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Schmerzerfassung bei extrem unreifen
Frihgeborenen

Pain assessment in extremely low birth weight infants

Today, premature infants survive at the limit of viability. They are provided with nursing
and medical care in neonatal intensive care units. The border of the determined biologi-
cal viability is currently set at a gestational age of 22 weeks plus O days. The care of this
extremely vulnerable patient group poses multiple challenges to the caregivers. Adequa-
te pain assessment during the weeks of intensive care treatment is one of them. The dis-
cussion of the research community on the use of upcoming pain assessment tools for ex-
tremely low birthweight premature infants (ELBW) is presented. It describes the impact
of the discussion on the development and revision of the instruments. This is done with a
special focus on the controversial discussion of the influence of gestational age on an
adequate pain assessing of extremely immature premature infants. Signs of distress or
pain are difficult to distinguish among premature infants. Thus, the reliable recognition
of pain signs implies the necessity of a high nursing expertise. Pain detection instru-
ments therefore require good implementation in neonatal caregivers.
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Heute Uberleben Frihgeborene an der Grenze der derzeit definierten biologischen Le-
bensfahigkeit und werden auf neonatologischen Intensivstationen pflegerisch und medi-
zinisch versorgt. Die Grenze der Lebensfahigkeit liegt aktuell bei einem Gestationsalter
von 22 Wochen. Die Versorgung dieser extrem vulnerablen Patientengruppe stellt die Be-
handlungsteams vor multiple Herausforderungen. Die adaquate Schmerzerfassung in
der Zeit der wochenlangen intensivmedizinischen und intensivpflegerischen Behandlung
ist eine davon. Die Diskussion der Forschungsgemeinschaft tber die zum Einsatz kom-
menden Schmerzerfassungsinstrumente flr extrem kleine Frihgeborene (EWLB) wird
dargestellt. Es wird beschrieben, welche Auswirkungen die Diskussion auf Entwicklung
und Revision der Instrumente hat. Dies geschieht mit besonderem Fokus auf den kontro-
vers gefuhrten Diskurs, dem der Einfluss des Gestationsalters auf eine adaquate
Schmerzerfassung extrem unreifer Friihgeborener zugeschrieben wird. Anzeichen fur
Stress oder Schmerz sind bei Frihgeborenen nur schwer voneinander zu unterscheiden.
Somit impliziert das sichere Erkennen von Schmerzenzeichen die Notwendigkeit einer
hohen pflegfachlichen Expertise. Schmerzerfassungsinstrumente bedurfen deshalb ei-
ner guten Implementierung in neonatologischen Behandlungsteams.
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1. Einleitung

Heute kénnen Frithgeborene schon ab der 22. Schwangerschaftswoche (SSW) tiberle-
ben (Domellof et al. 2018; Fischer et al. 2018). 2017 wurden 565 Frithgeborene unter
der 24. SSW in deutschen Krankenhiusern aufgenommen. Davon konnten 160 Kin-
der nach Hause entlassen und 79 in eine andere Krankenhausabteilung verlegt werden.
Von den verstorbenen Frithgeborenen haben 295 mindestens 7 Tage und 28 Friithgebo-
rene vier Wochen gelebt (IQTIG 01.08.2018: 91, 150, 154). Die Versorgung dieser ex-
trem vulnerablen Patientengruppe stellt die Behandlungsteams von neonatologischen
Intensivstationen vor multiple Herausforderungen. Die adiquate Schmerzerfassung in
der Zeit der wochenlangen intensivmedizinischen Behandlung ist eine davon. Die
Zielsetzung dieses Artikels liegt darin, den aktuellen Stand der Forschung zu Schmer-
zerfassungsinstrumenten fiir extrem kleine Frithgeborene aufzuzeigen. Dabei liegt der
Fokus auf dem Einfluss des kontextuellen Faktors ,,Gestationsalter”. Es wird darauf
eingegangen, welchen Einfluss das Gestationsalter auf die Moglichkeiten der Frithge-
borenen hat, ihre Schmerzen zu zeigen. Hierauf aufbauend wird der Einfluss der ak-
tuellen Diskussion auf Entwicklung und Revision von Schmerzerfassungsinstrumen-
ten fiir diese vulnerable Patientengruppe aufgezeigt. Da es sich hier um eine systemati-
sche Literaturauswertung handelt, wurde kein ethisches Clearing durchgefiihrt.

2. Kategorisierung von Frihgeborenen

Die Dauer einer Schwangerschaft wird mit 40 Wochen berechnet, unterhalb von 37 SSW
gilt ein Neugeborenes als Frithgeborenes. Frithgeborene werden in unterschiedliche Ka-
tegorien eingeteilt. Ein Kategoriensystem stellt die SSW, das sogenannte Gestationsalter
(GA), dar. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) spricht bei Neugeborenen unter der
28. SSW von extrem unreifen, unter der 32. SSW von sehr unreifen und zwischen der 32.

und 37. SSW von moderaten bzw. spiten Frithgeborenen (WHO 2012: 1)

Kategorisiert werden kann auch nach dem Geburtsgewicht, dabei werden zum Bei-
spiel Frithgeborene mit einem Gewicht unter 1500g als ,Very Low Birth Weight
(VLBW) Infants“ und Frithgeborene mit einem Gewicht unter 1000g als ,,Extremely
Low Birth Weight (ELBW) Infants“ bezeichnet. Die Kategorisierung nach der SSW
wird kontrovers diskutiert, da es zu Messfehlern kommen kann (Wieland et al. 2016:
847). Der Begriff ,,extrem unreife Frithgeborene® beinhaltet auch die Frithgeborenen,
die an der Grenze der derzeit definierten biologischen Lebensfihigkeit geborenen wer-
den. Diese Grenze liegt aktuell bei einem Gestationsalter von 22 Wochen plus 0 Tagen
(Bergeretal. 2019: 40-41; Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften (AWMF) 2014: 5; Bundesverband ,,Das frithgeborene Kind“ 2008:
3; Hentschel etal. 2008: 52).

Fiir die Einteilung in die DRG-Gruppen (Diagnosis Related Groups) und die pfle-
gerische Personalbemessung gilt das Geburtsgewicht als mafigebend (Heller etal 2011:
16; Gemeinsamer Bundesausschuss 2014). Fiir die Definition , Frithgeborene an der
Grenze der Lebensfihigkeit“ wird im deutschsprachigen Raum das Gestationsalter
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herangezogen (AWMEF 2014: 5; Berger et al. 2012; Genzel-Boroviczény et al. 20006).
Allerdings ist das Uberleben von Frithgeborenen an der Lebensgrenze von vielen Fakto-
ren abhingig (Berger etal. 2019: 42).

3. Schmerzreaktion extrem unreifer Frihgeborener

Sehr unreife Frithgeborene zeigen grundsitzlich dhnliche Reaktionen auf Schmerzen
wie iltere Frith- und Neugeborene, aber ihre Reaktionen sind gedimpft (Craig et al.
1993). Die Schmerzreaktionen extrem unreifer Frithgeborener sind gekennzeichnet
durch ihre geringen energetischen Ressourcen und ihre fehlenden Reaktionsméoglich-
keiten. Bei anhaltendem Schmerz werden Frithgeborene lethargisch, bewegen sich kaum
noch, das Gesicht wird ausdruckslos, die Herzfrequenz sinkt und der Atemrhythmus én-
dert sich bei geringerer Oxygenierung (American Academy of Paediatric (AAP) 2006:
2232)). Je mehr schmerzhafte Ereignisse ein Frithgeborenes durchlebt hat, desto gerin-
ger werden seine verhaltensbedingten Reaktionen und je geringer das Gestationsalter,
desto weniger reagieren Frithgeborene auf Schmerzreize (Ancora et al. 2013; van Dijk et
al. 2009). Dieses Phinomen wird als ,,non reactive® (Gibbins et al. 2008a) bezeichnet,
was die Entwickler des EDIN-Score (Echelle Douleur Inconfort Nouveau-N¢) als ,a
blank face“ und , pausity of movements® bezeichnen (Debillon et al 2001). Die Energie
der sehr kleinen Frithgeborenen reicht nichtaus, auf Schmerzreize gleich stark zu reagie-
ren wie iltere Friih- oder Neugeborene, sie brauchen ihre energetischen Ressourcen zum
Uberleben (Craigetal. 1993; Gibbins et al. 2008a; Gibbins et al. 2008b).

Es sind aber die jiingsten und kleinsten Frithgeborenen , die am lingsten auf neona-
tologischen Intensivstationen verbleiben und die der meisten therapeutischen, dia-
gnostischen und pflegefachlichen Mafinahmen innerhalb der Population der Friithge-
borenen bediirfen. Viele dieser Mafinahmen sind mit Schmerzen und Komplikationen
verbunden. Je kleiner und jiinger die Frithgeborenen sind, desto weniger wird der
Schmerz behandelt (Cignacco et al. 2009). Es gilt jedoch die Besonderheiten des
Schmerzes bei extrem unreifen Frithgeborenen zu beachten, ebenso wie die hieraus re-
sultierenden unterschiedlichen Anforderungen der Schmerzerfassung und die not-
wendige Konzeption von Schmerzerfassungsinstrumenten. (Stevens et al. 1996;
Anand 2000; Stevens etal. 2001; Chermont et al. 2003; Cignacco et al. 2004; Cignac-
co etal. 2008; Blountetal. 2009; Storm 2012). Die kérperlichen (Ambuel etal. 1992;
Stevens etal. 2001; Mathew etal. 2003; AAP 2016: 2) und psycho-sozialen (Lerum et
al 2019; Walker et al 2018) Auswirkungen und Spitfolgen des Schmerzes in der Friih-
und Neugeborenenphase sind erheblich. Es wird wihrend schmerzhafter Interventio-
nen und auch bei Pflegemafinahmen von einer Verminderung der Hirndurchblutung
und kurzfristiger Reduktion des Hirnblutvolumens (Grunau 2002), von einer Reduk-
tion der zerebralen Sauerstoffversorgung und einer Erhéhung des Risikos fiir intraven-
trikulire Blutungen und einer vermehrten Anfilligkeit fiir Infektionen berichtet (Ste-
vens et al. 1996; Anand et al. 2000). Andere Untersuchungen weisen darauf hin, dass
Frithgeborene vermehrt Anomalien in der Gehirnentwicklung und kognitive und ver-
haltensbedingte Einschrinkungen aufweisen (Hermann et al. 2006; Taddio und Katz
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2005; Bhutta und Anand 2003; Grunau und Craig 1987; Gaspardo et al. 2017).
Wiederholte Schmerzreize wie Blutentnahmen aus der Ferse fithren zu einem erhsh-
tem Schmerzempfinden bei Neugeborenen (Hyperalgesia) (Taddio et al. 2002). Mor-
biditit und Mortalitit wird bei der Patientengruppe der Frithgeborenen multifakto-
riell beeinflusst. Faktoren sind z. B. der Grad der Unreife, eine schidliche Umgebung,
Schmerzen und die durchgefiihrten Interventionen. Es ist kaum moglich, den Einfluss
eines einzigen Faktors, wie z. B. ,.Schmerz®, isoliert in Bezug zu setzen auf akute Kom-
plikationen wihrend der Versorgung auf der NICU (Neonatal Intensive Care Unit)
und den Spitfolgen, die der Frithgeburtlichkeit zugeschrieben werden (Peters 2019).

3.1 Aufbau von Schmerzerfassungsinstrumenten fiir Neu- und Frithgeborene

Assessmentinstrumente zur Beurteilung von Schmerzen bei Neu- und Frithgeborenen
werden in eindimensionale und mehrdimensionale Instrumente eingeteilt. Eindimen-
sionale Schmerzerfassungsinstrumente, w. z. B. das ,Behavioral Indicators of Infant
Pain (BIIP)“ (Holsti et al. 2007) und das ,,Neonatal Facial Coding System“ (NFCS)
(Grunau et al. 1987) messen bei Sduglingen in der Regel verhaltensbedingte Reaktio-
nen auf den Schmerz, schliefen jedoch eine weitere Modifizierung der Schmerzerfas-
sung durch physiologische Indikatoren oder Faktoren aus. So sind sie fiir die Schmerz-
messung bei Frithgeborenen ungeeignet (Stevens et al. 1996). Es hat sich gezeigt, dass
einzelne Indikatoren nichtausreichend reliabel, valide, sensitiv und spezifisch sind, um
Schmerzen in der Patientengruppe der Frith- und Neugeborenen zu erfassen. Sie erfiil-
len die Giitekriterien Durchfiihrbarkeit und Niitzlichkeit im klinischen Einsatz nicht
ausreichend und sind durch die Interrater-Reliabilitit und der internen Konsistenz li-
mitiert. Dazu wird im Punkt 3.2 genauer eingegangen. Das Vorhandensein, die Inten-
sitit, die Lokalisation und der Einfluss von Schmerz in einer bestimmten Population
oder klinischen Situation kann nicht gut genug erkannt werden. Mehrdimensionale
Messinstrumente verwenden gleichzeitig subjektive und objektive Daten. Bei der An-
wendung kombinierter Instrumente werden verschiedene Indikatoren eingeschlossen,
wie die Selbstbewertung des Schmerzes, physiologische und am Verhalten orientierte
Indikatoren sowie kontextuelle Faktoren. Fiir Frithgeborene wurden mehrdimensio-
nale Schmerzerfassungsinstrumente entwickelt, wie z. B. das ,,Premature Infant Pain
Profile (PIPP)“ und der ,Berner Schmerzscore fiir Neugeborene (BSN)“, die sowohl
physiologische und verhaltensbedingte Faktoren beinhalten als auch weitere Modifi-
zierungen wie das Gestationsalter und den Verhaltenszustand (Cignacco et al. 2004;
Stevens etal. 1996).

Zur Schmerzerfassung von (beatmeten) Frithgeborenen liegt international kein
Goldstandard vor, der eindeutig einem anderen Instrument iiberlegen ist (Anand
2007; Cignacco et al. 2008; Blount et al. 2009; Chermont et al. 2009, Kappesser et al.
2019: 101, 104, 107), also auch nicht fiir die Patientengruppe der extrem unreifen
Frithgeborenen. Es wird kein Schmerzerfassungsinstrument fiir die breite Ubernahme
in die klinische Praxis empfohlen, da vielfiltige Probleme fiir diverse Erfassungsmetho-
den gelten (Anand 2007; AAP 2016).

104



Beltz Juventa. Pflege & Gesellschaft 25.Jg. 2020 H.2 Schwerpunkt

Viele Methoden zur Schmerzerfassung wurden bis Ende der 1990er Jahre zu For-
schungszwecken entwickelt und nicht fiir die klinische Praxis. Sie wurden wihrend akuter
schmerzhafter Prozeduren (Fersenstich, Venenpunktion, Beschneidung) angewendet.
Die Auswahl der Schmerzindikatoren bezog sich auf die physiologischen oder verhaltens-
bedingten Parameter, die sich am meisten in Bezug auf die duflerst mogliche Antwort auf
eine Gewebsverletzungen und auf das Nachlassen des Schmerzes indern (Anand 2007).

Physiologische Schmerzzeichen reifer Neugeborener sind eine Erhhung der Herz-
frequenz, ein Herabsenken des vagalen Tonus, ein Ansteigen der Atemfrequenz und
Absinken der Sauerstoffsittigung. Fiir Frithgeborene gelten als Schmerziuflerungen
ebenfalls eine Erhchung, aber auch ein Abfall der Herzfrequenz und der Sauerstoffsit-
tigung, ein Ansteigen des intrakraniellen Drucks, sowie Unterschiede zwischen Herz-
und Atemfrequenz und der transkutanen PO2 und PCO2 Messung (Stevens et al.
1996). Weitere physiologische Indikatoren zur Schmerzmessung sind Anderungen des
Blutdruckes, Schwitzen der Handinnenfliche und eine Erhéhung des Plasmacortisol-
oder Catecholaminspiegels (AAP et al. 2000: 455). Verhaltensindikatoren sind Aus-
druck nicht sprachlichen Verhaltens. Verhaltensindikatoren von Schmerz sind bei ge-
sunden Friih- und Neugeborenen zum Beispiel der Gesichtsausdruck, das Bewegungs-
muster und Schreien. Reaktionen der Gesichtsmimik auf Schmerzen sind Hochziehen
(Bewegungen) der Augenbrauen, zusammengekniffene Augen, die Tiefe der nasolabia-
len Falte, ein offener und/oder nach unten gezogener Mund und eine angespannte
Zunge (Grunau etal. 1987:103, 107; Stevens et al. 1996).

Man dachte, dass diese Reaktionen ,spezifisch“ fiir neonatalen Schmerz sind. Nach-
folgende Forschungen erkannten, dass viele Kinder keine spezifischen Antworten auf
invasive, die Haut verletzende Prozeduren zeigen. Das Erfassen verhaltensbedingter
und physiologischer Reaktionen benétigt die subjektive Evaluation der klinischen Be-
obachter, um signifikante Interobserver-Variabilititen zu beachten. Diese kénnen
durch Schulungen oder groflere Erfahrung zwar reduziert, aber nicht verhindert wer-
den. Ein mehrdimensionales Schmerzerfassungsinstrument, wie z. B. der BSN, ist je-
doch stellvertretend besonders geeignet, wenn ein Goldstandard als akzeptiertes Ver-
fahren fehlt (Anand 2007; Blount et al. 2009; Cignacco et al. 2008). Das bezieht sich
auf Patientengruppen wie Neugeborene, die nicht fihig sind, ihre Schmerzen selbst zu
bewerten (Stevens etal. 2001: 543; Storm 2012). Forderungen gehen jedoch weit iiber
das bereits Ausgefiihrte hinaus. Ein Schmerzerfassungsinstrument sollte unabhingig
vom Reifegrad der Frithgeborenen und der Schwere der Erkrankung eine genaue
Schmerzeinschitzung liefern, in Echtzeit durchgefiihrt werden, sofort auf Schmerzen
reagieren und fiir alle Sduglinge valide sein (Storm 2012: 1).

Aktuelle Assessmentinstrumente fiir die Erfassung des Schmerzes von Friihgebore-
nen sind Schmerzskalen zur strukturierten Einschitzung des Konzeptes Schmerz. Es
sind Assessmentinstrumente oder -verfahren, die im Rahmen des Pflegeprozesses die
Konkretisierung der pflegerischen Einschitzung unterstiitzen (Reuschenbach 2011a:
31). Wir verstehen im Kontext dieser Arbeit unter Assessmentinstrument ein standar-
disiertes Instrument, das thematisch begrenzt ist, aus einem feststehenden Komplex
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von Items mit feststehenden Antwortméglichkeiten besteht, die zur Auswertung in
Zahlen umgesetzt werden. Diese Kodierung wird nach einem beschriebenen Algorith-
mus zusammengefasst (Bartholomeyczik 2007: 212; Reuschenbach 2011a: 38) und
bildet so ein Ergebnis, ,dass die Grundlage fiir weitere Entscheidungen pflegerischen
Handelns darstellt” (Bartholomeyczik 2007: 212).

3.2 Giitekriterien fiir Schmerzerfassungsinstrumente fiir Friihgeborene

Anwendungs- und Anwenderbezogene Testgiitekriterien von Schmerzerfassungsinstru-
menten fiir Frithgeborene miissen die gleichen Giitekriterien erfiillen, wie Schmerz-
erfassungsinstrumente fiir andere Patientengruppen. Die kritische Bewertung von As-
sessmentinstrumenten fiir die Pflege in der Neonatologie sollte sich, wie alle anderen
Instrumente auch, auf die inhaltlich-theoretische Fundierung richten: Das Instrument
muss pflegerelevant, praxistauglich und handlungsleitend sein und vor allem als ,, Werk
mit Zahlen® hinterfragt werden (Bartholomeyczik 2007: 211). Die pflegerische Exper-
tise sollte in die Beurteilung des Zahlenergebnisses mit einfliefen (Reuschenbach
2011c: 53). Gerade bei der Pflege sehr kleiner Frithgeborener zeichnet sich ab, dass die
Expertise der Pflegefachkraft beim Erkennen des Schmerzes entscheidend ist. Auch fiir
ein Schmerzerfassungsinstrument, das in der klinischen Praxis einer NICU verwendet
wird, miissen die psychometrischen Eigenschaften Reliabilitit, Validitit, Durchfiihr-
barkeit bzw. Machbarkeit (Feasibility) und der klinische Nutzen (clinical utility) kri-
tisch hinterfragt werden (Gibbins et al. 2003: 477; Reuschenbach 2011c). Die Uber-
priifung der Reliabilitit in Bezug auf die Ubereinstimmungsmafle und die Interrater-
Reliabilitit sowie die ,Art und Begriindung von Reliabilititstests* wird fiir alle
Assessmentinstrumente gefordert (Bartholomeyczik 2007: 211; Reuschenbach
2011b) und sind auch fiir die Schmerzerfassung bei Frithgeborenen relevant. Giitekri-
terien, die sich auf die Anwendung und Anwender des Instrumentes in der klinischen
Praxis insbesondere richten sind zum Einen ,,Durchfiihrbarkeit” bzw. ,Machbarkeit®
(Handhabbarkeit, Praktikabilitit), also der ,Klinische Nutzen (Wirksamkeit)® eines
Instruments (Reuschenbach 2011b) und zum Anderen die ,Interrater-Reliabilitit®.
Die Anwenderbezogenen Giitekriterien sind vor allem dann relevant, wenn auf Grund
der klassischen Giitekriterien Objektivitit, Validitit und Reliabilitit kein Assessment-
instrument bevorzugt werden kann (Reuschenbach 2011b: 72). Wie bereits ausge-
fithre, existiert fiir die Patientengruppe der extrem kleinen Frithgeborenen kein
Schmerzerfassungsinstrument, das als Goldstandard angesehen werden kann.

3.2.1 Praktikabilitat bzw. Machbarkeit (Feasibility)

Die Praktikabilitit bzw. Machbarkeit eines Instrumentes beschreibt dessen Anwend-
barkeit bzw. Durchfiihrbarkeit. Damit ein Messinstrument ,durchfithrbar®, also
»machbar“ ist, muss die Anwendung in der klinischen Praxis einfach sein (Gibbins et
al. 2003: 478). Vor der Einfiihrung eines Instrumentes, auch in die Pflegepraxis einer
NICU, sollte es auf folgende Faktoren tiberpriift sein:
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1. die Zeitdauer, die benstigt wird, um das Pflegepersonal in der Anwendung des In-
struments zu schulen;

2. der Aufwand der Messung (Komplexitit des Instrumentes, Einfachheit des Sco-

rings)

die Zeit, die benétigt wird, um das Instrument durchzufiihren

wie leicht die Auswertung ist

die Ubersichtlichkeit der Instruktionen zur Anwendung des Instruments

das Format des Erfassungsbogens (Gibbins et al. 2003: 478)

die Fehlerquote (missing data)

die gewonnenen Kennwerte miissen ,leicht in die Pflegediagnosen und Mafinah-

menplanungen zu iiberfuhren® sein (Reuschenbach 2011b: 74)

PN AV AW

3.2.2 Klinischer Nutzen (Clinical Utility)

Der klinische Nutzen von Assessmentinstrumenten fiir die Pflege bezieht sich auf die
Wahrscheinlichkeit, mit der das Pflegepersonal ein Messinstrument verwendet, um die
Praxis zu strukturieren (Gibbins et al. 2003: 478). Ein Assessmentinstrument fiir die
NICU muss nachweisbar zur Reduktion ,des relevanten Pflegeproblems beitragen®, es
muss z. B. die ,Auftretenswahrscheinlichkeit® oder auch den ,Schweregrad® des
Schmerzes bei Frithgeborenen reduzieren. Zu erforschen ist ebenfalls, ,,unter welchen
Umstinden Assessmentinstrumente wirksam“ den Schmerz reduzieren und ,wie As-
sessmentinstrumente wirken®, also ob Interventionen durch die Anwendung eines As-
sessmentinstrumentes erfolgen (Reuschenbach 2011b: 73). Dies sollte auch als Auftrag
an die klinische neonatologische (Pflege) Forschung verstanden werden.

3.2.3 Beobachter-Ubereinstimmung (Interrater-Reliabilitat)

Ein Instrument ist ,wenig hilfreich, welches je nach Anwender zu unterschiedlichen
Patienteneinschitzungen fiithrt“ (Mayer et al. 2013: 179). Die Reliabilitit ist die Zu-
verlissigkeit, mit der bei einer wiederholten Messung unter gleichen Bedingungen das-
selbe Ergebnis gemessen wird. Beobachtete Unterschiede sollten real sein und keine
Messfehler enthalten (Miiller 2011: 266; Politetal. 2004: 296; Bartholomeyczik 2007:
211). Die Reliabilitit bildet eine quantitative Messgrofle als Kriterium zur Beurteilung
der technischen Qualitit eines Instrumentes. Die Interrater-Reliabilitit ist vor allem
dann notwendig, wenn eine Fremdbeurteilung durchgefiihrt wird (Miiller 2011), wie
es bei der Schmerzbewertung von Frithgeborenen immer der Fall ist.

3.2.4 Fremdeinschatzung des Schmerzes

Bei der Selbsteinschitzung des Schmerzes bestimmen die Patienten mit Hilfe von nu-
merischen, verbalen oder visuellen Ratingskalen ihr Schmerzerleben. Die Fremdein-
schitzung wird zur Ergiinzung der Selbsteinschitzung verwendet, aber auch dort, wo
Patienten nicht in der Lage sind, selbst eine Einschitzung vorzunehmen (Schrems
2003: 207). Selbsteinschitzung geht vor der Fremdeinschitzung, wenn méglich. Bei
der Patientengruppe der extrem kleinen Frithgeborenen ist ausschliefSlich eine Fremd-
einschitzung des Schmerzes moglich. Die Fremdeinschitzung birgt die Gefahr einer
vom Beurteiler abhingigen Verzerrung. Die Konstruktion des Fremdbeurteilungsver-
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fahrens muss dem jeweiligen Ausbildungsniveau der beurteilenden Personen entspre-
chen. Wissen, Fihigkeit und Motivation tragen zum Urteil des Beurteilers bei (Funde
1995 in Krumme 2011: 24).

3.2.5 Fremdeinschatzung und Interrater-Reliabilitat

Der Fremdeinschitzung wird bei der Erfassung des Schmerzes in der Zielgruppe der
extrem kleinen Frithgeborenen (und kranken Neugeborenen) eine besondere Bedeu-
tung beigemessen und kann entweder durch das Suchen nach potentiellen Griinden
fiir Schmerzen oder standardisiert eingeleitet werden. Potentiell schmerzhafte Situa-
tionen bei extrem unreifen Friith- und kranken Neugeborenen kénnen durch den nasa-
len Tubus, binasalem CPAP, Absaugvorgingen, Paravasate durch Venenverweilkanii-
len, Blutentnahmen, Wunden der Haut, durch Lagewechsel oder Operationen entste-
hen und durch vorausgegangene (eigene) Schmerzerfahrungen vermutet werden (Herr
etal. 2006). Die Merkmale des Beurteilers (z. B. die Pflegefachkraft), der Zielperson (z.
B. das Frithgeborene) sowie das zu beurteilende Phinomen,— hier der Schmerz —beein-
flussen den Fremdbericht (Krumme 2011: 24). Auf der NICU bezieht sich die Fremd-
einschitzung des Schmerzes also auf die Aktivitit der Pflegefachkraft. Dabei muss das
Friih- oder Neugeborene diagnostisch relevante Hinweisreize aussenden, die der Pfle-
gefachkraftauditiv—z. B. weinen - oder visuell —z. B. Verhaltenszustand oder Gesichts-
mimik — verfiigbar sind. Diese Hinweisreize miissen erkannt und die relevanten und
verfiigbaren Informationen genutzt werden. Fiir eine Fremdeinschitzung kann die zu
beurteilende Person darin unterschieden werden, wie gut sie auf bestimmten Dimen-
sionen skalierbar bzw. zu beurteilen ist. Bei Personen, die sich konsistenter verhalten als
andere, kann die Beurteilung akkurater sein (Krumme 2011: 24). Bei der Fremdein-
schitzung des Schmerzes im klinischen Kontext einer neonatologischen Intensivsta-
tion ist eher zu erwarten, dass eine Beurteilung nicht konsistent ist. Vor allem extrem
kleine und/oder kranke Frithgeborene ,,verhalten sich“ kaum merkbar, sodass das Ver-
halten kaum zu erfassen ist. Diagnostisch relevante Hinweisreize sind bei dieser Patien-
tengruppe selten auditiv und kaum visuell wahrnehmbar, da Friih- und sehr kranke
Neugeborene oft nicht in der Lage sind diese Hinweisreize deutlich zu zeigen. Das be-
deutet nicht, dass Pflegefachkrifte prinzipiell nicht in der Lage sind, Hinweiszeichen
auf Schmerzen in dieser Patientenpopulation wahrzunehmen.

Im Zusammenhang mit der Fremdeinschitzung ist die Bestimmung der Interrater-
Reliabilitit eines Schmerzerfassungsinstrumentes, dass Schmerzen bei Frithgeborenen
messen soll, fiir Pflegefachkrifte aus diagnostischer Sicht von besonderer Bedeutung,.
Die diagnostische Beurteilung des Schmerzes bei Frith- und Neugeborenen durch Pfle-
gefachkrifte aufgrund eines Schmerzerfassungsinstrumentes sollte zu mdoglichst ge-
nauen und objektiven Einschitzungen fithren, umso mehr, als es sich ja um eine
Fremdeinschitzung des Schmerzes handelt (Bartholomeyczik 2007; Miiller 2011).

Die Fremdeinschitzung des Schmerzes bei Friih- und Neugeborenen kann nichtan-
hand einer Selbsteinschitzung iiberpriift werden. Evaluiert werden kann und muss da-
her die (Fremd)Einschitzung des Pflegefachpersonals, ob der Schmerz auch tatsichlich
richtig erkannt wird (Krumme 2011: 24). Nach Meinung der Autorinnen ist es erstre-
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benswert, die standardisierte Evaluierung in Kombination mit der Expertise der Pfle-

gefachkraftzu erheben.

4. Stand der Forschung zu Schmerzerfassungsinstrumente
flr Frihgeborene

Assessmentinstrumente, die fiir reife Neugeborene validiert wurden, miissen nicht
auch fiir Frithgeborene geeignet sein (Royal College of Nursing 2009). Es fehlt im
deutschsprachigen Raum iiberhaupt an geeigneten und ausreichend evaluierten In-
strumenten der Schmerzerfassung fiir die besonders vulnerable Patientengruppe der
(beatmeten) sehr kleinen Friih- und kritisch kranken Neugeborenen. Fiir die Patien-
tengruppe ab der 22. SSW steht auch im englischsprachigen Raum kein ausreichend
valides und zuverlissiges Schmerzerfassungsinstrument zur Verfiigung. Daran hatsich
in den letzten Jahren nichts geindert (Schmitt 2011: 324-325; Schmitt 2014: 22;
AWMEF 2015).

In vorherigen Arbeiten wurden Schmerzerfassungsinstrumente analysiert, mit der
Fragestellung, welche der Instrumente auch fiir sehr unreife Frithgeborene geeignet
scheinen. Insgesamt wurde einschrinkend festgestellt, dass der Einfluss kontextueller
Faktoren wie das Gestationsalter und die damit verbundene Unreife des Zentralen
Nervensystems, sowie der Einfluss der Schwere der Erkrankung und der Bewusstseins-
lage auf die Ausdrucksfihigkeit (expression) von Schmerzen nicht umfassend geklirt
ist (Schmitt 2011:323; AAP 2016: 2).

InTabelle 1 sind die in diesem Artikel aufgefithrten Schmerzerfassungsinstrumente
aufgelistet.

In der AWMEF §3 Leitlinie ,,Analgesie, Sedierung und Delirmanagement in der In-
tensivmedizin® werden die Instrumente BSN, die COMFORTneo Scale und das PIPP
im Zusammenhang mitder Erfassung der Tiefe einer Sedierung und Schmerz bei Friih-
und Neugeborenen aufgefithrt (AWMEF 2015: 135-137). Der BSN wurde in deutscher
Sprache entwickelt und validiert (Cignacco etal. 2004). Den BSN hat das Royal Colle-
ge of Nursing (RCN) in seiner Uberpriifung von Schmerzinstrumenten fiir die Neona-
tologie letztendlich ausgeschlossen, weil sich die Validierungsstudie von Cignacco et
al. (2004) auf Videoaufnahmen beziehe (Royal College of Nursing 2009: 71). Trotz-
dem gilt der BSN als gut testtheoretisch iiberpriiftes Instrument fiir den deutschspra-
chigen Raum (Schmitt 2014: 11; AWMEF 2015: 136). Fiir die COMFORTneo Scale
gilt, dass es keine Hinweise dafiir gibt, dass die Skala fiir den deutschen Sprachraum
testtheoretisch in Bezug auf Sprache und Kultur validiert ist (Ambuel etal. 1992; Blau-
eretal. 1998; van Dijk et al. 2000; van Dijk etal. 2009). Aus einer zuerst entwickelten
und validierten COMFORTDbehavioral Scale zur Einschitzung von postoperativen
Schmerzen bei Kindern zwischen 0-3 Jahren wurde spiter die COMFORTneo Scale
abgeleitet. Die COMFORTneo Scale wurde entwickelt und validiert, um den akuten
anhaltenden Schmerz bei Friih- und Neugeborenen zu erfassen, wie er bei einer Beat-
mung oder einer Nekrotisierenden Enterokolitis vorhanden ist (van Dijk et al. 2009).

109



Schwerpunkt

Beltz Juventa. Pflege & Gesellschaft 25.Jg. 2020 H.2

Assessmentinstrument | Kurzbeschreibung Altersgruppe
Hartwig 5 Kategorien: Reife
(Hartwigetal. 1991) Motorik, Gesichtsmimik, Augen 6ffnen, Toleranz der Beat- Neugeborene
mung, Reaktion beim Absaugen
PIPP 7 Kategorien: Friih- und
Premature InfantPain | Gestational age; Behavioural state (Active awake: eyes open, fa- |Neugeborene
Profile cial movements; Quiet awake: eyes open, no facial movements;
(Stevensetal. 1996) Active asleep: eyes closed, facial movements; Quiet asleep: eyes
closed, no facial movements); Heart rate; Oxygen Saturation;
Brow bulge; Eyesqueeze; Nasio-labial furrow
PIPP-R 7 Kategorien: Friih- und
Premature Infant Pain | Gestational age; Baseline Behavioural state (Active and awake; |Neugeborene
Profile-Revised Quietand awake; Active and asleep; Quietand asleep); Heart
(Stevensetal. 2014) rate; Oxygen Saturation; Brow bulge; Eyesqueeze; Nasio-labial
furrow
N-PASS 5 Kategorien: Friih- und
Neonatal pain, agita- Crying Irritability, Behavior State, Facial Expression, Extremi- |Neugeborene
tion and sedation scale |ties Tone, Vital Signs
with prolonged pain
(Hummel etal. 2008)
COMFORTneo Scale |7 Kategorien: Friih- und
(van Dijk 2009) Alertness, Calmness/Agitation, Respiratory response, Crying, |Neugeborene
Body movement, Facial tension, (Body) muscle tone
Plus NRS (Numeric Rating Scale) pain and distress
BSN 9 Kategorien: Friih- und
Berner Schmerzscore | Schlaf, Weinen, Beruhigung, Hautfarbe, Gesichtsmimik, Kér- |Neugeborene
fiir Neugeborene perausdruck, Atmung, Herzfrequenz, Sauerstoffsittigung
(Cignacco etal. 2004)
EDIN 5 Kategorien: Friih- und
Echelle Douleur Incon- Visage, Corps, Sommeil, Relation, Réconfort Neugeborene
fortNouveau-N¢
(Debillon etal. 2001)
EDING 6 Kategorien: Friih- und
Echelle Douleur Incon- Visage, Corps, Sommeil, Relation, Réconfort, ge postmen- Neugeborene
fort Nouveau-N¢é 6 struel
(Raffaeli 2017)

Tab. 1: Ubersicht aufgefiihrter Schmerzscores

Auf der Grundlage von Literaturanalysen konnte festgestellt werden, dass das englisch-
sprachige PIPP ein reliables und valides Schmerzerfassungsinstrument fiir Frith- und
Neugeborene ist, das in zahlreichen Studien iiberpriift wurde (Stevens et al. 2010;
Schmitt 2014). Deshalb wurde das PIPP in die deutsche Sprache tibersetzt und in ei-
nem Pretest einer ersten Validierung unterzogen. Ergebnis des Ubersetzungs- und
Adaptationsprozesses ist das G-PIPP (German-PIPP) (Schmitt 2014).
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4.1 Einfluss des Gestationsalters auf Schmerzreaktionen von Friihgeborenen

In den letzten 30 Jahren des vergangenen Jahrhunderts, als die Entwicklung von
Schmerzerfassungsinstrumenten im angloamerikanischen Raum vorangetrieben wurde,
iiberlebten Frithgeborene unter der 24. SSW nur in Ausnahmefillen. Heute werden Friih-
geborene an der Grenze der Lebensfihigkeit auf neonatologischen Intensivstationen ver-
sorgt, auch im deutschsprachigen Raum, wie wir in der Einleitung dargelegt haben.

Der Einfluss kontextueller Faktoren, wie z. B. dem Gestationsalter, auf die Aus-
drucksfihigkeit von Schmerzen wurde bereits erwihnt. In der Forschungsgemein-
schaft wird der Einfluss des Gestationsalters auf die Moglichkeit der Frithgeborenen,
ihre Schmerzen zu zeigen, kontrovers diskutiert. Wir méchten an dieser Stelle anhand
von derzeit im Bereich der Neonatologie zum Einsatz kommenden Schmerzerfas-
sungsinstrumenten versuchen, die diesbeziigliche Diskussion in der Forschung sowie
deren Auswirkungen auf Entwicklung und Revision der Instrumente darzustellen.

Verschiedene Schmerzerfassungsinstrumente fiir Frithgeborene beziehen das Ge-
stationsalter in ihre Beurteilungen mit ein wie PIPP (Stevens et al. 1996), G-PIPP
(Schmitt 2014) und die erste Version des N-PASS (Hummel et al. 2004). Andere For-
schergruppen konzipierten ihre Instrumente ohne diesen kontextuellen Faktor wie z.
B. die erste Version des BSN (Cignacco 2003) und des EDIN (Debillon et al. 2001).
Beim BSN (Schenk et al. 2019) und EDIN (Raffaeli et al. 2017) wurde in einer weiter-
entwickelten Version das Gestationsalter hinzugefiigt. Die Entwickler des N-PASS
(Hummel et al. 2008) und die norwegischen Ubersetzer des PIPP (Vederhus et al.
20006) haben das Gestationsalter aus dem jeweiligen Instrument wieder entfernt.

Wenn das Gestationsalter als kontextueller Einflussfaktor in Schmerzerfassungsin-
strumenten enthalten ist, wird das Gestationsalter in Kategorien unterteilt. Die Kate-
gorisierung erfolgt aufgrund der unterschiedlichen Méglichkeiten der Frithgeborenen
innerhalb ihrer Altersgruppen Reaktionen auf Schmerzen zu zeigen. Forscher_innen
gingen in den 90er Jahren davon aus, dass das Gestationsalter die Ausdrucksmaglich-
keiten, z. B. der Gesichtsmimik auf Schmerzreize, verindert. Die Ausdrucksmdoglich-
keit der Gesichtsmimik nimmt erst mit zunehmenden Gestationsalter zu, so zeigen
Frithgeborene in niedrigeren SSW schwichere mimische Reaktionen auf schmerzhafte
Ereignisse (Craig etal. 1993: 295; Ballantyne etal. 1999: 301; Stevens et al. 1996: 19)
als dltere Frithgeborene. Nach der Einfithrung und Anwendung von Schmerzerfas-
sungsinstrumenten, die das Gestationsalter mit einbezogen, wurden diese Befunde be-
stitigt (Evans et al. 2005: 216; Gibbins et al. 2008a; Gibbins et al. 2008b; Johnston et
al. 2009: 53; Ancoraetal. 2009: F 35; Costaetal. 2010: 38).

In anderen Studien wurde das Gegenteil festgestellt, das Gestationsalter hat keinen
entscheidenden Einfluss auf die Schmerziuf8erungen von Frithgeborenen (Gessler et
al. 2004: 20; McNair et al. 2004; Gal et al. 2005: 1038; Vederhus et al. 2006: 604; Gi-
untini etal. 2008: 76; Hillmann etal. 2015: 4; Hummel etal. 2010; 477).

Eine weitere Besonderheit wurde in Bezug auf das Gestationsalter beschrieben. Die
Gruppe der Frithgeborenen zwischen der 31. - 33. SSW unterschied sich von allen an-
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deren Alterskategorien, denn sie hatten signifikant hhere Werte als alle anderen Friih-
geborenen (Evans et al. 2005: 216). Stevens et al (2010: 816) erkliren dies spiter mit
neurologischen Anderungen im Verlauf der Entwicklung, die ab der 31. SSW auftre-
ten. Es wurden weitere Uberpriifungen des Gestationsalters als Einflussfaktor auf
Schmerziuflerungen bei Frithgeborenen empfohlen (Gibbins etal. 2008a: 11; Gibbins
etal. 2008b; Holsti et al. 2007: 2; Gessler et al. 2004: 20).

4.2 Beschreibung der Instrumente

Die Forschungsgemeinschaft nahm diese Empfehlung zum Teil auf, die Entwicklung
wird im Folgenden skizziert.

4.2.1 PIPP, PIPP-R

Die Entwicklerinnen des PIPP nahmen die Empfehlungen auf. Deshalb wurde fiir das
PIPP eine Verinderung der Gewichtung des Gestationsalters vorgeschlagen. Die
Punktwerte fiir die Altersgruppe der 32.-34. SSW sollte reduziert und fiir die jiingeren
Frithgeborenen erhsht werden. Ohne die Anpassung der méglichen Punktzahl an das
Gestationsalter zeigten die meisten Kinder kleiner der 31. SSW Werte, die nicht auf
Schmerzen hinweisen, obwohl Schmerzen angenommen wurden. Im Gegensatz dazu
zeigen die Werte der meisten Kinder, die jenseits der 31 SSW geboren wurden, sieben
Punkte oder mehr an, auch wenn wahrscheinlich keine Schmerzen vorlagen (Evans et
al. 2005: 216, 219; Holsti et al. 2007: 2). Vederhus et al. (2006: 340-341) zeigten hin-
gegen, dass die interne Konsistenz des norwegischen PIPP ausreichend grof§ war, auch
wenn das Gestationsalter nicht mit zur Beurteilung von Schmerzen bei den Frithgebo-
renen mit einbezogen wird. Beim PIPP werden die beiden kontextuellen Faktoren Ge-
stationsalter und Verhaltenszustand als Ausgangspunkt vor der Intervention erfasst.
Die Intention, diese kontextuellen Faktoren zu erfassen, beruht auf Forschungsergeb-
nissen, die das Ausmafd und die Dauer von Schmerzreaktion von diesen Einfliissen ab-
hingig machen (Ballantyne etal. 1999; Stevens etal. 1996; Grunau etal. 1987; Fitzge-
rald etal. 1989; Stevens etal. 1994).

Die Kritik am PIPP veranlasste die Entwickler ihre erste Version des Instrumentes
zu iiberarbeiten. Das iiberarbeitete Instrument ist das PIPP-R (R = revised) (Stevens et
al. 2014). Diese Veroffentlichung erfolgte fast zeitgleich mit dem Abschluss der Uber-
setzung des PIPP in die deutsche Sprache mit anschliefendem Pre-Test (Schmitt
2014). Im PIPP-R werden die beiden kontextuellen Faktoren Gestationsalter und Ver-
haltenszustand erstam Ende erfasst (,Reverse-Scoring®), weil die entwicklungsbeding-
ten physiologischen Unterschiede der Frithgeborenen beriicksichtigt werden sollten.
Die Entwickler legten fest, dass das Scoring der Faktoren Gestationsalter und Verhal-
tenszustand nur dann erfolgen soll, wenn das Kind Reaktionen im Verhalten oder
physiologischen Reaktionen zeigt. So wird die Punktzahl nicht kiinstlich erhsht und
die Validitit dieser Punktzahl fiir die Altersgruppe der jiingsten Frithgeborenen nicht
in Frage gestellt (Evans et al. 2005: 216, 209; Vederhus et al. 2006: 341; Holsti et al.
2007; Stevens et al. 2014). In der Studie von Stevens et al. (2014) zur initialen Uber-
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priifung der Validitit und Durchfiihrbarkeit des PIPP-R zeigte diese bei extrem kleinen
Frithgeborenen unter der 26. SSW signifikant niedrigere Werte beim nicht schmerz-
haften Ereignis im Vergleich zum schmerzhaften Ereignis, somit wird das nicht
schmerzhafte Ereignis vom Schmerzhaften unterschieden. Aber aufgrund des Reverse
Scorings wird im PIPP-R das Gestationsalter und der Verhaltenszustand nach dem
schmerzhaften Ereignis nur dann dazugezihlt, wenn es Anderungen in den Reaktionen
in irgendeinem der physiologischen und/oder Verhaltensbedingten Variablen gibt. Er-
folgt keine Reaktion auf den Schmerzreiz, ist der Wert Null.

4.2.2 EDIN, EDING

Dem EDIN wurde in einer Weiterentwicklung zum EDING in Anlehnungan die Kate-
gorisierung des PIPP das Gestationsalter als 6. Kategorie nachtriglich hinzugefiigt, in-
dem zusitzliche Punktwerte dazu addiert werden. Das Gestationsalter wurde folgen-
dermaflen kategorisiert: 25-32 SSW/, 33-37 SSW und gréfer als 37 SSW. In einer
Untersuchung wurde der EDIN und EDING miteinander verglichen. Die statistischen
Ergebnisse an groflen Stichproben und die Einschitzung des Pflegefachpersonals an-
hand einer Befragung ergaben, dass die Schmerzeinschitzung mit EDING in den drei
unterschiedlichen Kategorien des Gestationsalters genauer ist (Raffaeli etal. 2017: 5).
Eigentlich wurde erwartet, dass die Basalwerte umso hsher sind, je geringer das Gesta-
tionsalter ist. Aber bei der Messung mit EDING wies die Mehrheit der Bewertungen
auf den Zustand ,schmerzfrei“ bei allen Gestationsaltersgruppen hin. Dies geschah
wahrscheinlich, weil die meisten Sduglinge bereits einen sehr niedrigen EDIN-Grund-
wert aufwiesen, bevor die entsprechenden Punkte fiir das Gestationsalter dazugerech-
net wurden. Auch wenn die zusitzlichen Punkte fiir das Gestationsalter dazu addiert
wurden, erreichte der Punktwert nicht das Niveau, dass Schmerzen anzeigen wiirde.
Bei der Einschitzung mit EDING waren insgesamt die Prozentsitze der Frithgebore-
nen mit einem auf Schmerzen hinweisenden Wert allerdings signifikant hoher als in
dem Teil der Studie, indem die Schmerzmessung mit EDIN durchgefiihrt wurde. Die
Entwickler schlieffen daraus, dass bei der Verwendung von EDING cher angezeigt
wird, wenn eine zusitzliche analgetische Intervention benétigt wird. Diese Erklirung
wird durch das subjektive Urteil der Pflegefachkrifte untermauert, die nachdriicklich
tiir die Verwendung von EDING plidieren (Raffaeli etal. 2017: 5).

4.2.3 N-PASS

In der ersten Version des N-PASS werden am Ende des Scorings definierte Punktwerte
tiir das Gestationsalter dazu addiert (Hummel et al. 2004). Die Entwickler bergriinde-
ten ihre Entscheidung damit, dass Frithgeborene nur begrenzt in der Lage sind, verhal-
tensbedingte oder physiologische Manifestationen von Schmerzen anzuzeigen und
diese Reaktionen aufrechtzuerhalten. Mit dem Hinzuftigen von zusitzlichen Punkten
bezogen auf das Gestationsalter sollte eine Anniherung an die normalen Reaktionen
eines am Termin geborenen Siuglings erfolgen. Die Kategorien des Gestationsalters
und zugewiesene Punkte basieren auf den PIPP-Toolkategorien. Das korrigierte Gesta-
tionsalter bestimmt die hinzugeftigten Punkte.
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Eine Folgestudie stiitzt die Befunde, dass eine geringe Korrelation zwischen Gesta-
tionsalter und N-PASS-Schmerzscore vorliegt. Die Durchschnittswerte fiir jede
Schwangerschafts-Altersgruppe waren dhnlich, wenn beim Scoring keine Punkte fiir
das Gestationsalter hinzugefiigt wurden. Es zeigten sich keine signifikanten Unter-
schiede in den Durchschnittsschmerzwerten zwischen den Gestationsaltersgruppen.
Frithere Untersuchungen des N-PASS iiber anhaltende Schmerzen haben die derzeiti-
ge Methode des Hinzufiigens von , Frithgeburtenpunkten® nicht unterstiitzc (Hummel
et al. 2008: 56). Hummel et al. (2010: 477) stellen dann in einer erneuten Untersu-
chung fest, dass es signifikante Unterschiede zwischen den Punktwerten der Gruppen
gibt, wenn ein Gestationsalter von unter 30 SSW vorlag. Die jiingeren Gruppen wiesen
kleine, aber signifikant niedrigere Punktwerte auf.

Es ergeht die Annahme, dass die Schmerzquelle, der Fersenstich, fiir alle Siuglinge
gleich sei. Die Ergebnisse dieser Untersuchung deuten darauf hin, dass die Punkte fiir
das Gestationsalter, falls verwendet, umstrukturiert werden sollten, damit Siuglinge
unter 30 SSW einen Punkt als Korrektur fiir die Frithgeburtlichkeit erhalten, im
Gegensatz zu den Frithgeborenen mit iiber 30 SSW und mehr. Eine Alternative zur
Verwendung des Gestationsalters als Modifikator im klinischen Setting wird vorge-
schlagen: den N-PASS ohne die Gewichtung des Gestationsalters durchfiihren, aber ei-
nen niedrigeren Schwellenwert fiir die Behandlung des extrem Frithgeborenen zu ver-
wenden (Hummel etal. 2010: 477). Die zuvor verwendeten Werte fiir die Modulation des
Schwangerschaftsalters wurden gedndert, um zu beriicksichtigen, dass Siuglinge unter 30
SSW eine etwas geringere Verhaltensreaktion aufweisen (Hummel etal. 2010: 478).

4.2.3 BSN

Zunichst nahmen die Entwickler des BSN an, dass das Gestationsalter keinen Einfluss
auf die Moglichkeit der Frithgeborenen habe, Schmerzen zu zeigen (Gessler et al.
2004). In einer spiteren Studie stellen Schweizer Pflegeforscherinnen fest, dass die mit
dem BSN gemessenen Punktwerte fiir die extrem unreifen Frithgeborenen am niedrig-
sten waren (Cignacco et al. 2009: 230). Damit relativieren Gessler und Cignacco
(2004) ihre Aussagen, dass der Einfluss des Gestationsalters auf Schmerziuflerungen
nicht belegt sei. In der aktuell durchgefiihrten Studie wurde aufgrund der Ergebnisse
ein Modell fiir den modifizierten BSN entwickelt, bei dem die Verhaltensweisen ,, Wei-
nen®, ,Gesichtsausdruck® und , Kérperhaltung® und der physiologische Faktor ,, Herz-
frequenz® eingeschlossen wurden (Schenk etal. 2019: 19).

Ein Ergebnis der Studie belegt, dass mitzunehmenden Gestationsalter die Schmerz-
werte anstiegen: Fiir jede weitere SSW ergaben sich ein durchschnittlicher Anstieg des
Verhaltensschmerzwerts und der Herzfrequenz. Die modifizierte Version des BSN soll
als Instrument zur Beurteilung von akuten Schmerzen bei Neu- und Frithgeborenen al-
ler Gestationsaltersgruppen dienen (Schenk etal. 2019: 19).

Der , Verhaltenszustand®, das ,,Gestationsalter” und der Status der ,,Beatmung® sol-
len zur Beurteilung von Schmerzen mit hinzugezogen werden (Cignacco et al. 2019).
Das Scoring des Gestationsalters soll aufgeteilt in sechs GA-Gruppen von 24. SSW bis
42. SSW erfolgen (Cignacco et al. 2017: 6). Aufgrund der Ergebnisse der Studie wird
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angenommen, dass das Hinzufiigen verschiedener Cut-Off-Werte fiir verschiedene
GA-Gruppen die klinische Niitzlichkeit des BSN verbessern wiirde (Schenk et al.
2019: 18-19). Die Anleitung zur Durchfihrung des modifizierten BSN ist geplant.
Die Validierung des modifizierten BSN soll in einem nichsten Schritt erfolgen (Cig-
naccoetal. 2019).

4.2.4 COMFORTneo Scale

Im COMFORTneo Scale werden die Kategorien , Alterness®, ,Calmness/Agitation®,
»Respiratory Response®, ,,Crying®, ,Body movement®, , Facial Tension® und ,,(Body)
Muscle Tone® in wiederum jeweils fiinf Ausprigungen erfasst. Die Ausprigungen des
Items ,,Body movement® wurden an die Bewegungsgewohnheiten von Frithgeborenen
angepasst. Die Skala wurde 2004 eingefiihrt. Nach einer Evaluation wurde eine zusitz-
liche Erfassung mit der NRS angefiigt, um auch Distress zu erkennen (van Dijk et al.

2009).

Untersucht wurde, ob verschiedene Cut-Off-Werte fiir die unterschiedlichen Sub-
populationen auf einer neonatologischen Intensivstation notwendig sind. Sensitivitit
und Spezifitit fiir spezifische Cut-Off-Werte wurden fiir folgende Subpopulationen
berechnet: extrem unreife Frithgeborene (ELBW), sehr kleine Frithgeborene (VLBW),
verschiedene SSW (24.-28. SSW;, etc.) sowie Neu- und Friihgeborene die, ,,zu klein fiir
das Gestationsalter” sind (small for gestational age (SGA)). Das Ergebnis bestitigte die
Annahme der Forscher, dass unterschiedliche Cut-Off Werte fiir die Subgruppen nicht
notwendig sind, weil sich die Schmerzwerte fiir Frithgeborene unterschiedlichen Ge-
stationsalters oder SGA Siuglinge kaum unterschieden. Dies bedeute aber nicht, dass
das Gestationsalter keine Konsequenzen habe. Die klinische Praxis zeigt, dass unreifere
Frithgeborene lingere Erholungszeiten nach einer Intervention benétigen, sie zeigen
nur kurze verhaltensbedingte Reaktionen, weil sie schneller erschépft sind als reife
Neugeborene (van Dijk etal. 2009). Das Pflegefachpersonal stellte fest, dass hohe Wer-
te bei der COMFORTneo Scale eher ,Distress® als Schmerz anzeigen. Es wurden
unterschiedliche Cut-Off Punkte fiir den Einstieg in einen Behandlungsalgorithmus je
nach Gestationsalter festgelegt.

4.3 Klinischer Nutzen von Schmerzerfassungsinstrumenten
fur extrem unreife Frithgeborene

Keines der oben genannten Instrumente geniigt den beschriebenen Anforderungen an
eine valide Schmerzerfassung fiir Frithgeborene unter der 24. SSW. Die Schmerzerfas-
sungsinstrumente haben weder bei der Entwicklung noch bei der Revision Frithgebo-
rene unter der 24 SSW miteinbezogen bzw. haben diese Gruppe der Frithgeborenen ex-
plizit erwihnt. Allgemein jedoch konnen Schmerzerfassungsinstrumente Ausgangs-
punke pflegerischen Handelns fiir ein erfolgreiches Schmerzmanagement sein. Der
Vorteil wurde bereits beschrieben: Das erhobene Messergebnis kann als Zahlenwert in
der Patientenakte dokumentiert werden (Bartholomeyczik 2006) und zieht so eher ei-
ne Handlung bzw. Intervention nach sich (Bartholomeyczek 2007: 211).
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Die Schmerzeinschitzung ist bei Frith- und Neugeborenen immer eine Fremdein-
schitzung. Eine objektive und valide Schmerzmessung bei Friith- und kranken Neuge-
borenen ist auch immer eine gemeinsame Einschitzung durch das interdisziplinire
Team der Intensivstation. Hier sind die Frithgeborenen vielen Reizen ausgesetzt, auf
die eine individuelle Reaktion des Kindes folgt. Die Schwierigkeit und Herausforde-
rung fiir das Behandlungsteam liegt in der Interpretation der kindlichen Reaktion. Je
frither im Verlauf der Schwangerschaft das Kind geboren wird, umso schwieriger ist die
Einschitzung des Schmerzes. Dies ist der Tatsache geschuldet, dass in dieser Patienten-
gruppe Schmerzzeichen kaum wahrnehmbar und/oder sehr kurz sind oder gar nichter-
folgen (Stevens et al. 1996: 14; Herr et al. 2006). Hinzu kommt, dass gerade bei Friih-
geboren Stress- und Schmerzzeichen hiufig nur schwer voneinander zu unterscheiden

sind (Ahn etal. 2007).

Das Schmerzmanagement von Frith- und Neugeborenen auf der neonatologischen
Intensivstation gestaltet sich demnach als komplexe interprofessionelle Aufgabe, die
ein grofles Entwicklungspotential birgt. Auf der einen Seite liegt der klinische Nutzen
einer standardisierten Schmerzerfassung darin, der Problemlésung niher zu kommen,
auch wenn dabei auf Instrumente zugegriffen werden muss, die fiir die Patientengrup-
pe der Frithgeborenen unter der 24 SSW nicht validiert sind. Auf der anderen Seite hat
die Schmerzerfassung aktuell in der Neonatologie einen subjektiven Charakter und er-
fordert deshalb im besonderen Mafle die Expertise derer, die fiir die pflegerische und
medizinische Versorgung dieser vulnerablen Patientengruppe verantwortlich sind. Ne-
ben der Expertise zur Interpretation der Zeichen und Signale des Frithgeborenen neh-
men aber auch die Erfahrung und personliche Faktoren der einschitzenden Person
Einfluss auf die Einschitzung (Shapiro 1993).

Neben den zuvor beschriebenen Schwierigkeiten der Erkennung von Schmerz in
dieser Patientengruppe, konnte die weitestgehend fehlende Standardisierung und teil-
weise fehlende Expertise eine Erklirung fiir die systematische Unterschitzung des
Schmerzes bei dieser Patientengruppe sein. Im amerikanischen Raum konnte festge-
stellt werden, dass sowohl Pflegende, als auch Arzte, die aufneonatologischen Intensiv-
stationen titig sind, keine ausreichenden Schulungen erhalten, um die Schmerzen von
Frithgeborenen einzuschitzen. Bei den meisten Neonaten wird keine Schmerzein-
schitzung durchgefiihrt und somit erfolgen ggf. bei Schmerzen keine Interventionen
(Anand 2007; Witt et al 2016; AAP 2016). Aulerdem neigt das interprofessionelle
Team dazu, den Schmerz in der Gruppe der extrem unreifen Frithgeborenen oder auch
sehr kranken Neugeborenen weniger stark einzuschitzen, wenn der lautstarke Protest
fehlt. Pflegende schitzen dabei im Allgemeinen Prozeduren auf der neonatologischen
Intensivstation schmerzhafter ein als Arzte (Cignacco et al. 2009).

Das Erkennen von Schmerzen stellt somit bei extrem kleinen Frithgeborenen eine
pflegerische Herausforderung dar. Der klinische Nutzen von Schmerzerfassungsin-
strumenten wird gestirkt, wenn fir eine gute Implementierung eines Schmerzerfas-
sungsinstrumentes auf einer neonatologischen Intensivstation eine enge Begleitung
und Schulung durch ausgebildete Schmerzspezialisten erfolgt. Diese konnen unter-
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stiitzend und supervidierend im tiglichen Alltag des interdiszipliniren Teams titig
sein.

5. Ausblick

Aktuellere Forschungen weisen auf die Feinheit und Variabilitidt der Schmerzzeichen
von extrem unreifen Frithgeborenen hin, die die Komplexitit der Schmerzbewertung
und -behandlung fiir das Behandlungsteam erhshen. Es besteht Bedarfan zusitzlicher
Forschung iiber die spezifischen Schmerzreaktionen von extrem unreifen Frithgebore-
nen, einschlieflich der Entwicklung zuverlissiger und valider Schmerzmessungen

(Gibbinsetal. 2015:772).

Neue und aufkommende Technologien zur Messung von Schmerzreaktionen von
Frithgeborenen unterschiedlicher SSW, wie Nahinfrarotspektroskopie, amplitudenin-
tegrierte Elektroenzephalographie, funktionelle MRT, Hautleitfdhigkeit und Beurtei-
lung der Herzfrequenzvariabilitit (Slater et al. 2008; Smith et al. 2011; Relland et al.
2019) werden in dieser Arbeit nicht beschrieben. Hier wird eine vielversprechende und
innovative Entwicklung in Bezug auf neurophysiologisch basierte Verfahren zur Be-
wertung der Verarbeitung schidlicher Reize auf kortikaler Ebene bei Neugeborenen er-
wartet, vor allem in Bezug auf den Verhaltenszustand (wach, sediert oder anisthesiert).
Wenn sich die neurophysiologischen Mafinahmen als zuverlissig und quantifizierbar
erweisen, konnten diese Mafinahmen in Zukunft verwendet werden, um gleichzeitig
mit den physiologischen und verhaltensbezogenen Schmerzbewertungsskalen zu kor-
relieren und die klinisch niitzlichsten Instrumente zu bestimmen (AAP 2016: 2).

6. Fazit

Eszeigtsich, dass fiir die Gruppe der extrem unreifen Frithgeborenen derzeit keine vali-
den Assessmentinstrumente zur Erfassung von Schmerz in der klinischen Praxis vorlie-
gen. Die vulnerable Gruppe der extrem unreifen Frithgeboren ist aufgrund ihrer be-
grenzten Fihigkeit der Schmerziuflerung und in Bezug auf die Méglichkeit einer si-
cheren Schmerzerfassung derzeit nicht adiquat beriicksichtigt. Zudem kann als
Ergebnis der Betrachtung der hier aufgefithrten Schmerzerfassungsinstrumente zu-
sammenfassend keine eindeutige Empfehlung zur Beriicksichtigung des Gestationsal-
ters im Kontext der Schmerzerfassung gegeben werden. Der bis dato vorliegende Man-
gel an validen Assessmentinstrumenten zur Einschitzung des Vorhandenseins von
Schmerzen und der Schmerzintensitit bei extrem unreifen Frithgeborenen darf aber
nicht dazu fithren, dass fiir diese Gruppe erst gar keine Erhebung zu potentiellen und
vorhandenen Schmerzen erfolgt. Ganz im Gegenteil. Verfiigbare, wenn auch fiir dltere
Friih- und Neugeborenen entwickelte, gut validierte Assessmentinstrumente sollten
zur Anwendung kommen, da sie als derzeit einzig vorliegendes Hilfsmittel zur Fremd-
einschitzung angesehen werden miissen. Extrem unreife Frithgeborene bediirfen in be-
sonderem Mafle unseres Schutzes vor inadiquaten, schidigenden und schmerzhaften
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Reizen sowie deren kurz und langfristigen Auswirkungen auf eine optimale Entwick-
lung auflerhalb des schiitzenden Mutterleibes.

Es bedarf weiterer Untersuchungen und Forschungsarbeiten, um der unterrepri-
sentierten Gruppe der extrem unreifen Frithgeborenen durch valide und angepasste
Assessmentinstrumente eine Mdglichkeit zu bieten, dass ihre Schmerzen, die sie ihrer
Umwelt mitteilen, auch wahrgenommen werden.
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Qualitative Forschung in der Neonatologie -
Herausforderungen und Strategien

Qualitative Research in the Neonatology — Challenges and Strategies

With regard to qualitative nursing research, the field of neonatology is a difficult and sen-
sitive one to access. Premature babies and their parents represent a vulnerable group
and are therefore also considered worthy of protection from an ethical point of view. In or-
der to be able to carry out research on relevant phenomena, such as the experiences of
parents of premature infants, it is necessary to weigh up the necessary methods and to
develop appropriate strategies. To illustrate these challenges and strategies, a groun-
ded theory study on the experiences of parents of extremely premature children will be
presented, using a method combination of participatory observation and guideline-ba-
sed interviews. Therefore, this article presents the methodological approach, the diffi-
culties encountered and possible solutions.

Keywords
Neonatology, qualitative research, nursing, participatory observation, guideline-based
interviews

Der Bereich der Neonatologie bildet im Hinblick auf die qualitative Pflegeforschung ein
schwer zugangliches und sensibles Feld. Die Friihgeborenen und ihre Eltern stellen eine
vulnerable Gruppe dar und gelten daher auch unter ethischen Gesichtspunkten als
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schitzenswert. Um Forschung Uber relevante Phanomene, wie zum Beispiel das Erleben
von Eltern frihgeborener Kinder, trotzdem realisieren zu kdnnen, bedarf es der Abwa-
gung der notwendigen Methoden und der Entwicklung der entsprechenden Strategien.
Um diese Herausforderungen und Strategien aufzuzeigen, wird anhand einer Grounded
Theory Studie zum Erleben von Eltern extrem frihgeborener Kinder eine Methodenkombi-
nation aus teilnehmender Beobachtung und leitfadengestltzter Interviews vorgestellt. In
diesem Artikel werden die methodische Vorgehensweise, auftretende Schwierigkeiten
und entsprechende Lésungsmoglichkeiten aufgezeigt.

Schlisselworter
Neonatologie, qualitative Forschung, Pflege, teilnehmende Beobachtung, leitfadenge-
stutzte Interviews

1. Einleitung

Die Neonatologie bildet einen eigenen Schwerpunkt im Bereich der pidiatrischen Ver-
sorgung, hier werden Frithgeborene und kranke Neugeborene behandelt (Jorch et al.
2010). Zentrale Themen fiir Forschungsarbeiten in der Neonatologie sind die intensiv-
medizinische Behandlung und der Gesundheitszustand frithgeborener Kinder. Diese
Studien mit einem iiberwiegend medizinischen Schwerpunkt werden in der Regel mit
quantitativen Erhebungsmethoden untersucht und haben zum Ziel, ,patientenrele-
vante Endpunkte® zu messen (Bassler etal. 2010: 90). Forschungen, die die subjektive
Perspektive der Eltern oder der Mitarbeitenden im Bereich der Neonatologie in den
Fokus nehmen, sind hingegen deutlich unterreprisentiert. Die Studien, die aufgrund
ihrer Fragenstellung einer qualitativen Methode bediirfen, werden hiufig anhand von
Interviews durchgefiihrt (Aliabadi et al. 2014; Arnold et al. 2013; Guillaume et al.
2013). Dabei werden die Studienteilnehmenden (Eltern, Pflegefachpersonen, Arzte
etc.) meist in einem separaten Bereich in der Klinik oder retrospektiv in ihrem privaten
Umfeld nach ihren Erlebnissen und Eindriicken befragt. Datenerhebungen, die direkt
vor Ort stattfinden, wie zum Beispiel teilnehmende Beobachtungen, stellen die For-
schenden vor besondere ethische, praktische und zeitliche Herausforderungen und
werden daher selten angewendet. Dabei eignen sich Beobachtungen besonders, um
Interaktionsprozesse zu untersuchen, die auf neonatologischen Intensivstationen zwi-
schen den verschiedenen Akteuren stattfinden (Atteslander 2010; Flick 2007). Eine
Methodenkombination aus Interviews und Beobachtungen erméglicht es, die Daten
aus der Perspektive des Forschenden und der Perspektive des Teilnehmenden zu erhe-
ben (Flick 2013). In der Studie: , Extrem frithgeborene Kinder auf der neonatologi-
schen Intensivstation: Das Erleben und Bewiltigungshandeln der Eltern® wurde diese
Kombination aus teilnehmenden Beobachtungen und leitfadengestiitzten Interviews
gewihlt. Ziel dieser Untersuchung war es, zu verschiedenen Zeitpunkten Einblicke in
das Erleben von Eltern zu erhalten, wihrend ihre extrem frithgeborenen Kinder auf der
neonatologischen Intensivstation betreut wurden, und zu untersuchen, welche Strate-
gien sie entwickeln, um diese Situation zu bewiltigen.

1 Diese Arbeit entstand im Rahmen des Forschungskollegs FamiLe: ,Familiengesundheit im Lebensverlauf* als
Promotionsstudie. Férderkennzeichen FKZ: 01KX1113A und FKZ: 01KX1113B
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Dieser Artikel beschreibt anhand eines konkreten Beispiels qualitative Pflegefor-
schung im Bereich der Neonatologie. Der technische Fortschritt hat dazu gefiihre, dass
immer kleinere Kinder iiberleben kénnen, die als Frithgeborene oder kranke Neugebo-
rene im Bereich der neonatologischen Intensivstation betreut werden (Dinger 2013).
Dies bedeutet fiir die Miitter und Viter dieser Kinder eine Zeit mit Hohen und Tiefen,
in der sie hiufig eine starke emotionale Belastung beschreiben (Vonderlin 2014). Da-
her kann hier nicht nur die primire Patientengruppe als vulnerabel bezeichnet werden,
vielmehr gilt dies auch fiir die Eltern. So stellen besonders die Eltern von extrem Friih-
geborenen eine besondere Risikogruppe dar, da sie mit dem méglichen Tod oder
schwerwiegenden Beeintrichtigungen ihres Kindes konfrontiert werden. Sie miissen
»Eltern werden® unter erschwerten Bedingungen und sind auf die Hilfe des multipro-
fessionellen Teams angewiesen, um dies leisten zu kénnen (Vonderlin 2014). Thre Be-
diirfnisse zu erforschen ist daher zwingend notwendig und stellt Forschende besonders
wihrend ihres Aufenthaltes auf einer neonatologischen Intensivstation vor eine Viel-
zahl von Herausforderungen. Diese werden exemplarisch in diesem Artikel beschrie-
ben und die entsprechenden Strategien vorgestellt, um weitere notwendige Pflegefor-
schung in diesem Bereich zu unterstiitzen.

2. Annaherung zum Forschungsfeld

Der Feldzugang kann in einem vulnerablen Bereich wie der Neonatologie als schwierig
eingestuft werden. Die Eltern von Friithgeborenen befinden sich in einer Ausnahmesi-
tuation und sind hiufig emotional sehr belastet (Jotzo 2005). Es ist daher entscheidend
potentielle Teilnehmende zu gewinnen, die trotz dieser Situation bereit sind, teilzu-
nehmen und von ihren Erfahrungen zu berichten. Der Zugang in dieses Forschungs-
feld ist fiir Au8enstehende zunichst durch den Rahmen der Intensivstation mit seinen
strengen strukturellen und hygienischen Regeln geschiitzt. Um trotz dieser Umstinde
notwendige Forschung durchfiihren zu kénnen, ist es entscheidend, Informationen zu
erhalten wie die Kontaktaufnahme mit diesem Forschungsfeld gelingen kann und wel-
che Strategien zu empfehlen sind. Es werden daher zwei Aspekte des Feldzugangs ver-
stirkt in den Fokus genommen, die Kontaktaufnahme zum Forschungsfeld und die Be-
deutung und der Umgang mit sogenannten Gatekeepern.

2.1 Kontaktaufnahme mit potentiellen Teilnehmenden

Nachdem im September 2015 das ethische Clearing von der Ethikkommission der
Universitit Witten/Herdecke erteilt wurde, konnte mit dem Feldzugang begonnen
werden. Nach Wolff (2013) stellt sich zu diesem Zeitpunke fiir Forschende folgende
Frage: , Wie gelingt es [...], mit seinem Forschungsfeld in Kontakt zu treten und sein
Gegeniiber zur Mitwirkung zu bewegen?” (Wolff 2013: 335). Um einen Zugang zum
Forschungsfeld der Neonatologie zu erhalten, wurden zunichst Kliniken ausgewihlt,
in denen ein Perinatalzentrum Level 1? zur Verfiigung steht. Die erste Kontaktaufnah-
me zu diesen Kliniken erfolgte in der Regel in Form einer E-Mail-Anfrage und tiber
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weitere persdnliche Gespriche mit den Verantwortlichen der jeweiligen Klinik (Ge-
schiftsfithrung, drztliche und pflegerische Leitung, Arbeitnehmervertretung, usw.).
Diesem ersten Kontakt folgten hiufig weitere Treffen, die dazu genutzt wurden, das
Forschungsvorhabens dem gesamten Team der Neonatologie niher zu erliutern. Die-
ses Verfahren fiihrte allerdings nicht in allen Fillen zur Teilnahme der Studie. Vorran-
gig wurde die teilnehmende Beobachtung als Grund fiir eine Absage angegeben. Es be-
stand die Sorge, dass Beobachtungen, die mehrere Aufenthalte auf einer Intensivsta-
tion voraussetzen, zu einer Verunsicherung der Mitarbeitenden und der Eltern fiihren.
So wurde formuliert, dass durch die Anwesenheit der Forschenden Arbeitsabliufe auf
der neonatologischen Intensivstation gestért werden konnten. Hinzu kam, dass be-
sonders die Methode der teilnehmenden Beobachtungen den Ansprechpartnern offen-
sichtlich wenig bekannt war und dieser Aspekt ebenfalls zur Ablehnung fiihrte.

Insgesamtstellte sich der Zugang zu den neonatologischen Abteilungen und den be-
troffenen Familien als sehr schwierig und zeitaufwendig heraus. Es dauerte insgesamt
ein Jahr, bis die erste Klinik zur Teilnahme gewonnen werden konnte. Dabei ist zu be-
riicksichtigen, dass der Feldzugang nicht ausschliefllich als ,Hindernis“ gesehen wer-
densollte, sondern als ,,Chance®, bereits im Vorfeld Erkenntnisse tiber das Forschungs-
feld erhalten zu kénnen (Lempp et al. 2018). So konnte zu einem frithen Zeitpunkt
festgestellt werden, dass neonatologische Intensivstationen eine geschlossene Welt dar-
stellen, in der es fiir Auflenstehende keinen Zutritt gibt. Fremden gegeniiber werden
ungern Einblicke gewihrt. Das unterstreicht einerseits die hohe Sensibilitit und Ver-
antwortung der Mitarbeitenden auf der neonatologischen Intensivstation fiir ihre be-
sonders vulnerable Patientengruppe und ihre Angehérigen. Zugleich kann aber auch
der Eindruck gewonnen werden, dass die Mitarbeitenden ihren eigenen Arbeitskon-
text schiitzen wollen und kaum bereit sind, Einsichten in ihre Arbeitsbeziige zu gewih-
ren (Dunger 2017).

Eine detaillierte Darstellung der Methode der Beobachtung erfolgte aufgrund die-
ser ersten Erfahrungen im weiteren Verlauf der Anbahnung des Feldzugangs. Unsicher-
heiten und Vorurteile konnten so zu einem frithen Zeitpunkt ausgeriumt werden. Mit
dieser Anpassung des Verfahrens gelang es in der Folge, Kliniken zur Teilnahme zu ge-
winnen.

Grundsitzlich sind Forschungsprojekte fiir Kliniken immer mit zusitzlichem Auf-
wand verbunden, der neben der eigentlichen Versorgung der Patienten stattfindet. Da-
her benétigen die Verantwortlichen innerhalb der Klinik als Entscheidungsgrundlage
tiir ihre Teilnahme duf8erst prizise Informationen zum Ablauf, zum zeitlichen und per-
sonellen Aufwand, méglichen Risiken, aber auch zum erwarteten Nutzen. Erst diese
Informationen machen eine Entscheidungsfindung iiberhaupt maéglich. Uber ein
Kurzexposé wurden diese Informationen kompakt zur Verfiigung gestellt. Somit hat-
ten die Kliniken von Beginn an eine klare Vorstellung von den mit einer Teilnahme ver-
bundenen Verantwortlichkeiten und konnten eine Beteiligung an der Studie auf dieser
2 Perinatalzentrum 1: Diese Zentren bestehen aus den Abteilungen Geburtshilfe und Neonatologie am gleichen

Standort. Sie gehdren zur hochsten Versorgungsstufe, in der Kinder unter der 29. SSW und unter 1250 Gramm
behandelt werden kénnen (periZert 2013).
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Grundlage priifen. Dieses Vorgehen bahnte dann im weiteren Verlauf den Feldzugang.
Es muss hier erginzend angemerkt werden, dass der Aufwand fiir die Beteiligten inner-
halb der Klinik so gering als moglich gehalten werden muss.

2.2 Bedeutung und Umgang mit Gatekeepern

Eine zentrale Rolle, um einen Zugang zum Forschungsfeld zu erhalten, nehmen soge-
nannte Gatekeeper ein. Gatekeeper oder Schliisselpersonen sind Teil des Feldes und
kénnen im gesamten Forschungsprozess als Ansprechpartner und Vermittler von po-
tentiellen Teilnehmern fungieren (Flick 2007). Im Hinblick auf den sensiblen Bereich
einer neonatologischen Intensivstation kénnen sie den Forschenden in diese ,, Welt*
einfithren und ihn aufstrukturelle und informelle Besonderheiten hinweisen. So gaben
die Gatekeeper detaillierte Informationen tiber strukturelle Besonderheiten wie bei-
spielsweise Tiiroffner System, Ubergabezeiten, Betreuungsschliissel und hygienische
Vorsichtsmafinahmen bei infizierten Kindern. Weiter bilden Gatekeeper eine wichtige
Schnittstelle zwischen dem Forschenden, den potentiellen Teilnehmenden und weite-
ren Mitarbeitenden.

In der beschriebenen Studie wurde daher direkt nach der Zusage der jeweiligen Kli-
nik versucht, auf den Stationen Mitarbeitende zu gewinnen, die bereit sind die Rolle
der Gatekeeper zu tibernehmen. Hierzu wurden mehrere Informationsveranstaltun-
gen auf den neonatologischen Intensivstationen durchgefiihrt. Ziel dieses Vorgehens
war es, Transparenz iiber das Forschungsvorhaben zu gewihrleisten und Unsicherhei-
ten vorzubeugen. Dies wurde erreicht, indem auf Fragen eingegangen wurde und kon-
krete Vereinbarungen in Bezug auf die Abliufe getroffen wurden. Der Zeitpunkt dieser
Veranstaltungen wurde hiufig auf die sogenannten Ubergabezeiten in der Phase des
Schichtwechsels gelegt, um moglichst viele Personen zu erreichen. Es wurde in diesem
Forschungsprozess die Erfahrung gemacht, dass es von elementarer Bedeutung ist, bei
diesen Veranstaltungen den Nutzen der Studie zu vermitteln, um die Motivation der
Mitarbeitenden zu gewinnen und aufrechtzuerhalten. Dies gelang in allen Fillen, so
dass sich fiir jede Klinik ein bis zwei Mitarbeitende meldeten, die bereit waren, die Auf-
gabe der Gatekeeper zu iibernehmen. Besonders zu Beginn der Datenerhebung iiber-
nahmen die Gatekeeper bei den potentiellen Eltern die erste Informationsvermittlung
iiber die Studie und stellten den Kontakt zwischen ihnen und der Forscherin her. Da-
her hatten sie bei der Teilnehmerrekrutierung eine entscheidende Rolle. Es wurden
weitere Strategien angewendet, um den Kontakt mit den Gatekeepern zu optimieren.
So wurden mit allen Gatekeepern regelmiflige Telefontermine vereinbart, bei denen
sich die Forscherin iiber aktuell interessierte Forschungsteilnehmende informierte.
Weiter wurden bei diesen Telefonaten die nichsten Besuchstermine auf der neonatolo-
gischen Intensivstation besprochen. Die Aufenthalte auf den Stationen wurden von
der Forscherin ebenfalls dazu genutzt, den bisherigen Zugang und Kontakt zu den Fa-
milien zu reflektieren. Dieser regelmiflige Kontakt gewihrleistete eine permanente
Aufmerksamkeit fiir das Forschungsvorhaben und die Moglichkeit, Anpassungen der
Vorgehensweise zu besprechen und vorzunehmen.
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3. Methoden der Datenerhebung auf neonatologischen
Intensivstationen

Im Folgenden wird die Wahl der Datenerhebungsmethoden begriindet, hierzu werden
die offene teilnehmende Beobachtung und das leitfadengestiitzte Interview sowie die
sich daraus ergebenen Herausforderungen und Strategien beschrieben.

3.1 Offene teilnehmende Beobachtung als Datenerhebungsmethode

Fiir die beschriebene Studie wurde die Grounded Theory als Methodologie gewihlt
(Strauss et al. 1996). Dabei kann die Grounded Theory zum einen als Forschungsstil
und zum anderen als Auswertungsmethode fiir qualitative Arbeiten verstanden werden
(Mey & Mruck 2010). Um alle Bereiche des zu untersuchten Phinomens darstellen zu
kénnen, wurde die Methode der Grounded Theory mit der Datenerhebungsmethode
der teilnehmenden Beobachtung, die urspriinglich in der Ethnografie entwickelt wur-
de, erginzt (Liiders 2013).

Dabei bietet diese Methode die Maglichkeit, sich Interaktionsprozessen mit grofit-
moglicher Offenheit zu nihern und diese ohne vorgegebene Strukturierung zu unter-
suchen. Weiter konnen Erkenntnisse iiber Phinomene gewonnen werden, die die Teil-
nehmenden méglicherweise selbst nicht wahrnehmen und folglich auch nicht in ei-
nem Interview berichten (Atteslander 2010; Flick 2013). Es bestehen verschiedene
Formen von Beobachtungen, im Forschungsfeld unterscheidet man hauptsichlich
zwischen teilnehmender oder nicht teilnehmender Beobachtung (Kochinka 2010). In
der beschriebenen Studie wurde die teilnehmende Beobachtung verwendet, dabei gibt
es zusitzlich die Moglichkeit zwischen aktiv teilnehmender und passiv teilnehmender
Beobachtung zu wihlen. Bei Letzterer nimmt der Forschende an der Situation teil, ist
aber nicht aktiv an Interaktionen und Handlungen beteiligt (Kochinka 2010). Weiter
wird zwischen offener und verdeckter Beobachtung unterschieden (Kochinka 2010)
Im Rahmen der hier durchgefiihrten Studie wurden zu verschiedenen Zeitpunkten
mehrere offene passiv teilnehmende Beobachtungen durchgefiihrt. Hierzu wurden die
Eltern von der Forscherin jeweils fiir ein bis zwei Stunden auf der neonatologischen In-
tensivstation besucht. Die Forschende war daher fiir alle Akteure sichtbar (offen) nahm
aber nicht aktiv, beispielweise an der Versorgung der Frithgeborenen oder der Betreu-
ung der Eltern, teil (Liiders 2013). Vielmehr wurde passiv die verschiedenen Situatio-
nen beobachtet, indem sich die Forschende im Patientenzimmer aufhielt und passivan
Interaktionen im Rahmen der Versorgung des Kindes teilnahm, wie z. B. zwischen ei-
ner Mutter und den Pflegenden.

,Beobachterrolle”

Ein weiterer elementarer Aspekt bei der Anwendung der teilnehmenden Beobachtung
ist die ,,Beobachterrolle“. Wie oben beschrieben handelte sich in dieser Untersuchung
um eine offene Beobachtung, das bedeutet, dass die Forschende sichtbar ist und somit
gegebenenfalls Einfluss auf die Situationen nehmen kann. Daher ist es elementar, die
Forscherrolle gegeniiber den Eltern und den Mitarbeitenden im Vorfeld zu definieren.
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So versuchte die Forschende sich ,,unauffillig® zu verhalten, indem sie sich im Hinter-
grund hielt und nur auf Ansprache reagierte. Weiter wurde die Entscheidung getroffen,
keine Dienstkleidung wihrend der Beobachtungen zu tragen, um wihrend der Beob-
achtungen als Besucher wahrgenommen zu werden und sich von den Mitarbeitenden
der jeweiligen Klinik abgrenzen zu kénnen.

Durch die personliche langjihrige berufliche Erfahrung der Forscherin als Gesund-
heits- und Kinderkrankenpflegerin bestand eine grofle ,Vertrautheit® zum For-
schungsfeld. Diese stellte sich im Rahmen der Forscherrolle sowohl als hilfreich wie
auch als zusitzliche Herausforderung heraus. Die vorhandenen Kenntnisse der inten-
sivmedizinischen Behandlungen und Arbeitsabliufe erleichterten einerseits den Auf-
enthalt auf der Station und den Umgang mit den Eltern und Mitarbeitenden, anderer-
seits entstand in einigen Situationen ein Rollenkonflikt zwischen der ehemals aktiv
handelnden Pflegeperson und der aktuellen passiven Forscherin. Als hilfreich stellte
sich heraus, die ,Beobachterrolle® den verschiedenen Situationen anzupassen und die-
se mit den Teilnehmenden und Mitarbeitenden zu kommunizieren. Beispielsweise
wurde die Forscherin in einer Beobachtungssituation von einer Mutter nach ihrer per-
sonlichen Einschitzung tiber die betreffende Station und die Behandlung des Kindes
befragt. Es war daher notwendig die externe wissenschaftliche Rolle der Teilnehmerin
zu erldutern und die Beobachterrolle wihrend des gesamten Forschungsprozesses im-
mer wieder neu zu reflektieren.

Nahe und Distanz — Problematik

Durch die zahlreichen Aufenthalte und wiederholten Treffen entstand zwischen der
Forscherin und einigen Teilnehmenden ein sehr vertrautes Verhiltnis. Dabei wird das
Thema ,Nihe“ in wissenschaftlichen Untersuchungen von verschiedenen Autoren
thematisiert beziehungsweise auf die ,,Gefahr hingewiesen, dass die Interaktion bzw.
die Anniherung an das Forschungsfeld einen Einfluss auf die wissenschaftliche Per-
spektive nehmen kann (Splitter 2014). Daher war es erforderlich, die notwendige Ba-
lance zwischen Nihe (die notwendig ist, um ein Vertrauen aufzubauen) und Distanz
(die fiir die wissenschaftliche Betrachtung elementar ist) immer wieder herzustellen.
Um dieses anspruchsvolle Ziel erreichen zu kénnen, wurde als Strategie die eigene
»Rolle“ regelmiflig in selbstreflektorischen Memos dokumentiert. An dieser Stelle
wird ein Memo vorgestellt, um diese Vorgehensweise zu verdeutlichen.

Selbstreflektorisches Memo: Ich habe heute zum dritten Mal die Familie (Name der
Familie) besucht. Frau (Name der Mutter) freute sich sehr iiber meinen Besuch und hat
mir direke erzihlt, dass ihr Kind jetzt nicht mehr in einem Inkubator, sondern in einem
Wirmebett liegt. Es war sehr schon zu erleben, wie stolz die Mutter auf diese Entwick-
lungist und wiesie sich freut, dieses Erlebnis mit mir zu teilen. Gleichzeitig wurden mir
im Laufe dieses Treffens immer wieder personliche Fragen von ihr gestellt, wie zum Bei-
spiel: , Wann haben sie sich denn so richtig als Mutter gefiihle?“ oder ,, Wie finden sie
denn diese Station?“ Diese Situationen verunsichern mich, da ich die Sorge habe, mei-
ne ,wissenschaftliche Rolle“ zu verlassen und durch die entstandene Nihe nicht ausrei-
chend professionell reagieren und anschlieflend analysieren zu kénnen.
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Strategie: Ich habe versucht, kurz auf die Fragen einzugehen und die Aufmerksam-
keit dann wieder auf die Situation zu lenken. Personliche Aussagen iiber die Situation
der Teilnehmenden oder der jeweiligen Intensivstation vermeide ich strikt.

Fazit: Diese Beschreibungen machen mir die Schwierigkeit bewusst, eine notwendi-
ge Distanz iiber mehrere Treffen hinweg aufrechterhalten zu kénnen. Auf der anderen

Seite erméglicht die entstandene personliche Beziehung einen tiefen Einblick in das
Gefiihlsleben der Mutter.

Diese Aufzeichnungen verdeutlichen, dass auch wihrend einer passiven teilneh-
menden Beobachtung Interaktionen zwischen den Teilnehmenden und der Forschen-
den erfolgen. Weiter zeigen sie, dass die Forscherrolle hiufig ambivalente Aspekte ent-
hilt, mit denen der Forschende konfrontiert wird. Um diese Aspekte zu realisieren und
zu reflektieren, wurde die Rolle der Beobachtenden und die methodischen Vorgehens-
weisen im Team des Forschungskollegs regelmifig diskutiert. Es wurden Strategien ent-
wickelt, mit denen die theoretische Sensibilitit fiir die Rollenproblematik geschirft wer-
den konnte und Rollenkonflikte reduziert werden konnten. Beispielsweise wurden im
Verlauf der Studie zeitliche Pausen zwischen den Beobachtungsterminen festgelegt, um
eine Reflexion zu gewihrleisten und einen Abstand zur Situation bekommen zu kénnen.

Beobachtungsprotokolle

Wihrend der Beobachtungen wurden schriftliche Protokolle angefertigt. Das folgende
Beispiel soll verdeutlichen, dass durch die teilnehmenden Beobachtungen die Még-
lichkeit bestand, einen direkten Einblick in die Umsetzung von Interventionsmafnah-
men, wie beispielsweise dem Kinguruen®zu bekommen.

Protokollvom 10.11.2016

Ort: Patientenzimmer mit vier belegten Inkubatoren auf der neonatologischen Inten-
sivstation (Klinikum B). Zeilnehmer. Mutter 04, Vater 04, Pflegende 01, Frithgebore-
nes Kind, Forschende

Die Eltern und ich betreten mit Pflegende 01 gemeinsam das Zimmer. Es sind keine
anderen Eltern im Zimmer. Die Eltern méchten das Kind zum Kinguruen herausneh-
men. Pflegende 01 holt einen Paravent als Sichtschutz. Vater 04 legt sich mit nacktem
Oberkorper auf eine Liege. Pflegende 01 geht zum Inkubator und holt das Kind aus
dem Inkubator, sie spricht leise mit dem Kind. Pflegende 01 legt dem Vater das Kind
auf die Brust und deckt es mit mehreren Handtiichern ab. Sie verlisst anschlieflend das
Zimmer. Vater fragt, nachdem die Pflegende aus dem Zimmer gegangen ist, mehrfach
seine Frau, wie lange das Kinguruen noch dauert.

Anmerkung: Die Pflegende spricht in ihrer Anwesenheit viel mit dem Kind, wenig mit
dem Vater. Das Kind ist so bedeckt, dass man es nicht sehen kann. Vater wirkt ver-
krampft und hilt das Kind mit beiden Hinden an den Beinen fest.

3 Kinguru-Methode: Die Kinguru-Methode kommt aus Bogotd in Kolumbien. Sie beinhaltet den direkten Haut-
zu-Haut Kontakt zwischen Eltern und ihrem Kind. Das Frithgeborene wird der Mutter oder dem Vater direkt auf
die Brust gelegt (Sarimski 2000).
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In mehreren Beobachtungssequenzen wurden diese erstellten Protokolle von der
Forscherin mit selbstgezeichneten Skizzen erginzt. Diese wurden angefertigt, um ein-
zelne bedeutsame Szenen darzustellen. Diese Zeichnungen wurden auch aus prakti-
schen Griinden angefertigt, da sie weniger zeitaufwendig waren als das schriftliche Pro-
tokollieren. Die Skizzen wurden als Erginzung zu den schriftlichen Protokollen ver-
wendet und genutzt, um atmosphirische Besonderheiten oder Rahmenbedingungen
auf den neonatologischen Intensivstationen festzuhalten. Beispielsweise wurde die An-
ordnung der Inkubatoren in einigen Beobachtungssequenzen graphisch protokolliert.

Es gab Situationen, in denen weder schriftlich noch zeichnerisch protokolliert wur-
de, da sie als ,unpassend” empfunden wurden. Als Beispiel konnen Situationen ge-
nannt werden, in denen die Eltern zum Beispiel durch anhaltende Alarme der Uberwa-
chungsgerite sichtbar in Sorge um das Kind waren oder die Forscherin selbst in Hand-
lungen involviert war (,halten sie doch bitte mal®). Mehrmals wurden die
Beobachtungen bzw. die Anwesenheit auf der neonatologischen Intensivstation auch
abgebrochen. Griinde hierfiir waren Notfille auf der Station (zum Beispiel wurde ein
neues Kind auf die Station verlegt und intensivmedizinisch behandelt). Eine sehr hek-
tische Atmosphire aufgrund einer hohen Personenzahl auf der Station fiihrte ebenfalls
zum Abbruch der Beobachtung. Diese Situationen wurden direkt im Anschluss als Ge-
dichtnisprotokoll verfasst, um die Eindriicke zeitnah festzuhalten und in die Datena-
nalyse einflieflen zu lassen. Diese Abbriiche fiihrten einerseits zu Unterbrechungen in
der Datenerhebung und zu einer erneuten Terminabsprache mit den beteiligten Eltern,
andererseits wurde diese Vorgehensweise von allen beteiligten Akteuren als positiv
empfunden und steigerte das Vertrauen in die Forscherin. Die beteiligten Eltern wur-
den ebenfalls iiber die Méglichkeit informiert, dass sie die Untersuchung jederzeit ab-
brechen kénnen. Diese Option wurde in einigen Fillen angenommen, allerdings han-
delte es bei dem Abbruch der Untersuchung hiufig um organisatorische Griinde (Bei-
spiel: Mutter musste ein Geschwisterkind abholen etc.). Diese Beispiele zeigen, dass
Forschende ein hohes Maf an Sensibilitit fiir die unterschiedlichen Situationen und
Bediirfnisse der Teilnehmenden entwickeln miissen und flexibel auf Anpassungen des
Forschungsprozesses eingehen sollten. Die Vulnerabilitit der Zielgruppe setzt dies
auch aufgrund ethischer Uberlegungen voraus.

3.2 Offene leitfadengestiitzte Interviews als Datenerhebungsmethode

Bis auf eine Ausnahme wurden mit allen Teilnehmenden zu verschiedenen Zeitpunk-
ten offene, leitfadengestiitzte Interviews gefiihrt. Die beschriebene Vorgehensweise,
zuerst Beobachtungen durchzufiithren und gegen Ende des Aufenthaltes auf der neona-
tologischen Intensivstation die Eltern zu interviewen, wurde nicht in allen Fillen ein-
gehalten. Einige Eltern entschieden sich zu einem frithen Zeitpunkt, ein Interview zu
fithren. Die Einschitzung, die Eltern mit einem Interview am Anfang ihres Aufenthal-
tes zu iiberfordern, lief§ sich somit nicht fiir alle Teilnehmer bestitigen. Es entstand
eher der Eindruck, dass einige Miitter oder Viter einen hohen Gesprichsbedarf haben,
um das Erlebte verarbeiten zu kénnen. Es wurde daher in einigen Fillen von der ge-
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planten Vorgehensweise der Datenerhebungsmethode abgewichen und bei Bedarf
,ungeplante® Interviews gefiihrt. Diese Anpassung verdeutlicht, dass im Vorfeld ge-
troffene Uberlegungen zum Forschungsablauf sich im Feld anders darstellen kénnen
und neue und flexible Entscheidungen erfordern.

Zu Beginn der Interviews wurde eine offene erzihlgenerierende Frage gestellt, zum
Beispiel: , Wie haben Sie die Zeit von der Geburt bis heute auf der neonatologischen Inten-
stvstation erlebr?” Anschliefend wurden im Leitfaden sogenannte sensibilisierende
Konzepte aufgegriffen, die im Rahmen der Analyse der Beobachtungssequenzen her-
ausgearbeitet wurden. Weiter diente er als Gedichtnisstiitze und als Gesprichsanre-
gung und wurde flexibel eingesetzt. Zum Schluss des Gespriches fungierte der Leitfa-
denals,Checkliste®, um zu tiberpriifen, ob alle relevanten Themen angesprochen wur-
den (Mey & Mruck 2010). Alle Interviews wurden persénlich gefithrt und digital
aufgenommen. Die Interviews fanden teilweise im Patientenzimmer statt, da die El-
tern hiufig den Wunsch duflerten in der Nihe ihres Kindes sein zu wollen. Um diesem
Wunsch nachgehen zu kénnen, musste die Voraussetzung erfiillt sein, dass sich keine
weiteren Eltern im Zimmer aufhielten. Diese Interviews stellten eine besondere Her-
ausforderung dar: Monitorgeriusche, das Betreten und Verlassen der pflegerischen
und irztlichen Mitarbeitenden fithrten zu Unterbrechungen der Interviews bzw. zu
Geriuschen, die die Aufnahmequalitit beeintrichtigten. Einige Eltern wihlten ein se-
parates Zimmer auf der Station oder innerhalb der Klinik zur Interviewteilnahme. In
diesen Situationen wurden zwar die duflerlichen Bedingungen positiver erlebt (gerin-
gere Geriduschkulisse, hohere Privatsphire), allerdings konnte bei den teilnehmenden
Eltern hiufig eine ,Zerrissenheit“ beobachtet werden. Der Wunsch, bei ihrem Kind zu
sein, bewirkte, dass die Miitter und Viter hiufig kurze Antworten auf die gestellten
Fragen gaben, um méglichst schnell wieder bei ihrem Kind sein zu kénnen. Daher wur-
de den Eltern auch hier die Moglichkeit eréffnet, das Interview nach einiger Zeit abzu-
brechen und zu einem spiteren Zeitpunkt fortzusetzen. Dieses Angebot wurde von ei-
nigen Teilnehmenden angenommen und als positiv zuriickgemeldet. Allerdings fithrte
auch diese Vorgehensweise dazu, dass die zeitliche Planung der Interviews wiederholt
angepasst werden musste und die Datenerhebungen einen deutlich lingeren Zeitrah-
men in Anspruch nahmen als anfinglich erwartet.

Fazit und Empfehlungen

Qualitative Pflegeforschungen im Bereich neonatologischer Intensivstationen werden
hiufig von den verantwortlichen Mitarbeitenden als eher kritisch bewertet, so dass sich
der Zugang zum Forschungsfeld schwierig und langwierig gestalten kann. In der hier
beschriebenen Studie zeigte sich, dass dabei nicht die Vulnerabilitit der Teilnehmen-
den das ausschlagende Argument gegen eine Teilnahme bildet, vielmehr werden die
teilnehmende Beobachtung und die damit verbundene Prisenz der Forschenden auf
den Stationen als kritisch bewertet. Die in diesem Artikel beschriebenen Schwierigkei-
ten verdeutlichen, dass es umfangreicher Strategien bedarf, um die ,, Welt“ der Neona-
tologie untersuchen zu kénnen und die Vorurteile oder Bedenken der verantwort-
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lichen Akteure aufzuldsen. Als besonders hilfreich hat sich in diesem Zusammenhang
herausgestellt, vorhandene Strukturen des Forschungsfeldes zu kennen und bestehen-
de Hierarchien einzuhalten. Die beschriebene Einbeziehung von Gatekeepern kann
das weitere Vorgehen im Forschungsprozess zusitzlich erleichtern und sie kénnen ein

Bindeglied zwischen Forschenden und Forschungsfeld darstellen (Wolff2013).

Weiter fordert eine routinierte und souverine Anwendung des methodologischen
und methodischen Vorgehens die Akzeptanz im Forschungsfeld. Zur Bewiltigung der
beschriebenen methodischen Herausforderungen benétigt es erginzend Kreativitit
und Flexibilitit, um passgenau auf kurzfristige Anforderungen im Forschungsfeld rea-
gierenzu konnen. Von Bedeutung ist dabei, dass die Forschenden ihre Rolle , besonders
im Hinblick auf die gewihlte Methodenkombination von Beobachtungen und Inter-
views reflektieren. Besonders die beschriebene Gratwanderung zwischen Nihe und
Distanz kann durch das Anfertigen von selbstreflektorischen Memos, sowie Reflexio-
nen im Forschungsteam als , Kontrolle“ dienen, sich vom Teilnehmenden Status zu 16-
sen und die Forscherrolle zu festigen (Przyborski et al. 2014). Durch die Kombination
von teilnehmenden Beobachtungen und leitfadengestiitzten Interviews war es mog-
lich, einen umfassenden Einblick in die Perspektiven und das Erleben von Eltern aufei-
ner neonatologischen Intensivstation umfassend erkliren zu kénnen (Flick 2013). Die
Interviews erwiesen sich dabei als sinnvolle zusitzliche Datenquelle, um die Daten aus
den Beobachtungen zu ergiinzen bzw. zu spezifizieren. Hiufig zeigten die Interviews in
manchen Bereichen entscheidende Abweichungen der beobachteten Situationen.

Die Auseinandersetzung mit dem Erlebten auf der Intensivstation durch die leitfa-
dengestiitzten Interviews bot den Eltern zu einem weiteren Zeitpunkt erneut die Mog-
lichkeit, ihre Erfahrungen ,loszuwerden® und das Erlebte zu reflektieren. Die Eltern
haben das Bediirfnis, ihre ,,Geschichte® zu erzihlen und den Wunsch, durch ihre Teil-
nahme an der Studie einen Beitrag zur Optimierung der Situation von Eltern extrem
frithgeborener Kinder zu leisten. Abschliefend kann festgehalten werden, dass Unter-
suchungen mit vulnerablen Gruppen durchaus positive Aspekte fiir die Teilnehmen-
den beinhalten kénnen und notwendig sind, um Phinomene verstehen und erkliren
zukénnen.
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Maria Peters

Der Entscheidungsprozess bei frihgeborenen
Kindern an der Lebensgrenze

The Decision-making processes with preterm children at the margins of
viability

The present work focuses on decision-making processes concerning withdrawal or with-
hold of life sustaining therapy for premature babies at the margins of viability. As nume-
rous studies have shown, these decision-making processes are difficult and burdenso-
me for everyone involved. Nevertheless, discussions with affected parents, nurses and
physicians show that there are processes and resulting decisions that are retrospective-
ly described as well done. For this reason and because it seems to be more beneficial for
care practice, the focus of this work is on the success factors. Using Nohl’s (2005) me-
thod of documentary interpretation of narrative interviews, 24 narrative interviews were
analysed. An essential success factor is collaborative decision-making. Due to the asym-
metry between the participants, respect is needed on the part of the nursing staff and
physicians and trust on the part of the parents. A further success factor is to hold the pre-
mature child in the centre of the decision-making process. That means, the decision has
to fit the child and its behaviour.

Keywords
premature baby; collaborative decision-making; neonatal intensive care; Extreme pre-
maturity; margins of viability

Gegenstand der vorliegenden Forschungsarbeit sind Entscheidungsfindungsprozesse
um den Beginn oder den Abbruch einer lebenserhaltenden Therapie! bei frihgeborenen
Kindern an der Grenze der Lebensfahigkeit. Diese Entscheidungsprozesse sind schwie-
rig und fur alle Beteiligten belastend, wie zahlreiche Untersuchungen belegen. Dennoch
zeigt sich in Gesprachen mit betroffenen Eltern, Pflegenden? und Arzten?, dass es Pro-
zesse und daraus resultierende Entscheidungen gibt, die rickblickend als ,gut” bezeich-
net werden. Deshalb und weil es fur die Praxis nutzbringender erscheint, richtet sich der
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Fokus der Arbeit auf die Gelingensfaktoren. Mit dem Verfahren der dokumentarischen
Interpretation narrativer Interviews nach Nohl (2005) wurden 24 narrative Interviews
analysiert. Ein wesentlicher Gelingensfaktor ist die gemeinschaftliche Entscheidungs-
findung. Auf Grund der Asymmetrie zwischen den Beteiligten braucht es Respekt auf Sei-
ten der Pflegenden und Arzte und Vertrauen auf Seiten der Eltern. Ein weiterer Gelingens-
faktor ist, das friihgeborene Kind in den Mittelpunkt des Entscheidungsprozesses zu
stellen, d. h. die Entscheidung am Kind auszurichten.

Schlisselworter
Frihgeburt; Grenze der Lebensfahigkeit; Entscheidungsfindung; gemeinschaftliche Ent-
scheidung

1. Problemstellung und Hintergrund

1.1 Das Dilemma

Entscheidungsfindungsprozesse um den Beginn oder den Abbruch einer lebenserhal-
tenden Therapie (LST) bei frithgeborenen Kindern an der Grenze der Lebensfihigkeit
sind schwierig und fiir alle Beteiligten belastend. Dies vor allen Dingen, weil es um
existentielle Entscheidungen geht, und es keine Losung ohne Schaden gibt. Entschei-
den die Beteiligten dem Kind keine lebenserhaltende Therapie aufzubiirden, so wird es
unweigerlich sterben. Entscheiden sie sich fiir die Durchfiihrung der sehr belastenden
Intensivtherapie, so ist das Risiko einer lebenslangen Behinderung und eines Traumas
hoch. Erweist sich diese Therapie im Verlauf der Behandlung als nicht ausreichend
wirksam und/oder verursacht im Zusammenhang mit der extremen Unreife der Orga-
ne schwere Komplikationen, von denen bekannt ist, dass sie hdufig zu schweren blei-
benden Schiden fithren, muss tiber den Abbruch oder die Weiterfithrung der lebenser-
haltenden Therapie entschieden werden.

Leitlinien und Statistiken helfen hier nur bedingt weiter. Sie machen eine Entschei-
dung zwar rechtlich sicherer, aber moralisch nicht leichter, denn letztlich miissen im-
mer individuelle Entscheidungen getroffen werden. Dabei spielen der Zustand des
Kindes, die Prognose und die Familie, ihr soziales Umfeld bzw. Netzwerk sowie Welt-
anschauung und Lebensplanung eine Rolle.

Erschwerend hinzukommt, dass diese Entscheidungsfindungsprozesse, weil sie so
existentiell sind und zudem mit Kindern zu tun haben, hoch emotional sind.

1.2 Das friihgeborene Kind

Weltweit kommtetwa jedes 10. Kind zu friih zur Welt (Chawanpaiboon etal. 2019). In
Deutschland sind 8% der Kinder betroffen (Statistisches Bundesamt 2018, 2017). Ein

1 In Deutschland wird dies hiufig mit Therapiezielinderung umschriecben, wenn die lebenserhaltende Therapie
abgebrochen und eine palliative Versorgung oder Comfort Care begonnen wird.

2 Mit ,Pflegenden® sind ausschliefllich Pflegefachpersonen gemeint.

3 Ich benutze den Begriff ,Arzte” wenn die Berufsgruppe gemeint ist, z. B. im Vergleich zur Berufsgruppe der
Pflegenden. Wenn Personen gemeint sind, werden gendergemiff die Begriffe Arztin/Arztinnen und/oder
Arzt/Arzte verwandt.
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Teil dieser Kinder, nimlich ca. 8% zihlen zu den Hochrisikokindern (IQTIG 2018).
Sie wiegen unter 1500g und sind mehr als 12 Schwangerschaftswochen (SSW) zu frith
(< 28 SSW) und kénnen in der Regel ohne intensivmedizinische Versorgung nicht
tiberleben. Die Grenze der Lebensfihigkeit wird derzeit bei 22 vollendeten SSW (post
menstruationem) geschen (AWMF-Leitlinie 024/019).

Die Uberlebensrate und die Wahrscheinlichkeit die Frithgeburtlichkeit ohne grofle-
re Schiden zu iiberstehen, steigen mit jeder erreichten Schwangerschaftswoche expo-
nentiell an. So betrigt die Mortalititsrate in Deutschland bei Kindern in der 23. SSW
hohe 84%, wihrend sie in der 25. SSW bei 20% liegt 1IQTIG 2018). Die AWME-Leit-
linie ,Frithgeborene an der Grenze der Lebensfihigkeit“ warnt vor zu hohen Erwartun-
gen, denn unter Umstinden sei das Uberleben dieser Kinder mit der ,,Inkaufnahme er-

heblichen Leidens und lebenslanger kérperlicher und geistiger Beeintrichtigungen®
(AWME-Leitlinie 024/019: 1) verbunden.

Diese Warnung wird sehr ernst genommen, so dass bei Kindern, die zwischen 22
vollendeten SSW und dem Ende der 24. SSW geboren werden, wegen des relativ hohen
Risikos fiir Spitfolgen und der schmerz- und leidvollen Therapie, nicht in jedem Fall
mit einer lebenserhaltenden Therapie begonnen wird.

Die Morbidititsdaten sind sehr unterschiedlich, je nach dem welches Merkmal in
welcher Ausprigung in den Blick genommen wird. Einerseits gibt es Zahlen, die besa-
gen, dass 72,5% der Kinder, die mit weniger als 28 SSW geboren werden, im Alter von
fiinf Jahren immer noch irgendeine Behandlung ihrer, durch die Friithgeburtlichkeit
verursachten Schidigungen benétigen, wie in einer niedersichsischen Kohorte festge-
stellt (Voss et al. 2016). Andererseits zeigt eine Zusammenfassung von drei groflen
Langzeituntersuchungen aus den USA (NICHD NRN 2008-2011)*, Grof3britannien
(EPICure2 2006)° und Schweden (EXPRESS 2004-2007)¢, dass die Hilfte (50%) der
tiberlebenden 23 SSW-alten Kindern keine oder nur eine leichte Behinderung davon
getragen haben (Patel 2016).

Das Outcome frithgeborener Kinder ist jedoch auch deutlich abhingig von der Ein-
stellung der Behandelnden, d. h. ob sie sich eher pessimistisch also zuriickhaltend ab-
wartend verhalten oder eher optimistisch und damit proaktiv vorgehen und von Be-
ginn an alle zur Verfiigung stchenden Kompetenzen und Ressourcen einsetzen. Wer ein
Kind nur zogerlich therapiert, erlebt den Effekt der selbsterfiillenden Prophezeiung
(vgl. Patel 2016; Mehler etal. 2016).

1.3 Die lebenserhaltende Therapie und das Setting einer
Neonatologischen Intensivstation

Die Neonatologische Kinderintensivstation (NICU) ist eine Welt, in der die Technik
mit ihren Gerduschen und Visualisierungen dominiert. Eine Vielzahl technischer Ge-

4 NICHD, National Institute of Child Health and Human Development; NRN, Neonatal Research Network;
5 EPICure, Population based studies of survival and later health status in extremely premature infants;
6 EXPRESS, Extremely Preterm Infants in Sweden Study.
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rite ist mit dem einzelnen Patienten verbunden. Sie stehen fiir die Schwere der Erkran-
kung und dafiir, dass das Leben der Kinder aus sich heraus nicht méglich ist. Den Besu-
chern und Eltern, die in diese Welt eintreten, macht dies Angst und vermittelt zugleich
Hoffnung, denn Elektronik und Technik stehen fiir die Potenz der modernen Medizin
(Peters 2019: 61). Frithgeborene Kinder befinden sich nach ihrer Geburt oftlange Zeit
in stationirer Behandlungauf einer Neonatologischen Intensivstation oder Frithgebo-
renenstation. Im Schnitt etwas mehr als dreieinhalb Monate brauchen Kinder, die zwi-
schen dervollendeten 22. und der 25. SSW geboren wurden (Costeloe etal. 2012). Die
kleinsten unter ihnen (22 und 23 SSW) benétigen gar volle fiinf Monate bis zur Entlas-
sung (Mehleretal. 2016).

Lebenserhaltende Intensivtherapie fiir frithgeborene Kinder umfasst in der Regel ei-
ne Beatmung, das Legen und Erneuern des intravenésen Zugangs und der Magenson-
de, regelmiflige Blutabnahmen, Absaugen sowie weitere schmerzhafte Eingriffe und
unangenchme Maffnahmen. Zu Beginn sind diese oft mehrfach tiglich notwendig. Es
ist davon auszugehen, dass diese traumatischen Erfahrungen das Kind in seiner Ent-
wicklung beeinflussen und den Menschen in bestimmter Weise prigen.

Auch wenn gerade keine schmerzhaften Erfahrungen gemacht werden, bestimmen
viele unnatiirliche Prozesse, Handlungen, Gerdusche und Geriiche den Alltag der Kin-
der. Viele sensorische Erfahrungen sind nicht nur unangenehm, sondern fiir das Kind
vollig zusammenhanglos, d. h. sie treffen das Frithgeborene plstzlich und zufillig, be-
stimmt durch die Stationsroutine und nicht durch die Bediirfnisse des Kindes (Peters
2019: 64). Das erschwert erwiesenermaflen die gesunde Entwicklung der Kinder (vgl.
Wolke 1991; Bhutta 2002).

Die fehlende Sinnhaftigkeit dieser Umgebung fiir ein frithgeborenes Kind unter-
streicht auch Michael van Manen (online 2017, paper 2019: 232), Neonatologe und
Phinomenologe, in seiner Arbeit ,, Towards the Womb of Neonatal Intensive Care“. Er
schreibt: ,, Without the cobesion of the maternal body with the fetus, we may wonder to what
extent the world of the NICU becomes ‘meaningless.” Background voices and other noises are
no longer shared with the mothers body. At sudden moments, the medical hand may poke or
prod to insert an intravenous line or obtain blood work. With each shift, new doctors, nurses,
respiratory therapists, and other health professionals may be seen, felt, smelled, and heard.

Dariiber hinaus erschwert der monatelange Krankenhausaufenthalt die Entwicklung
einer gesunden Eltern-Kind-Bindung und damit die psychische Entwicklung. Bindungs-
und Kommunikationsfihigkeit, Sicherheit und Selbstbewusstsein sollen in dieser Phase
grundgelegt werden(Peters 2019: 64; vgl. die Studien von Mary D. Salter Ainsworth,
bspw. Ainsworth et al. 2015). Das ist gefihrdet, wenn die Kinder Eltern erleben, die sich
unsicher fithlen und verhalten, oder traurig sind und sie nicht schiitzen kénnen (ebd.).

Das spezielle Setting beeinflusst auch die Entscheidungsfindung der dort Arbeiten-
den. Im klinischen Setting — insbesondere auf Intensivstationen [Anm. Verfasserin] —
steht die Aktion im Vordergrund. Dringlichkeit und unvorhersehbare Situationen
grenzen Handlungsalternativen sowie Zeit fiir ethische Reflexion ein, so Helen Kohlen
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(2008-2011: 78), Politikwissenschaftlerin und Pflegeethikerin. Eine Neonatologische
Intensivstation ist eine Welt, die auf Rettung fokussiert ist, d. h. sie darf nicht nach-
oder loslassen. Deshalb werden Entscheidungsfindungsprozesse um den Abbruch ei-
ner lebenserhaltenden Therapie hier zu aktiven, aufwindigen Prozessen (Peters 2019:
63). Sterben lassen ist dort nicht nur einfach etwas bleiben lassen, was dann seinen ei-
gendynamischen Verlauf nimmt, sondern in dieser Umgebung etwas ausgesprochen

Aktives (ebd.).

1.4 Ziel der Studie

Zahlreiche Studien befassen sich mit den Belastungen, die solche Entscheidungsfin-
dungsprozesse verursachen (z. B. Austin et al. 2009; Bucher et al. 2018; Webb et al.
2014). Dassich die Prozesse bei einem verantwortungsvollen Umgang mit frithgebore-
nen Kindern nicht vermeiden lassen, erscheint es im Hinblick auf den Nutzen jedoch
sinnvoller die Gelingensfaktoren zu untersuchen, zeigen sich doch in Gesprichen mit
betroffenen Eltern, Pflegenden und Arzten, Prozesse und Entscheidungen, die riickbli-
ckend als gut und bereichernd bezeichnet werden.

Der vorliegende Text zeigt einige wesentliche Ergebnisse einer explorativen Studie
zu den Gelingensfaktoren und dem Status des Kindes in Entscheidungsfindungspro-
zessen um Beginn oder Abbruch einer lebenserhaltenden Intensivtherapie bei frith- und
neugeborenen Kindern, die im Rahmen der Dissertation entstanden ist (Peters 2019).

Die Rekonstruktion der Entscheidungsfindungsprozesse erfolgte mit Methoden
der rekonstruktiven Sozialforschung. Der Ergebnisteil beschreibtzwei wesentliche Ge-
lingensfaktoren, erstens die gemeinschaftliche Entscheidungsfindung und zweitens
das Ausrichten der Entscheidung am Kind, d. h. es mit seinen Lebensiuferungen
ernstnehmen und immer wieder bewusst ins Zentrum der Entscheidung stellen.

2. Methodik

2.1 Rekonstruktion sozialer Wirklichkeit

Entscheidungsfindungsprozesse sind Teil der sozialen Wirklichkeit Neonatologischer
Intensivstationen. Die soziale Wirklichkeit in einer bestimmten Gruppe von Akteuren
ist gekennzeichnet dadurch, dass sie im Alltag geschieht, ohne sich stindig iiber das
» Wie“ verstindigen zu miissen oder iiber den Sinn einer Handlung. Alle diejenigen, die
zu einem bestimmten ,Erfahrungsraum® gehéren, verstehen einander unmittelbar
und miissen einander nicht erst interpretieren (Bohnsack 2008: 59). Auflenstehende,
wie z. B. Forschende, miissen hingegen bestimmte Techniken zur Interpretation an-
wenden, um das implizite - oder atheoretische Wissen (Nohl 2005), nutzbar zu ma-
chen und den Sinn des Handelns zu verstehen. Auf die Methodenebene transponiert
lautet die Fragestellung also: ,, Wie konstituiert sich die Mikrogesellschaft rund um den
Entscheidungsfindungsprozess und iiber welches implizite bzw. atheoretische [...] Wissen
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verfiigt sie bzw. ihre Untergruppen (Eltern, Pflegende , Arzte), um zu gelungenen Entschei-
dungsfindungsprozessen zu kommen?“(Peters 2019: 80).

Nach Rosenthal und Fischer-Rosenthal (2017) eignetsich der Akt des Erzihlens be-
sonders gut um implizites Wissen aufzudecken, denn dabei werden Anderen die ,, ezge-
nen Erfahrungen als Ergebnis und Prozess“auf eine Weise mitgeteilt, ,dass sie und auch
man selbst diese Erfabrungen nachvollziehen und so gemeinsam verstehen kinnen “(Rosen-
thal und Fischer-Rosenthal 2017: 457). Demnach eignen sich insbesondere narrative
Interviews zur Datenerhebung.

2.2 Datenanalyse mittels dokumentarischer Interpretation
narrativer Interviews

Zur Analyse bietet sich das Verfahren der dokumentarischen Interpretation narrativer
Interviews an, wie es durch den Erziehungswissenschaftler Arnd-Michael Nohl (2005)
entwickelt wurde. Er modifiziert die dokumentarische Methode der Interpretation
nach Bohnsack und wendet sie auf narrative Interviews an. Es gehe ihm dabei um eine
reflektierende Interpretation der Texte, in dem Bewusstsein, dass diese Texte Erzihlun-
gen von Erlebnissen und Erfahrungen seien und nicht ,das ,wirkliche® Geschehen®
(Nohl 2005: 12). Indem sie erzihlt werden, durchlaufen diese Erfahrungen einen Se-
lektionsprozess, folgen einer bestimmten Intention, spiegeln eine bestimmte Haltung,
werden reflektiert und bewertet, sind also konstruierte Realitit (ebd.; Peters 2019: 81
f). Das ist das Ausgangsmaterial der anschliefenden Textinterpretation.

Doch zunichst wird das Textmaterial, also die Transkripte narrativer Interviews, die
einzelnen Sequenzen den Textformen Erzihlung, Beschreibung und Argumentation’
zugeordnet. Die Beschreibungen wiederkehrender und/oder tiblicher T4tigkeiten und
Abliufe finden sich hiufig in den Geschichten. Die Argumentationen kénnen Bewer-
tungen, Begriindungen, Motive und Bedingungen fiir das Handeln in den Geschich-
ten enthalten und schliefien sich diesen an(Nohl 2005).

Im nichsten Schritt geht es darum, durch Interpretation dem Sinngehalt habituel-
len Handelns und dem damit verbundenen atheoretischen Wissen eines Individuums
oder eines Kollektivs und auf die Spur zu kommen. Dazu verwenden Bohnsack (2008:
194 ff) und auch Nohl (2005) die komparative Sequenzanalyse, wie sie in der doku-
mentarischen Methode genutzt wird. Diese zielt darauf ab, ,die implizite Regelhaftig-
keitvon Erfabhrungen “(ebd.) und den dahinter liegenden immanenten Sinngehalt zu re-
konstruieren. Das bedeute, so Nohl (ebd.: 14), ,éiber eine Abfolge von Handlungsse-
quenzen oder von Erziblsequenzen zu Handlungen hinweg Kontinuititen zu
identifizieren”. Die einzelnen Sequenzen eines Interviews werden zum Zweck der
Interpretation bzw. der Herausarbeitung des Sinngehaltes miteinander verglichen und
auf ihre Homologie hin gepriift (ebd.). Der anschlieflende Vergleich mit den anderen
Interviews und ihren Geschichten dient der Validierung der Interpretation (ebd.).

7 Hier tibernimmt Nohl eine Unterscheidung der Textformen eines narrativen Interviews, wie sie Fritz Schiitze ein-

gefiihre hat. (Schiitze 1983)
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2.3 Die Forschungsdaten

Es liegen Transkripte von 24 narrativen Interviews vor, die fiir eine unvollendet geblie-
bene Untersuchung in den Jahren 2004 bis 2007 erhoben worden waren und anschlie-
fend in anonymisierter Form, d. h. ohne Schliisseldatei, fiir eine Sekundiranalyse im
Rahmen der Dissertation der Autorin frei gegeben wurden. Die transkribierten Text-
Dateien wurden auf einer externen Festplatte iibergeben und sind seitdem dort zusam-
men mit allen Analysen, Memos usw. sicher archiviert.

Die Interviews mit Pflegenden und Arzten waren durch eine junge Medizinerin er-
hoben worden, die sich in der Ausbildung befand, die Interviews mit den Eltern teils
ebenfalls und teilweise durch die Autorin. Pflegende und Arzte waren gebeten worden
zwei kontrastierende Fallgeschichten zu erzihlen, an denen sie teilhatten. Die Inter-
viewdauer reichte von 12 Minuten bis zu 3 Stunden. Insgesamt wurden 40 Fallge-
schichten erzihlt.

Die Datenanalyse erfolgte wie in Kap. 2.2 beschrieben. Fiir einzelne Unterfragen
und Aspekte wurde das Analyseprogramm MAXQDA genutzt. Die Validierung und
Reflexion der Analyseergebnisse erfolgte im Rahmen von Promotionskolloquien und
kollegialen Beratungen, sowohl national als auch international. Gerade auch die inter-
nationale Diskussion war wichtig, da die Daten an zwei geografisch und kulturell eng
beieinander liegenden Orten im Westen Deutschlands erhoben worden waren.

Daten sind eine wertvolle Ressource. Sie mehrfach zu verwenden, d. h. sie anonymi-
siert in bestimmten Datenbanken abzulegen und dariiber weiteren Forschenden und
Forschungsanliegen zuginglich zu machen, wird heute als sehr sinnvoll angesehen und
gefordert (DFG Leitlinie zum Umgang mit Forschungsdaten). Andererseits wird ins-
besondere bei der Wiederverwendung von qualitativen Daten kritisiert, dass die Daten
bei der Wiederverwendung ihren Kontextbezug verlieren wiirden (vgl. Corti 2007).
Dies trifft fiir die hier beschriebene Untersuchung nicht zu, weil die Autorin selber lan-
ge Zeit in dem untersuchten Feld gearbeitet hat und somit Teil des Kontextes war.
Auflerdem bringt das Datenmaterial, welches aus Geschichten besteht, den Kontext
mit (Peters 2019: 87).

2.4 Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Es wurden acht Pflegende (alle weiblich), vier Arztinnen und sechs Arzte interviewt.
Die interviewten Pflegenden und Arzte kamen von einer neonatologischen Intensiv-
station und einer pidiatrischen Intensivstation, die auch frithgeborene Kinder ver-
sorgt, im Westen Deutschlands. Auflerdem nahmen vier Elternpaare teil. Dariiber hin-
aus stellten sich zwei einzelne Viter zur Verfiigung. Die freiwillige Studienteilnahme
kann dazu gefiihrt haben, dass Menschen, die die Entscheidungsprozesse verdringen
wollten oder die von sich glaubten, sie zu wenig reflektiert zu haben, die Teilnahme ab-

gelehnt haben.
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2.5 Forschungsethische Aspekte

Die forschungsethischen Aspekte wurden im Rahmen der Untersuchung, fiir die die
Daten urspriinglich erhoben wurden, geklirt. Ein Ethikvotum lag vor sowie die Ein-
verstindniserklirungen aller Interviewpartnerinnen und -partner. Die damalige Pro-
jektleitung hat einer Sekundiranalyse der Daten durch meine Person zugestimmt.

3. Ergebnisse

Die Ergebnisse wurden in zwei Schritten entwickelt. Zunichst wurden die Interview-
daten der Frage unterzogen, wie verlduft der Entscheidungsfindungsprozess, was kenn-
zeichnet ihn, und wer ist in welchem Mafle beteiligt? Mit dieser Rekonstruktion der
Strukturen und Beteiligten des Prozesses, bleibt die Analyse also zunichst auf der des-
kriptiven Ebene. In einem zweiten Schritt erfolgte eine tiefergehende Analyse, die auf
den Sinngehalt ausgerichtet ist und das Verstehen der moralischen Praxis zum Ziel hat.

3.1 Entscheidung iiber den Beginn einer lebenserhaltenden Therapie

Der Entscheidungsprozess iiber den Beginn einer lebenserhaltenden Therapie bei ei-
nem frithgeborenen Kind an der Grenze zur Lebensfihigkeit ist geprigt durch Zeitnot
und Notfall-Atmosphire. Hinzu kommt eine hohe Unsicherheit insbesondere dann,
wenn das Kind plétzlich und unerwartet zu frith zur Welt kommt. So antwortet ein er-
fahrener Arzt auf die Frage, was besonders schwierige Situationen seien: , Die Kreifs-
saalsituation und der Beginn des Lebens — und akute Situationen [...], in denen dann Le-
bensendeentscheidungen, ohne dass man mit den Angehirigen viel Kontakt hatte, getroffen
werden miissen(A12:196:203)%. Als Aulenstehende kénnte man fragen, warum ihm
das Fehlen der Angehorigen bzw. der Eltern Schwierigkeiten bereitet. Was sollten sie als
medizinische Laien zur Entscheidung beitragen? Das weist darauf hin, dass es in dem
Abwigungsprozess iiber die Risiken einer Behandlung und die Chance auf ein ,, lebens-
wertes Leben“(A01:223; P04:267), der immer stattfindet, auch wenn Eile geboten ist,
nicht nur um medizinische Kriterien geht, sondern auch soziale Faktoren eine Rolle
spielen.

Auflerdem bekommen in dieser Situation die Reaktionen und Signale des Kindes
ein ganz besonderes Gewicht. Eine Pflegende bringt es auf den Punkt: ,, /Das/ sind diese
Entscheidungssituationen im Kreifsaal halt, wenn das dann halt ~ne grenzwertige
Schwangerschafiswoche ist und dann halt (da) konkret entschieden werden muss, 0b man
Jetzt was macht oder nicht, 0b das Kind halt schreit oder nicht. “(P11:160:165)

Das bestitigt die Erzihlung eines anderen Behandlungsteams. Sie seien zur Primir-
versorgung eines dystrophen Frithgeborenen der 23. Schwangerschaftswoche (Ge-

8 Legende zu den Bezeichnungen der Interviewstellen: Der Buchstabe P steht fiir ein Interview mit einer
Pflegenden, A steht fiir ein Interview mit einer Arztin oder einem Arzt und E steht fiir ein Elterninterview. Die
erste Ziffer (hier 12) steht fiir das 12. Interview der Untersuchung, die zweite und ggf. dritte Ziffer bezeichnen
die Fundstelle im Transkript und entsprechen den dortigen Zeilennummern.
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burtsgewicht 390 g) in den Kreifdsaal gerufen worden, erzihlt die Pflegende (P04) (Pe-
ters 2019: 93). Eine junge Arztin und sie hitten sehr schnell entscheiden miissen, ob
das Kind palliativ oder intensivmedizinisch behandelt werden sollte (ebd.). , Wei/ das
Kind fiir mich eindeutig Lebenswillen gezeigt hat [...] und ich noch nicht genau wusste
[...], wo geht der Weg hin [...] fand [ich], dass ich dem Kind erst mal *ne Chance geben
muss bis ich meine Informationen alle gesammelt habe“ (P04:191:199), entschieden sie
sich fiir die intensivmedizinische Versorgung. (ebd.).

Entscheidet sich das Erstversorgungsteam bewusst gegen die ,, Lebenswillen®-Aufe-
rungen des Kindes, weil es in die Gruppe der Kinder gehort, denen gemif der giiltigen
AWME-Leitlinie (024/019) kaum eine Chance eingeriumt wird, fiihrt dies zu einem
tiefen Bedauern und Zweifeln, die noch lange in Erinnerung bleiben: ,, Das Schwierige
an dieser Situation war, dass das Kind primdir Lebenswillen dokumentierte, indem es an-
[fing zu schreien, anfing zu atmen und eine Vitalitiit aufwies, die wenn das jetzt zwei- drei-
hundert Gramm schwerer gewesen wiire, keine Frage daran gelassen hiitte, dass man es ver-
sorgt. [...] Ich wire besser damit klar gekommen, wenn man eine Therapie begonnen hiit-

te. “(A09:84:95)

3.2 Entscheidung lber den Abbruch einer lebenserhaltenden Therapie

Der Entscheidungsprozess iiber den Abbruch einer lebenserhaltenden Therapie ist
hiufig dadurch gekennzeichnet, dass er sich iiber lingere Zeit hinzieht und einige Male
»hin und her (P05; P07) geht. Auch hier kommt es zu einem Abwigungsprozess, der
die Frage kliren soll, ob es Sinn macht, eine lebenserhaltende, aber schmerzhafte The-
rapie weiterzufiihren oder gar zu forcieren, nachdem schwere Komplikationen einge-
treten sind und/oder eine Besserung bspw. der Beatmungssituation unwahrscheinlich
wird.

Die Beteiligten treten fiir die Fortsetzung der lebenserhaltenden Therapie ein, wenn
sie das Gefiihl haben, dass das Kind spiter trotz Behinderung und/oder Abhingigkeit
von medizinischer Therapie und Technik ein , lebenswertes Leben (A01:223; P4:267)
leben kann (Peters 2019: 96). Die Fortsetzung der Therapie zielt nun daraufab, die bes-
ten Voraussetzungen zu schaffen zur Erreichung eines lebenswerten Lebens (ebd.). Das
heifit, grofftmogliche Unabhingigkeit von medizinischer Technik zu erreichen und ein

Leben ohne schmerzvolle und/oder unangenehme Behandlungen sowie eine méglichst
stabile Eltern-Kind-Bindung (ebd.).

In dieser Phase ist es wichtig, sich dariiber zu verstindigen, was ein , lebenswertes
oder wie andere es nennen, ,,qualitatives Leben“(A21:211) ist. Als Minimalvorausset-
zungen sehen Pflegende und Arzte die Fihigkeit, wahrnehmen und kommunizieren zu
kénnen (vgl. A09:234ff) sowie eine Familie zu haben, die das Kind so annimmt wie es
ist. Eine Pflegende erklirt: ,, Wenn ein Kind sehen kann oder horen kann und kann mit
mir lachen, und es kann sich freuen, weil die Sonne scheint. Es kann die Eltern erkennen
und wahrnehmen, dass es jemand gibt, der sich um es kiimmert und der es lieb hat [...]. Ja,
dann wiird” ich schon sagen, es ist auch trotzdem ein lebenswertes Leben. “(P04:259:267)
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Die Lebensqualitit der Familie ist zugleich die Lebensqualitit des Kindes. Das be-
wegt mehrere Pflegende und Arzte. Deshalb sei es ,,gut, dass man immer, halt bei jeder
Entscheidungsfindung [die Fragen mitberiicksichtige:] Ist die Umgebung tragfihig genug?
Istdas Zuhause tragfihig genug?“(Exp.19:230:232) und ,, Was fiir 'n Netz kinnen die auf-
bauen fiirs Kind, und inwiefern kinnen die sich dann auch selber ab und zu mal rausziehen

aus der Verantwortung?“(A08:300:300).

3.3 Der gelungene Entscheidungsprozess

Der gelungene Entscheidungsprozess hat zwei wesentliche Merkmale, erstens die ge-
meinschaftliche Entscheidungsfindung und zweitens das Ausrichten der Entscheidung
am Kind.

3.3.1 Gemeinschaftliche Entscheidung

Gute Entscheidungen sind riickblickend solche, die gemeinschaftlich getroffen wur-
den, d. h. solche von denen alle Beteiligten hinterher, so wie diese Mutter, sagen kén-
nen: ,, Damit konnt’ich dann leben“(E20:1851). Dazu miissen sich die Beteiligten erst
einmal als Gemeinschaft verstehen, was angesichts der deutlichen Asymmetrie in Be-
zug auf Wissen und Erfahrungen zwischen Eltern und dem therapeutischen Team eine
echte Herausforderung darstellt. Um eine Gemeinschaft von Sorgetragenden und Ent-
scheidern zu werden, ist Beziehungsarbeit notwendig. Da sich Eltern in der Kiirze der
Zeit nicht das gleiche Wissen aneignen kénnen wie die Fachpersonen, steht dabei der
Aufbau von Vertrauen im Vordergrund. Vertrauensbildung geschieht zum einen iiber
Kompetenz, die wiederum Sicherheit gibt. Zum anderen unterstiitzen gemeinsames
Tun, Gespriche und der respektvolle Umgang miteinander den Aufbau einer vertrau-
ensvollen Beziechung.

Der kompetente Umgang mit dem Kind gibt Eltern ein Gefiihl der Sicherheit. Eini-
ge bezeichnen es als Gefiihl, sein Kind ,,in guten Hiinden “zu wissen. Die Zuwendung,
die Pflegende den Kindern entgegenbringen, wird als Teil pflegerischer Kompetenz er-
lebt. Die Schilderung eines Vaters verdeutlicht das: ,, Die [Pflegenden] haben sich sehr,
sehr hingebungsvoll _ und mit enormem Engagement um die Kinder gekiimmert; also nicht
nur um unsere, sondern auch um die Andern, das hat man ja gesehen [...] — im Prinzip ist
das so ‘ne Art — man kinnt’ schon fast sagen — Feinmechanik, also mit Wattestibchen und
und alles ganz vorsichtig_ die Kinder umzubetten —sie einfach liebevoll zu betreuen und sie
nicht nur als Werkzeug zu betrachten. Das muss man sagen, das war eigentlich wirklich
ausnahmslos bei allen der Fall — und wir hatten wirklich das Gefiihl, dass die Kinder in gu-
ten Héinden sind. “(E24:1088:1104)

Eltern méchten nicht nur an der Diskussion iiber die Entscheidung beteiligt sein.
Um wirklich mitentscheiden zu konnen, méchten sie ihr Kind kennen lernen und sei-
ne Personlichkeit erfassen. Ebenso wie Arzte und Pflegende miissen sie dazu das Kind
spiiren, seine Bewegungen und Reaktionen. Eltern sagen, sie mochten, ,,dass wir keine_
Statisten da sind, sondern dass wir die Eltern des Kindes sind und dass wir _ — nicht so au-

[fen vor gelassen werden sollten “(E20:4332:4334).
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Der respektvolle Umgang mit den Eltern beinhaltet also, sie in ihrer Elternrolle zu
stirken. Dieses Empowerment meint nicht, ihnen méglichst viel Fachwissen beizu-
bringen, sondern sie in die tigliche Versorgung einzubinden und dabei zu unterstiit-
zen, das Verhalten ihres Kindes, seine Reaktionen und Ausdrucksformen verstehen zu
lernen.

Im Gegenzug lernen Pflegende und Arzte von den Eltern das, was sie zur Vervoll-
stindigung ihres Bildes von Kind und Familie brauchen: die Geschichten der Familie,
ihr Lebenspline, ihre Weltanschauung, ihre Lebensweise u. a. m. So lernen sie zugleich
etwas iiber das Kind, seine Geschichte und seine mégliche Zukunft als Teil dieser ganz
bestimmten Familie. Denn sie ist Teil seiner Identitit.

3.3.2 Das Kind in den Mittelpunkt stellen

Eine Geschichte zu haben schiitzt das Kind vor voreiligen Entscheidungen, die passie-
ren wenn ein frith- oder neugeborenes Kind nicht viel mehr ist als eine Diagnose zu der
entsprechende Prognosen, also Zahlenwerte, gehoren. Eine Arztin, die sagt: ,, Also wenn
die Kinder ilter sind, kann ich das — viel besser nachvollziehen, dass wir alle an solchen Le-
ben hingen, weil ‘ne ganz andere Geschichte dahinter steht und 'n ganz anderer Lebensweg,
n gemeinsamer da ist“(A21:289:294), gibt damit einen entscheidenden Hinweis. Eine
Geschichte zu haben ist wichtig, weil darin die Verbindungen mit anderen Menschen
deutlich werden. Es wird deutlich, dass etwas Gemeinsames da ist, das Kind also ein
Mitmensch ist und eine individualisierte Entscheidung verdient, auch wenn die Ent-
scheidungsfindung miithsam und belastend ist.

Pflegende und Arzte wissen, dass sie ihren Umgang mit dem Kind und ihre Haltung
immer wieder selbst reflektieren miissen, um zu verhindern, dass ihnen das Kind zum
Objekt wird. Das kann leicht passieren, da das Kind aufgrund seiner Kleinheit und der
geringen Aktivitit und der schwachen Lautiuferungen, kaum Prisenz verkérpert in-
mitten der dominanten Technik. Eine Pflegende reflektiert: ,Also /... ] es ist ganz wich-
tig [...] den Menschen zu sehen, also den Menschen als Mensch und nicht nur als Objekt, an
dem man irgendwas macht® (P05:417:421) und sie mochte die Kinder schiitzen vor
»Leute[n, die] dazu neigen den Menschen nicht mehr an sich zu sehen, sondern nur noch
das, was ich halt machen muss“(P05:437:439).

Ihre Achtung vor dem Kind als Mitmensch bringen sie in den Interviews u. a. zum
Ausdruck, indem sie fast ausschlieflich von dem , Kind“ sprechen (mehr als 1000-mal)
und nur wenige Male (30-mal) der Begriff ,das Frithgeborene® benutzen.

Auch die relativ hiufige Benutzung des Begriffs , Lebenswille“ weist daraufhin, dass
die Interviewten das Kind als Mitmenschen begreifen. Denn die Verwendung dieses
Begriffes anstatt der Begriffe ,Lebenskraft® oder ,,Vitalitit®, die seltener verwendet
werden, zeigt, dass sich das Verhalten des Kindes in diesen Momenten fiir sie so bestim-
mend darstellt, als sei es intentional. Indem sie darauf eingehen und den Befund , Le-
benswille in ihre Entscheidungsfindung miteinbeziehen, zeigen sie, dass sie das Kind
und seine Interessen ernst nehmen. , Dieser Aspekt ist wichtig®, mahnt ein erfahrener
Arzt, denn im Entscheidungsprozess, ,.da muss man sehr aufpassen, dass das Kind eben
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nicht _ fiir Interessen Dritter herhalten muss. Das kinnen Eltern sein, das kinnen Arzte
sein, das kinnen Pflegende sein. [...] Man muss schauen, was es selber michte®
(A12:275:282).

Einige Beteiligte beschreiben, dass sie dazu versuchen sich ,,in das Kind hineinzuver-
setzen “(A13:61). Sie nehmen auf, was die Kinder ,,ausstrahlen “(A09:156), ,,andeuten
(P04:208) und nehmen diese Signale ernst und unterstiitzen es (Peters 2019: 134).
Zeigt es ein Verhalten, welches Kraft- und Energiereserven offenbart und welches sie
dann mit ,Lebenswillen®, ,Lebenskraft® oder ein ,Kimpfer® sein umschreiben, setzen
sie sich dafiir ein, ,,dem Kind erstmal ne Chance [zu] geben“(P04:197:198), indem sie
alles medizinisch und technisch Mégliche unternehmen, was zum Uberleben und Ge-
sunden notwendig ist (vgl. ebd.: 134-135). Zu einem wiirdevollen Umgang gehére fiir
sie aber auch zu akzeptieren, , das Kind kann nicht mehr“und zu sagen: ,, Gut, dann las-
sen wir das Kind jetzt in Wiirde sterben“(P04:210:213)(ebd.).

3.3.3 Emotionen im Entscheidungsprozess

Eine besondere Herausforderung bei Entscheidungsfindungsprozessen existentieller
Natur ist der Umgang mit Emotionen. Die Befragten sind sich nichtsicher, ob Emotio-
nen fiir die Entscheidungsfindung zutriglich sind, oder ob sie den Prozess in einem
Mafle erschweren, dass man versuchen sollte, sie zu unterbinden.

Einige plidieren dafiir Distanz zu bewahren und objektiv zu bleiben. Selbst einzelne
Eltern sind davon iiberzeugt, dass solche Entscheidungen rational getroffen werden
sollten. Ein Vater berichtet, er habe versucht, das ,, nicht so stark an mich herankommen
zu lassen, weilich [... ] irgendwo objektiv sein [wollte] “(E20:1945:1947).

Fiir andere sind Professionalitit und Emotionalitit durchaus vereinbar. Eine Arztin
tindet, ,dass es nicht zur Professionalitit gehirt, unemotional zu sein“(A21:345:3406).
Das bedeute fiir sie, dass sie Eltern ,,auf zwei Ebenen“versorge, zum einen mit sach-
lichen Informationen, bspw. dass es jetzt ausgesprochen schlecht aussehe und ,,auf der
anderen Ebene eben mit auch einer emotionalen Betreuung, also mit einer Zuwendung®

(A21:354:356).

Es werden sowohl Fallgeschichten erzihlt, in denen Emotionen sich stérend aus-
wirkten, als auch Fallgeschichten, in denen Emotionen als hilfreich empfunden wur-
den. Ein negatives Beispiel wird von einer Interviewten erzihlt, die erlebt, dass eine
Kollegin, die ein Kind sechs Monate lang betreut hat, welches immer wieder reanimiert
werden muss ,durch die emotionale Bindung |[...] halt auch grofSe Schwierigkeiten hatte
loszulassen“(A21:507:508). Eine andere Interviewte erlebt hingegen, dass Emotionen
hilfreich sein konnen. Sie verbinden die Menschen, z. B. in der Trauer und trésten da-
durch: ,, Eine Schwester, die war phinomenal, der ging das auch sehr nabe, [...] und hat
uns/ hat mich auch immer getrostet in meinem Schmerz “(E24:2848:2857).

Emotionen als schidlich aus dem Entscheidungsfindungsprozess zu verbannen, wie
es lange Zeit propagiert wurde, wiirde in der Konsequenz bedeuten, alle Beteiligten zu
disqualifizieren, die emotional reagieren, also mindestens die Eltern, und sicherlich
auch oft die Pflegenden, die fiir das Kind sorgen. Das Modell einer gemeinschaftlichen
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Entscheidungsfindung wire dann nicht linger umsetzbar, und das Gelingen der Ent-
scheidungsfindungsprozesse wiire gefihrdet.

4. Diskussion

4.1 ,Shared decision making“ und mehr

Die von den Beteiligten angestrebte gemeinschaftliche Entscheidung kommt dem
international bekannten Modell des ,shared decision making® sehr nahe. Dessen
Merkmale sind die Interaktion (Charles et al. 1999), die Diskussion (Caeymaex et al.
2011) und die Erarbeitung mehrerer Optionen. ,, For a shared model to work, both physici-
ans and patients have to perceive that there are treatment choices. Otherwise, there is nothing
to decide“(Charles etal. 1999: 656). Wichtige Voraussetzung sei die Bereitschaft, ,,z0 ac-
cept that everyone is morally equivalent to one another “(Daboval und Shidler 2014: 303).

Die gemeinschaftliche Entscheidungsfindung, die von den Beteiligten der vorlie-
genden Studie favorisiert wird, geht jedoch noch einen Schritt weiter, denn sie setzt
voraus, dass sich alle Beteiligten bewusst zu einer Gemeinschaft formieren.

Das Modell des ,,shared decision making“ wird in der AWMEF-Leitlinie (024/019)
fiir die Neonatologie in Deutschland empfohlen und 16st die bis dahin iibliche paterna-
listische Form der Entscheidung ab, bei der den Eltern héchstens ein Vetorecht einge-
riumt wurde. Obwohlauch international empfohlen (Caeymaex etal. 2011; Charles et
al. 1999) ist ,shared decision making® noch lingst nicht allgemeine Praxis (van Nistel-
rooij et al. 2017). So sind einer Schweizer Untersuchung zufolge 21,9% der Neonato-
logen und Pflegenden der Meinung, dass Eltern nicht direkt am Entscheidungsprozess
beteiligt sein sollten. Ihre Wiinsche und Einstellungen sollten jedoch indirekt einflie-
en konnen (Bucher etal. 2018). Noch deutlicher zeigt sich die Persistenz paternalisti-
scher Entscheidungsfindung in Befragungen aus Italien (Carnevale et al. 2011) und
Frankreich (Carnevale et al. 2012). Carnevale et al. (2011, 2012) berichten, dort hit-
ten Arzte die fiihrende Rolle und sihen sich auch als die alleinigen Verantwortlichen.

Zugleich beklagen Eltern seit langem die mangelnde Teilhabe am Entscheidungs-
findungsprozess (Harrison 2001; Staub etal. 2014).

4.2 Die Entscheidung am Kind ausrichten

Ein weiterer Gelingensfaktor besteht darin, die Entscheidung am Kind auszurichten.
Dazu beobachten die Beteiligten das Kind genau. Schreien nach der Geburt, Abwehr-
verhalten, Muskelanspannung und lebhafte Bewegungen sind wichtige Signale. Sie
zeugen von Energie-und Kraftreserven und werden als Indikatoren fiir (Uber)lebensfi-
higkeit gewertet. Die Interviewten beschreiben diese Phinomene mit ,Lebenskraft®,
»Lebenswille® oder ,,Vitalitit“. Die Begriffe dienen der Verstindigung dariiber, ob ein
Kind, welches an der Grenze zur Lebensfihigkeit geboren wurde, von seiner Lebensfi-
higkeit iiberzeugen kann. Die norwegische Pflegewissenschaftlerin Berit Brinchmann
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beschreibt das Phinomen so: ,, ‘They have to show that they can make it’: vitality as a crite-
rion for the prognosis of premature infants“(Brinchmann 2000: 141). Sie war eine der er-
sten, die sich getraut hat ,vitality“ als wesentliches Kriterium im Entscheidungsprozess
zu bezeichnen und zu veréffentlichen (Peters 2019: 116).

Es scheintalso bei frith- und neugeborenen Kindern an der Grenze zur Lebensfihig-
keit so zu sein, dass Hilfe und Unterstiitzung nicht aufgrund der Schwachheit dieser
Kinder erfolgen, sondern weil die Mobilisierung der Kraft- und Energiereserven dieser
kleinen Kinder die Betroffenen zur Unterstiitzung auffordert (Peters 2019: 117). Das
stehtim Gegensatz zu einigen philosophischen Ansitzen, die Schwachheit und die Ver-
letzlichkeit eines Menschen als Ausléser fiir Sorge und helfendes Engagement fiir An-
dere sehen, z. B. Zygmunt Bauman und Emmanuel Lévinas (Bauman 2007: 101).

Zugleich warnt die aktuelle AWME-Leitlinie (AWME-Leitlinie 024/019), bei Ex-
tremfrithgeborenen lasse die Vitalitit des Kindes unmittelbar nach der Geburt keine
brauchbare prognostische Aussage zu. Eine solche Leitlinie zu haben, macht die Ent-
scheidung zwar rechtlich sicherer, jedoch moralisch nichtleichter, denn sich gegen den
Impuls zu verhalten, ein Kind, welches sich vital und als ,Kampfernatur zeigr®
(E23:765 in Peters 2019: 106) mit lebenserhaltenden Mafinahmen zu unterstiitzen,
kann zu heftigen Gewissensbissen und/oder moralischem Stress fithren (Peters 2019:

94).

Sich anstattauf die Vitalitit auf statistisch errechnete Prognosen zu verlassen, wie in
der AWME-Leitlinie (AWMF-Leitlinie 024/019) aufgezeigt, erscheint auf den ersten
Blick einleuchtend und attraktiv. Mindestens vier schwerwiegende Argumente mah-
nen jedoch zur Vorsicht. Zum einen besteht eine grundsitzliche Kritik an der Ubertra-
gung von statistischen Wahrscheinlichkeiten auf den Einzelfall (Brunkhorst et al.
2014). Auflerdem erweisen sich die den Berechnungen zugrunde liegenden Daten als
zu alt fiir die Verwendung unter heutigen Bedingungen. So ist bspw. die Datengrundla-
ge fiir das bekannte Online-Tool des National Institute of Child Health and Human
Development (NICHD)? aus den Jahren 1998 bis 2003. Die neonatologische Versor-
gung von frithgeborenen Kindern aus dieser Zeit ist jedoch nicht mit den heutigen
Maéglichkeiten vergleichbar. Vielfach enthalten die Reviews Daten aus Lindern oder
Regionen, die nicht mit értlichen Verhiltnissen vergleichbar sind (Edstedt Bonamy et
al. 2018; Wyllie etal. 2015). Und dariiber hinaus besteht die Gefahr, dass diese Progno-
sen sich als selbsterfiillende Prophezeiungen erweisen, denn indem Kinder wegen der
schlechten Prognose nicht proaktiv lebenserhaltend behandelt werden, erfiillt sich die
Vorhersage der erhéhten Mortalitit oder Morbiditit (Gallagher et al. 2016; Mehler et
al. 2016).

4.3 Emotionen sind konstitutiver Bestandteil von Entscheidungen

Emotionen sind konstitutiver Bestandteil von Entscheidungsprozessen. Neurowissen-
schaft, Sozialwissenschaft und Philosophie sind iiberzeugt, dass jegliches Handeln und
Denken, also auch die Entscheidungsfindung unlésbar mit Emotionen verbunden
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sind und eine Trennung unmdéglich ist (vgl. bspw. Damasio 2006; Schnabel und Schiit-
zeichel 2012; Senge 2012; Pettenkofer 2012; Nussbaum 2001; Vosman 2016).

Soziologisch betrachtetzeigen sich Emotionen infolge von Diskrepanzerfahrungen,
also in Augenblicken des ,, Nicht-mehr-Weiterwissens “(Pettenkofer 2012). Starke Emo-
tionen, wie Weinen und Lachen, sind Ausdruck einer als ,, itberwiiltigend wahrgenom-
mene[n] [...] Komplexitit“(Senge 2012: 435-444). Sie zeigen Grenzsituationen an und
sorgen fiir eine Unterbrechung. Das erméglicht eine Neuformierung der Gedanken
und Optionen. Emotionen kénnen somit eine entladende und damit entlastende
Funktion haben (Plessner 1961).

Der Philosoph Frans Vosman (2016) erldutert, dass Emotionen anzeigen, was den
Menschen wichtig ist. Sie sind also Ausdruck einer Bewertung, auch in moralischer
Hinsicht. Und die bekannte Philosophin Martha Nussbaum kommt zu der Erkennt-
nis: Ohne Emotionen gebe es keine Moral (Nussbaum 2001: 222). Sie bezeichnet
Emotionen als ,, intelligent responses to the perception of value “(ebd.: 1) und unterstreicht
deren Bedeutung fiir die moralische Praxis der Entscheidungsfindung.

6. Fazit

Pflegende, Arzte und Eltern konnen viel dazu beitragen, dass Entscheidungsfindungs-
prozesse um den Beginn oder Abbruch einer lebenserhaltenden Therapie bei frithgebo-
renen Kindern an der Grenze der Lebensfihigkeit riickwirkend als ,,gut“ bewertet wer-
den, d. h. zu einer Entscheidung gefiihrt haben mit der alle leben kénnen. Das ist mog-
lich, wenn der Entscheidungsprozess als Aushandlungsprozess verstanden wird, in dem
es auch legitim ist Emotionen und Gespiirtes zur Sprache zu bringen. Wesentlich ist
hierbei die Bildung einer Art temporirer Sorge-Gemeinschaft. Dies muss nicht dem
Zufall iiberlassen werden. Pflegende und Arzte konnten den Aufbau einer respektvol-
len, vertrauensvollen professionellen Beziehung als Aufgabe und Strategie verstehen,
um ggf. anstehende schwere Entscheidungsfindungen zu gelingenden Prozessen wer-
den zu lassen. Genauso wichtig ist der Blick auf das Kind und das Bemiihen darum, es
als Mit-Mensch zu behandeln und ernst zu nehmen. Die Beteiligten sollten das, was sie
spiiren und wahrnehmen mit in die Entscheidungsfindung einflieflen lassen kénnen.

Statt mehr Regularien zu schaffen, die die Entscheidung im individuellen Einzelfall
kaum leichter machen, sollten Bedingungen geschaffen werden, unter denen gute Ent-
scheidungen getroffen werden konnen, d. h. eine kritische (Aus)Bildung und die
Schaffung von Riumen und Zeit fiir Reflexion und Austausch (Peters 2019: 215).
Interessant wire es sicherlich die Ergebnisse mit einem prospektiven und partizipati-
ven Forschungsansatz in der Praxis zu erproben und zu schirfen.

Die Autorin versichert, dass keine Interessenskonflikte vorliegen.
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Leben mit einer hauslichen Beatmung - aus
der Perspektive von betroffenen Kindern und
ihren Eltern

Living with home ventilation — from the perspective of affected children and
their parents

The number of children with long-term ventilation is increasing. Little is known about the
experiences of families with children using home ventilation. International studies con-
ducting research on the family perspective predominantly reflect the view of the parents,
mostly of the mothers. This paper presents the different perspectives of parents and chil-
dren with home ventilation. The results are part of a multi-perspective Grounded Theory
Study. Following ethical approval, qualitative interviews were conducted with children
with home ventilation, with their siblings and their parents (n=41). The parents describe
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a life of continuous alertness, dependency and difficult ethical decisions. The experien-
ces of children with ventilation differ from those of their parents. While parents talk about
their anxieties and strive for stability, children focus on other aspects of their life. They
see the ventilator as a technique that helps them breathe. The children talk about bar-
riers in social life and underline the importance of friends. They strive for independence
and want to live a life like healthy children.

Keywords
children with long-term ventilation, children with home ventilation, different perspecti-
ves, grounded theory

Die Anzahl der Kinder, die eine Langzeitbeatmung bendétigen nimmt in den letzten Jahren
stetig zu. Uber das Erleben von Familien mit Kindern mit Heimbeatmung ist wenig be-
kannt. Autoren internationaler Studien zur Familienperspektive reflektieren berwiegend
die Sicht der Eltern, meist der Mtter. Dieser Artikel widmet sich den unterschiedlichen
Perspektiven von Eltern und Kindern mit Heimbeatmung. Die dargestellten Ergebnisse
sind Auszuge einer multiperspektivischen Grounded Theory Studie. Nach ethischem Cle-
aring wurden qualitative Interviews mit langzeitbeatmeten Kindern, ihren Geschwistern
und ihren Eltern (n=41) gefuhrt. Die Eltern beschreiben ein Leben in standiger Wachsam-
keit, Abhangigkeit und schwierigen ethischen Entscheidungen. Das Erleben der Kinder
unterscheidet sich von dem ihrer Eltern. Wahrend die Eltern (iber ihre Angste sprechen
und nach Stabilitat streben, konzentrieren sich die Kinder auf andere Aspekte ihres Le-
bens. Sie sehen das Beatmungsgerat eine Technik, die ihnen das Atmen erleichtert. Die
Kinder sprechen Uber Barrieren im gesellschaftlichen Leben, und unterstreichen die
Wichtigkeit von Freunden. Sie streben nach Unabhangigkeit und mochten ein Leben wie
gesunde Kinder flhren.

Schliisselworter
Langzeitbeatmete Kinder, heimbeatmete Kinder, Eltern, Perspektivendifferenz, Groun-
ded Theory

1. Hintergrund und Fragestellung

In Deutschland werden jihrlich 13.500 Kinder' unter 19 Jahren mit Hilfe von ambu-
lanten Pflegediensten gepflegt (Bundesministerium fiir Gesundheit 2017). Eine Pa-
tientengruppe sind jene, die eine Langzeitbeatmung benétigen. Die Zahl der mit einer
Langzeitbeatmung versorgten Minderjihrigen hatin den vergangenen Jahren kontinu-
ierlich zugenommen (Windisch et al. 2017). Nach Schitzungen sind etwa 2.000 Kin-
der in Deutschland aufgrund von Riickenmarks- bzw. Schidelhirnverletzungen, Mus-
kel- und Nervenerkrankungen, Infektionen, bésartigen Erkrankungen oder einer zu
frithen Geburt auf eine dauernde Unterstiitzung der Atmung angewiesen (Bundesver-
band Hiusliche Kinderkrankenpflege e.V. 2012). Genaue Zahlen iiber die Haufigkeit
der auf8erklinischen Beatmung von Kindern liegen nicht vor, da ein nationales Heim-
beatmungsregister fehlt (Geiseler etal. 2010).

1 Zur besseren Lesbarkeit werden die Begriffe Kinder und Jugendliche in der Bezeichnung Kinder zusammenge-

fasst. Betreffen Aussagen, ausschlieflich die Perspektive interviewter Jugendlicher, so wird explizit von
Jugendlichen gesprochen.
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Wihrend der Einsatz von Beatmungsgeriten frither auf den akutstationiren Sektor
begrenzt war, findet er in den letzten Jahren auch in Deutschland vermehrt Einzug in
den hiuslichen Bereich (Zernikow 2008). Durch den Fortschritt der Medizin und
durch neue technische Méglichkeiten haben Kinder mit Beatmungspflicht bessere
Uberlebenschancen und kénnen zu Hause gepflegt werden. Sie sind jedoch besonde-
ren gesundheitlichen Risiken und Belastungen ausgesetzt und zeigen einen speziellen
Versorgungsbedarf, der in der ambulanten Versorgung erhebliche Herausforderungen
mit sich bringt (Peter/Richter 2009). Durch die auf$erklinische Beatmung erhalten die
Kinder die Méglichkeit, in ihrem vertrauten familiiren Umfeld aufzuwachsen und am
gesellschaftlichen Leben teilzunehmen. Die Pflege im hiuslichen Setting férdert die ei-
gene Identitit und das Selbstvertrauen der Kinder. Gemeinsame Aktivititen mit Fami-
lie und Freunden, sowie der Besuch der Schule gibt ihnen das Gefiihl der Zugehorig-
keit und erméglichtihnen Kompetenzen zu erwerben, die ihnen im stationiren Setting
verborgen geblieben wiren (Kirk 1999; Hewitt-Taylor 2012; Israelsson-Skogsberg et
al. 2018).

Neben den aufgezeigten Vorteilen, die die auflerklinische Beatmungspflege fiir die
Kinder und Jugendlichen mit sich bringt, darf das gesamte Familiengefiige nicht aus
den Augen verloren werden. Die Kinder sind von lebenserhaltenden Mafinahmen und
Geriten abhingig und benétigen somit die komplexeste Behandlung und Pflege, die
auflerhalb eines Krankenhauses erbracht wird (Wallis et al 2011). In der Regel iiber-
nehmen die Miitter einen grofen Teil der Pflegeleistungen (Manhas/Mitchell 2012).
Die Elternschaft wird, insbesondere, wenn noch Geschwister in der Familie leben,
durch die kontinuierliche Versorgungsaufgabe geprigt und fithrt haufig zu chronischer
Erschopfung (Redmond/Richardson 2003). Die hiusliche Beatmungspflege ist ge-
kennzeichnet durch eine 1:1 Betreuung. Die professionell Pflegenden sind bis zu 24
Stunden tiglich und sieben Tage in der Woche in den Familien titig. Durch die perma-
nente Anwesenheit entwickelt sich zwangsliufig eine besondere Nihe und Bindung zu
dem Kind und seiner Familie. Die stetige Prisenz der Pflegepersonen iiber mehrere
Stunden steht jedoch im Widerspruch zu einem normalen Familienleben und verur-
sacht sowohl Stress als auch Abweichungen von Familienroutinen (Dybwik etal. 2011;
Falkson/Roling 2015). Zwar findet die technikintensive auflerklinische Pflege in der
nationalen Forschung Beachtung (Ewers 2003; Ewers/Schaeffer 2002; Lademann
2002; Lademann 2007; Godecke 2018, Nelissen etal. 2019), dennoch fehlt Forschung,
die sich mit dem Erleben von Familien hiuslich beatmeter Kinder beschiftigt und dabei
die Familie in den Mittelpunkt der empirischen Arbeit stellt (Falkson etal. 2017).

Bei den nachfolgend dargestellten Erkenntnissen handelt es sich um Teilergebnisse
einer multiperspektivisch angelegten qualitativen Studie zum Erleben und Bewilti-
gungshandeln von Familien mit einem hiuslich beatmeten Kind. Der Fokus des vorlie-
genden Beitrags liegt auf den Perspektiven der Eltern und die der Kinder mit Heimbe-
atmung’.

2 Bei dem Artikel handelt es sich um Teilergebnisse einer umfassenden Dissertation. Der Fokus des Artikels liegt
auf der Eltern-Kind-Dyade. Die Perspektive der Geschwisterkinder sowie die Familienperspektive werden in der
Dissertationsschrift zur Diskussion gestellt.
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In der Pidiatrie, wie in der Kindheitsforschung, werden traditionell erwachsene
Stellvertreter, meistens Miitter, zu den Erfahrungen und Erwartungen ihrer Kinder be-
fragt (Carter 2009). Diese Proxysicht steht nicht im Einklang mit dem erklirten Ziel
der neuen Kindheitsforschung, nicht iiber Kinder, sondern mit Kindern zu forschen
(Carter 2009; Mey 2003) und sie als ,,Experten ihrer Lebenswelt“ (Metzing 2007:53)
anzuerkennen. Kinder praktizieren eigene Denk-, Verhaltens- und Kommunikations-
muster (Trautmann 2010), dementsprechend unterscheiden sich die Blickwinkel von
Kindern und Erwachsenen (Heinzel 2012). Der protektive Ansatz, Eltern zum Erleben
ihrer Kinder zu befragen kann dazu fiihren, dass deren Lebenserfahrungen verfilscht
wiedergegeben werden. Zudem beriicksichtigt er nicht die Privatsphire des Kindes
(Carter 2009). Das heifdt die Kinder konnen keinen Einfluss darauf nehmen, was ihre
Eltern iiber das kindliche Erleben mit einer Beatmungsabhingigkeit berichten. Natio-
nale Studien zeigen, dass es durchaus moglich und vertretbar ist, Kinder in gesundheit-
lich vulnerablen Lebenssituationen zu ihrem Erleben zu befragen (Tiesmeyer 2012;
Gieflen- Scheidel etal. 2017; Oetting-Ross et al 2018). Des Weiteren kann sich ihre Be-
teiligung an Forschung positiv auf ihre Lebensqualitit auswirken (Oetting-Rof$ et al.
2016). Entsprechen dieser Ausgangslage geht die Autorin der Frage nach, wie Kinder
mit einer Heimbeatmung und deren Eltern den Alltag erleben. Ziel ist es die unter-
schiedlichen Perspektiven zu rekonstruieren, um die individuellen Ressourcen, Be-
diirfnisse und Probleme erfassen zu kénnen.

2. Methodisches Vorgehen

Das Ziel dieser Arbeit, die Lebenswelt aus Sicht der Eltern und Kinder zu rekonstruie-
ren, hat explorativen Charakter, dementsprechend war eine Offenheit gegeniiber dem
Forschungsfeld nétig. Die Grounded Theory Methodologie als gewihltes Studiende-
sign ermoglichte die Erforschung der Binnenperspektive der Familien. Zudem lenkt
sie die Aufmerksamkeit auf die Interaktionsprozesse und die Bedeutungen, denen ih-
nen beigemessen werden (Strauss 1998). Die Datenerhebung erfolgte durch halbstruk-
turierte, leitfadengestiitzte Interviews. Bei Befragungen von Kindern mit Beatmung
sind Art und Ursache der Beatmung sowie Besonderheiten des Entwicklungsstandes,
des Krankheitsbildes, und der Erhebungssituation zu beachten. Hierzu war wihrend
des Forschungsprozesses neben eigener Feldkompetenz auch ein hohes Maf§ an Flexibi-
litdt, insbesondere bei Sampling und Erhebung, notwendig (Oetting-Rof§ et al. 2016;
Gieflen - Scheidel etal. 2017). Der Einsatz eines Leitfadens wurde gewihlt, da freies Er-
zihlen eine narrative Kompetenz voraussetzt, die sich bei Kindern erst noch in der Ent-
wicklung befindet (Mey 2003). Aufgrund der Beatmung beschrinken sich die Kinder
beim Sprechen auf das Wesentliche. Vielen von ihnen fillt langes Sprechen schwer und
lasst sie schnell ermiiden. Der Erstautorin war dieses aus ihrer Praxiserfahrung als Pfle-
gende in der auflerklinischen Kinderintensivpflege bekannt. Basis fiir die Leitfaden-
entwicklung waren, im Sinne von ,sensitizing concepts“ (Blumer 1954: 7), Erkennt-
nisse einer vorausgegangenen Literaturanalyse sowie die Vorerfahrung der Forscherin.
Auf die in der Kindheitsforschung oftmals eingesetzte teilnehmende Beobachtung
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(Heinzel 2012) wurde bewusst verzichtet. Das Leben von Familien eines intensivpfle-
gebediirftigen Kindes ist durch Verlust von Intimitit und Privatsphire in der eigenen
Hiuslichkeit gekennzeichnet (Falkson/Roling 2015). Diese belastende Situation sollte
nicht durch zusitzliche Beobachtungen potenziert werden. Da die Interviews mit den
Familienmitgliedern einzeln erhoben wurden, war die Autorin jedoch tiber mehrere
Stunden in den Familien zugegen. Die Eindriicke wurden im Rahmen eines Post Scrip-
tums dokumentiert und flossen mit in die Datenanalyse ein (Glaser 1992). Nachdem
ein positives Votum der Ethikkommision der Universitit Witten Herdecke vorlag, er-
folgte die Rekrutierung der Familien mit Hilfe von Gatekeepern in ambulanten Pflege-
diensten und Selbsthilfegruppen. Zudem erfolgte der Versuch, die Familien direkt
iiber Social Media Foren und die Tagespresse anzusprechen. Parallel wurde die Teilnah-
me zur Studie auf Kongressbesuchen und bei Vortriigen beworben. Aufgrund der gerin-
gen Privalenz und des erschwerten Zugangs zum Forschungsfeld gelang eine theore-
tisch fundierte Stichprobenauswahl nur tendenziell. Neben dem Ziel der maximalen
Kontrastierung, sollten neue Fragen, die sich aus der fortschreitenden Datenanalyse er-
gaben, durch ein gezieltes Sampling beantwortet werden. Die Interviewleitfiden wur-
den gemif} der aufkommenden Fragen und des theoretischen Samplings regelmiflig
angepasst. Zudem erfolgte eine Anhebung des Alters der Jugendlichen von 18 Jahre auf
21 Jahre, um Antworten auf die Frage zu erhalten, ob und wie der Einstieg ins Berufsle-
ben mit Beatmungsabhingigkeit gelingen kann. In manchen Fillen war es dennoch
dem Zufall zu verdanken, dass sich eine Familie fiir ein Interview zur Verfiigung stellte,
die in diese Phase des Sampling passte. Um dem Anspruch einer ,Reflektierten Subjek-
tivitdt“ (Steinke 2012) gerecht zu werden, reflektierte und diskutierte die Forscherin in
unterschiedlichen Peer-Gruppen die Leitfadenerstellung, die Interview- und Ge-
sprichsfiithrung, sowie die verschiedenen Stadien der Kategorienbildung. Ethische Be-
denken fanden Gehor und wurden reflektiert. Begleitend schrieb die Forscherin refle-
xive Memos.

2.1 Sample®

Fiir die Studie wurden mit 41 Mitgliedern aus 21 Familien Interviews gefiihrt. Das
Sample der Studie besteht aus 19 Miittern, neun Vitern, 12 Kindern mit Beatmung im
Alter von fiinf bis 21 Jahren, fiinf Geschwisterkindern, sowie einer erwachsenen jun-
gen Frau®. Aufgrund theoretischer Uberlegungen bestand im Laufe des Forschungs-
prozesses die Notwendigkeit, eine erwachsene Person retrospektiv zu befragen, die als
Jugendliche nicht in ihrer Familie, sondern in einem Heim gelebt hat. Die Diagnosen,
die zur Beatmung der Kinder fiihrten, waren: neurologischen Erkrankungen, Konge-
nitales Hypoventilationssyndrom (n=7), neuromuskulire Erkrankungen (n=6), hohe
Querschnittslihmungen (n=4), komplexe Mehrfachbehinderungen (n=2) sowie selte-

3 Aufgrund der geringen Privalenz der Kinder und Jugendlichen mit Beatmung wird zum Schutz der teilnehmen-
den Familien auf eine differenziertere Darstellung der fallspezifischen Daten in der Tabelle verzichtet.

4 Zur Wahrung der Anonymitit wird die Teilnehmerin in der Tabelle als Kind aufgefiihrt.

5 Verankert in Paragraf 29 Sozialgesetzbuch (SGB XI) Neuntes Buch Rehabilitation und Teilhabe von Menschen
mit Behinderung.
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ne Erkrankungen (n=2). Alle Kinder benétigten ein Monitoring, dessen Dauer von 10
- 24 Stunden variierte. Zusitzliche kérperliche Einschrinkungen hatten 12 Kinder,
von denen die Alteren mit Hilfe einer Hand- oder Mundsteuerung in ihrem Rollstuhl
mobil waren. Von den 12 Kindern und Jugendlichen, die an einem Interview teilnah-
men, wiesen sechs einen komplexen Pflegebedarf auf. Zwei Jugendliche, wurden erst
kurz zuvor von eine invasive auf eine non-invasive Beatmung eingestellt. Die tigliche
Beatmungsdauer der Kinder und Jugendlichen variierte zwischen 10 und 24 Stunden.

In den meisten Familien war ein Pflegedienst in die Behandlungspflege des Kindes
involviert. Vier Familien nutzten das personliche Budget® und hatten selbst Pflegeper-
sonen eingestellt. Wihrend einige Familien ausschliefflich nachts und zur Schul- bzw.
Kindergartenbegleitung Hilfe in Anspruch nahmen, variierte in den iibrigen Familien
die pflegerische Unterstiitzung zwischen 17 und 24 Stunden tiglich. Das Stundenkon-
tingent spiegelt jedoch nicht in allen Fillen die familidren Bediirfnisse wider, sondern
war oftmals der Ressourcenknappheit der Pflegedienste geschuldet. Beispielsweise
konnte in einer Familie der involvierte Pflegedienst nur die pflegerische Betreuung des
Kindes in der Kindertagesstitte gewihrleisten, die nichtliche Uberwachung der Beat-
mung iibernahmen die Eltern selbst.

Fam. |Interviewteilnehmende Beatmungs- | Progredienter | Pflegerische Unter-
Mutter Vater |Kind |Geschwister | Verlauf stiitzung

1 4 v 4 v invasiv nein 24 h

2 v v invasiv nein 24 h

3 4 4 non-invasiv |nein vormittags und nachts

4 4 v v invasiv ja 24 h

5 v v invasiv nein 17h

6 4 4 4 invasiv ja 24 h

7 v v non-invasiv |ja vormittags und nachts

8 v v invasiv ja 17h

9 v v v invasiv ja 17h

10 4 4 invasiv nein 18h

11 v invasiv ja 20h

12 W v v invasiv ja 24h

13 v invasiv ja 24 h

14 |V v 4 non-invasiv | nein nachts

15 v v non-invasiv | nein nachts

16 |V v non-invasiv |ja vormittags

17 W v v non-invasiv | nein nachts und 1x

wochentl. 24h

18 4 invasiv ja 24 h

19 4 non-invasiv | nein nachts

20 v non-invasiv | nein nachts

21 4 4 non-invasiv |nein vormittags und nachts
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2.2 Datenerhebung und -auswertung

Sowohl Carnevale et al. (2006) als auch Tiesmeyer (2012) beschrieben in ihren Stu-
dien, dass sich die Kinder in Familieninterviews sehr zuriickhaltend zu ihrer Lebenssi-
tuation geduflert haben. Um den Kindern die Méoglichkeit zu geben, offen und unge-
zwungen iiber ihr Leben zu berichten, war es von Bedeutung, Kinder und Eltern ein-
zeln zu befragen. Die Entscheidung dariiber, ob sie im Beisein eines Elternteils
interviewt werden wollten, blieb dennoch den Kindern iiberlassen. Ihnen wurde be-
wusst freigestellt den Ort fiir das Interview zu wihlen. Bis auf ein Kind, dass sich fiir das
Kinderzimmer entschied, wihlten alle weiteren Kinder Plitze im Kiichen- bzw. Wohn-
bereich. Die Eltern hielten sich iiberwiegend in Rufnihe auf, zwei Miitter waren auf
Wunsch der Kinder bei dem Interview zugegen, ein Kind bat darum, dass ein Ge-
schwisterkind mit im Raum bleibt. Alle Teilnehmenden wurden dariiber informiert,
dass die von ihnen gemachten Angaben weder an fremde Personen noch an ihre Famili-
enmitglieder oder an Pflegepersonen weitergegeben werden.

Die Interviews wurden mit Einverstindnis der Teilnehmenden digital aufgezeich-
net und in Anlehnungan (Dresing/Pehl 2017) von der Erstautorin persénlich pseudo-
nymisiert, transkribiert. Die anschlieSende Analyse erfolgte mit Unterstiitzung der
Software MAXQDA 2012. Gemif3 der Grounded Theory (Strauss/Corbin 1996) wur-
de der Forschungsprozess iterativ gestaltet. Theoretische Fallauswahl, kontrastierende
Fallvergleiche sowie Datenanalyse und Theoriebildung wechselten sich ab bzw. bezo-
gen sich direkt aufeinander (Mey/Mruck 2011). Mittels Offenen und Axialen Kodie-
rens wurden in einem wiederkehrenden Intervall vorliufige Kategorien entwickelt, die
analytisch aufeinander bezogen wurden, bis sich die Kernkategorien entfalteten
(Strauss/Corbin 1996). Aufgrund der Datentfiille erfolgte die Analyse und Sortierung
der Daten anhand von getrennten Kodierparadigmen: Eltern, Kinder und Jugendliche
mit Beatmung sowie Geschwister. Theoretische Memos, die wihrend des Kodierpro-
zesses verfasst wurden, stellten beim Ausformulieren der Kernkategorie eine wichtige
Grundlage dar (Strauss/Corbin 1996). Fiir das selektive Kodieren wurden die Kodelis-
ten, Memos und skizzierte Achsenkategorien erneut sortiert und gesichtet. Es erfolgte
eine Gegeniiberstellung und Gewichtung der Kategorien samt ihren Dimensionen
und Eigenschaften (B6hm 2012).

3. Ergebnisse

Im Folgenden werden Teilergebnisse der empirischen Untersuchung vorgestellt. Die Er-
gebnisdarstellung gliedert sich in zwei Bereiche. Der erste beleuchtet die Perspektive der
Eltern, derzweite widmet sich der Sicht der Kinder und Jugendlichen mit Heimbeatmung.

3.1 Das Erleben von Eltern mit einem Kind mit Heimbeatmung

Der Moment der Diagnoseiiberbringung ist ein sehr einschneidendes Erlebnis, das die
Zukunft der Familien nachhaltig verindert. Anstatt sich iiber ein neues Leben zu freu-
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en, sehen sich Eltern nach der Geburtihres Kindes unerwartet mit dem drohenden Tod
konfrontiert. Eltern eines zuvor gesunden Kindes miissen sich nach einem Unfall von
der Selbstverstindlichkeit von Gesundheit und Normalitit verabschieden. Die Erwar-
tungen und Vorstellungen von einem Leben mit einem gesunden Kind werden ,,zber
den Haufen geworfen . Die Eltern empfinden das Ereignis als ,, brachialen Schock“und
fithlen sich mit der Diagnose allein gelassen und unzureichend begleitet. Gerade zu
diesem Zeitpunkt, an dem die Eltern oftmals unfihig sind zu handeln und ,,nur noch
funktionieren®, werden ihnen lebenswichtige Entscheidungen abverlangt. Sie tragen
die grofle Biirde, iiber Leben und Tod ihres Kindes urteilen zu miissen. Haben sie sich
dazu entschlossen, dass ihr Kind langzeitbeatmet werden soll, sehen sich die Eltern
abermals mit weitreichenden Entscheidungen konfrontiert. Sie miissen abwigen, ob
ihr Kind eine invasive oder non-invasive Beatmung erhalten soll, bei einer invasiven
Beatmung ist die Zustimmung zu einer Tracheostomaanlage notwendig. Zudem miis-
sen sie sich der Frage stellen, ob ihr Kind im Falle eines Notfalls reanimiert werden soll.
Die Eltern kénnen ihrer Verantwortung nicht entflichen und sehen sich einer Flut von
Entscheidungen gegeniiberstehen, denen sie sich nicht gewachsen fiihlen.

3.1.1 Eine Zukunft schaffen flr das Kind und fir die Familie

Konfrontiert mit der Tatsache, dass ihr Kind nur mit Hilfe einer kiinstlichen Beatmung
tiberlebt, empfinden manche Eltern eine schwer zu ertragene Ambivalenz. Sie schwan-
ken zwischen dem Wunsch, ihrem Kind Leiden zu ersparen und der Hoffnung, dass ihr
Kind trotz negativer Prognose ein lebenswertes Leben fithren wird. Bei dieser frithen
Entscheidungsfindung steht bei den Miittern das erkrankte Kind im Mittelpunkt. Sie
wigen ab, was ein lebenswertes Leben fiir ihr Kind sein kénnte und versuchen alle Ent-
scheidungen zum Wohle ihres Kindes zu treffen. Welche Auswirkung die Langzeitbeat-
mung des Kindes fiir die restlichen Familienmitglieder haben kénnte, riickt zu diesem
Zeitpunktin den Hintergrund.

JAbm, dann war es erst einmal ein Schock, weil die Arzte mir auch gesagt haben: ,das
Kind wird halt nicht allein atmen, sie wird nicht allein sitzen, sie wird nicht sprechen kin-
nen mit der Beatmung“. Und dann habe ich gedacht: ,,ja super, was ist das denn jerzt fiir
ein Leben. Mich hat dann allerdings ein anderer Arzt an die Seite genommen und hat mir
ein Kind gezeigt was so ihnlich war wie Nina® jetzt ist. Ich konnte mich mit dem Kind nor-
mal unterhalten, sie hat ihren Rolli allein gesteuert und war frihlich. Und dann habe ich so
gedacht: ,OK, dann ist es ja doch lebenswert, auch mit Beatmung lebenswert.

Nach dieser Begegnung entschied sich die Mutter fiir die Langzeitbeatmung ihrer
Tochter. Die Miitter versuchen der Herausforderung der Entscheidungsfindung zu be-
gegnen, indem sie Freunde und Bekannte mit medizinischem oder pflegerischem
Hintergrundwissen kontaktieren, sich durch Selbsthilfegruppen beraten lassen oder im
Internet nach Informationen recherchieren, um méglichst ziigig aussagekriftige und
glaubhafte Informationen iiber das Leben mit einer Langzeitbeatmung zu erhalten.

6 Name wurde pseudonymisiert
7 Aufgrund der geringen Privalenz der Kinder und Jugendlichen mit Beatmung wird zum Schutz der teilnehmen-
den Familien auf eine Zuordnung der Interviewzitate verzichtet.
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Viter beziehen neben dem Wohl des Kindes sofort die gesamte Familie in ihre Uber-
legungen ein. Schon friihzeitig iiberlegen sie, welche Belastungen auf die einzelnen Fa-
milienmitglieder zukommen kénnten. Viter sehen eher auch finanzielle Mehrausga-
ben, die beispielsweise durch eine andere Wohnung oder Umbaumafinahmen entste-
hen. Zudem machen sie sich Sorgen, ob sie den zukiinftigen Anforderungen gerecht
werden kénnen, ohne dass das Familienleben in Zukunft darunter leidet.

Ist bei der Diagnosestellung der Blick der Miitter noch ausschliellich auf das Wohl
des erkrankten Kindes fixiert, weitet sich ihr Blickwinkel im Laufe der Zeit und bezieht
wieder die komplette Familie mit ein. Unabhingig von der Diagnose und Prognose ih-
res Kindes, richten die Eltern ihr Leben darauf aus, eine gemeinsame Zukunft fiir das
Kind und die Familie zu schaffen. Es ist das zentrale Phinomen, dass ihr weiteres Leben
bestimmt. Je nach Grunderkrankung des Kindes nimmt der Blick in die Zukunft
unterschiedliche Dimensionen ein. Eltern von Kindern mit einer progredienten
Grunderkrankung planen in der nahen Zukunft. Sie konzentrieren sich auf gegenwir-
tige Termine, beispielsweise den Entlassungstermin aus dem Krankenhaus, auf aktuel-
le Probleme, wie die Gesundheit des Kindes oder strukturelle Unwigbarkeiten. Eltern
von Kindern mit einer giinstigeren Krankheitsprognose schauen hingegen auch in die
ferne(re) Zukunft. Sie ,kimpfen® fiir ihre Kinder um einen Kindergartenplatz, um ei-
ne gute Schulausbildung und informieren sich iiber mogliche Berufe, die ihr Kind trotz
der Beatmungsabhiingigkeit erlernen kann. Hierbei erleben sie nicht selten Einschrin-
kungen durch die Strukturen im Sozial- und Gesundheitssystem. ,, Kurz vor der Ein-
schulung kriegten dann ein Schreiben von der Schule, dass wir noch ein zusitzliches medi-
zinisch-psychologisches Gutachten beizubringen hiitten. Einen Termin innerhalb von drei
Monaten das ist Uropie. Es ist eher so, dass sie ein dreiviertel Jahr warten miissen, um ein
medizinisch-psychologisches Gutachten zu bekommen.

Die lange Wartezeit fiihrte dazu, dass das Kind verspitet eingeschult wurde. Durch
die wenig feierliche Einschulung an einem separaten Tag fiihlte sich die Familie, insbe-
sondere das Kind, vom Klassenverband ausgeschlossen.

3.1.2 Unzureichende und starre Rahmenbedingungen

Die Entlassung eines Kindes mit einer Beatmung in die Hiuslichkeit wird im Normal-
fall erst erméglicht, wenn die Nachsorge durch einen erfahrenen ambulanten Pflege-
dienst und eine Kinderirztin oder einen Kinderarzt gesichert ist. Je abgelegener der
Wohnort ist, desto karger ist die pflegerische und medizinische Infrastrukeur. Viele El-
tern schildern, dass die Pflegedienste die tatsichlich vertraglich vereinbarten Pflege-
stunden nicht erbringen kénnen. Oftmals versuchen die Eltern die fehlenden Stunden
selbst zu kompensieren und iibernehmen die Pflege ihres Kindes. Diese fortlaufende
Ubernahme anspruchsvoller und verantwortungsvoller Aufgaben lisst die Eltern an
die Grenzen ihrer physischen und psychischen Leistungsfihigkeit kommen. , Wir miis-
sen hier regelmdifSig zu Hause die Beatmung anpassen und das ist ja normalerweise Arztauf-
gabe.

Grund zur Sorge ist insbesondere die permanente und akute Bedrohung des Lebens
des Kindes. Die Ubernahme eines ausgefallenen Dienstes hat zudem zur Konsequenz,
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dass ein Elternteil, meistens die Mutter, nicht ihrem Beruf nachgehen kann und ggf. ei-
nen Verdienstausfall in Kauf nehmen muss. Neben gesundheitlichen und finanziellen
Aspekten benennen die Eltern auch gesellschaftliche Faktoren, die durch den Ausfall
eines Dienstes betroffen sind. Autofahrten mit dem Kind sind nur zu zweit méglich. Es
bedarf neben der Fahrerin oder dem Fahrer einer weiteren Person, die das Kind mit-
samt seiner Beatmung im Blick hat und bei Bedarf handelt. Der Personalmangel fiihrt
dazu, dass private Termine oder Therapiestunden, die auflerhaus stattfinden, nicht
wahrgenommen werden konnen, was das Gefiihl der Isolierung verstirke. Pflegearran-
gements, die iiber Jahre bestehen, sind selten geworden. Die Eltern berichten, dass die
Personalfluktuation zugenommen hat und es zunehmend schwieriger wird Pflegedien-
ste zu finden, die fiir die Beatmungspflege qualifiziertes und erfahrenes Personal ver-
mitteln. Qualifiziertes Pflegepersonal sowie Mediziner und Medizinerinnen, die sich
mit der Beatmungsmedizin auskennen und Hausbesuche durchfiihren, sorgen fiir
mehr Sicherheit und vermindern Klinikaufenthalte, die die Familien zusitzlich belas-
ten. Kleinere Krankenhiuser sind nicht auf die Versorgung hiuslich beatmeter Kinder
eingestellt. Es fehle dort an Kenntnissen iiber die Heimbeatmungsgerite bzw. fehlte
bereits das nétige Equipment zur Intubation der Kinder im Krankenwagen, berichten
die Eltern. Die fiir die Kinder zustindigen Beatmungszentren sind in Deutschland weit
verteilt, sodass die Familien teils mehrere Stunden zu Untersuchungen fahren.

3.1.3 Strukturen schaffen

Die Eltern leben mit dem Bewusstsein, dass sich der kindliche Gesundheitszustand je-
derzeit und unvermittelt verindern kann. Sie bezeichnen ihr Leben als , ziglichen
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 erneu-
tes Ereignis bevor, das die gewonnene Stabilitit erschiittern kann. Neben gesundheit-
lichen Komplikationen und kurzfristigen personellen Ausfillen, miissen die Eltern auf
technische Notfille gefasst sein, wie beispielsweise einen Defekt des Beatmungsgerites.
Sieleben ,, in stindiger Alarmbereitschafi “und versuchen mitstrukturierten Tagesabliu-
fen und festen Zeitplinen die Pflege des Kindes und das alltigliche Familienleben zu
managen. Die selbstauferlegten Strukturen und Routinen geben den Eltern Sicherheit
und sorgen fiir freie Zeit, die dann fiir eventuell eintretende Notfallsituationen zur Ver-
fiigung steht. Die Eltern wiinschen sich Kontinuitit und Bestindigkeit in ihrem Le-
ben. Kurzfristige Abweichungen fiihren schnell zu Verunsicherungen. Die Einhaltung
des pflegerischen Dienstplans ist fiir sie von immenser Bedeutung. Die Eltern schil-
dern, dass sie ,,sich daraufeinstellen, welche Pflegeperson zum Dienst kommt. Sie rich-
ten ihren Tagesablauf nach dem Dienstplan des Pflegedienstes aus. Manche Miitter
verlassen das Haus nur, wenn eine Pflegeperson anwesend ist, der sie volles Vertrauen
entgegenbringen. Ist dies nicht der Fall, werden zuvor geplante Termine abgesagt. El-
tern, die sich fiir das personliche Budget entschieden haben, berichten iiber mehr Kon-
tinuitit und Sicherheit in der Tagesplanung, obwohl die Entscheidung fiir das person-
liche Budget gleichzeitig bedeutet, mehr Verantwortung zu tragen und neue Aufgaben
wie beispielsweise die Personalplanung iibernehmen zu miissen.
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Nicht nur zu wenig professionelle Unterstiitzung kann als Belastung erlebt werden,
auch zu viel professionelle Hilfe wird von den Eltern als Biirde wahrgenommen. Halten
sich Pflegende iiber einen lingeren Zeitraum in der Hiuslichkeit einer Familie auf; ist
das Risiko gegeben, dass Grenzen der Privatsphire iibertreten werden und die Familien
sich im eigenen zu Hause nicht mehr wohlfiihlen. Sich wohlzufiihlen bedeutet, den
Alltag mit Familie und Freunden genieflen zu kénnen. Zu Hause sein wird verbunden
mit ,sich so geben kinnen wie man gerne michte*. Die stete Prisenz der Pflegenden fiihrt
dazu, dass sich einige Eltern ,,manchmal fremd im eigenen Haus fiiblen*. Der Verlust der
Privatsphire betrifft sowohl die Unterbrechungen von Familienroutinen als auch Ver-
dnderungen in der Familieninteraktion. Den meisten Eltern fillt es in der Anwesenheit
der Pflegenden schwer, ihre Gewohnheiten und Lebensweise beizubehalten. Hilfreich
ist es, wenn Familien ihre Riumlichkeiten in 6ffentliche und private Zonen einteilen,
zu denen nur die Familienmitglieder Zutritt haben. Feste Hausregeln haben sich in vie-
len Familien als sinnvoll erwiesen. Ebenso profitieren die Familien von der Einfithrung
sogenannter Familienzeiten, in denen die Pflegepersonen sich von der Familie in ande-
re Riumlichkeiten zuriickziehen, so dass die Familie allein sein kann und nur bei Be-
darfauf die Hilfe der Pflegenden zuriickgreift.

3.1.4 Zum Experten werden

Das Leben mit einem Kind mit einer hiuslichen Beatmung erfordert hohes Engage-
ment der Eltern. Nach der Krankenhausentlassung tibernehmen Eltern, teilweise un-
vorbereitet, vielfiltige Aufgaben. Die Anleitung und Schulung zur Pflege ihres Kindes
wurde von den Eltern sehr unterschiedlich geschildert. Wihrend einige Familien be-
reits auf der Intensivstation in die Pflege ihres Kindes involviert wurden, erhielten drei
Familien weder in der Klinik noch durch den ambulanten Pflegedienst eine Anleitung
tiir die Pflege ihres Kindes. Eine Familie erhielt eine Falschberatung und wurde ohne
Unterstiitzung eines Pflegedienstes nach Hause entlassen. Eltern eines Kindes mit
Heimbeatmung sind nicht mehr nur Mutter, Vater und Ehepartner, sondern gleichzei-
tig Pflegende, Manager, Therapeut und Techniker. Die Eltern fiihlen sich in ihren neu-
en Rollen und den damit verbundenen Herausforderungen oft ,allein gelassen“und
wiinschen sich insbesondere zu Beginn und zu besonderen Lebensabschnitten bzw. Le-
bensereignissen, z. B. bei der Einschulung oder in der Phase der Transition, professio-
nelle Beratung und Unterstiitzung. Im Zusammenleben mit ihrem Kind, einer engen
Vertrautheit mit dem kindlichen individuellen Befinden sowie mit Kenntnissen tiber
die Grunderkrankung und Beatmung, entwickeln die Eltern im Laufe der Zeit eine
spezielle Expertise, iiber die niemand anderes verfiigt. Ist ein neuer Pflegedienst invol-
viert oder stellen sie Pflegepersonen selbst ein, iibernehmen sie zusitzlich die Anleitung
und Schulung neuer Pflegender.

» Undich habe die dann im Dezember eingearbeitet. D. h. dann bin ich auch immer mit
in die Schule zum Einarbeiten. Es ist anstrengend in der Schule einzuarbeiten, mebr als
wenn ich die Leute zu Hause habe. In dem Moment, wo ich mit denen in der Schule bin,
miisste ich eigentlich auch noch aufriumen und Essen vorbereiten. Weil, wenn wir mittags
kommen, ist es ja schon hichste Zeit, dass er was zu essen kriegt. Also es zerreifSt mich schier.
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Sowohl im ambulanten als auch im stationiren Setting fiihlen sich die Eltern fiir das
gesundheitliche Wohl des Kindes und seine Zukunft verantwortlich und haben stets
ihr Kind und das an der Versorgung des Kindes beteiligte Fachpersonal im Blick.

3.2 Das Erleben von Kindern und Jugendlichen mit Heimbeatmung

Die befragten Kinder verfiigen ebenfalls iiber umfangreiche Kenntnisse ihrer Erkran-
kungen. Sie wissen, welche Art von Beatmungsgerit sie unterstiitzt, kennen sich mit
Fehlfunktionen aus und sind mit den verschiedenen Alarmfunktionen vertraut. Den-
noch konzentrieren sich die Kinder in erster Linie auf die Aspekte ihres Lebens, die
nicht mit ihrer Beatmung in Verbindung stehen. Sie erkennen die iiberlebenswichtige
Notwendigkeit der Beatmung und sehen sie als einen Teil des tiglichen Lebens, riicken
sie aber nicht in den Mittelpunkt. Viele der Befragten sehen das Beatmungsgerit in er-
ster Linie als etwas Positives. Sie berichten, dass die Beatmung ihr Leben gerettet hat,
ihre Atmung unterstiitzt, sie kérperlich entlastet und ihnen mehr Kraft gibt. Ein neun-
jahriger Junge, der seit seiner Geburt beatmet wird, findet seine Beatmung normal und
dullert dies mitden Worten ,,/ch kenne es ja nicht anders“. Das Atmen wird von den Kin-
dern und Jugendlichen, die noch iiber eine Restfunktion verfiigen, als ,, Schwerstarbeit
gesehen, dennoch wird die Beatmungspflicht nicht mit Krankheit gleichgesetzt.
»Krank bin ich, wenn ich Fieber habe, einen Infekt habe*

3.2.1 Der Mobilitat den Vorzug geben

Obwohl der Grad der Beatmungsabhingigkeit keinen Einfluss auf das kindliche Ge-
sundheitsempfinden hat, wirkt er sich auf die Lebensqualitit der Kinder aus. Die Kin-
der berichten, dass sie in Zeiten, in denen sie nicht kontinuierlich beatmet werden
miissen, einen geringeren Uberwachungs— und Betreuungsbedarf durch Erwachsene
haben und sich dadurch freier fithlen. Trotz vorhandener Angste bei Atemnot und der
eingeschrinkten Lebensqualitit durch den erhohten Uberwachungsbedarf, erkliren
die Befragten, die auf einen Rollstuhl angewiesen sind, dass sie der Mobilitit den Vor-
zug geben wiirden, wenn sie zwischen dieser und der Eigenatmung wihlen kénnten.

»Das Gehen ist mir wichtiger! Mit der Beatmung kinnte ich leben. Ich kinnte wieder
selbststiindiger werden, rumbasteln und so. Wieder selbststindig was machen. “Die Kinder
wollen sich aktivam Spiel mit Freundinnen und Freunden beteiligen oder wie der hier
zitierte Jugendliche handwerklich titig sein. Bei diesen Aktivititen fithlen sie sich mehr
durch den Rollstuhl und ihre Immobilitit beeintrichtigt als durch ihre Beatmung.

3.2.2 Mit der Beatmung wie gesunde Kinder leben wollen

Im Fokus der Kinder stehen Alltagsaktivititen wie Schulbesuch, Freunde treffen, Hob-
bys und Familie. Der Besuch der Schule ist fiir sie von grofler Bedeutung. In der Schule
haben sie die Moglichkeit, neue Freunde auf3erhalb der Familie zu finden.

»Ich gehe gerne in die Schule. Da kann ich auch mit meiner Freundin spielen. In der Pause.

Sonst geht das ja nicht, weil nachmittags habe ich ja Therapie und so. Die sehe ich nur in der
Schule.
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Freunde sind eine wichtige physische und emotionale Ressource. Die Kinder schil-
dern, dass sie traurig oder frustriert sind, wenn sie die Schule nicht besuchen kénnen.
Als Grund fiir den Schulausfall werden nicht gesundheitliche Probleme angegeben,
sondern in erster Linie Personalengpisse in der ambulanten Pflege oder Unstimmig-
keiten bei Behorden iiber die Finanzierung der Schulbegleitung bzw. die Reparatur ei-
nes zum Schulbesuch benétigten Equipments. Funktionieren bestimmte Technolo-
gien nicht, z. B. der Elektrorollstuhl oder fehlt die Begleitung durch den Pflegedienst,
haben die Kinder nicht die Moglichkeit, an Aktivititen auflerhalb ihres Zuhauses teil-
zunchmen. Daher ist es insbesondere den Jugendlichen sehr wichtig, das eigene Mobil-
telefon und den Computer selbstindig bedienen zu kénnen. ,,/ch chatte auch viel mit
Freunden. Ich habe ja einen Computer mit dem kann ich selber schreiben. Da habe ich so ei-
nen Punkt aufdem Kopf, an der Stirn. Dann kann ich mit dem Kopfdie Maus bewegen. Da
sitzt dann auch keiner daneben. Das kann ich allein.

Telefon und Internet geben ihnen die Moglichkeit, unabhingig von der Begleitung
Erwachsener, Kontakte zu Freunden aufrechtzuerhalten und neue Freundschaften
tiber soziale Medien zu kniipfen.

3.2.3 Nach Unabhangigkeit streben

Wihrend Kinder im Grundschulalter Pflegepersonen oftmals als Freunde betrachten,
fithlen sich Jugendliche durch die stete Prisenz der Erwachsenen beobachtet. Sie kon-
nen bei ihren Freunden oder in der Schule nie sie selbst sein. Einige Jugendliche berich-
ten, dass sie aufgrund der pflegerischen Begleitung in der Regelschule gemobbt wur-
den. Die Jugendlichen streben nach Unabhingigkeit und mochten auch ohne Aufsicht
durch die Pflegefachkrifte oder ihre Eltern ihren Hobbys nachgehen. Sie kritisieren,
dass es von den Interessen der jeweiligen Pflegepersonen abhingt, ob sie ihre eigenen
Interessen wahrnehmen kénnen. ,,Alleine losziehen. Fuffball gucken, da kannst du nur
weg, wenn Pfleger da sind. Denn wenn eine FufSball doof findet, dann hast du Pech gehabt.

Sie mdchten selbst entscheiden diirfen und wie Gesunde gleichaltrige Freunde tref-
fen und Partys feiern. Insbesondere minnliche Jugendliche verzichten auf Unterneh-
mungen mit Gleichaltrigen, wenn eine erwachsene Person sie begleiten muss. Die Ju-
gendlichen fiihlen sich durch die stete Sorge ihrer Eltern eingeschrinkt und iiberbehii-
tet. Sie wiinschen sich, dass ihre Eltern ihnen mehr Entscheidungsfreiraum geben und
ihr Streben nach Unabhingigkeit mehr unterstiitzen. Das Streben nach Unabhingig-
keit und Normalitit kann so weit fithren, dass Jugendliche dafiir Risiken eingehen. Ei-
nes der befragten Midchen hat ihre Atemfihigkeit so weit trainiert, dass sie in der
Schule stundenweise auf das Beatmungsgerit verzichten kann. Sie verweigert die Beat-
mung in der Schule, da sie auf die pflegerische Begleitung im Klassenzimmer verzich-
ten mdchte. Durch die ineffiziente Beliiftung der Lunge kommt es jedoch zu gehiuften
Lungenentziindungen.

3.2.4 Mit Expertise gegen Stigmatisierung und Fremdbestimmung

Auflenstehende sehen in erster Linie die Defizite oder Beatmungsabhingigkeit der
Kinder. Die Kinder berichten, dass sie in der Offentlichkeit angestarrt werden ,,...dann
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fiihle ich mich wie eine Schaufensterpuppe. “Fremde, aber auch Angehérige verschiede-
ner Gesundheitsprofessionen, wiirden die Beatmungsabhiingigkeit oftmals mit einer
kognitiven Beeintrichtigung gleichsetzen und sie nicht altersentsprechend behandeln.
Dabei eignen sich die Kinder bereits frithzeitig eine eigene Expertise iiber ihre Erkran-
kung und Pflege an und lernen so zwischen Selbst- und Fremdeinschitzung zu unter-
scheiden. Mit ihrer Expertise, auf die sich sowohl die Eltern als auch Pflegende verlas-
sen kdnnen, geben sie den Erwachsenen Sicherheit und entlasten sie. Zudem gibt die-
ses besondere Wissen insbesondere den Jugendlichen die Méglichkeit, sich aus der
engen Sorgebeziehung mitihren Eltern zu I6sen. Je dlter die Kinder werden, desto mehr
werden sie in gesundheitsbezogene Entscheidungen mit eingebunden. Die Entschei-
dung, ob ein Krankenhausaufenthalt notwendig ist, wird nun nicht mehr von den El-
tern allein getragen.

Trotz Beatmungsabhingigkeit und teils progredienter Krankheitsverliufe sehen die
Kinder optimistisch in die Zukunft. Sie haben genaue Berufsvorstellungen und triu-
men von einem Leben mit einer eigenen Familie. In ihren Erzihlungen geht es weniger
um den Wunsch, gesund zu sein, als vielmehr um den Wunsch, ein eigenstindiges Le-
ben fithren zu kénnen. ,, Ich machte eine eigene Wohnung haben und da wobhnen, mit mei-
nem Freund. Ich michte nicht so ein eigenes Haus haben wir hier, sondern in einer Woh-
nung in einem Mebrfamilienhaus wobnen, wie meine Freundin. Und dann kommen die
Krankenschwestern dahin, denn ich kann nicht allein leben. Aber vielleicht gibt es bis da-
hin ja auch Roboter, werden wir sehen.

4. Diskussion

Die Ergebnisse dieser Studie fokussieren erstmalig die unterschiedlichen Perspektiven
von Eltern und ihren Kindern mit Heimbeatmung. Der Anspruch bestand darin, so-
wohl den Eltern als auch den Kindern eine Stimme zu geben (Mey 2003). Trotz der ge-
sundheitlichen und sozialen Herausforderungen sind die Kinder dieser Studie mit ih-
rem Leben zufrieden. Dies ist ein Verdienst des auferordentlichen Einsatzes der Eltern,
den auch Biiker (2010) Miittern von Kindern mit Behinderungen zuschreibt. Das Fa-
milienleben wird von den Eltern neu kreiert, neue Routinen und Deutungsmuster wer-
den entwickelt, um dem Kind und der Familie eine Zukunft zu schaffen. In diesem
Prozess fiihlen sich die Familien oftmals allein gelassen. Eine prozesshafte Begleitung,
die die Eltern auf die Pflege vorbereitet und Entlastungsmdéglichkeiten aufzeigt, wire
wiinschenswert (Montagnino/Mauricio 2004). Das Erleben von sozialer Isolation, Er-
schopfung, Stress und unkoordinierten Dienstleistungen, dhnelt den Erfahrungen von
Eltern mit Kindern mit chronischer Erkrankung oder Behinderung (Biiker 2010;
Bachmann 2014). Dennoch unterscheidet sich das Erleben der Eltern von Kindern mit
Heimbeatmung von den Ergebnissen der zuvor benannten Studien aufgrund der in-
tensiven und komplexen gesundheitlichen Bediirfnisse des Kindes. Ein Leben .77 szin-
diger Alarmbereitschaft”, die Notwendigkeit iiberlebenswichtige Entscheidungen tref-
fen zu miissen, die Ubernahme komplexester Pflegemafinahmen, sowie der Verlust der
Privatsphire im eigenen Haus, kennzeichnen den Alltag dieser Eltern. Durch Schaf-
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fung von Strukturen, Aneignung von pflegerischer und medizinischer Expertise sowie
der steten Uberwachung der Technik und der beteiligten Experten versuchen die El-
tern die Ursachen, die zur Instabilitit des kindlichen Gesundheitszustandes beitragen
kénnten, in einem gewissen Maf$ unter Kontrolle zu bringen (Corbin/Strauss 2010).

Wihrend die Eltern tiglich ,,darum kimpfen®, die Gesunderhaltung und Pflege des
Kindes zu gewihrleisten und den Familienalltag zu managen, liegt der Fokus der Kin-
der und Jugendlichen auf alltiglichen Aktivititen und Bediirfnissen. Die Kinder und
Jugendlichen artikulieren vielmehr Bediirfnisse, die tiber die originire Pflege hinausge-
hen und vom fragmentierten Gesundheits- und Sozialsystem nicht mitbedacht und fi-
nanziert werden, wie beispielsweise die pflegerische Begleitung bei Ausfliigen oder
Klassenfahrten. Die Schule besuchen zu kénnen und an Freizeitaktivititen teilzuneh-
men ist ihnen besonders wichtig. In einer Gruppe eingebunden sein, Freundschaften
zu kniipfen und diese in konfliktreichen Situationen aufrechtzuerhalten, sind notwen-
dige Parameter, um soziale Kompetenz zu entwickeln (Rénnau-Bése/Frohlich-Gild-
hoff 2015). Die Kinder und Jugendlichen erleben sich trotz ihres teilweise komplexen
Pflegebedarfs nicht als krank. Vielmehr méchten sie als Mensch wahrgenommen
(Tiesmeyer 2012; Oetting-Ross 2018) und nicht auf ihre Beatmungsabhingigkeit re-
duziert werden. Thnen ist daran gelegen, dass ihnen der gleiche soziale Respekt ent-
gegengebracht wird wie ihren gesunden Freunden. Werden sie in der Offentlichkeit an-
gestarrt, fiithlen sie sich stigmatisiert und in ihrer Privatsphire verletzt (Carnevale
2007). Die Aneignung von Kompetenzen zur Ablésung von Bezugspersonen und El-
tern ist eine Entwicklungsaufgabe aller Jugendlicher (Rénnau-Bése/Frohlich-Gild-
hoff, 2015). In ihrem Streben nach Unabhingigkeit und dem Wunsch, wie ihre Freun-
de leben zu kénnen, wenden einzelne Jugendliche in dieser Studie risikoreiche Strate-
gien an, die gegebenenfalls gesundheitliche Konsequenzen haben kénnen. Im Laufe
der Zeit entwickeln sie jedoch ein sensibles Gespiir fiir ihre korperliche Leistungsfihig-
keit, dass ihnen die Maglichkeit gibt ihren Handlungsspielraum zu erweitern.

5. Fazit

Bisher konzentrierte sich die nationale Forschung auf das Uberleben von Kindern mit
Langzeitbeatmung. Dem subjektiven Wohlbefinden und vor allem der Lebensqualitit
aus Kindersicht wurde bisher keine Beachtung geschenkt. Um die Entwicklung der
Kinder und Jugendlichen mit ihrer Vielfalt von Abhingigkeiten besser zu verstehen,
bedarf es weiterer Studien, die die Kinder iiber einen lingeren Zeitraum begleiten.

Nur wenn Deutungsmuster und Handlungen aus Sicht der Kinder und Jugend-
lichen erfasst werden, lassen sich adiquate Antworten aufihre Situation finden, mit de-
nen sich unter anderem professionelle Interventionsangebote entwickeln lassen
(Knecht 2018). Die Gruppenerfahrung hat eine grofSe Bedeutung fiir das Selbstwert-
gefiithl der Kinder und fordert die Selbstkonzeptbildung (Rénnau-Bése/Frohlich-
Gildhoff 2015). Dementsprechend ist es von besonderer Relevanz, dass Gesundheits-
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und Sozialbehérden sowie Dienstleister behérdeniibergreifend zusammenarbeiten
und Schnittstellen minimieren, die zur Exklusion der Kinder fithren.

Obwohl der Anteil an Kindern, der eine technikintensive Pflege bendtigt, um ein
sechs bis zehnfaches hoher liegt als bei Erwachsenen (Lademann 2007), werden Pfle-
gepersonen bisher nicht ausreichend auf die Versorgung dieser Kinder vorbereitet.
Vielmehr leiten die Eltern die Pflegenden an, d. h. sie iibernechmen zusitzlich Aufga-
ben, die originir Pflegende abdecken miissten. Mit Blick auf die Kompetenzen und
Ziele, die im Pflegeberufegesetz sowie in der Pflegeberufeausbildungs- und Priifungs-
verordnung der generalistischen Ausbildung festgelegt wurden, scheint es angezeigt die
notwendigen Kompetenzen im Rahmen von verpflichtenden Weiterbildungsmafinah-
men zu vermitteln, bevor die Pflegenden in den Familien eingesetzt werden.
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Anna Schuurmann

Schwerstmehrfachbehinderte Kinder und
Jugendliche mit intensivmedizinischem
Pflegebedarf in Pflegeheimen - die spezifi-
schen Aufgaben von Fachkraften und
Besonderheiten im Umgang mit den Eltern

Technology dependent children in inpatient facilities — specific tasks of pro-
fessionals and particularities in dealing with parents

Aims of the study: The aim of the present qualitative study is to explore the specific cha-
racteristics of working in an inpatient facility for technology dependent children and how
healthcare professionals deal with their parents. Study design and methods: This quali-
tative study is based on semi structured interviews with seven professionals who work in
an inpatient facility where technology dependent children live. Semi-structured inter-
views were held. The interviews were recorded and transcribed verbatim. Data was analy-
zed using qualitative content analysis by Mayring (2015). Results: Seven categories that
are important to the professionals have been identified: Specific characteristics of their
work, Maintain proximity and distance,Creating relationships with and between family
members, Communication within the team, Difficult situations, Wishes to the parents,
Job satisfaction. Conclusion: The central task of professionals working at inpatient ho-
mes for TDC consists of structuring their day to day life and promoting them to the best of
their ability. All affords of the professionals are focused on achieving the highest possi-
ble quality of life for the TDC.

Keywords
technology dependent, children, families, professionals, healthcare professionals

Zielsetzung: Ziel der vorliegenden qualitativen Studie ist es, die Besonderheiten der pfle-
gerischen Arbeit in einem Heim fur Heranwachsende mit Schwerstmehrfachbehinderung
und/oder Beatmung darzustellen und das Erleben der Pflegefachpersonen zu ihrem Um-
gang mit den Eltern zu untersuchen. Design und Methoden: Der Studie liegt ein qualitati-
ves Forschungsdesign zugrunde. Es wurden sieben Leitfadeninterviews mit Fachkraften
aus Pflegeheimen flir schwerstmehrfachbehinderte und/oder beatmete Kinder und Ju-
gendliche durchgefuhrt und aufgezeichnet. Die Daten wurden anschlieBend wortlich
transkribiert und mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) analysiert. Er-
gebnisse: Es konnten sieben Kategorien identifiziert werden. Diese geben die Themen
wieder, die den Fachkraften wichtig sind: Besonderheiten der Arbeit, Nahe und Distanz
wahren, Beziehungsgestaltung mit und zwischen den Familien, Kommunikation im
Team, Schwierige Situationen, Wiinsche an die Eltern, Arbeitszufriedenheit.
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Schlussfolgerung: Die wesentliche Aufgabe von Fachkraften in einem Heim fur Kinder mit
Abhangigkeit von medizintechnischen Geraten (TDC) besteht darin, den Alltag der Heran-
wachsenden zu gestalten und sie im Rahmen ihrer Méglichkeiten bestmoglich zu for-
dern. Der Umgang mit den Eltern hat seinen Schwerpunkt in der Gesprachsfihrung. Alle
Handlungen der Fachkrafte zielen darauf ab, eine bestmdgliche Lebensqualitat fur die
TDC zu erreichen.

Schllisselworter
Schwerstmehrfachbehindert, Kinder, Familien, Fachkrafte, Pflegekrafte

1. Hintergrund und Fragestellung

In Deutschland lebt gegenwirtig eine Vielzahl von Kindern und Jugendlichen mit
Schwerstmehrfachbehinderung, die von medizinischen Geriten abhingig sind. Ihre
genaue Anzahl ist statistisch nicht erhoben. Ebenso existieren weder Angaben tiber die
landesweite Anzahl der Einrichtungen, die den Kindern mit ihrem intensivmedizini-
schen Pflegebedarf ein Zuhause bieten, noch gibt es diesbeziiglich tibersichtliche Auf-
listungen. Zusitzlich zu den fehlenden Datenerhebungen existiert im deutschen
Sprachraum keine Terminologie fiir die Patientengruppe.

Im englischsprachigen Raum werden schwerstpflegebediirftige und/oder dauerbe-
atmete Kinder und Jugendliche unter dem Begriff , Technology Dependent Children®
(TDC) zusammengefasst. Unter dieser Bezeichnung werden alle Kinder und Jugend-
lichen verstanden, die medizintechnische Gerite benétigen, um den Verlust von le-
bensnotwendigen Kérperfunktionen zu kompensieren und eine erhebliche, fortwih-
rende korperliche und pflegerische Unterstiitzung benétigen, um ihr Sterben oder das
Fortschreiten ihrer Behinderungzu verhindern (Giambra etal. 2014: 14). Ihre Abhin-
gigkeit von lebenserhaltender Technik und lebenserhaltenden Hilfsmitteln ist meist
langfristig und nicht revidierbar. Die Anzahl und Komplexitit der medizintechnischen
Gerite, von denen ein solches Kind' abhingig ist, kann stark variieren. Sie reichen von
leicht zu bedienenden Geriten wie einer Nahrungspumpe bis hin zu hochkomplexen
Geriten wie zum Beispiel Beatmungs- oder Dialysegeriten (Kirk 1998: 102). Die Ver-
sorgung von TDC ist demnach geprigt durch den Umgang mit Medizintechnik, deren
Einsatz meist kontinuierlich notwendig ist. Ein Hauptmerkmal der Patientengruppe
ist, dass sie eine kontinuierliche und umfangreiche pflegerische Versorgung benétigen.
In Deutschland wird die Pflege entweder von Pflegefachpersonen, von den Eltern oder
durch eine Zusammenarbeit von beiden geleistet und durchgefiihrt.

Die medizinischen und technischen Fortschritte lassen erwarten, dass die Anzahl
dieser Patienten in den nichsten Jahren weiter steigen wird. Es werden zunehmend
Einrichtungen benétigt werden, in denen sie leben kénnen, da eine Unterbringung im
hiuslichen Umfeld nicht immer gewihrleistet werden kann. Im Zuge des Pflegenot-
stands ist es bereits heute schwierig, die Versorgung der Patientengruppe im ambulan-

1 Zur besseren Lesbarkeit werden unter dem Begriff ,Kinder* Kinder und Jugendliche zusammengefasst, falls dies
nicht explizit anders beschrieben ist.
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ten Setting zu gestalten, da ihre Betreuung eine 24-stiindige Eins-Zu-Eins-Pflege er-
fordert. Dieser Hintergrund bringt eine neue Herausforderung fiir Pflegefachpersonen
mitsich und macht den Forschungsbedarf der pflegerischen Perspektive aufihre Arbeit
mit TDC und ihren Familien deutlich.

Ziel der vorliegenden qualitativen Studie ist es, die Besonderheiten der pflegeri-
schen Arbeit in einem Heim fiir Heranwachsende mit Schwerstmehrfachbehinderung
und/oder Beatmung darzustellen und das Erleben der Pflegefachpersonen zu ihrem
Umgang mit den Eltern zu untersuchen. Dabei kristallisierten sich folgende For-
schungsfragen heraus:

1. Was kennzeichnet die berufliche Titigkeitin einer Heimeinrichtung fiir schwerstmehr-
Jfachbehinderte und/oder beatmete Kinder und Jugendliche?

2. Wie erleben Pflegefachpersonen einer Heimeinrichtung fiir schwerstmehrfachbehinder-
te und/oder beatmete Kinder und Jugendliche den Umgang mit den Eltern?

2. Methodisches Vorgehen

In der Studie sollte untersucht werden, wie die einzelne Pflegefachperson ihre Arbeit
und den Umgang mit den Eltern aus ihrer subjektiven Perspektive wahrnimmt. Dies
implizierte ein qualitatives Forschungsdesign, da das subjektive Erleben der zwischen-
menschlichen Interaktion und die daraus resultierenden Erfahrungen im Mittelpunkt
standen. Als Forschungszugang diente der wissenschaftstheoretische Ansatz der Phi-
nomenologie. Die individuelle, soziale Wirklichkeit sollte durch einen ,intensiven Di-
alog” dargestellt und ihre Bedeutung fiir die beteiligten Personen sichtbar gemacht
werden (Mayer 2014: 76). Das Phinomen der Kommunikation und Interaktion zwi-
schen Pflegenden und Angehérigen sollte aus der Perspektive der betroffenen Pflege-
fachperson beleuchtet werden.

2.1 Literaturrecherche

Das Thema wurde durch eine umfangreiche systematische Literaturrecherche in den
Datenbanken CINAHL Complete inklusive PsycINFO und PSYNDEX, PubMed
und Cochrane Library auf seine Relevanz gepriift. Die Recherche verhalf gleichzeitig
dazu, den aktuellen Stand der Wissenschaft zur Problematik zu erheben.

Eswurde deutlich, dass der bisherige Fokus der Wissenschaftauf der Perspektive der
Eltern liegt. Insgesamt wurden nur sechs Studien ermittelt, die die Beziehung zwischen
Eltern von TDC und Pflegefachpersonen aus der Perspektive der Pflegefachpersonen
untersuchen. Diese Arbeiten beschrinken sich jedoch auf das Krankenhaussetting und
die hiusliche Pflege. Es konnten keine Studien generiert werden, in denen die Situa-
tion von Pflegefachpersonen untersucht wurde, die in einem Heim fiir schwerstmehr-
fachbehinderte Kinder arbeiten. Aus der Literatur geht hervor, dass alle Pflegefachper-
sonen den Umgang mit Eltern von TDC als besonders empfinden. Die Besonderheit
zeichnet sich dadurch aus, dass der Kontakt zu den Familien enger ist als bei Kindern,
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die nicht auf den Einsatz medizintechnischer Hilfsmittel angewiesen sind. Hinzu
kommt, dass nicht ausschliefflich die Pflegefachpersonen die Experten fiir die un-
mittelbare Pflege sind, sondern dass auch die Eltern iiber Expertenwissen verfiigen. Es
ist wichtig, mit den Eltern auf ein Niveau zu kommen, auf dem die gegenseitige Exper-
tise respektiert wird (vgl. Ford; Turner 2001, Giambra et al. 2014). Die Pflegefachper-
sonen miissen dazu in der Lage sein, mit den Eltern zusammen zu arbeiten. Hierfiir
sind unterschiedliche Faktoren mafigeblich. Als zentrale Voraussetzung wird sowohl
von den betroffenen Eltern als auch von den Pflegefachpersonen der Aufbau von Ver-
trauen gesehen. Vertrauensbildend ist es anzuerkennen, dass Eltern zum einen wissen,
was ihrem Kind gut tut und zum anderen, dass sie ein besonderes Gespiir dafiir haben,
wenn sich seine gesundheitliche Situation verschlechtert. Nur wenn die Pflegefachper-
sonen den Eltern zeigen, dass sie auf die elterlichen Fihigkeiten und Gefiihle, im Sinne
von Empfindsamkeit fiir die Situation, Erspiiren der Bediirfnisse des Kindes, vertrauen
und sie als unverzichtbare Partner ansehen, kénnen diese ihrerseits Vertrauen entwi-
ckeln (Lindblad et al. 2005). Die pflegerische Arbeit, die eine enge Zusammenarbeit
mit den Familien erfordert und damit einhergeht, viel Zeit mit den Eltern und ihren
Kindern zu verbringen, ist immer ein Balanceakt zwischen Nihe und Distanz. Es muss
das richtige Mafd der Einbindung gefunden werden: ,,/.../ it is an art to know one can of-
[fer without becoming over-involved. “(Ford etal. 2001: 293). Durch die gemeinsame Be-
wiltigung von besonderen Situationen wie Krisen oder anderen emotionalen Ereignis-
sen bildet sich eine Form der Intimitit. Einige vergleichen die Beziechung mit einer
Freundschaft, was aber nicht unkritisch gesehen wird, da dieses Verhiltnis mit einer
Grenziiberschreitung einhergeht (vgl. Ford etal. 2001). Auch in den Studien von Men-
des (2016) und Kirk und Glendinning (2002) sehen die Pflegenden die Gefahr, die

professionelle Distanz und damit die notwendige Objektivitit zu verlieren.

Eine ihrer Hauptaufgaben sehen die Pflegefachpersonen darin, die Eltern auf unter-
schiedlichen Ebenen zu unterstiitzen (vgl. Kirk etal. 2002). Zum einen spielt die emo-
tionale Unterstiitzung der Familien eine bedeutende Rolle. Es ist wichtig fiir die Eltern
,da“ zu sein, ihre Uberlegungen, Gedanken und Sorgen anzuhéren und sie in ihren
Entscheidungen und Vorgehensweisen zu bestirken und zu beraten (Lindblad 2005).
Eine weitere wichtige Ebene der Unterstiitzung ist die praktische Unterstiitzung. Den
Schwerpunkt ihres Handelns sehen die Pflegepersonen hier in der Anleitung der El-
tern. Sie sollen sich in der Versorgung ihrer Kinder so sicher wie moglich fiihlen. Die
letzte Ebene der Unterstiitzung ist die organisatorische. Diese ist gefragt, um Dienst-
leistungen und Hilfsmittel zu organisieren und zu koordinieren (Kirk et al. 2002).

Als gemeinsames Ziel aller Parteien wird der Wunsch definiert, das Beste fiir das
Wohlbefinden und die Entwicklung des Kindes zu erreichen: ,, /... ] there was one com-
mon goal, namely the childs best.“ (Lindblad et al. 2005: 219). Dieses Ziel kann nur
durch eine konstruktive Zusammenarbeit zwischen Eltern und Pflegenden erreicht
werden.
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2.2 Datenerhebung und Leitfadenentwicklung

Die Datenerhebung erfolgte durch halbstrukturierte, leitfadengestiitzte Interviews
(Helfferich 2011). Es wurde ein flexibler Interviewleitfaden erarbeitet, der das Ziel der
Untersuchung fokussierte und das Thema eingrenzte. Gleichzeitig begiinstigte er die
Entwicklung eines méglichst offenen Gesprichs. Die Reihenfolge der Fragen war, bis
auf die Eroffnungsfrage, nicht festgelegt. Vielmehr sollten sie situativ an den indivi-
duellen Erzihlfluss angepasst werden. Dieses Vorgehen sollte gewihrleisten, dass die
Interviewpartner_innen méglichst unbeeinflusst ihre Eindriicke und Empfindungen
schildern.

Die Leitfadenkonstruktion erfolgte in vier Schritten nach Helfferich (2011): Sam-
meln, Priifen, Sortieren, Subsumieren, dem SPSS-Prinzip. Dabei flossen die intensive
Literaturarbeit und die berufliche Vorerfahrung der Forscherin in die Erstellung des
Leitfadens ein und wurden genutzt, um Schliisselbegriffe zu generieren. Es wurden sie-
ben Fragen entwickelt. Da Helfferich (2011) keine konkreten Vorgaben zum ,,Sortie-
ren“ macht und der Forschungsfrage ein sensibles Thema zugrunde liegt, wurde ent-
schieden, die Fragen nach den Phasen von Corbin und Morse (2003) zu strukturieren.
Das Interview wird demzufolge in vier Phasen gegliedert: die ,,Vor-Interviewphase®,
die durch das Informationsschreiben und den ersten Kontakt abgedeckt wurde, die
»Vorsichtig-Vorantastende Phase, der die Gesprichserdffnung zugeordnet wurde, die
,»Vertiefenden Phase®, der alle Fragen zugeteilt wurden, die dem tieferen Eindringen in
die Thematik dienten und die konkrete Beispiele zu Erlebtem und Erfahrenem
wiinschten und die ,Phase des Auftauchens®, die den Gesprichsabschluss einleitete.
Das Vorgehen verhalf dazu, mit der gebotenen Vorsicht in das Interview einzusteigen,
den Inhalt allmihlich zu vertiefen und zu konkretisieren und behutsam aus dem Ge-
sprich herauszufiihren. Die Fragen umfassten die Themenfelder: Arbeitsalltag, Aufga-
ben im Zusammenhang mitden Kindern, Kontaktzu den Eltern, positive und negative
Erfahrungen mit den Eltern und Wiinsche an die Eltern. Alle Themen fanden in den
unterschiedlichen Interviewsituationen Beriicksichtigung.

Alle Interviews wurden mit Einverstindnis der Informant_innen aufgenommen
und anschlieffend nach Dresing und Pehl (2018) wortlich transkribiert, um sie zur Da-
tenanalyse zu verwenden. Alle Angaben, die eventuelle Riickschliisse auf Personen oder
Orte zuliefen, wurden anonymisiert. Bei der Erwihnung von Namen innerhalb der
Interviewsituation wurden Pseudonyme verwendet, die die wesentlichen Merkmale
der Person (Geschlecht, Kulturkreis, Altersgruppe) erhielten. Nach der Transkription
wurden alle Aufnahmen unwiderruflich geloscht.

2.3 Ethische Uberlegungen

Die Forschungsarbeit entstand als Qualifizierungsarbeit im Masterstudiengang Leh-
rer/in Pflege und Gesundheit an der Katholischen Hochschule Kéln. Sowohl die
Hochschule als auch die betreuende Professorin verantworten gemeinsam mit der Au-
torin das forscherische Vorgehen und die Einhaltung forschungsethischer Prinzipien.
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Aus diesem Grunde konnte auf das Hinzuziehen einer Ethikkommission verzichtet
werden.

Um alle Aspekte umfassend zu beriicksichtigen, wurden die acht forschungsethi-
schen Prinzipien nach Schnell und Dunger (2018: 32ff) herangezogen und die darin
enthaltenen Anforderungen befolgt. Die besondere Aufmerksamkeit galt der Aufkli-
rung der Informant_innen iiber die Absicht des Projekts, die Freiwilligkeit ihrer Teil-
nahme und der Wahrung ihrer Anonymitit. Es wurde ein Schreiben fiir potentielle
Interviewpartner_innen aufgesetzt, welches Informationen iiber die Person der For-
scherin, den Grund fiir die Datenerhebung und das Ziel der Forschungsarbeit enthielt.
In dem Schreiben wurde zu Einzelinterviews eingeladen und gleichzeitig iiber den zeit-
lichen Umfang und die freie Wahl des Intervieworts und -zeitpunkts aufgeklirt. Inter-
essierten stand die Moglichkeit zur freiwilligen Kontaktaufnahme mit der Forscherin
offen. Alle Teilnehmer_innen wurden dariiber informiert, dass sie ihre Teilnahme jeder
Zeit ohne Angabe von Griinden widerrufen kénnen. Mit der Verarbeitung personen-
bezogener Daten erklirten sie sich schriftlich einverstanden. Alle Daten und Angaben
zu Personen und Orten wurden in den schriftlichen Ausarbeitungen so dargestellt, dass
keine Zuordnung zu den Informant_innen der Studie und/oder den Einrichtungen
mdglich ist.

2.4 Auswahl der Stichprobe

Die Forschungsfrage stellt die subjektive Sichtweise der Pflegefachpersonen, die in ei-
ner stationiren Einrichtung fiir schwerstpflegebediirftige Kinder arbeiten, in den
Mittelpunke. Dadurch, dass die Interviewteilnehmer_innen in einer solchen Einrich-
tung arbeiten miissen, war die Grundgesamtheit somit festgelegt. Es erfolgte eine Gele-
genheitsauswahl (Brandenburgetal. 2013: 146f.) in Einrichtungen, die tiber das Inter-
net recherchiert werden konnten. Aus Griinden des Datenschutzes kann an dieser Stel-
le nur gesagt werden, dass es sich um weniger als drei Einrichtungen handelt. Die
Einrichtungsleitungen wurden als Gatekeeper genutzt. Sie wurden telefonisch kontak-
tiert, um iiber das Forschungsvorhaben zu informieren. Es erfolgte eine telefonische
Terminabsprache, um die oben beschriebenen Informationsschreiben verteilen zu
kénnen. Die nicht systematische Auswahl der Interviewteilnehmer_innen fiihrte dazu,
dass sich auch Personen meldeten, die zwar in den Einrichtungen arbeiten, aber nicht
der Berufsgruppe Pflege zuzuordnen sind und somit nicht zur Zielgruppe der For-
schung gehorten. Da sich wihrend der Informationssammlung iiber die untersuchten
Einrichtungen herausstellte, dass alle Mitarbeiter_innen gleichermafien in die Pflege
der Bewohner_innen involviert sind und Kontakt zu Eltern und Angehérigen haben,
wurde entschieden, auch Mitarbeiter_innen ohne pflegeberufliche Ausbildung in die
Studie einzubeziehen (Tabelle 1). Um die Anonymitit der Informant_innen zu ge-
wihrleisten, war es erforderlich, die personenbezogenen Daten so grob zu fassen, dass
keine Riickschliisse auf die Einzelpersonen méglich sind. Die Kerninformationen der
Daten bleiben trotzdem in ihrer Aussage erhalten und finden bei der Auswertung der
Daten in Ansitzen Beriicksichtigung.
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Interview 1 2 3 4 5 6 7
Geschlecht weibl. weibl. weibl. weibl. weibl. | weibl. weibl.
Alter > 50 >50 >50 > 30 > 50 >20 >20
Berufsausbil- Kinder- k. A. Kinder- Kinder- k. A. Gesundheits-u. |k. A.
dung kranken- kranken- |kranken- Kinderkranken-
schwester schwester |schwester pflegerin
Berufserfahrung | > 30 >30 >30 >10 >30 <5 <5
in Jahren
Jahre in der 9 9 9 9 9 <5 <5
Einrichtung
Weiterbildung | Palliativ k. A. Palliativ Palliativ k. A. keine k. A.
Care Care Care

Tab. 1: Darstellung der Stichprobe

Die Begrenzung des Forschungszeitraums sowie die begrenzt zur Verfiigung stehenden
Ressourcen erméglichten eine Durchfiihrung von sieben Interviews (Dauer 30 bis 45
Minuten). Sie wurden von der Autorin im Zeitraum von Mirz bis Mai 2019 vorge-
nommen. Nach Priferenz der Teilnehmer_innen fanden alle Befragungen am Arbeits-
platz statt. Ein geeigneter Raum stand dort zur Verfiigung und konnte genutzt werden.

2.5 Datenanalyse

Zur Datenanalyse wurde die ,initiierende Textarbeit“ nach Kuckartz (2018: 55ff) mit
der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) kombiniert. Eine erste eingehen-
de Auseinandersetzung mit den Transkripten erfolgte durch die ,initiierende Textar-
beit“ (Kuckartz 2018: 55ff). Das Material wurde vor dem Hintergrund der For-
schungsfragen intensiv gelesen und dabei eine Kennzeichnung zentraler Begriffe und
bedeutsamer sowie unverstindlicher Abschnitte vorgenommen. Die Bearbeitung er-
folgte unter Beriicksichtigung der formalen und inhaltlichen Struktur des Textes, da
sowohl Wortwahl, Mehrfachnennungen als auch eventuelle Gedankenspriinge der
Interviewten sinnvolle Anhaltspunkte fiir die Analyse sein konnten. Es entstand eine
stichwortartige Fallzusammenfassung, die den Inhalt des Interviews textnah, kompri-
miert darstellt. Anschliefend wurde die Datenauswertung mittels qualitativer Inhalts-
analyse (Mayring 2015) durchgefiihrt. Es wurden Kategorien gebildet, die mit konkre-
ten Textpasssagen in Verbindung stehen, um die Originalaussagen der Interviewpart-
ner_innen moglichst genau darzustellen. Zu den einzelnen Zeilen der Transkripte
wurden anhand des systematischen Vorgehens der zusammenfassenden Inhaltsanalyse
Paraphrasen erstellt. Hierzu wurden inhaltsleere Textpassagen gestrichen, inhaltstra-
gende Aussagen in eine grammatikalische Kurzform gebracht und auf das Wesentliche
gekiirzt. Daraus folgte eine Vereinheitlichung der Sprache. Die Inhalte der Paraphrasen
wurden weiter generalisiert und abschliefend zu Schlagwértern reduziert. In einem
mehrstufigen Prozess wurden bedeutungsihnliche Schlagworter gebiindelt und zu Ka-
tegorien zusammengefasst. Es wurde erneut ein Augenmerk daraufgelegt, ob die in-
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haltliche Bedeutung der Originalaussage der zugeordneten Kategorie entspricht. Bei
Bedarf wurde eine neue Kategorie gebildet oder die Textstelle einer anderen, ihrem In-
halt entsprechenden Kategorie zugeordnet. Um diese Arbeit iibersichtlicher zu gestal-
ten, wurde sie unter zur Hilfenahme von MAXQDA durchgefiihrt. Die Anzahl der
Kategorien wurde durch den Uberpriifungs- und Modifizierungsprozess immer weiter
reduziert. Es erfolgte die Zusammenstellung der zentralen Aussagen als Kategoriensys-
tem und die Zuordnung von Unterkategorien. Im letzten Arbeitsschritt wurde das ent-
wickelte Kategoriensystem am Ausgangsmaterial riickiiberpriift. Ein Kolloquium wur-
de genutzt, um mégliche Bias zu erkennen. In dem mehrstufigen Prozess wurden sie-
ben Kategorien und acht Subkategorien entwickelt.

3. Ergebnisse

Die identifizierten Kategorien geben die Themen wieder, die den Fachkriften® wichtig
sind: (K1)Besonderheiten der Arbeit, (K2)Nihe und Distanz wahren, (K3)Beziehung
mit und zwischen den Familien gestalten, (K4)Kommunikation im Team,
(K5)Schwierige Situationen, (K6) Wiinsche an die Eltern, (K7)Arbeitszufriedenheit.

Es wird deutlich, dass sich die einzelnen Kategorien nicht trennscharf voneinander
abgrenzen lassen. Diese Tatsache zeigt, wie vielschichtig die Thematik ist. Es besteht
hiufig eine Interdependenz zwischen den einzelnen Kategorien.

3.1 (K1) Besonderheiten der Arbeit

Als Besonderheit der Arbeit in einem Heim fiir schwerstmehrfach behinderte Kinder
wird sowohl die enge Bindung zu den Kindern und ihren Familien empfunden als auch
das breite Aufgabenspektrum der Mitarbeiter_innen. Dadurch, dass die Kinder dauer-
haftin der Einrichtungleben, ist es den Fachkriften moglich, die Kinder so gut zu ken-
nen, dass sie ihre Gestik, Mimik und ihr Verhalten deuten und interpretieren kénnen.
Sie entwickeln ein Gefiihl fiir die Empfindungen und den Gesundheitszustand der
Kinder. , Dass man die Kinder besser kennt. Also, dass man so ganz kleine Verinderungen,
die vielleicht auch nicht auf dem Monitor sichtbar sind, einem auffallen. Ob es eine Haur-
verinderung ist oder ob ich das Gefiibl habe, dass er anders atmet als sonst oder sich irgend-
wie nur vom Gesichtsausdruck aufregt oder so. Dass einem so Dinge auffallen. Ja, und man
hat natiirlich eine viel engere Bindung zu den Kindern.

Im Mittelpunkt der Arbeit steht die Alltagsgestaltung der Kinder und das Bestre-
ben, den Kindern Normalitit zu bieten. Die Kinder sollen die bestmégliche Lebens-
qualitidt haben. Dabei sind der individuelle Gesundheitszustand und die individuellen
Bediirfnisse immer zu beriicksichtigen. Die Kérperpflege und die zum Teil aufwendige
Behandlungspflege werden von den Fachkriften als wichtige, selbstverstindliche
Grundlage wahrgenommen, um den Kindern eine soziale Teilhabe zu erméglichen.

2 Der Begriff ,Fachkraft® umfasst alle befragten Berufsgruppen. Eine explizite Bezeichnung der Berufsgruppe
erfolgt ausschlieflich, wenn nur die benannte Profession gemeint ist.
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»Natiirlich ganz normal die Versorgung morgens ganz wichtig mit als erstes. Aber auch Teil-
habe, Normalitiit einfach. Sei es wir packen die Kinder ein und gehen spazieren oder im Som-
mer bauen wir den Pool auf und auch die beatmeten Kinder kinnen in den Pool. Das ist halt,
wie es andere Kinder halt auch haben. So diese ganz normale Zeit. Teilhaben am Leben.

3.2 (K2) Ndhe und Distanz wahren

Die Kategorie ,Nihe und Distanz wahren“wird auf verschiedenen Ebenen gesehen.
Die Interviewpartner_innen sehen die Abgrenzung von der Arbeit, die Bindung zum
Kind und die Beziechung zu den Eltern unter diesem Aspekt abgebildet. Allen ist ein
Ausbalancieren von Nihe und Distanz gemeinsam.

Eine ausreichende Distanz zur Arbeit wird so formuliert, dass in der Freizeit die be-
ruflichen Erlebnisse in den Hintergrund treten. Dabei ist den Fachkriften wichtig,
durch die rdaumliche Distanz auch eine gedankliche Distanz zu erreichen. Die Mehr-
zahl der Informant_innen gibt an, sich nach Dienstschluss nahezu keine Gedanken
mehr iiber berufliche Ereignisse zu machen.

In Bezug auf die Eltern wird die Nihe nicht als belastend formuliert. Eine Teilneh-
merin fiihrt das darauf zuriick, dass der Kontakt zu den Eltern immer zeitlich begrenzt
stattfindet. Das Verhiltnis zu den meisten Familien ist gut, dennoch sind die Begeg-
nungen nur punktuell, da die Eltern als Besucher in die Einrichtung kommen und
nicht mit ihren Kindern dort leben. Oftmals sind Berithrungspunkte nur bei der Be-
griiflung, einem kurzen Austausch iiber das aktuelle Befinden des Kindes und der Ver-
abschiedung gegeben oder begrenzen sich auf ein Telefonat.

Zu den Kindern entwickelt sich durch die tigliche Betreuung iiber einen oft jahre-
langen Zeitraum unweigerlich eine kontinuierlich wachsende Bindung,.

Da die Versorgung weit iiber den pflegerischen und medizinischen Aspekt hinaus-
geht und in groflen Teilen auch die emotionale Ebene umfasst, empfinden die Fach-
krifte eine enge Bindung als selbstverstindlich. Die groflere Nihe entsteht auch durch
einen engeren korperlichen Kontakt.

Insgesamt wird von allen Interviewten beschrieben, dass sie die Distanz als ausrei-
chend erachten, solange sie in der Freizeit keine Sorge dahingehend haben, wie es den
Kindern geht. Diesen Mafistab setzen die Fachkrifte sowohl bei sich als auch bei ihren
Kolleg_innen an. Zwei der sieben Interviewten erwihnen in diesem Zusammenhang
das Angebot der Supervision. Dieses wird als Ergiinzung zur Thematisierung im Team
angesehen. Beide Informant_innen stufen das Angebort als hilfreich ein und sind der
Meinung, dass dadurch die Nihe zu den Bewohnern_innen im gesamten Team kein
Problem darstellt. Die Aussagen lassen vermuten, dass die Beibehaltung einer Distanz
immer wieder thematisiert wird und dass es ein fortwihrender Prozess ist, keine Proble-
me in diesem Bereich aufkommen zu lassen.

Wenn Eltern sich nicht um ihr Kind kiimmern, wirkt sich dieser Umstand sehr
unterschiedlich auf die Fachkrifte aus. Einige sagen, dass diese Tatsache ihren Umgang

178



Beltz Juventa. Pflege & Gesellschaft 25.Jg. 2020 H.2 Schwerpunkt

mit dem Kind und ihre Rolle nicht beeinflusst, andere geben eine deutliche Verinde-
rung an, die sie jedoch als normal einstufen. Hervorzuheben ist, dass alle sehr reflek-
tiert mit der Bindung zu den Kindern umgehen. Sie hinterfragen ihren Umgang mit
den Kindern und ihre emotionale Betroffenheit. Ziel ist es, die berufliche Titigkeit so
auszurichten, dass sie das Privatleben nicht beeinflusst.

Fachkrifte, die weniger als fiinf Jahre in der Einrichtung arbeiten, formulierten in
diesem Zusammenhang, dass sie eine Entwicklung durchlaufen. Sie nehmen wahr, dass
die Bindung eng ist und merken gleichzeitig an, dass es wichtig ist, den Umgang mit
den speziellen Gegebenheiten fiir sich erlernen zu miissen.

3.3 (K3) Beziehungsgestaltung mit und zwischen den Familien

Bei der Beziehungsgestaltung mit den Familien steht die Kommunikation im Mittel-
punkt. Eine regelmiflige und offene Kommunikation wird von allen Interviewteilneh-
mer_innen angestrebt. ,,/a, (..) dass wir offen und ehrlich von beiden Seiten miteinander

umgehen. Weil das ist die Basis fiir eine verniinftige Kommunikation und auch miteinan-
der fiir das Kind was tun.

Die Kommunikation mit den Eltern verindert sich durch die Hiufigkeit des Kon-
takes. Insgesamt bedeutet das fiir die meisten Fille, dass sich die Beziehung iiber die
zeitliche Dauer des Aufenthalts intensiviert. Hier ist eine deutliche Interdependenz zu
erkennen. Die Bezichung zu den Familien verindert sich durch Kommunikation. Die-
se wiederum verindert sich durch die Beziehung und die Hiufigkeit des Kontakts.

Konzepte zu einem bestimmten Vorgehen in Gesprichen werden von keiner Fach-
kraft erwihnt. Dennoch ist ein konzeptionelles Vorgehen erkennbar. Alle Interviewpart-
ner_innen beschreiben, dass die Gesprichsfithrung mit einem Bezichungsaufbau zu den
Eltern einhergeht. Zu Beginn, wenn noch keine Bezichung besteht, werden die Gespri-
che behutsam angebahnt. Im weiteren Verlauf, wenn die Reaktionen der Eltern ein-
schitzbarer sind, werden die Gespriche als leichter empfunden und direkter gestaltet.
Ebenso existieren bestimmte Leitgedanken, die das Team fiir sich als Handlungspriamis-
sen ansieht. Es besteht zum Beispiel Einigkeit dariiber, dass es den Kindern besser geht,
wenn ihre Eltern sich um sie kiimmern. Folglich versuchen die Fachkrifte, eine Bezie-
hung zwischen Eltern und Kindern anzubahnen und/oder zu festigen. Viele der Kinder
werden aus dem Akutkrankenhaus in die Heimeinrichtungen verlegt. Die Familien miis-
sen daher zu Beginn des Aufenthaltes lernen, dass sie mit ihrem Kind, trotz seiner Abhin-
gigkeit von medizintechnischen Geriten, Aktivititen planen und durchfiihren kénnen.
Der Kontakt zu den Familien intensiviert sich durch hiufige Anwesenheit der Eltern in
den Heimeinrichtungen. Als Merkmal fiir eine gute Beziehung zwischen beiden Parteien
nennen die Interviewten eine gute Kommunikation und Vertrauen. Das Vertrauen ent-

wickelt sich dadurch, dass die Eltern ihre Kinder als ,,guz aufgehoben “empfinden.

Als schwierig wird der Kontakt nur dann empfunden, wenn er sich negativ auf die
Kinder auswirke. ,, Dass die Kinder dann auch sehr angespannt sind, weil die Eltern das
halt sind. Das sind dann halt so unschine Evlebnisse.
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Nur wenige Eltern verhalten sich distanziert gegeniiber ihren Kindern. Hier fillt es
den Fachkriften deutlich schwerer, ins Gesprich zu kommen. In diesem Zusammen-
hang wird eine Ambivalenz deutlich. Einerseits wird es als Vertrauen gewertet, wenn
Eltern die Verantwortung an die Mitarbeiter der Einrichtung abgeben und ihnen die
Entscheidungen iiberlassen. Andererseits wird der Riickzug, der daraus resultiert, als
negativ empfunden, weil dann die Eigeninitiative der Eltern, den Kontakt zu ihren
Kindern zu pflegen, zuriickgeht. Die meisten Eltern suchen jedoch aktiv den Kontakt
zu ihren Kindern und halten ihn iiber Telefonate und/oder Besuche aufrecht. Dabei ist
es wichtig zu betonen, dass die Kinder alle nicht dazu in der Lage sind, am Telefon zu
kommunizieren. Fiir die Eltern bedeutet das, dass sie sich bei den Mitarbeiter _innen
der Einrichtung nach ihrem Kind erkundigen oder dem Kind etwas erzihlen, ohne dass
sie eine telefonisch wahrnehmbare Reaktion erhalten. In wenigen Fillen wird von Sei-
ten der Eltern keine Initiative zu Besuchs- oder Telefonkontakten gezeigt. Die Mitar-
beiter_innen der Einrichtung sind in einer solchen Situation bemiiht, den Kontakt
zwischen den Eltern und ihrem Kind zu initiieren. Dies erfolgt hauptsichlich telefo-
nisch. Die Fachkrifte legen dabei sehr viel Wert darauf, die Eltern regelmif3ig anzuru-
fen und vor allem von positiven Dingen zu berichten. Dieses Vorgehen soll den Eltern
den Zugang zu ihren Kindern erleichtern. Des Weiteren soll dadurch vermieden wer-
den, dass der Kontakt zu den Fachkriften negativ behaftet ist. Um eine Beziehung zu
den Familien zu gestalten und die Beziehung zwischen den Eltern und ihrem Kind zu
fordern, ist es notwendig, dass die Fachkrifte ihre personlichen Empfindungen zu-
riickstellen. Es ist von zentraler Bedeutung, das Verhalten der Eltern neutral zu sehen
und nicht zu beurteilen. Die Informant_innen machen dabei einen Unterschied zwi-
schen ihren subjektiven Empfindungen und ihrem Handeln, was objektiv ausgerichtet
sein soll. , Sich selbst, seine eigenen Empfindungen zuriickzunehmen und den Eltern ganz
viel von dem Kind zu berichten.

Bei vielen entsteht eine Ambivalenz durch den Wunsch, das Verhalten der Eltern
nachvollziechen zu kénnen und der gleichzeitigen Kenntnis, dass dies weder méglich
noch erforderlich ist. Die meisten Fachkrifte versuchen ihre Objektivitit zu wahren,
indem sie sich ins Gedichtnis rufen, dass die Eltern Griinde fiir ihr Verhalten haben
werden. Sie versuchen sich die besondere Situation der Eltern immer wieder bewusst zu
machen und dadurch die eigenen Emotionen zu relativieren und zuriickzustellen. Aus
einer erfolgreichen Beziehungsgestaltung mit den Familien resultiert eine Zusammen-
arbeit zwischen Fachkriften und Familienmitgliedern. Als Zusammenarbeit wird eine
Form des Miteinanders verstanden, die das gemeinsame Treffen von Entscheidungen
und einen gegenseitigen Informationsaustausch iiber das Kind umfasst. Eine gute Zu-
sammenarbeit kann somit nur dann stattfinden, wenn ein guter Kontake besteht. Die
Eltern werden in diesem Zusammenhang als Ressource betrachtet, um eine optimale
Versorgung der Bewohner_innen gestalten zu kénnen. Grundsitzlich wird es als posi-
tiv empfunden, wenn Familien ihre Kinder versorgen. Die Zusammenarbeit besteht
hier darin, individuell und situativ mit den Eltern zu kliren, wie sie sich zum jeweiligen
Zeitpunkt ihrem Kind zuwenden méchten.
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» Und es gibt, ich sag mal Eltern, die da sind und eigentlich nur so ein bisschen vorlesen
wollen. Das muss man aber tatsiichlich nehmen, wie es kommst. Da spricht man mit den El-
tern auch viel driiber, wie die das machen wollen und wie die das michten und manchmal
muss man auch so ein bisschen switchen. Es gibt Eltern, die wollen angeleitet werden, weil
die ihr Kind mal iiber das Wochenende mit nach Hause nehmen wollen. Aber manchmal
wollen die dann einfach nur vorlesen, dass muss man dann situationsabhingig machen.

Eine direkte Zusammenarbeit in der Versorgung oder eine Anleitung der Eltern ist
nur selten notwendig, da die meisten ihre Kinder ohne Hilfe versorgen kénnen und si-
cher im Umgang mit den medizintechnischen Geriten sind. Die Fachkrifte erleben
sich als frei in der Gestaltung ihrer pflegerischen Arbeit. Die Eltern haben in allen Be-
reichen Mitspracherecht, dennoch fiihlen sich die Mitarbeiter_innen nicht durch sie
kontrolliert. Die Eltern delegieren die Alltagsgestaltung und die Durchfithrung der
Grund- bzw. Behandlungspflege weitestgehend an das Team der jeweiligen Einrich-
tung.

3.4 (K4) Kommunikation im Team

Im Team wird grofler Wertauf den Austausch gelegt. Dabei geht es sowohl darum, neue
Aktivititen und Ideen fiir die Kinder zu entwickeln als auch darum, schwierige Situa-
tionen und Probleme zu besprechen und zu bearbeiten. Die gute Zusammenarbeit
wird von allen Teilnehmern hervorgehoben. Sie entsteht dadurch, dass jeder seine Stir-
ken einbringen kann und eine gegenseitige Unterstiitzung gelebt wird. Hierbei geht es
sowohl um kollegiale Beratung als auch um die Akzeptanz der Kolleg_innen, wenn ein
Teammitglied sich aus einer Situation zuriickzieht. Besonders von weniger erfahrenen
Mitarbeiter_innen wird betont, dass die Hilfe von ihren Kolleg_innen sehr wichtig fiir
sie ist, um den Umgang mit speziellen Situationen zu lernen.

Der regelmiflige Austausch im Team und die gute Zusammenarbeit haben auch bei
der Konfliktvermeidung eine hohe Bedeutung. Konflikte mit den Eltern sind eine Sel-
tenheit. Dies lisst sich vermutlich auf die gute Gesprichskultur und die wertfreie Hal-
tung der Fachkrifte zuriickfiihren. Alle Befragten erwihnen in unterschiedlicher Form
Priventionsstrategien, um Konfliktpotential friihzeitig zu erkennen und einen Kon-
flike nicht entstehen zu lassen. Die Eltern sollen sich jederzeit willkommen fiihlen und
ihnen soll unter keinen Umstinden ein Gefiihl der Verurteilung vermittelt werden.
Auch in diesem Zusammenhang wird deutlich, dass das Wohlergehen der Kinder im-
mer oberste Prioritit hat. Der Umgang mit subjektiven Missempfindungen ist als sehr
reflektiert zu bezeichnen. Bei bestehenden negativen Empfindungen gegeniiber den
Eltern sind alle bemiiht, ihre objektive Haltung zuriickzuerlangen. Die Mitarbeiter
machen sich ihre Gefiihle bewusst, thematisieren sie im Team und bearbeiten sie da-
durch. Zur weiteren Unterstiitzung werden Fallbesprechungen und Supervisionen an-
geboten und genutzt. Dadurch wird eine hohe Akzeptanz gegeniiber den Eltern er-
reicht, die das Entstehen von Konflikten eindimmt.
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3.5 (Kb) Schwierige Situationen

Als besonders schwierig werden von allen Teilnehmer_innen Situationen empfunden,
in denen die Eltern unzuverlissig sind. Im Fokus steht in diesem Zusammenhang, dass
Eltern den Kontakt zu ihren Kindern selten und nicht regelmifig pflegen oder auch,
dass sie ihren Besuch ankiindigen, aber nicht realisieren. ,, Dass nicht eine Mutter sagt: ja,
ich komme jeden Montag und dann doch nicht kommst. Oder: ich komme dann und dann
und dann doch nicht kommen und sich nicht melden. “ Das Wohl des Kindes steht im
Vordergrund. Die Mitarbeiter empfinden Situationen, in denen die Eltern trotz ihrer
Versprechen nicht kommen, fiir sich als schwierig, weil sie sehen, dass es den Kindern
damit nicht gut geht.

Es gibt Gesprichssituationen mit Eltern, die von den Fachkriften als schwierig be-
wertet werden. Dies resultiert oftmals aus einer Erwartungshaltung der Eltern, der die
Mitarbeiter_innen nicht gerecht werden kénnen. Hierbei handelt es sich vor allem um
Situationen, in denen die Eltern nicht nachvollziehen kénnen, warum eine Uberlei-
tung des Kindes in das hiusliche Umfeld nicht zeitnah realisierbar ist. Die Organisa-
tion einer ambulanten Versorgung durch einen Pflegedienst geht gegenwirtig mit oft-
mals langen Wartezeiten einher. Die Fachkrifte empfinden die Situation als schwierig,
weil sie dem Wunsch der Eltern nicht entsprechen kénnen und oftmals das Gefiihl ha-
ben, die Eltern mit ihrer Argumentation nicht zu erreichen.

Auch Gespriche mit belastendem Inhalt fiir die Familien werden teilweise als
schwierig empfunden. Der Umgang mit den Emotionen der Angehérigen ist manch-
mal eine Herausforderung. In beiden Fillen werden weitere intensive Gespriche ge-
fithrt, um einen Konsens herzustellen und die Familien in ihren Entscheidungsfindun-
gen zu unterstiitzen.

Fiir die Fachkrifte selbst ist in solchen Situationen der Austausch im Team wichtig.
Dariiber hinaus sind kollegiale Fallbesprechungen und Supervisionen weiterfiihrend
hilfreich und zielfithrend zur Entschirfung der Situation nutzbar.

3.6 (K6) Wiinsche an die Eltern

In dieser Kategorie ist hervorzuheben, dass es allen Fachkriften schwergefallen ist, ihre
Wiinsche an die Eltern konkret zu formulieren. Die meisten Aussagen werden aus der
Perspektive der Eltern getitigt. Allen Interviewten fiel es deutlich leichter, Wiinsche
fiir die Eltern zu formulieren, auch wenn dies gar nicht erfragt wurde. Das wirft die Fra-
ge auf, ob es fiir Menschen in sozialen Berufen generell schwierig ist, Wiinsche aus der
eigenen Perspektive zu formulieren. Eventuell steht es mit dem Berufszweig in Zu-
sammenhang, dass die Belange der zu betreuenden Gruppe immer im Vordergrund des
Interesses stehen. Fiir alle Beteiligten hat es oberste Prioritit, dass es den Kindern in ih-
rer Einrichtung gut geht. Demzufolge zielen die benannten Wiinsche auf das Wohler-
gehen der Kinder ab. Dabei gibtes fiinfzentrale Aspekte, die in nahezu jedem Interview
benannt werden: mehr Zeit von den Eltern, mehr Besuche durch die Eltern, eine gro-
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Bere Zuverlissigkeit der Eltern, eine aktivere Interessensbekundung der Eltern und
mehr Normalitit durch altersgerechte Beschiftigung. ,, Dass/ ich wiirde mir fiir die Kin-
der wiinschen, dass die einfach, dass die Eltern Zeit haben. “Aus dem Benefit der Kinder
ergibt sich immer auch ein mittelbarer Vorteil fiir die Situation der Pflegenden, und so
werden Wiinsche von ihnen zwar nicht direkt angesprochen, aber kommen doch zum
Tragen: die Arbeit mit den Kindern wird entspannter und befriedigender.

3.7 (K7) Arbeitszufriedenheit

Die Fachkrifte definieren den Erfolg ihrer Arbeit und ihre eigene Zufriedenheit iiber
das Wohlergehen der Kinder. Alles, was die Lebensqualitit der Kinder steigert, empfin-
den sie auch fiir sich und ihre Arbeitsmotivation als positiv.

Eine positive Wertschitzung durch die Eltern trigt ebenfalls dazu bei, dass die Mit-
arbeiter sich und ihre Arbeit anerkannt fiihlen. Sie empfinden ihre Arbeit als erfiillt
und sinngebend, wenn Eltern und Kinder sich in der Einrichtung wohl fiihlen.

Ein weiterer Faktor fiir die Arbeitszufriedenheit ist, dass alle Mitarbeiter_innen ihre
Arbeit als sehr besonders einschitzen. Es besteht der Wunsch, dass das dffentliche
Interesse fiir ihre Bewohner wiichst. Dabei ist ihnen wichtig, dass positive Aspekte im
Vordergrund stehen und nicht der Fake, dass alle Kinder unheilbar erkranktsind. Diese
Betrachtungsweise haben sich die Fachkrifte selbst zu eigen gemacht. Dies verhilft ih-
nen zu bestindiger Motivation und Sinnerfillung.

4. Diskussion

Die vorliegende Studie befasst sich mit der Perspektive von Pflegenden, die in einem
Heim fiir schwerstmehrfach und/oder beatmete Kinder arbeiten. Mit der qualitativen
Untersuchung wird die subjektive Sichtweise der Fachkrifte zum Umgang mit den EI-
tern dieser Patienten dargestellt. Bereits wihrend der systematischen Literaturrecher-
che wurde deutlich, dass bisher keine empirischen Auseinandersetzungen mit diesem
Thema existieren. In Deutschland findet das besondere Klientel, das in der englisch-
sprachigen Literatur als ,technology dependent® bezeichnet wird, keinerlei Beriick-
sichtigung in pflegewissenschaftlichen Studien. In der internationalen Forschung wird
dem Thema Beziehung zwischen Eltern von TDC und Pflegefachpersonen mehr Auf-
merksamkeit gewidmet. Der Fokus liegt hier jedoch iiberwiegend auf der Perspektive
der Eltern. Die Sichtweise der Pflegenden wird in nur wenigen empirischen Studien
untersucht.

In dieser empirischen Arbeit kommt der spezifische Aspekt hinzu, dass die Fach-
krifte in einer Einrichtung arbeiten, in der TDC dauerhaftleben. Ein weiteres Ziel war
es daher, die Besonderheiten der Arbeit in einer solchen Einrichtung darzustellen. For-
schungsarbeiten mit diesem Hintergrund konnten nicht ermittelt werden. In der re-
cherchierten Literatur wird ausschliefilich die Perspektive von Pflegenden dargestellt,
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die in einer Akutklinik mit TDC arbeiten oder die fiir ihre ambulante Versorgung zu-
stindig sind. Diese Arbeitsbedingungen unterscheiden sich deutlich von der Arbeit in
einem Pflegeheim.

Der Fokus der Zusammenarbeit mit den Eltern im klinischen und hiuslichen Be-
reich liegt darin, die pflegerischen Mafinahmen gemeinsam durchzufiihren, voneinan-
der zu lernen und die Eltern in allen Belangen, die im Zusammenhang mit der Versor-
gung der Kinder stehen, zu unterstiitzen.

Die Arbeit mit den Eltern in einem Pflegeheim hat einen grundlegend anderen Fo-
kus. Die Familien werden zwar als sehr wichtig wahrgenommen, um eine hochstmaogli-
che Zufriedenheit der Kinder zu erreichen, eine Zusammenarbeit, wie sie fiir die ande-
ren beiden Settings beschrieben wurde, findet jedoch nur selten statt. Die Eltern schei-
nen hier bereits eine gewisse Rollendistanz beziiglich der Pflegeebene zu ihren Kindern
erreicht zu haben, die es ihnen erméglicht, den Fachkriften mehr Gestaltungsfreiheit
in der Ausfithrung ihrer Arbeit zuzugestehen. Wihrend sich die Betreuung der TDC
sowohl in der klinischen als auch in der ambulanten Versorgung an den Wiinschen und
Wahrnehmungen der Eltern orientiert, verschiebt sich diese Orientierung in einer
Heimeinrichtung mehr Richtung Kind. Die Fachkrifte kennen die Kinder so gut, dass
sie ihre Gestik, Mimik und ihr Verhalten ohne Unterstiitzung der Eltern deuten und
interpretieren kénnen und ihre Arbeit daran ausrichten. Die Eltern haben ihr Kind in
die Verantwortung der Heimeinrichtung gegeben, wodurch sie den Pflegenden unwei-
gerlich mehr Gestaltungsfreiraum einrdumen als in der Klinik und in der hiuslichen
Pflege. Die Nihe zu den Eltern ist alleine dadurch geringer, dass sic in der vorliegenden
Datenerhebung immer nur punktuell im Kontakt mit den Fachkriften stehen. In den
recherchierten Studien stellt ein Hauptanteil der Arbeit die Unterstiitzung der Eltern
auf der emotionalen, praktischen und organisatorischen Ebene dar. In der stationiren
Langzeitbetreuung hingegen findet die Unterstiitzung hauptsichlich auf der emotio-
nalen Ebene statt. Die Mitarbeiter versuchen, die Eltern in ihrer Entscheidung, ihr
Kind aus dem hiuslichen Umfeld zu geben, zu bestirken. Sie fithren Gespriche, versu-
chen Beriithrungsingste abzubauen und bieten eine Trauerbegleitung fiir die unter-
schiedlichen Verinderungsprozesse an. Eine Anleitung der Eltern wird nur selten prak-
tiziert. Wihrend esin den Studien darum geht, den Eltern eine grofftmogliche Autono-
mie zu ermdglichen, dadurch dass sie sicher im Umgang mit ihren Kindern sind und
ihre Rechte kennen, geht es im Pflegeheim mehr darum, dass die Eltern die uneinge-
schrinkte Entscheidungsfreiheit haben, die Zeit mit ihrem Kind so zu gestalten, wie es
ihnen situativ beliebt. Die Pflegenden unterstiitzen sie in diesem Verhalten und passen
ihre Arbeit individuell an. Dies erméglicht den Eltern, sich zunehmend aus ihrer pfle-
gerischen Rolle zuriickzuziehen. Die Angst, ihr Kind nicht kompetent versorgen zu
kénnen, vermindert sich und sie miissen die Belastung der vollumfinglichen Verant-
wortung nicht mehr tragen. Dadurch gestaltet sich die Beziehung zu ihrem Kind ent-
spannter, was sich positiv auf das Wohlbefinden des Kindes auswirkt. Damit ist die In-
tention der Fachkrifte erreicht und auch ihre Arbeit ist dadurch weniger belastend. In
den erhobenen Daten ist die Bindung der Fachkrifte zu den Kindern eines der zentra-
len Themen. Wihrend in der Literatur nur im Zusammenhang mit den Eltern von ei-
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nem Balanceakt zwischen Nihe und Distanz berichtet wird, wird diese Thematik hier
nur in Verbindung mit der Beziehung zu den Kindern als relevant erachtet. Eine enge
Bindung zu den Kindern, die als selbstverstindlich erachtet wird, ist ein weiteres
Unterscheidungsmerkmal, was hervorzuheben ist. Die Bindung zu den Kindern findet
in der recherchierten Literatur keine Erwihnung. Vermutlich ist dies darin begriindet,
dass sowohl im Krankenhaus als auch zu Hause die Eltern eine zeitlich umfangreichere
Prisenz haben.

Der Umgang der Fachkrifte mit den Eltern hat in der durchgefiihrten Studie einen
anderen Schwerpunke als in der recherchierten Literatur. Aus den erhobenen Daten
geht hervor, dass die Beziehung zu den Eltern sich in einer Heimeinrichtung im We-
sentlichen auf den kommunikativen Kontakt bezieht. Eine aktive Zusammenarbeit in
Bezugauf die Verrichtung der pflegerischen Versorgung hat kaum Relevanz. Der Fokus
in der Akutklinik und der ambulanten Betreuung liegt hingegen auf eben dieser akti-
ven Zusammenarbeit. Die Pflege soll miteinander geplant und verrichtet werden. Die-
ser Schwerpunkt verschiebt sich, weil die Voraussetzungen in einer Heimeinrichtung
sich grundlegend von den anderen Settings unterscheiden. Die Eltern sind nicht 24
Stunden bei ihrem Kind und ihre Anwesenheit ist eher als Besuch anzusehen. Dennoch

wird der Kontakt zu den Eltern als unersetzlich beschrieben, weil er einen wesentlichen
Einfluss auf die Befindlichkeit der Kinder hat.

Allen Studien ist gemeinsam, dass die Bestrebungen aller Beteiligten immer im engen
Zusammenhang mit der Lebensqualitit der Kinder stehen. Als gemeinsames Ziel aller Par-
teien wird sowohl bei Lindblad etal. (2005), als auch bei Giambraetal. (2017) der Wunsch
definiert, das Beste fiir das Wohlbefinden und die Entwicklung des Kindes zu erreichen:
»l...] there was one common goal, namely the child's best. “(Lindblad etal. 2005: 219).

5. Implikationen fur die Forschung

Die Ergebnisse machen deutlich, dass die Unterbringung von schwerstpflegebediirfti-
gen und/oder beatmeten Kindern und Jugendlichen in einem Pflegeheim in der pflege-
wissenschaftlichen Forschung weitere Beriicksichtigung finden muss. Mit der vorlie-
genden Arbeit konnte nur ein kleiner Ausschnitt eines bislang wenig beforschten Be-
reichs beleuchtet werden, wodurch sich eine Vielzahl von weiterfithrenden
Forschungsfragen entwickelte.

Wihrend der Durchfiihrung der Interviews entstand die Vermutung, dass die insti-
tutionellen Rahmenbedingungen der untersuchten Einrichtungen eine positive Atmo-
sphire begiinstigen. Um diese Hypothese zu iiberpriifen, sind Untersuchungen anzu-
streben, in denen der Einfluss der rdumlichen Bedingungen auf die Harmonie im
Team, die Arbeitszufriedenheit, das Besuchsverhalten der Eltern und die Stimmung
der Kinder betrachtet wird.

Da in dieser Studie nicht ausschliefflich Interviews mit Pflegefachpersonen durch-
gefiihrt wurden, ergab sich wihrend der Analyse der Daten die Frage, ob ein Unter-
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schied in dem Erleben von Pflegefachpersonen und anderen Professionen besteht. Eine
nihere Betrachtung der Unterschiede zwischen Berufsanfingern und langjihrig erfah-
renen Pflegefachpersonen erscheint ebenfalls interessant.

Die Forschungsfrage liele sich auch aus der Genderperspektive betrachten. Da kei-
ne minnlichen Teilnehmer fiir die Interviews gewonnen werden konnten, bleibt offen,
ob sie eventuell andere Aspekte des Umgangs mit den Eltern einbringen wiirden und
wie sie die Besonderheiten ihrer Arbeit beschreiben wiirden. Es ist auffallend, dass die
Fachkrifte ihre Wiinsche nur mittelbar formulieren. Hieraus entwickelt sich die Frage:
Warum gelingt es den Fachkriften nicht, ihre Wiinsche konkret zu benennen? Auch
hier kristallisiert sich ein Forschungsbedarf heraus. Es ist zu eruieren, ob dieses Verhal-
ten im Zusammenhang mit dem beruflichen Selbstverstindnis der Pflegefachpersonen
steht. Eventuell kann daraus ein Ansatz entwickelt werden, um in der Aus- und Weiter-
bildung, dem professionellen Selbstverstindnis der Berufsgruppe neue Aspekte hinzu-
zufiigen.

6. Kritische Reflexion

Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung machen die Komplexitit des Themas
deutlich. Auf Grund der Begrenzung des Forschungszeitraums und der zur Verfiigung
stehenden Ressourcen war es nicht méglich, die subjektive Sichtweise der Pflegefach-
personen zu ihrem Umgang mit den Eltern in all ihren Facetten darzustellen. Um das
Phinomen aus unterschiedlichen Perspektiven betrachten zu kénnen und eine noch
differenzierte Auswertung zu erméglichen, wiirde sich eine Kombination zweier Erhe-
bungsmethoden anbieten. Die interviewgestiitzte Datenerhebung hitte durch Beob-
achtungen erginzt werden kénnen, um die Aussagen der Informant_innen in einen
Zusammenhang mit ihrem gelebten Verhalten zu bringen.

Die Auswahl des Erhebungsverfahrens mittels Interview ist mit der Limitierung ver-
bunden, dass Interviews immer beeinflusst sind (Helfferich 2011: 12). Jedes Interview
ist eine Gesprichssituation, in der eine wechselseitige Kommunikation stattfindet.
Dies bedingt eine wechselseitige Interaktion zwischen Interviewer und Interviewtem
und geht damit einher, dass alle Antworten durch verschiedene Faktoren wie Sympa-
thie und Antipathie, Mimik und Gestik, Rollen, Wahrnehmung und die gegenwiirtige
Situation unvermeidlich beeinflusst werden. Eine mégliche Verzerrung durch das Zu-
riickhalten von Informationen durch die Interviewten konnte nicht festgestellt wer-
den. Sieist jedoch nicht auszuschlieflen, da sie schwer tiberpriifbar ist.

Durch die Gelegenheitsauswahl ist ein weiteres Verzerrungsrisiko gegeben. Es kann
nicht ausgeschlossen werden, dass die Fachkrifte, die zu einem Interview bereit waren,
zu einer Gruppe von besonders motivierten und zufriedenen Mitarbeitern_innen ge-
héren. Die durchgehend positive Darstellung der Arbeitssituation und die Verneinung
von Konflikten mit Eltern lassen diesen Riickschluss zu. Vor diesem Hintergrund ist
auch die Frage der Datensittigung kritisch zu betrachten. Zwar konnten bei den letzten
beiden Interviews keine grundsitzlich neuen Aussagen mehr generiert werden, es
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bleibt jedoch die Frage offen, ob diese Tatsache im Zusammenhang mit der dhnlichen
Grundeinstellung der Informanten steht. Es konnte nicht identifiziert werden, ob die-
se positive Einstellung in Verbindung mit den Leitgedanken der Einrichtungen steht.
Um eine groflere Generalisierung der Ergebnisse zu erzielen, wire es notwendig, die
Datenerhebung in weiteren Einrichtungen durchzufiihren und eine gréfiere Stichpro-
be zu befragen.

Da in dieser Studie drei von sieben Interviewten keine Pflegefachpersonen waren,
istin diesem Zusammenhang ebenfalls kritisch zu hinterfragen, welche Bedeutung die-
se Tatsache fiir die Ergebnisse hat.
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