetzt nicht diesen Bedarf dieser Krankenschwester hatte oder dieser intensivmedizinischen
Betreuung zu Hause. Diese Menschen hatte ich nie kennengelernt und ich bin unheimlich
dankbar, dass ich also, dass wir das damals gemacht haben und dass wir also so viele
Menschen kennengelernt haben und es ist ja auch also ein Pool um uns herum, der ja auch
Bestand hat.“ (Interview Nr. 2, Pos. 12)
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Eine Beziehung zwischen den Familien und den Pflegenden entsteht erst mit der Zeit,
durch ein gegenseitiges Kennenlernen. Dies scheint von den Familien als
wechselseitiger Prozess wahrgenommen zu werden: Einerseits muss die Familie sich
daran gewodhnen, dass fremde Personen im Haus sind und das h&ausliche Umfeld zum
Arbeitsplatz der Pflegenden wird. Andererseits missen sich die Pflegenden an die neue
Situation gewohnen. Sie bendétigen Zeit, um sich auf die beatmeten Kinder und
Jugendlichen, aber auch auf die Familie insgesamt einzustellen: ,[D]ie [Pflegekrafte],
die neu zu uns kommen, brauchen eine Zeit, sich an das hier zu gewohnen.“ (Interview
Nr. 14, Pos. 6). Als bedeutsam fiir diesen Prozess wird die Eingewo6hnung der
Pflegenden erlebt. Die Mutter aus Interview Nr. 8 berichtet, dass sie die Pflegenden
anfangs unterstutzt, damit diese sich auf die beatmete Tochter einstellen kénnen und
einen sicheren Umgang mit ihr erlernen:

,Und ja also es hangt auch ein bisschen natirlich auch von der Pflegekraft ab, wenn ich jetzt
eine Pflegekraft habe, die relativ neu ist, dann bin ich relativ viel also bei der [Name beatmete
Tochter] im Zimmer beziehungsweise es kommen auch viele Fragen auch nach der
Einarbeitung immer noch und dann unterstitze ich noch die Pflegekraft, dass die halt
sicherer wird beziehungsweise bei [Name beatmete Tochter], die ist halt auch immer noch
sehr unsicher, wenn es neue Personen sind, die sie gar nicht so kennt bis sie das Vertrauen
aufbaut, dass sie dann auch also die [Name beatmete Tochter] ist dann immer so, dass sie
sehr viel ruhiger ist, wenn sie weif3, also ich bin jetzt vorne in der Kiiche oder mache die
Wasche oder einfach so um sie im Haus herum, also da ist sie immer ein bisschen arg
empfindlich, wenn neue Pflegekrafte kommen.” (Interview Nr. 8, Pos. 10)

Die Eingewdhnung bedeutet fur die Eltern, dass sie zumindest zu Beginn immer ein
Auge auf die Pflegenden haben und diese grof3tenteils nicht allein mit den beatmeten
Kindern und Jugendlichen lassen. Mitunter wird die Einarbeitungszeit von den Eltern
als herausfordernd empfunden. Erst wenn sie das Gefuhl haben, dass die Pflegenden
eingearbeitet und auf die beatmeten Kinder und Jugendlichen eingestellt sind, lassen

sie diese mit den Pflegenden allein.

+#Also die kriegen vier Wochen Einarbeitungszeit von dem Pflegedienst. Bei mir ist das auch
immer ganz wichtig, dass [Name der beatmeten Tochter] die Menschen kennenlernt, bevor
man sie alleine lasst und ich gucke, dass ich die ersten paar Dienste, die die wirklich alleine
arbeiten auch zuhause bin. Also das finde ich fur [Name der beatmeten Tochter] bedeutsam,
das finde ich fiir mich bedeutsam, aber auch fur die Pflegerinnen, dass die nicht so von jetzt
auf gleich ‘so jetzt seid ihr alleine'. (Interview Nr. 11, Pos. 22)

Wahrend der Eingewohnungsphase sollte sich auch eine erste Bindung zwischen den
Pflegenden und den beatmeten Kindern und Jugendlichen entwickeln. So achten die
Eltern aus Interview Nr. 10 darauf, dass die ,Chemie stimmt*:

,#Also das ist, wir gucken auch die erste Zeit, das ist unser Kind, wenn eine neue Schwester
kommt gucken wir ofter mal da zu, wir stellen uns nicht daneben, aber wir beobachten das.
So, und wenn wir merken irgendwann merken trotz der Situation die Chemie stimmt
Uberhaupt nicht, dann sagen wir auch dann ist es besser, gar keine Schwester zu haben, als
[Name beatmeter Sohn] jetzt acht Stunden lang in den Klauen, in Anfiihrungsstrichen, ja der
Schwester wo er sich nicht wohlfiihlt. Das kann auch mal// wir haben auch mal eine ganz
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liebe, nette Schwester da, da ist [Name beatmeter Sohn] nie mit warm geworden. Das
konnten wir nie verstehen, aber das ist so. Das ist sein Recht auch. Wir kénnen ihm das
nicht vorgeben, dann sagen wir einfach, dann missen wir das eben halt anders regeln und
dann ist das so. Da sehen wir auch unsere Aufgabe auch den Ricken zu starken und auch
freizuhalten.” (Interview Nr. 10, Pos. 45)

Die Familien kommen irgendwann an einen Punkt, an dem sie feststellen, ob eine
Zusammenarbeit auf zwischenmenschlicher Ebene passt. Das kann im Verlauf der Zeit
der Fall sein oder bereits im ersten Moment der Begegnung.

,und es ist aber auch so mittlerweile, oder nicht mittlerweile, sondern schon ganz, ganz
lange, dass die neuen Krankenschwestern zunachst erst mal zum Schnuppern kommen,
zum Vorstellen, wir machen solche Termine und dann besuchen die uns und ja, meistens
merkt man das vom ersten Moment an, ob's klappen kann oder nicht.“ (Interview Nr. 2, Pos.
6)

Einige Eltern erlebten, dass es zwischenmenschlich zwischen ihnen oder den

beatmeten Kindern und Jugendlichen und den Pflegenden nicht harmoniert.

»Ich rede jetzt immer nur von mir also ich (unv.) im Haus tberwiegend mittlerweile auf die
ich mich auch echt verlassen kann, es gibt nattrlich auch Mitarbeiter auch, die ich echt im
Herzen, aber wo ich sagen muss, héatten wir nicht diesen Pflegenotstand, wiirde ich sagen,
du bist hier nicht richtig.” (Interview Nr. 9, Pos. 36)

An dem Beispiel der Mutter wird deutlich, dass Familien sich aufgrund des
Pflegenotstands nicht aussuchen kdonnen, wer bei ihnen zu Hause pflegt. Das heif3t,

mitunter sind es von den Familien nicht erwiinschte Personen.

,und es gibt auch Pflegekrafte, die mag sie Uberhaupt nicht und das ist fir mich auch ein
riesen, riesen Problem, weil das eigentlich ja nicht geht, aber eigentlich gehen muss, weil es
einfach kein Ersatz gibt oder das auch einfach nicht das Wichtigste ist, jetzt
Pflegedienstseite, auf die Compliance zu achten zwischen Patient und Pflegeteam.”
(Interview Nr. 1, Pos. 37)

Fur die Eltern stellt es eine Belastung dar, jemanden an die beatmeten Kinder und
Jugendlichen lassen zu mussen, den sie nicht mogen. An dieser Stelle wird die klare
Abhéngigkeit von der pflegerischen Unterstiitzung deutlich.

,Und das ist natlrlich, da stellen sich mir wirklich die Haare auf, wenn sie jemand Gberfahrt,
das ist ganz krass und so ne Sachen erlebe ich nattrlich oder erleben wir beide hier und die
Abhéngigkeit ist einfach auf Deutsch gesagt richtig scheiRe. Also es ware echt gut man
kénnte mal sagen ‘du pass mal auf, das passt jetzt einfach gerade nicht, geh doch mal ein
halbes Jahr zu XY und pfleg da und wir nehmen dafiir Daisy Duck, das scheint mit
unkomplizierter‘, das geht eben leider nicht und das finde ich sehr bléd. Weil es eben auch
keine Prioritat von Pflegediensten ist. Klar, die missen die Versorgung sichern, das ist eine
Riesenverantwortung und es ist sicher super komplex bei zwdlf querschnittsgelahmten
Patienten rund um die Uhr nur examiniertes Personal, die haben ja kdnnen ja jetzt auch nicht
ausweichen auf andere Kréfte, die am Markt vielleicht eher verfligbar sind, die sind auf
examinierte Leute angewiesen und da steht es einfach nicht an, dass man da grof3 guckt
passt es jetzt oder passt es nicht. Und vor zehn Jahren konnten wir das eher noch mal sagen
‘passt nicht’ haben wir auch gesagt, das ist jetzt schlichtweg eigentlich nicht mehr méglich.*
(Interview Nr. 1, Pos. 39)

Die Interviews zeigen zwei mogliche Herangehensweisen an diese Situationen.
Einerseits kdnnen sich Eltern an den Pflegedienst wenden und hoffen, dass eine neue

Pflegekraft zur Verfiigung gestellt wird. Aufgrund des Pflegenotstands erweist sich
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diese Option jedoch als kaum umsetzbar. Andererseits akzeptieren Familien die
pflegerische Unterstiitzung trotz Unstimmigkeiten auf zwischenmenschlicher Ebene.
Diese Handlungsmadglichkeiten thematisiert beispielsweise die Mutter in Interview Nr.

16:

LAber es gibt halt auch vereinzelte Pflegekrafte, mit denen man nicht so gut klarkommt. Das
ist dann tatsachlich schwierig. Also jemanden, wo man iber mein Leben sagen wiirde ‘ich
mag die nicht, mit der habe ich nichts zu tun‘, wenn man die dann dauernd in seine
Intimsphére und Privatsphére reinlassen muss, das ist nicht so schén. Also das stresst halt
auch so ein bisschen, weil man dann halt auch weifl3 die Chemie stimmt da nicht, man kann
sich gegenseitig gar nicht so wirklich leiden und man fiihlt sich auch unwohl dann in
Gegenwart von so jemandem und das ist dann schon schwierig. Aber leider hat man nur die
Wahl entweder diese Pflegekraft reinzulassen und damit zu leben, dass man sie nicht
sonderlich gut leiden kann, oder man steht ohne da. Von daher.“ (Interview Nr. 16, Pos. 69)

Feststellen lasst sich, dass das Zwischenmenschliche aus Sicht der Eltern eine
bedeutende Rolle spielt. Wie dargestellt, kommt es vor, dass auf dieser Ebene nicht
alles reibungslos verlauft und dass die Beziehung zwischen den Eltern, den beatmeten
Kindern und Jugendlichen sowie den Pflegenden nicht immer harmonisch ist. Es kann
jedoch genauso gut der Fall sein, dass sich relativ schnell eine positive

zwischenmenschliche Dynamik entwickelt, wie das folgende Zitat veranschaulicht:

s[ljch glaube das war Liebe auf den ersten Blick, weil die haben sich gesehen und es hat
,Tschaz' gemacht und ich glaube, so ist das bei [Name der beatmeten Tochter] auch
mittlerweile, also entweder sie liebt die Leute oder ,nee, die kdnnen sofort gehen’.“ (Interview
Nr. 2, Pos. 6)

Es ist anzumerken, dass die Familien auf Unterschiede zwischen den einzelnen
Pflegenden hingewiesen haben. In ihrem Zuhause agieren Pflegende mit
verschiedenen Personlichkeiten und unterschiedlichen Charaktereigenschaften. Auch
in Bezug auf Merkmale wie Geschlecht oder Alter gibt es Variationen. Die Eltern geben
an, dass gelegentlich Praferenzen bezlglich der Pflegenden fir die beatmeten Kinder
und Jugendlichen bestehen. Entscheidender sind jedoch das Engagement der
Pflegenden sowie ihre Art und Weise der Interaktion und Kommunikation mit den
beatmeten Kindern und Jugendlichen. Es kommt darauf an, wie die Pflegenden sich
engagieren und wie sie mit den Kindern umgehen. Das ist bedeutsamer als personliche
Praferenzen.

Die Bindungen zwischen den Familienmitgliedern und den Pflegenden sind genauso
vielfaltig wie die Pflegenden.

»Finde ich aber auch normal, weil diese Beziehung war sympathiegetragen, es gibt ja auch
andere Beziehungen, die [Name beatmete Tochter] eher mag auch manche Pflegekrafte,
weil sie so lustig und pragmatisch sind oder so schnell und andere mag sie eben gerne, weil
sie da ne personliche Neigung hat, weil sie direkt Geflihle hat gegeniber dieser
Pflegeperson, das ist also ganz unterschiedlich und dementsprechend ist es natirlich auch
unterschiedlich, wenn jemand geht ob das verschmerzt wird oder nicht.“ (Interview Nr. 1,
Pos. 37)
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JJAJnsonsten kommt er gut mit demjenigen klar, er hat mit jedem so seine Basis mit dem
einen scherzhaft, mit dem anderen eher ernster und ja sind halt alle verschiedene, aber da
kommt er dann halt so, da hat er (unv.) und solange er nicht sagt ist irgendwie total bléd, ist
das fur uns auch in Ordnung.” (Interview Nr. 5, Pos. 67)

Wie bereits erwdhnt wurde, entwickeln sich diese Bindungen im Laufe der Zeit zwischen
den Pflegenden und den beatmeten Kindern und Jugendlichen sowie den anderen
Familienmitgliedern. Insbesondere tber einen langeren Zeitraum hinweg vertiefen sich
die Beziehungen zwischen den einzelnen Familienmitgliedern und den Pflegenden.

,Im Laufe der Zeit, wenn man dann doch eben halt mehrere Monate hier ist, es baut sich
auch manchmal personliche Beziehungen in verschiedenen, sage ich mal, Abstufungen auf,
was nicht ausbleibt.“ (Interview Nr. 10, Pos. 51)

Es scheint, dass je langer Pflegende in der hauslichen Umgebung der Familien tatig
sind, desto eher eine positive und starke Bindung aufgebaut werden kann. In einigen
Interviews wird auch von einem ,engen Verhaltnis“ gesprochen, das sich tber Jahre
entwickelte (Interview Nr. 4, Pos. 26).

JJAJber es ist natirlich auch so mit den Jahren zu, ja ich will nicht sagen Freundschaften
gekommen, aber es gibt natirlich auch Pflegekrafte, die jetzt schon seit zwdlf, dreizehn
Jahren bei uns sind, die haben dann ne Babypause gemacht und sind irgendwann wieder
mit einer kleinen Stelle eingestiegen und sind einfach jetzt wieder bei uns.” (Interview Nr. 2,
Pos. 12)

»Ja, die sind super. Ich wirde sie auch jederzeit empfehlen, also die sind wirklich gut. Wir
sind da jetzt seit 12 Jahren und man baut schon auch ein bisschen mehr als eine
professionelle Zusammenarbeit auf.“ (Interview Nr. 11, Pos. 10)

In Bezug auf die Kinder und Jugendlichen kénnen Bindungen beispielsweise entstehen,
wenn sie sich im Kontakt mit den Pflegenden wohlfiihlen und ernst genommen werden.
Eine solche Beziehung sollte von gegenseitigem Vertrauen gepragt sein. Fur die Eltern
bedeutet dies, dass sie ihre beatmeten Kinder und Jugendlichen auch mal
unbeaufsichtigt lassen kbnnen, ohne in standiger Alarmbereitschaft und Sorge zu sein,
dass etwas passieren konnte. Wenn eine engere Bindung zwischen den Eltern und
Pflegenden entsteht, stellt die pflegerische Unterstitzung der Pflegenden eine enorme
Entlastung dar.

~Wenn es die Pflegekréfte sind, die bei uns, sage ich jetzt mal, zwei, drei, vier Jahre arbeiten
oder langer, also da bin ich dann vormittags wirklich frei also genau.” (Interview Nr. 8, Pos.
10)

Die Intensitat dieser Bindungen wird besonders deutlich, wenn langjéhrige Pflegende
die Familie verlassen und sich die Wege wieder trennen. Jede Familie erlebte

Abschiede, entweder vom gesamten Pflegedienst oder von einzelnen Pflegekraften.

,Und das zeigt was da vielleicht auch fur eine persdnliche Bindung zum einen zu [Name
beatmeter Sohn], aber zum anderen eben auch zu uns dagewesen ist. Und trotzdem ist es
so, das wirde lhnen nicht anders gehen, tberlegen Sie mal Ihr bester Freund, Ihre beste
Freundin wirde Uber drei Jahre lang drei Tage die Woche bei Ihnen einziehen. Ob die
Freundschaft dann hinterher noch Bestand hat oder nicht.” (Interview Nr. 12, Pos. 23)
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Insbesondere bei den Verabschiedungen von langjahrigen Pflegenden wird deutlich,
wie stark diese Momente die Familien emotional beruhren. Sie bedeuten den Verlust
einer grundlegenden Stitze. Vor allem die betroffenen Kinder und Jugendlichen
reagieren stark und kénnen Abschiede nur schwer verarbeiten. Dies verdeutlicht die

Mutter im Interview Nr. 1:

sS]patestens beim ersten Kind oder Heirat, Hausbau, Wegzug. Also das hat sie wirklich sehr
oft erlebt, sicher zehn Mal da tibertreibe ich jetzt nicht und das war immer richtig Trauer, das
war wirklich Trauer mit allem was dazu gehért. [...] also das ist unglaublich komplex und
dauert jetzt auch schon ein halbes Jahr, dass das immer noch Thema ist und sozusagen
immer noch nicht vollkommen verarbeitet ist.“ (Interview Nr. 1, Pos. 37)

Im Kontext der Abschiede hebt die Mutter auch die ,unglaubliche Leistung“ der Kinder
und Jugendlichen hervor, immer wieder neue Beziehungen einzugehen und sich auf

neue, zunachst fremde Menschen einzulassen.

LJUInd immer eine neue Situation ja und es sind auch fiir [Name beatmete Tochter] immer
wieder Abschiede und wieder integrieren. Also das kos// sie vollbringt da eine unglaubliche
Leistung, weil sie jedes Mal ja auch wieder Beziehungen eingeht.” (Interview Nr. 1, Pos. 20)

Die Herausforderung, sich immer wieder neu einzustellen und neue Beziehungen zu
knupfen, wird auch von den Eltern in vielen Interviews thematisiert. Insbesondere in
Verbindung mit der Fluktuation der Pflegenden entsteht diese Problematik. Nicht alle
Familien haben einen langjahrigen Pflegedienst mit stabilen Pflegenden gefunden.
Einige Familien haben seit Jahren denselben Intensivpflegedienst und Pflegekrafte,
wohingegen andere trotz jahrelanger Suche noch keinen festen Pflegedienst
installieren konnten und standig mit einem Wechsel des Personals konfrontiert sind.
Infolge dieser Fluktuation missen sich Familien und Pflegekréafte standig auf neue
Gegebenheiten einlassen.

,und jetzt ist seit Anfang Marz einer wieder neu im Team und seit Anfang April noch zwei
neue Leute. Also es sind gerade in der Einarbeitungsphase, das ist auch eine spezielle
Phase, die immer ein bisschen anstrengend ist, weil man sich eben neu aufeinander
einstellen muss, aber deswegen hoffe ich, dass es jetzt bergauf geht und besser wird.*
(Interview Nr. 15, Pos. 10)

Der Notstand manifestiert sich durch variierende Personalstrukturen sowie Wechsel
sowohl innerhalb des Pflegepersonals als auch zwischen verschiedenen

Pflegediensten (Hornung, 2014).

,Wir haben jetzt gerade eine sehr hohe Fluktuation, weil wir es gerade wieder alles irgendwie
versuchen neu aufzubauen.” (Interview Nr. 18, Pos. 44)

,Also [Name beatmeter Sohn] also wer so zur Einarbeitung mal da war und dann mal da war
und dann auch mittlerweile nicht mehr im Unternehmen und so das ist ja eine Wahnsinns
Fluktuation da, ich glaube da sind wir mittlerweile bei knapp 40 Gesichtern, die er in den
zwei ein halb Jahren gesehen hat und jetzt aktuelle wiirde ich sagen sind das, wenn man
alle zusammenrechnet, sind das knapp 20 glaube ich.” (Interview Nr. 5, Pos. 57)
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In den Berichten einiger Familien wird angefuhrt, dass kontinuierlich neue Gesichter in
ihren Haushalten auftauchen. Diese wechseln mitunter haufig, was zu einem instabilen
und hoch dynamischen Pflegezustand fiihrt und von den betroffenen Familien als
belastend wahrgenommen wird. Die Mutter aus Interview Nr. 1 schildert, dass die
Fluktuation samt all den damit verbundenen Einarbeitungen und Abschieden es ihr
erschwert, zur Ruhe zu kommen. Dies beeintrachtigt die Moglichkeit, ein harmonisches
Miteinander zwischen den Familien und den Pflegenden aufzubauen.

~Weil es ist natlrlich auch eine hohe Fluktuation bei so einem Pflegedienst, wir haben zwar
Pflegekrafte, die jetzt schon zehn Jahre bei uns sind, die also von Pflegedienst zu
Pflegedienst sozusagen mit uns mitgegangen sind, das sind auch die unkompliziertesten
und nattrlich stabilsten Beziehungen, wo alles geklart ist, aber es gibt eben auch eine Menge
Leute, die erst ein Jahr da sind oder ein halbes, jetzt wird gerade wieder jemand
eingearbeitet und das bringt natiirlich immer eine unglaubliche Unruhe und immer ne neue
Situation ja und es sind auch fur [Name beatmete Tochter] immer wieder Abschiede und
wieder integrieren.“ (Interview Nr. 1, Pos. 20)

In diesem Kontext missen Familien sich den Gegebenheiten anpassen. Als
ressourcenforderlich erweist es sich, wenn sie Zugang zu einem festen Pflegedienst
mit kontinuierlichem Pflegepersonal haben. Durch diese Kontinuitdt besteht die
Moglichkeit, auf zwischenmenschlicher Ebene enge Beziehungen zu entwickeln. In
einem Gegensatz dazu steht ein Team, das sich in einem bestandigen Wandel befindet.
Familien, die auf einen stabilen Pflegedienst mit konstantem Personal zurtckgreifen
kénnen, haben somit eine verlassliche Ressource, die dazu beitragen kann, den Alltag
in der hauslichen Intensivpflege zu gestalten und zu bewaltigen.

»20, und also ich glaube eine Krankenschwester, die macht seit 12 Jahren Nachtdienste bei
uns, das ist so der Fels in der Brandung, da wirde es mir wirklich glaube ich schwerfallen,
weil ich dann einfach wiisste, dass es langer braucht bis wieder jemand so einen Uberblick
hat, wie sie das hat.” (Interview Nr. 11, Pos. 20)

Absprachen und Abstimmungen

Die Interviews verdeutlichen, dass die Eltern klare Vorstellungen davon haben, wie die
hausliche pflegerische Versorgung gestaltet werden soll, inklusive ihrer Erwartungen
an die Pflegenden. Sie erkennen jedoch auch an, dass Pflegende diese Erwartungen
nur erfullen kbnnen, wenn sie daruber informiert sind, wie die individuellen Bedurfnisse
aussehen. Eine Mutter aus Interview Nr. 15 bringt dies auf den Punkt: ,Und dann ist mir
klargeworden, die wollen es mir recht machen, aber die kdnnen nicht, wenn die nicht
wissen, was ich brauche® (Pos. 2). In dieser Hinsicht verweist sie auf die Schlisselrolle
der Kommunikation.

»Weil die so ein bisschen auch, die konnen meinen Gedanken nicht lesen, die wissen nicht,
was ich von ihnen erwarte und wenn ich das nicht &uf3re, versuchen die es mir recht zu
machen und oft liegt man damit natlirlich auch daneben. [...] Also dieses miteinander
interagieren ist schon was, was Zeit kostet und auch immer Reibungs- und Konfliktpotenzial
beinhaltet, nicht das es wirklich ein ausgewachsener Konflikt wird, aber alleine dadurch, dass
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wir so viel Zeit miteinander verbringen, ist es schon wichtig, dass man da eine gute
Umgangsform findet” (Interview Nr. 15, Pos. 2)

Die Mutter hebt hervor, dass aufgrund der fortwdhrenden Anwesenheit der Pflegenden
ein grundséatzliches Konfliktpotenzial besteht. Dahingehend, Konflikte zu vermeiden,
sieht sie eine ,gute Umgangsform* als unverzichtbar an. Durch das klare Artikulieren
von Erwartungen konnen Konflikte proaktiv vermieden werden. Dies schliel3t auch das
Ansprechen von Aspekten ein, die aus Sicht der Familien nicht optimal verlaufen und
Veranderungen erfordern. Die Mutter aus Interview Nr. 12 verweist ebenfalls auf die

Bedeutung einer offenen Kommunikation.

»,Also wir hatten schon unsere Probleme, dass wir auch irgendwann gesagt haben, warum
lauft der Fernseher, warum ist das Licht an, das Licht auch noch und dann auch noch die
kleine Leselampe und der Laptop lauft und das Handy wird aufgeladen und der Laptop wird
auch aufgeladen, der Fernseher ist auf stumm geschaltet, parallel wird gelesen. Das hat uns
schon gestort, das muss ich wirklich sagen.” (Interview Nr. 12, Pos. 21)

Angesichts wiederholter Vorkommnisse suchten die Eltern alternative Wege zur
Kommunikation mit den Pflegenden, um ihre Anliegen zu vermitteln. Ein solcher
Austausch ist essenziell, weil die Familie ansonsten ungiinstige Zustande akzeptieren
oder erdulden musste, was langfristig zu zusatzlichen Belastungen fuhren kdnnte. Die
Familien wahlen verschiedene Wege, um mit den Pflegenden zu kommunizieren, wobei
das direkte Ansprechen von Bedurfnissen oder Problemen als haufigste Methode

erscheint.

»~Ja also den Pflegedienst, den wir jetzt haben den haben wir auch seit 2012, seit Januar
2012 also auch schon eine ganze Weile, neun Jahre, und wir haben quasi eine
Hausordnung, also wir haben so einen Ordner da stehen quasi so Regeln drin, wie man sich
bei uns verhélt also nein also was wir uns gerne wiinschen und also auch nett geschrieben
[...]1. (Interview Nr. 7, Pos. 40)

Im Falle der Familie sind Regeln nicht verhandelbar und sehr strikt. Die Eltern legen
klar fest, was fur sie wichtig ist, welche Erwartungen sie an die Pflegenden haben und
welche persodnlichen Grenzen nicht Uberschritten werden diurfen. Zudem erwarten sie,
dass ihre Regeln Respekt erfahren und die Pflegenden sie konsequent umsetzen.

»,Genau, also das ist schon abgesprochen, aber es wird jetzt auch von den Leuten, die jetzt
bei uns sind, toleriert. Also wir haben tatséchlich auch Erlebnisse gehabt, es gab immer mal
Mitarbeiter, da hat das einfach nicht gepasst also eben, weil die sich nicht an die Regeln
halten //konnten//.“ (Interview Nr. 7, Pos. 40)

Eine reibungslose Zusammenarbeit in der Familie setzt voraus, dass die Pflegenden
die aufgestellten Regeln respektieren und einhalten. Dieser Aspekt zeigt sich auch bei
anderen Familien aus den Interviews, die ahnlich wie Familie Nr. 7 ihre Regeln als
unverrickbar und verbindlich betrachten. Andere Familien handhaben die
Abmachungen und Regelungen etwas flexibler, wie es beispielsweise in Interview Nr.

1 zum Ausdruck kommt.
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»Ich wollt noch erganzen, weil ich bin eher nicht der Typ, der das mit Regeln macht, weil die
Regel kaum ist sie aufgestellt, ist sie schon wieder obsoliert. Die [Name beatmete Tochter]
ist unglaublich, die war vier, jetzt ist sie 14 ja, welche Regel gilt von vier bis 14. Das passt
einfach nicht und es passt auch nicht mit acht bis zehn verschiedenen Pflegefachkraften, die
hier rumhopsen, ich komm damit nicht klar. Ich bin einfach nicht so ich versuche dann eher
meine grobe Richtung zu kommunizieren, worum gehts mir. Und Gberlass das naturlich auch
ein Stuck weit auch den Pflegekraften das auszugestalten, was ich da gesagt habe, und
mache da natirlich ganz unterschiedliche Erfahrungen. Es gibt welche, die eins zu eins
genau wissen, was ich meine und es gibt welche, die Uberhaupt nichts davon verstehen und
wo dann immer wieder nachhaken, nachbohren bis auch dann Grenzen setzen. So das
machst du jetzt nicht so ja, ist auch nétig. Also ist ein riesen Spektrum, was man da braucht
an rhetorischen und kommunika// also die kommunikative Schiene ist wirklich glaube ich das
anspruchsvollste auf die Dauer gesehen.” (Interview Nr. 1, Pos. 22)

Die Mutter hebt in ihren Ausfuhrungen ebenfalls die Relevanz der Kommunikation
zwischen Eltern und Pflegenden hervor. Sie wird als notwendig erachtet, jedoch
gleichzeitig als anspruchsvoll betrachtet. Es gilt, zu verhandeln, in welcher Form und
bis zu welchem Malfle die eigenen Grenzen kommuniziert werden. Die Mutter hebt
hervor, dass es klare Regeln und Grenzen in ihrem Zuhause gibt, denen sich das
Pflegepersonal zu figen hat. Die Absprachen sind jedoch eher dynamisch und kdnnen
sich im Laufe der Zeit verandern oder neuen Gegebenheiten anpassen. Auch
Abweichungen und Ausnahmen sind in Bezug auf bestimmte Regeln méglich.

Die im Rahmen der Interviews behandelten Absprachen betreffen primar die
Pflegesituation und die Nutzung von R&aumen. Es wird deutlich, dass die
Zustandigkeiten fur pflegerische Handlungspraktiken und Raumnutzung zwischen den
Familien und dem Pflegedienst geklart sind. Die Aufteilung erfolgt h&aufig zwischen
Grundpflege und Behandlungspflege, wobei die Eltern in der Regel die Grundpflege
ubernehmen und der Pflegedienst fur die Behandlungspflege verantwortlich ist.

»Ja, also die Grundpflege machen wir komplett sowieso schon immer.“ (Interview Nr. 18,
Pos. 16)

LAlso ganz grob und der Pflegedienst macht die Sachen, die wirklich mit typische
Pflegeaufgaben sind also die Beatmung umstecken und absaugen, und Sauerstoff auffiillen
und die Geréate kontrollieren und checken und den Uberwachungsmonitor neu aufkleben.*
(Interview Nr. 15, Pos. 14)

Die Grunde daftir, dass die Eltern vorrangig die Grundpflege Ubernehmen, variieren in
den Interviews. Einer liegt darin, dass sich die Eltern nach den Vorlieben und Wiinschen
der beatmeten Kinder und Jugendlichen richten, die spezifische Grenzen beziglich
ihres eigenen Korpers setzen. Die Eltern respektieren diese Grenzen und tibernehmen
dementsprechend die betroffenen Pflegehandlungen. Dabei gibt es individuelle
Unterschiede in den Familien, wie die Verteilung der Pflegehandlungen aussieht und
wo individuelle Grenzen liegen. Die Bandbreite reicht von Eltern, die das Waschen und

Duschen Ubernehmen, bis zu solchen, die sich um den Toilettengang oder die Rasur
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kiimmern. Die Mutter aus Interview Nr. 11 teilt die pflegerischen Wiinsche ihrer Tochter
in diesem Zusammenhang mit:

,Eine Zeit lang war das so, dass sie wollte, dass ich die Windel wechsle und sie wird vorher
gefragt, wenn ich da bin und wenn sie sagt ne ich soll das machen, dann komme ich halt
gerade und mache das. Ansonsten ist das immer so eine Mischung, ich mache ein bisschen
das, was die aufschreiben und die machen ein bisschen das, was eigentlich meine Aufgabe
ware, aber also ich stehe doch eh hier. Soll ich jetzt rauskommen und sagen ,kdnnen Sie
mal die Windel wechseln® obwohl es fiir mich ja ok ist, also das ist so, man lauft einfach
Hand in Hand.” (Interview Nr. 11, Pos. 14)

Ein weiterer Grund, der in den Interviews genannt wird, besteht darin, dass die Familien
Pflegegeld von der Pflegeversicherung im Rahmen der Grundpflege erhalten.

,[d]ie haben sich wirklich fast bis auf die Grundpflege, die mache ich wegen des Pflegegelds,
das kann ich nicht abgeben.” (Interview Nr. 3, Pos. 4)

,Also es ist unterschiedlich bei den Familien, alles ist vorhanden. Also wir haben es so
festgelegt, weil es hat eine rechtliche Komponente. Damit bekomme ich Pflegegeld. Ich kann
diese Leistung auch abgeben, dann macht das der Pflegedienst vollumfanglich, aber dann
bekomme ich zum Beispiel kein Pflegegeld.” (Interview Nr. 17, Pos. 6)

In einigen Interviews wird erwahnt, dass sich die Eltern bei pflegerischen Aufgaben eher
zuriickhalten und nur wenig bis kaum direkt in Pflegepraktiken involviert sind. In diesen
Fallen Gbernimmt der Pflegedienst in der Regel sowohl die Grundpflege als auch die

Behandlungspflege.

»Ne, das [Pflegerische] macht alles der Pflegedienst. Also aufer ich habe natirlich
niemanden, weil keiner kommt oder so, dann wasche ich sie auch oder ich dusche sie auch
also das ist alles kein Thema jetzt, aber also ich sage mal, wenn alles nach Plan lauft
(lachend), dann Gbernimmt alles der Pflegdienst.” (Interview Nr. 4, Pos. 10)

Diese pflegerische Konstellation ist nur realisierbar, wenn der Pflegedienst einen hohen
Stundenanteil abdeckt und Pflegende kontinuierlich anwesend sind. Ausnahmen
ergeben sich lediglich bei Pflegedienstausfallen, die die Eltern zwingen, die
pflegerischen Aufgaben zu Gbernehmen. Bei reibungslosem Ablauf kdnnen sie sich aus
der Pflege zurickziehen und anderen Aufgaben wie der hauswirtschaftlichen

Versorgung oder Erwerbstatigkeiten nachgehen, wie im Interview Nr. 4 dargelegt.

»Haben wir friiher auch, also wie die [Name der beatmeten Tochter] noch kleiner war, da
haben wir zum Beispiel die komplette Abendpflege, also zu Bett gehen, [...] die ganze also
alles verbinden und alles neu machen mit Kathetern und so also diese komplette
Abendpflege, das hatten wir frilher alles selbst. Irgendwann ging es einfach auch zeitlich
nicht mehr und fur sie ist das auch okay.“ (Interview Nr. 4, Pos. 12)

Auch wenn einige Eltern sich Gberwiegend aus Pflegehandlungen heraushalten, stehen
sie den Kindern und Jugendlichen zur Verfigung und sind stets abrufbereit. Dass sie
nicht primar in Pflegepraktiken eingebunden werden, bedeutet nicht, dass sie sich nicht
um das Wohlergehen ihres Kindes sorgen.

B1: ,Genau also dann wird halt sein Computer aus dem Zimmer rausgeschoben und dann
ja je nachdem beginnt halt Transfer vom Rolli ins Bett oder ob er dann schon, manchmal ist
er dann schon oder oft ist er dann schon im Bett ja und dann beginnt noch das fertig machen
mit ja dann auch noch mal abschlieendes inhalieren und lagern. Das macht aber alles der
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Pflegedienst tatsachlich, wir sind da halt immer so auf Abruf. Wir sitzen da nebenan vorm
Fernseher und//*

B2: ,//mit groRen Ohren und sind halt immer bereit, wenn irgendwas ist, wenn irgendwas
ansteht//*

B1: ,//lwenn's komisch klingt, wenn's piept, wenn etwas seltsam ist, dann gehen wir halt
raber.“ (Interview Nr. 5, Pos. 24-26)

So sprechen die Eltern aus Interview Nr. 5 davon, dass sie zwar einen 24-Stunden-
Pflegedienst haben, der die Pflege weitgehend Gbernimmt, sich aber in einer 24-
Stunden-Bereitschaft sehen, um stets fir die Kinder und Jugendlichen da zu sein (Pos.
28).

Die Pflegearbeit wird als Prasenzarbeit charakterisiert und findet im hauslichen Umfeld
der Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen statt. So kommt es zwangslaufig
zu einer Uberlappung zwischen dem Arbeitsplatz der Pflegenden und dem Wohnraum
der Familien. In diesem Zusammenhang wird es von den Eltern als aul3erst relevant
erachtet, klare Absprachen bezuglich der Nutzung von Raumen durch die Pflegenden
zu treffen. Diese beziehen sich in der Regel auf Wohnbereiche oder einzelne Raume,
in denen sich die Pflegenden aufhalten dirfen, und sind abh&ngig von den raumlichen
Gegebenheiten der Familien, wie es die Mutter in Interview Nr. 7 darlegt.

»S0, s ist bei uns aber festgelegt, wo die sich hier bewegen dirfen im Haus und wann sie
sich hier im Haus wo bewegen dirfen.” (Interview Nr. 7, Pos. 41)

In den meisten Familien sind klare Regelungen vorhanden, welche Bereiche den
Pflegenden zuganglich sind. Dies betrifft insbesondere die Raume, in denen die
Versorgung der beatmeten Kinder und Jugendlichen stattfindet. Ublicherweise schlie3t
dies das Kinderzimmer der betroffenen Kinder und Jugendlichen ein, dartber hinaus
weitere Raume, in denen pflegerische Malnahmen vollzogen oder Hilfsmittel
aufbewahrt werden. Des Weiteren konnen die Pflegenden das Badezimmer nutzen und
in den meisten Fallen auch die Kiiche nach vorheriger Absprache.

Einige Familien verfigen Uber einen separaten Raum, der ausschlie3lich den
Pflegenden vorbehalten ist und in den Interviews als ,Pflegekammer” bezeichnet wird.
Hier konnen sich die Pflegenden zuriickziehen, Pausen verbringen oder die
Pflegedokumentation durchfiihren. Wie die Mutter im Interview Nr. 5 erlautert, hat dieser
Raum nicht nur die Funktion eines Riickzugsorts fur die Pflegenden, sondern verhindert
auch, dass sie sich in Raumen aufhalten, die die Familie vorwiegend fir sich nutzen
mochte.

»Das ist so der Raum vorrangig fur den Pflegedienst. Der also die sitzen dann da und ja
kdnnen da ihre privaten Computer mitbringen und haben dann hier unser Gaste-WLAN und
ja kénnen das dann nutzen, wie sie méchten und missen dann nicht nachts neben [Name
beatmeter Sohn] sitzen und auch eben nicht auf unserem Sofa oder in unserer Kiiche. Sie
haben ihren Bereich fir sich und da bin ich auch sehr froh druber, dass wir das gemacht
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haben. Wir hatten auch nie gedacht, dass wir das so schnell brauchen. Aber das war die
beste Entscheidung, die wir treffen konnten.” (Interview Nr. 5, Pos. 30)

Die Einrichtung einer Pflegekammer erméglicht es den Eltern, zu sagen, ,das ist euer
Bereich, das ist unser Bereich“ und //oben hat// keiner was verloren® (Pos. 31). Nicht
alle Familien des Samples kdénnen jedoch den Pflegenden einen separaten Raum zur
Verfliigung stellen.

Unabhangig davon ist es fir die Familien von entscheidender Bedeutung, klare
Vereinbarungen Uber die Zuganglichkeit von Wohnbereichen zu treffen. Ebenso gilt es
als relevant, festzulegen, welche Bereiche den Pflegenden nicht zuganglich sind. Diese
Grenzen werden in den Familien eindeutig definiert. Es hat flr sie einen hohen
Stellenwert, Uber einen eigenen Bereich zu verfugen, den die Pflegenden nicht betreten
durfen. Dieser ist ausschlieB3lich fir Familienmitglieder einschliel3lich Eltern und
Geschwisterkinder zugénglich. Die Mutter aus Interview Nr. 17 berichtet, dass die
Pflegenden sich im Erdgeschoss frei bewegen dirfen, wohingegen der erste Stock fur

Familienmitglieder reserviert ist und von den Pflegenden nicht betreten werden darf.

»[D]araufhin haben wir halt// wir hatten vermietet, haben dann eben unser Haus jetzt selber
ganz genutzt und oben im ersten Stock sind die SchlafrAume und Kinderzimmer, damit auch
die Madchen sich zurtickziehen kdnnen, auch ich muss mal in Unterhose laufen kénnen oder
meinen Mann mal anschreien kénnen, ohne dass jemand zuhort.“ (Interview Nr. 17, Pos. 18)
Das Vorhandensein eines Rickzugsorts ist fur die Familien in den Interviews von
grundlegender Bedeutung. Zudem werden Absprachen beztiglich einzelner R&ume als
relevant erachtet. Zum Beispiel hat die Familie im Interview Nr. 13 klare Regeln

beziiglich des Betretens ihrer Kiiche.

LAlso wir haben von Anfang an haben wir schon auch eine Grenze. Also wir haben
Pflegekrafte, die wir sehr gerne mogen, aber sie sind Gaste und wohnen nicht hier. Also das
heif3t, ich bin da vielleicht auch ein bisschen eng, aber meine Kiiche gehért mir und ich gebe
jederzeit gerne eine Tasse oder sonst was raus, aber es ist nicht totale Selbstbedienung.*
(Interview Nr. 13, Pos. 26)

Die Mutter gibt an, von Anfang an klargemacht zu haben, dass die Pflegenden nicht
unaufgefordert ihre Kiiche betreten sollen, da sie dies als personliche Grenze ansieht.
Offene Tlren bedeuten in einigen Familien, dass die Pflegenden die Raume betreten
konnen, sofern nicht anders vereinbart. Geschlossene Turen hingegen signalisieren,
dass die Pflegenden diese Raume nicht betreten oder zumindest vorher anklopfen und

um Erlaubnis fragen sollen.

LAls Mutter bewusst, als ehemalige Berufstatige bewusst, aber eben auch aus Sicht des
Pflegedienstes kann ich mir das schon ganz gut vorstellen, wir brauchen Absprachen und
die ist die, wenn die Tur zu ist, ist sie zu, dann wird geklopft, wenn ich nicht reagiere, wartet
man einfach [...] Und die Absprachen, die sind ganz wichtig und das sind auch wirklich
Kleinigkeiten, also wenn ich sage ich gehe jetzt ins Bad, ich brauche da ein bisschen Zeit fur
mich und dann mache ich die Kinderzimmertir zu, ich mache das Radio an, dann wissen
die Bescheid, dass ich dann einfach mal fir mich sein muss und dass ich dann irgendwann
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auch wieder zurlick bin und das respektieren die auch. Genau, also das ist ganz wichtig die
Absprachen.” (Interview Nr. 9, Pos. 10)

In einigen Familien bleiben diese Raume fiir die Pflegenden dauerhaft geschlossen,
wobei es mitunter Ausnahmen gibt.

In dem folgenden Beispiel der Familie aus Interview Nr. 7 wird verdeutlicht, was
passieren kann, wenn von Beginn an keine Absprachen getroffen werden und
personliche Grenzen nicht bereits im Voraus oder so frih wie moglich kommuniziert
werden:

JJA]lso es fangt jetzt schon mal damit an, wo parken die ihr Auto genau also unsere
Kuchenbenutzung also wie gesagt, man hat Erlebnisse gehabt, also ganz am Anfang, als
wir das noch nicht hatten, kamen Krankenschwestern und haben nachts bei mir den Kuchen
gebacken und ich sage mal, wenn man sowas erlebt, dann muss man tatsachlich sagen,
nein, das mochte ich nicht, weil es ist fir manche irgendwie nicht so ganz klar, also das ist
ja unser Haus und deswegen gibt es eben Regeln.“ (Interview Nr. 7, Pos. 40)

Fehlende klare Vereinbarungen beziglich der raumlichen Nutzung kénnen dazu fihren,
dass Pflegende uneingeschréankt im Haus der Familien agieren und die familiaren
Grenzen nicht eigenstandig erkennen. Dies kann in Grenziiberschreitungen minden,
weil sie nicht wissen, was die Familien als stérend empfinden und wo personliche oder
familidre Grenzen verlaufen. Das Fehlen von klaren Absprachen kann das Miteinander
beeintrachtigen und die erfolgreiche Kooperation zwischen Familien und Pflegenden
behindern. Nur durch offene und transparente Kommunikation tber die raumliche
Nutzung und andere Grenzen besteht die Chance auf eine funktionierende
Zusammenarbeit. Die Mutter aus Interview Nr. 12 gibt an, dass dies ,eine
Gratwanderung® sei. Einerseits sollte die Familie sich weiterhin im h&uslichen Umfeld
wohlftihlen, andererseits sei es nicht moglich, Pflegenden alles zu untersagen, da diese

sich an ihrem Arbeitsort wohlftihlen sollen (Pos. 21).

Die Eltern halten es fir au3erst wichtig, dass auf zwischenmenschlicher Ebene eine
gute Beziehung zwischen Familien und Pflegenden besteht. Diese aufzubauen,
erfordert Zeit, zumal sich Familien und Pflegende aufeinander einstellen missen. Enge
Bindungen kénnen entstehen, wenn die Pflegenden als zuverldssig wahrgenommen
und die beatmeten Kinder und Jugendlichen Uber einen langeren Zeitraum im
hauslichen Umfeld intensiv betreut werden. Die Fluktuation im Pflegebereich stellt
jedoch eine Herausforderung dar und kann den Beziehungsaufbau stéren. Der standige
Wechsel des Personals erfordert eine kontinuierliche Neuausrichtung. Bei einigen
Familien scheint dieser Prozess noch nicht abgeschlossen zu sein.

Hinzu kommt, dass die Pflegenden in den intimsten Bereich der Familie eindringen: ihr

Zuhause. Um sicherzustellen, dass sich die Familien weiterhin in ihrem Zuhause
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wohlfihlen und die Zusammenarbeit zwischen Eltern und Pflegenden erfolgreich
verlauft, sind klare Absprachen erforderlich. Diese variieren stark zwischen den
Familien, da jede ihre eigenen Grenzen hat. Im Allgemeinen beziehen sie sich jedoch
vor allem auf die Zustandigkeiten in Bezug auf die pflegerische Versorgung und die

Nutzung der Rdume durch die Pflegenden.

6.3 Herstellungsleistung: Konstruktion von Gemeinsamkeit

Im Hinblick darauf, den beatmeten Kindern und Jugendlichen ein lebenswertes Leben
zu ermoglichen, betrachten Eltern nicht nur die Organisation eines Pflegealltags zur
Deckung individueller und gesundheitsbezogener Versorgungsbedarfe als zentral.
Ebenso kommt dem familialen Miteinander eine bedeutende Rolle zu. Wie der
Pflegealltag erfordert auch das familidre Miteinander eine bewusste Konstruktion. Im
Rahmen der Doing-Family-Praxeologie stellt die ,Herstellung von Gemeinsamkeit eine
proaktive Leistung dar. Hier geht es darum, dass Familienmitglieder neben ihren
individuellen Identitaten ein kollektives Bewusstsein als Familie entwickeln. Die
Schaffung einer ,gemeinschaftlichen Ganzheit” wird als ein fortwahrender Prozess
verstanden, der alltdgliche Interaktionen und die zwischenmenschliche
Beziehungsgestaltung der Familienmitglieder umfasst (Jurczyk, 2014a, S. 128).

Die Familien des untersuchten Samples konstruieren Gemeinsamkeit unter den
speziellen Bedingungen der hauslichen Intensivpflege. Familienmitglieder, das heifl3t
Eltern und Geschwisterkinder, mussen sich auf die Gesundheitssituation und die
Intensivpflichtigkeit der beatmeten Kinder und Jugendlichen einlassen. Dies
verdeutlicht das Beispiel der Mutter aus Interview Nr. 14:

.Ich meine, frGher habe ich auch gesagt, ich kdnnte es mir nicht vorstellen, ein
pflegebedurftiges Kind zu haben. Das haben wir heute und wir arrangieren uns und es ist
letztendlich auch ein gutes Miteinander geworden.” (Interview Nr. 14, Pos. 16)

Nachstehend werden das familidre Miteinander und die Beziehungsgestaltung in
Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen untersucht. Als grundlegend fur
zwischenmenschliche Beziehungen wird zunachst die Kommunikation mit den
beatmeten Kindern und Jugendlichen thematisiert (6.3.1). Daraufhin liegt der Fokus auf
der Beziehung zwischen den Familienmitgliedern. Hier wird zunachst die Beziehung
zwischen den Eltern und den beatmeten Kindern und Jugendlichen (6.3.2) sowie
anschlieBend die Beziehung unter den Geschwisterkindern (6.3.3) dargestellt. Dabei ist
nicht nur die Gestaltung innerfamilidrer Beziehungen in den Blick zu nehmen, sondern

auch, wie die Familien gemeinsam Zeit verbringen und gemeinsame Aktivitaten
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stattfinden (6.3.4). Zur Konstruktion familialer Gemeinsamkeit gehért zudem die
Darstellung der Familie als eigene, abgegrenzte Gruppe, das sogenannte Displaying
Family, das abschlie3end thematisiert wird (6.3.5).

6.3.1 Kommunikation mit beatmeten Kindern und Jugendlichen

Da Menschen taglich miteinander kommunizieren, kann Kommunikation als ein
grundlegender Bestandteil des Alltags verstanden werden. Als soziale Wesen haben
Menschen von Geburt an das lebensnotwendige Grundbedurfnis, sich mitzuteilen und
ihre Geflihle, Gedanken, Einschatzungen und Meinungen ihrem Umfeld gegeniber
zum Ausdruck zu bringen (Thiel-Rohwetter, 2015, S. 182). Kommunikation gilt als eine
Form der sozialen Interaktion und kann dartber hinaus als ein fundamentaler Ausdruck
zwischenmenschlicher Beziehungen verstanden werden. Laut Zimmermann (2016, S.
565) stellt ,Kommunikation die Basis fur eine gelingende Beziehung® dar.

Die Kommunikation im familialen Kontext ist von besonderer Bedeutung. Auf der einen
Seite kann sie foérderlich fir die Entwicklung und die Formung einer eigenen ldentitat
von Kindern und Jugendlichen sein. Familienmitglieder wie die Eltern sind meist die
ersten Personen, mit denen Kinder zu kommunizieren versuchen. Auf der anderen
Seite kann Kommunikation die Familienmitglieder einander ndherbringen, Bindungen
kénnen aufgebaut und vertieft werden (ebd.).

»-Kommunikation sorgt dafur, dass Familienmitglieder wissen, was den anderen beschaftigt,
sodass Néahe und Vertrautheit erlebt und eine Familienidentitat im Sinne eines Wir-Gefiihls
entstehen kdnnen.” (Zimmermann, 2016, S. 565)

Nachstehend wird Kommunikation als Grundlage familialer Beziehungen betrachtet und
aufgezeigt, auf welche Weise sie in Familien mit den beatmeten Kindern und
Jugendlichen erfolgt. Da beatmete Patientinnen und Patienten extremen Belastungen
ausgesetzt sind, kann bei ihnen ein erhdhtes Mitteilungsbedurfnis verzeichnet werden
(Volker, 2015, S. 34). Fur heimbeatmete Kinder und Jugendliche, die kommunikative
Einschrankungen aufweisen, ist es bedeutsam, Kommunikationswege zu finden, tber
die sie ihre Bedurfnisse und Interessen mitteilen kdnnen. In einem ersten Schritt wird
in Anlehnung an das multimodale Konzept der Unterstitzten Kommunikation (siehe
zum Beispiel Erdélyi, 2014; Luke & Vock, 2019; Musenberg, 2019; Hennig & Erdélyi,
2020) auf koérpereigene Kommunikationsformen eingegangen, die auf der einen Seite
die verbale Kommunikation und auf der anderen Seite die nonverbale Kommunikation

umfassen. In einem zweiten Schritt steht der Einsatz nicht technischer und technischer
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Hilfsmittel als Unterstlitzung im Kontext einer eingeschrankten Kommunikation im

Fokus.

Verbale und nonverbale Kommunikation

Im Rahmen kommunikativer Handlungen ist der Austausch zwischen Individuen
vorrangig, indem Nachrichten mit spezifischen Bedeutungsinhalten tbermittelt werden.
Fur diese Ubermittlung bedarf es Vermittlungsinstanzen (Burkhart, 2003, S. 170),
beispielsweise Sprache oder kdrpereigener Kommunikationsformen wie Laute, Mimik
und Gestik. Die Moglichkeit, sich Gber Sprache und mittels Worter zu verstandigen und
auszudricken, wird als verbale Kommunikation bezeichnet (ebd.). Aus dem Sample
berichten acht Elternteile, dass sich ihr beatmetes Kind verbal &uf3ern kann. Die Mutter
aus Interview Nr. 14 bezeichnet die Kommunikation mit ihrem 19-jahrigen Sohn als

,2hormal“, da dieser sprechen kann:

-LWir kommunizieren] vollig normal, aufler dass man sich daran gewéhnen muss, dass der
[Name beatmeter Sohn] durch den Stimulator eine vorgegebene Atemfrequenz hat. Das
heil3t er macht regelmaRig Pausen, die er auch nicht beeinflussen kann. Das ist flr uns
manchmal immer noch ein Problem, muss man so sagen, aber in der Regel klappt das gut.”
(Interview Nr. 14, Pos. 30)

Insgesamt liegen in diesem Fall keine gravierenden Einschréankungen in der verbalen
Kommunikationsfahigkeit vor. Die Mutter weist lediglich darauf hin, dass eine
Besonderheit in der Art des Sprechens besteht: Der Sprechrhythmus ist aufgrund einer
Atembhilfe beeinflusst. In einem weiteren Interview (Interview Nr. 8) wird berichtet, dass
die Kommunikation der zehnjahrigen Tochter auf sprachlicher Ebene funktioniert. Die
Mutter aul3ert, dass die Aussprache durch das Tragen der Atemmaske leicht verzerrt
ist, sodass sich fremde Personen zunachst an die Sprechweise der Tochter gewdhnen
mussen. Dies stellt jedoch nach einer kurzen Zeit der Gewdhnung ,kein Problem*® dar
und es kann mit ihr ohne weitere Einschrdnkungen kommuniziert werden (Pos. 30). In
diesen Beispielen hat die kiinstliche Beatmung demnach nur einen minimalen Einfluss
auf die verbale Kommunikation bzw. auf das Verstehen und eine Beatmung scheint im
Sample nicht darauf hinzuweisen, dass die Kommunikation zwingend eingeschrankt ist.
Auch in einem weiteren Interview (Interview Nr. 5) auRRert die Mutter, dass ihr 19-jahriger
Sohn mittels Sprache kommunizieren kann:

,Er redet ja, er hat keine ausgewiesene Sprechkanule, das ist irgendwie auch seltsam, dass
das funktioniert, dass er sprechen kann. Aber gut, nehmen wir mal so hin und er kann ganz
er kann reden, aber durch seine durch die Muskeldystrophie [...] wird das mit der Aussprache
jetzt mittlerweile tatsachlich schwieriger.” (Interview Nr. 5, Pos. 98)

Die Mutter findet es ungewohnlich, dass sich der Sohn mit invasiver Beatmung verbal
auBern kann, ohne dass Hilfsmittel wie eine Sprechkantle zum Einsatz kommen.

Weiterhin berichtet sie Uber die Muskeldystrophie des Sohns, die zunehmend einen
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Einfluss auf seine sprachliche Kommunikationsfahigkeit austibt und seine Aussprache
verschlechtert. Bei der Muskeldystrophie handelt es sich um eine fortschreitende
Erkrankung, die einen Abbau der Muskeln bzw. des Muskelgewebes zur Folge hat und
sich dementsprechend auch auf die Sprache auswirken kann. An dieser Stelle lasst
sich festhalten, dass Kommunikation bzw. kommunikative Méglichkeiten sich verandern
konnen. Dies scheint durch den Gesundheitszustand und den Verlauf von vorliegenden
Erkrankungen beeinflusst zu werden. Schreiten Erkrankungen voran, kann dies
moglicherweise die sprachliche Funktionsfahigkeit verschlechtern (Hennig & Erdélyi,
2020, S. 436f.).

Eltern mit sprechenden Kindern und Jugendlichen aus dem untersuchten Sample
haben gemeinsam, dass sie die Kommunikation zum aktuellen Zeitpunkt der Interviews
als wenig herausfordernd oder einschradnkend im Alltag betrachten. Im Gegensatz dazu
wird in den Interviews, in denen sich die beatmeten Kinder und Jugendlichen verbal
nicht aufern konnen oder starke Einschrankungen in ihren sprachlichen
Kommunikationsfahigkeiten aufweisen, der Kommunikation ein anderer Stellenwert

beigemessen. Dies dul3ert beispielsweise die Mutter aus Interview Nr. 17:

»,Mein Sohn kann leider nicht mehr sprechen, das heil3t, er hat keinerlei Mdglichkeit sich zu
aulern. Wenn der Schlauch abrutscht, dann ist der abgerutscht und dann ist das sofort eine
lebensbedrohliche Situation.” (Interview Nr. 17, Pos. 2)

Der 20-jahrige Sohn aus Interview Nr. 17 kann nicht sprechen und ist demzufolge nicht
in der Lage, sich verbal auszudriicken. Neben Interview Nr. 17 lasst sich in neun
weiteren Interviews zu verzeichnen, dass die beatmeten Kinder und Jugendlichen sich
nicht (mehr) verbal aul3ern kbénnen. Dies lasst sich grof3tenteils auf die vorliegenden
Erkrankungen oder auf die kiinstliche Beatmung in Form einer invasiven Beatmung
mittels Tracheostoma zurickfihren. Eltern, deren Kinder sich verbal nicht &uf3ern
konnen, empfinden die Kommunikation als ,besonders®. Sie bemerken, dass sie sich
deutlich von dem Austausch mit Menschen unterscheidet, die sich verbal
uneingeschrankt ausdriicken kénnen. Die Mutter aus Interview Nr. 16 beschreibt, dass
die Kommunikation ihres Sohns auf seine eigene Art und Weise und nach seinen
individuellen Moglichkeiten stattfindet (Pos. 25). Diese Einschatzung teilen andere
Familien.

»#Also da kann er auch, hat er auch eine Art zu kommunizieren, also so ganz anders, das ist
so eine ganz andere Welt, aber ja das ist halt etwas Besonderes.* (Interview Nr. 7, Pos. 53)

Wenn die Sprache wegféllt, missen alternative Kommunikationswege eruiert werden,
so zum Beispiel im Rahmen einer UK. Die kdrperbezogene Kommunikation spielt eine
entscheidende Rolle, wenn es beispielsweise darum geht, Bedurfnisse auszudricken,
fur den Fall, dass die verbale Kommunikation von beatmeten Kindern und Jugendlichen
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malfigeblich beeintrachtigt ist (Hennig & Erdélyi, 2020, S. 431). In den Interviews wird
dabei vor allem zwischen akustischer und visueller Kommunikation unterschieden.
Akustische Kommunikation erfolgt beispielsweise Uber Laute und Gerdusche. Die
Mutter aus Interview Nr. 16 berichtet von dieser Art der Kommunikation. Bei dem
vierjahrigen Sohn ist verbale Kommunikation nicht méglich, die Verstandigung erfolgt
teilweise akustisch.

L[E]r kann halt nicht sprechen, er kann sich jetzt nicht so auRern, aber manchmal ist das
schon so, wenn ich irgendwas sage, dann hoére ich von ihm auch immer so ein ,uhm’, so ein
kleines Ténchen, wo ich denke, ja, er hat mir gerade Recht gegeben.” (Interview Nr. 16, Pos.
33)“

Die Mutter gibt an, dass ihr Sohn auf verschiedene Weisen, darunter Gerausche, auf
sie reagiert. In diesem Fall interpretiert sie das Gerausch des Sohns als Zustimmung.
Eine andere Mutter in einem weiteren Interview (Interview Nr. 3) berichtet, dass ihr Sohn
Gerausche macht, um die Aufmerksamkeit von Familienmitgliedern oder Pflegekraften
auf sich zu lenken (Pos. 25). Daraus lasst sich ableiten, dass Gerdusche
situationsabhéngig unterschiedlich interpretiert werden kdnnen.

Die visuelle Kommunikation der beatmeten Kinder und Jugendlichen erfolgt nonverbal
unter Aussparung von Sprache, Lauten oder Gerduschen. Zur visuellen Ebene gehort
unter anderem die Kommunikation Uber Augen- und Blickkontakt. Die Mutter aus
Interview Nr. 16 berichtet in diesem Zusammenhang:

»LAuch da hat er Gbrigens bei neuen Menschen eine tolle Art der Kommunikation. Wenn
jemand Neues kommt, macht er namlich die Augen zu und stellt sich schlafend, weil er
gemerkt hat, dann lassen ihn die Leute in Ruhe. Ist teilweise bei Arzten und Therapeuten
total super, weil dann einfach mal nichts passiert, weil [Name des beatmeten Sohns] sich
schlafend stellt und sobald Arzte und Therapeuten weg sind, ist er wieder// macht er die
Augen auf und guckt ganz unschuldig.” (Interview Nr. 16, Pos. 41)

In diesem Fall schliel3t der Sohn seine Augen, um zu signalisieren, dass er seine Ruhe
haben und nicht gestdrt werden mdchte. Auch im Interview Nr. 18 nutzt der Sohn das
Schliel3en seiner Augen zu diesem Zweck. Die Mutter erklart, dass er demonstrativ in
eine andere Richtung schaut und konsequent Blickkontakt vermeidet (Pos. 54).

Mimik und Gestik werden ebenfalls als nonverbale Kommunikationsmittel in den
Interviews erwédhnt. Einige Eltern berichten, dass sie ihr beatmetes Kind lediglich

anschauen mussen und sofort erkennen, ob es ihm gut oder schlecht geht.

.[lUInd wenn man dann so neben ihm sitzt, dann strahlt dieser Junge einfach Ruhe aus und
das Ubertragt sich. Man hat echt das Gefihl, so, der genief3t das, wie er da so sitzt, und das
erkennen wir halt, weil wir ihn halt so von der Gestik und Mimik wie er sich dann so gibt.*
(Interview Nr. 7, Pos. 75)

Des Weiteren findet visuelle Kommunikation innerhalb der Familien und mit den
beatmeten Kindern und Jugendlichen durch Kdrperkontakt statt. Dies kann ebenfalls

als eine Form der nonverbalen Kommunikation betrachtet werden.
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~Was er sehr, sehr mag, ist die Kommunikation Giber Kérperkontakt, also er mag es, wenn er
in den Arm genommen wird, wenn er gekuschelt wird, wenn er gestreichelt wird, das beruhigt
ihn auch sehr gut, wenn er sich aufregt. Also dann hilft es meistens, wenn ich ihn mir auf
den Schol3 lege und mit ihm kuschle, dann fahrt er schon ein bisschen runter.“ (Interview Nr.
16, Pos. 33)

Bertihrungen werden auch von der Familie aus Interview Nr. 16 als Mittel des
Gesprachseinstiegs verwendet, um den Sohn zu begrufRen. Im Allgemeinen wird ihm
so vermittelt, dass er nicht allein ist, weil es ihn beruhigt, ,einfach zu spuren, dass ich
da bin“ (Pos. 33).

Auch Uber die Haut kann Kommunikation erfolgen, wie einige Familien des Samples
berichten. So reagiert beispielsweise bei der Familie aus Interview Nr. 17 die Haut des
Sohns, wenn er sich in einer Situation unwohl fuhlt:

»Also zum Beispiel, wenn der nicht mehr richtig liegen kann oder wenn vélliges Unbehagen
ist [...] er kriegt auch Hautreaktionen, also der kann auch rot werden und der kann also
wenn's am Bauch liegt dann kriegt der Flecken also das ist ganz extrem und alle Menschen,
die ja nicht mehr verbal sprechen kénnen, kénnen sehr gut tiber die Haut reagieren und man
muss sich dann nur die Haut angucken und kriegt auch schon einen ganz guten Hinweis
darauf. Und dann muss ich ja nur ein Wort, ein Stichwort geben, ihn fragen.“ (Interview Nr.
17, Pos. 26)

Die Mutter erlautert, dass es sich nicht lediglich um eine Kdorperreaktion handelt,
sondern als eine Form der Kommunikation betrachtet werden kann.

Nicht nur mittels Kérperkontakts oder Reaktionen der Haut, sondern auch durch die
Kdrperhaltung kann Kommunikation stattfinden. So wird beispielsweise mitgeteilt, ob
sich die Kinder und Jugendlichen wohlfihlen. Die Familie aus Interview Nr. 7 berichtet,
dass sich eindeutig erkennen lasst, ob sich ihr Sohn wohlfuhlt: ,[D]ann ist auch wirklich
so der ganze Korper entspannt, die Hande sind locker und das Gesicht ist ganz
entspannt.” (Pos. 65) Ebenfalls &ulRert sich deutlich, wenn sich der Sohn unwohl fihlt:
,[In dem Fall] ist er irgendwie angespannt, wackelt das Bett, er hat ne Spastik, also das
merkt man sofort.” (ebd.)

Wenn eine bestimmte Form der akustischen oder visuellen Kommunikation im Alltag
wiederholt auftritt und von den Eltern auf dieselbe Weise interpretiert wird, entwickelt
sich dies zu einem Kommunikationscode in den Familien. Solche Codes sind in den
meisten Familien vorhanden, kdnnen variieren und unterschiedliche Bedeutungen
haben. Augen- bzw. Blickkontakt kann beispielsweise als visueller Code dienen, wobei
ein Zwinkern fir eine Zustimmung steht und das SchlieRen der Augen fir eine
Verneinung. Anhand von Interview Nr. 3 zeigt sich, dass ein Lachen des Sohns von der
Mutter immer als Zustimmung interpretiert wird und sie das Wegdrehen des Kopfs und
das Abwenden des Blicks als eine Ablehnung deutet (Pos. 29).

Es zeigt sich, dass sich Codes und der interpretative Bedeutungsinhalt der

Kommunikation zwischen den Familien unterscheiden. Wahrend das Kind der Familie
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aus Interview Nr. 6 knirscht, um Ablehnung auszudrticken, zeigt das Kind einer anderen
Familie keine akustischen Signale, sondern dreht den Kopf von den Eltern weg, um ein
Nein bzw. eine Ablehnung auszudrticken.

Die Nutzung von Kommunikationscodes erleichtert den Familien die tégliche
Kommunikation und deren Interpretation. Fur die meisten Familien stellen sie ein
simples und zuverlassiges System dar. Die Mutter aus Interview Nr. 10 auf3ert dazu:

»Ja, das ist relativ einfach bei uns. Wir verstehen ihn gut oder unser System klappt gut, meine
Tochter, [Name des beatmeten Sohns], und wir beide [Eltern]. Die Schwestern kommen
auch teilweise gut klar damit. Wir fragen ihn, was und es ist eine Zustimmung oder er ist
damit einverstanden, dann kommt ein Lacheln und wenn er jetzt, sage ich mal, etwas doof
findet, dann guckt er eigentlich weg oder guckt nach unten oder er ignoriert uns total.”
(Interview Nr. 10, Pos. 56)

Wie aus dem vorliegenden Beispiel ersichtlich wird, funktioniert das System innerhalb
der familiaren Struktur, und auch die Pflegekréafte sind mit den Kommunikationscodes
vertraut. FUr Personen aufRerhalb des familiaren Kontexts gestaltet sich die
Kommunikation mit den verbal eingeschrénkten Kindern und Jugendlichen hingegen
herausfordernd. Laut Angaben der Mutter ist fur Aul3enstehende nicht immer
nachvollziehbar, wie die Familien mit nicht sprechenden Kindern und Jugendlichen
kommunizieren kénnen.

Einige Interviews verdeutlichen, dass Kommunikationscodes nur so lange effektiv sind,
wie der Gesundheitszustand der beatmeten Kinder und Jugendlichen dies zulésst.
Gemal Interview Nr. 10 druckte der Sohn beispielsweise Freude und Zustimmung
durch Lachen aus. Falls er mit etwas nicht einverstanden war, duf3erte er sich durch ein
Grunzen. Dieses Codesystem funktionierte fur die Familie so lange, bis der Sohn
aufgrund seiner fortschreitenden Erkrankung nicht mehr in der Lage war, sich akustisch
mitzuteilen.

,Das heil3t also, dieses herzhafte Lachen, was er immer konnte, auch mit der (unv.), das ist
heute also akustisch fast nicht mehr wahrnehmbar. Also er ist heute eher visuell.“ (Interview
Nr. 10, Pos. 23)

In einigen Interviews wird zudem auf die Begrenztheit des Aussagegehalts von
Kommunikationscodes hingewiesen. Selbst wenn sie effektiv sind, lassen sie nur in
begrenztem Mal3e ausdricken und vermitteln, was die beatmeten Kinder und
Jugendlichen kommunizieren mdchten. Eine Mutter aus Interview Nr. 3 &aufRert
diesbeziglich:

,Das ist schon schwierig, aber wir als Eltern oder ich auch als Mutter verstehen schon sehr,
sehr gut. Aber wie gesagt, er kann mir nicht sagen, er hat jetzt Schmerzen im linken Fuf3.
Das geht halt nicht. Man kénnte vielleicht herausfinden, dass er da irgendwie Schmerzen
hat, aber es wird schon schwierig, Uberhaupt auf unten und oben zu reduzieren, also da
stofRen wir sehr an unsere Grenzen, und das ist manchmal auch sehr frustrierend fir ihn und
fur uns.” (Interview Nr. 3, Pos. 25)
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Kommunikationscodes stellen jedoch insgesamt eine Option der Verstandigung dar, die
von allen Familien mit sprachlich eingeschréankten Kindern und Jugendlichen aus dem
Sample aktiv genutzt wird. Die Codes werden als alltagstauglich erlebt und ermdglichen
den beatmeten Kindern und Jugendlichen, ihre Grundbedirfnisse vergleichsweise

unkompliziert auszudrtcken.

Technische und nichttechnische Kommunikationshilfen

,Jdm eine bedurfnisgerechte Kommunikation mit Angehdrigen und dem Behandlungsteam
sicherstellen zu koénnen, eignet sich der Gebrauch von Kommunikationshilfsmitteln.”
(Beneke, 2011, S. 145).

Bei verbalen Einschrankungen der beatmeten Kinder und Jugendlichen aus dem
Sample erfolgt die Kommunikation hauptsachlich UGber koérperbezogene
Kommunikationsmdglichkeiten, wie bereits zuvor fur nonverbale Kommunikation
aufgezeigt wurde. Darliber hinaus kommen in den Familien technische und nicht
technische Hilfsmittel als kommunikative Unterstliitzung zum Einsatz. Letztgenannte
werden in den Interviews nur vereinzelt erwahnt. In Interview Nr. 11 wird beispielsweise
ausgefuhrt:

.[Name der beatmeten Tochter] versteht auch Piktogramme, sie hat ein Ja-Nein-
Piktogramm, was man immer dabei ha, um Ja-Nein-Fragen zu stellen, da antwortet sie
entweder mit den Handen oder auch mit dem Kopf.“ (Interview Nr. 11, Pos. 8)

Bereits auf nonverbale Weise wird oft ein Ja-Nein-System angewandt, wie bereits zuvor
erlautert. Anstelle eines spezifischen Codes werden in diesem Fall Bildkarten oder
sogenannte Piktogramme genutzt. Die Mutter gibt an, dass ihre Tochter die Bedeutung
der Piktogramme versteht und somit auf Ja-Nein-Fragen reagieren kann. Hier
verwendet sie ihren Kopf oder auch ihre Hande, um auf die gewilnschte Karte zu
zeigen.

Die neunjéhrige Tochter aus Interview Nr. 15 konnte bis vor einigen Jahren aufgrund
eines Tracheostomas nicht sprechen, weshalb die Familie wahrend dieser Zeit auf
kommunikative Hilfsmittel zurtickgriff. Die Mutter berichtet, dass die Tochter unter
anderem Bildkarten benutzte, um sich mitzuteilen.

sunterstiitzte Kommunikation] haben wir viel gemacht, als sie jinger war und das hat mir
auch Spafl? gemacht und war auch anstrengend [...]. Die Bildkarten hat sie ganz gut genutzt,
sie hat auch den Computer partiell ganz gut genutzt und dann hat sich das eben
Uberschnitten mit der Entwicklung der Lautsprache. Und genau, umso besser, wenn man es
nicht braucht.“ (Interview Nr. 15, Pos. 139)

Neben nicht technischen Bildkarten, wie in Interview Nr. 11 beschrieben, kam in diesem
Fallbeispiel auch eine technische Unterstiitzung in Form eines Computers zum Einsatz.

In dieser vergangenen Phase erschien die UK als relevant und erfullte ihren Zweck, die
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Kommunikation trotz verbaler Einschrénkungen zu ermdéglichen und zu unterstitzen.
Als jedoch im Laufe der Zeit die verbalen Féhigkeiten wieder eintraten, wurde die
Nutzung der Bildkarten eingestellt. Die Mutter zieht das Resumee, dass die
verwendeten Hilfsmittel nicht mit der verbalen Kommunikation mithalten, geschweige
denn diese ersetzen kdnnen. Fir sie war es eine Erleichterung, dass ihre Tochter durch
logopadische Unterstlitzung das Sprechen wieder erlernen konnte. Einerseits wird
berichtet, dass die Nutzung der kommunikativen Hilfsmittel hilfreich war, andererseits
empfand die Mutter die Anwendung und die Einarbeitung in die Hilfsmittelnutzung als
anstrengend (Pos. 139).

In den Interviews mit den Familien, in denen die Kinder und Jugendlichen sich verbal
nicht auf3ern koénnen, wurden weitere technische Kommunikationshilfen genannt.
Beispielsweise werden in mehreren Familien sogenannte sprechende Hilfen
verwendet, die entweder ganze Satze oder einzelne Waorter wiedergeben, zum Beispiel
Talker, Buzzer und Buttons. Buzzer und Buttons kommen in drei Familien zum Einsatz.
Hier wird berichtet, dass in der Regel ein Elternteil etwas auf die Kommunikationshilfe
spricht. In Interview Nr. 16 wird beispielsweise ein Button genutzt, damit der Sohn die
Aufmerksamkeit der Mutter erlangen kann. Der Button wurde mit dem Wort ,Mama’
besprochen, und wenn der Sohn ihre Hilfe benétigt, kann er auf den Button driicken
(Pos. 25). In anderen Familien werden Buzzer und Buttons nicht primar im Kontext
hauslicher Intensivpflege genutzt, sondern vorrangig in der schulischen Umgebung. In
beiden Fallen sprechen die Eltern die sprechende Hilfe zu Hause, damit das Kind sie
in der Schule bedienen und dartber berichten kann, wie es ihm geht oder welche
Erlebnisse es beispielsweise am Vortag oder am Wochenende hatte.

Talker werden von funf Familien verwendet und bieten deutlich mehr Kapazitat, da sie
umfangreichere Sprachinhalte aufnehmen kénnen. Ein Beispiel hierfur ist die Tochter
aus Interview Nr. 11, die ihren Talker eigenstandig bedienen kann und somit die
Moglichkeit hat, beispielsweise dariber zu entscheiden, was sie essen mochte (Pos.
30). Zusatzlich werden Talker tberwiegend nicht im h&uslichen Umfeld eingesetzt,
sondern vorrangig im schulischen Kontext. Entweder sprechen Eltern etwas auf den
Talker, das von Lehrkraften in der Schule abgehort wird, oder Lehrkrafte besprechen
ihn und teilen den Eltern Informationen Uber den Schultag mit.

Die beatmeten Kinder und Jugendlichen greifen in einigen Interviews auf einen Tobii
zurlck, eine elektronische Kommunikationshilfe, in der Regel einen Computer, der tber
Augensteuerung funktioniert. In den Interviews wird der Tobii als ein ,Sprachcomputer
mit Augensteuerung“ bezeichnet (Interview Nr. 9, Pos. 2). Eine Familie, die ihn haufig

als kommunikatives Mittel einsetzt, ist die Familie aus Interview Nr. 2.

161



,LJUInd sie hat ja mittlerweile auch so viele Sachen in diesem Tobii gespeichert, dass sie da
auch dieses Wortfindungssystem drin hat, und sie braucht da zwei, drei Buchstaben und
dann kommen ihr die Worter ja schon vorgeschlagen und dann braucht sie die mit den Augen
also diesen Cursor nur mit den Augen zu steuern auf dieses Wort, und dann kann sie da
auch sehr viel schneller jetzt Satze schreiben. Es ist nicht immer ganz, ganz richtig, aber
man weifd sofort, um was es geht.” (Interview Nr. 2, Pos. 18)

Die Tochter hat sich an die Nutzung des Tobii gewodhnt und ist damit vertraut, wie das
Beispiel zeigt. Dass vieles auf dem Gerat gespeichert wurde, deutet auf eine langfristige
Verwendung dieser elektronischen Kommunikationshilfe hin. Die Mutter stellt fest, dass
die Kommunikation zwar nicht immer fehlerfrei verlauft, aber auf diese Weise
funktioniert, da ,man sofort weil3, um was es geht".

Die Interviews vermitteln den Eindruck, dass UK fur die Eltern der beatmeten Kinder
und Jugendlichen eine alternative Form der Verstandigung darstellt. So &ul3ert sich
beispielsweise die Familie aus Interview Nr. 5. Obwohl verbale Kommunikation seitens
des Sohns zum Zeitpunkt der Interviews noch erfolgen kann, ist die Tendenz dazu
ricklaufig. Somit wird die Nutzung kommunikativer Hilfsmittel bei weiterer
Verschlechterung der Verbalfunktion als zukinftige Option betrachtet (Pos. 100). Die
Anwendung ist jedoch an verschiedene Voraussetzungen gebunden. In den Interviews
wurden folgende Voraussetzungen und Rahmenbedingungen in Bezug auf die Nutzung
der kommunikativen Hilfsmittel genannt:

1. Die Erlangung des Hilfsmittels erfordert zunachst einen Antrag, der von den
Krankenkassen oder vergleichbaren Versicherungstragern genehmigt werden
muss. Dieser Prozess ist anspruchsvoll und von einem erheblichen Aufwand
sowie einem hohen Mal} an Durchhaltevermdgen begleitet, wie aus Interview
Nr. 18 (Pos. 84) hervorgeht.

2. Die kognitive und physische Befahigung der Kinder und Jugendlichen ist eine
grundlegende Voraussetzung fur die Nutzung des Hilfsmittels. Zum Beispiel
kbnnte bei zu schwacher Augenmuskulatur die Bedienung eines
Sprachcomputers mit Augensteuerung unmaoglich sein, wie in Interview Nr. 17
(Pos. 32) erlautert wird.

3. Die Verwendung von Kommunikationshilfsmitteln erfordert einen Lernprozess,
der sowohl technische (zum Beispiel das Erlernen der Bedienung) als auch nicht
technische Hilfen (zum Beispiel das Verstehen von Symbolen) umfasst. Ein
erfolgreiches Nutzen des Hilfsmittels bedarf somit einer grindlichen
Auseinandersetzung, des Erlernens von Funktionen und der Anpassung an das
Gerat, was Zeit in Anspruch nimmt, wie aus Interview Nr. 18 (Pos. 84)

hervorgeht.
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4. Trotz Erfillung der kognitiven und physischen Anforderungen zur Nutzung
bestimmter Hilfsmittel kann die Verwendung elektronischer Hilfen wie Tobii als
komplex und langfristig anstrengend empfunden werden. In diesem
Zusammenhang stellt sich die Frage, ob die Mihe gerechtfertigt ist oder ob
alternative nonverbale Kommunikationswege wie Codesysteme effektiver sein
kénnten, wie in Interview Nr. 2 (Pos. 20) angesprochen wird.

Die Nutzung von technischen und nicht technischen Kommunikationshilfen erfordert im
Vergleich zur korperbezogenen Kommunikation umfangreichere Voraussetzungen.
Hennig und Tessmer (2023, S. 63-73) untersuchten Barrieren im Einsatz von
Kommunikationstechnologien und betonen, dass eine erfolgreiche Versorgung mit
Hilfsmitteln von verschiedenen Faktoren abhéangt, die in den Hilfsmitteln selbst, der
betroffenen Person, ihrem Umfeld oder den Organisationsstrukturen liegen kdnnen
(ebd., S. 73).

Im Sample nutzen alle sich nicht verbal &ul3ernden Kinder und Jugendlichen
korperbezogene Kommunikationswege, wahrend weniger Familien technische
Hilfsmittel im Rahmen der UK einsetzen.

Zusatzlich zur Nutzung spezifischer Hilfsmittel fir die Unterstiitzung der Kommunikation
wird in einigen Fallen auch ein technisches Hilfsmittel zweckentfremdet, das
ursprunglich nicht fir die Kommunikation vorgesehen ist. Diese ungewo6hnliche
Verwendung von Technologie, die als Zweckentfremdung zur Kommunikation dient,
wird in Interview Nr. 16 beschrieben. Der vierjahrige Junge aus diesem Fallbeispiel ist
dauerhaft an einen Uberwachungsmonitor angeschlossen, der seine Vitalwerte auf
einem Display anzeigt. Er nutzt gezielt die Sauerstoffsattigung des Monitors, um sie
absichtlich zu senken, was dazu fihrt, dass der Monitor zu piepsen beginnt, wie seine
Mutter berichtet. Wenn er Alarm schlagt, werden die Familienmitglieder und/oder
Pflegekréafte aufmerksam und tberprifen, warum der Monitor Gerdusche von sich gibt
(Pos. 25).

»~Ja, und seine Kommunikation von ihm aus ist halt iberwiegend, also er benutzt den Monitor,
einerseits lasst er den piepen [...] Also er benutzt das dann ganz gerne zur Kommunikation,

um zu sagen ,Hallo, ich bin auch noch da, ich méchte gerne Aufmerksamkeit haben'.
(Interview Nr. 16, Pos. 25; 33)

Der Sohn nutzt den Monitor als Kommunikationsmittel. Ein bedeutsamer Aspekt in
diesem Zusammenhang ist seine Absicht, dass die Familienmitglieder oder Pflegekréfte
sich ihm aktiv zuwenden und ihm Aufmerksamkeit widmen. Mdglicherweise sind diese
gerade anderweitig beschéftigt oder befinden sich nicht im gleichen Raum. Abgesehen
von der Familie in Interview Nr. 16 manifestiert sich dieses Phanomen der

Zweckentfremdung der Technik als Kommunikationsmittel auch in zwei weiteren
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Familien, was darauf hindeutet, dass es sich nicht um einen Einzelfall handelt. In
Interview Nr. 17 schildert die Mutter, wie der Sohn durch technische Mittel
kommuniziert, ,zum Beispiel, wenn er nicht mehr korrekt positioniert werden kann oder
wenn volliges Unbehagen vorliegt. Dann sinkt die Sattigung abrupt, und man weif3
genau, dass die Lunge eigentlich gut beluftet ist.“ (Pos. 26).

Auch der Sohn in Interview Nr. 7 nutzt die Technik zweckentfremdet, um
Aufmerksamkeit zu erlangen. Hier bedient er sich des Pulsoxymeters und |6st den
Alarm absichtlich aus. Die Mutter erlautert: ,Er ist sich bewusst, dass dann jemand
kommen wird, und er l6st das intelligent extra aus.” (Interview Nr. 7, Pos. 56). Dieses
Beispiel verdeutlicht, dass die Zweckentfremdung nicht zufallig oder unbeabsichtigt
geschieht, sondern bewusst und zielgerichtet erfolgt. Die Mutter verknupft dies mit einer
intelligenten Form der Kommunikation bei sprachlich eingeschrankten Kindern, die
absichtlich und gezielt stattfindet. Wie genau diese Form der Kommunikation zustande
kommt, vermochte keine der betroffenen Familien aus dem Sample zu erklaren. Hierzu
aufRert sich die Mutter aus Interview Nr. 11 folgendermafien:

»,Genau, medizinisch ist es in der Tat schwierig zu erklaren, die anderen Mamas haben auch
nicht wirklich eine Erklarung dafir, wie die Kinder das machen [...] irgendwie, wir wissen
nicht wie, aber die anderen Mamas bestétigen mir das auch, dass ihre Kinder das auch
machen koénnen, irgendwie schaffen die Kinder das. Es wird wahrscheinlich ein Rétsel
bleiben [...].“ (Interview Nr. 11, Pos. 82)

Generell wird Kommunikation als grundlegend dahingehend betrachtet, eine soziale
Interaktion mit der Umwelt zu erméglichen und Beziehungen aufzubauen sowie
aufrechtzuerhalten. Zusatzlich gilt sie als lebensnotwendig, weil sie Bedurfnisse zu
artikulieren erlaubt, insbesondere im Zusammenhang mit dem eigenen
Gesundheitszustand (Beneke, 2011, S. 136). Etwa die Halfte der beatmeten Kinder und
Jugendlichen weist im Vergleich zu nicht erkrankten Altersgenossen keine oder nur
minimale Einschrankungen in Bezug auf die sprachliche Kommunikation auf. Wenn
jedoch eine verbale Kommunikation mittels Sprache nicht moglich ist, was auf die
andere Halfte der Kinder und Jugendlichen zutrifft, wird es von den Eltern als
erforderlich erachtet, alternative Kommunikationswege zu eruieren. Im Rahmen der
Unterstitzten Kommunikation umfasst dies vor allem den Einsatz korpereigener
Kommunikationsformen sowie technischer und nicht technischer
Kommunikationshilfen. Im familiaren Kontext wird bevorzugt Uber korpereigene
Kommunikation und Kommunikationscodes kommuniziert. Diese lassen sich leichter in
den Alltag integrieren und erfordern zudem weniger Voraussetzungen als
Kommunikationshilfsmittel. Kommunikative Hilfen hingegen finden vor allem

Anwendung in Situationen, in denen Personen weniger vertraut mit den beatmeten
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Kindern und Jugendlichen sind oder weniger Zeit haben, die kdrperbezogene

Kommunikation zu deuten, beispielsweise im schulischen Kontext.

6.3.2 Eltern-Kind-Beziehung

Familiale Beziehungen konnen als ein ,komplexes Geflecht von sich wechselseitig
beeinflussenden Beziehungseinheiten® betrachtet werden (Asisi, 2014, S. 32). Die
Beziehungen zwischen Eltern und Kindern werden in der Regel von der Geburt des
Kindes an aufgebaut und sind daher als Primarbeziehung klassifizierbar. Diese Eltern-
Kind-Beziehungen unterliegen im Laufe der Zeit und mit dem Heranwachsen der Kinder
Veranderungen. lhre Dynamik macht sie zu einer verdnderbaren Grol3e.

Die Entwicklung von Familienbeziehungen wird malfgeblich von der Erfiillung
biologischer und sozialer Aufgaben beeinflusst (Gloger-Tippelt, 2007, S. 157).

,Im Kleinkindalter haben Eltern die Aufgaben, die Kinder zu versorgen, ihnen Schutz zu
bieten und sie anzuregen. Die Beziehung ist komplementédr mit unterschiedlichen, aber
aufeinander bezogenen Anforderungen. Im Jugendalter wandelt sich dieses Verhéltnis
zunehmend in eine reziproke, partnerschaftliche Beziehung, in der gleichberechtigt
Meinungen ausgetauscht und Konflikte eher ausgehandelt werden. [...] Wenn Eltern ins
héhere Alter kommen, kehrt sich dieses Eltern-Kind-Verhaltnis allmahlich um und
erwachsene Kinder tragen Sorge fur die alternden Eltern.” (ebd., S. 157f.)

Die Qualitat familialer Beziehungen wird zusatzlich durch das alltagliche
Zusammenleben der Familienmitglieder beeinflusst. Andern sich individuelle
Bedurfnisse, beispielsweise aufgrund chronischer Erkrankungen, kann dies nicht nur
das Zusammenleben, sondern auch die Beziehung zwischen Familienmitgliedern
pragen (ebd., S. 158).

Nachstehend wird die Beziehung zwischen beatmeten Kindern und Jugendlichen und
ihren Eltern untersucht. Aus Sicht der Eltern ist aufzuzeigen, wie die Beziehung zu ihren
Kindern wahrgenommen wird. Dabei stehen zunéchst ihre Vorstellungen hinsichtlich
der Erziehung und der Entwicklung ihrer Kinder im Fokus. Anschliel3end werden die
Gestaltung der Beziehung und die Herstellung von Néhe zwischen den Eltern und den

beatmeten Kindern und Jugendlichen behandelt.

Erziehung und kindliche Entwicklung

Hinsichtlich Erziehung und kindlicher Entwicklung sind sich die Eltern aus den
Interviews der gesundheitlichen Situation ihrer Kinder bewusst. Neben ihrer taglichen
Pflegearbeit als Eltern haben sie sich bewusst dafiir entschieden, Intensivpflege im
hauslichen Umfeld zu leisten (siehe auch Unterkapitel 6.2.1). Trotzdem betrachten die

Eltern ihre beatmeten Kinder und Jugendlichen nicht primar als Patientinnen und
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Patienten, sondern in erster Linie als ihre Kinder. Sie geben an, dass das Leben ihrer
Kinder mehr als nur chronische Erkrankungen und die damit verbundene
Intensivpflichtigkeit umfasst. Die Interviews verdeutlichen, dass die Kinder fir die Eltern
hochste Prioritat haben. Ziel ist es, die Versorgungsbedarfe zu decken und ein
lebenswertes Leben in der hauslichen Intensivpflege zu erméglichen. Dabei haben die
Eltern eigene Vorstellungen bezuglich der Erziehung und der Entwicklung der
beatmeten Kinder und Jugendlichen, die sich auf die unterschiedliche
Gesundheitssituation zurickfihren lassen.

Einige Eltern leben vor allem im Hier und Jetzt, besonders, wenn fortschreitende
Erkrankungen diagnostiziert wurden oder die Lebenserwartung als niedrig eingeschéatzt
wird. lhr Fokus liegt auf der gegenwartigen Situation, wahrend die Zukunft der
beatmeten Kinder und Jugendlichen im Hintergrund bleibt oder nicht erwahnt wird. Dies
deckt sich mit den Ergebnissen der Studie von Falkson et al. (2020, S. 159), die zeigte,
dass die langfristige Planung der Eltern stark davon abhéngt, ob die beatmeten Kinder
einen progredienten Erkrankungsverlauf aufweisen oder nicht. Eine Mutter aus

Interview Nr. 16 legt besonderen Wert darauf, dass ihr Sohn sein Leben geniel3en kann.

s,[Name des beatmeten Sohns] sitzt da halt im Therapiestuhl oder Rollstuhl, der hat die
ganzen Geréate um sich rum, aber es ist halt einfach [Name des beatmeten Sohns] unser
Freund und mit dem spielen wir. Und das finde ich halt total schén und das freut mich auch
fur ihn, weil das war auch das, was ich mir gewlinscht habe fiir die Kita, dass er da wirklich
so Kind sein darf, dass man nicht dauernd irgendwelche Erwachsenen an ihm dran sind, die
irgendwas wollen, sondern dass er einfach Kind ist. Und das ist, ja, das ist schon er genief3t
das auch.” (Interview Nr. 16, Pos. 49)

Das vorliegende Beispiel zeigt, dass die Mutter ihr Kind so akzeptiert, wie es ist. Es wird
auch deutlich, dass sie in ihrem Sohn mehr als einen erkrankten und stark
entwicklungsverzdgerten Jungen sieht. Fir sie ist von Bedeutung, dass er Kind sein
und zum Beispiel im Kindergarten mit Gleichaltrigen spielen und dabei Freude
empfinden kann. In diesem Interview wird nicht auf die Zukunft oder konkrete Zukunfts-
und Entwicklungsvorstellungen eingegangen. Andere Eltern hingegen &ul3ern
Zukunftswiinsche fir ihre Kinder und scheinen allgemein langerfristig zu planen. Dies
trifft beispielsweise auf die Mutter in Interview Nr. 1 zu, die sich vor allem wiinscht, dass
ihre Tochter ihr Leben geniel3en kann. Im Gegensatz zum Sohn aus Interview Nr. 16
zeigt sich eine weitgehend altersgemélfe Entwicklung, Gber die die Mutter positiv
berichtet.

,Das istich find das toll, ich wirde mir eher Sorgen machen, wenn dieser Entwicklungsschritt
ausgeblieben ware. Ja, ich habe mir immer riesige Sorgen gemacht wie entwickelt sie sich
Uberhaupt unter dieser 24-Stunden Totallilberwachung und ich bin eher erleichtert, dass das
jetzt sozusagen wie im Buch wie bei jedem anderen ihrer Geschwister altersgemal alles
eintritt.” (Interview Nr. 1, Pos. 32)
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Die altersgemalie Entwicklung wird in einigen Interviews erwahnt, in denen Eltern den
Entwicklungsstand ihrer Kinder mit dem von gesunden Kindern vergleichen (auch
Feldhaus et al., 2023), jedoch ist fur die Mutter wichtiger, dass ihre Tochter sich nicht
hauptséachlich tber ihre Erkrankungen und Einschréankungen definiert,

s[D]enn das ist so das Wichtigste fiir mich immer gewesen, dass sie trotz dieser schweren
Korperbehinderung ein positives Selbsthild entwickelt und Selbstwirksamkeit auch erfahren
kann® (Interview Nr. 1, Pos. 39).

Ebenso strebt die Mutter danach, dass ihre Tochter nicht aus der Gesellschaft
ausgeschlossen wird und ihren Platz findet. Sie setzt sich daflr ein, dass ihre Tochter
zur Schule gehen kann. Fir die Mutter haben auch beatmete Kinder und Jugendliche
das Recht auf Zugang zum Bildungssystem und sollten grundsétzlich nicht vom
gesellschaftlichen System ausgeschlossen werden (Pos. 39). Aufgrund der positiven
Entwicklung der Tochter sowie technischer und medizinischer Fortschritte betrachtet
die Mutter jungere Beatmungspatientinnen und -patienten als ,Kinder, die ja eine
Zukunft haben® (Pos. 71). In Bezug auf ihre beatmete Tochter dufRert die Mutter:
»[N]Jaturlich winschen wir uns eine Zukunft. Und ich winsche mir fir [Name der
beatmeten Tochter] eine Ausbildung, ein Studium, eine Tatigkeit auch im ersten
Arbeitsmarkt.“ (Pos. 77). Hier macht der Kontext deutlich, dass diese Winsche nicht
als konkrete Anforderungen zu verstehen sind, sondern dass der Tochter die
Moglichkeit gegeben werden soll, eine Ausbildung oder ein Studium aufzunehmen,
wenn sie dies winscht. Die Mutter mochte ihre Tochter in diesen Winschen
unterstitzen. Spezifische Anforderungen an die beatmeten Kinder und Jugendlichen
werden in keinem der Interviews gestellt.

Der Vater in Interview Nr. 6 berichtet, dass sich seine Vorstellungen und Wiinsche in
Bezug auf seine Tochter im Verlauf ihrer Erkrankung veréandert haben. Sein grofiter
Wunsch wére, dass sie ein selbstbestimmtes Leben fuhren kann (Pos. 20). Aufgrund
der starken korperlichen und geistigen Einschrénkungen seiner im Koma liegenden
Tochter musste er jedoch seine Wiinsche stark an die Realitat anpassen.

,Und wir sind Uber all diese Skalen also weil} ich nicht dieses normale Spektrum, wenn man
sich da das allerschlimmste vorstellt, was man sich vorstellen kann, dann sind wir ja noch
viel weiter druber hinaus. Und noch viel weiter driber hinaus, leider. Und insofern ist es
natdrlich von dem, was wir uns wiinschen wirden ist sie immer noch weit entfernt und wir
haben unsere Winsche ja schon sehr stark dieser Realitéat angepasst, weil ich meine, wenn
unsere Tochter mal irgendwie so ein Rollstuhiméadchen wére, super, also waren wir ja im
Augenblick einverstanden irgendwie im Augenblick wéren wir schon einverstanden, wenn
sie Uberhaupt Gerdusche machen konnte irgendwie. Das ist etwas, woran wir arbeiten.
Insofern ist die Frage wovon komme ich, komme ich von dem, was ich mir wiinsche oder
Uberhaupt nur auch nur vorstellen kann oder will oder komme ich von dem, was wir erleben
mussten. Was sozusagen aber eben Teil unserer taglichen Realitat ist naturlich irgendwie.”
(Interview Nr. 6, Pos. 20)
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Auch in Interview Nr. 14 wird anhand der Aussagen der Mutter deutlich, dass sie es fur
wichtig erachtet, realistische Vorstellungen zu haben. Zukunftsméglichkeiten und -
perspektiven sieht sie unter der Eventualitat, dass sich der Gesundheitszustand ihres
Sohns verschlechtert. Weiterhin gibt sie an, dass sie ihren Sohn in der Verwirklichung

seiner Winsche unterstiitzen mochte.

»Also ich wirde sagen die Plane sind der Realitat ein bisschen gewichen. Am Anfang stand
schon fir ihn sehr im Vordergrund ich will studieren, was wir auch direkt unterstiitzen
wurden, weil ich denke so paradox es ist, es ist naturlich die Lernmdglichkeit, die seinen
Maoglichkeiten oder seinen Einschrdnkungen am besten geeignet ist, weil es nach seinem
Tempo gehen kann und wenn er mal drei Wochen nicht kann, dann kann er eben dann
danach wieder ankniipfen, was bei einer Ausbildung ja immer schwierig ist, da muss man in
einer bestimmten Zeit was absolviert haben und sowas.” (Interview Nr. 14, Pos. 56)

Sie hélt es fiir besonders wichtig, dass ihr Sohn sich auf die Gegenwart besinnen kann,
gesundheitlich versorgt und glucklich ist, und aufRert dahingehend: ,[ljch bin froh, dass
es im Moment so lauft, also besser kdnnen wir es uns im Moment wirklich eigentlich
nicht winschen.“ (Pos. 56). In anderen Interviews wird ebenfalls deutlich, dass die
Eltern die beatmeten Kinder und Jugendlichen in ihren Winschen unterstitzen
mdochten, um deren Lebensqualitat zu férdern. Diese Unterstitzung bezieht sich vor
allem auf die individuellen Winsche der beatmeten Kinder und Jugendlichen
hinsichtlich der Frage, wie sie ihr Leben gestalten méchten. In der Literatur wird darauf
hingewiesen, dass in den letzten Jahrzehnten die Personlichkeitsentwicklung und die
Selbststandigkeit von Kindern immer mehr in den Fokus der Familien rickten (Feldhaus
& Schlegel, 2023, S. 102). Feldhaus und Schlegel verweisen auf Schiitze (2002, S. 78),
der von einer ,kindzentrierten Familie“ spricht, in der die kindlichen Bedurfnisse einen
immer héheren Stellenwert einnehmen.

Fir die Eltern aus den Interviews ist vor allem wichtig, dass die Wunsche ihrer
beatmeten Kinder und Jugendlichen erflillt werden, sie ihre TrAume realisieren kdnnen
und ihren Interessen nachkommen kdnnen. Dies steht in einem Zusammenhang mit
dem vorrangigen Ziel der Eltern, ihren Kindern eine hohe Lebensqualitat zu
ermdglichen. Hierzu gehort auch ,das Recht darauf, ein eigenstandiges,
selbstbestimmtes Leben zu fuhren® (Interview Nr. 12, Pos. 65). Besonders
hervorzuheben ist der Aspekt der Selbstbestimmung, da den Eltern bewusst ist, dass
die beatmeten Kinder und Jugendlichen in vielen Aspekten fremdbestimmt werden. Die

Mutter aus Interview Nr. 3 auf3ert diesbezuglich:

LAlso er ist eine ziemlich starke Persdnlichkeit und so ja also Selbstbestimmung ist so sein
A und O und dann, wenn man plétzlich atmungstechnisch fremdbestimmt wird, da kam der
gar nicht drauf klar, also dass auch ihm so im Prinzip die letzte eigene Eigenstandigkeit, die
er irgendwie noch hatte, wurde ihm dann auch noch genommen und das muss jetzt auch
noch bestimmt werden.” (Interview Nr. 3, Pos. 19)
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Neben dieser Fremdbestimmung durch die Technik hegen die Eltern auch die Sorge,
dass die pflegerische Abhangigkeit und die damit verbundene permanente
Uberwachung sich negativ auf die Entwicklung der beatmeten Kinder und Jugendlichen
auswirken.

,3ie hat ein bisschen ein Problem damit, weil sie halt einfach weil3, sie ist auf die Leute
angewiesen und bei uns ist es halt auch nicht so wahnsinnig dick gesaht das Angebot und
das ist schon wir haben uns teilweise schon mit Leuten langere Zeit sage ich mal so
durchgeschlagen, die wir vielleicht jetzt eher nicht so gerne gehabt hatten.” (Interview Nr. 4,
Pos. 16)

»Ja, also in dem Fall auch mit dem Schulhelfer und die Pflege sitzt sozusagen vor der Tir.
Aber jeder Alarm wird sofort registriert und quittiert und reagiert. Kommen wir gleich zu einem
der Nachteile, der Nachteil von dieser Uberwachung ist natiirlich, dass es ne Rund-um-die-
Uhr Uberwachung auch ihrer samtlichen AuBerungen und Regungen und Gespriache mit
Dritten gibt, das halte ich fur ein sehr sehr grof3es Problem. Entwicklungspsychologisch
auch.” (Interview Nr. 1, Pos. 6)

Aus diesem Grund ist es fur die Eltern wichtig, ihre Kinder in Bezug auf ihre
Selbstbestimmung zu unterstitzen. Insbesondere im Hinblick auf die Jugendlichen und
jungen Erwachsenen im Sample bedeutet dies, dass die Eltern ihnen vermehrt
FreirAume gewdahren und es ihnen ermdglichen, sich von ihnen zu distanzieren und
abzunabeln. Die Mutter in Interview Nr. 12 berichtet in diesem Zusammenhang Utber
den Wunsch ihres Sohns, von zu Hause auszuziehen.

,Also wir hatten ja eine Vorlaufzeit. [Name beatmeter Sohn] hat mit 16 uns ganz klar gesagt
‘ich ziehe aus, wenn die Schule vorbei ist’. Er war auf Klassenfahrt an der Nordsee und
danach wollte er gar nicht mehr nach Hause. Und das war fiir uns der Punkt, dass wir gesagt
haben ‘ok, wenn du das willst, dann ziehst du nach der Schule aus‘. Und da wir ja 1 %2 Jahre
gesucht haben nach einer Einrichtung konnten wir uns da auch so ein bisschen drauf
vorbereiten mental und wir haben es ja auch zugelassen [...].“ (Interview Nr. 12, Pos. 65).

Es ist fur die Eltern selbstverstandlich, dass ihr Sohn bei ihnen aufwachst und nicht
gegen seinen Willen in einem Pflegeheim oder einer Beatmungswohngemeinschaft
versorgt wird. Gleichwohl hat es fir sie einen hohen Stellenwert, ihn in seinem Wunsch
nach einem Auszug zu unterstitzen. Zum Zeitpunkt des Interviews residiert der Sohn
bereits in einer Beatmungseinrichtung, in der er sich nach den Angaben der Eltern
wohlfuhlt und gut aufgehoben ist. In einem weiteren Interview schildert die Mutter aus
Interview Nr. 2, dass ihre Tochter spezifische Wiinsche hegt.

,Also das teu teu teu, also ich hoffe, dass [Name beatmete Tochter] noch sehr lange bei uns
bleibt und dass sie also ihren Wunsch noch erfiillen kann, sie mochte ja gerne mit einer/ mit
[Name beatmetes Kind], dem Sohn von [Name einer interviewten Mutter] zusammenleben,
ich weild nicht ob [Name einer interviewten Mutter] davon erzahlt hat? [...] Es gibt zwei
Initiativen, also einmal [Name], diese Selbsthilfegruppe, die [...] uns auch schon viele
glickliche Stunden und Urlaube erfillt hat und der Lebenshilfe hier in [Ort] und dort wird ein
Projekt ins Leben gerufen, eine WG zu starten und [Name beatmete Tochter] grof3er Wunsch
ist natiirlich dort mit anderen Menschen wirklich zusammenzuleben und ich hoffe wirklich fur
sie, dass sie das noch erleben wird. Also das wiinsche ich mir schon fir sie.“ (Interview Nr.
2, Pos. 14; 16)
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Die Aussagen der Mutter zeigen, dass ihr eigenes Anliegen darin besteht, dass sich die
Winsche ihrer Tochter erfillen. Eltern férdern ihre beatmeten Kinder und Jugendlichen
nicht nur in deren Wiinschen und Lebenszielen, sondern es ist ihnen auch wichtig, dass

sie eigene Entscheidungen treffen konnen

»,Also [Name beatmete Tochter] entscheidet von Anfang an, also das hat sie schon immer
mitgemacht, also als sie noch ganz, ganz klein war natirlich noch nicht so, aber als sie
Entscheidungen treffen konnte und das war so im Kindergartenalter so mit vier, finf Jahren
hat sie schon immer gesagt "ja den mag ich, den mag ich nicht“. ,Und ich gucke mir das an
und sage "hier, was meinst du, kénnten die bei uns reinpassen?" und dann guckt sie, will sie
nattrlich auch meine Meinung wissen. Aber im Prinzip ist sie jetzt erwachsen, sie muss das
jetzt fur sich entscheiden.” (Interview Nr. 2, Pos. 6)

Wie im dargestellten Beispiel verdeutlicht, kénnen diese Entscheidungen die
pflegerische Versorgung betreffen, aber auch kleinere alltagliche

Lebensentscheidungen umfassen. Die Mutter in Interview Nr. 4 berichtet diesbeziiglich:

s/A]lso sie sagt dann schon, was sie halt gerne so tagsuber machen will oder was sie
anziehen will oder dass sie jetzt eben noch nicht duschen gehen mdéchte oder so also das
klart sie ganz klar selbst, aber wenn sie jetzt mit Pflegerinnen oder mit Krankenschwestern
nicht so klarkommt also das lauft eigentlich Gber mich.“ (Interview Nr. 4, Pos. 16)

Abgesehen von der Entscheidungsfindung ist es fur die Mutter ebenso bedeutend, ihrer
pubertierenden Tochter Freiraume einzurdumen. Sie erzahlt, dass ihre Tochter gerne
mit Geschwistern in der Umgebung unterwegs ist oder Freundinnen ohne ihre
Anwesenheit und pflegerische Versorgung treffen méchte

,#Also ich muss dann ganz ehrlich sagen, mir ist dann immer nicht ganz wohl, aber ich denke
mir halt auch das ist auch wieder so ein Stiick Freiheit und es ist a teu teu teu nie irgendwas,
ja dann muss sie das halt auch, also das geht dann schon so ungefahr. [...] Ich mache mir
natirlich mehr Gedanken und Sorgen wie jetzt sage ich mal bei einem gesunden 13-
Jahrigen Madchen und sie sagt dann schon mal "mein Gott Mama, jetzt setz dich mal hin
und chill mal" oder so also das macht sie schon also die will natiirlich klar logisch oder wenn
sie sich jetzt mit Freundinnen trifft, dann klebe ich da jetzt auch nicht die ganze Zeit dran.”
(Interview Nr. 4, Pos. 38)

Die Aussagen der Mutter verdeutlichen, dass sie ihrer Tochter trotz der Sorge, es
kébnnte etwas passieren, ausreichend Freiheit gewahren mochte, um eigenen

Interessen nachgehen zu kénnen.

Herstellung von Ndhe und Distanz

Fur die Eltern im untersuchten Sample stellt die Familie eine Einheit dar, die
zusammenhalt. Die Beziehung zwischen den Eltern und ihren beatmeten Kindern wird
aus Sicht der Eltern vor allem durch die Liebe zu ihren Kindern gepragt. Die Mutter in

Interview Nr. 16 aulert sich diesbeziglich wie folgt:

,lch meine das sind meine Kinder, ich habe sie alle unfassbar lieb und ich wiirde keins davon
missen wollen.” (Interview Nr. 16, Pos. 102)

Die Basis der elterlichen Beziehung zu ihren beatmeten Kindern und Jugendlichen liegt
in der Liebe, welche dazu fuhrt, dass Familien die Entscheidung fir die héausliche
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Intensivpflege treffen, um ihren Kindern Lebensqualitdt zu ermdglichen. Eltern
fungieren dabei als entscheidende Akteurinnen und Akteure, die sowohl die
gesundheitsbezogenen Bediirfnisse als auch die individuellen Wiinsche ihrer Kinder
erfillen konnen. Fur die Eltern ist es selbstverstéandlich, fur ihre Kinder prasent zu sein.
Die Interviews verdeutlichen zudem die Abhangigkeit der beatmeten Kinder und
Jugendlichen von sicheren Bindungen. Angegeben wird, dass die Kinder und
Jugendlichen beispielsweise ein Gefuhl der Geborgenheit benétigen, das durch die

Anwesenheit der Familie entsteht. Eine Mutter aus Interview Nr. 7 beschreibt dies:

,3Genau, ich habe noch ein Begriff, den ich dazu nennen wirde, ware Geborgenheit. Weil
das ist bei [Name beatmeter Sohn] ein ganz wichtiges Thema, hatte ich ja anfénglich auch
schon mal gesagt, wenn er im Hospiz mit verschiedenen Pflegekréften, die er nicht kennt,
dann entsteht Unsicherheit und das (unv.) mit seinem Verhalten so diese Geborgenheit, die
er dann in diesem Moment so spirt, das ist halt so der Begriff, den ich darum nennen dafir
nennen wirde. Und das ist dann auch egal, es mussen halt Menschen sein, die ihm
zugewandt sind. Sonst funktioniert das nicht. Also wenn ich dann (unv.) setzt ich sage mal
ein dummes Beispiel Pflegedienst, ich setzt mich jetzt nach drauen, [Name beatmeter
Sohn] schiebe ich da jetzt hin, rauche meine Zigarette und lese mein Buch da vor mich hin,
das quittiert er [Name beatmeter Sohn] mit Augen zu und dann ist nichts. (unv.) dann merkt
man das diese Geborgenheit, diese zwischenmenschliche Beziehung muss da sein.”
(Interview Nr. 7, Pos. 79)

Das Beispiel bekraftigt, welche Bedeutung es flir den Sohn hat, sich im Alltag geborgen
und sicher zu fuhlen. Dieses Gefuhl kann nur entstehen, wenn vertraute Personen wie
die Eltern um ihn herum sind. In Anwesenheit unbekannter Personen entsteht hingegen
Unsicherheit, wie auch die Mutter in Interview Nr. 8 aufzeigt:

,und ja, also es hangt auch ein bisschen natirlich auch von der Pflegekraft ab, wenn ich
jetzt eine Pflegekraft habe, die relativ neu ist, dann bin ich relativ viel also bei der [Name
beatmete Tochter] im Zimmer beziehungsweise es kommen auch viele Fragen auch nach
der Einarbeitung immer noch und dann unterstutze ich noch die Pflegekraft, dass die halt
sicherer wird beziehungsweise bei [Name beatmete Tochter], die ist halt auch immer noch
sehr unsicher, wenn es neue Personen sind, die sie gar nicht so kennt bis sie das Vertrauen
aufbaut, dass sie dann auch also die [Name beatmete Tochter] ist dann immer so, dass sie
sehr viel ruhiger ist, wenn sie weil3 also ich bin jetzt vorne in der Kiiche oder mache die
Wasche oder einfach so um sie im Haus herum, also da ist sie immer ein bisschen arg
empfindlich, wenn neue Pflegekrafte kommen. (Interview Nr. 8, Pos. 10)
Die Aussagen der Mutter verdeutlichen, dass sie ihre Tochter ungern mit neuen
Pflegekraften allein lasst. Unbekannte Personen I6sen Unsicherheiten aus, und die
Tochter beginnt, sich unwohl zu fuhlen. Die Eltern sind Uberzeugt, dass sich die
beatmeten Kinder und Jugendlichen am besten fuhlen, wenn vertraute Personen
anwesend sind und sich in ihrer gewohnten Umgebung befinden. Die Bindung zu
Familienmitgliedern, insbesondere den Eltern, stellt nicht nur die sicherste, sondern
auch eine der vertrautesten Bindungen dar, die die beatmeten Kinder und Jugendlichen

eingehen.

.Ich glaube also es flhlt sich so an, als wiirde er uns allen [der Familie] sehr grol3es
Vertrauen schenken.” (Interview Nr. 9, Pos. 87)
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Dieses Vertrauen ist nicht grundlos, denn die Eltern wissen genau, was ihre Kinder
bendtigen. Sie kennen ihre Kinder am besten und kdnnen am genauesten einschéatzen,
was das Beste fir sie ist. Dies zeigt sich besonders deutlich in der Kommunikation mit
beatmeten Kindern und Jugendlichen, die sich verbal nicht aul3ern kénnen (siehe auch
Unterkapitel 6.3.1). Die Eltern sind so vertraut mit ihren Kindern, dass sie selbst die
kleinsten Anzeichen der Mitteilung bemerken. Eine Mutter beschreibt dies:

.~Ja das ist das, was man nicht erklaren kann. Das sind manchmal nur Nuancen von
Hautfarbe, von so einem bestimmten Zucken, ich kann es nicht erklaren. Also unser Team
sagt am Anfang ‘wir verstehen gar nichts‘ und nach finf Wochen sagen die ‘ok jetzt wissen
wir was Sie meinen‘. Also das ist so, so also es ist schon eine Wissenschaft fur sich. Aber
gut, ich war ja schon so viele Jahre im Krankenhaus und da hatte ich auch viele Patienten,
die nicht kommunizieren kénnen und da hat man ja schon, das finde ich so ein bisschen
gelernt, aber so als da es jetzt auch noch mein eigener Sohn ist denke ich ja manchmal auch
ah wie reagiert der, ja wie wirdest du denn reagieren? Und wenn man sich da so ein
bisschen reinfiihlt merke ich immer, kriegt man schon das Wesentliche raus.“ (Interview Nr.
17, Pos. 34)

Ersichtlich wird, dass sie mit ihrem Sohn kommunizieren kann, da sie sich einfihlt.
Aulenstehende Personen wie neue Pflegekrafte hingegen haben Schwierigkeiten, mit
den beatmeten Kindern und Jugendlichen zu kommunizieren.

,Also die, die schon lange im Team sind und die auch etwas 6fter kommen, die kdnnen das,
die verstehen ihn auch. Ja, bei denen, die nur selten da sind oder die, die neu sind, da klappt
das noch nicht. Also da muss ich dann quasi Ubersetzen [...].“ (Interview Nr. 16, Pos. 37)

Dies wird von mehreren Familien berichtet, in denen eine verbale Kommunikation mit
den beatmeten Kindern und Jugendlichen nicht mdglich ist. Fur externe Personen
erfordert die Kommunikation oft eine initiale Ubersetzung. Die Mutter aus Interview Nr.
7 merkt man, dass Aul3enstehende ihren Sohn gut kennen mussen, um mit ihm

kommunizieren zu kdnnen:

,Genau, also [Name beatmeter Sohn] spulirt, wenn man ihn berlhrt, also dass man einfach
seine Hand anfasst, ihn streichelt und ja ihm da was ins Ohr flistert und so tber ja und er
kann sich Uber Mimik aufl3ern. Also er hat, wenn man ihn kennt also man muss ihn gut
kennen, dann kann man seine Mimik lesen, also wenn er macht so Stirnrunzeln, dann ist
irgendwas nicht in Ordnung, also er kann auch richtig schén Lachen, also ja und er kann uns
auch das sagte mein Mann vorhin, also er kann so mit so schnalzen da macht er mit der
Zunge so Gerausche und dann mdchte er eigentlich immer, dass jemand an sein Bett kommt
also AulRenstehende denken immer, dass das quatsch ist, aber das ist wirklich so.“ (Interview
Nr. 7, Pos. 53)

Die Bindung wird von den meisten Eltern als sehr eng erlebt. Eine Mutter aus Interview
Nr. 9 bezeichnet die Bindung zwischen sich und ihrem zwdlfjahrigen Sohn als ,ganz
symbiotisch* (Pos. 77). Die Einschatzung bezieht sich darauf, dass sie sich aufgrund
der gesundheitlichen Situation ihres Sohns immer in seiner Nahe aufhalt und ein Auge
auf ihn hat. Zudem verbringt sie gerne Zeit mit ihm und berichtet im Interview vom
gemeinsamen Klavierspielen.

,D0as machen wir sehr gerne, wir haben// ich habe mir wieder ein Klavier angeschafft. Wir
spielen manchmal zusammen Klavier, das ist sehr schon, weil ich mit [Name beatmeter
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Sohn], ich habe so ein ganz tolles Foto davon, mit [Name beatmeter Sohn] zusammen, also
ich lege seine Hand auf meine Hand und dann mache ich eine Stulpe driiber, sodass er
seine Hand, wenn ich mit der Linken spiele, er mit seiner Rechten mitspielt. Und dann sitzen
wir zusammen am Klavier und spielen Klavier, zum Beispiel. Das ist ganz toll, das macht er
wirklich, machen wir jetzt seit einem halben Jahr und seitdem spiele ich auch wieder, habe
da sehr schéne Stiicke gefunden, die mich// ich habe als Kind elf Jahre Unterricht gehabt
und habe dann nicht mehr gespielt und der Einstieg ist echt schwer und habe tolle Noten
gefunden, die es mir ermdéglichen und [Name beatmeter Sohn] begeistert mich dabei, das
ist ein Neueinstieg. Und er ist dann auch immer sehr stolz.“ (Interview Nr. 9, Pos. 57)

Es wird deutlich, dass sich die enge Bindung vor allem Uber die Herstellung von Néahe
auflert. Die Konstruktion familialer Nahe wird von allen Eltern als bedeutsam erlebt: ,Ja,
das ist extrem wichtig, dass diese Nahe da ist, ne.“ (Interview Nr. 1, Pos. 45).

Die Herstellung von Nahe lasst sich auf unterschiedliche Aspekte beziehen,
beispielsweise auf die raumliche Situation. In der h&duslichen Intensivpflege ist diese Art
der Nahe gewahrleistet, da ein Zusammenleben und ein gemeinsamer Alltag
verwirklicht werden kénnen. Neben der raumlichen Nahe ist auch kdrperliche Nahe von
Bedeutung, die die Eltern mit den beatmeten Kindern und Jugendlichen verbindet.
Elternteile erzéhlen, dass sie mit den Kindern einschlafen oder ihre Hand halten und
sich Zeit fur diese korperliche Nahe nehmen, die sowohl fur die beatmeten Kinder und
Jugendlichen als auch fir sie selbst sehr relevant ist. Eltern versuchen auch aktiv, Nahe
herzustellen, indem sie die beatmeten Kinder und Jugendlichen ins Familienleben
einbeziehen. Einige Familien praktizieren dies nach dem Motto ,Mittendrin statt nur

dabei“, wie die Mutter aus Interview Nr. 3 auRert:

»Ich sage auch immer das Motto von meinem Sohn ist ,Mittendrin statt nur dabei‘, dann ist
er glucklich. Egal was wir machen, ich habe immer das Gefiihl, wenn der [Name des
beatmeten Sohns] mit der Mama unterwegs ist, ist auch egal wohin wir gehen, selbst wenn
hier zum Arzt gehen oder sonst irgendwie was, wenn die Mama dabei ist, dann ist das alles
gut und dann kriegen wir das alles hin.“ (Interview Nr. 3, Pos. 93)

Aus dem Beispiel der Mutter geht hervor, dass sich das ,Mittendrin® vor allem auf das
Selbstempfinden ihres Sohns als Teil der Familie bezieht. Auch weitere Familien zeigen
ihren beatmeten Kindern, dass das Familienleben und ein Alltag nur mit ihnen
stattfinden.

“[W]enn sie mit uns drauf3en ist, also wir haben einen riesengrol3en Garten, dann pflanzt sie
mit uns die jetzt haben wir das ganze Gemise angepflanzt und so also sie ist halt eigentlich
ganz viel sage ich mal im Alltag mit.“ (Interview Nr. 4, Pos. 56)

,Oder wenn ich da im Garten rumkrusche, Unkraut jaten oder Bische schneiden oder
irgendwas pflanze, dann findet sie das toll, wenn sie einfach dabei ist und die Atmosphéare
auch hat. Die liebt es irgendwie Vogel zwitschern zu horen also so, das sind so diese
Kleinigkeiten. ich bin nicht vergessen, sondern ich bin mit dabei. Ich wollte jetzt mal gucken,
wenn sie wieder besser sitzen kann, ob wir nicht dann auch anfangen sie so in Skip Bo
einzufiihren oder in Phase 10 oder dass wir so sie so nochmal einbinden.“ (Interview Nr. 11,
Pos. 60)
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Es wird offenkundig, dass die Eltern gezielt darauf achten, ihr beatmetes Kind in die
Familie zu integrieren. Es gilt als ein vollwertiges Familienmitglied, und dies soll dem
Kind auch bewusstwerden.

»Wir haben auch solche Situationen schon gestartet haben wir halt FuBball geguckt. Wir sind
zwar nicht die FuBballfans hoch drei, aber manchmal gibt es ja Spiele, die wirklich
interessant sind und da er nicht so lange sitzen kann, weil es ja anstrengend ist, er muss
dann abgesaugt werden und dann kann er nicht mehr sitzen und dann wird ein Tor
geschossen, dann macht man das halt so, er hat ja ein Pflegebett, da sind Rader dran, wir
haben die breite Tiur zack schieben wir ihn hier ins Wohnzimmer mit seinem Bett, ob er da
vom Fernseher war mitkriegt, also sehen wahrscheinlich nicht so viel, eher héren, aber naja
er ist halt dabei. So ich sage mal dann wird er auch mit integriert.“ (Interview Nr. 7, Pos. 71)

Hinsichtlich der Etablierung von Nahe zeigt sich, dass sie insbesondere von den
Kindern gewtinscht wird. Im Gegensatz dazu versuchen die Jugendlichen und jungen
Erwachsenen, eine Distanz zu ihren Eltern zu schaffen und sich von ihnen zu l6sen.
Wie bereits erlautert, legen die Eltern groRen Wert darauf, ihren Kindern Freirdume zu
gewahren und ihnen die Mdglichkeit zu geben, sich als Individuum von der Familie zu
distanzieren. Es ist fur sie von Bedeutung, den Distanzbedurfnissen und individuellen
Entwicklungszielen ihrer Kinder Rechnung zu tragen. In diesem Kontext auf3ert die
Mutter aus Interview Nr. 1, dass ihre Tochter sich nun in einem Alter befindet, in dem
der Wunsch, sich zurtickzuziehen, respektiert werden sollte.

,Also es ist wichtiger einfach und alleine weil [Name beatmete Tochter] das so sagt, [Name
beatmete Tochter] wird das wichtiger, die will einfach, das sagt sie ganz klar, sie will alleine
sei [...].“ (Interview Nr. 1, Pos. 26)

Auch andere Eltern berichten, dass sich ihre Kinder mit zunehmendem Alter von ihnen
distanzieren. Die Mutter aus Interview Nr. 5 teilt mit, dass sie sich ,als Elternteil
irgendwie abgemeldet® fuhlt und dies akzeptiert (Pos. 16). Des Weiteren erwahnt sie,
dass ihr 19-jahriger Sohn gerne allein ist, sich am liebsten in sein Zimmer zurlckzieht

und wenig gemeinsame Aktivitaten mit den Eltern unternehmen méchte:

.JName des beatmeten Sohns] wieder in sein Zimmer, verkriecht sich hinter seinem
Computer und wenn wir Glick haben, taucht er dann vorm Abendessen noch mal wieder auf
oder wir gehen halt in sein Zimmer und geben ihm dann dort sein Essen und was sonst so
noch dran ist.“ (Interview Nr. 5, Pos. 14)

~Sehr selten, aber ab und zu wird er ja, weil wir sagen auch er ist halt tiber 18, wir sind zwar
formell seine Betreuer, aber wir kénnen ihn ja auch nicht zwingen, weil das ist dann ja auch
nattrlich kbnnen wir ihn (technische Stérung), aber er kann so wenig selbst entscheiden und
wenn er sich entscheidet da in seinem Zimmer zu sein und dass er das méchte, dann
versuchen wir ihm das halt auch irgendwo zu lassen.” (Interview Nr. 5, Pos. 148)

Diese Entwicklung in der Beziehung wird von den Eltern als altersbedingt und normal
betrachtet. Wahrend die intensivere Fiursorge und Versorgung bei jingeren Kindern im
Einklang mit den Entwicklungsaufgaben steht, erkennen die Eltern an, dass altere
Jugendliche und junge Erwachsene vermehrt Rickzugsmaoglichkeiten und individuelle

Zeit bendtigen (siehe beispielsweise Walper et al., 2018, S. 116ff.). Dies wird als
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wesentlich fur die individuelle Entwicklung angesehen und von den Eltern in ihrer
Beziehung zu den Kindern respektiert.

Die Mutter aus Interview Nr. 8 geht darauf ein, dass Konflikte mit Teenagern ebenfalls
einen normalen Teil der Entwicklung darstellen. Wéahrend die besondere Firsorge und
die intensive Versorgung fur kleinere Kinder im Sinne der Entwicklungsaufgaben steht,
verstehen Eltern, dass die alter werdenden Jugendlichen und jungen Erwachsenen
zunehmend Ruckzugsmadglichkeiten und Zeit fur sich bendtigen (z. B. Walper et al.,
2018, S. 116ff.). Dies kann als zentral fur die Entwicklung betrachtet werden und wird
in der Eltern-Kind-Beziehung von den Eltern respektiert.

Die Mutter aus dem Interview Nr. 8 geht darauf ein, dass auch Streitereien mit
Teenagern einen Teil der Entwicklung darstellen:

~Wie gesagt je mehr Teenager umso mehr Stress gibt es gerade, auch mit dem Handy zum
Beispiel oder mit (unv.) oder ja. Es ist halt auch so, ja das es mittlerweile so ist, dass die
Schwester dann die Partei fur die [Name beatmete Tochter] ergreift oder so,
beziehungsweise wenn dann halt der Spruch kommt vom Pflegepersonal ‘wird Zeit, dass du
mal wieder Auszeit brauchst’, das sind halt so Sachen oder wo man sich ja auch selber
standig reflektieren muss es macht das Leben echt anstrengend phasenweise. Ja gut und
bei der [Name beatmete Tochter] ist es dann auch oft immer so, also wenn es so krasse
wiederkehrende Streitigkeiten sind, dann sag ich halt auch ‘du wir kénnen dir auch ein
Pflegeheim suchen’, also ja oder die [Name beatmete Tochter] sagt sie zieht jetzt aus, dann
sage ich ‘ja super wo ziehst du hin?‘. Es ist halt so du bist halt immer glasern in dem Moment,
wo der Pflegedienst da ist und da halte ich mich dann auch mal zuriick also es ist auch
manchmal phasenweise so, in letzter Zeit vermehrt, am Sonntag scheppert, wenn halt
niemand im Haus ist und man mal einfach so ja. Also so ganz offen streitet mit der [Name
beatmete Tochter] wenn jemand da ist, also das ist nicht immer gunstig.“ (Interview Nr. 8,
Pos. 71)

In einem weiteren Beispiel der Mutter aus Interview Nr. 5 ergibt sich, dass die

pflegerische Abhéangigkeit wahrend eines Konflikts besonders erfahrbar wird.

»~Ja das ist halt so, es kollidiert natirlich auch so ein bisschen. Auf der einen Seiten sind wir
nattirlich zwangsweise sehr eng mit [Name beatmeter Sohn], weil man da natirlich ja
Bereiche ja normalerweise ist man nicht mehr bei der Kérperpflege des 19-Jahrigen Sohnes
dabei, weil eigentlich kann er das alleine. In diesem Fall ist das natirlich véllig anders, ganz
im Gegenteil, da wird es immer dichter. Das kollidiert dann aber schon dieses, dass man das
merkt, dass die Natur das vorgesehen hat, dass Eltern und 19-Jahrige nicht
zusammenpassen. Also dass das schon auseinandergeht, dass das einfach die Natur der
Dinge ist. Also das kollidiert in diesem Fall sehr stark. Bei unserer Tochter sehen wir das ja,
sie ist 17 und sie I8st sich halt immer mehr und das ist einfach so ein Prozess, der so da ist
und der natdrlich in der Form bei [Name beatmeter Sohn] nicht stattfinden kann. Aber ja es
kollidiert dann halt immer wieder. So man muss bei unserer Tochter ist das so, wenn wir uns
dann, wenn wir da aneinandergeraten und es knallt, dann verlasst sie gerduschvoll die
Ré&aumlichkeiten und ist dann erst mal zwei Stunden nicht mehr zu finden, ist ja vdllig in
Ordnung, bis dahin haben sich alle abreagiert ja und bei [Name beatmeter Sohn] ist das so,
wenn wir aneinandergeraten, Dinge an den Kopf geschmissen und im nachsten Moment
hei3t es dann kannst du mal eben mir bei meinem Tracheostoma mithelfen oder so. Da ist
man dann im nachsten Moment wieder ganz dicht und muss es auch sein, weil man einfach
keine andere Wahl hat auf beiden Seiten.” (Interview Nr. 5, Pos. 116)

In ihren Erlauterungen legt die Mutter dar, dass ihr 19-jahriger Sohn einerseits den
Wunsch verspirt, sich von den Eltern zu I6sen, andererseits jedoch auf die enge
pflegerische Unterstitzung angewiesen ist, was diesem Vorhaben entgegenwirkt.
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Hierin lassen sich ein Konfliktpotenzial sowie ein grundlegendes Dilemma erkennen —
der Wunsch nach Selbststandigkeit im Kontext vollstandiger (kdrperlicher)
Abhangigkeit. Trotz potenzieller Konflikte und Auseinandersetzungen empfinden die
Eltern das Zusammenleben Uberwiegend als harmonisch. In den Interviews wird

zumeist von einer positiven familidren Atmosphare gesprochen.

Im Hinblick auf die Eltern-Kind-Beziehung im untersuchten Sample wird deutlich, dass
die Eltern sich selbst als Schllsselpersonen im Leben ihrer beatmeten Kinder und
Jugendlichen sehen. Sie unterstitzen ihre Kinder nicht nur durch Pflege und
Versorgung, sondern streben auch danach, die Entwicklung ihrer beatmeten Kinder und
Jugendlichen zu férdern und ihre individuellen Winsche sowie Lebensziele zu
unterstutzen. Die Beziehung zwischen Eltern und Kindern kann als eng, sicher und
vertraut beschrieben werden. Die Nahe in der Eltern-Kind-Beziehung wird durch das
gemeinsame Leben in hauslicher Intensivpflege aufrechterhalten und intensiviert.
Zudem schaffen Eltern Nahe, indem sie ihre beatmeten Kinder und Jugendlichen nach
dem Prinzip ,Mittendrin statt nur dabei“ aktiv in das Familienleben einbinden. Dies zeigt
sich auch in der gemeinsam verbrachten Zeit und den alltaglichen Aktivitaten, die als
Familie unternommen werden (siehe auch Unterkapitel 6.3.4).

Eltern fihren an, dass die pflegerische Abh&angigkeit der beatmeten Kinder und
Jugendlichen den Prozess der Ablosung der Jugendlichen und jungen Erwachsenen
erschwert und ein Dilemma zwischen einem selbstbestimmten Leben und intensiver

Pflegebedurftigkeit darstellt.

6.3.3 Geschwisterbeziehung

,Die Mehrheit der Menschen hat Geschwister und macht die Erfahrung einer ganz
besonderen Familienbeziehung [...]. Geschwister pragen die Kindheit und sind oft wichtige
Bezugspersonen im Erwachsenenalter.” (Steinbach & Hank, 2022, S. 1).

Geschwisterbeziehungen gehéren wie Eltern-Kind-Beziehungen zu den primaren
zwischenmenschlichen Beziehungen. Normalerweise sind sie die langsten und
pragendsten im Leben. Sie stellen eine bedeutende Form der familiaren Bindung dar,
die maRRgeblichen Einfluss auf den Lebensverlauf und die individuelle Entwicklung hat
(Kasten, 2020, S. 21f.; Feldhaus & Schlegel, 2023, S. 154).

Bis auf eine Familie des untersuchten Samples haben samtliche beatmeten Kinder und
Jugendlichen mindestens ein Geschwisterkind. Diese Geschwisterkinder sind weder
auf Beatmung noch auf Intensivpflege angewiesen und konnen folglich als gesund

betrachtet werden. Uberwiegend leben sie im hauslichen Umfeld bei ihren Familien und
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somit im Setting der hauslichen Intensivpflege. In Einzelfallen haben sich Geschwister
im Erwachsenenalter bereits von zu Hause geldst. Im weiteren Verlauf wird dargelegt,
wie die Eltern die Beziehung zwischen den Geschwisterkindern wahrnehmen. In den
Interviews berichten die Eltern dber das gemeinsame Aufwachsen der
Geschwisterkinder mit den beatmeten Kindern und Jugendlichen. Dabei wird einerseits
die starke Verbindung verdeutlicht, andererseits der Begriff des Schattenkinds

eingefuhrt, auf den sich der Fokus am Ende dieses Unterkapitels richtet.

Aufwachsen mit einem beatmeten Geschwisterkind

In den meisten Interviews schildern die Eltern die Erfahrungen der gesunden Kinder mit
einem erkrankten oder verunfallten, beatmeten Geschwister. Die Mutter aus Interview
Nr. 3 erzahlt, dass ihre Tochter stets den Wunsch nach einem kleinen Geschwisterkind
hatte, jedoch habe sie nicht erwartet, dass ihr kleiner Bruder erkranken wirde und
beatmet werden musse.

LAISO es ist ja so, dass sich ja die Grol3e, als sie neun war, ja ihren Bruder gewiinscht hat,
das war dann ja auch der Wunschbruder und sie hatte auch schon bei der Schwester, weil
der Altersunterschied ist da ja auch schon sechseinhalb Jahre natirlich schon so starke
Mama-Alliren, muss man einfach so sagen und es war dann auch so, dass sie
zusammengebrochen, weil ja dann ihre Vorstellung von unserem Familienleben auch anders
ausfiel.“ (Interview Nr. 3, Pos. 50)

Die Mutter geht darauf ein, dass ihre Tochter sich das Familienleben anders vorgestellt
hatte, besonders in Hinblick auf die fundamentalen Unterschiede zwischen gesunden
und erkrankten, beatmeten Kindern. Letztere weisen in der Regel erhebliche
gesundheitsbezogene Einschrankungen auf und sind auf umfassende pflegerische
Versorgung angewiesen. Die Pflege wird zu einem zentralen Bestandteil des
Familienalltags, wenn beatmete Kinder und Jugendliche in der hauslichen
Intensivpflege versorgt werden (siehe auch Unterkapitel 6.2.4). Fur die Schwester aus
Interview Nr. 3 stellte es einen Anpassungs- und Lernprozess dar, zu verstehen und zu
akzeptieren, dass das Familienleben nicht mehr in gewohnter Weise verlaufen konnte.
Zudem dauerte es eine gewisse Zeit, bis die Tochter verstand, warum sich ihr
beatmeter Bruder anders entwickelte als sie selbst oder andere Kinder seines Alters.
Die Andersartigkeit wurde flr sie mit der Zeit zur Normalitat. Auch weitere Eltern aus
den Interviews berichten von einem ahnlichen Anpassungsprozess.

Im Gegensatz dazu gestaltet sich die Situation, wenn die Geschwisterkinder von Geburt
an mit den beatmeten Kindern und Jugendlichen aufwachsen. Die Mutter aus Interview
Nr. 16 erzahlt, dass es fur den &lteren Bruder ihres beatmeten Sohns anfangs ,echt

komisch* war, dass Pflegekrafte das Familienheim betreten und dort Intensivpflege
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leisten. Der jingere Bruder hingegen kennt die Situation nicht anders und hat nie einen
Familienalltag ohne den beatmeten Bruder erlebt.

,Und das ist naturlich auch bléd, dass dauernd fremde Leute da sind, also anfangs war das
fur den Grol3en echt komisch, wenn er aufgestanden ist und da waren fremde Leute im Haus.
Das war schon merkwiurdig, das war nicht so schon fiir ihn, ich glaube sie sind es mittlerweile
gewohnt, der Jungste sowieso, weil der kennt es einfach nicht anders.” (Interview Nr. 16,
Pos. 47)

Wahrend sich altere Geschwister auf die neue Situation einstellen mussen, ist es fur
einige der jingeren von Geburt an Normalitat, ein beatmetes Geschwister zu haben. Je
nach Ausgangslage kennen sie nichts anderes oder missen sich erst an die neuen
Lebensumstande, insbesondere die hausliche Intensivpflege, gewdhnen.

Die Absicht der Eltern, die beatmeten Kinder und Jugendlichen als normalen und
selbstverstandlichen Teil der Familie zu etablieren, wird aus den Interviews ersichtlich.
Dabei streben sie danach, ein Konzept von Normalitéat zu schaffen.

»Sie kennen es beide nicht anders und ich denke auch sie sind einfach damit grof3 geworden.
[Name Schwester] hatte damals eine BABY born und die BABY born hatte eine
Sauglingskantile, wir mussten die tracheotomieren und dann hat sie als Kleinkind ihre Puppe
abgesaugt also ich sage jetzt mal so, dass war eigentlich schon immer so (lachend).”
(Interview Nr. 7, Pos. 50)

Die Mehrheit der Eltern berichtet, dass die Geschwisterkinder der beatmeten Kinder
und Jugendlichen ein starkes Interesse an deren Zustand zeigen. Unabh&ngig von
ihrem Alter nehmen sie wahr, dass etwas anders ist oder dass es gesundheitliche oder
entwicklungsbedingte Unterschiede gibt. Sie mochten die Hintergrinde verstehen und
sind neugierig auf die Versorgungstechnik, etwa die kinstliche Beatmung. In diesem
Kontext halten die Eltern es fir wesentlich, mit den gesunden Geschwistern tber die
Situation der beatmeten Kinder und Jugendlichen zu kommunizieren und sie
aufzuklaren.

»Wir haben auch relativ friih auch versucht mit ihr dartiber zu sprechen und ihr zu erklaren
was das heildt, dass er irgendwann nicht mehr da ist, dass wir es auch nicht abschéatzen
kénnen, ob das richtig war zu dem Zeitpunkt oder nicht ist immer sehr schwierig, aber wenn
ein Kind nachfragt, wie sieht sie diese ganze Situation, was macht das.” (Interview Nr. 10,
Pos. 67)

Wenn die gesunden Kinder Interesse zeigen, ist es flr die Eltern wichtig, dass sie offen
Uber die Situation sprechen. Laut der Familie aus Interview Nr. 12 haben die
Geschwister das Recht, zu erfahren, wie es um den Gesundheitszustand des
beatmeten Kindes steht. Das Thema ist moglicherweise unangenehm und nicht immer
leicht zu besprechen, aber dennoch sollten die Geschwister die Chance erhalten, die

Situation zu verstehen und zu verarbeiten (Pos. 45)

,Ganz einfach, wir haben immer mit offenen Karten gespielt. Also wir haben zu dem
Zeitpunkt, wo der Kleine das mitbekommen hat, haben wir ihm halt zu verstehen gegeben,
was eigentlich mit seinem Bruder los ist, also das fanden wir schon wichtig. Ich finde es auch
extrem wichtig, oder wir finden es auch extrem wichtig Kinder nicht zu belligen also wenn's
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eine Frage gibt, dann muss es auf die Frage eine ehrliche Antwort geben. Gut, manchmal
kann man das auch noch ein bisschen beschénigen, aber ich sage mal, was das betrifft, das
weild er, dass es irgendwann so kommen wird und daran wird er nicht zerbrechen, das
glaube ich ganz bestimmt.“ (Interview Nr. 12, Pos. 45)

Durch das gemeinsame Aufwachsen im Umfeld der hauslichen Intensivpflege erleben
die Geschwisterkinder viele Aspekte des Lebens miteinander. Die Mutter berichtet,
dass ihr Sohn merkt, wenn sich der Gesundheitszustand seines beatmeten Bruders
verschlechtert.

.,Man hat schon gemerkt, wenn es ihm nicht gut ging. Also er hat ja auch also ein paar
Situationen miterlebt, wo es [Name beatmeter Sohn] schlecht ging und es um Sekunden
ging ums Handeln und er hat uns auch zu solchen Situationen geholt, dass er bemerkt hat
er atmet nicht mehr und hat uns geholt. Das wollten wir eigentlich immer vermeiden, aber
das kannst du nicht vermeiden und wenn man dann ganz offen mit den Kindern driber
spricht denke ich kann man den Schaden vielleicht geringer halten. Ob es richtig ist wird sich
noch rausstellen, ob wir alles richtig gemacht haben.” (Interview Nr. 12, Pos. 46)

Eine Verschlechterung des Gesundheitszustands der beatmeten Kinder und
Jugendlichen belastet auch die Geschwister. Ihnen ist bewusst, dass das Leben der
beatmeten Geschwister gefahrdet ist und durch die Schwere ihrer Erkrankungen
begrenzt wird. Die Eltern legen Wert darauf, dass die Geschwister aufwachsen, indem
die beatmeten Kinder und Jugendlichen einerseits als normaler und natirlicher
Bestandteil ihres Lebens wahrgenommen werden, andererseits ein eigenes Leben
fuhren kdnnen, das weitgehend nicht durch die Situation der beatmeten Geschwister
beeinflusst wird. Die Eltern versuchen daher, die Geschwisterkinder weitgehend vor
belastenden Situationen zu schiitzen. Dies zeigt sich auch darin, dass sie die
Geschwisterkinder weitgehend aus der Intensivpflege und der pflegerischen
Versorgung heraushalten. Trotzdem sind die meisten alteren Geschwister aufgrund

ihres Interesses mit den Pflegemalinahmen und der Versorgungstechnik vertraut.

Geschwisterbindungen und geschwisterliche Néahe

Eltern beschreiben die Beziehung zwischen den beatmeten Kindern und Jugendlichen
sowie ihren Geschwistern insgesamt als positiv. Einige Eltern charakterisieren die
Beziehung als ,relativ normal® (Interview Nr. 8, Pos. 42), vergleichbar mit der Beziehung
zwischen gesunden Geschwisterkindern. Dies bezieht sich auf das Aufwachsen mit
einem erkrankten und beatmeten Geschwisterkind, was fir die gesunden
Geschwisterkinder als normal erscheint, sowie auf Altersdifferenzen und damit

verbundene typische Interessenunterschiede.

,Das Verhaltnis im Moment ist halt, wie bei Geschwistern wo zehn Jahre zwischen sind. Also
die haben logischerweise auch unterschiedliche Interessen, was ja auch ganz normal ist.*
(Interview Nr. 8, Pos. 45)
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Andere Eltern betonen hingegen eine besonders starke Bindung zwischen den
Geschwistern: ,[Dlie sind ganz eng.” (Interview Nr. 11, Pos. 46) Die Intensitat der
Beziehung wird durch das gemeinsame Aufwachsen im hauslichen Umfeld geprégt.
Durch die rdumliche Nahe und das gemeinsame Erleben des Alltags koénnen
Beziehungen aufgebaut und Bindungen gestéarkt werden.

»Also mit der [Name der Schwester] klappt das supergut, also die zwei GrofRen, die sind ja
sehr sehr eng beieinander, die sind nicht mal ein ein halb Jahre auseinander und die waren
halt einfach also wie die klein waren immer zusammen, also die Zwei haben ein sehr gutes
Verhéltnis und auch die Kleine liebt ihre Schwester also das ist schon doch das ist eigentlich
ok. Ich meine die Kleine, die kennt es nicht anders, das ist halt vollig, die ist damit grof3
geworden oder die ist damit aufgewachsen fir [Name des Bruders] glaube ich ist das schon
etwas schwieriger, weil er halt einfach seine Schwester noch anders kennt.” (Interview 4,
Pos. 64)

Die Interviews zeigen, dass die Beziehung moglicherweise anders aussahe, wenn die
beatmeten Kinder und Jugendlichen in einem Pflegeheim oder in
Beatmungswohngemeinschaften  aufgewachsen  waren. Die  gemeinsame
Vergangenheit und gemeinsam Erlebtes beeinflussen die Beziehungsintensitat.

»Dadurch, weil ich ja [Name beatmeter Sohn] nie alleine lassen konnte war der Kleine immer
bei ihm, also hatte ich ihn immer mit dabei. Und er lag ganz viel in [Name beatmeter Sohn]
Bett mit und [Name beatmeter Sohn] hat es sehr genossen und der Kleine fand es auch toll.
Und die haben eigentlich ein sehr enges Verhaltnis, aber ich glaube wir haben das ganz gut
hingekriegt, dass es eng ist [...]1.“ (Interview Nr. 8, Pos. 44)

In einem Fall berichtet die Mutter, dass ihr kleiner Sohn und sein beatmeter Bruder
immer beieinander waren, viel Zeit miteinander verbrachten und dabei ein enges
Verhéltnis entwickelten. Auch in einem anderen Interview (Nr. 17) legt die Mutter dar,
dass das gemeinsame Aufwachsen die Beziehung der Geschwister gestéarkt und die
geschwisterliche Bindung gepréagt hat.

»Naja sie ist ja aufgewachsen und da war er schon so wie er jetzt ist. Das heil3t sie geht da
ganz anders ran und ne sie kennt ihn nur so. [...]. So, und das hat sie dann glaube ich
unglaublich mit ihm verbunden und er reagiert halt auch sehr auf sie und zwinkert und ne so
und also und sie erzéhlt ihm dann mit Hingabe irgendwelche Dinge und lauscht ihr dann,
also das ist irgendwie, und er liebt halt schon immer kleinere Kinder und das ja.“ (Interview
Nr. 17, Pos. 58)

Die Beziehungen zwischen den beatmeten Kindern und Jugendlichen und ihren
Geschwisterkindern werden von den Eltern Giberwiegend als positiv erlebt. Fast alle
Eltern sehen die vorliegenden Erkrankungen und die Beatmung nicht als etwas an, was
die Geschwisterkinder voneinander distanziert. In den Familien scheinen die
Geschwister der beatmeten Kinder und Jugendlichen sich um sie zu kimmern. Dies
ahnelt der elterlichen Care-Arbeit, bei der sich auch die Geschwister in einer
Verantwortung sehen, fur die beatmeten Kinder und Jugendlichen zu sorgen. Die
Ausfuhrungen der Mutter aus Interview Nr. 12 zeigen, dass der jingere Sohn ein

Verantwortungsgefuhl fir den beatmeten Bruder entwickelt hat und sich um ihn sorgt:
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»Also wir hatten oder ich hatte vor ein paar Jahren ein Schliisselerlebnis mit dem Jiingeren.
[Name beatmeter Sohn] ging es schlecht er hatte eine Lungenentziindung, wir hatten fast
gar kein Pflegepersonal, es war die Anfangszeit des Pflegepersonalnotstandes und das war
sehr, sehr schwer, ich war auch véllig erledigt und konnte eigentlich gar nicht mehr und habe
dann zum Kleinen gesagt ‘mdchtest du nicht am Wochenende bei Oma und Opa schlafen’
und da hat er gesagt ‘wieso denn?‘, ,‘ja ich muss mich um [Name beatmeter Sohn] kimmern,
der ist so krank®.“ (Interview Nr. 12, Pos. 52)

Dieses Verantwortungsgefuhl zeigt sich, wenn es dem beatmeten Bruder schlecht geht,
und der kleine Bruder sich trotz der Bemihungen der Eltern, ihn aus der Situation
herauszuhalten, um seinen beatmeten Bruder kimmern méchte. Die Ausfiihrungen der
Mutter aus Interview Nr. 11 zeigen ebenfalls, dass sich die Schwester um ihren

beatmeten Bruder sorgt:

»Aber ihr ist es auch ganz, ganz wichtig, dass [Name beatmete Tochter] bei uns zuhause
lebt, was anderes ist fir sie nicht vorstellbar. Wenn es [Name beatmete Tochter] nicht gut
geht macht sie sich auch ihre Sorgen, das kriegt man dann so im hinterher immer mit. Also
ein ganz schdnes Beispiel war [Name beatmete Tochter] hat mal eine ketogene Diat
gekriegt, das soll da wird irgendwie in der Leber die Ketose gebildet, das ist eine ganz
fettreiche und eiweil3reiche Erndhrung und die hat gesagt ‘[Name beatmete Tochter] vertragt
das nicht, das macht sie krank‘. Und dann war sie auch wegen einer Lungenentziindung im
Krankenhaus und dann habe ich das auch angesprochen, dann haben wir die
rausgenommen diese ketogene Diét, da bin ich nhach Hause gegangen und habe gesagt
‘also [Name beatmete Tochter] kriegt die nicht mehr‘, dann hat die Mittlere halt gesagt ‘oh
zum Glick, dann kann ich das endlich aus meinem Sorgenfresser nehmen®.“ (Interview Nr.
11, Pos. 48)

Das Zeigen von Firsorge und das Ubernehmen von Verantwortung scheinen
bedeutende Aspekte in der Beziehung zwischen den Geschwistern zu sein. Diese
Sorgen erstrecken sich bis zu der Furcht, dass sich die gesundheitliche Lage der
beatmeten Kinder und Jugendlichen verschlechtern und dies zu ihrem Ableben fiihren
konnte. Die Mutter aus Interview Nr. 17 schildert ihre Besorgnis, dass eine
Verschlechterung des Gesundheitszustands des beatmeten Sohns negative
Auswirkungen auf die Bewaltigungsfahigkeiten der gesunden Tochter haben kénnte.

»Also sie ist da einfach sehr stark// also ich, ich kann's auch nicht gut erklaren, das ist so
dieses sie ist halt eine sehr Sensible also wir sorgen uns eigentlich eher, dass wenn mal was
mit ihm ist wird es flr sie ganz schlimm werden, so, weil sie sie ist total nah an ihm dran und
solange es ihm gut geht kann sie auch ganz souveran auf alle anderen kranken Kinder
zugehen, weil es ihm gut geht.“ (Interview Nr. 17, Pos. 58)

Im Rahmen der meisten Interviews wird deutlich, dass es fir die Geschwister wichtig
ist, fur die beatmeten Kinder und Jugendlichen da zu sein. Neben dem Zeigen von
Sorge und Fursorge aul3ert sich dies darin, dass sich die gesunden Geschwister fir die
beatmeten Geschwister einsetzen und fur sie einstehen. Die Mutter aus Interview Nr.
18 legt dar:

»Ja, wir merken das ja auch nur immer wieder im Hospiz so diese Unterschiede. Also ich
sage ja unsere Tochter war immer schon offen und so damit, ich weil3 noch, das war eine
schdne Situation irgendwann mal auf dem Spielplatz, da war sie so vier, finf oder so und
dann hatten grol3ere Jungs sie angequatscht "dein Bruder ist doch krank" und so und sie hat
immer das hat sie Uiberhaupt nicht verstanden und so wieso der hat doch keinen Schnupfen,
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der hat doch keinen Husten, "doch bei mit dem stimmt doch was nicht" und dann hat sie
wirklich denen so knallhart vorn Kopf geschmissen "das nennt man Behinderung nicht
krank".“ (Interview Nr. 17, Pos. 234)

Ein weiteres Beispiel aus der Familie des Interviews Nr. 10 verdeutlicht, dass die
Geschwisterkinder genauso wie die Eltern einen groRen Wert auf den Zusammenhalt
der Familie legen.

,Und sie steht auch vollkommen zu ihm, also wenn einer einen dummen Spruch macht, dann
ja sie hatte mal einen Freund und irgendwie hatten die sich dann wegen irgendeiner
Kleinigkeit gestritten und dann hat der Freund gesagt "ach, was ich dir schon immer mal
schreiben wollte, wer ist eigentlich dieser Spast da auf deinem Profilbild" oder irgendwie
sowas, den hat sie sofort der Freund war dann auf jeden Fall. Also ihren Partner hat sie auch
so ausgesucht, die sind nur durchgekommen, wenn die wurden gleich mal ins kalte Wasser
geschmissen, die wurden zu uns eingeladen, die mussten sich da mit aufs Sofa setzen und
mussten gucken was dann so ablauft und wenn das fiir die ok war, dann waren die fiir sie
auch ok.” (Interview Nr. 10, Pos. 64)

Zusatzlich wird die Beziehung zwischen den Geschwisterkindern von Nahe gepragt.
Diese erstreckt sich nicht nur auf die raumliche Enge durch das gemeinsame Zuhause,
sondern auch auf eine korperliche Dimension. Die gesunden Geschwister empfinden
dabei keine Scheu, da sie die Erkrankungen und Einschrankungen der beatmeten

Kinder und Jugendlichen nicht als Abweichung, sondern als normal betrachten.

“Sie hat auch keine Hemmungen sage ich mal, sie nimmt ihn in den Arm und schnuffelt ihn
auch, wenn andere da sind, ist ihr egal.” (Interview Nr. 10, Pos. 64)

In Bezug auf die korperliche Nahe &uf3ern die Eltern, dass die gesunden Geschwister
keine BerlUhrungsangste haben. Sie konnen Korperkontakt herstellen, und es wird
deutlich, dass auch hier diese physische Néhe eine bedeutsame Rolle in der Beziehung
zwischen den Geschwistern spielt, ahnlich wie in der Beziehung zu den Eltern. Im
Interview Nr. 7 aul3ert sich die Schwester bezuglich der kdrperlichen Nahe zu ihrem
beatmeten Bruder.

»~Ja und man ekelt sich ja auch eher weniger, also man geht, das ist ja, man sieht ja seine
Geschwister eher als was Normales an, was jetzt andere wahrscheinlich nicht tun wirden.
Aber auch dadurch, dass ich halt als Kleingeborenes schon immer neben [Name beatmeter
Bruder] gelegen habe, ist [Name beatmeter Bruder] so der normalste Mensch fiir mich, den
es gibt und ich habe da auch keine Berlhrungsangste und wenn dann halt auch mal so
Situationen sind wie absaugen, ist ja noch was fir mich relativ Normales, wiirde jetzt andere
in diesem Alter jetzt nicht behaupten.” (Interview Nr. 7, P0s.49)

Einige Eltern berichten, dass die Geschwisterkinder gerne miteinander kuscheln und
die Nahe zueinander geniefRen. Es wird ebenfalls erlebt, dass die beatmeten Kinder
und Jugendlichen diese Beriihrungen und die damit verbundene korperliche Nahe
schatzen.

Die Schaffung von Gemeinsamkeit zeigt sich weiterhin darin, dass die
Geschwisterkinder gerne Zeit miteinander verbringen. Verschiedene Aktivitaten, die sie

gemeinsam austben, werden in den Interviews beschrieben, beispielsweise das

182



gemeinsame Anschauen von Filmen und Videos. In Interview Nr. 1 berichtet die Mutter
davon, dass die Geschwister gemeinsam kreativ werden.

,D0as macht sie auch gerne mit ihren Geschwistern also zeichnen, malen, puzzeln,
mindestens 1000 Teile. Also nicht so wie wir jetzt mal irgendwie ne Katze oder so, sondern
so New York Skyline, das h&ngt dann auch alles in ihrem Zimmer, also sie macht echt gerne
so ich meine das jetzt mal basteln, puzzeln, zeichnen.“ (Interview Nr. 1, Pos. 53)

Auch in Interview Nr. 5 drlckt die Mutter aus, dass die Tochter zwar inzwischen fur
gemeinsames Lego-Spielen als zu alt betrachtet wird, sich aber dennoch beteiligt,
indem sie ihren beatmeten Bruder beim Spielen unterstitzt.

s[A]lso fur dieses Aufbauen ist seine Schwester wieder zustandig. Also immer, wenn es ein
neues LEGO-Teil gibt, dann ist sie gefragt und dann sitzen die beiden am Esstisch und er
guckt zu und sie baut halt nach Anleitung auf. Das ist dann ihr Job.“ (Interview Nr. 5, Pos.
90)

Im Allgemeinen stellen die Eltern fest, dass es den gesunden Geschwistern wichtig ist,
die beatmeten Kinder und Jugendlichen in die Familie zu integrieren und sie nicht von
familiaren Aktivitditen auszuschlie3en. Die Schwester des beatmeten Sohns aus
Interview Nr. 7 vermerkt, es flr sehr relevant zu erachten, dass ihr Bruder an
besonderen Momenten ihres Lebens teilnehmen kann.

L<Aber auch an so Sachen wie Konfirmation und sowas war das naturlich ziemlich wichtig fur
uns als Geschwister, das [Name beatmeter Bruder] auch dabei ist, dass er auf Fotos drauf
ist und dass er auch ein Stuck in unserem Leben ist was ganz besonderes und das ist fur
uns halt auch ziemlich wichtig und da teilen wir halt auch gerne viele Momente mit ihm und
so nebenbei wir wissen ja auch nicht wie viel Zeit uns noch bleibt und das ist dann halt auch
immer noch die traurige Seite, weil es kann ja immer irgendetwas passieren und es ist ja
nicht klar.“ (Interview Nr. 7, Pos. 73)

Die Ausfihrungen verdeutlichen, dass der beatmete Bruder einen bedeutenden Teil
ihres Lebens ausmacht. Die gemeinsame Zeit gewinnt an Wert, da unklar ist, wie viel
Zeit den Geschwistern noch mit inrem Bruder bleibt. Dies wird von der Schwester als
die ,traurige Seite®* der Beziehung bezeichnet. Weitere Faktoren, wie die
unterschiedliche Entwicklung der Geschwisterkinder im Vergleich zu den beatmeten
Kindern und Jugendlichen, die von Mensch und Technik abhangig sind, spielen
ebenfalls eine Rolle. Diese Entwicklung beeinflusst die Geschwisterbeziehungen, die
sich Uber den Lebensverlauf verandern konnen (siehe zum Beispiel Feldhaus &
Schlegel, 2023, S. 159; Walper et al., 2018, S. 126f.). Da jedoch keine spezifischen
Veranderungen in der Beziehung zwischen den beatmeten Kindern und Jugendlichen
und ihren Geschwisterkindern in den Interviews angesprochen wurden, wird darauf

nicht weiter eingegangen.

Schattenkind sein?

Die gesundheitliche und pflegerische Situation der beatmeten Kinder und Jugendlichen

pragt die Familien und ihren Alltag. Auch bei den gesunden Geschwistern hinterlasst
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das Leben in der hauslichen Intensivpflege mit einem beatmeten Geschwisterkind
Spuren.

.In der Gesellschaft werden gesunde Geschwister von Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen, Behinderungen und Beeintrachtigungen meist als Risikogruppe
betrachtet, da sie im Schatten der Erkrankung des Geschwisterkindes heranwachsen.”
(Knecht et al., 2022, S. 160)

Der Begriff Schattenkind wird in einigen Interviews aufgegriffen:

s.D]er [Name des beatmeten Sohns] hat eine zwei Jahre &ltere Schwester, weil Sie ja auch
Familien forschen und da kommen wir gleich nachher auch noch mal zu, ich sage mal, es
gab da diesen schinen Begriff des Schattenkindes und sie hat leider auch im Alter, weil sie
halt nur zwei Jahre &alter war, ich sage mal, das ganze Prozedere mitbekommen.“ (Interview
Nr. 10, Pos. 5)

Der Terminus beschreibt primar einen unausgeglichenen Fokus elterlicher
Aufmerksamkeit bezlglich der Geschwisterkinder. Dieser entsteht oft aufgrund
familiarer Belastungen (Knecht et al.,, 2022, S. 160). In den Interviews spiegelt der
Begriff vor allem die Sorge der Eltern wider, den Geschwisterkindern nicht ausreichend
Aufmerksamkeit schenken zu koénnen. Obwohl sie versuchen, ihren Kindern
gleichermal3en gerecht zu werden, ist dies nicht immer maoglich. Aufgrund des hohen
Zuwendungsbedarfs kdnnen Eltern den Geschwisterkindern nicht immer die gleiche
Aufmerksamkeit zukommen lassen.

Die Mutter aus Interview Nr. 5 &uf3ert, dass ihre Tochter gerne etwas allein mit den
Eltern unternehmen wuirde, dies aber aufgrund der vorrangigen Pflege nicht immer
maglich ist.

,Das gibt es schon, aber es ist ja es ist leider schon so, dass unsere Tochter sehr
zuriickstecken muss, dass sie sehr oft zu héren kriegt: ,Geht nicht, wei3t du ja, kennst du
ja.‘, (Interview Nr. 5, Pos. 136)"

Der Ausdruck ,kennst du ja“ weist darauf hin, dass dies in Familie Nr. 5 ein h&ufig
auftretender Zustand ist. Eltern missen Prioritaten setzen und kdénnen sich aufgrund
der lebensnotwendigen Pflege nicht immer gleichermalRen um die Geschwisterkinder
kimmern. Dies zeigt sich auch in den Aussagen aus Interview Nr. 16, in dem die
alleinerziehende Mutter davon berichtet, dass sie in Situationen geraten ist, in denen
es unmoglich war, sich gleichzeitig um beide Kinder zu kiimmern, sodass sie in
Entscheidungsnot geriet.

»~Ja, weil dann weill man halt nicht, wo einem der Kopf steht und was man zuerst oder zuletzt
macht. Und auch sonst, wenn [Name beatmeter Sohn] halbwegs stabil ist, er muss halt
trotzdem, wenn er hustet sofort abgesaugt werden, weil er sonst keine Luft kriegt durch das
Sekret und naja, wenn der kleine Bruder gerade mal wieder irgendeinen Blédsinn macht auf
der Fensterbank krabbelt und versucht sich runterzustiirzen, hat man halt auch die Situation,
wo man uberlegt gut, welches Kind rette ich jetzt gerade zuerst.“ (Interview Nr. 16, Pos. 6)

Da die Versorgung der beatmeten Kinder und Jugendlichen als lebensnotwendig

betrachtet wird, treffen Eltern diese Entscheidung. Dies wird auch mit Blick auf die
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AuRerungen der Mutter im Interview Nr. 8 deutlich. Im Falle gesundheitlicher Notfalle
mussen sie das gesunde Geschwisterkind zu den Grof3eltern geben. Ohne umfassende
Uberlegungen steht das Leben des beatmeten Kindes im Vordergrund, und

dementsprechend bleibt keine Zeit, sich gleichzeitig um das gesunde Kind zu kimmern:

,#Also ich glaube einfach, dass ist immer der Moment, wenn gerade medizinisch also [Name
beatmete Tochter] irgendwas schlechter geht, dann ist die wirklich so, dass die manchmal
Phasenweise also beide Elternteile an der [Name beatmete Tochter] arbeiten oder wenn es
ganz schnell gehen muss, dass ich mit der [Name beatmete Tochter] in die Kinderklinik
muss, dann wird der [Name des Bruders] halt oft zu Oma und Opa, also teu teu teu haben
wir ja so tolle GroReltern also auf beiden Seiten, dann wird der einfach ganz schnell
abgegeben.” (Interview Nr. 8, Pos. 44)

Obwohl es in der Literatur Hinweise darauf gibt, dass Geschwister schwer erkrankter
Kinder sich selbst nicht als Schattenkinder bezeichnen wirden (Knecht et al., 2022, S.
160), teilen sie den Eltern mit, wenn sie sich benachteiligt fihlen. Dies wird auch in den
Aussagen der Mutter im Interview Nr. 8 deutlich:

.Ne, aber er dufdert das schon, wenn er das Geflhl hat er kommt zu kurz. Also und ja also
das sagt er schon. Also so ‘jetzt will ich die Mama’, ‘nein, heute geht die Mama mit mir ins
Bett’ und ja. Oder es sind halt so Geschichten, wenn er jetzt zum Beispiel Fahrrad fahren
will oder so oder mit uns seinen Ausflug machen, dann will er halt immer Mama und Papa
dabeihaben. Ist halt manchmal, ist halt oft nur ein Elternteil, weil der Andere bei der [Name
beatmete Tochter] ist. Es sind so Sachen halt ja oder es gab auch schon zum Beispiel eine
Kindergartenveranstaltung da war auch irgendwas mit der [Name beatmete Tochter], wo er
dann mit seinem Papa macht, also weil er wenn's medizinisch jetzt so ein bisschen (unv.)
wird, wird er halt meistens ich dafiir zustandig und mein Mann dann fiir [Name des Bruders].”
(Interview Nr. 8, Pos. 46)

Der Sohn auf3ert in diesem Zusammenhang den Wunsch, auch einmal an der Reihe zu
sein und Zeit mit der Mutter oder dem Vater zu verbringen. Er versucht, in diesem
Rahmen Zeit einzufordern und die Aufmerksamkeit der Eltern zu erhalten. In weiteren
AuRerungen der Mutter zeigt sich, dass die Eltern zwar versuchen, dies zu erméglichen,
es jedoch nicht immer gewahrleisten konnen. In Situationen, in denen die
Geschwisterkinder zurtickstecken miussen, kommt es gelegentlich vor, dass sie sich
fragen, warum den beatmeten Kindern und Jugendlichen so viel Aufmerksamkeit
zukommt. In einer Familie fihrte dies sogar dazu, dass sich das Geschwisterkind mit
der Frage auseinandersetzte, ob es madglicherweise weniger wertvoll ist als sein
beatmeter Bruder:

.,LUInd dann hat er gesagt ‘Mama bin ich denn weniger wert als [Name beatmeter Sohn]?*
Weil wir ihn halt dann in Anflihrungsstrichen wegschicken wollten, das war die Holle, das hat
mich so geprégt, das hat mich also dazu bewegt und auch meinen Mann, dass wir uns
einfach noch mal mehr zusammenreif3en, denn das war echt schlimm. Und man kann tun,
was man will, du kannst immer da sein, aber es ist immer irgendwo eine Liicke, die
Geschwisterkinder haben es nicht leicht. (Interview Nr. 12, Pos. 52)

Das ist etwas, was der Familie zu schaffen machte und auch zeigt, dass die
Bemuhungen um die beatmeten Kinder und Jugendlichen sehr intensiv sind. Folglich

muissen an anderer Stelle Abstriche gemacht werden. Es zeigte sich, dass diese
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Abstriche hauptséchlich bei den Eltern selbst liegen, beispielsweise in ihrer
Selbstflirsorge. Eltern opfern am meisten, um der Situation der héauslichen
Intensivpflege gerecht zu werden, doch es lasst sich nicht immer vermeiden, dass den
Geschwisterkindern nicht so viel Aufmerksamkeit zuteilwird wie den beatmeten Kindern

und Jugendlichen. Auch fur die Eltern stellt dies eine weitere Belastung dar.

,Und die Frage, die sich dazustellt, ist [Name beatmeter Sohn] hat dann im Alter von zehn
Jahren noch mal einen kleinen Bruder bekommen. Die Frage, die wir uns halt jetzt stellen ist
sind wir eigentlich seinem kleinen Bruder in der Zeit auch wirklich so gerecht geworden, wie
wir ihm gerecht werden hatten missen. Also das sind alles so Sachen, die dann nattrlich
auch psychisch noch eine ganz elementare Rolle spielen in der Bewadltigung dieser ganzen
Situation.” (Interview Nr. 12, Pos. 12)

Eltern aus weiteren Interviews betrachten es aus diesem Grund als essenziell, die
gesunden Geschwister tUber die Situation der beatmeten Kinder und Jugendlichen
sowie Uber die hausliche Intensivpflege aufzuklaren. Zudem halten die Eltern es fur
wichtig, den gesunden Geschwistern zu vermitteln, dass diese nicht etwa weniger wert
sind, weil sie aufgrund ihrer familidaren Situation weniger Aufmerksamkeit erfahren. Die
Geschwister sollen verstehen, dass diese Priorisierung erfolgt, da sie lebensnotwendig
fur die beatmeten Kinder und Jugendlichen ist. Auf diese Weise versuchen Eltern, der
Situation entgegenzuwirken, dass die Beziehung der Geschwisterkinder gefahrdet ist

und Konkurrenzdenken sowie Eifersucht entstehen.

Generell berichten Eltern Uberwiegend von positiven und intensiven Bindungen
zwischen den Geschwisterkindern. Fur diese ist es zur Normalitat geworden, mit
beatmeten und intensivpflichtigen Kindern und Jugendlichen aufzuwachsen und
zusammenzuleben. In Bezug auf die Beziehungsstrukturen lassen sich Parallelen zur
Beziehung zwischen den Eltern und den beatmeten Kindern und Jugendlichen
feststellen. Die gesunden Geschwister kimmern sich um die erkrankten, setzen sich
fur sie ein und suchen aktiv Nahe zu ihnen. Die Eltern weisen jedoch auch darauf hin,
dass die Versorgung der beatmeten Kinder und Jugendlichen in der h&uslichen
Intensivpflege an den Geschwisterkindern nicht spurlos voriibergeht. Sie erhalten
weniger Aufmerksamkeit, da der Fokus auf der Versorgung der beatmeten Kinder und
Jugendlichen liegt. Eltern legen Wert darauf, dass die gesunden Geschwister friihzeitig
Uber die Gesundheitssituation der beatmeten Geschwister aufgeklart werden und ein

Verstandnis fur die familiare Situation entwickeln kdnnen.
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6.3.4 Familienzeit und familiale Aktivitaten

~Woflr brauchen Familien Zeit? Gemeinsame, in zwischenmenschlichen Beziehungen
geteilte Zeit ist das Konstituens von Familie: ohne diese wirden sich Paare nicht finden und
hatten keine Gelegenheit, Nachwuchs zu zeugen, sie wirden sich nicht umeinander
kiimmern und voneinander lernen kdnnen, sie hatten keine Gelegenheit sich aneinander zu
freuen und miteinander zu streiten.” (Jurczyk, 2009, S. 37)

In heutigen Familien gilt es nicht als selbstverstandlich, gemeinsam Zeit miteinander zu
verbringen. Die gemeinsame Zeit in Familien ergibt sich nicht automatisch, sondern
muss bewusst gefunden und geplant werden, wie Schier und Jurczyk (2008, S. 15)
erlautern. Dies liegt hauptséchlich in der Verantwortung der Eltern begriindet, die im
Alltag bewusst Moglichkeiten schaffen missen, Zeit mit der Familie zu verbringen oder
Gelegenheiten fur beilaufige Interaktionen zu nutzen. Dies kann beispielsweise durch
die Planung gemeinsamer Unternehmungen oder die Ritualisierung von
Alltagshandlungen geschehen (ebd., S. 17).

Nachdem die Beziehung zwischen den beatmeten Kindern und Jugendlichen sowie den
Eltern und Geschwisterkindern in den vorherigen Abschnitten betrachtet wurde, steht
in diesem Unterkapitel die gemeinsame Zeit der Familienmitglieder im Fokus. Zun&achst
werden die Bedeutung und die Relevanz von Familienzeit aufgezeigt, gefolgt von den

Inhalten der Familienzeit, die vorwiegend aus gemeinsamen Aktivitdten bestehen.

Familienzeit

In den Interviews wird klar, dass gemeinsame Zeit fir Familien von zentraler Bedeutung
ist. Der Begriff Familienzeit wird verwendet, um das beabsichtigte Zusammensein von
Familienmitgliedern zu beschreiben. Feldhaus und Schlegel (2023, S. 120f.) verweisen
auf die Schwierigkeit, den Begriff Familienzeit begrifflich zu erfassen, und definieren ihn
als ,Aktivitaten, die Familienmitglieder gezielt mit ihrer Familie gemeinsam
unternehmen®, wie die Betreuung von Kindern, gemeinsames Einnehmen von
Mahlzeiten oder Ausfliige. Sie weisen darauf hin, dass Familienzeit in der Literatur auch
als Qualitatszeit bezeichnet und oft in Studien in routinierte und interaktive Tatigkeiten
unterteilt wird. Familienzeit kann nicht nur positiv auf den Familienzusammenhalt wirken
und gemeinsame Néhe schaffen, sondern auch die Entwicklungsprozesse von Kindern
und Jugendlichen sowie Erwachsenen fordern (ebd., S. 125).

Die Eltern im Sample bemuihen sich durch die gemeinsam verbrachte Zeit und
gemeinsame Momente um die Schaffung von familidrer Nahe. Auch die weiteren
Familienmitglieder, etwa die beatmeten Kinder und Jugendlichen, &uf3ern den Wunsch,
Zeit mit der Familie zu verbringen, wie an einem Beispiel der Mutter in Interview Nr. 1

deutlich wird:

187



+Als [Name der beatmeten Tochter] so 13 ist sehr stark auch mit ihrem Papa fordert sie das
auch ein wirklich also Intimitat und Exklusivitat, Familienzeit. Deutlich die Schwestern in
einem anderen Raum oder gar nicht mit das ist ihr jetzt extrem wichtig.“ (Interview Nr. 1, Pos.
30)

Die Darlegungen der Mutter verdeutlichen, dass Familienzeit nicht allein darauf
abzielen muss, dass samtliche Familienmitglieder gleichzeitig gemeinsame Zeit
miteinander verbringen. Auch bestimmte Dyaden innerhalb der Familien k&nnen
gemeinsame Zeit gestalten, indem etwa die beatmeten Kinder und Jugendlichen, die
Zeit mit ihren Eltern verbringen, ohne dass die Geschwister dabei sind. Familienzeit
impliziert fur die Eltern einerseits Familienexklusivitat, wie im Folgenden erlautert wird.
Andererseits kann Familienzeit die AusschlieRung einzelner Familienmitglieder
bedeuten.

Fir die Familien bedeutet Familienzeit, dass die engsten Familienmitglieder — Eltern,
Geschwister und die beatmeten Kinder und Jugendlichen — gemeinsame Momente
teilen. Dabei wunschen die Familien nicht, dass Aul3enstehende an diesen Momenten
teilnehmen. In einigen Interviews wird aufgezeigt, dass die Familien gemeinsame Zeit
bendtigen, ohne die Anwesenheit von Pflegefachkraften. Dieser Wunsch erscheint vor
allem realisierbar, wenn der Pflegedienst nicht durchgéangig im héuslichen Umfeld der
Familien prasent ist. In diesem Kontext berichten einige Familien von speziellen
Vereinbarungen mit den Pflegediensten, bei denen sie bewusst auf einen Teil der

Pflegeleistungen verzichten, um als Familie ungestort Zeit miteinander zu verbringen.

+Also wie gesagt. wir wie sagt man, das macht im Prinzip die Teamleitung. Das Uberlasse
ich auch der Teamleitung, aber wir haben immer schon weniger Stunden haben wollen als
jetzt wirklich erhaltlich gewesen waren, weil wir immer gesagt haben wir brauchen auch
Familienzeit.“ (Interview Nr. 13, Pos. 29)

Dass Eltern zeitweise bewusst auf pflegerische Unterstiitzung verzichten, obwohl diese
eine Entlastung darstellt, verdeutlicht die Relevanz von Familienzeit. Auch wenn die
Bedeutung des Pflegediensts in allen Familien anerkannt wird — er ist unverzichtbar —,
haben sie gleichzeitig das Bedirfnis nach Zeit fir sich als Familie. Selbst wenn sie das
Pflegepersonal in familidre Routinen und Aktivitaten integrieren, indem es an diesen
teilnehmen darf, sind die Pflegekréfte keine Familienmitglieder (siehe auch Unterkapitel
6.3.5). Fur die Familien ist diese Zeit ausschlie3lich mit der Familie von grundlegender
Bedeutung. Im Rahmen von Interview Nr. 7 wird deutlich, dass diese Zeit fir die
beatmeten Kinder und Jugendlichen umso bedeutsamer erscheint, je mehr der
Pflegedienst und je weniger die Eltern die Pflegearbeit Gbernehmen.

,Genau, der freut sich halt auch meistens mal, wenn er halt auch mehr mal was mit uns
macht, weil er sonst ja meistens auch mit dem Pflegedienst was macht und das ist dann halt
auch mal eine gute Abwechslung in der Zeit.“ (Interview Nr. 7, Pos. 14)
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Auch andere Familien verweisen auf die Bedeutsamkeit der gemeinsamen Zeit, die
ohne den Pflegedienst stattfindet. In diesem Zusammenhang Ubernehmen sie
gelegentlich selbst einen oder mehrere Dienste, um dies zu ermdglichen.

,[WO0] ich dann schwanger war mit unserem zweiten Kind, sind die Tagdienste hinzugefligt
worden und seitdem, sage ich jetzt mal, so seit 2015 haben wir dann von Montag bis
Samstag Frihdienst von sieben bis 15 Uhr. Sonntags sind wir immer also tagstiber nur allein,
haben wir uns auch ein bisschen so als Insel wie sagt man ja also, dass wir einfach so ein
bisschen unter uns sind, ein Tag in der Woche.” (Interview Nr. 8, Pos. 8)

Die Erorterungen der Eltern lassen darauf schliel3en, dass Familienzeit nicht nur auf die
Pflege der beatmeten Kinder und Jugendlichen beschrankt ist. Bei der Durchfiihrung
von Pflegehandlungen entsteht kérperliche Nahe, die jedoch nicht als Familienzeit
betrachtet wird. Obwohl Pflege eine notwendige tagliche Aufgabe darstellt und wahrend
der Familienzeit nicht vernachlassigt wird, umfassen die beiden Bereiche
unterschiedliche Tatigkeiten und Genussmomente. Im Gegensatz zur Pflege ist die
Familienzeit nicht lebensnotwendig, aber innerhalb der Familien wird ihr ein hoher

Stellenwert beigemessen, sodass sie als lebenswichtig gilt.

Familiale Aktivitaten

Die Gestaltung von Familienzeit scheint von verschiedenen Faktoren abzuhdngen. Der
Gesundheitszustand der beatmeten Kinder und Jugendlichen spielt dabei eine zentrale
Rolle. Es macht einen Unterschied, ob sie sich in einer instabilen Phase befinden und
ihr Bett nicht verlassen kénnen oder ob sie stabil sind und gelegentlich sogar Ausflige
unternehmen kénnen. Zudem bemuhen sich die Eltern, die individuellen Interessen der
beatmeten Kinder und Jugendlichen in gemeinsame Unternehmungen einzubeziehen.
Mit zunehmendem Alter der Kinder kdnnen sich familiare Aktivitaten deutlich verandern,
wie auch Feldhaus und Schlegel (2023, S. 123) feststellen. Wahrend Eltern kleinerer
Kinder zum Beispiel in den Interviews gemeinsam Playmobil oder LEGO spielen, teilen
altere Kinder moglicherweise das gemeinsame Schauen von Nachrichten im
Fernsehen. Die Interviews verdeutlichen, dass die Eltern insgesamt versuchen, im
Rahmen des Moglichen die gemeinsame Zeit zu ermdglichen, und dafiir einen
erheblichen Planungs- und Organisationsaufwand in Kauf nehmen.

Eltern berichten von verschiedenen Ansatzen zur Schaffung familidrer Nahe und zur
gemeinsamen Zeitgestaltung. Hierbei kann zwischen Ritualen und Tatigkeiten im
hauslichen Umfeld sowie solchen auf3erhalb des h&uslichen Umfelds unterschieden
werden. Die Unterschiede manifestieren sich in der RegelmaRigkeit und Haufigkeit der
gemeinsamen Aktivitdten. Zudem variieren sie im Planungsaufwand und der
Organisation, der hinter dieser Zeitinvestition steht. Einige Aktivitaten erfordern

umfangreiche Planung und missen im Voraus, teilweise Wochen im Voraus, geplant
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werden. Daher finden sie seltener statt und sind nicht einfach in den Alltag zu
integrieren. Andere Aktivitaten lassen sich leichter umsetzen. Gemeinsame

Unternehmungen sind in der Regel geplant und erfolgen gré3tenteils nicht spontan.

Gemeinsame Mabhlzeiten als Ritual:

Die Familien empfinden ihren Alltag als eingespielt und festgelegt, wie bereits in
Unterkapitel 6.2.4 dargelegt wurde. Die routinemaflige Pflege der beatmeten Kinder
und Jugendlichen strukturiert die Tage der Familien maR3geblich.

Neben den Pflegeroutinen gibt es weitere regelmafige Handlungen, die von den
Familien gewollt sind und zur Herstellung von Nahe beitragen. Dazu gehért das
gemeinsame Einnehmen von Mahlzeiten, das in den meisten Interviews angefuhrt wird.
Gemeinsame Mahlzeiten wie das Mittag- oder Abendessen sind nicht nur Teil der
taglichen Routine, sondern stellen auch Rituale dar. Mahlzeiten kdénnen als
,2gesellschaftliche Institution und als Ort und Zeit des menschlichen Miteinanders”
betrachtet werden (Schoneberger, 2011, S. 17). Schlegel-Matthies (2011, S. 36) gibt
an, dass die Familiengemeinschaft wahrend der Mahlzeiten entstehen kann. Fur die
Eltern aus dem Sample ist es von Bedeutung, als Familie zusammenzukommen,
gemeinsam zu essen und dariber hinaus auch die Zeit fir einen kommunikativen
Austausch zu nutzen. Die Mutter aus Interview Nr. 13 berichtet, dass das gemeinsame
Abendessen schon immer als wesentlich empfunden wurde:

LAISO es gabe ja, wenn es wir zum Beispiel Gaste abends haben und ist es auch kein
Problem, dass die Pfleger ihm das Essen reichen, oder ich bin mittags mal nicht da, aber als
Kontinuum und als Routine ist uns das schon sehr wichtig, dass wir gemeinsam essen. War
es allerdings auch immer. Also das ist jetzt nicht etwas, was durch [Name des beatmeten
Sohns] gekommen ist, aber dass wir zumindest das Abendessen als Familie gemeinsam
hatten, das war eigentlich schon immer der Fall.“ (Interview Nr. 13, Pos. 42)

»<Zumindest das Abendessen“ gemeinsam einzunehmen, bezieht sich vor allem darauf,
dass es im Alltag der Familie ansonsten schwierig ist, als Familie
zusammenzukommen. Gemeinsame Mahlzeiten werden heutzutage immer weniger als
selbstverstandlich erlebt, da sie zeitliche Ressourcen der einzelnen Familienmitglieder
Ubersteigen (Schlegel-Matthies, 2011, S. 35). Im Vergleich zu anderen Aktivitaten
lassen sich gemeinsame Mahlzeiten jedoch leichter in den Tagesablauf integrieren und
ohne groReren Planungsaufwand realisieren. Den Familien scheint es auch wichtig zu
sein, dass die Kinder und Jugendlichen an den Mahlzeiten teilnehmen und an der
gemeinsamen Zeit teilhaben.

~Wir wollen ja auch etwas mit [Name des beatmeten Sohns] machen, der soll ja nicht
getrennt von uns leben, sondern der soll ja mit uns auch was essen.” (Interview Nr. 7, Pos.
13)
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Wahrend in den meisten Familien darauf geachtet wird, dass die beatmeten Kinder und
Jugendlichen an den Mahlzeiten teilnehmen, verhélt es sich mit den Pflegenden
anders. Die meisten Familien berichten, dass die Mahlzeiten in der Regel ohne die
Pflegenden stattfinden. Eine Mutter (Interview Nr. 8) gibt an, dass die Familie im Kontext
des gemeinsamen Essens nicht gestdrt werden mochte:

,Und so sind halt die Absprachen immer, also wenn wir Gber Mittag essen mit unserem Sohn,
dann sind wir auch erst mal so, dass wir nicht gestort werden wollen eigentlich, wenn wir
essen, weil das der [Name beatmeter Sohn], der wird jetzt dann sechs. Also fir ein kleines
Kind ist das nicht gut, wenn sténdig jemand vom Tisch aufspringt, also das entwickelt sich
oft im Laufe der Zeit und ich habe auch festgestellt, dass viele Pflegekréafte das eigentlich
auch gar nicht mogen [...].“ (Interview Nr. 8, Pos. 16)

Aufgrund dessen wurde mit dem Pflegedienst vereinbart, dass die Pflegenden nicht an
den gemeinsamen Mabhlzeiten, beispielsweise dem Mittagessen, teilnehmen. Dies
bedeutet, dass sie sich wahrenddessen an einem anderen Ort aufhalten, je nach den
Wohnbedingungen der Familie (siehe auch Unterkapitel 6.2.3). Der Pflegedienst zieht
sich dann entweder in einen speziellen Raum fir die Pflegenden zuriick oder an einem
zuvor festgelegten Ort innerhalb des hauslichen Umfelds. Die Kiiche fungiert in dem
Kontext als ein exklusiver Treffpunkt fir die Familie. Diese Beobachtung wird durch die
Aussagen der Mutter aus Interview Nr. 15 verdeutlicht:

,Uund dann hat [Name beatmete Tochter] quasi Zeit mit dem Pflegeteam bis mittags um 12
und dann treffen wir uns wieder in der Kiiche als Familie, also aus meiner Sicht gibt es so
Phasen der Familienzeit und Phasen der Zeit, wo sie mit der Familie zusammen ist. Und
wenn wir mit ihr in der Kiiche sind, dann macht der Pflegedienst auch eine Pause, aber an
einem anderen Platz. Also der Pflegedienst isst nicht mit uns gemeinsam in der Kiiche. Ich
glaube das machen manche Familien unterschiedlich fur mich ist das aber so schéner, dass
die [Name beatmete Tochter] dabei ist, wenn wir essen und der Pflegedienst sitzt dann an
einem anderen Platz, hat dort auch mal eine Pause, muss nicht aufpassen und ich biete
auch Kaffee an, aber auch der wird dann an verschiedenen Platzen eingenommen.*
(Interview Nr. 15, Pos. 14)

Wahrend der gemeinsamen Mahlzeiten erhalten einige der beatmeten Kinder und
Jugendlichen ihre Nahrung sondiert von den Eltern. Es ist fur sie nicht immer
angenehm, sondierte Nahrung zu sich zu nehmen, da sie nicht die gleichen Speisen
wie die Eltern oder Geschwister essen kénnen. In diesem Zusammenhang erwéhnt die
Mutter aus Interview Nr. 17, dass sie die sondierte Nahrung selbst zubereitet, damit ihr
Sohn die Konsistenz des Essens der anderen Familienmitglieder erfahrt und somit die
gleiche Mahlzeit einnehmen kann, die fur alle zubereitet wird:

~Weil wir eben alles hier zuhause umgebaut haben und ich mache auch Kurse, wie man
Sondenkost selber machen kann, weil ich sozusagen so ein Pladoyer weg von der
Sondenkost, die ein Segen ist keine Frage, aber sozusagen fiir mich auch zur Teilhabe
gehort, dass die Betroffenen das essen, was die Anderen auch essen. Viele Kinder, die dann
erbrechen oder immer wieder Durchfall haben und wenn man dann eigentlich umstellt auf
individuelles Essen, namlich das, was die anderen Familienangehérigen auch essen und
auch was zum Dinge wie Mahlgemeinschaft ist so was Wichtiges. Mit Gemeinschaft dann
zum Beispiel wird das Essen auch besser vertragen [...].“ (Interview Nr. 17, Pos. 4)
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Neben dem Reichen des Essens ist ein interaktiver Austausch unter den
Familienmitgliedern ein wesentlicher Bestandteil der Mahlzeiten. Die Eltern erkundigen
sich beispielsweise nach dem Wohlbefinden der beatmeten Kinder und Jugendlichen
oder der Geschwister sowie nach deren schulischen Erlebnissen.

Dennoch gelingt es nicht allen Familien immer, gemeinsam zu essen. In einigen Féllen
wird das Essen auch ans Bett der beatmeten Kinder und Jugendlichen gebracht und
entweder von den Eltern oder den Pflegenden sondiert verabreicht. Die Eltern und die
Geschwister essen zu einem anderen Zeitpunkt, in der Regel spater. Infolgedessen
betrachten nicht alle Familien gemeinsame Mahlzeiten als ein rituelles
Familienereignis, an dem auch die beatmeten Kinder und Jugendlichen teilnehmen. Die
Mahlzeiten finden in einigen Familien nicht regelmédfRig gemeinsam statt, da sie
insgesamt mehr Zeit beanspruchen.

»,Genau, genau. Also tatsachlich ist es so ja das stimmt, wenn ich das so sage es gibt schon
auch Momente, wo er gerade eben nicht dabei ist. Also er ist nicht automatisch bei jeder
Mabhlzeit dabei, weil es immer mit Aufwand verbunden ist ihn rausetzen oder auf die Liege
nehmen, oder er auch gerade den Moment hat, auch wir essen leider nicht immer
gleichzeitig.” (Interview Nr. 17, Pos. 52)

»Also noch friher aufstehen und noch Ianger durchhalten und da er mehr Zeit braucht, also
bei unsist es so, dass die Mahlzeiten im Regelfall eine Stunde dauern, das kénnen Gesunde
viel schneller. Die schieben sich zwischendurch eine Semmel rein und das ist das erledigt.
Das geht nicht.” (Interview Nr. 13, Pos. 2)

Es gelingt auch nicht immer allen Familienmitgliedern, an den gemeinsamen
Mahlzeiten teilzunehmen, weil die Eltern beispielsweise einer Erwerbstatigkeit
nachgehen oder die Geschwister in der Schule sind, arbeiten oder sich mit Freunden
treffen. Daraus lasst sich ableiten, dass gemeinsame Mabhlzeiten fir die Familien von
hoher Bedeutung sind und zur Herstellung familidrer Gemeinsamkeit beitragen. Die
Integration in den Alltag wird jedoch auch durch die zeitlichen Ressourcen der

Familienmitglieder bestimmt.

Hausliche und aul3erhausliche Aktivitaten:

Von den Eltern beschriebene Aktivitdten konzentrieren sich Uberwiegend auf das
hausliche Umfeld. Hausliche Tatigkeiten finden gro3tenteils in den Innenrdumen des
familiaren Domizils statt. Diese sind in der Regel mit geringem Aufwand in Bezug auf
Planung und Organisation verbunden. Deshalb kénnen diese Tatigkeiten, Aktivitaten
oder Momente 6fter vorkommen als solche auf3erhalb des hauslichen Umfelds. Sie sind
mitunter vielfaltig und umfassen die individuellen und altersspezifischen Interessen der
beatmeten Kinder und Jugendlichen. Eltern schildern beispielsweise Téatigkeiten im
hauslichen Umfeld, bei denen insbesondere die beatmeten Kinder und Jugendlichen

eine aktivere Rolle einnehmen. In diesem Zusammenhang werden vor allem kreative
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Aktivitaten wie gemeinsames Spielen, Basteln, Malen, Puzzeln oder Musizieren
erwahnt. Die Eltern aus Interview Nr. 5 berichten, dass ihr beatmeter Sohn gerne mit
der Familie LEGO spielt:

,Und dann treten wir unseren groRen Esszimmertisch ab und, der ist drei Meter lang und da
wird dann entweder eine SIKU-Welt aufgebaut oder eine LEGO-Welt. Also LEGO-City mit
Hausern, StralRen, Autos, dann passieren da Unfélle und wir missen ins Krankenhaus und
der Hubschrauber kommt und also da lebt er dann komplett seine Fantasie aus, das ist dann
s0.“ (Interview Nr. 5, Pos. 83)

Aufgrund seiner korperlichen Einschrédnkungen kann der Sohn die Lego-Figuren nicht
allein beriihren und bewegen. Der beatmete Sohn Ubernimmt dabei die Rolle eines
.-Regisseurs® und gibt den Eltern oder auch seiner Schwester Anweisungen, wo die
Figuren platziert werden sollen: ,Ja im Prinzip so Regieanweisungen, jetzt fahrt das
Auto da hin und der sagt das und das und ja da spielt er dann so ganze Szenarien
durch.” (Pos. 85)

In einem anderen Beispiel berichtet die Mutter aus Interview Nr. 9, dass sie gerne mit
ihrem Sohn Klavier spielt. Er ist stark in seiner Motorik eingeschréankt, und die Mutter
hat einen Weg gefunden, wie er dennoch in diese kreative Tatigkeit einbezogen werden
kann:

,D0as machen wir sehr gerne, wir haben// ich habe mir wieder ein Klavier angeschafft. Wir
spielen manchmal zusammen Klavier, das ist sehr schon, weil ich mit [Name beatmeter
Sohn], ich habe so ein ganz tolles Foto davon, mit [Name beatmeter Sohn] zusammen, also
ich lege seine Hand auf meine Hand und dann mache ich eine Stulpe driiber, sodass er
seine Hand, wenn ich mit der Linken spiele, er mit seiner Rechten mitspielt. Und dann sitzen
wir zusammen am Klavier und spielen Klavier, zum Beispiel. Das ist ganz toll, das macht er
wirklich, machen wir jetzt seit einem halben Jahr und seitdem spiele ich auch wieder, habe
da sehr schéne Stiicke gefunden, die mich// ich habe als Kind elf Jahre Unterricht gehabt
und habe dann nicht mehr gespielt und der Einstieg ist echt schwer und habe tolle Noten
gefunden, die es mir ermdéglichen und [Name beatmeter Sohn] begeistert mich dabei, das
ist ein Neueinstieg. Und er ist dann auch immer sehr stolz.“ (Interview Nr. 9, Pos. 57)

Wie anhand dieser Aussagen der Mutter aus dem Interview ersichtlich wird, finden die
Eltern Wege, um ihre Kinder aktiv in Téatigkeiten einzubinden. Neben diesen eher
aktiven Tatigkeiten berichten Eltern auch von solchen, die sie vorrangig als
entspannend und entschleunigend wahrnehmen. Dazu gehdren beispielsweise
Aktivitaten, bei denen korperliche Nahe aufgebaut wird, wie gemeinsames Kuscheln.
Auch das Vorlesen von Biichern und gemeinsame Serien- oder Filmabende werden

von den Eltern genannt.

»+Ansonsten, entweder ich lege mich mit ihr ins Bett oder sie kommt eben zu uns hier in das
Wohnzimmer und wir haben grundsétzlich irgendein Buch was wir lesen oder, wie gesagt,
sie guckt mit uns gerne Filme.” (Interview Nr. 11, Pos. 60)

Weiterhin zeigen sich die Familien gern im Freien mit ihren Kindern. Dies lasst sich
innerhalb der eigenen vier Wande mit minimalem Aufwand realisieren, vorausgesetzt,

die Familien verfugen tber eine barrierefreie Terrasse oder einen Garten. Wie bereits
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in Unterkapitel 6.2.3 verdeutlicht wurde, trifft dies auf einen Teil der Familien zu und
kann als eine Ressource betrachtet werden. Insbesondere fir die beatmeten Kinder
und Jugendlichen scheint es von grundlegender Bedeutung zu sein, dass sie nicht nur
die Nahe ihrer Familie erfahren, sondern auch im Freien sind und die Natur erleben
konnen. Die Literatur weist im Kontext von Menschen mit Behinderungen darauf hin,
dass gerade das sinnliche Erleben der eigenen Umgebung, insbesondere der Natur,
als besonders relevant erlebt wird (beispielsweise Gabriel & Kinne, 2022; Schache,
2019). Dies ist von Bedeutung, weil sich ein Grol3teil des Tages drinnen abspielt, zumal
alle Pflegemal3inahmen im Innenbereich durchgefiihrt werden. Daher kann es fir die
Kinder und Jugendlichen besonders pragend sein, einen Wechsel des Umfelds zu
erfahren und auch Zeit im Freien zu verbringen. In diesem Zusammenhang berichtet
die Mutter aus Interview Nr. 7:

+Also ich sage mal das mit dem In-den-Garten-gehen naturlich Terrasse geht natirlich, wir
sind ja barrierefrei, wir nehmen ihn halt auch mit raus, weil er mag gerne drauf3en sein, also
er mag halt gerne diesen Riickzug, weil in seinem Zimmer guckt er halt nur immer stringent
an die Decke und draufen, weil er gut hort, wir haben ja Garten also wir wohnen ja relativ
landlich, wir haben Végel, wir haben Wind, also das sind solche Dinge, die er auch gerne
mag und er mag es natirlich auch gerne warm.“ (Interview Nr. 7, Pos. 71)

Auch Familien ohne eigenen Garten oder Terrasse betonen die Bedeutung der Natur
und die Wichtigkeit, nicht nur drinnen, sondern auch im Freien Zeit zu verbringen. Fir
manche ist dies innerhalb des hauslichen Umfelds jedoch nicht méglich. Sie missen
ihre Wohnung verlassen, um ,die Natur zu spuren®. Einige Eltern berichten, dass sie
gerne mit den beatmeten Kindern und Jugendlichen spazieren gehen.

Diese Aktivitat gewinnt an Bedeutung, da die Pflege einen erheblichen Teil des Tages
einnimmt und im Innenbereich stattfinden muss. Es ist entscheidend, gelegentlich nach

draufRen zu gehen, um Abwechslung zu erfahren.

»Sie liebt es draullen spazieren zu gehen mit dem groRen Elektrorollstuhl und nimmt dann
Kontakt auf und quatscht die Leute an, aber das ist ihr natlrlich alles nur méglich, wenn
jemand sie in den Rollstuhl gesetzt hat und das ganze Gerat hinten eingestellt hat. Und wenn
jemand in Reichweite ist, der absaugt, wenn es nétig ist und der den Schlauch wieder
zusammensteckt, wenn er auseinanderfallt.“ (Interview Nr. 15, Pos. 2)

Ein Beispiel verdeutlicht, dass aufgrund der Technik stets jemand anwesend sein muss,
der im Notfall eingreifen kann. Dies erfordert, dass die Technik standig mitgefthrt wird,

was von den Eltern als herausfordernd empfunden wird.

,Genau Uberwiegend schon. Was halt ein bisschen nervig ist, wenn man dann das Haus
verlassen mochte und muss eine Sauerstoffflasche mitnehmen, Absauggerat mitnehmen,
Monitor mitnehmen, Kabel fir das ganze Zeug, Akkus fur das ganze Zeug, das ist dann
schon ein bisschen nervig, ne? Also um so vorzubereiten, dass er aus dem Haus raus kann
braucht man schon mal eine halbe Stunde, um das Zeug alles zu Uberprifen und
einzupacken und man muss das natirlich auch alles mitschleppen, die Sachen sind jetzt
nicht sonderlich leicht, das ist natirlich nicht so schon, aber gut er braucht es.” (Interview Nr.
16, Pos. 29)
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Unternehmungen und Ausfliige werden vorzugsweise in unmittelbarer Nahe realisiert.
Dies liegt daran, dass bei mdglichen Zwischenféllen schnell zuriickgekehrt werden
kann. Somit finden die meisten Aktivitaten eher in einem begrenzten Radius statt, also
relativ in der Néahe des hauslichen Umfelds. Die Eltern bevorzugen zudem vertraute
Orte, von denen sie wissen, dass sie barrierefrei und somit auch fur die beatmeten
Kinder und Jugendlichen zugénglich sind.

,0ann machen wir jetzt Beispiel IKEA, wir fahren dann zu IKEA, dann gehen wir einkaufen,
das findet er, aus welchen Grunden auch immer, er findet IKEA total klasse. Wenn wir was
wollen geht er da gerne hin, gut machen wir dann, ich finde das auch gut. Ansonsten suchen
wir uns Ful3gangerzonen aus, die in der Néhe sind, dann gehen wir spazieren oder in
irgendwelche Parks, gehen wir auch mal ein Eis essen.” (Interview Nr. 10, Pos. 59)

Aktivitdten und Unternehmungen, die weiter entfernt sind oder bisher noch nicht
unternommen wurden, gestalten sich als herausfordernder in der Umsetzung. Diese
Vorhaben erfordern oft umfangreichere Vorbereitungen und setzen bestimmte
Bedingungen voraus.

»Also da muss man schon gucken wo fahre ich jetzt hin, also unsere Ausfliige kénnen nicht
nach sonst wo hingehen, sogar schon vier Stra3en fahren wird schwierig.” (Interview Nr. 10,
Pos. 59)

Die Realisierung solcher Vorhaben ist nur dann maglich, wenn sowohl der Weg als
auch die Aktivitat selbst barrierefrei sind. In diesem Zusammenhang sind Eltern in der
Regel gezwungen, im Voraus zu priufen, inwiefern etwas barrierefrei umsetzbar ist.
Besonders schwierig gestalten sich Ausfliige von langerer Dauer und Familienurlaube.
Hinsichtlich Urlaube geben die meisten Familien an, dass diese nur selten und kaum
stattfinden. Das liegt nicht daran, dass die Familien keinen Bedarf oder Wunsch nach
Urlaub hatten. Vielmehr bemerken einige Eltern, dass er dringend nétig ware, um dem
Pflegealltag mit seinen starren Routinen zu entkommen. Dennoch ist die Organisation
auRerst aufwendig. Ahnlich wie die Herausforderung, spontan in den Tag hineinzuleben
(siehe auch Unterkapitel 6.2.4), betrachten die Familien es als auf3erst erschwert, aus
den festgelegten Strukturen auszubrechen. Die Mutter aus Interview Nr. 3 verdeutlicht
in ihren Ausfuhrungen zugleich, dass Urlaub als bedeutsam und erholsam
wahrgenommen wird. Die Familien schatzen die wenigen Urlaubserfahrungen, die sie
gemeinsam machen kénnen:

»Wir sind friher, bevor er so schwer krank war, zwei Mal im Jahr an die deutsche Nordseekiste
gefahren mit ihnen und weil der immer so schnell Panikattacken kriegt konnten wir auch wirklich
nicht weiter fahren wie drei Stunden Auto fahren, das war das absolut AuRerste der Gefiihle.
Heute wird er ja im Rollstuhl transportiert und heute ist es Gott sei Dank nicht mehr oder nur
noch ganz selten so schlimm und das haben wir schon alleine gemacht, um mal kurz
rauszukommen nicht so weit weg, dass wir immer noch wenn wir einen Notfall hatten, immer
irgendwo noch gut versorgt sind und auf der anderen Seite hat ihm nattrlich auch die Meeresluft
total gut getan, sodass wir immer Ostern und Herbst und seiner Lunge war das immer wie so
eine Reinigung, sodass das alleine schon immer ein Antrieb fir uns war und natdrlich im Urlaub
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ist man gelassener, man macht viel mehr, man hat diese Tagesstrukturen einfach nicht so und
das da ist die Gelassenheit der Familie [...].“ (Interview Nr. 3, Pos. 40)

Zusammenfassend umfasst der Begriff Familienzeit die Zeit, die Familienmitglieder
miteinander verbringen. Fir die im Sample vertretenen Familien ist es von zentraler
Bedeutung, dass es diese gemeinsame Zeit gibt. Die Schaffung von Gemeinsamkeit ist
zwar der Wunsch aller Familienmitglieder, jedoch mussen die Eltern diese aktiv planen
und organisieren, da sie nicht von selbst entsteht. Familienzeit erfordert, dass die Eltern
die gemeinsame Zeit bewusst gestalten und koordinieren. Je nach Aktivitat geht dies
mit einem erheblichen Aufwand einher. Trotzdem bemuhen sich die Eltern, den
beatmeten Kindern und Jugendlichen unterschiedliche Aktivitaten zu ermdéglichen, die
grof3tenteils im hauslichen Umfeld, aber auch auf3erhalb dessen stattfinden und sich an
den individuellen Interessen der beatmeten Kinder und Jugendlichen orientieren.
Gemeinsame Tatigkeiten und Unternehmungen fordern die familiare Nahe und bieten
sowohl den beatmeten Kindern und Jugendlichen als auch den (brigen
Familienmitgliedern eine Abwechslung vom pflegerischen Fokus. Letztlich scheint im
Rahmen der Familienzeit weniger bedeutsam zu sein, welche Aktivitadten unternommen
werden, als vielmehr, die gemeinsam verbrachte Zeit mit der Familie und die

Mdoglichkeit, exklusive Momente als Familie zu geniel3en, zu pflegen.

6.3.5 Displaying Family

Im vorliegenden Abschnitt wird mithilfe des Interviewmaterials veranschaulicht, wie die
Eltern ihre Familien darstellen und welches Image sie vermitteln mdchten. Die
Ausfuhrungen beziehen sich auf das Konzept Displaying Family, das von Finch (2007)
gepragt und von Jurczyk (2014a, 2014b) im Kontext der Doing-Family-Praxeologie
aufgegriffen wurde (siehe auch Abschnitt 3.2). Bei der familiaren Gestaltung im Sinne
des Doing Family ist es unerlasslich, dass Familien sich definieren und ein Bild von
Familie konstruieren, das sie charakterisiert. Dies tragt sowohl zur Konstruktion
familiarer Gemeinsamkeit bei als auch dazu, dass sich Familien von Personen
abgrenzen kénnen, die nicht als Teil der Familie betrachtet werden. Das Displaying
Family umfasst somit eine familiare Darstellung, durch die insbesondere
,vergemeinschaftungs- und Abgrenzungsprozesse noch deutlicher und konkreter
sichtbar® werden (Koellner et al., 2022, S. 14). Die Interviews wurden daraufhin
analysiert, wie die Eltern aus dem untersuchten Sample ihre Familie prasentieren. Vor

der Auswertung sei auf die Vielfalt von Familien und die Individualitat familiarer
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Lebensfihrungen hingewiesen (Schmidpeter & Koch, 2019, S. 61). Die interviewten
Familien unterscheiden sich in verschiedenen Aspekten, beispielsweise in der
Familienkonstellation oder dem Sozialstatus der Eltern, der unter anderem in den
wohnlichen Bedingungen der Familien in der hauslichen Intensivpflege (siehe auch
Abschnitt 6.2.3) deutlich wird. Im Fokus der folgenden Ausfiihrungen steht jedoch nicht,
wie sich die einzelnen Familien des Samples voneinander differenzieren und
abgrenzen, sondern was sie in Bezug auf ihre spezifischen Lebensbedingungen mit
beatmeten Kindern und Jugendlichen in der hauslichen Intensivpflege als Familie pragt.
Hierbei wird zuné&chst darauf eingegangen, wen die Eltern als zur Familie gehorig
betrachten und wen sie nicht einbeziehen. AnschlieBend werden im gesellschaftlichen
Kontext die Sichtbarkeit der Familien und der Wunsch nach Anerkennung ihrer

Lebensumstande in den Blick genommen.

Familienzugehorigkeit und Abgrenzung zu Pflegenden

In den Interviews sprechen die Eltern in verschiedenen Kontexten Gber ihre Familien,
da der familidre Alltag mit beatmeten Kindern und Jugendlichen im Fokus der
empirischen Untersuchung steht. Es wird dabei an keiner Stelle explizit definiert, welche
Personen die Eltern zur Familie zahlen. Aus den Erzahlungen zur Familienzeit (siehe
auch Abschnitt 6.3.4) wird jedoch deutlich, dass die interviewten Eltern in erster Linie
sich selbst, die beatmeten Kinder und Jugendlichen sowie die Geschwisterkinder
einschlief3en.

Die Doing-Family-Praxeologie verdeutlicht, dass Familie nicht ausschlief3lich als
biologische Einheit betrachtet wird, sondern vor allem als soziales Konstrukt (Jurczyk,
2014a). Theoretisch kbnnen daher auch Personen zur Familie gehéren, die biologisch
nicht miteinander verwandt sind, etwa Adoptivkinder oder Mitglieder von Stieffamilien.
Im vorliegenden Sample sind solche Konstellationen vorhanden, beispielsweise wurde
eines der beatmeten Kinder und Jugendlichen von den Eltern in jungen Jahren
adoptiert, und einige Familien kénnen als Patchwork-Familien klassifiziert werden, bei
denen die Eltern nach einer Trennung neue Partnerschaften eingegangen sind.

Um zu verstehen, wer Teil der Familie ist, ist zudem zu klaren, wer nicht als
Familienmitglied betrachtet wird (Finch, 2007). In den Interviews werden unter anderem
Grol3eltern erwahnt, jedoch bezeichnen die Eltern sie als Angehorige oder Verwandte.
Hinsichtlich einer familialen Abgrenzung wird in den Interviews insbesondere im
Zusammenhang mit den Pflegenden berichtet. Diese befinden sich r&umlich in
unmittelbarer Nahe zu den Familien und missen, um Pflegepraktiken durchzufiihren,

den Kindern und Jugendlichen korperlich nahekommen. Daraus ergibt sich die Frage,
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ob die Familien Pflegende als Teil der Familie betrachten. Aufgrund der
Lebensumstande der Familien verbringen die Pflegenden viel Zeit in deren Zuhause.
Sie sind somit stets aktiv in das familiale Alltagsgeschehen des hauslichen Umfelds
involviert, wie von der Mutter aus Interview Nr. 16 berichtet wird:

»Ja, also das ist Tatsache schwierig, dadurch dass man hier so eng aufeinandersitzt ja sind
sie irgendwie mittendrin, es ist halt leider das Problem, es gibt Leute mit denen man sehr,
sehr gut klarkommt, mit denen man auch schon mehr oder weniger befreundet ist also es
gab dann auch schon mal so Treffen aufl3erhalb der Arbeitszeit, wenn die dann auch zum
Beispiel zwei kleine Kinder haben, dass man sich dann zusammen getroffen hat oder man
schreibt auch Uber WhatsApp aulR3erhalb der Arbeitszeit.“ (Interview Nr. 16, Pos. 68)

Die Aussage der Mutter verdeutlicht, dass eine klare Abgrenzung zwischen
Familienmitgliedern und Pflegenden als herausfordernd betrachtet wird. Die
Anwesenheit der Pflegekrafte beeintrachtigt zudem die familiare Privatsphare
erheblich, wie sich in nahezu allen Interviews zeigt. Wie bereits in vorherigen
Erlauterungen dargelegt, variieren die Beziehungen zu Pflegenden. Insbesondere enge
Bindungen entstehen, wenn Pflegende die Familien oder die beatmeten Kinder und
Jugendlichen Uber einen langeren Zeitraum begleiten (siehe auch Unterkapitel 6.2.5).
In einigen Familien werden Pflegekrafte daher immer als Teil der beatmeten Kinder und
Jugendlichen betrachtet oder auch haufig in Planungen einbezogen, beispielsweise bei
der Organisation von Ausfligen. Dies wird durch das Beispiel aus Interview Nr. 2
verdeutlicht.

»Also auf jeden Fall gehdren sie immer dazu, also ich plane auch wenn irgendwas ist, ich bin
immer plus 1, ich wei3 manchmal nicht wer noch mitkommt, aber ich bin immer plus 1 oder
wir sind immer plus 1. Es ist auch so wenn wir eine Einladung bekommen, ist es immer so,
‘ich plane meinen Pflegedienst mit ein, ist richtig, oder?‘ Also das gehdrt schon zu unserer
ganzen Situation dazu.” (Interview Nr. 2, Pos. 14)

Trotz des Uiberwiegend geteilten Alltags fuihrt dies jedoch nicht zwangslaufig dazu, dass
die Pflegenden als vollwertige Familienmitglieder betrachtet werden. Bereits in
Abschnitt 6.3.4 wurde festgestellt, dass die gemeinsame Zeit mit der Familie in der
Regel ohne Pflegekrafte stattzufinden scheint. Die Familien zeigen ein deutliches
Abgrenzungsverhalten, um eine ungestérte Gemeinsamkeit zu geniel3en und
gleichzeitig familiare Nahe zu wahren — ohne die Anwesenheit Dritter. Dieses
Abgrenzungsverhalten manifestiert sich beispielsweise in der Exklusivitat bestimmter
Raume, die nur den Familienmitgliedern und nicht den Pflegenden zuganglich sind.

Es lasst sich konstatieren, dass die Pflegenden trotz ihrer fortwdhrenden Anwesenheit
groftenteils nicht als Teil der Familie betrachtet werden. Nur in einigen wenigen Féllen

aulern Eltern, dass eine Pflegekraft als Bestandteil ihrer Familie wahrgenommen wird.

»LAlso wir haben eine Krankenschwester bei uns, die ist jetzt wirklich also die ist jetzt hat ein
Baby gekriegt, aber die war jetzt zehn oder ist jetzt zehn Jahre hier. Also das ist auch mit
eine der langsten, und dann haben wir zwei, die sind jetzt, glaube ich, im funften Jahr, und
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das ist natirlich das ist klar ganz schon, weil das ist eine ganz andere Beziehung, also das
ist ein Familienmitglied, sage ich mal.“ (Interview Nr. 4, Pos. 20)

Die Familie aus der Illustration berichtet jedoch im weiteren Verlauf der Interviews auch
davon, dass Pflegende im Allgemeinen nicht als zur Familie gehérig betrachtet werden.
Sie erkennen Ausnahmen an, die sich auf eine tiber einen langen Zeitraum entstandene
intensive Bindung zurtckfihren lassen.

Die meisten Eltern grenzen sich ausdriicklich als Familie von den Pflegenden ab und
aulern, dass diese nicht als Familienmitglieder gelten.

.Nein, also ich zahle sie nicht mit zur Familie, das ist fir mich ganz klar das ist deren Arbeit.
Man hat schon eine engere Beziehung zu den Leuten, die sind einfach schon so lange hier
und je nachdem, was die flr eine Stelle haben kann das ganz schoén viel sein. Ich weil3 nicht
(unv.).” (Interview Nr. 11, Pos. 20)

,Nein zur Familie jetzt wobei es sich schon auch ein bisschen familiar anfihlt, aber immer
mit dem Blick drauf wir missen hier professionell sein, also ihr als Dienstleistler muisst
professionell bleiben, wir als Eltern missen professionell bleiben und das funktioniert nur
dann wenn man sich dessen auch bewusst ist, wenn man auch die Schnittstellen kennt,
wenn man sagt so wir switchen jetzt mal um, wir haben jetzt mal eine Parallelwelt und
vielleicht erzahlen wir uns dann auch mal was Privates, aber eben auch als solches benannt
im Vertrauen und dann wird es auch ein bisschen familiar, aber immer mit der Méglichkeit
sich da rauszuziehen zu sagen so stopp und jetzt mache ich mal wieder meins.“ (Interview
Nr. 9, Pos. 14)

An dem letzteren Beispiel wird ersichtlich, dass aufgrund der raumlichen Nahe in der
hauslichen Intensivpflege die Grenzen zwischen Beruflichem und Privatem leichter
verschwimmen koénnen als in einer institutionellen Pflegesituation. Die Familien
berichten haufig davon, dass berufliche und private Spharen schnell ineinander
Ubergehen. Dabei befinden sie sich in einem Balanceakt zwischen Nahe und Distanz
zu den Pflegekraften, wobei sie fortlaufend entscheiden mussen, wie eng sie diese in
ihre familiare Sphére einbinden und welche Grenzen sie setzen wollen (siehe auch
Unterkapitel 6.2.5). Dies spiegelt sich beispielsweise in der Aussage der Mutter aus
Interview Nr. 9 wider, in der sie angibt, dass die Beziehung zu den Pflegenden nicht nur
eine berufliche Verbindung darstellt, sondern auch familiare Zige annehmen kann.
Einige Eltern sind bereit, freundschaftliche Kontakte zu knipfen und sich privat zu
treffen.

,Mit der einen Krankenschwester, die jetzt eben zehn Jahre da ist, die ist auch um einiges
junger, also mit der habe ich mich privat friiher auch getroffen. Mittlerweile wir gehen ab und
zu mal wandern oder so also, das jetzt schon, das sind jetzt aber auch wirklich die Einzige,
die ich privat treffe.” (Interview Nr. 4, Pos. 24)

Weiterhin berichtet die Mutter aus Interview Nr. 4, dass diese Offenheit fur persénliche
Beziehungen nicht fur alle Pflegekrafte gleichermal3en gilt. In der Regel zieht sie klare
Grenzen und versucht, die Beziehung auf einer beruflichen Ebene zu halten.

,Und mit dem Rest also die anderen zwei, die jetzt schon Jahre bei uns sind, man versteht

sich gut, da habe ich natlrlich ja ein anderes Verhéltnis, wenn sie jetzt im Dienst ist und wir
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irgendwo hinfahren, dass die dann dabei ist, aber privat nicht. Also am Anfang war das
anders, da habe ich immer gedacht ich muss das so irgendwie alles ja, dass da auch nichts
Boses auf die [Name beatmete Tochter] zuriickkommt irgendwie. Aber mittlerweile also das
ist ganz klar, das ist ganz klar getrennt, das ist ein Arbeitsverhaltnis.“ (Interview Nr. 4, Pos.
24)

Im Gesamten gestalten die Familien individuell, in welchem Maf3e sie Néhe auf
personlicher und zwischenmenschlicher Ebene zulassen moéchten. Trotz
unterschiedlicher Strategien wiinschen sich die meisten Familien ein ausgewogenes
Verhaltnis zwischen N&ahe und Distanz, wie von der Mutter aus Interview Nr. 8

formuliert:

,Das hat natirlich auch was mit der Person zu tun, es gibt einfach Dinge, die wo man
grundsatzlich nicht vor Schwestern bespricht und dann gibt es nattrlich auch Sachen, die
waurde ich vor speziellen Kraften nie erwahnen, also weil man muss ja nicht mit jedem ,best
friends* sein, also das sind halt fir mich auch einfach die Dienstleistung und ich habe auch
festgestellt Uber all die vielen Jahre also ein gesundes Verhaltnis zu Nahe und Distanz ist
ganz, ganz arg wichtig, sonst funktioniert das auf Dauer nicht.“ (Interview Nr. 8, Pos. 69)

Um dieses Gleichgewicht aktiv herzustellen und die Pflegenden nicht zu nah an sich
heranzulassen, setzen Familien auch verschiedene Strategien ein. So berichtet die
Mutter aus Interview Nr. 17, dass in ihrer Familie die Pflegenden gesiezt werden,
wahrend in anderen Familien das Duzen praktiziert wird.

»Also dazu gehdrt zum Beispiel bei uns auch, weil es unublich ist, dass man das Team siezt.
Also wir duzen nicht, weil wir halt gesagt haben, die missen professionell agieren kénnen.
Mit einem 'Du’ bin ich ganz schnell ganz woanders. Und deswegen wir siezen seit 15 Jahren,
auch wenn da zum Beispiel zwei Schwestern dabei sind, die schon seit 15 Jahren dabei
sind, die auch wirklich herzlich sind, aber um ich finde es so schwierig, weil das ist ein riesen
Konfliktfeld, namlich ein professioneller Arbeitsplatz in einer// in einem privaten Umfeld.”
(Interview Nr. 17, Pos. 20)
Eine zusatzliche Methode, um Distanz zu wahren und sich von den Pflegenden zu
differenzieren, besteht darin, klare Rollen zuzuweisen. So wird beispielsweise seitens
der Familie aus Interview Nr. 10 angegeben, dass die Pflegenden als Gaste in ihrem
Zuhause betrachtet werden.

LAlso das ist, es sind Menschen, das muss man einfach so sagen, die sind (unv.). Unser
Pflegedienst und auch die anderen Pflegedienste haben versuchen auch bei den

“

Schwestern zu sagen "passt auf, ihr seid Gast im Haus, benehmt euch so“.“ (Interview Nr.
10, Pos. 51)

Des Weiteren missen die Familien entscheiden, an welchen familiaren Ereignissen die
Pflegenden teilhaben dirfen, beispielsweise an Geburtstagen oder gemeinsamen
Ritualen wie dem Essen. Der Vorteil besteht vor allem darin, dass die Pflegenden stets
auf das pflegerische Wohlbefinden der beatmeten Kinder und Jugendlichen fokussiert
sind und die Eltern entlasten. In den meisten Fallen wird aufgezeigt, dass die Familien
trotz dieser Unterstiitzung auch Momente der Privatsphare wiinschen, jedoch werden
auch Ausnahmen gemacht, etwa an Geburtstagen, wie die Mutter aus Interview Nr. 12
berichtet:
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»,Nur mal ein Beispiel [Name beatmeter Sohn] hat seinen 16ten Geburtstag etwas groRer
feiern wollen und auch gefeiert, der Pflegedienst war eingeladen und es haben fast alle
zugesagt und haben gesagt ‘klar komme ich in meiner Freizeit auch vorbei und gratuliere

ihm und feiere mit ihm ein bisschen®.“ (Interview Nr. 12, Pos. 23)

Die Mutter aus Interview Nr. 1 schildert das Verhdltnis zum Pflegedienst als einen
kontinuierlichen Prozess, in dem standig neu abgewogen werden muss, wie eng die
Pflegenden in die Familie einzubinden sind: ,[ljch wollte nur sagen, dieser Prozess ist
nie beendet, nie. Er ist standig wird er auch wieder neu dieses austarieren zwischen
Néhe und Distanz das ist standig ein Thema.“ (Pos. 20) Durch individuelle Regeln und
klare Grenzen konnen Familien trotz eingeschrénkter Privatsphare und nahezu

dauerhafter Anwesenheit der Pflegenden familiare Gemeinsamkeit herstellen.

Anerkennung von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen

Die Eltern sind sich dessen bewusst, dass ihre Familie aufgrund eines erkrankten und
beatmeten Kindes sowie ihres hauslichen Versorgungsumfelds von anderen Familien
abweicht. Der zentrale Unterschied liegt in ihrer spezifischen Lebenssituation.
Menschen mit hohem Unterstitzungsbedarf, wie es bei beatmeten Kindern und
Jugendlichen der Fall ist, sind in der Gesellschaft verschiedenen Ausschlussrisiken
ausgesetzt (Dederich, 2009, S. 25) und nehmen oft eine ,randstandige sozial-
gesellschaftliche Position® ein (Bernasconi, 2023, S. 218). Zusatzlich wird durch die
Interviews deutlich, dass sich die betroffenen Familien aufgrund ihrer Lebensumstande
als gesellschaftliche Minderheit empfinden. Die Mutter aus Interview Nr. 2 &aufRert
beispielsweise: ,Ja, ich find's einfach auch schon wir sind ja dann doch eher so eine
Randgruppe, sage ich jetzt mal mit so intensiv betreuten Menschen zu Hause.“ (Pos.
32). Diese Unterschiede werden besonders deutlich, wenn die Familien mit beatmeten
Kindern in der Offentlichkeit auftreten.

»Wir hatten natdrlich immer alle Blicke auf uns und waren so die Paradiesvogel. ,Ach, was
ist denn das da die haben ja da Uberall Schlauche und Geréate.” Bei uns gehdren ja die
Schlauche und die ganzen Gerate und Kabel dazu ohne die gibt es [Name der beatmeten
Tochter] einfach nicht.” (Interview Nr. 2, Pos. 24)

Aus dem Beispiel geht anhand der Bezeichnung ,Paradiesvdgel” hervor, dass die
Familie in der Offentlichkeit auffallt. Die Reaktionen fremder Personen zeigen, dass
eine Familie mit einem beatmeten Kind als etwas Fremdes oder Unbekanntes
wahrgenommen wird und nicht der gesellschaftichen Norm entspricht. For
AuRenstehende scheinen Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen etwas
Ungewdhnliches zu sein, wie die Mutter aus Interview Nr. 2 weiterhin berichtet.
Demnach wirkt die Familie insbesondere durch die Versorgungstechnik der Tochter,

~Schlauche und die ganzen Gerate und Kabel®, auf den ersten Blick ungewdhnlich. Far
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die Familie selbst hingegen ist es grundlegend normal und selbstverstéandlich, eine
Tochter zu haben, die invasiv beatmet wird. Diese Abweichung von der vermeintlichen
Normalitat zeigt sich vor allem bei Personen, die kaum Erfahrungen mit intensiver
Pflege und kinstlicher Beatmung gemacht haben. Im Gegensatz dazu ist es in der

Verwandtschaft bereits zur Normalitat geworden, dass die Tochter beatmet wird:

.[JInd das ist [Name der beatmeten Tochter] ganz normal dabei [...] ganz normal akzeptiert
und ja es wird immer nachgefragt: ,Wie geht es Giberhaupt [Name der beatmeten Tochter],
was macht die denn jetzt iberhaupt mit diesem ganzen Lockdown und so weiter?‘ Da sind
die auch schon sehr interessiert und das ist auch sehr, sehr schén also, dass sich das auch
so ergeben hat, finde ich nattrlich auch sehr, sehr schén.” (Interview Nr. 2, Pos. 30)

Das Beispiel verdeutlicht: Der Mutter ist wichtig, dass die beatmete Tochter als
vollwertiges Familienmitglied akzeptiert und als etwas Normales betrachtet wird. Solche
Konzeptionen von Normalitat und generelle Beziige zur Normalitat werden in den
Interviews an vielen Stellen betont. Die Eltern verwenden das Wort ,normal‘ im Kontext
des Familienlebens und des Alltags, den sie mit den beatmeten Kindern und
Jugendlichen gestalten.

s[DJurch uns Eltern und eben auch so die Integration in die Familien, das Familienleben, also
da kommt dann auch die (Wiege?) noch mal abends, wir kochen jetzt wahrend Corona
kochen wir alle viel zusammen, haben auch alle zugenommen und ja so Sachen (lachend)
und ja so dieses ganz normale Leben fiir ihn einfach, ne?* (Interview Nr. 17, Pos. 4)
Die Konstruktion von Normalitat spielt eine bedeutende Rolle fir Familien, die Ausfliige
unternehmen und sich grundsatzlich nicht von anderen Familien ohne beatmete Kinder
und Jugendliche unterscheiden. Eine Mutter (Interview Nr. 4) bringt dies zum Ausdruck:

»Ich meine das ist unterschiedlich: Also mal fahren wir nach Salzburg in den Zoo oder jetzt
wir waren (unv.) also im Endeffekt eigentlich relativ gleich wie jetzt sage ich mal andere
Familien da. Also nattrlich habe ich nicht viele Mdglichkeiten, dass ich jetzt Gelande sage
ich mal groR begehe, weil es halt einfach nicht geht, aber wir fahren auf Ausflige, ganz
normale Ausfliige, die so jeder macht, sage ich. Eigentlich relativ normal. So auf ne Burg
oder nach Regensburg, wenn wir fahren oder so also das sind eher so mal in einer Stadt
oder wir gehen wo Essen, schauen uns danach noch die Stadt an also solche Sachen halt
aber.“ (Interview Nr. 4, Pos. 58)

Des Weiteren wird in einigen Interviews deutlich, dass die Familien grof3en Wert darauf
legen, Normalitdt zu schaffen. Die Eltern hegen den Wunsch, im gesellschaftlichen
Raum als normale Familie wahrgenommen zu werden. Hier steht der Aspekt im
Vordergrund, dass die Familien nicht auf die Gesundheitssituation ihrer beatmeten
Kinder und Jugendlichen reduziert werden méchten. Einige Aussagen verdeutlichen,
dass Mitleid nicht erwiinscht ist.

,und wie gesagt, ich will nicht der glaserne Patient sein, weder ich alleine noch mein Sohn,
sondern wir sind ganz normale Menschen mit ganz normalen Winschen. Und wir selber
arbeiten mit, damit Sachen umsetzbar sind. (Interview Nr. 13, Pos. 115)
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Auch die Mutter aus Interview Nr. 17 fuhrt an, dass erst dann ,Normalitat geschaffen®
werden kann, wenn AulRenstehende die Familie jenseits der Defizite der beatmeten
Kinder und Jugendlichen wahrnehmen:

»ES hat auch Normalitat geschaffen nochmal und es ist ja das was, das kenne ich aus meiner
Palliativarbeit auch, die Kranken wollen nicht standig, dass man tber Krankheit redet und
sie bemitleidet, sondern sie wollen die Aufmerksamkeit haben, die sie brauchen, um dann
aber eigentlich einfach dabei zu sein, egal, wie es ihnen gerade geht. Und das habe ich so
erlebt, das mdchte eigentlich noch jeder bis zum Schluss eigentlich. (Interview Nr. 17, Pos.
8)

Die Mutter berichtet, dass diese defizitorientierte Sichtweise das Bild beeinflusst, das in
der Offentlichkeit von den Familien entsteht. Dadurch kann beispielsweise die
Lebensqualitdt der beatmeten Kinder und Jugendlichen von au3enstehenden Personen
in Frage gestellt werden.

Die Mutter aus Interview Nr. 2 hebt hervor, dass sich gesellschaftlich bereits Einiges
bezuglich der Normalitdt von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen
verandert hat:

.Ich meine, dass das jetzt langsam Normalitdt wird, finde ich ja wirklich sehr, sehr
bemerkenswert in den vielen Jahren. Es ist nicht mehr immer so dieses also wir werden
angeschaut und das ist noch alles so unnormal. Es gibt jetzt mittlerweile schon viele
Menschen in Kassel, die also mit Beatmungsgeraten hier leben und dass das jetzt so
langsam Normalitat wird und dass das auch mit Studien aufgegriffen wird und dass man da
einfach auch immer mehr schaut und guckt wie kann man da was vereinfachen oder
verbessern oder auch einfach mal aufzeigen, so und so leben diese Familien, also das finde
ich schon sehr, sehr schon.” (Interview Nr. 2, Pos. 32)

Die Mutter hat den Eindruck, dass die Thematik insgesamt mehr Sichtbarkeit erfahrt.
Dies wird einerseits durch die Forschung geférdert, indem die Aufmerksamkeit auf die
Lebensumstande der Familien und ihrer beatmeten Kinder und Jugendlichen gerichtet
ist. Kofahl und Ludecke (2014, S. 13) merken an, dass ,Familien, die mit chronischen
Erkrankungen, Behinderungen, Pflegebediirftigkeit oder einfach nur dem ,Anderssein’
leben, [...] zahlreiche]...] gesellschaftliche[...] Widrigkeiten, aber auch Anerkennung
und Wertschatzung® erfahren. Letzteres wiinschen sich auch die Familien aus den
Interviews. Es wird jedoch deutlich, dass die Eltern aktiv darauf hinweisen mussen,
damit es dazu kommt.

s[D]ie Anerkennung dieser Lebenssituation und haben das sozusagen genutzt, um darauf
eben auch aufmerksam zu machen, weil wir eben auch wegwollen von diesem wir sind eine
schrecklich arme Familie, das ist eben nicht unsere Intention, sondern wir wollen eben
deutlich zeigen, da ja auch dieser Name von uns so gewahlt Intensivlieben, weil wir gesagt
haben, nicht nur dass wir eine Intensivstation hier haben, das ist die schonste von [Stadt],
sondern wir haben trotzdem auch einfach eben ein intensives Leben was gut ist, also was
sehr sicherlich sehr, sehr voll ist an Lebensdichte [...].“ (Interview Nr. 17, Pos. 2)

Um als integraler Bestandteil der Gesellschaft wahrgenommen zu werden, sollten
Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen gesellschaftlich prasent sein. Die

Eltern méchten zeigen, dass es Kinder und Jugendliche gibt, die beatmet werden und
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einen intensiven Pflegebedarf haben. Ebenso existieren Familien, die sich fir ein
lebenswertes Leben dieser Kinder und Jugendlichen einsetzen. Daher ist es fur die
Eltern bedeutend, sich nicht zu verstecken und nicht ausschlief3lich im h&uslichen

Versorgungsumfeld zu agieren. Hierzu auf3ert sich die Familie Nr. 7 im Interview:

»Aber wir integrieren ihn jetzt ja auch zum Beispiel an Weihnachten, da gehen wir dann
meistens auch mit [Name beatmeter Sohn] in die Kirche und das ist auch ziemlich schon fir
ihn, weil er dann auch die Orgel hort was er ja auch sehr gerne mag oder wenn andere Leute
singen und natrlich ist es auch ein bisschen schwierig so mit dem Absaugen und ganz viele
Leute gucken, aber genau aus dem Grund machen wir das manchmal halt auch, weil wir ihn
in die Masse integrieren wollen und es als normal darstellen wollen, dass es auch andere
Menschen gibt, die nicht gesund sind.” (Interview Nr. 7, Pos. 73)

Dieses Beispiel verdeutlicht, dass die Familien mit ihren beatmeten Kindern in der
Offentlichkeit prasent sein wollen. Dies ist den Eltern aus zwei Griinden wichtig:
erstens, um gemeinsame Familienzeit auch im 6ffentlichen Raum zu verbringen und
Gemeinsamkeit als Familie zu zeigen; zweitens, um gesellschaftliche Teilhabe fir
beatmete Kinder und Jugendliche zu ermdglichen und aufzuzeigen, dass sie, wie sie

als Familie sind und leben, einen Teil der Gesellschaft bilden.

Hinsichtlich des Displaying-Family-Konzepts lasst sich abschliel3end konstatieren, dass
die Familien des untersuchten Samples klare Vorstellungen davon haben, wer zur
Familie gehort und wie sie sich als Familie prasentieren moéchten. Gegeniber den
Pflegenden zeigt sich ein Abgrenzungsverhalten, das mittels individueller Grenzen zum
Ausdruck gebracht wird und fur die Familien elementar ist, um N&he im Setting der
hauslichen Intensivpflege zu konstruieren. Die Lebenssituation der Familien ist fur sie
zu etwas Selbstverstandlichem geworden. Um diese Normalitdt auch gesellschaftlich
zu etablieren, zeigen sich die Familien gemeinsam in der Offentlichkeit und tragen aktiv
zur Sichtbarkeit und zur Anerkennung von Familien mit beatmeten Kindern und

Jugendlichen bei.

6.4 Lebensqualitat in der hauslichen Intensivpflege

Die zentrale Thematik dieser Arbeit, die Herstellung von Wohlbefinden und
Lebensqualitat bei beatmeten Kindern und Jugendlichen, wurde bereits zu Beginn der
empirischen Analyse als Kernphanomen identifiziert und steht im Mittelpunkt des
herausgearbeiteten paradigmatischen Handlungsmodells (siehe auch Kapitel 6,
Abbildung 7, S. 95). Die Eltern begreifen sich als entscheidende Akteurinnen und
Akteure, die maligeblich das Wohlbefinden und die Lebensqualitat ihrer Kinder

beeinflussen.
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In diesem abschlieRenden Auswertungskapitel erfolgt eine Analyse der Lebensqualitat
in der hauslichen Intensivpflege. Im ersten Schritt liegt der Fokus auf der elterlichen
Einschatzung der Lebensqualitat der beatmeten Kinder und Jugendlichen. Dabei wird
untersucht, inwiefern das Handlungsziel, die Herstellung von Lebensqualitat, erreicht
werden kann (6.4.1). Im Verlauf der Arbeit wurde deutlich, dass die Eltern taglich ein
hohes Engagement aufbringen missen, um den Alltag in der hauslichen Intensivpflege
zu bewaltigen. In diesem Zusammenhang wird dargelegt, welche Konsequenzen die
fortwahrende, tagliche Hingabe der Eltern fur die Versorgung der beatmeten Kinder und
Jugendlichen mit sich bringt (6.4.2). AbschlieBend kann bezlglich der Familie nicht
davon gesprochen werden, dass die Eltern sich in diesem Sinne wiederkehrend ohne
Reziprozitat aufopfern. Es ist vielmehr von einem wechselseitigen Geben und Nehmen
innerhalb der Familie auszugehen. Dieses familienbezogene Phanomen wird

abschliefend betrachtet.

6.4.1 Einschatzung der Lebensqualitait beatmeter Kinder und
Jugendlicher

Die betroffenen Kinder und Jugendlichen weisen aufgrund unterschiedlicher
Erkrankungsbilder einen intensiven Pflegebedarf auf und sind zudem auf kinstliche
Beatmung angewiesen. Eine Heilung der Erkrankung und eine Entwéhnung von der
Beatmung sind nicht absehbar. Mit den Erkrankungsbildern gehen diverse kérperliche
und geistige Funktionseinschrankungen einher. Die meisten Eltern aus den Interviews
berichten einerseits davon, dass die beatmeten Kinder und Jugendlichen ihre
Gesundheitssituation akzeptieren und ihr Schicksal angenommen haben. Dieses
Verstandnis der Beatmung und die Akzeptanz der Erkrankung der beatmeten Kinder
werden auch in verschiedenen Studien aufgegriffen (z. B. Earle et al., 2006, S. 275;
Sarvey, 2008, S. 193; Israelsson-Skogsberg et al., 2018, S. 10). Doch auf der anderen
Seite berichten Eltern aus dem Sample auch, dass die Kinder und Jugendlichen
phasenweise ihre Gesundheitssituation als belastend erleben und ungliicklich tber ihre
Einschrankungen sind. Das betrifft vor allem kdrperliche Einschrdnkungen, wie zum
Beispiel die Immobilitat oder auch sprachliche Barrieren. Die Mutter aus dem Interview
Nr. 10 erzahlt beispielsweise von ihrem Sohn, der sich seit seinem Luftréhrenschnitt
nicht mehr verbal &uf3ern kann:

»Das muss man noch sagen zu diesem Luftrohrenschnitt konnte er dann nicht mehr
sprechen, also nach diesen drei, vier Worten konnte er nicht mehr sprechen und dann war
es aber fur ihn wichtig, dass er sich héren konnte, also dass er lautieren konnte und so weiter
und das war dann mit dem Tracheostoma, mit dieser Anlage von dem Luftréhrenschnitt war
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das Sprechen weg oder auch das Lautieren war weg und das hat ihn auch sehr ungliicklich
gemacht.” (Interview Nr. 10, Pos. 6)

Insbesondere bei fortschreitenden Erkrankungsverldufen nehmen Eltern die Frustration
ihrer Kinder wahr, wenn beispielsweise korperliche Funktionen nachlassen und sie
erleben, dass bereits erworbene Fahigkeiten wie die verbale Kommunikation
verlorengehen. Weiterhin berichten andere Eltern, dass sich die Kinder und
Jugendlichen gelegentlich negativ Uber ihre Behinderung auf’ern. Die Mutter im
Interview Nr. 5 gibt an, dass ihr Sohn solche AuRerungen tatigt.

,Und ja ich glaube aber auch, dass er, also so ab und zu macht er mal so ein bisschen die
Tar auf, dass man auch so Uber seine Situation sprechen kann und da kommen dann auch,
ja da kommen dann auch bei ihm die Tranen und dann schimpft er auf seinen Korper, auf
die Krankheit, auf die Krankenkasse, auf dann schimpft er auf alles was gerade da ist und
aber das ist halt auch sehr selten, aber das ist so ja als wenn man so ein bisschen bei ihm
so Behind The Scenes guckt, also so ein bisschen hinter die Kulisse.” (Interview Nr. 5, Pos.
160)

Die Eltern empfinden die Abhéangigkeit der Kinder und Jugendlichen als
herausfordernd, da sie sich in ihrer Selbstbestimmung und Handlungsféhigkeit in
unterschiedlichem Mal3e eingeschréankt zeigen (auch Feldhaus et al., 2023). Aufgrund
ihrer Gesundheitssituation sind die beatmeten Kinder und Jugendlichen lebenslang auf
Unterstlitzung angewiesen, sei es durch informelle oder formelle Pflegende oder durch
technische Versorgung mittels Beatmungsgerate und weiterer Hilfsmittel, wie sowohl in
der Literatur (Ewers & Lehmann, 2017, S. 63; Behrisch, 2020, S. 458) als auch in den

Interviews deutlich wird.

,Sie hat ein bisschen ein Problem damit, weil sie halt einfach weil3, sie ist auf die Leute
angewiesen.” (Interview Nr. 4, Pos. 16)

Die Eltern sind der Ansicht, dass sowohl die gesundheitlichen Einschrankungen als
auch die Abhangigkeit die Lebensqualitdt der beatmeten Kinder und Jugendlichen
gefahrden und negativ beeinflussen koénnen. Vor diesem Hintergrund wird die
Herstellung von Lebensqualitdt zu einem prioritaren Ziel. Generell vertreten die Eltern
in den Interviews die Auffassung, dass Lebensqualitat trotz kiinstlicher Beatmung und
intensiven Pflegebedarfs mdglich ist und hergestellt werden kann. Die Mutter aus
Interview Nr. 17 aul3ert sich diesbeziiglich wie folgt:

.--.] das heil’t diese Menschen sind da und sie haben auch eine, das sage ich jetzt so als
Palliativschwester, eine subjektive Lebensqualitdt. Das heiRt die Definition von
Lebensqualitat ist eigentlich auch von der deutschen Palliativgesellschaft schon vor Jahren
festgelegt worden, ist eine subjektive. Naturlich sieht man von auf3en immer diese Situation
und die Defizite und denkt sich oh Gott, oh Gott, oh Gott und nun fragen sie ‘was kann er
denn?‘[...] Die haben durchaus Lebensqualitdt und eben auch eine positive Lebensenergie
[...] es ist eben trotzdem ein lebens- und ein liebenswertes Leben [...] und ich bin froh, dass
er lebt, er lebt sehr gut auch trotz der schweren Verletzung und ja hat wahrscheinlich auch
noch viele Jahre vor sich® (Interview Nr. 17, Pos. 2)
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Im Kontext der Lebensqualitat geht die Mutter zunachst auf die Definition ein und stellt
fest, dass es sich dabei um ein subjektives Konzept handelt, wie es auch in neueren
Verstandnissen (zum Beispiel Lulé et al., 2020, S. 443; Otto & Ravens-Sieberer, 2020)
beschrieben wird. Sie legt dar, dass aul3enstehende Personen die Lebensqualitat
chronisch Erkrankter anhand gesundheitsbezogener Defizite beurteilen kénnten. Trotz
dieser moglichen Einschéatzung durch Dritte ist die Mutter iberzeugt, dass beatmete
Kinder und Jugendliche eine ,positive Lebensenergie, haben und ein ,liebenswertes
Leben fihren kénnen. Diese Einschéatzung teilen auch die anderen Eltern im Sample.
Sie konstatieren eine subjektiv vorhandene Lebensqualitat der beatmeten Kinder und
Jugendlichen, die Uber gesundheitsbezogene Defizite hinausgeht. Die Lebensqualitat
dieser Kinder kann nach Ansicht der Eltern nicht grundsatzlich abgesprochen werden
(siehe auch Grolle, 2010).

Die Eltern setzen alles daran, das Wohlbefinden der beatmeten Kinder und
Jugendlichen zu steigern und Lebensqualitat zu ermdéglichen. Sie managen den Alltag,
um die individuellen pflegerischen Versorgungsbedarfe der Kinder abzudecken (siehe
auch Unterkapitel 6.2.4), und schaffen eine essenzielle Nahe, die fiir das Wohlbefinden
der Kinder entscheidend ist. Zudem unterstitzen sie diese in ihren Lebenswiinschen
und -zielen, foérdern deren Entwicklung und Eigenstandigkeit (siehe auch Unterkapitel
6.3.2).

Fur die Eltern ist die Grundvoraussetzung zur Herstellung von Lebensqualitat, dass die
Kinder und Jugendlichen in ihrem Zuhause leben und aufwachsen kdnnen. Ein Vater
fuhrt in Interview Nr. 6 an, dass ,[Lebens-]Qualitat stattfindet, weil sie bei uns zu Hause
ist“. Weiterhin ul3ert er dazu:

,=Dass wir einfach wirklich irgendwie die Chance haben ihr ein also, wenn man utberhaupt
davon sprechen mag, ein Minimum an Komfort oder Qualitat ihres Lebens hier [in der
eigenen Hauslichkeit] versuchen zu gewahrleisten.” (Interview Nr. 6, Pos. 4)

»,ich finde das einen wichtigen Punkt, wenn man Uber hausliche Pflege spricht, wenn es in
[Name beatmete Tochter] Leben lberhaupt eine Freude gibt, dann ist das auch ihre ganz
sicher auch ihre Familie und vor allem das Zusammensein mit ihrer kleinen Schwester, das
sie in eine Pflegeeinrichtung oder in einer &hnlichen Einrichtung niemals so hatte. Deswegen
muss sie bei uns zuhause sein. Ansonsten hat ihr Leben einfach sofort tGberhaupt keine
Qualitdt mehr meiner Meinung nach.” (Interview Nr. 6 , Pos. 24)

Einerseits ermdglicht die Pflege im hauslichen Umfeld ein Leben und Aufwachsen in
der vertrauten Umgebung, wéhrend andererseits eine essenzielle Nahe zur eigenen
Familie bzw. zu den Eltern gegeben ist, was in Pflegeheimen und
Beatmungswohngemeinschaften nicht gewahrleistet werden kann. Nur im hauslichen
Intensivpflege-Setting ist ein solches familiares Beisammensein moglich, das von

keinem anderen Versorgungssetting geboten wird. Hier haben Eltern stets ein Auge auf
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ihre Kinder und kdnnen personlich sicherstellen, dass sie angemessen versorgt
werden.
s[D]as ist nattrlich unsere grof3e Sorge, denn [Name beatmeter Sohn] wiirde dort in meinen
Augen untergehen und als Mutter hat man in seiner Schicht. Wenn er aber in einer WG ist
gibt es das Pflegerteam und den Patienten. Und das muss naturlich oder sagen wir mal so,
die Situation ist eine andere. Wenn [Name beatmeter Sohn] hier ist, ist der mit seinem
Pfleger in Team passen, also da muss sich der Patient eben unterordnen. Und es ist mehr

ein, also es hort sich jetzt schlimm an, aber ich glaube es ist mehr ein Verwahren und es ist
nicht mehr ein orientieren an der Lebensqualitat, die moglich ist.“ (Interview Nr. 14, Pos. 16)

Die Wahrnehmung von Handlungsoptionen beziglich des Wohlbefindens und der
Lebensqualitdt der Kinder ist entscheidend fur die Eltern. Gemald Limberger und
Schnepp (2017, S. 34) stellt die Erkennung von Handlungsmadglichkeiten einen
Resilienzfaktor dar, der es den Eltern erlaubt, sich trotz der Machtlosigkeit gegentber
lebenslimitierenden Erkrankungen als selbstwirksam zu erleben (siehe auch
Unterkapitel 4.1.1). Die Eltern des Samples betrachten sich als handlungsfahige und
tragende Akteurinnen und Akteure, die zur Gewdhrleistung der Lebensqualitat der
beatmeten Kinder und Jugendlichen beitragen kdnnen. Ein Beispiel aus Interview Nr. 7
verdeutlicht dies.

“So, wenn man jetzt wieder von Lebensqualitat spricht. Aber [Name beatmeter Sohn] ist so
ein (unv.) der sich so verfestigt hat, [Name beatmeter Sohn] kann ja nichts dafir, dass er
behindert ist. Wir haben es ja nicht gewollt, er hat es mit Sicherheit auch nicht gewollt, er
kann es ja auch nicht wie er kann es ja nicht mal beeinflussen. Wir konnten es auch nicht
beeinflussen, wir haben im Krankenhaus versucht alles Mégliche zu tun und er ist ja auch
nicht gegangen. Also wenn es ihm schlecht gehen wirde und er kein Interesse mehr hatte
und sagen wuirde hier das ist fur mich hier zu Ende, erlebt man ja héufig bei &alteren
Menschen, die dann irgendwann der Radius wird so klein, merken selber, dass sie nicht
mehr mit ihrem Leben klarkommen, dann versterben die dann halt auch. Und solange [Name
beatmeter Sohn] diesen Bezug zu uns hat und wir uns um ihn kimmern, wird [Name
beatmeter Sohn] auch nicht versterben. Und das Gefiihl habe ich, also wenn da jetzt nicht
irgendwie Herzschlag oder sonstiges, er ist von den Organen fit und solange er die
Zuneigung hat, denke ich er wird immer Jahr um Jahr lter.“ (Interview Nr. 7, Pos. 90)

Zum einen wird in diesem Beispiel gezeigt, dass es sich bei der Behinderung des
Sohnes um ein Schicksal handelt, fir das niemand etwas kann. Die Familie steht in
dem Versuch mit allen Mitteln gegen die Erkrankung vorzugehen, hat diesbeziiglich
jedoch eine Handlungsohnmacht erfahren. Die Familie hat akzeptiert, dass sie trotz
ihrer Bemuhungen keine Heilung der Erkrankung erzielen kbnnen. Zum anderen wird
deutlich, dass die Eltern sich dennoch nicht als vollkommen handlungsunfahig und
machtlos erleben. Sie kdnnen sich weiterhin um ihren Sohn kiimmern und durch aktive
Bemihungen zur Verbesserung seines gesundheitlichen Wohlbefindens und zur
Verbesserung seiner Lebensqualitat beitragen. Eltern begeben sich in diese
unterstitzende Funktion und sehen sich zudem als Schliusselpersonen, um die
Lebensqualitdt der beatmeten Kinder und Jugendlichen herzustellen. Das wird

weiterhin in der folgenden Ausfiihrung aus dem Interview Nr. 7 verdeutlicht:
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»Ja, ich glaube [Name beatmeter Sohn] ist in seiner kleinen begrenzten Welt ist er sehr
glucklich. Also alles, was er braucht, bekommt er ja von uns. Also hoffen wir mal, also dass
wir versuchen alles so fiir ihn zu machen, dass es ihm gut geht und also er zeigt uns das
indem er lachelt, entspannt ist, ja er hat nicht viele Mdglichkeiten sich zu auf3ern und wenn
andere sagen ja was kriegt er denn zum Geburtstag, er wiinscht sich ja auch gar nicht so,
also das ist ja immer alles so relativ. Also ich glaube, dass er tatséachlich in seiner kleinen
Welt gllcklich ist.“ (Interview Nr. 7, Pos. 89)

Dieses Beispiel zeigt einerseits, dass die Behinderung des Sohns als ein Schicksal
akzeptiert wird, fir das niemand verantwortlich gemacht werden kann. Obwohl die
Familie trotz ihrer Bemihungen die Erkrankung nicht zu heilen vermag, erleben sich
die Eltern nicht als vollstandig handlungsunfahig. Sie kimmern sich weiterhin um ihren
Sohn und tragen aktiv dazu bei, dass sein gesundheitliches Wohlbefinden und seine
Lebensqualitat steigen. Die Eltern nehmen eine unterstitzende Rolle ein und sehen
sich als Schlusselpersonen bei der Herstellung von Lebensqualitat flr die beatmeten
Kinder und Jugendlichen, wie anhand von weiteren Ausfiihrungen aus Interview Nr. 7
deutlich wird.

»Ja, ich glaube [Name des beatmeten Sohns] istin seiner kleinen begrenzten Welt ist er sehr
glucklich. Also alles, was er braucht, bekommt er ja von uns. Also hoffen wir mal, also dass
wir versuchen, alles so fur ihn zu machen, dass es ihm gut geht und also er zeigt uns das,
indem er lachelt, entspannt ist, ja er hat nicht viele Mdglichkeiten, sich zu auRern und wenn
andere sagen ja, was kriegt er denn zum Geburtstag, er wiinscht sich ja auch gar nicht so,
also das ist ja immer alles so relativ. Also ich glaube, dass er tatséchlich in seiner kleinen
Welt gliicklich ist.“ (Interview Nr. 7, Pos. 89)

Die Mutter vermerkt, dass die Familie in der Position ist, ihnrem Sohn das zu geben, was
er bendtigt. Dies deutet darauf hin, dass die Eltern die Bedurfnisse und Anforderungen
ihres Sohnes kennen und wissen, wie sie diese erfullen kdnnen. Sie setzen sich aktiv
dafur ein, ihren Sohn zu unterstiitzen. Diese Expertise im Umgang mit dem erkrankten
Kind wird nach Limberger und Schnepp (2017, S. 35) als eine Ressource der Eltern
betrachtet, die fur die Bewaltigung der hauslichen Intensivpflege von Bedeutung ist. Fur
die Eltern hat es einen hohen Stellenwert, dass der Sohn trotz schwerwiegender
gesundheitlicher Einschrankungen glticklich ist. Diese Priorisierung der Lebensqualitat
ergibt sich aus der Liebe zu den Kindern, die nach Grafl3el (2000, S. 85) einen
entscheidenden Anreiz fir die informelle Pflege darstellt.

Es lasst sich festhalten, dass die Eltern eine subjektive Lebensqualitéat bei den
beatmeten Kindern und Jugendlichen wahrnehmen, die als unterschiedlich hoch
eingeschatzt wird. Im nachsten Schritt wird beschrieben, woran sie dies festmachen.
Als Indikator fir die Einschatzung der Eltern gilt die Zufriedenheit der Kinder und
Jugendlichen, die in den meisten Interviews explizit angesprochen wird. In einem
Beispiel der Mutter aus Interview Nr. 18 zeigt sich die Zufriedenheit inres Sohns, die ihr
insbesondere im Vergleich zu anderen Kindern und Jugendlichen mit
lebenslimitierenden Erkrankungen bewusstwird.
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»Sonst ist er eigentlich, glaube ich, glucklich und zufrieden. Also er ist einfach, ja, mit dem,
was er hat, zufrieden. Also ich kann das ja auch ein bisschen nur im Verhaltnis zu dem// zu
anderen Kindern// ich habe halt viele Kinder jetzt durchs Hospiz und so schon kennengelernt,
die so extrem unzufrieden sind, sogar auf mich depressiv wirkten und sowas, ja und das hat
er alles nicht. (Interview Nr. 18, Pos. 160).

In den Interviews fallen weiterhin die positiven Zuschreibungen der Eltern auf. So
nehmen sie tUberwiegend eine frohliche Stimmung bei den Kindern und Jugendlichen
wahr.

»Sie ist auch immer gut gelaunt, jeden Morgen hat die gute Laune. (Interview Nr. 15, Pos.
149)

»Also [Name beatmete Tochter] ist insgesamt ein zufriedenes Kind, das merkt man ja bei ihr
immer ganz gut an der Spannung, an der Anspannung der Muskulatur.” (Interview Nr. 11,
Pos. 88)

In einigen der vorliegenden Beispiele wird ersichtlich, dass die Stimmung und das
Wohlbefinden von Eltern anhand nonverbaler Kommunikation beurteilt werden.
Demzufolge spielt die Kommunikation nicht nur in der Grundlage der famili&ren
Beziehungsgestaltung eine entscheidende Rolle (siehe auch Unterkapitel 6.3.1),
sondern auch bei der Bewertung der Lebensqualitat. Ein Kind wird beispielsweise als
zufrieden beschrieben, wobei die Eltern dies anhand der Anspannung oder
Entspannung der Muskulatur sowie der Gestik und Mimik feststellen. Einige berichten
auch von einer wiederkehrenden positiven Stimmung. Die Kinder und Jugendlichen
dricken ihre (Lebens-)Freude aus, indem sie im Alltag viel lachen. Eine durchweg
negative Stimmung wird von den Eltern nicht wahrgenommen. So beschreibt eine
andere Mutter in Interview Nr. 12 ihren Sohn als ,fréhlichen jungen Mann®, der ,relativ
gltcklich® ist:

»[Allso er kann noch so ein bisschen sich artikulieren eher so durch leichte
Mimikveranderungen, die man einfach kennen muss, wo man ihn einfach auch gut kennen
muss, um zu verstehen, was er mdchte. Er kann noch so zum Ausdruck bringen, wenn ihm
irgendwas Uberhaupt nicht passt, er kann auch Begeisterung noch zum Ausdruck bringen,
also er lacht sehr viel, er ist grundsatzlich finde ich nach wie vor noch ein fréhlicher junger
Mann und ich glaube auch, dass er fir seine Verhaltnisse relativ glicklich ist, sagen wir es
mal so.” (Interview Nr. 12, Pos. 2)

In diesem Fall weist die Mutter darauf hin, dass die Lebensfreude im Kontext seiner
Verhaltnisse bewertet wird. Ihr ist bewusst, dass sich der Sohn in einer anderen
gesundheitlichen Situation befindet als ein Kind oder Jugendliche ohne Beatmung und
intensiven Pflegebedarf. Dennoch wird dem Sohn eine subjektive Lebensqualitat
zugesprochen.

Zu dieser in der Regel positiven Haltung der Kinder und Jugendlichen kommt hinzu,
dass sie Aktivitaten nachgehen, die ihnen Freude bereiten, und Interessen, die ihnen

Genugtuung verschaffen.
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,und jetzt ist sie freimotorisch total geschickt, also sie baut Legohauser, die puzzelt, das
hatte ich mir friiher nicht zu hoffen getraut, dass sie das mal so macht. Schreiben ist nach
wie vor sehr schwierig, aber sie hat da SpalR dran und Interesse dran und ich habe die
Erfahrung gemacht, wenn ich sie machen lassen und ihr eine gute Umgebung schaffe, dann
findet sie ihren Weg und dann kriegt sie selber eine Lésung hin.“ (Interview Nr. 15, Pos. 2)

Als ein weiterer Hinweis auf Lebensqualitat kann der Lebenswille der beatmeten Kinder
und Jugendlichen betrachtet werden, den sie im Alltag zeigen. Die Eltern erkennen,
dass ihr beatmetes Kind fur das eigene Leben ,k&dmpfen will“ und das eigene Dasein
als lebenswert empfindet.

»Hatten wir zum Gliick ging das dann auch ziemlich bald voriber und fiir mich war immer
klar, dass sie leben méchte, dass sie will, dass sie kAmpfen will. Also ich konnte in ihrem
Blick und in ihren Augen immer ablesen sie // es ist auch schwierig, aber es ist ganz, ganz
oft gut fur sie, sie geniel3t die Zeit zusammen zu sein und da ist eine Lebensqualitat da. Das
war fur mich eigentlich immer zu erkennen.“ (Interview Nr. 15, Pos. 2)

In diesem Beispiel wird offensichtlich, dass die Mutter einen Lebenswillen bei ihrer
Tochter feststellt. Diese Wahrnehmung ist kein Einzelfall. Auch in weiteren Interviews
wird ein deutlicher Lebensdrang vermerkt. Dieser Lebenswille aul3ert sich darin, dass
einige Kinder und Jugendliche mitunter bedeutend lénger leben, als &rztliche
Prognosen es vorhergesagt haben. Kritische Gesundheitsphasen wurden erfolgreich

bewaltigt, wie im Fall der Familie aus Interview Nr. 3:

,[ES] hiel3 also [Name des beatmeten Sohns] hatte keine Jahre mehr vor sich, aber [Name des
beatmeten Sohns] hat so viel iiberstanden, dass man wirklich sagen kann, also die Arzte sagen
auch, das ist medizinisch nicht mehr zu erklaren, was er da leistet, aber daran kann man einfach
seinen starken Lebenswillen und seinen Lebensdrang einfach erkennen.” (Interview Nr. 3, Pos.
48)

Insbesondere bei den alteren Kindern und Jugendlichen des Samples zeigt sich zudem,
dass diese sich fur lebensverlangernde Malinahmen entscheiden, um zu tiberleben und
weiterzuleben. So berichten beispielsweise die Eltern in Interview Nr. 5 von einer
Situation, in der das Leben des Sohns ,wirklich auf des Messers Schneide stand“ (Pos.
5),

JJW]o wir gesagt haben ,Okay, entweder Tracheostoma oder aber wir fahren wieder ins
[Hospiz] wieder zuriick.” Und hatten von dort aber auch eine tolle Unterstiitzung tber
Pflegerinnen, die (unv.). Und die auch noch mal dort waren mit [Name des beatmeten Sohns]
noch mal gesprochen haben mit uns noch mal jede Zeit hatten, mit der sie gesprochen haben
und letztendlich haben wir dann allesamt gesagt ,Ne, wenn du selbst, wenn du sagst, ich
mochte nicht, dann ist das okay fir alle, und wenn du sagst, ich will kAmpfen, dann kéampf.*
Und er hat sich firs Kdmpfen entschieden.” (Interview Nr. 5, Pos. 5).

In vorliegendem Beispiel wurde dem Sohn die Entscheidung tber lebensverlangernde
MaRnahmen Uberlassen. Er optierte fur das Tracheostoma und somit fur den ,Kampf*
um sein Leben.

Eltern nehmen generell einen starken Willen zum Uberleben bei den beatmeten Kindern
und Jugendlichen wahr. Diese entscheiden sich fur das Leben, was erneut die

Wertigkeit des Lebens von Kindern und Jugendlichen mit Beatmung deutlich macht.
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Der Kampfeswille manifestiert sich nicht allein im Streben nach Uberleben, sondern
auch im Umgang mit den aus den Grunderkrankungen resultierenden
Funktionsbeeintrachtigungen. In diesem Kontext beobachten die Eltern insbesondere
die Bemuhungen der beatmeten Kinder und Jugendlichen.

Der Vater in Interview Nr. 6 berichtet, dass sich seine Tochter fur Fortschritte einsetzt,
obwohl ,immer noch die Situation, in der sie ist, [...] so schlimm [ist], dass man es
eigentlich niemanden zumuten méchte® (Pos. 20):

.,[(W]enn man dann sozusagen begreift, was das eigentlich bedeutet, ein Mensch, der sich
von einem Moment auf den anderen Uberhaupt nicht mehr bewegen kann, der einfach
irgendwie komplett erschlafft ist, dann muss man nattrlich sagen dann hat [Name der
beatmeten Tochter] in der Zwischenzeit von dort aus betrachtet hat [Name der beatmeten
Tochter] in der Zwischenzeit natirlich sich Einiges mit groRen Mihen und Leistungen
erkampft.“ (Interview Nr. 6, Pos. 20)

Ebenso berichtet die Mutter in Interview Nr. 15 vom Ehrgeiz ihrer Tochter, Fortschritte
zu erzielen.

,lch habe gesagt friiher hatte sie die Faustchen so eng und klein und ich konnte ihr nicht mal
die Fingernagel schneiden, weil ich die da nicht rausbekommen habe, weil es wirklich so ein
steifer Muskel war und durch das Training, durch die Physiotherapie und auch dadurch, dass
sie selber dauernd irgendwas versucht und macht und tut und den Ehrgeiz hat, ich will das
jetzt schaffen und wirklich kaum mal Frust ist, wenn sie etwas nicht schafft, sondern dann
bleibt sie halt dran und probiert und probiert. Das ist jetzt nur ein Beispiel im Prinzip geht es
mit vielen Dingen so sie arbeitet sich Wege und kommt zurecht und das macht mich auch
sehr zuversichtlich, dass sie weiterhin eine gute Lebensqualitat haben wird, vorausgesetzt,
dass jemand da ist, der sie unterstitzen kann, da wo sie Hilfe braucht. Ja sozusagen sie
kann gut puzzeln, wenn ihr jemand das Puzzle hinstellt. Es muss halt vor ihrer Nase stehen,
sie kann es nicht selber aus dem Schrank holen. Sobald das erste Teil runterfallt ist sie
geliefert, weil sie das nicht hochheben kann.” (Interview Nr. 15, Pos. 2)

Dieses Beispiel verdeutlicht, dass beatmete Kinder und Jugendliche Wege finden, um
im Alltag zurechtzukommen, jedoch wird angegeben, dass sie dies aufgrund ihrer
Gesundheitssituation nur bis zu einem gewissen Grad eigenstandig leisten kdnnen
(siehe auch Feldhaus et al., 2023). In alltaglichen Situationen bendtigen die beatmeten
Kinder und Jugendlichen Unterstiitzung. Die Mutter in Interview Nr. 15 gibt an, dass sie
ihre Tochter in verschiedenen Lebensbereichen unterstitzt, beispielsweise bei
Spaziergangen. Wenn sie spazieren gehen méchte, ,ist ihr natirlich alles nur méglich,
wenn jemand sie in den Rollstuhl gesetzt hat und das ganze Gerét hinten eingestellt
hat“. Solche Aufgaben kann ihre Tochter allein nicht bewaltigen, ,sie ist dann eben
hilflos und darauf angewiesen, dass jemand da ist (Interview Nr. 15, Pos. 2). In solchen
Momenten mdchten die Eltern ihre beatmeten Kinder und Jugendlichen nach Kréften
unterstitzen. Dies gilt auch fir die Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen.
Solange Eltern einen Lebenswillen und Lebensfreude bei ihren Kindern wahrnehmen,
streben sie danach, ihnen ein weiteres Leben zu ermdglichen und zugleich eine

lebenswerte Existenz zu bieten. Die Interviews der Eltern verdeutlichen, dass sie ihre
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Handlungsziele erreichen, obwohl sie sich taglich dafiur einsetzen und engagieren

mussen.

6.4.2 Zum elterlichen Wohlbefinden

Die Eltern des Samples leisten in der hauslichen Intensivpflege eine anspruchsvolle
Form der Pflegearbeit, um den beatmeten Kindern und Jugendlichen eine
angemessene Versorgung zukommen zu lassen. Die empirische Analyse offenbart,
dass sie mit héchstem Engagement und Einsatz dafiir sorgen, den beatmeten Kindern
und Jugendlichen ein qualitativ hochwertiges Leben zu ermdglichen. Der Alltag in der
hauslichen Intensivpflege wird von den Eltern als herausfordernd und in verschiedenen
Aspekten als belastend erlebt, wie es auch Studien von Mah et al. (2008) oder Falkson
et al. (2020) zeigen. Wahrend die Lebensqualitat der Eltern in den Interviews nicht
ausdrucklich thematisiert wurde, zeichnet sich der Alltag in der hauslichen
Intensivpflege in ihren Aussagen ab. Dieser beeinflusst verschiedene Lebensbereiche.
Einerseits sind sie dankbar dafir, dass ihr beatmetes Kind zu Hause aufwachsen und
die Familie zusammenbleiben kann. In der hauslichen Intensivpflege kdnnen sie
erfolgreich ihr Ziel verfolgen, das Wohlbefinden und die Lebensqualitat der beatmeten
Kinder und Jugendlichen herzustellen. Andererseits ist das Leben in der hauslichen
Intensivpflege nicht nur finanziell, sondern auch in anderer Hinsicht mit erheblichen
Belastungen verbunden, die im Ubertragenen Sinne entrichtet werden mussen. In den
folgenden Abschnitten stehen die von den Eltern geschilderten Herausforderungen im
Zuge der héauslichen Intensivpflege und deren Auswirkungen auf das elterliche
Wohlbefinden im Fokus.

Paarbeziehung und Zweisamkeit

Hinsichtlich der Elternbeziehungen lasst sich konstatieren, dass die Mehrheit der Eltern
sich in einer Paarbeziehung befindet. In einigen Fallen ist diese zerbrochen, sodass die
Eltern getrennt leben. In diesem Fall sind die Elternteile entweder vorwiegend
alleinerziehend oder teilen sich das Sorgerecht, sodass das Kind abwechselnd bei der

Mutter oder dem Vater ist.

,#Also er [der Vater] wohnt eine halbe Stunde entfernt, er ist wieder zuriick zu seiner Familie
gezogen oder zu seiner Mutter und seinen Brudern und ja wir haben eigentlich die Regelung,
dass er dienstags und donnerstags nachmittags kommt und méglichst sonntags den ganzen
Tag, weil ich gesagt habe ich schaffe das sonst nicht und die Briider, die missen halt auch
mal raus, die haben unfassbar viel Energie, wie das ja so ist bei so Kindern, bei so kleinen
und die krempeln mir hier die Bude auf links also und da brauche ich die Méglichkeit, dass
die mal irgendwie beschaftigt werden und Gott sei Dank ist der Papa von denen auch so
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einsichtig, dass er sagt gut, das macht er dann. Er kommt dann vorbei und unterstitzt mich
da ein bisschen.“ (Interview Nr. 16, Pos. 18)

,ES ist im Endeffekt wie bei allen. Also die Kinder sind alle 14 Tage bei ihm und die [Name
beatmetes Kind] also er wohnt nur vier Hauser weiter und die [Name beatmetes Kind] ist
also tagsuber dann dort meistens und nachts schlaft sie natirlich zuhause. Also sonst
mussten wir ja dieses ganze Zimmer, das ja eigentlich eine kleine Intensivstation ist, immer
umziehen und sie kommt eben abends dann nach Hause und schléft hier und geht dann
morgens eben wieder zum Papa ruber.“ (Interview Nr. 4, Pos. 94)

In einigen Interviews wurde Uber die Griunde fur das Scheitern von Paarbeziehungen
gesprochen. Dabei wurde auch darauf hingewiesen, dass die Umstande und
Anforderungen der hauslichen Intensivpflege oft zu wenig gemeinsamer Zeit fir Paare
lieBen. Die Herausforderungen der hauslichen Intensivpflege und die Belastungen im
Umgang mit dem erkrankten oder verunfallten Kind konnten von den Eltern in solchen
Fallen nicht gemeinsam bewaltigt werden.

,Da ich ja selber Krankenschwester bin und ich mitbekommen habe in der Reha wie viele,
eine Familie haben auch die Eltern Suizid begangen, weil sie diese Situation nicht
ausgehaltenhaben, habe ich halt gedacht also das mussen wir ganz schnell andern und vor
allem hatte ich Angst, weil ich mitbekommen habe wie viele Paare sich trennen, also weil
einfach diese Paarzeit nicht mehr gibt.“ (Interview Nr. 17, Pos. 18)

Es wird jedoch auch von anderen Eltern berichtet, deren Partnerschaft weiterhin
besteht, dass ihre gemeinsame Zeit und ihre Intimsphare in der h&uslichen
Intensivpflege oft zu kurz kommen. Die Mutter in Interview Nr. 8 erklart, dass es im
Alltag schwierig ist, sich ,als Paar mal einen Freiraum zu schaffen®. Auch die Eltern in
Interview Nr. 5 weisen darauf hin, dass es in der hauslichen Intensivpflege
herausfordernd ist, ihre Partnerschaft zu pflegen. Als Beispiel geben sie an, dass sie
im hauslichen Umfeld keine ,gesunde Streitkultur” pflegen konnen, weil die Pflegenden

standig prasent sind und jede Interaktion mitbekommen:

B2: ,Also es ist schwierig. Man ist ja auch teilweise so man dadurch, dass immer jemand da
ist, man hat auch gar nicht dieses eben sich mal einfach nur mal ein paar Worte an den Kopf
schmeil3en oder so verniinftig streiten, man hat ja immer jemanden da und dann immer
schon gleich so. Es ist nicht einfach.” (Interview Nr. 5, Pos. 127)

B1: ,Jadieses gesunde Streiten, manchmal fehlt das und wir haben's auch tatséchlich schon

gemacht, dass wir nach [Stadt] zu (unv.) gefahren sind, damit wir uns mal eine
Dreiviertelstunde im Auto alleine unterhalten kénnen.” (Interview Nr. 5, Pos. 128)

Privatsphare in der haduslichen Intensivpflege

Wie bereits in den Ausfiihrungen der Familie Nr. 5 angedeutet wurde, stellt die
mangelnde Privatsphére in der hauslichen Intensivpflege eine weitere Herausforderung
dar. Die Pflegenden erhalten Zugang zum privatesten Bereich der Familie, dem
Zuhause, und diese opfert damit einen bedeutenden Teil ihrer Privatsphére. Das betrifft
nicht nur die Eltern, sondern auch die Geschwisterkinder und insbesondere die

beatmeten Kinder und Jugendlichen.
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Die permanente Anwesenheit der Pflegenden beeinflusst das Verhalten und die
Interaktion der Familienmitglieder untereinander. Deren Prasenz stellt fir viele Familien
einen erheblichen Eingriff in die Privatsphére dar. Dies geht Hand in Hand mit der
Entscheidung fiir die hausliche Intensivpflege. Einige Eltern berichten, dass sie sich
aufgrund dieser Situation im eigenen Zuhause nicht mehr so offen zeigen kénnen wie
zuvor. Eine Mutter in Interview Nr. 5 teilt mit, dass es ihr schwerfallt, sich in diesem

Sinne fallen zu lassen:

,und da kollidiert das wieder so ein bisschen also, seit wir diesen Pflegedienst haben, ist
das geflihlsméaRig ja zu Hause ist eigentlich, man macht die Tur zu, man zieht gemditliche
Klamotten an und kann so sein, wie man sein will. Und das kann ich zu Hause nicht, weil
immer jemand da ist.“ (Interview Nr. 5, Pos. 122)

Dass die Pflegenden jeden ihrer Schritte mitbekommen, wird von den Eltern als

problematisch empfunden. Die Mutter in Interview Nr. 3 stellt fest, dass ein Pflegedienst
zwar eine enorme Entlastung darstellen kann, jedoch auch einen Eingriff in die

Privatsphare bedeutet:

,Die Quintessenz daraus, die wir mitgenommen haben, dass 24 Stunden sich ganz toll
anhoren, aber im Endeffekt ist das ja ein Eingriff in die Privatsphare, also der komplette
Eingriff, also auch nicht nur so ein bisschen, sondern die hocken 24 Stunden neben einem,
man guckt Fernsehen, man grillt, ich weifd nicht was hat den zu Besuch oder sonst was, die
sind 24 Stunden kletten die ja an jemandem.” (Interview Nr. 3, Pos. 4)

Auch die Untersuchung von Winther et al. (2020) hebt hervor, dass Eltern ambivalente
Gefuhle gegentuber einem Pflegedienst haben. Dieser kann einerseits eine Ressource
darstellen, wenn es darum geht, die hausliche Intensivpflege zu bewaéltigen.
Andererseits empfinden sie ihr Zuhause nicht mehr als einen privaten Raum, in dem
sie individuellen, kollektiven und familidren Bedurfnissen ohne die Anwesenheit Dritter
nachkommen konnen.

Die meisten Familien aus den Interviews berichten insgesamt von einer mangelnden

oder fehlenden Privatsphéare.

.Privatsphéare existiert bei uns nicht. Also es gibt keine. Deswegen ist das naturlich, es erhéht
naturlich die Komplexitat in der Pflege geeignete Menschen zu finden, also dass ist ja
wichtig, ist uns auch eben jetzt erst in den Jahren, in denen wir zuhause sind richtig klar
geworden, was das eigentlich alles bedeutet, aber der zentrale Satz ist wirklich: es muss fur
alle passen.” (Interview Nr. 6, Pos. 12)

.Privatsphare in dem Sinne haben wir eigentlich fast keine hier, weil wir ja wie gesagt, fur
dieses Gesprach sind wir jetzt hier hoch gegangen und wir haben hier oben die Etage, aber
so unser Wohnbereich oder wenn auch Freunde kommen, sowie die Nachtschwester klingelt
packen die Sachen und gehen weg, also die haben dann keine Lust bei uns zu sitzen. Also
die wollen dann nach Hause.“ (Interview Nr. 10, Pos. 52)

Eltern versuchen zumindest teilweise, die familidre Privatsphéare zu wahren. Dies
geschieht beispielsweise durch die Vereinbarung von Zeiten mit den Pflegediensten, in
denen der pflegerische Support reduziert wird. Einige Familien strukturieren ihr

Zuhause so, dass beispielsweise ein Stockwerk nur fur die Familie zuganglich ist und
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Pflegefachkrafte es nicht betreten durfen, allerdings lasst sich dies nicht in allen
Familien realisieren: Nicht jede Familie verfligt Uber die Ressourcen, derer es bedarf,
um die Pflege zeitweise selbst zu iibernehmen, insbesondere bei Pflegedienstausfallen
(siehe auch Unterkapitel 6.2.5), oder hat die finanziellen Mittel, um einen abgegrenzten

Raum fir die Pflegenden zu schaffen (siehe auch Unterkapitel 6.2.3).

Erwerbsleben

Die Vereinbarkeit von Berufs- und Familienleben kann als anspruchsvoll betrachtet
werden, und in der Praxis konnen daraus Konflikte zwischen Familie und Beruf
resultieren (Wiese, 2015, S. 323f.). Bezuglich der Erwerbstatigkeit der Eltern des
untersuchten Samples zeigt sich, dass diese unter den Bedingungen der hauslichen
Intensivpflege nur schwer zu realisieren ist. Es existieren diverse Konstellationen
hinsichtlich dessen, ob Mitter oder Vater einer Erwerbstatigkeit nachgehen kénnen und
in welchem zeitlichen Umfang dies moglich ist, sei es Vollzeit oder Teilzeit. In etwa der
Halfte der Familien sind beide Elternteile berufstatig. In anderen Familien ist nur ein
Elternteil, meist der Vater, erwerbstatig. Einige Eltern berichten von der Notwendigkeit,
ihre Arbeitsstunden im Zuge der hauslichen Intensivpflege zu reduzieren oder von Voll-
auf Teilzeitarbeit umzusteigen. In Einzelfallen ist die Erwerbstatigkeit fur Eltern,
beispielsweise Alleinerziehende, aufgrund der intensiven Pflege nicht umsetzbar. Die

Mutter in Interview Nr. 16 aulRert dazu:
+Also ich bin aktuell noch in Elternzeit. Noch bis April ndchsten Jahres. Aus aktueller Sicht
werde ich dann leider meinen Beruf aufgeben missen, ich bin kaufmannische Angestellte
und das werde ich wahrscheinlich aufgeben missen, weil aktuell ist halt die Pflegesituation

mit [Name des beatmeten Sohns] ja so instabil und so wenig planbar, dass das einfach nicht
geht.“ (Interview Nr. 16, Pos. 54)

Ebenso begriindet die Mutter in Interview Nr. 10, warum sie einer Erwerbstatigkeit nicht

nachgehen kann:

»[A]lso ich bin nicht berufstétig, weil das ginge auch nicht also, weil ich wiirde viel zu oft
ausfallen, da wiirde mich kein Chef einstellen, sage ich mal, und habe ich mich aber
mittlerweile mit abgefunden und wir versorgen ihn dann selbst, natirlich kénnen wir dann
nicht so Dinge machen.“ (Interview Nr. 10, Pos. 33)

Die Interviews verdeutlichen, dass die Sicherstellung der pflegerischen Versorgung
eine Erwerbstatigkeit behindern kann. Um berufstatig sein zu konnen, ist ein
zuverlassiger Pflegedienst erforderlich, der einen Grof3teil der Stunden abdeckt. Wie
aus dem Beispiel der Mutter in Interview Nr. 12 hervorgeht, konnte sie ihre Arbeit nicht
aufnehmen, bis die Familie einen Pflegedienst organisiert hatte:

LAlIso ich habe nicht gearbeitet. Ich bin seitdem [Name des beatmeten Sohns] zu uns
gekommen ist, auch in der Adoptionszeit, als er noch gesund war, bin ich in Elternzeit
gegangen und habe jetzt erst letztes Jahr im Sommer wieder angefangen zu arbeiten und
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habe die ganze Zeit mich um [Name des beatmeten Sohns] gekimmert, bis wir den
Pflegedienst gekriegt haben.” (Interview Nr. 12, Pos. 10)

Elternteile, die einer Erwerbstétigkeit nachgehen, insbesondere im Rahmen einer
Vollzeitarbeit, berichten, dass sich dies vor allem deswegen realisieren lasst, weil
Flexibilitdt gegeben ist. Ideal ware, wenn die Arbeitszeiten frei einteilbar sind, sodass
Arbeit verschoben werden kdnnte, beispielsweise bei einem Pflegedienstausfall oder
einer gesundheitlichen Notsituation. AufRerdem sollte seitens der Arbeitgeber
Verstandnis fir die intensive Pflegesituation zu Hause vorhanden sein.

»Ich habe eine halbe Stelle, ich mache seit einem Jahr jetzt Homeoffice, ich habe zum Glick
einen Chef, der sehr, sehr flexibel ist, der kennt meine Situation und der will einfach, dass
die Arbeit am Ende erledigt ist wie viel Zeit ich da reinstecke und ob ich das morgens oder
abends oder nachts mache, das ist dem egal. Und auch da muss ich mich immer wieder
abgrenzen, dass ich halt gewisse Aufgaben schaffe ich in 20 Stunden pro Woche und
irgendwann ist da auch mal Schluss und dann muss was anderes liegen bleiben, genau.”
(Interview Nr. 15, Pos. 10)

,Ich habe ja extrem freie Arbeitszeiten, also ich plane immer von Woche zu Woche und ich
arbeite mittlerweile so, dass ich also Familienhilfe, ambulante Jugendhilfe arbeite ich und
mache auch noch Elternberatungen. Das heif3t ich habe so zwei, drei feste Familien, wo ich
ein Mal vielleicht zwei Mal die Woche reingehe und in Ruhe mit den Eltern arbeite fir 1 %
bis zwei Stunden und danach eben diese Krisenintervention. Das ist so vier Wochen Blocke
mit drei Terminen pro Woche und das sind in einem Monat eben 40 Stunden. So, die man
da so arbeitet. Ich brauche das. Ich wiirde sonst wahnsinnig werden, also nur zuhause das
geht nicht.“ (Interview Nr. 11 Pos. 76)

Sozialleben
Die Eltern setzen sich vorrangig taglich dafur ein, die individuellen,
gesundheitsbezogenen Bediirfnisse ihres intensivpflichtigen Kindes zu erfillen.

s[D]as war ganz klar so sie ist die oberste Prioritdt und alles andere steht hinten dran und
vom Prinzip, das hort sich jetzt ein bisschen, also das kann man schon in den falschen Hals
kriegen, ich arbeite total gerne, aber letztlich ist das fir mich eine nette Abwechslung. Also
das Hauptaugenmerk ist trotz allem [Name beatmete Tochter], daran misst sich alles und
wir kdnnen trotzdem noch davon leben, das ist total nett.“ (Interview Nr. 15, Pos. 92)

In diesem Kontext steht die Sorge um andere tber der Selbstfiirsorge: Die Eltern treten
oft in den Hintergrund. Sie vernachlassigen ihre eigenen Bedirfnisse und kdnnen
eigenen Interessen wie Hobbys kaum nachkommen: ,Hobbys, keine mehr. Keine Zeit
mehr fir irgendwelche Hobbys.“ (Interview Nr. 16, Pos. 57) Die meisten befragten Eltern
berichten weiterhin, dass das Pflegen von Sozialkontakten &uf3erst schwierig ist. Die
Studie von Mah et al. (2008) weist darauf hin, dass Eltern in der hauslichen Beatmung
von Isolation sprechen, da kaum noch Zeit fur das aktive Aufrechterhalten von
Sozialkontakten bleibt. Sie empfinden es als herausfordernd, sich mit Freundinnen und
Freunden oder Bekannten zu treffen. Hierzu berichtet die Mutter in Interview Nr. 5, dass
sie sich immer erst am Dienstplan orientieren muss, um zu prufen, inwiefern die

pflegerische Versorgung ihres Sohns abgedeckt ist:
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s[UJunsere sozialen Kontakte sind halt schon sehr eingeschrankt und wir gucken, wenn wir
uns verabreden wollen, gucken wir al erstes auf den Dienstplan, wer wird denn wohl da sein,
ist das vielleicht auch jemand der noch nicht so lange da ist, dann muss jemand halt
herkommen oder ja wir kdnnen halt einfach dann nicht weg, jedenfalls nicht beide.” (Interview
Nr. 5, Pos. 134)

Sozialkontakte kommen kaum zustande: ,Also sehr reduziert, also Minimum® (Interview
Nr. 8, Pos. 49). Gemeinsame Treffen bleiben meist auf der Strecke oder miissen unter
anderem auch spontan abgesagt werden, wenn sich zum Beispiel der
Gesundheitszustand der beatmeten Kinder und Jugendlichen verschlechtert oder es zu
einem Dienstausfall der Pflegekrafte kommt. In dieser Hinsicht sind die Eltern, wie auch
bei der Erwerbstatigkeit, auf das Verstadndnis anderer angewiesen. Die Mutter in
Interview Nr. 15 berichtet, dankbar dafur zu sein, dass ihre Freundinnen und Freunde

stets Verstandnis zeigen:

.Ich habe zum Glick Freunde, die das total okay finden, wenn ich mich wochenlang nicht
melde und dann auf einmal doch wieder, oder die das verstehen, wenn man mich anspricht
und ich reagiere jetzt nicht, sondern erst in zwei Tagen. Das klappt zum Gliick ganz gut.”
(Interview Nr. 15, Pos. 137)

Auch die Mutter in Interview Nr. 12 berichtet, dass enge Freundinnen und Freunde

ihnen nicht den Ricken gekehrt haben und ihnen beistehen:

»LAlso geholfen haben uns enge Freunde. Es hat sich jetzt von uns eigentlich keiner
abgewandt oder wenig, also wir haben alle zusammengehalten und es war dann zum
Beispiel meine beste Freundin, um jetzt noch mal auf den Haushaltstag zu sprechen zu
kommen, die dann gesagt hat: ,ich komme dann am Wochenende und nehme [Name des
beatmeten Sohns], passe auf [Name des beatmeten Sohns] auf.’, (Interview Nr. 12, Pos.
100)

Einige weitere Interviews verdeutlichen jedoch, dass den Eltern und ihrer Situation in
der hauslichen Intensivpflege nicht immer nur Verstandnis entgegengebracht wird.

,Und das verstehen halt oft viele nicht. Und man ja man bekommt dann so seine eigene
Welt. Also wir haben zwei richtig gut befreundete Familien und der Rest distanziert sich
einfach auf Dauer, ne?“ (Interview Nr. 18, Pos. 184)

Fir viele der Eltern ist vor allem ein personliches Treffen schwierig zu realisieren. Dies
trifft zum Beispiel auf die Mutter in Interview Nr. 16 zu, die alleinerziehend ist und auf
ihre drei Kinder stets ein Auge haben muss. Freunde trifft sie insgesamt nur sehr selten.
Um dennoch zwischenmenschlichen Austausch zu haben und bestehende Kontakte

nicht zu verlieren, nutzt sie soziale Medien wie WhatsApp:

»+Austausch mit anderen Leuten Uberwiegend Uber soziale Medien. WhatsApp ist super, weil
das gibt mir die Mdglichkeit, wenn die mir tagsiber schreiben, wenn ich dann abends im Bett
liege und Zeit habe, dass ich denen dann antworte.[...] . Also ich treffe mich sonst, wenn ich
nachmittags mal einen Pflegedienst habe und mit den Jungs dann und dem Pflegedienst auf
den Spielplatz gehe und da andere Miitter treffe, das ist halt so Sozialkontakt. Oder wenn
ich den GroR3en in die Kita bringe und da andere Mamas treffe das ist so, ja das, was ich
wirklich an Kontakt habe. Ansonsten ist das leider in der Tat sehr, sehr, sehr, sehr
eingeschrankt.” (Interview Nr. 16, Pos. 57)
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Gesundheitssituation der Eltern

Die hausliche Intensivpflege beeinflusst alle Lebensbereiche der Eltern einschliel3lich
ihrer Gesundheit. In den Interviews wird von korperlichen und psychischen
Beschwerden berichtet, die Eltern nahezu taglich erleben. Die Bemuhungen
hinterlassen Spuren, wie sich in jedem der Interviews zeigt, so auch bei der Mutter in

Interview Nr. 17:
»LUInd wir glauben auch, mein Mann und ich, dass das letztendlich sich auch schon auch
lebensverkiirzend auf uns auswirkt, ich kampfe bereits mit Bluthochdruck und hatte schon
Verdacht auf Herzinfarkt, also das hinterlasst Spuren, das ist halt eine Situation, die geht
auch ans Herz, aber ja ich muss sowieso irgendwann an irgendwas sterben, also das ist

dann einfach so, das ist unsere personliche Lebensgeschichte [...].“ (Interview Nr. 17, Pos.
2)

Deutlich wird, dass die Mutter bereits den Verdacht auf einen Herzinfarkt hegte und
zusatzlich unter Bluthochdruck leidet. Letzteres kann im Zusammenhang mit der
hauslichen Intensivpflege als ein Belastungssymptom verstanden werden, da die
Mutter weiterhin berichtet, dass die Eltern nur schwer zur Ruhe kommen oder selten
Ruhephasen haben. Weitere korperliche Symptome der Eltern werden vor allem im
Kontext der Austubung von Pflegepraktiken beschrieben. Es wird klar, dass diese primar

korperlich anstrengend sind:

»Wir sind das mittlerweile gewohnt, wenn man das jeden Tag macht, ich merke auch, wenn
jetzt zum Beispiel ich mal eine Woche krank im Bett liege und mein Mann macht alles, dann
fallt mir das natirlich auch schwer noch mal wieder [Name beatmeter Sohn] hochzunehmen,
aber wenn man das jeden Tag macht, dann ist das halt so eine Gewdhnung, die man hat.
Aber wir haben natirlich auch schon Rucken tut weh, Schultern tun weh, schwere
Verspannungen.” (Interview Nr. 3, Pos. 50)

Neben den physischen Belastungen werden auch psychische und emotionale
Herausforderungen an verschiedenen Stellen in den Interviews deutlich. Diese
beziehen sich beispielsweise auf die stédndige gedankliche Auseinandersetzung mit
einer moglichen Verschlechterung der Gesundheitssituation des eigenen Kindes oder

sogar einem moglichen Ableben der beatmeten Kinder und Jugendlichen.

,und eins fallt mir noch gerade ein, wenn Sie natirlich ein solch intensivpflichtiges Kind
zuhause haben, Angehdrigen zuhause haben, die Angst, dass ein Zwischenfall todlich
verlauft, die ist ganz schnell da und wenn Sie heute ganz entspannt sind und sagen es lauft
alles gut und, und, und. Das kann morgen anders sein. Diese Sorge hat man nattrlich schon
immer im Hintergrund. Natirlich auch die Sorge als Eltern was ist, wenn wir mal nicht mehr
kénnen. Die spielt fur Eltern natirlich auch immer eine riesengrofRe Rolle.” (Interview Nr. 14,
Pos. 64)

In einer Familie schildert eine Mutter offen ihre Depressionen, die aufgrund der
dauerhaften Belastungssituation in der hauslichen Intensivpflege diagnostiziert wurden.
Fir sie und auch in weiteren Familien wird an unterschiedlichen Punkten erkennbar,

dass dies Warnzeichen fir Uberlastung sind und sie sich theoretisch zurlicknehmen
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mussen. Die Mutter in Interview Nr. 11 aullert dazu: Selbst, wenn in den Familien die

Flrsorge vor der Selbstflrsorge steht, darf Letztere nicht vernachlassigt werden darf:
.LJInd die [Eltern] vergessen sich selber total und dann kippt das System irgendwann. Also
ich finde das total gliicklich, dass man darauf achtet, dass man selber noch ein Mensch mit
Bedurfnissen ist. Wie auch immer die aussehen. [...] also das ist einfach superwichtig, dass
man sich selber nicht vergisst, aber das kann man auch einer Mutter sagen, das ist vollig
egal, weil ich finde auch eine Mutter ist mehr als eine Mutter. Eine Mutter ist, klar in erster
Linie ist man lange Zeit eine Mama, aber man ist eben auch Frau und diese eigene
Attraktivitat sollte man nicht aus den Augen verlieren und man ist aber auch eben ein Mensch

mit ganz eigenen Bedirfnissen und Vorstellungen und ich finde das darf man nicht
vergessen egal in welchen Lebenssituationen man ist.“ (Interview Nr. 11, Pos. 82)

In vielen Interviews wird deutlich, dass es den Eltern aufgrund der Rahmenbedingungen
der hauslichen Intensivpflege erschwert wird, auf sich selbst zu achten und sich um ihre
Gesundheit zu kimmern. Dies steht in einem Bezug zu den strukturellen und
organisatorischen Versorgungsdefiziten, die bereits zuvor behandelt wurden (siehe
auch Unterkapitel 6.2.2 und 6.2.5). Die Mehrheit der Familien sieht sich mit dem
Pflegenotstand sowie einer Fluktuation der Pflegenden konfrontiert. Zudem erfahren
die Eltern eine unzureichende Unterstitzung seitens des Gesundheitssystems und
fuhlen sich oft allein gelassen. Eltern sind sich dessen bewusst, dass die gesamte
Organisation der hauslichen Intensivpflege auf ihren Schultern liegt. Ohne taglichen
Einsatz und volles Engagement wirde die Versorgung der beatmeten Kinder und
Jugendlichen im hauslichen Umfeld nicht funktionieren, und das Ziel, Lebensqualitat
herzustellen, kdnnte mdglicherweise nicht erreicht werden. Trotz der Belastungen
aullern die Eltern deutlich, dass sie die beatmeten Kinder und Jugendlichen so lange
versorgen mochten, wie diese es winschen und sie selbst es kénnen. Hierzu aulert

die Mutter in Interview Nr. 10:

s,[Name des beatmeten Sohns] ist auf 100 Prozent Pflege angewiesen, so und wir haben die
Erfahrungen, die wir mit solchen Pflegeeinrichtungen gemacht haben, sauber und satt. So
heil3t also seine persdnlichen Dinge, die kdnnen manchmal auch diese Einrichtungen aus
Griinden einfach aus Personalmangel und Geldmangel auch nicht leisten. Deswegen haben
wir uns gesagt solange uns [Name des beatmeten Sohns] uns auch das widerstrahlt, dass
er sich hier wonhlftihlt und solange wir das auch kénnen, machen wir das auch entsprechend,
mit einer Einschrankung, die einem wehtun, die wir nie zeigen werden, aber solange machen
wir das eben halt, und das war unsere Entscheidung.” (Interview Nr. 10, Pos. 38)

In diesem Punkt scheinen sich die Eltern einig zu sein; es besteht ein Konsens, jedoch
wird in zwei Interviews auch die Sorge geadullert, wie lange sie das Leben in der
hauslichen Intensivpflege durchhalten kénnen. Die Mutter in Interview Nr. 5

kommuniziert dies offen:
»Wir wissen auch nicht, also wir merken halt, auf ewig halten wir das auch nicht aus, das ist
ja auch so ein bisschen hat ja auch etwas mit aushalten zu tun und da merken wir einfach,

dass wir da auch Grenzen haben. Die sind noch lange hin, aber irgendwo begrenzt ist das
schon und Stand der Dinge ist jetzt einfach, wenn wir eine, ich sage jetzt mal keine Ahnung
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eine Pflege-WG oder irgendwie sowas finden wirden, wo wir alle ein gutes Gefiihl haben,
also sprich wir als Eltern, [Name des beatmeten Sohns], aber auch seine Schwester, wir
haben also da legen wir auch sehr viel Wert dann auf deren Urteilsvermdgen, die sind da
eigentlich immer sehr gut drin.“ (Interview Nr. 5, Pos. 150)

Trotz der als anstrengend empfundenen Herstellung von Lebensqualitat und der
Spuren, die sie bei den Eltern hinterlasst, wirden sie sich immer wieder fur die

Versorgung ihres Kindes in der hauslichen Intensivpflege entscheiden.

.[,] sondern wir haben trotzdem auch einfach eben ein intensives Leben was gut ist, also
was sehr sicherlich sehr, sehr voll ist an Lebensdichte, aber mein Mann und ich sagen halt
immer also wir sind uns noch nie so sicher wie jetzt genau das Richtige zu tun.” (Interview
Nr. 17, Pos. 2)

Die beatmeten Kinder und Jugendlichen zeigen den Eltern, dass der hohe
(pflegerische) Aufwand und im Ubertragenen Sinn die Kosten (siehe auch Unterkapitel
6.4.2) wert sind. Sie zeigen ihnen, dass sie Freude am Leben haben, im Alltag lachen,
die Nahe zu ihrer Familie genieflen und die gemeinsam verbrachten Momente
schatzen. Solange die Kinder den Eltern diese Lebensqualitat widerspiegeln, sind sich
die Eltern sicher, die richtigen Entscheidungen getroffen zu haben. Trotz der
herausfordernden Rahmenbedingungen und Lebensumstédnde in der hauslichen
Intensivpflege erleben sie das Leben mit den beatmeten Kindern und Jugendlichen als
Bereicherung (siehe auch Carnevale et al., 2006). Die Mutter in Interview Nr. 7 auf3ert
Uber ihren Sohn: ,[Name des beatmeten Sohns] ist echt ein groRes Geschenk, was wir
haben, ehrlich.“ (Pos. 81) Auf der einen Seite scheuen die Eltern keine Muhen fir ihre
Kinder, auf der anderen Seite geben die Kinder auch viel zurlck.

~Wenn man sich mit ihm// auf ihn einlasst bekommt man ja was zuriick und das, was man
zuriickbekommt, ist noch nicht, dass es in irgendeiner Art und Weise einen schadigt oder
einen negativ fir einen ist. So, und ich sage mal, das ist, finde ich, so der Punkt und der
Begriff, den ich da so in den Raum werfen wirde.” (Interview Nr. 7, Pos. 90)

Eltern schopfen aus der Wechselwirkung mit den beatmeten Kindern und Jugendlichen
die Kraft, die sie bendtigen, um ihren Alltag zu bewaltigen. Die Rickgabe der Kinder an
die Eltern manifestiert sich besonders in ihrer angenehmen und unkomplizierten Art.
Sie berichten, dass die Kinder versuchen, es ihnen ,so einfach wie moglich zu machen®,
und keine ,Last” darstellen mochten (Interview Nr. 5, Pos. 160). Die Mutter aus Interview
Nr. 5 bringt dies wie folgt zum Ausdruck:

LAlso ja also er macht wirklich, das hat er aber schon immer gemacht, dass er viel mit sich
ausmacht, weil er so ein Typ ist, er mochte niemanden stéren, er méchte eigentlich
niemanden zur Last fallen. Das geht natirlich vollig kontrar zu dem, wie es eigentlich ist,
aber eigentlich méchte er nicht stéren, also wir haben es auch ganz oft, dass wir sagen: ,Ja,
warum hast du denn nichts gesagt?‘, ,Ja, ich wusste ja nicht, wie ihr reagiert, und ich wollte
auch nicht stéren und so.’, (Interview Nr. 5, Pos. 160)

Auch weitere Eltern berichten, dass sich ihre beatmeten Kinder trotz ihrer

gesundheitlichen Einschrankungen und Abhangigkeiten bescheiden zeigen. Sie stellen
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keine Ubermaligen Anforderungen und sind zufrieden, wenn sie Aufmerksamkeit und
Zeit mit der Familie teilen kdnnen. Die Eltern empfinden die beatmeten Kinder und
Jugendlichen als gentigsame Individuen. In vielen Interviews wird zusatzlich die ruhige
Natur der Kinder positiv hervorgehoben. Die Mutter aus Interview Nr. 16 beschreibt

ihren beatmeten Sohn als ,ausgeglichen® und vergleicht ihn mit seinen Geschwistern:

»~Ja, auf jeden Fall. Also [Name des beatmeten Sohns] ist, anders als seine Briider, viel
ruhiger und viel ausgeglichener. Also ich bin mir auch sicher, dass, selbst wenn [Name des
beatmeten Sohns] nicht so schwerstbehindert wéare und ganz gesund ware, wére er deutlich
ruhiger als die Bruder. Also der ist von seiner Art her ganz anders. Er ist viel ausgeglichener,
ruhiger, besonnener also er ist nicht dieser ,Troublemaker’ wie die anderen beiden. Doch,
also das ist schon interessant, dass er da wirklich anders ist als die Geschwister. Er ist schon
ruhig und entspannt die meiste Zeit also ein ausgeglichenes kleines Wesen.“ (Interview Nr.
16, Pos. 88)

Diese Gelassenheit der beatmeten Kinder und Jugendlichen wird von den Eltern
geschatzt, da sie sich selbst davon anstecken lassen konnen. Die Mutter aus Interview

Nr. 16 erlautert dazu:

»AUf jeden Fall. Also [Name beatmeter Sohn] hat eine ganz erstaunliche Fahigkeit, das
sagen aber auch viele andere Leute, [Name beatmeter Sohn] beruhigt. Also [Name
beatmeter Sohn] beruhigt einen unfassbar. Er strahlt, wenn man ihn auf dem Schol3 hat oder
wenn man auch einfach neben ihm sitzt, er strahlt so viel Ruhe aus, dass man automatisch
runterfahrt. Also weil er einfach, also wenn’s ihm schlecht geht natirlich nicht, aber wenn’s
ihm gut geht, dann ich kann das gar nicht beschreiben, man fahrt automatisch mit runter,
wenn man ihn dann auf dem Schof3 hat und mit ihm kuschelt, also er ist wirklich er strahlt
unfassbar viel Ruhe aus. (Interview Nr. 16, Pos. 84)

Die Mutter sieht in ihrem Sohn einen ,Ruhepol“ und spurt, wie sie in seiner Nahe

»=automatisch runterfahrt* (Pos. 84).

LAlso es ist auch schon und also ich geniel3e es auch, weil es mir halt auch echt hilft, wenn
da so ein Tag so echt furchtbar, furchtbar bléd war und ich mega gestresst bin und aufgeregt
bin und alles doof ist und dann nehme ich mir [Name beatmeter Sohn] und kuschle mit ihm,
dann beruhige ich mich sofort und das ist halt auch fir mich schén. Also das ist so sein
Grol3es was er gibt, ne? Das er wirklich daflir sorgt, dass wir alle runterfahren. Ich sage
immer er ist so der Ruhepol der Familie, ne? Wahrend um ihn rum das total Chaos ist und
alles laut und trubelig und hektisch ist, ist er so unser Ruhepol, der uns alle wieder ein
bisschen erdet und runterholt und das ist echt schén.” (Interview Nr. 16, Pos. 86)

Auch andere Familien betrachten ihre beatmeten Kinder als Quelle der Ruhe. Die
Mutter aus Interview Nr. 5 bezeichnet ihren Sohn als ihren ,Entschleunigungsbereich®.

Ihr Kind ist fur sie der Ausgleich, den sie braucht, um im hektischen Alltag abzuschalten:

sLWJenn ich also Stress hatte und mich zu [Name beatmeter Sohn] ins Zimmer setzte, da
kann ich ganz schnell runterkommen also das ist echt wie so ein Geschenk. Das ist Ruhe
und dann Uberlegt// ja Tur zu und dann ja tut sich da ja fur mich eine ganz andere Welt auf
[...]und dann bin ich immer ganz froh, dass [Name beatmeter Sohn] mein Sohn ist, dass ich
auch so ein Kind habe und da eben Dinge ganz anders ja sehen kann. Also [Name beatmeter
Sohn] ist tatsachlich so ein Entschleunigungsbereich fir mich und ja klar so drum man muss
seinen Haushalt machen, alles andere drum rum klar da hat auch alles so seine
Geschwindigkeit, aber [Name beatmeter Sohn] ist hier ne ganz// hat hier eine ganz wichtige
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Position, der holt uns alle runter, also wirde ich jetzt auch tatsachlich so fiir alle so sagen.
Auch fiir die Geschwister, fiir meinen Mann.“ (Interview Nr. 5, Pos. 81)

Die Mutter in Interview Nr. 11 beklagt, dass der Alltag fur sie ein hohes Tempo hat. Im
Vergleich zu den Eltern kdnnen sich die beatmeten Kinder und Jugendlichen mehr auf
die Gegenwart und den Moment konzentrieren.

,0er Alltag hat so ein unfassbar schnelles Tempo, es gibt so viele Herausforderungen und
Schwierigkeiten, die es zu bewaéltigen gilt. Da ist es ganz essenziell, dass die Eltern auch
etwas zurlckkriegen: ,Dass diese Kinder einem ganz gut zeigen ist einfach also einmal
dieses Entschleunigen, das kénnen die, weil die das Tempo gar nicht mithalten kénnen und
ja das man sich eben auch auf solche Kleinigkeiten konzentriert und einfach genief3en kann,
wenn man zum Beispiel sich dazulegt und sie einfach in den Arm nimmt und mit ihr kuschelt
und das reicht ganz oft. Und man sich wirklich auch die Zeit nimmt und nicht da in seinem*.*
(Interview Nr. 11, Pos. 90)

Sie erzahlt, dass die Zeit mit ihrem Sohn stillzustehen scheint und sie innehalten kann.
Aus dieser Erfahrung schopft sie die Kraft fur den Alltag, die sie benétigt, um ihrem Kind

ein lebenswertes Leben in der hauslichen Intensivpflege zu ermoglichen.

Insgesamt wird deutlich, dass die Eltern den beatmeten Kindern und Jugendlichen eine
subjektive Lebensqualitat zuschreiben, die sich hauptsachlich Gber Lebensfreude und
Lebenswillen duRert. Nach Ansicht der Eltern ist es entscheidend, dass die beatmeten
Kinder und Jugendlichen in der hauslichen Intensivpflege versorgt werden. In diesem
Setting kdnnen sie taglich personlich daflr sorgen, dass ihre Kinder ein lebenswertes
Leben fihren. Trotz Konsequenzen und Einschrankungen in verschiedenen
Lebensbereichen, etwa im Sozial- oder im Berufsleben, bevorzugen die Eltern die
Versorgung in der hauslichen Intensivpflege. Sie bewaltigen ihren Alltag, indem die
Kinder sie mit ihrer ruhigen und ausgeglichenen Art zur Ruhe kommen lassen, sie

entschleunigen und ihnen Kraft verleihen.

7 Zusammenfassende Betrachtung der Forschungsergebnisse und
Implikationen

Im Fokus dieser Arbeit stehen die Dynamiken des Familienlebens mit beatmeten
Kindern und Jugendlichen in der hauslichen Intensivpflege. Das Hauptziel besteht
darin, ein umfassendes Bild des Familienalltags zu zeichnen, um zu einer Erweiterung
des bisher begrenzten Forschungsstands beizutragen und das Bewusstsein fur die
Lebenssituation dieser Familien zu scharfen. In diesem Kapitel werden die empirischen
Forschungsergebnisse aus dem vorangegangenen Abschnitt 6 zusammengefasst, in

der Intention, dabei die zentrale Forschungsfrage zu beantworten (7.1). Zusatzlich gilt
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es, anhand der Ergebnisse Implikationen fur Theorie und Praxis abzuleiten (7.2), unter

Bertcksichtigung der vorhandenen Forschungsliteratur.

7.1 Familiale Alltagsgestaltung in der hauslichen Intensivpflege

Diese Forschungsarbeit ist dem Familienleben mit beatmeten Kindern und
Jugendlichen in der héauslichen Intensivpflege gewidmet. Die Ubergeordnete
Fragestellung bezieht sich darauf, wie die Familien ihren Alltag gestalten. In diesem
Abschnitt werden die Forschungsfragen und die leitenden Unterfragestellungen aus
Unterkapitel 3.3 behandelt.

Es ist bekannt, dass Pflegebedurftigkeit und Erkrankungen nicht nur den Alltag der
Betroffenen beeinflussen, sondern auch Auswirkungen auf nahestehende
Familienmitglieder haben (Borgwardt & Hammermdiiller, 2017, S. 305; Hielscher et al.,
2017, S. 98). Im Kontext beatmeter Kinder und Jugendlicher stellt die Familie eine

zentrale Versorgungsinstanz dar, besonders in der hauslichen Intensivpflege.

»+Auch wenn die Anzahl der Betroffenen gering ist, so ist doch die Bedeutung der invasiven
aulRerklinischen Beatmung sowohl fir das Leben des Kindes als auch das seiner Familie
immens.“ (Harnischmacher, 2018, S. 2)

Die begrenzte Forschungslage verdeutlicht (siehe auch Unterkapitel 4.1), dass Eltern
vor der Herausforderung stehen, unter den Bedingungen der hauslichen Intensivpflege
eine neue Form des Zusammenlebens zu gestalten (beispielsweise Falkson et al.,
2020; O'Brien, 2001). Die empirischen Ergebnisse dieser Studie verweisen auf die
Notwendigkeit einer Neugestaltung des familidren Alltags bei der Entscheidung fiir eine
hausliche Intensivpflege. Diese Anpassungen orientieren sich an der gesundheitlichen
Situation der beatmeten Kinder und Jugendlichen sowie den Rahmenbedingungen der

hauslichen Beatmung und den verfiigbaren Mitteln und Ressourcen der Familien.

Wie beschreiben Familien die Rahmenbedingungen der hauslichen Intensivpflege?

Gemal dem paradigmatischen Handlungsmodell, wie es in Kapitel 6 (S. 95) dargestellt
wird, bildet die Gesundheitssituation der beatmeten Kinder und Jugendlichen den
Ausgangspunkt der Versorgung in der hauslichen Intensivpflege. Die betroffenen
Familien als Gegenstand der empirischen Untersuchung weisen als gemeinsames
Merkmal auf, dass sie ein Kind haben, das auf Beatmung und Intensivpflege
angewiesen ist. In Bezug auf die Gesundheitssituation der beatmeten Kinder und
Jugendlichen lasst sich eine groRe Vielfalt feststellen. Diese betrifft den
gesundheitlichen Zustand, Erkrankungsverlaufe sowie korperliche und kognitive
Funktionseinschrankungen, wie in Unterkapitel 6.1 erlautert wird. Auch in der

224



wissenschatftlichen Literatur werden beatmete Patientinnen und Patienten als eine
vielféltige Gruppe beschrieben. Nach Ewers und Lehmann (2017) manifestiert sich
diese Diversitat nicht nur in verschiedenen Krankheitsbildern, sondern auch in den
Lebensbedingungen der Patientinnen und Patienten.

Wissen uber die Vielfaltigkeit beatmeter Patientinnen und Patienten ist besonders
relevant, da sich aus dieser Diversitdt unterschiedliche wund individuelle
Versorgungsbedarfe ergeben. Wie bereits im Grundlagenkapitel dieser Arbeit dargelegt
wurde, existieren verschiedene Versorgungsangebote fur beatmete Patientinnen und
Patienten (siehe auch Unterkapitel 2.3). Diese haben sich in den letzten Jahrzehnten
weiterentwickelt, vor allem durch Fortschritte in der medizinisch-pflegerischen und
technischen Versorgung. Dadurch besteht fur technologieabhangige Menschen wie
beatmete Kinder und Jugendliche mit einem intensiven Pflegebedarf die Moglichkeit,
im hauslichen Umfeld betreut zu werden. Sowohl vorhandene Forschungsarbeiten,
beispielsweise von Limberger und Schnepp (2017), als auch die Eltern der beatmeten
Kinder und Jugendlichen aus der Stichprobe erachten die hausliche Intensivpflege als
das von ihnen favorisierte Setting. GrafRel (2000, S. 85) gibt an, dass die Motivation
pflegender Angehériger priméar in einer Verbindung von Zuneigung zur erkrankten
Person und einem Pflichtgefiihl liegt, gesellschaftlichen Erwartungen zu entsprechen.

Aus den Interviews mit den Eltern ergibt sich, dass ihre Entscheidung, ihr beatmetes
Kind zu Hause zu pflegen, vor allem durch Liebe motiviert ist. Zudem ist fir die Eltern
der Erhalt der Familie von zentraler Bedeutung (siehe auch Unterkapitel 6.2.2). Diese
wohliiberlegte Entscheidung bereuen die Familien nicht, wie auch in der Studie von
Mah et al. (2008, S. 988) erwahnt wird.

Es existieren keine gesetzlichen Vorgaben oder Richtlinien, die festlegen, wie das
hausliche Umfeld gestaltet sein muss, um die Versorgung von beatmeten Kindern und
Jugendlichen zu gewahrleisten (siehe auch Unterkapitel 2.3.2). Wie die
Forschungsergebnisse zeigen, verfigen die Familien Gber unterschiedliche wohnliche
Bedingungen, die von Familienhausern bis zu vergleichsweise kleinen Mietwohnungen
reichen (siehe auch Unterkapitel 6.2.3). Ebenso variieren die Ressourcen der Familien,
darunter finanzielle Moglichkeiten, um ihre Wohnsituation an die Versorgungssituation
der beatmeten Kinder und Jugendlichen anzupassen.

Einige Familien kénnen ihre Wohnrdume umgestalten und erweitern, wohingegen
andere Familien auf den verflgbaren Platz in ihrer aktuellen Wohnsituation angewiesen
sind. Aufgrund ihrer Ressourcen bestehen unterschiedliche Optionen zur Gestaltung

ihres hauslichen Umfelds. Soziologisch betrachtet lasst sich feststellen, dass im
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Kontext der hauslichen Beatmung eine Form sozialer Ungleichheit existiert, die bisher
in wissenschaftlichen Analysen wenig Beachtung fand.

Es sei an dieser Stelle auf Ropohls (2009) Verstandnis eines STSs Bezug genommen
(siehe auch Unterkapitel 3.1). Das hausliche Umfeld der Familien kann in diesem
Kontext als die direkte Umgebung betrachtet werden, in dem sich das System
hauptséachlich bewegt. Der Kern besteht aus der symbiotischen Verbindung zwischen
kunstlicher Beatmung und den Kindern und Jugendlichen. Neben den Eltern bilden
Pflegefachkrafte und lebensnotwendige oder unterstitzende Technik weitere
essenzielle Bestandteile des Systems. Die Beschreibungen der Eltern verdeutlichen,
dass beatmete Kinder und Jugendliche je nach individuellem Bedarf eine Vielzahl von
Technologien und Hilfsmitteln benétigen. Die Technik, die oft viel Raum beansprucht,
muss im hauslichen Umfeld untergebracht werden. Pflegefachkrafte bendtigen
ebenfalls ausreichend Platz, um Pflegepraktiken durchzufilhren und sich
gegebenenfalls zuriickzuziehen.

In Bezug auf die Unterbringung von Pflege und Technik ist es wesentlich, auf die soziale
Ungleichheit und die stark begrenzten Platzverhéltnisse hinzuweisen, damit sich die
grundlegenden Herausforderungen einiger Familien abzeichnen. Um eine
angemessene Versorgung beatmeter Kinder und Jugendlicher sicherzustellen, gilt es,
dass alle Elemente des Systems in der hauslichen Intensivpflege harmonisch
zusammenwirken. Es sei jedoch darauf hingewiesen, dass dieses Zusammenwirken
durch weitere Herausforderungen gestort wird. Diese betreffen sowohl die Technik als
auch die Pflege. Beziglich der Technik und der Hilfsmittel stellt nicht nur deren
Anwendung, sondern vor allem die Beschaffung eine erhebliche Herausforderung fur
Familien dar. Auch in der Literatur wird darauf hingewiesen, dass die Beschaffung von
Hilfsmitteln mit verschiedenen Hindernissen verbunden ist, einschlief3lich
Antragsstellung und Wartezeiten bis zur Genehmigung (Promussas et al., 2011;
Blomenkamp et al., 2014).

Im Bereich der Pflege gestaltet sich die Suche nach einem Pflegedienst mit den
erforderlichen Konditionen zur Deckung des Intensivpflegebedarfs von beatmeten
Kindern und Jugendlichen sowie zur Bereitstellung einer kontinuierlichen Versorgung
herausfordernd. In den Elterninterviews wird der Personalmangel als eines der
gravierendsten Probleme in der hauslichen Intensivpflege benannt. Auch in der
wissenschatftlichen Literatur ist der Pflegenotstand ein intensiv diskutiertes und
gravierendes Problem des Gesundheitswesens (z. B. Sahmel, 2018).

Mit Blick auf die Ausgangsbedingungen der hauslichen Intensivpflege, vor allem den

Gesundheitszustand, schatzen die Eltern die Folgen sozialer Ungleichheit sowie
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bestehende organisatorische und strukturelle Versorgungsdefizite als herausfordernd
ein. Diese erschweren es, den individuellen Versorgungsbedarf beatmeter Kinder und

Jugendlicher zu decken.

Wie organisieren Familien den Pflegealltag in der hauslichen Intensivpflege?

Die zuvor dargelegten Rahmenbedingungen dienen als Grundlage dafir, den Alltag im
hauslichen Umfeld zu organisieren. Dessen Gestaltung lasst sich als ein aktiver
Prozess beschreiben, der innerhalb der Vorgaben der aul3erklinischen Intensivpflege
stattfindet. Im Sinne der Doing-Family-Praxeologie (Jurczyk, 2014a, 2014b) kann die
Herstellung einer Vereinbarkeit der Bedingungen hauslicher Intensivpflege mit
individuellen oder kollektiven Bedurfnissen als ein Balancemanagement beschrieben
werden (siehe auch Unterkapitel 3.2 und Unterkapitel 6.2).

Die Entscheidung fir die hausliche Intensivpflege verandert das Leben der Familien
tiefgreifend. Neue Anforderungen werden gestellt, und die Pflege nimmt taglich einen
hohen Stellenwert im Alltag ein (Gronig et al., 2016, S. 252). Im Rahmen der alltdglichen
Lebensfuhrung (Projektgruppe ,Alltdgliche Lebensfihrung, 1995) wird die pflegerische
Versorgung auf inhaltlicher Ebene zur Prioritdt im Alltag der Familien. Der Alltag
zeichnet sich als ein festes Konstrukt ab, das teilweise aus taglich wiederkehrenden
und sich Uber den Tagesverlauf wiederholenden Pflegepraktiken besteht, um dem
Pflegebedarf der beatmeten Kinder und Jugendlichen zu begegnen (siehe auch
Unterkapitel 6.2.4). Auf raumlicher Ebene werden die Raumlichkeiten des hauslichen
Umfelds genutzt, in der Intention, die beatmeten Kinder und Jugendlichen zu versorgen
und auch die Technik und Hilfsmittel unterzubringen und zu nutzen.

Wenn die Pflege zum Fokus des Alltags wird, bezieht sich dieser Aspekt vor allem auf
eine zeitliche Ebene. Analog zur Bezeichnung Intensivpflege umfasst diese einen
intensiven und enormen Zeitaufwand. Die pflegerische Situation sowie das
Krankheitsmanagement sind zudem mit einem hohen planerischen und
organisatorischen Aufwand verbunden (Wild & Walper, 2015, S. 247).

Aus den Interviews geht hervor, dass die Eltern maf3geblich an der Pflege beteiligt sind,
auch wenn jede Familie Leistungen von Pflegediensten in Anspruch nimmt. Nach
Trukeschitz (2008, S. 28) befinden sich pflegende Angehdrige in einem
anspruchsvollen Balanceakt, indem sie versuchen zeitliche und energetische
Ressourcen mit verschiedenen Lebensbereichen in Einklang zu bringen (siehe
Abbildung 8, S. 228).
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Abbildung 8: Pflegende Angehdrige im Balanceakt (nach Trukeschitz, 2008, S. 28)

Erwerbsarbeit

Die Pflege erfolgt nicht willkirlich; vielmehr untersteht sie einer préazisen Planung, die
in der Verantwortung der Eltern liegt. In der Studie von Falkson et al. (2020, S. 161)
wird deutlich, dass Eltern bei ihrer Planung und Alltagsgestaltung vorrangig die
Dienstplane der Pflegefachkréafte berlcksichtigen. Dies zeigt sich auch in den
Elterninterviews, in denen berichtet wird, dass die Erfullung alltaglicher Aufgaben wie
Erwerbsarbeit, Haushalt und personliche Bedirfnisse nur mdglich ist, wenn die
Pflegefachkrafte die Pflege planmaRig durchfiihren. Eine zuverldssige Arbeit des
Pflegediensts kann als grundlegende Voraussetzung dafur betrachtet werden, dass
einen strukturierten Alltag zu etablieren gelingt, in dem die Versorgung der beatmeten
Kinder und Jugendlichen gewahrleistet ist und zugleich Zeit und Energie fir eine
ausgewogene Balance zwischen verschiedenen Lebensbereichen vorhanden sind.
Trotz Planung sieht die Pflegerealitat anders aus, wie in den Interviews ersichtlich wird:
Pflegenotstand und Krankheitsausfalle der Pflegefachkrafte filhren dazu, dass Eltern
die Pflegearbeit haufig alternativios kompensieren mussen. Dies verdeutlicht erneut,
dass, gemal’ Ropohls (2009) Ansatz des STSs alle Systemelemente zusammenwirken
muassen, um ein Gleichgewicht, eine Balance im System zu schaffen. Der ansonsten
geplante und strukturierte Alltag erweist sich als stérungsanfallig, was auf die
Rahmenbedingungen der hauslichen Intensivpflege zurickzufihren ist.

Es lasst sich vor allem feststellen, dass der Pflegealltag keineswegs zuféllig oder von
selbst geschieht, wie es das Konzept der familialen Lebensfilhrung und die Doing-
Family-Praxeologie postulieren. Um das familiare Zusammenleben mit beatmeten
Kindern und Jugendlichen zu gewahrleisten, missen sich Eltern taglich engagiert
einsetzen. Dies bedeutet jedoch auch, dass der Alltag in der h&uslichen Intensivpflege
insgesamt wenige Mdoglichkeiten fir eine freie Gestaltung bietet und Eltern nicht

unbeschwert den Tag verbringen kdnnen.
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Welche zwischenmenschlichen Dynamiken lassen sich innerhalb von Familien und im
Zusammenspiel mit dem Intensivpflegedienst erkennen?

Mit der Wahl der hauslichen Intensivpflege trifft die Familie gleichzeitig die
Entscheidung, dass sie ihren lokalen Bezug beibehalt und die beatmeten Kinder und
Jugendlichen gemeinsam im Kreise ihrer Familien leben und aufwachsen kénnen.
Chronische Erkrankungen nehmen dabei mitunter Einfluss auf die familiaren
Beziehungen (Nehring et al., 2015). Nach der Doing-Family-Praxeologie (Jurczyk,
2014a, 2014b) ist die Konstruktion von Gemeinsamkeit flr betroffene Familien
besonders durch die Nahe zwischen den Familienmitgliedern bedeutsam. Diese geht
Uber die pflegerische Versorgung mit kdrpernahen Pflegepraktiken hinaus. Kérperliche
Néahe kann durch Kuscheln, das Aufnehmen der beatmeten Kinder und Jugendlichen
auf den Schol3 oder das Liegen nebeneinander im Pflegebett hergestellt werden.
Familiale Néhe bezieht sich vor allem auf gemeinsam verbrachte Zeit innerhalb der
Familie und geteilte Momente. Je nach Interessen der beatmeten Kinder und
Jugendlichen Uben Familien verschiedene Aktivitditen aus, die grof3tenteils im
hauslichen Umfeld, aber auch auf3erhalb stattfinden. Das gemeinsame Einnehmen von
Mahlzeiten wird von vielen als rituell betrachtet. Es schafft familiare Néhe und
ermoglicht einen Austausch zwischen den Familienmitgliedern (siehe auch
Schoneberger, 2011, S. 17). Eltern sehen es als bedeutend an, dass die Kinder und
Jugendlichen diese familiare N&he spiren konnen. Es ist jedoch nicht zu
vernachlassigen, dass die Kinder und Jugendlichen abhangig sind und auch ihre
Freiraume bendétigen. Eltern versuchen, solche Freirdume anzubieten, besonders,
wenn die Kinder und Jugendlichen es mit zunehmendem Alter einfordern.

Die gemeinsame Zeit wird von den Familien auch als Familienzeit bezeichnet (auch
Unterkapitel 6.3.4). Sie muss von den Familienmitgliedern, insbesondere den Eltern,
aktiv gestaltet werden, damit sie zustande kommt (Jurczyk, 2008, S. 15). An dieser
Stelle wird deutlich, dass die von den Eltern initiierte Familienzeit ausschlief3lich far
Familienmitglieder gedacht ist und die Anwesenheit Dritter, in dem Fall der
Pflegefachkrafte, die planmé&Rig bis zu 24 Stunden taglich die beatmeten Kinder und
Jugendlichen pflegen, berticksichtigt werden muss. Auch wenn Pflegefachkrafte tber
einen langeren Zeitraum die Versorgung der beatmeten Kinder und Jugendlichen
Ubernehmen, mag ihre Beziehung sich mdglicherweise familiar anfiihlen, jedoch
werden sie von den Eltern nicht als Familienmitglieder betrachtet. Es ist den Eltern
wichtig, eine klare Abgrenzung zwischen der Familie und den Pflegefachkréaften
aufrechtzuerhalten, sodass Letztere beispielsweise nicht an familiaren Aktivitaten oder

Ritualen wie gemeinsamen Mahlzeiten teilnehmen. Diese Abgrenzung hat fir die
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Familie eine hohe Relevanz, weil ein Intensivpflegedienst in der hauslichen Beatmung
in die Privatsphéare der Familien eingreift (Falkson et al., 2020, S. 162).

Ein Intensivpflegedienst kann den Alltag der Eltern erheblich erleichtern, weshalb
Familien solche Pflege- oder Versorgungsarrangements eingehen. Die Anstellung von
Pflegefachkraften vermag jedoch auch dazu zu fiihren, dass Familien in ihrem eigenen
Zuhause ein Gefuhl der Fremdheit empfinden und sich unter stdndiger Beobachtung
fuhlen (ebd.). Diese Ambivalenz pragt die Beziehung zum Pflegedienst, die einerseits
von Dankbarkeit fir die Prasenzarbeit der Pflegefachkréafte und andererseits von dem
Bestreben gepragt ist, sich als Familie abzugrenzen (Winther et al., 2020, S. 2312). Die
Beziehung zwischen Familien und Pflegefachkraften lasst sich als ein kontinuierlicher
Prozess beschreiben, der darauf abzielt, eine Balance zwischen Nahe und Distanz zu
finden, um auch eine gewisse Exklusivitat fur die Familie zu wahren. Eltern erachten es
als unerlasslich, klare Absprachen mit dem Pflegedienst zu treffen, in denen sie ihre
individuellen und familidren Grenzen kommunizieren (siehe auch Unterkapitel 6.2.5).
Diese kdnnen neben organisatorischen Regelungen wie der Aufgabenverteilung auch
die Vereinbarungen beinhalten, dass Pflegefachkréafte nicht an gemeinsamen
Mahlzeiten teilnehmen und nur bestimmte Raumlichkeiten betreten. In Bezug auf
soziale Ungleichheit zeigt sich, dass einige Familien den Pflegenden zuséatzlichen
Arbeitsraum bieten und ausreichend Mdglichkeiten haben, ihnen nicht standig zu
begegnen und sich gegebenenfalls zurtickzuziehen. Anderen Familien hingegen fehlen

diese Ressourcen.

Wie wird die Lebensqualitat der beatmeten Kinder und Jugendlichen in der hauslichen
Beatmung aus Sicht der Eltern eingeschatzt?

Die empirischen Analysen brachten die Lebensqualitat als zentrales Phdnomen hervor
(siehe auch Unterkapitel 4.2 und Unterkapitel 6.4). Es zeigt sich, dass Eltern der
Lebensqualitdt ihrer beatmeten Kinder und Jugendlichen eine hohe Bedeutung
beimessen und sich aktiv dafuir einsetzen, dass diese ein erfillltes Leben fuhren kénnen.
Lebensqualitat wird dabei nicht ausschlieBlich als objektiv messbares Konstrukt
betrachtet, sondern vorrangig aus einer subjektiven und individuellen Perspektive
heraus verstanden (siehe auch Lamers et al., 2021, S. 228). Eltern schreiben ihren
beatmeten Kindern und Jugendlichen eine lebenswertes Leben zu, was nicht nur durch
die empirischen Ergebnisse dieser Studie, sondern auch durch vorhandene
Forschungsarbeiten zum Thema Lebensqualitat bestétigt wird (beispielsweise Mattson
et al., 2022).
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Neben der Gesundheit gilt die subjektive Bewertung der Lebensumstande als
essenziell fur die Lebensqualitdt. Darunter fallen r&umliche Bedingungen, die
gemeinsam verbrachte Zeit mit anderen Personen und die Ausibung von Aktivitaten
(Lamers et al., 2021, S. 229). In Bezug auf die Lebensqualitat der beatmeten Kinder
und Jugendlichen sehen Eltern in der hauslichen Intensivpflege die einzige Mdéglichkeit,
aktiv zum gesundheitlichen Wohlbefinden beizutragen. Diese Form der Versorgung
stellt somit die Grundvoraussetzung dafir dar, Eltern als Schlisselakteurinnen und -
akteure mal3geblich die Lebensqualitat der beatmeten Kinder und Jugendlichen
beeinflussen kdnnen. Raumlich ermdglicht die hausliche Intensivpflege den beatmeten
Kindern und Jugendlichen, in ihrer vertrauten Umgebung zu bleiben und taglich
gemeinsame Zeit mit ihren Familienmitgliedern zu verbringen sowie Momente
miteinander zu teilen.

Die Versorgung im héauslichen Umfeld hinterlasst fir die Eltern selbst Spuren, die auf
korperlicher, psychischer und sozialer Ebene erkennbar sind. Oft stof3en sie an ihre
Belastungsgrenzen (Nehring et al.,, 2015). Dennoch wird deutlich, dass die
bedingungslose Liebe der Eltern als Pflegemotiv dazu flihrt, dass sie stets fur ihre
Kinder zuriicktreten und ihre eigene Lebensqualitat sowie ihr Wohlbefinden denen ihrer
beatmeten Kinder und Jugendlichen unterordnen. Sie investieren nicht nur Zeit und
Energie, sondern erhalten im Gegenzug Liebe von den beatmeten Kindern und

Jugendlichen.

Die nun beatworteten leitenden Fragestellungen geben die Antwort auf die zentrale
Forschungsfrage dieser Arbeit. Die Pflege lasst sich kaum vom familialen Alltag
trennen, da sowohl familiales Zusammenleben als auch die pflegerische Versorgung
der beatmeten Kinder und Jugendlichen in der hauslichen Intensivpflege stattfinden.
Folgende Schlisselerkenntnisse sollen schlussendlich in der Betrachtung des
familialen Alltags in der hauslichen Intensivpflege festgehalten werden:

- Die Gestaltungmadglichkeiten des Alltags sind limitiert und werden mafR3geblich
durch die soziale Ungleichheit der Familien mit beatmeten Kindern und
Jugendlichen sowie organisatorisch-strukturelle Versorgungsdefizite beeinflusst

- Eltern sind in hohem Male abhangig von medizinischen Diensten und
rechtlichen Rahmenbedingungen und sind bestehenden Strukturen stark
ausgesetzt

- Es ist Eltern nicht nur ein Anliegen, die basalen Grundbedirfnisse der
beatmeten Kinder und Jugendlicher zu decken, sondern dartber hinaus deren

Lebensqualitat zu sichern und zu fordern
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- Die Fursorge fir beatmete Kinder und Jugendliche steht Gber der elterlichen
Selbstfursorge, die in diesem Zuge oft vernachlassigt wird
- Damit sich Eltern entlastet fihlen kénnen, sind sie auf einen Pflegedienst und

dessen zuverlassige Arbeit in der hauslichen Intensivpflege angewiesen

7.2 Implikationen fir Forschung und Praxis

Im Folgenden werden die identifizierten Bedarfe auf Basis der empirischen
Forschungsergebnisse dargestellt und bedarfsspezifische Handlungsempfehlungen fur

Forschung und Praxis abgeleitet.

7.2.1 Implikationen fir die Forschung

Im Kontext der Forschung zu Kindern und Jugendlichen mit Beatmungsbedarf wird
deutlich, dass in bisherigen Studien vorwiegend medizinische, gesundheitliche und
pflegerische Aspekte im Fokus stehen. Die Forschungsliteratur konzentriert sich primér
auf medizinisches Fachwissen zur Beatmung und pflegerische Grundlagen,
bestehende Versorgungsstrukturen sowie die Versorgungsqualitat (Ewers & Lehmann,
2017; Glaser u.a., 2017; Gerken u.a., 2020; Klingshirn u.a., 2020). In dieser Arbeit steht
die Schnittstellenproblematik des Forschungsgegenstands im Fokus, die eine
interdisziplinare Betrachtung erfordert. Neben medizinischen und
pflegewissenschaftlichen Aspekten spielen Soziologie, Padagogik,
Rehabilitationswissenschaften und Psychologie eine entscheidende Rolle, wenn es um
die Lebensbedingungen und -welten der betroffenen Kinder und Jugendlichen sowie
ihrer Familien geht.

Die Einbindung der betroffenen Familien in wissenschatftliche Betrachtungen erscheint
als relevanter Schritt. Krankheiten und die damit verbundene Beatmung stellen
einschneidende Lebensereignisse dar, die nicht nur die betroffenen Kinder und
Jugendlichen, sondern auch ihre Familien pragen. In diesem Zusammenhang werden

nun Impulse fur weiterfiihrende und vertiefende Forschung formuliert.

Ethnografischer Forschungsansatz

Wie bereits in Unterkapitel 5.1 erlautert, war urspringlich geplant, den familiaren Alltag
von Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen ethnografisch zu untersuchen.
Die Erhebungsmethodik sollte neben Interviews mit den Eltern vor allem auf

teilnehmenden Beobachtungen basieren, um das Familienleben intensiver zu erfassen
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und unmittelbare Daten zu gewinnen (Breidenstein et al., 2015, S. 17). Aufgrund der
COVID-19-Pandemie war es jedoch aus ethischen und moralischen Grinden nicht
moglich, das Forschungsfeld personlich zu betreten.

Die Integration von teilnehmenden Beobachtungen und die direkte Einbindung in das
Forschungsumfeld koénnten jedoch das angestrebte umfassende Bild des
Familienlebens mit beatmeten Kindern und Jugendlichen sinnvoll ergénzen.
Insbesondere konnten Aspekte wie die strukturelle Gestaltung des Alltags, die
Kommunikation und Interaktion zwischen den betroffenen Kindern und Jugendlichen,
den weiteren Familienmitgliedern und den Pflegefachkraften durch teilnehmende
Beobachtungen vertiefend betrachtet werden. Dies konnte zu erweiterten
Forschungsergebnissen fuhren, die nicht nur auf vermittelten Daten basieren, sondern

auch die hausliche Atmosphare erfassen.

Multiperspektivische Forschung

Im vorherigen Abschnitt wurde der Vorschlag unterbreitet, multimethodisch zu forschen,
indem beispielsweise neben Interviews auch teilnehmende Beobachtungen
durchgefiuhrt werden. In diesem Zusammenhang erfolgt nun hinsichtlich eines
umfassenden Bilds der Forschung der Hinweis auf eine multiperspektivische
Betrachtung. In der vorliegenden Arbeit wurden Elterninterviews gefuhrt, und es schloss
sich die Darstellung der Alltagsgestaltung in der hauslichen Intensivpflege aus einer
elterlichen Perspektive an. Am familialen Alltag nehmen jedoch nicht nur die Eltern teil,
sondern auch die beatmeten Kinder und Jugendlichen sowie deren Geschwister. Daher
ist es erforderlich, den Alltag nicht ausschlieRlich aus einer eindimensionalen
Sichtweise zu prasentieren, sondern verschiedene Perspektiven zu berlcksichtigen.
Eine Mdoglichkeit, dies umzusetzen, besteht darin, Geschwister zu befragen, wie es
beispielsweise in der Forschungsarbeit von Knecht (2018) umgesetzt wurde. Diese
Arbeit richtet den Blick auf die Perspektive von gesunden Kindern und Jugendlichen,
die mit einem Geschwisterkind mit chronischer Erkrankung aufwachsen. Eine
Gegenuberstellung mit der Sichtweise der Eltern kdnnte aufschlussreich sein. Eine
weitere Option ware, die beatmeten Kinder und Jugendlichen direkt in die Forschung
einzubeziehen und zu befragen. Es macht einen erheblichen Unterschied, ob Aussagen
Uber beatmete Kinder und Jugendliche getroffen werden oder ob diese ihre Gedanken
und Erfahrungen selbst dufRern. Es ist jedoch anzumerken, dass die Forschung mit
beatmeten Kindern und Jugendlichen herausfordernd sein kann, da sie kognitiv stark
beeintrachtigt sein kdnnen und haufig nonverbal sowie kdrperbezogen kommunizieren
(Keeley et al., 2019, S. 99).
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,Die besondere Herausforderung an die Kommunikationspartner(innen) besteht zum einen
darin, die haufig subtilen Signale (zum Beispiel eine Veranderung in der Kérperspannung
oder eine Bewegung der Augen) als Kommunikation zu identifizieren, und zum anderen,
deren Bedeutung zu verstehen.” (ebd.)

Forschungsarbeiten wie die von Falkson et al. (2020) belegen, dass die Einbindung
beatmeter Kinder und Jugendlicher als Interviewpartnerinnen oder -partner trotz
forschungsbezogener Herausforderungen mdglich ist und bekraftigen die Relevanz,
auch diese Perspektive nicht zu vernachlassigen. Im Kontext der Childhood Studies
(vgl. Betz & Efer, 2016; ERer et al., 2016; Oswell, 2016) ist es zudem bedeutsam,
Kindern eine Stimme zu geben, da sie malgeblich zur Konstruktion eines
gemeinsamen Familienalltags beitragen.

Zusatzlich koénnte die Perspektive von Pflegefachkraften in die Erforschung des
familialen Alltags integriert werden. Auch wenn Pflegefachkrafte nach den vorliegenden
Forschungsergebnissen nicht zur Familie zahlen, sind sie durch ihre Prasenzarbeit in
der hauslichen Intensivpflege wesentliche Akteurinnen und Akteure des

Alltagsgeschehens.

Zielgruppenerweiterte Forschung

Die Zielgruppe dieser Arbeit umfasst beatmete Kinder und Jugendliche sowie ihre
Familien. Bereits in der Einleitung und im Grundlagenkapitel (Kapitel 1 und Unterkapitel
2.1) wurde aufgezeigt, dass die Berucksichtigung von Kindern und Jugendlichen in der
Forschung essenziell ist. Aufgrund des demografischen Wandels konzentriert sich die
Forschung vermehrt auf altere Personen, was das Erfordernis belegt, die Zielgruppe
der beatmeten Kinder und Jugendlichen nicht zu vernachlassigen. Im Vergleich zu
Erwachsenen weist diese Gruppe Besonderheiten in der Versorgung auf und ist
besonders eng an die Familie gebunden. Zu beachten gilt es jedoch, dass Beatmung
jede Altersgruppe betreffen kann. Daher erscheint es sinnvoll, die Zielgruppe zu
erweitern und auch den Alltag von beatmeten Erwachsenen (Winther et al., 2022) und
alteren Menschen mit Beatmung zu untersuchen. Dies konnte auch die Betrachtung
unterschiedlicher Pflegearrangements beinhalten, beispielsweise die Befragung von
Kindern, die beatmete Eltern versorgen, oder Personen, die eine beatmete

Lebenspartnerin oder einen beatmeten Lebenspartner pflegen.

Spezifische Forschungsschwerpunkte

Nun gilt es, Impulse fur Inhalte im Kontext der Lebenswelt von beatmeten Kindern und
Jugendlichen sowie ihrer Familien zu setzen. Das zentrale Phanomen dieser Arbeit ist
die Lebensqualitat der beatmeten Kinder und Jugendlichen, die aus der Perspektive
der Eltern bewertet wird. Vorhandene Forschung zeigt die Bedeutung der
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Lebensqualitdt als Konstrukt bei Patientinnen und Patienten mit Beatmungs- und
Intensivpflichtigkeit auf (Mattson et al., 2022). Es besteht jedoch ein Mangel an
aktuellen Messungen der Lebensqualitat und einer einheitlichen Operationalisierung fur
deren Erfassung. Neben der Lebensqualitat der beatmeten Kinder und Jugendlichen
sollte auch die Lebensqualitat der Eltern und mdglicherweise der Geschwister unter
einer familienzentrierten Perspektive betrachtet werden.

Ein weiterer bedeutsamer Aspekt im Kontext beatmeter Kinder und Jugendlicher ist
zusatzlich zu der pflegerischen Versorgung der Einsatz von Technik. In der
Techniksoziologie vollzieht sich eine Debatte Uber Mensch-Technik-Interaktionen, die
auch im Pflegebereich untersucht wird (Assadi & Manzeschke, 2022; Hasseler & Mink,
2022; Remmers, 2019). Die fortschreitende Entwicklung autonomerer Technologien
koénnte auch in der pflegerischen Versorgung technologieabhangiger Patientinnen und
Patienten zukinftig relevant sein. Es ist von Interesse, wie der Einsatz von Technik
Barrieren im Alltag entgegenwirken kann, beispielsweise in der Interaktion, in der
Kommunikation oder in der Entlastung der Eltern. Die Forderung der Teilhabe und
Autonomie beatmeter Kinder und Jugendlicher in verschiedenen Lebensbereichen
durch den technologischen Einsatz ist von besonderem Interesse. Die leitende Frage
kénnte lauten, wie Technik den Alltag fir alle beteiligten Akteure erleichtern kann —
sowohl fur beatmete Kinder und Jugendliche als auch fir ihre Eltern, Geschwister und
Pflegefachkrafte.

Kommunikation spielt eine entscheidende Rolle bei beatmeten Patientinnen und
Patienten — dahingehend, gesundheitsbezogene Bedurfnisse mitzuteilen. In diesem
Zusammenhang waren Untersuchungen zu neueren assistiven
Kommunikationstechnologien im Sinne der UK sinnvoll. Ebenso interessant ist es, zu
erforschen, welchen Einfluss der technische Einsatz auf soziale Netzwerke hat, unter
Berucksichtigung der Akteur-Netzwerk-Theorie, die neben sozialen Akteurinnen und
Akteuren auch technische Settings einbezieht (Belliger et al., 2011; Krieger & Belliger,
2006). Insbesondere im Kontext spezieller Settings wie der hauslichen Intensivpflege
sollten die Grundfragen der Mensch-Technik-Interaktion (Gransche et al., 2014, S. 9)
genauer betrachtet werden:

- Wie beeinflussen neue Formen des Zusammenspiels von Mensch und Technik die
Handlungsmoglichkeiten und die Chancen fur ein selbstbestimmtes Leben der
Menschen?

- Kénnte autonome Technik einen Autonomieverlust bei zum Beispiel alteren oder

krankeren Menschen kompensieren und, wenn ja, unter welchen Bedingungen?
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- Was bedeutet es fur eine Gesellschaft, wenn sie immer dichter mit immer
,autonomerer‘ Technik verflochten ist?

Die Frage nach den Auswirkungen des zunehmenden Einsatzes autonomer Technik auf
die Konstitution von Familien ist besonders auf der Makro- und Mikroebene mit Blick
auf Familie von Interesse: Was bedeutet der Einsatz immer autonomer werdender

Technik fur die Herstellung von Familie?

7.2.2 Implikationen fur die Praxis

Nach einer ausfuhrlichen empirischen Analyse des Alltags von Familien in der
hauslichen Intensivpflege stellt sich die Frage, welche Bedirfnisse diese Familien
haben, wenn es darum geht, ihren Alltag zu gestalten und erfolgreich zu bewaltigen.
Der Alltag von Familien, wie in der empirischen Analyse (Kapitel 6) verdeutlicht, ist von
zahlreichen Herausforderungen gepragt. Die praktischen Implikationen sollen nun
ermitteln, wie der Alltag in der hauslichen Intensivpflege fur Eltern erleichtert werden

kann.

Zuverlassiger Pflegedienst und bestandige Pflegefachkrafte

Die Analyse zeigt, dass Eltern einen Pflegedienst bendtigen, um ihre pflegerischen
Aufgaben in Bezug auf ihre beatmeten Kinder zu bewaltigen und gleichzeitig anderen
alltaglichen Verpflichtungen nachzukommen. Dabei wird deutlich, dass allein die
Inanspruchnahme eines Pflegediensts, der auch Intensivversorgung fur beatmete
Kinder und Jugendliche anbietet, nicht ausreicht, um den (Pflege-)Alltag zu
organisieren. Damit sie sich entlastet fuhlen, mussen die Eltern auf den Pflegedienst
und die Pflegefachkrafte vertrauen kénnen. Das bedeutet, dass die Pflegekrafte den
zeitlichen Bedarf abdecken kénnen, insbesondere bei Verordnung einer taglichen 24-
Stunden-Versorgung. Diese Zuverlassigkeit ist aufgrund des herrschenden
Pflegenotstands (vgl. Sahmel, 2018; Eisenreich, 2023) besonders relevant. Zusatzlich
wilnschen sich die Eltern eine alternative Besetzung bei (Krankheits-)Ausfallen, um die
Pflege nicht vollstandig allein kompensieren zu mussen. Hier sollten Mdglichkeiten zur
Entlastung der Eltern geschaffen werden. Ein weiterer Wunsch betrifft die Bestandigkeit
des Pflegediensts, da haufige Wechsel des Pflegepersonals, auch als Fluktuation
bekannt (Nemann & Klewer, 2008; Buscher et al., 2022), zusatzlichen Aufwand fur die
Eltern bedeuten. Standige Neuanpassungen an neues Pflegepersonal belasten nicht
nur zeitlich und energetisch, sondern beeinflussen auch die beatmeten Kinder und

Jugendlichen, die sich immer wieder an neue Gesichter gewdhnen mussen. Eine
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langfristige Pflege durch konstante Pflegefachkrafte wird von den Familien bevorzugt.
Je langer Pflegekrafte in den Familien tatig sind, desto eher kann ein
Vertrauensverhaltnis zu ihnen aufgebaut werden. Dies erleichtert die Zusammenarbeit

in der hauslichen Intensivpflege erheblich.

Erleichterte Hilfsmittelversorgung

Die Beschaffung von Hilfsmitteln wird von Eltern als ein langwieriger Prozess, wenn
nicht sogar als ein regelrechter Kampf, empfunden. Blrokratische Hurden missen
Uberwunden, Antrage gestellt und oft Widerspriche eingelegt werden. Dieser Prozess
beansprucht viel Energie und Kraft. Vor allem, wenn Eltern den Bedarf fir ein Hilfsmittel
erkennen, ist es fur sie schwer nachvollziehbar, dass der Weg zur Beschaffung derart
anstrengend und kraftezehrend ist. Obwohl gesetzliche Regelungen zur
Hilfsmittelversorgung im SGB V und im SGB IX verankert sind, treten bei der
Beschaffung immer wieder Probleme auf, wie in den Interviews deutlich wird. Es ist
notwendig, einfachere Wege fur die Beschaffung von Hilfsmitteln zu finden, um Eltern
zu entlasten oder ihnen mehr Unterstitzung bei der Hilfsmittelbeschaffung zukommen
zu lassen. Hier sollte vermieden werden, dass Eltern aufgrund von Erschépfung und

Uberforderung auf die Beantragung von Hilfsmitteln verzichten.

Feste Ansprechperson

Die wechselseitige Unterstitzung innerhalb der Familie und der Austausch mit
betroffenen Personen stellen nach Limberger und Schnepp (2017, S. 36) bedeutende
Ressourcen dar, wenn es darum geht, ein Gefuhl der Geborgenheit und des
Verstandnisses zu erfahren. Betroffene Eltern erleben den Austausch und die
gegenseitige Unterstutzung als Faktoren, die ihre Resilienz starken (ebd.). Trotz dieser
positiven Aspekte empfinden Eltern wahrend der Transition vom klinischen in das
hausliche Setting haufig, dass sie die Verantwortung allein tragen und nur wenig
Unterstutzung erfahren. Daraus resultiert der Bedarf nach einer festen Ansprechperson,
die dazu dient, spezifische, situationsabhangige Fragen zu klaren. Diese kdnnen sich
beispielsweise auf die Vereinbarkeit der eigenen Erwerbsarbeit mit der Pflege von
Angehorigen beziehen (Bucher, 2020, S. 62). Eine solche Ansprechperson soll wahrend
der Transition unterstiutzen und sicherstellen, dass sich Eltern beim Start und den ersten
Schritten der hauslichen Intensivpflege nicht alleingelassen fuhlen. Es ist von
Bedeutung, dass die Ansprechperson individualisiert und bedarfsgerecht handelt,
wobei sie auch die Lebensumstande der betroffenen Personen unter dem Aspekt

sozialer Ungleichheit berucksichtigt. Das bedeutet, dass genau analysiert wird, welche
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Ressourcen und Barrieren in der hauslichen Intensivpflege und im hauslichen Umfeld
vorhanden sind. Eine ideale Ansprechperson sollte nicht nur patientenorientiert,
sondern auch familienzentriert arbeiten, insbesondere im Kontext von beatmeten

Kindern und Jugendlichen und deren Familien.

Wahlmoglichkeiten und Entscheidungsfreiheit

Die gesundheitliche Lage der beatmeten Kinder und Jugendlichen kann als
schicksalhaft betrachtet werden und liegt auRerhalb des Einflussbereichs der Familien,
ist somit weder praventiv beeinflussbar noch mafR3geblich verhinderbar. Aufgrund dieser
Umstande erleben die Eltern in der Regel eine Ohnmacht in Bezug auf
Handlungsmdglichkeiten. Als forderlich fir die Resilienz erweist es sich fur sie, in
anderen Lebensbereichen Wahlmdglichkeiten und Handlungsoptionen nutzen zu
kénnen (Limberger & Schnepp, 2017, S. 34). Die dargelegten Wahlmdglichkeiten
beziehen sich hauptsachlich auf die Formen der Versorgung von beatmeten Kindern
und Jugendlichen. Neben der héauslichen Versorgung wahrend einer langfristigen
Beatmung besteht die Option einer Betreuung in Beatmungswohngemeinschaften oder
in Pflegeheimen.

Diese Wahlmadglichkeiten, die theoretisch den Familien von beatmeten Kindern und
Jugendlichen zur Verfugung stehen, sind bedeutsam, selbst wenn die Entscheidung
bereits gefallen ist, primér, sofern beatmete Kinder erwachsen werden und den Wunsch
auf3ern, nicht mehr im elterlichen Zuhause zu leben.

Auf rechtlicher Ebene zeigt sich, dass dem Wunsch der versorgten Person hinsichtlich
der Versorgungsform entsprochen werden soll (siehe auch Unterkapitel 2.3.2). Auch
die Familien streben nach Entscheidungsfreiheit in diesem Kontext. Sie wiinschen sich
die Freiheit, den Ort der Versorgung selbst zu wahlen. Falls die Praferenz auf das
hausliche Umfeld fallt, erwarten sie, dass die beatmeten Kinder und Jugendlichen dort
leben und aufwachsen kénnen, allerdings stellten die Eltern in den letzten Jahren fest,
dass sie bezuglich der Versorgung im hauslichen Umfeld durch Gesetzesentwurfe wie
das GKV-IPReG keine rechtliche Sicherheit haben (Keller, 2021, S. 11). In den
Interviews aufRern sie ihren Unmut und geben an, dass politische Entscheidungen nicht
Uber ihre Kopfe hinweg getroffen, sondern Entscheidungen unter Einbeziehung ihrer

Praferenzen und Lebensbedingungen gemeinsam mit ihnen getroffen werden sollten.

Gesellschaftliche Préasenz und Anerkennung

Wie bereits erlautert wurde, ist es flir Familien von entscheidender Bedeutung, in

politischen Belangen gehort zu werden, vor allem im Kontext der Versorgung von
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beatmeten Kindern und Jugendlichen. Ein weiterer bedeutender Aspekt ist die
gesellschaftliche Anerkennung, da sich Familien generell als Randgruppe betrachten.
Die Sichtbarkeit von Beatmung und die Identifikation als Familie mit
beatmungspflichtigen und intensivpflichtigen Kindern und Jugendlichen sind daher von
grofer Bedeutung fir diese Familien. Ein zentraler Wunsch besteht darin, nicht
bemitleidet oder mit Vorurteilen behandelt, sondern als normaler Bestandteil der
Gesellschaft wahrgenommen zu werden. Haufig sehen sich diese Familien noch immer
mit Vorurteilen konfrontiert oder werden im 6ffentlichen Raum ungewdhnlich betrachtet.
Hier zeigt sich, dass Krankheiten und Behinderungen nach wie vor mit Andersartigkeit
assoziiert werden. Eltern betonen die Bedeutung offentlicher Aufklarungsarbeit
dahingehend, das Bewusstsein flir Behinderungen und chronische Erkrankungen zu
fordern. Gleichzeitig ist es von Relevanz, dass sie die Méglichkeit haben, sich mit ihren
beatmeten Kindern und Jugendlichen im 6ffentlichen Raum zu prasentieren, um ihre
gesellschaftliche Prasenz als normal 2zu etablieren. Im Sinne des
Normalisierungsprinzips in der Behindertenhilfe wird deutlich, dass dies ein
bedeutendes Reformkonzept ist, das darauf abzielt, mdglichst normale
Lebensbedingungen fur Menschen mit Behinderungen zu schaffen (vgl. Lamers et al.,
2021, S. 240ff.).

Distanz von der Pflege

Im Alltagsleben der hauslichen Intensivpflege steht die Betreuung der beatmeten Kinder
und Jugendlichen im Fokus. Wenn Eltern nicht unmittelbar Pflegemallnahmen
durchfiihren, widmen sie sich oft der Planung der Pflege oder der Organisation von
Hilfsmitteln. Die Pflege hat somit einen zentralen Stellenwert im taglichen Leben
eingenommen. Ein abgeleiteter Wunsch besteht darin, dass Eltern eine Distanz zur
hauslichen Intensivpflege aufbauen kdnnen sollten. Dies ist einerseits im Sinne der
elterlichen Selbstfirsorge von Bedeutung und ermdglicht andererseits eine Balance
zwischen der Pflege und anderen Lebensbereichen. Die Distanz kann sich dabei
sowohl auf geistiger als auch auf kdrperlicher Ebene manifestieren. Ein zentraler Aspekt
ist erneut der Wunsch nach einem zuverlassigen Pflegedienst, der es Eltern erlaubt,
Zeit und Energie fur berufliche Tatigkeiten, soziale Kontakte und/oder die Pflege der

Partnerschaft aufzubringen.

,Doing Family* ermdglichen

Limberger und Schnepp (2017, S. 35) beschreiben die Abgrenzung von Familien als

einen bedeutenden Resilienzfaktor in der hduslichen Beatmung. Die in ihrer Arbeit
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beschriebene Abgrenzung wird als relevant im Vergleich zu den Pflegefachkraften
betrachtet, da ihre Arbeit haufig mit einem Mangel an Privatsphére einhergeht. Es ist
von Bedeutung, dass die Familie exklusive Zeit ohne die Anwesenheit Dritter hat.
Absprachen mit dem Pflegedienst sind diesbezlglich erforderlich, damit die Familien
Zeit fur sich in Anspruch nehmen kdnnen. Hier sollten vor allem die vielfaltigen,
familienspezifischen Bedurfnisse beachtet und vom Pflegedienst bertcksichtigt
werden, was aufgrund unterschiedlicher rdumlicher Bedingungen nicht Uberall

gleichermalRen gewahrleistet werden kann.

AbschlieRende Worte

In den letzten Jahrzehnten konnten Angebots- und Versorgungsstrukturen fir beatmete

Patientinnen und Patienten ausdifferenziert werden, was vor allem auf medizinisch-
pflegerische und technische Entwicklungen zuriickzufuhren ist. Im Rahmen der
hauslichen Intensivpflege ist es Familien mdglich, zusammenzubleiben und beatmete
Kinder und Jugendliche im vertrauten hauslichen Umfeld aufwachsen zu lassen. Auch
wenn es in diesem Setting speziell um die Versorgung der beatmeten Kinder und
Jugendlichen geht, nimmt die Familie, speziell die Eltern als tragende Akteurinnen und
Akteure, eine essenzielle Bedeutung ein, wie nicht zuletzt diese Arbeit verdeutlicht. Der
Alltag der Familien mit beatmeten Kindern und Jugendlichen kann als komplexes
Konstrukt verstanden werden, das maf3geblich durch die Rahmenbedingungen der
hauslichen Intensivpflege determiniert ist. Innerhalb dieser Rahmenbedingung wird
nicht nur der Pflegealltag organisiert, sondern vor allem auch familiale Nahe konstruiert.
Die Herstellung von Familie wird speziell in diesem Setting als eine herausfordernde
Aufgabe verstanden. Die Familien weisen zwar unterschiedliche Lebensumstande auf,
haben aber begrenzte Gestaltungsmdglichkeiten in Bezug auf einen familialen Alltag
gemein.

Ein Zitat von Frohlich (2018, S. 19), dass sich auf die Entwicklung der Behindertenhilfe
bezieht, jedoch in diesem Kontext nur allzu passend erscheint, soll den generellen
Stand in der hauslichen Intensivpflege konstatieren: ,Wir kbnnen wirklich sagen, es hat
sich vieles geéndert — und es bleibt vieles zu tun®. Zukunftig missen Forschung und
Praxis in einem Zusammenspiel arbeiten, um fur Familien die Rahmenbedingungen so
zu erleichtern, dass diese kein Hindernis im Alltag mehr darstellen. Ebenso sollte die
Lebensqualitat im Blick behalten werden und vor allem MalRnahmen entwickelt werden,
wie die Lebensqualitat der beatmeten Kinder und Jugendlichen ebenso wie die der
pflegenden Angehdrigen gemessen und gestarkt werden kann. Hinsichtlich der

Technisierung und Digitalisierung in unserer Gesellschaft besteht (weiterhin) ein
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Forschungsbedarf, die nun dargelegte Lebenssituation technologieabhéngiger
Patientinnen und Patienten noch spezifischer unter Berlcksichtigung immer

automatisierter und autonomer werdender Technik zu erforschen.
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Anhang 1: Interview-Leitfaden fur Eltern von beatmeten Kindern und
Jugendlichen

Einstieg:

In unserem Forschungsprojekt ,SEAS* der Universitat Oldenburg untersuchen wir die
Lebenssituation von Familien mit beatmeten Patientinnen und Patienten und die damit
verbundene Beatmungstechnologie. Wir méchten mehr dartiber erfahren, wie Ihr Alltag
und die Intensivpflege stattfindet. Es geht dabei vor allem um die Organisation und die
Gestaltung des alltaglichen Lebens, aber auch um familiale Beziehungen und die
Zusammenarbeit mit einem Intensivpflegedienst.

Das Interview erfolgt nach datenschutzrechtlichen Anforderungen der DSGVO
(Datenschutz-Grundverordnung).

Um mit den Interviewdaten arbeiten zu kénnen, méchte ich Sie bitten, dieses Gesprach
mit einem Aufnahmegerat aufnehmen und anschliel3end verschriftlichen zu diirfen. Das
Interview wird anonymisiert, so dass im Anschluss keine Rickschliisse auf Ihre Person
moglich sind. Die erhobenen Daten werden vertraulich behandelt und nur
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern des Forschungsprojektes zugéanglich sein. Das
Interview findet auf freiwilliger Basis statt und eine Zustimmung kann jederzeit
widerrufen werden. Haben Sie dazu noch Fragen? Wenn Sie damit einverstanden sind,
konnen wir mit dem Interview starten.

Erzahlstimulus:

Zunachst einmal wirde ich Sie gerne bitten, dass Sie mir etwas Utber den Verlauf der
Erkrankung von X (beatmetes Kind/Jugendliche/r) erzahlen - so als Hintergrund fur
mich - was haben Sie fir einschneidende Erfahrungen gemacht? (Nachfragen: Was hat
sich verandert? Wie ist der aktuelle Gesundheitszustand?)

Alltag und Pflegesituation

e Konnen Sie mir etwas Uber die Pflegesituation von X erzéhlen?

e Wie sieht bei lhnen ein ,normaler® oder ,typischer” Tag aus?

e Wer Ubernimmt welche Aufgaben? (Nachfragen: Inwiefern werden
Geschwisterkinder und Eltern in die Pflege einbezogen?)

e Gibt es konkrete Absprachen mit dem Pflegepersonal? (z. B. Regeln, Grenzen)

e Wie sind die raumlichen Bedingungen bei Ihnen zu Hause?

Technologien

e Was nutzen Sie an pflegerischer und versorgender Technik? (z. B. Beatmung,
Kommunikation, Monitoring etc.)

e Was winschen Sie sich von der Technik bzw. welche Erwartungen haben Sie
an die Technik? (bzw. auch speziell an die aufgezahlte Technik, gibt es
technische Bedarfe?)
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Kommunikation

e Wie kommunizieren Sie mit X? (z. B. verbal, nonverbal, Code-Systeme)
e Inwiefern werden technische und nicht technische Hilfsmittel eingesetzt, die eine
Kommunikation unterstutzen?

e Gibt es Grenzen und Barrieren in der Kommunikation? Was wirden Sie
verbessern?

Sozialleben und Beziehungen

e Wie wirden Sie X beschreiben? Wie erleben Sie X im Alltag? (z. B. Charakter,
Hobbys, Interessen)

e Inwiefern ist X eingebunden in Freundeskreise, Schule, Studium etc. (Achtung:
Situation anpassen)?

e Wie wurden Sie lhre Beziehung zu X beschreiben? (z. B. gemeinsame
Unternehmungen, Aktivitdten innerhalb und auf3erhalb des hauslichen Umfelds)

e Hoher Organisationsaufwand: Wie organisieren Sie sich in der Familie?

e Wie sieht lhr soziales Umfeld aus? (Inwiefern haben Sie Zeit, sich mit
Freundinnen/Freunden zu treffen? Wie organisieren Sie das?)

e Man kann Familie sehr unterschiedlich definieren: Gehért das Pflegepersonal
auch zur Familie? (Wie ist lhre Beziehung zum Pflegepersonal? Wie ist die
Beziehung von X zum Pflegepersonal?)

e Wenn Sie etwas am Familienleben/Sozialleben &ndern kénnten, was wéare das?

Corona:

e Wie erleben Sie momentan den Alltag zu Zeiten von Covid-19? Welche Folgen
und Herausforderungen hat das fir Sie und ihre Kinder?

Abschluss:

e Wie wirden Sie die Lebensqualitat von X einschatzen?
Wir sind jetzt am Ende des Leitfadens angelangt. Haben Sie an der dieser Stelle noch
irgendeine Thematik, die Sie ansprechen mochten? Haben Sie Fragen an uns?

Ich méchte Thnen herzlich fur das Interview und die Einblicke in lhren Lebensalltag
danken.

Soziodemografischer Kurzfragebogen:
Geschlecht des Kindes, Alter des Kindes, Diagnose, Beatmungsform, pflegerische
Unterstitzung (pro Tag)
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Anhang 2: Transkriptionsregeln in Anlehnung an Dresing & Pehl (2018)

Einfache Transkriptionsregeln:

Wortliche Transkription, bei der Dialekte mdglichst genau ins Hochdeutsche
Ubersetzt werden

Jeder Sprechbeitrag erhalt eigene Abséatze. | steht dabei fir die interviewende
Person und B fur die Person, die befragt wird. 12 steht weiterhin fur eine zweite

interviewende Person und B2 fir eine weitere befragte Person und so weiter

3. Auch bei syntaktischen Fehlern wird die Satzform beibehalten

Sinneinheiten werden beibehalten. Interpunktionen werden geglattet, d. h. bei

kurzen Senken der Stimme wird eher ein Punkt als ein Komma gesetzt

5. Wort- und Satzabbriche werden mit / markiert: ,Ich habe ge/mir Gberlegt.”

10.
11.

Pausen werden durch Auslassungspunkte markiert. Je nach Léange steht (.) fur
eine Sekunde, (..) fur zwei Sekunden und (...) fir drei und mehr Sekunden
Uberlappungen beim Sprechen werden durch // gekennzeichnet
Verstandnissignale des Sprechenden wie z. B. ,mhm*“ oder ,ahm“ werden nicht
transkribiert. Ausnahme bei ,mhm* als alleinige Antwort, was als ,mhm*
(bejahend) interpretiert wird

Besonders betonte Worte werden durch Grof3schreibung aller Buchstaben des
Wortes gekennzeichnet

Unverstandliche Worter werden mit (unv). gekennzeichnet

Emotionale nonverbale AuRRerungen der befragten und der interviewenden

Person werden in Klammern notiert, wie z. B. (lachen)
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