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Vorwort

Die hdausliche Versorgung schwerst- und intensivpflegebedurftiger Patientinnen
findet im deutschsprachigen Raum bislang kaum Beachtung — anders in den anglo-
amerikanischen Landern, in welchen High-Tech Home Care (HTHC) als spezielle
Versorgungsform dieser Klientel etabliert ist. Dennoch werden auch in Deutschland
Pflegebedirftige, die beatmungspflichtig sind, einer kiinstlichen Erndhrung beddirfen
und/oder ein standiges Monitoring ihrer Kreislauffunktionen benétigen, in ihrem
Zuhause betreut. Uber HTHC liegen hierzulande allerdings bislang kaum empirische
Daten vor. Die vorliegende Publikation basiert daher auf einer qualitativ-
explorativen Untersuchung ber diesen Versorgungsbereich.

Da ohne die Mitwirkung von pflegenden Angehérigen die Realisierung der am-
bulanten  Schwerstkrankenpflege kaum  moglich ist, nehmen sie eine
Schlusselposition in dieser Versorgungsform ein und stehen daher im Mittelpunkt
der Studie. Die Ergebnisse zeigen, dass sie sowohl Leistungserbringerinnen als auch
Nutzerinnen im Versorgungssystem sind, indem sie versorgungsbezogene Leistun-
gen erbringen sowie das Gesundheitssystem zur eigenen Entlastung bzw.
anwaltschaftlich fur die Pflegebedurftigen nutzen.

Auch wenn sich HTHC in der bundesdeutschen Versorgungslandschaft bislang
als Ausnahmefall darstellt, stehen sowohl aufgrund des medizinisch-technischen
Fortschrittes als auch der gesundheitspolitisch vorangetriebenen Ambulantisierung
der Ausbau und die Weiterentwicklung dieser VVersorgungsoption hierzulande drin-
gend an. Eine explizite Beriicksichtigung von pflegenden Angehdrigen in ihren
Rollen als Leistungserbringerinnen und Nutzerlnnen im Versorgungssystem ist
aufgrund ihrer Bedeutung unabdingbar.

Die vorliegende Veroffentlichung basiert auf einer Untersuchung, welche ich im
Rahmen meines Dissertationsprojektes durchgefuhrt habe. Zum Gelingen dieses
Vorhabens haben viele Menschen beigetragen, bei denen ich mich bedanken mdch-
te: An erster Stelle danke ich meinen Interviewpartnerinnen — ich bedanke mich sehr
dafir, dass sie mir ihr Wissen und ihre Erfahrungen anvertraut haben. Ein ganz
herzliches Dankeschon gebuhrt Frau Prof. Dr. Petra Kolip als meiner Doktormutter
sowie Frau Prof. Dr. Doris Schaeffer, die als Zweitgutachterin und Priferin zur
Verfugung gestanden hat. Mein Dank gilt auch vielen Kolleglnnen, mit denen ich
methodische Belange und die Analyse der Ergebnisse diskutieren konnte. Ein herz-
licher Dank geht an Luca Halder, die mich bei der Manuskripterstellung unterstuitzt
hat.

Julia Lademann
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1. Einleitung 11

1. Einleitung

High-tech home care (HTHC) ist eine Versorgungsform, die als solche in Deutsch-
land zwar bislang noch nicht explizit etabliert ist, aber implizit im Rahmen
héauslicher Pflege realisiert wird. Es handelt sich mit den betroffenen Schwerstpfle-
gebedurftigen um eine spezielle Klientel, die einer intensivpflegerischen und
medizinisch-technischen Versorgung bedarf. Dazu zéhlen beispielsweise Patientin-
nen, die kunstlich erndhrt und beatmet werden und ein dauerhaftes Monitoring ihrer
Herzkreislauffunktionen bendtigen. Davon sind sowohl Erwachsene als auch Kinder
und Jugendliche aufgrund schwerwiegender chronisch-progredienter Erkrankungen
und infolge von schweren Unfallen sowie im Rahmen einer Schwerst- und Mehr-
fachbehinderung seit Geburt betroffen.

Da die Betroffenen oftmals in ihren kdrperlichen sowie geistigen Fahigkeiten bis
hin zur Ausbildung eines Wachkomas sehr stark eingeschrankt sind, tibernehmen im
Falle einer hauslichen Betreuung die sie pflegenden Angehorigen den Grofiteil der
gesundheitlichen Versorgung. Zwar sind in der h&uslichen Versorgung Schwerst-
pflegebedurftiger in der Regel auch ambulante Pflegedienste, Arztinnen und andere
therapeutisch tatige Professionelle eingebunden, dennoch Gbernehmen pflegende
Angehorige in HTHC eine Schlisselposition, da ohne deren Mitwirkung die Reali-
sierung einer solchen Versorgungsform kaum maoglich ist. Sie erbringen
Versorgungsleistungen und nutzen das Gesundheitssystem sowohl in anwaltschaftli-
cher Funktion fir die Schwerstpflegebedirftigen als auch zu ihrer eigenen
Entlastung.

Damit sind pflegende Angehorige in HTHC Leistungserbringerinnen und Nutze-
rinnen im Versorgungssystem. Sie mit einem Fokus auf diese Rollen zu betrachten,
zu beschreiben und zu analysieren, ist Inhalt und Ziel der vorliegenden Arbeit. Hier-
durch unterscheidet sich diese Studie von dem Grol3teil der tiblichen Forschung tber
pflegende Angehdrige, indem sie nicht nur mit Bezug zum Gesundheitssystem son-
dern in ihrer Stellung darin als verortet betrachtet werden. Mit einer solchen
systemischen Betrachtungsweise kann zum einen der Bedeutung pflegender Ange-
horiger Rechnung getragen werden. Zum anderen ist diese Perspektive fiir die
kinftige Entwicklung moderner héauslicher Versorgungsoptionen, vor allem im Hin-
blick auf die Gestaltung eines nutzerlnnenorientierten Gesundheitssystems, von
aktueller Relevanz. Soll die gesundheitspolitische Pramisse der pflegerischen Ver-
sorgung ,,ambulant vor stationar“ hierzulande auch fir Schwerstpflegebedirftige
gelten, wird eine Weiterentwicklung von HTHC als Versorgungsoption notwendig
sein. Es ist zu vermuten, dass der Bedarf an einer langfristigen Versorgung
schwerst- und intensivpflegebedirftiger Patientinnen aufgrund des medizinisch-
technischen Fortschrittes steigen wird. Darliber hinaus dréangt der Abbau stationdrer
Kapazitaten sowie Verweildauerverkiirzungen dazu, ber Alternativen zur adaqua-
ten Versorgung dieser Klientel nachzudenken. Mithilfe der hier vorliegenden
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Beschreibung und Analyse der Versorgungssituation von Schwerst- und Intensiv-
pflegebedirftigen in der h&uslichen Pflege, konnen Ansatzpunkte zur Entwicklung
praxistauglicher Versorgungsoptionen aufgezeigt werden.

Die dieser Arbeit zugrunde liegende qualitative Studie beschéftigt sich daher mit
den Sichtweisen pflegender Angehériger in HTHC auf das Versorgungsgeschehen.
Wie pflegende Angehdrige sich selbst darin positionieren und wie sie das Versor-
gungssystem bzw. die in dessen Logik handelnden Professionellen wahrnehmen,
steht im Mittelpunkt dieser Untersuchung. Da (ber das Praxisfeld der ambulanten
Schwerstkrankenpflege in Deutschland kaum empirische Daten vorliegen, wurden
zundchst Expertlnneninterviews mit Pflegedienstleitungen ambulanter Pflegedienste
durchgefiihrt. Die im Anschluss daran gefuhrten leitfadengestitzten Interviews mit
pflegenden Angehdrigen in HTHC bilden den Hauptteil der Untersuchung.

Die vorliegende Arbeit ist folgendermalien aufgebaut: Im Kapitel Problemhinter-
grund und Ziel der Untersuchung (Kapitel 2) erfolgt die gesundheitswissen-
schaftliche Einbettung und Hinfiihrung zur Fragestellung der durchgeftihrten Studie.
In diesem Kapitel wird die h&usliche Pflege in Deutschland im Allgemeinen sowie
die hdusliche Schwerstkrankenpflege im Besonderen aufgezeigt. Darliber hinaus
werden zwei gesellschaftspolitische Folien skizziert, welche den Untersuchungsge-
genstand der vorliegenden Studie entscheidend prdagen: Die nach wie vor
traditionelle geschlechtsspezifische Arbeitsteilung in der Familienarbeit, die sich in
der hduslichen Pflege darin duf3ert, dass nahezu dreiviertel aller pflegende Angeho-
rigen Frauen sind sowie die zunehmende Nutzer- und Nutzerinnenorientierung im
Gesundheitswesen. Der theoretische Rahmen und Forschungsstand (Kapitel 3) zeigt
die Verortung der Untersuchung in der Versorgungsforschung und prasentiert theo-
retiscne  Uberlegungen zur Stellung von pflegenden Angehorigen im
Versorgungssystem. In diesem Kapitel wird auch der Forschungsstand tber pflegen-
de Angehorige in HTHC présentiert, der sich aufgrund mangelnder Studien in
Deutschland auf die internationale Forschung mit einem Schwerpunkt auf den ang-
loamerikanischen Bereich konzentriert. Die Prézisierung der Fragestellung der
vorliegenden Untersuchung ergibt sich aus diesen Darlegungen. Dem methodischen
Vorgehen (Kapitel 4) wird ein relativ breiter Raum eingerdumt. Die in der vorlie-
genden Studie verwendeten qualitativen Methoden werden zundchst allgemein in
ihrer Bedeutung in den Gesundheits- und Pflegewissenschaften dargestellt und der
methodische Ansatz der Grounded Theory als Forschungsstrategie naher erlautert,
bevor die konkrete VVorgehensweise der Datenerhebung und Auswertung dargestellt
werden. Uberlegungen zu Qualitatskriterien und ethischen Aspekten sowie eine auf
die vorliegende Studie bezogene Methodenreflexion runden dieses Kapitel ab. Um
einen Eindruck von der Realisierung ambulanter Schwerstkrankenpflege aus Sicht
des professionellen Versorgungssystems zu erhalten, wird im ersten Teil der Ergeb-
nisprasentation (Kapitel 5) die Analyse der durchgefiihrten Interviews mit
Pflegedienstleiterinnen ambulanter Pflegedienste dargestellt. Den Hauptteil der
Ergebnisse stellt das Kapitel mit der Prasentation der Analyse der Interviews mit den
pflegenden Angehdrigen dar (Kapitel 6). Diese fokussieren auf das zentrale For-
schungsanliegen, ndmlich wie sich die Versorgungssituation in HTHC sowie das
diese Situation mafgeblich beeinflussende Gesundheitssystem aus Sicht pflegender
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