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Drohender Verlust der Privatsphare
von Familien mit chronisch kranken
Kindern durch standige Prasenz eines
Kinderintensivpflegedienstes®

Mechthild Martin-Borrink

ie Anzahl der Kinder, die zuhause
D mit komplexen Krankheitsbildern

betreut werden, ist in den letzten
Jahren deutlich gewachsen und die Tendenz
ist weiter steigend. In ihren Kinderzimmern
finden sich neben dem Spielzeug Uberwa-
chungsgeriite, Sauerstoffkonzentratoren,
Erndhrungspumpen und Beatmungsge-
rite. Viele Eltern iibernehmen in diesem
~hospital at home* iiber lange Zeitriume
die Pflege alleine. Wenn sich aber die Ge-
sundheitssituation des Kindes deutlich ver-

* Nach einer Bachelor-Arbeit im Rahmen eines
pflegewissenschaftlichen Studiums

schlechtert, wird oftmals ein pidiatrischer
Intensivpflegedienst hinzugezogen, dessen
Personal sich bis zu 24 Stunden tiglich in
der Privatsphire der betroffenen Familien
aufhilt. Der zunehmende personelle Bedarf
fiir dieses Aufgabengebiet macht eine Ausei-
nandersetzung mit der Thematik zwingend
erforderlich. Auflerdem muss eine Sensibi-
lisierung fiir die Bediirfnisse der Familien
erfolgen, wenn professionell Pflegende in
ihrer Privatsphire arbeiten.

Unter Privatsphire wird im Allgemeinen
ein nichtoffentlicher Bereich verstanden, in
dem ein Mensch sein Leben ungezwungen

gestalten und sich somit frei entfalten kann.
In fast allen Kulturen handelt es sich dabei
um ein Grundrecht. Ganz besonders wird
die Wohnung als persénlicher Freiraum des
Einzelnen angesehen. Wenn aber in dieser
ein intensivpflichtig zu pflegendes Kind
lebt, ist sie gleichzeitig auch Arbeitsplatz
fiir unterschiedlichste Professionen. Die
Anwesenheit von Pflegepersonen ist dann
einerseits eine Entlastung, kann sich aber
auch zu einer Belastung entwickeln.

Um die Ressourcen der pflegenden An-
gehdrigen so lange wie moglich zu erhalten,
miissen die Belange der Familie beriick-
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sichtigt werden. Nur so kann der gesund-
heitspolitische Grundsatz ,ambulant vor
stationdr", der durch die Einfithrung der
Pflegeversicherung 1995 die ambulante
Pflege der stationiiren Pflege voranstellt, in
der ambulanten Kinderintensivpflege ge-
lingen (vgl. Jaufmann 2002: 321). Welche
Rahmenbedingungen dafiir nétig sind, sell
im Folgenden dargestellt werden.

Derzeitige Situation der
hduslichen Pflege

Bevor auf die Thematik, die Privatsphire
von Familienangehorigen zu schiitzen, ni-
her eingegangen wird, sollen zu ihrer besse-
ren Einordnung einige Fakten zur Situation
der hiuslichen Pflege aufgeziihlt werden.

« Die Anzahl der Kinder mit schwerer
Pilegebediirftigkeit nimmt zu (vgl. Car-
nevale u.a. 2008). Viele Kinder, die in
der Vergangenheit keine Uberlebens-
chancen hatten, kénnen heute iiberle-
ben, sind aber oftmals dauerhaft erheb-
lich eingeschrinkt (vgl. Thyen u. Perrin
2000). Wihrend diese Kinder frither
in stationfiren Einrichtungen unterge-
bracht wurden, leben sie heute in ihren
Familien. Dazu beigetragen hat das Nor-
malisierungsprinzip, das von Bank-Mik-
kelsen konzipiert und von Nirje (1994)
weiterentwickelt wurde: Menschen mit
psychischen und physischen Defiziten
sollen ihr Leben so gestalten kénnen wie
gesunde Menschen.

» In Deutschland werden von derzeit 2,5
Millionen Pflegebediirftigen mehr als
zwei Drittel (1,76 Millionen) zu Hause
durch ihre Angehorigen gepflegt (vgl.
Statistisches Bundesamt 2011). Dies
macht die Angehorigen zum , gréfiten
Pflegedienst der Nation®. Die demogra-
phische Entwicklung zeigt den zuneh-
menden Bedarf an Pflegeleistungen, der
die Gesellschaft vor schwere Belastun-
gen stellen wird. Um diese Anforderun-
gen befriedigen zu kénnen, werden zu-
kiinftig die Angehérigen als Ressource
eine grofie Rolle spielen, Thre Gesund-
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heit zu erhalten und ihnen bestmégliche

Unterstiitzung zu bieten, sollte eine hohe

Prioritit besitzen.

» Es gilt der Grundsatz ,Vorrang der
hiuslichen Pflege*. Pflegebediirftig nach
dem Sozialgesetzbuch XI sind diejenigen
Personen, die aufgrund einer kérperli-
chen, geistigen und seelischen Krank-
heit oder Behinderung fiir die gewdhn-
lichen und regelmifig wiederkehrenden
Verrichtungen im Ablauf des tiglichen
Lebens auf Dauer, voraussichtlich fiir
mindestens sechs Monate, in erhebli-
chem oder htherem Maf§ der Hilfe be-
diirfen (vgl. §14 Abs.1 SGB XI). Gerade
bei Kindern mit schweren chronischen
Krankheiten und Behinderungen ist der
Pflegeverlauf dauerhaft und langfristig,
was durch den medizinischen Fort-
schritt verstirkt wird. Zur Entlastung
der Sozialkassen wurde zum 01.01.1995
die Pflegeversicherung eingefiihrt. Da-
mit sollte erreicht werden, dass Pflegebe-
dirftige méglichst lange selbststindig in
ihrem Wohnumfeld bleiben kénnen. Die
Pflegenden im hiuslichen Umfeld, auch
Angehorige, erhalten einen finanziellen
Ausgleich, was die Pflegebereitschaft er-
héht. Gleichzeitig wurde im Paragraph §
3 des SGB XI der Vorrang der hiuslichen
Pflege vor der stationiren Pflege gesetz-
lich festgeschrieben. Um auch intensiv-
pflegebediirftigen Kindern die héusliche
Pflege zu erméglichen, besteht allerdings
Handlungsbedarf. Familien benétigen
zur Umsetzung komplexe Versorgungs-
strukturen, die fir sie oft nur schwer zu
iiberschauen und zu erhalten sind.

Die verdffentlichten Daten zur Situation
von pflegebediirftigen Kindern in Deutsch-
land sind nicht sehr aussagefihig. Das Sta-
tistische Bundesamt klassifiziert alle Kinder
bis zu einem Alter von 15 Jahren gemein-
sam (2014). Die Gruppe der Jugendlichen
bis 18 Jahre ist den Erwachsenen bis 60
Jahre zugeordnet (2014). Aus den Daten
ist nicht ersichtlich, ob die hidusliche Pflege
durch einen ambulanten Pflegedienst oder
durch die Eltern geleistet wird.

Versorgung zu Hause | 66116 | 67594 | 73473
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Versorgung in Heimen vollstationar 358 140 375
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Tabelle 1: Art der Versorgung der pflegebedirftigen Kinder unter 15 jahren
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Quelle: Statistisches Bundesamt 2014

Seit 1979 haben sich in Deutschland
Kinderkrankenpflegedienste als eigenstin-
dige Leistungserbringer etabliert (vgl. Ertl
u. Kratzer 2010: 30). Weiterhin werden
aber auch von einigen Pflegediensten fiir
Erwachsene Dienstleistungen fiir Kinder
angeboten. Im Bundesverband fiir hiusli-
che Kinderkrankenpflege (BHK) sind der-
zeit 160 Pflegedienste fiir Kinder registriert
(vgl. BHK e.V. 2014).

Die Kinderintensivpflege ist ein Teilbe-
reich der ambulanten Kinderkrankenpfle-
ge. Wie viele Pflegedienste fir padiatrische
Intensivpflege existieren, ist nicht bekannt.
Oft sind sie auch Intensivpflegediensten fiir
Erwachsene zugeordnet.

Alternativen zur h3uslichen Versorgung

Leider gibt es nur wenige Einrichtun-
gen bundesweit, die beatmete oder andere
tiberwachungsintensive Kinder zur Lang-
zeitversorgung aufnehmen und auch die
Anzahl der Pflegeplitze ist sehr begrenzt.
Das bedeutet fiir Eltern, die ihr Kind sta-
tionér betreuen lassen wollen oder es selbst
nicht leisten konnen, dass sie sehr grofe
Distanzen iiberbriicken miissen, um ihr
Kind zu sehen. Die emotionale Belastung
fiir diese Familien ist immens grof3.

An Informationen zu Erkrankung, Pfle-
ge oder Sozialversicherung zu kommen, ge-
staltet sich fiir Eltern sehr schwierig. Einige
Familien sind in sozialen Netzwerken wie
Intensivkinder zuhause e.V., rehakids, Kin-
der Netzwerk e.V. oder im Kinder Pflege
Kompass aktiv. Hier tauschen sie Hilfestel-
lungen zu unterschiedlichsten Thematiken
aus. Die Notwendigkeit von Netzwerken
und der Unterstiitzungsbedarf fiir diese
Angehérigengruppe wurde in einer Studie
des Institutes fiir Pflegewissenschaft der
Universitit Bielefeld ermittelt und vom
Spitzenverband der gesetzlichen Kranken-
und Pflegekassen publiziert (vgl. GKV Spit-
zenverband 2013).

Besonderheit: Die Privatwohnung als
Arbeitsplatz

Professionell Pflegende sind Pflege-
kriifte, die mit einer pflegerischen Ausbil-
dung die Pflegearbeit als Erwerbstitiglkeit
ausiiben. Ihr Arbeitsplatz im ambulanten
Setting ist gleichzeitig der Lebensraum der
zu besuchenden Klienten, die durch die
krankheitsbedingten Verdinderungsprozes-
se ihre Privatsphire 6ffnen miissen, um die
notwendigen Hilfeleistungen in Anspruch
nehmen zu kénnen. Ohne die Unterstiit-
zung durch fremde Personen kénnen sie
nicht zu Hause leben. Fiir ein selbstbe-
stimmtes Leben im eigenen Umfeld zahlen
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sie den Preis von Abhingigkeit und Aufga-
be ihrer Privatsphire.

Dennoch wird dem Pflegepersonal mit
viel Toleranz und einem Vertrauensvor-
schub von Seiten der Erkrankten und ihrer
Angehorigen begegnet. Die Familien miis-
sen dabei nicht nur einer Person ihr Haus
offnen, sondern oft einem ganzen Pflege-
team. Dabei treffen die unterschiedlichsten
Altersgruppen, Charaktere und Kulturen
aufeinander. Konflikte treten oft dadurch
auf, dass die professionell Tatigen durch
ihr Verhalten an ihrem , Arbeitsplatz”® die
Lebenswelt der Betroffenen und ihrer Fa-
milie einengen, so dass diese das Gefiihl
einer feindlichen UUbernahme erlebt. Aus
Angst, nicht ausreichend versorgt zu wer-
den oder in eine stationire Betreuung
wechseln zu miissen, werden auftretende
Konflikte oder Probleme mit den Pflege-
diensten nicht geduflert und deren Arbeit
oft filschlich positiv beurteilt (vgl. Moers u.
Schaeffer 2002: 218). Professionell Pflegen-
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de nehmen eine Art Gastrolle ein, die ihnen
aber in Wirklichkeit nicht zusteht, da Giste
freiwillig eingeladen werden, wihrend zu
Pflegedienstmitarbeitern ein vertragliches
Dienstverhiiltnis besteht.

Forschungsstand zur
hduslichen Intensivpflege

Eine erste Literaturrecherche zum The-
ma hiusliche Kinderintensivpflege ergab
nur eine geringe Literaturausbeute. Dabei
wurden unterschiedliche Fachdatenban-
ken genutzt, darunter Medline®/ Pubmed®,
CINAHL® und Carelit®. Auch mit den
englischen Keywords: critical home care,
chronic conditions, handicapped children,
family nursing wurde nach Literatur ge-
sucht. Zur erweiterten Suche wurden fol-
gende Stich- und Schlagworte herangezo-
gen: ambulante Pflege, behinderte Kinder,
Anpehérigenarbeit, hiusliche Intensivpfle-
ge, Familienpflege, Familienorientierung,
Nihe und Distanz in der Pflege, Privat-
sphire, Rollenverstindnis und chronische
Krankheit. Dabei wurde deutlich, dass es
schon eine aktuellere Auseinandersetzung
mit dem Thema chronische Erkrankung
von Kindern und die daraus resultieren-
den Belastungen von ihren Familien gibt.
Diese sind vorwiegend im angloamerika-
nischen Raum erschienen. Zur Situation in
Deutschland konnten Verdffentlichungen
zur Angehérigenarbeit, den Belastungen
von Familien mit behinderten Kindern,
zum Umgang mit chronischer Krankheit,
zu Nihe und Distanz in der Pflege und zur

familienorientierten Pflege gefunden wer-
den, nicht aber {iber den drohenden Verlust
der Privatsphiire durch die stindige Pri-
senz eines Kinderintensivpflegedienstes. Es
stellte sich somit die Forschungsfrage: Wie
gehen Familien mit ihrer Privatsphire um,
die durch die dauerhafte Prisenz eines Kin-
derintensivpflegedienst in ihrem privaten
Wohnumfeld 6ffentlich wird?

Die betroffenen Eltern sind diejenigen,
die umfassend zu ihrer Lebenssituation und
zu ihrem Empfinden Stellung nehmen kén-
nen, deshalb stellen sie den Kernpunkt der
Studie dar. Erst wenn geklirt ist, welchen
Belastungen sie ausgesetzt sind, kénnen
effiziente Hilfsangebote fiir sie modifiziert
werden.

Belastungen der Angehdrigen

Eltern mit chronisch kranken oder be-
hinderten Kindern sind unterschiedlichsten
Belastungen ausgesetzt. Gerade in der tech-
nikgestiitzten Intensivtherapie werden sie
neben vielen administrativen Anforderun-
gen, wie dem stindigen Umgang mit Arz-
ten, Krankenkassen und Behérden, durch
verschiedene andere Aufgaben deutlich
eingeschriinkt. In der Regel muss eine sehr
zeitintensive und umfassende Pflege- und
Betreuungsleistung von den Eltern erbracht
werden, die deutlich von dem Aufwand,
den Eltern gesunder Kinder im adiquaten
Alter leisten, abweicht {(Scholz-Braun 1999;
Kulka u.a. 2006). Chronisch kranke oder
behinderte Kinder sind bei den Aktiviti-
tent des tiglichen Lebens auf Unterstiitzung
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angewiesen, die meisten erreichen nie eine
Selbststindigkeit. Viele der Mafinahmen
sind rund um die Uhr notwendig und brin-
gen die Eltern an ihre Leistungsgrenzen.
Zu den pflegerischen und betreuenden
Tétigkeiten kommt noch ein immens ho-
her Aufwand fiir administrative Aufgaben
hinzu. Viele der Miitter stellen ihre eigene
berufliche Laufbahn in den Hintergrund.
Der Wegfall eines Einkommens fithrt hiu-
fig zu schlechten materiellen Ressourcen,
besonders alleinerziehende Miitter sind ei-
nem starken Armutsrisiko ausgesetzt (vgl.
Biiker 2008a: 285). Familien, die ein Kind
mit einem hochtechnischen Equipment zu
Hause betreuen, kénnen allerdings nicht
auf normale Netzwerke wie andere Fami-
lienangehorige oder Bekannte zuriickgrei-
fen, wenn sie die Wohnung verlassen oder
einmal Urlaub machen wollen und sind
von professionellen Pflegediensten abhin-
gig (vgl. Lademann 2007: 59). So kiénnen
eingeschrinkte monetire Ressourcen zur
Isolation fithren.

Da bei den intensivpflegebediirftigen
Kindern hiufig sowohl Behinderung als
auch eine chronische Krankheit auftritt,
milssen beide Faktoren beriicksichtigt wer-
den. Es gibt durchaus Zeiten, die eine all-
tigliche Lebensgestaltung mit Schulbesuch
und Freizeitaktivititen zulassen, die aber in
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Krisensituationen umgehend unterbrochen
werden miissen. Das ,normale” Leben zu-
riickzubekommen, hat hohe Prioritit fiir
die Familien. Obwohl die Pflege eines be-
hinderten Kindes sehr belastend ist, wird
das Schicksal von vielen Eltern akzeptiert
und sie scheinen auch daran zu wachsen
(vgl. Bitker 2010: 41).

Durch den intensivmedizinischen Pfle-
gebedarf ihrer Kinder sind sie mit den
behandlungspflegerisch relevanten Titig-
keiten vertraut. Hiufig besitzen sie durch
langjihrige Erfahrung und Auseinander-
setzung mit der Erkrankung deutlich mehr
Expertise als jeder professionell Pflegende
(vgl. Lademann 2007: 210). Stindig anwe-
sendes Personal, bedingt durch die medi-
zinische Notwendigkeit einer dauerhaften
Uberwachung der Kinder, schrinkt den
Lebensalltag der Familien stark ein. Au-
Rerdem muss oft technisch notwendiges
Equipment im Wohnumfeld aufgebaut
werden, das damit zusitzlich den Arbeits-
bereich der professionell Pflegenden repri-
sentiert. Lademann (2007) sieht in diesem
Aspekt, dass die Privatsphire der Familie
verschwindet und die Wohnung einen in-
stitutionellen Charakter bekommt (vgl. La-
demann 2007: 189).

Nach einer umfassenden Literaturre-
cherche mit dem Schwerpunkt von Fami-

lienbelastungen in der hiuslichen Kinder-
intensivpflege wird deutlich, dass kaum
wissenschaftlich verwertbare Studien exis-
tieren, die gezielt den Umgang mit der Pri-
vatsphiire aufgreifen.

Empirische Untersuchung und
Vergleich mit der Literatur

Auf Grundlage von sieben leitfadenge-
stiitzten Interviews mit betroffenen Eltern
wurde aufgezeigt, mit welchen Herausfor-
derungen und Belastungen sie konfrontiert
werden, wenn sie dauerhaft mit einem Kin-
derintensivpflegedienst in ihrer Privatsphi-
re zusammenleben und arbeiten miissen.
Folgende Schwerpunkte wurden vom Leit-
faden umfasst:

+ Retrospektive: Griinde fiir die Entschei-
dung Pflegedienst, Erwartungen, Vorbe-
reitung

» Gestaltung und Erleben des Familienall-
tags mit Pllegedienst

» Aufgabengestaltung und Rollenver-
stindnis

+  Auswirkungen auf die Privatsphire

* Auswirkungen auf Partnerschaft und Se-
xualitit

* Umgang mit Grenzen

* Verbesserungspotentiale

-Fo
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Mit der Auswahl dieser Schwerpunkte
sollten die Eltern Belastungen bei der Pfle-
geiibernahme und Probleme im alltigli-
chen Zusammenspiel mit dem Pflegedienst
benennen und gegebenenfalls eigene Li-
sungsstrategien vorstellen, um sich selbst,
das eigene Privatleben und die Intimsphire
zu schiitzen. Zur Erhebung der Daten in
den Interviews wurden sieben Viter oder
Miitter gesucht, die mindestens 14 Stunden
tiglich durch einen Pflegedienst zu Hause
unterstiitzt werden, weil sie ein intensiv-
medizinisch zu betreuendes Kind haben.
Die Wohnsituation der Einzelnen war sehr
unterschiedlich, sie lebten in einer Vierzim-
merwohnung bis hin zu Einfamilienhiu-
sern, die den besonderen Pflegesituationen
und Bediirfnissen baulich angepasst waren.
Je nach Wohnsituation konnte dem Pflege-
dienst nur bedingt eine Riickzugsmoglich-
keit angeboten werden.

Analyse der Interviews und
Verkniipfung mit der Literatur

In der Analyse der Interviews wurden
die Unterstiitzungserfordernisse fiir diesen
Personenkreis deutlich: Pflegerische Fach-
kompetenz, Empathie und Familienorien-
tierung sind wichtige Grundlagen, die zur
Vertrauensbildung zwischen Eltern und
professionell Pflegenden relevant sind und
eine gute Zusammenarbeit erméglichen.
Den Zugang zu ihrer eigenen Privatsphire
machen Familien von diesem Verhiltnis
abhingig.

Eigenschaften, die Patienten und El-
tern von einem Pflegedienstmitarbeiter
erwarten, sind: unterstiitzend, kompetent,
freundlich, vertrauensvoll, respektvoll,
aber vor allem auch Sicherheit bietend (vgl.
Schaeffer u. Moers 2002: 222). Umn diese Vo-
raussetzungen zu schaflen, misste eine gute
Uberleitung in die hiusliche Pflege stattfin-
den, was sich aber aufgrund von fehlenden
Ressourcen hiufig nicht so gestaltet, wie
es auch Eltern benotigen. Sie fithlen sich
alleingelassen und uberfordert, Konflikte
sind vorprogrammiert wie auch Schaeffer
und Ewers (vgl. 2002: 183) beschreiben,
withrend Familien mit einer Uberleitung
durch dafiir qualifiziertes Personal besser
zurechtkommen.

Umgang mit chronischer Krankheit
Die chronische Krankheit erhilt keinen
grofien Stellenwert im Belastungserleben
der Eltern. Es lisst sich nur ableiten, dass
Familien, die ihre Lebenssituation und
die damit verbundenen Einschrinkungen
annehmen, sich wertschiitzend iiber die
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Zusammenarbeit mit dem Pflegedienst
duflern.

Nahe und Distanz

Lindblad und Lindahl (2013: 500) se-
hen es als Lotteriespiel an: entweder ist die
stindige Anwesenheit eines Pflegedienstes
ein Alptraum, wobei die erhaltene Unter-
stiitzung dem Verzicht anf das Privatleben
gegeniibergestellt wird, oder es ist eine of-
fene Bezichung, wobei professionell Pfle-
gende ein Teil des Familiensystems werden.
Fiir sie gibt es keine Alternativen zwischen
den beiden Seiten (2013: 500), was durch
die Aussagen der Eltern bestitigt wurde.
Nimmt eine Familie einen Pflegedienst in
Anspruch, ist die anfinglich noch nicht vor-
handene Vertrauensbasis problematisch.
Gelingt es, Vertrauen aufzubauen, kinnen
sich daraus stabile Beziehungen entwickeln,
die oft iiber das Angehorigen- Pflegender-
Verhiltnis hinauswachsen, weil viele dieser
Pflegearrangements im Kinderintensivbe-
reich sich iiber einen sehr langen Zeitraum
erstrecken. Toleranz gegeniiber dem Pflege-
personal wird aufgebracht, wenn die Bezie-
hungsgestaltung positiv geprigt ist. Sie wird
auch als professionelle Freundschaft titu-
liert (vgl. Lindahl, Liden u. Lindblad 2010:
461). Misslingt der Aufbau einer positiven
Beziehung, wird die betreffende Person zur
Belastung. Vor allem #uferliche Merkmale
wie Haarfarbe, Kleidung, Kérpergeriiche
werden dann als negativ und stérend wahr-
genommen und Kenfliktherde vorrangig in
diesem gestorten Vertrauensverhiltnis ge-
sehen (vgl. Scholz-Braun 1999: 121).

Familienarientierung

Ein wichtiger Punkt fiir alle Familien
war die Familienorientierung des einzelnen
Mitarbeiters. Kann er sich in die Belange
der Familie hineinversetzen und ihre Be-
dirfnisse erkennen, fithlen sich die Ange-

horigen verstanden. Dazu ist es notwen-
dig, dass die Pflegekraft das ganze System
Familie in einem gemeinsamen Kontext
betrachtet und weil3, wo und welche stabili-
sierenden und destabilisierenden Faktoren
auf das Gefiige einwirken.

Umgang mit Grenzen

Eltern sehen es als Notwendigkeit an,
eine riumliche Grenze und Distanz auf-
zubauen, um ihre Privatheit zu schiitzen.
Wenn es das Wohnumfeld zulisst, wird dem
Kind und dem zugehérigen Pflegepersonal
ein eigener Bereich zugewiesen, Oft sichern
Familien sich noch Riume, die durch die
Pllegedienstmitarbeiter nicht betreten wer-
den diirfen. In sehr engen Wohnverhiltnis-
sen wird hiufig das elterliche Schlafzimmer
zur Tabuzone erklirt und bleibt somit als
einziger Riickzugsort erhalten.

Auflerdem hat jedes Elternteil individu-
elle personliche Grenzen. Einmischungen
in Partnerschaft und Familienfragen wer-
den als eindeutige Uberschreitung angese-
hen. Jedoch gibt es dabei persiinliche Unter-
schiede, die in der Beziehungsebene liegen.
Ist das Verhiltnis von Sympathie gepriigt,
werden dem Pflegepersonal oftmals andere
Grenzen gesetzt. Das Gefithl von Entmach-
tung und Ubernahme tritt auf, wenn der
Mitarbeiter eigenmichtig Strukturen oder
den Lebensraum der Familien verindert.
Hier reagieren alle Eltern sehr empfind-
lich. Die anfingliche Riicksichtnahme auf
fremde Personen im Lebensbereich wird
zuriickgenommen. Andere Familien dis-
ziplinieren sich weiterhin und setzen sich
damit selbst eine Grenze der Selbstbestim-
mung, Fiir die positive Gestaltung des Pfle-
geprozesses ist neben der Fachkompetenz
der Pflegekrifte auch das Interesse an der
Familie wichtig (vgl. Kéhlen 2003: 198).
Mangelndes Verstindnis fiir die Lebenswelt
der Betroffenen und fehlende pflegerische

A »Die Eltern kommen zu uns mit
ihrem Wichtigsten - mit ihren
Kindern"

tand Uphelf, 1 mel, Fachanaatt oy Medinnrecht
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Anpassung an die aktuellen Bediirfnisse
werden neben Managementdefiziten als
Problem in der hiuslichen Intensivpflege
gesehen (vgl. Lademann 2007: 234).

Intimsphare/Sexualitat

Der Umgang mit Partnerschaft und
der eigenen Sexualitit bei Anwesenheit
des Pflegedienstes wird von allen Eltern
als Einschrinkung empfunden und stellt
eine Belastung dar. Durch die strikte Ab-
grenzung einzelner Rdume oder Etagen als
Tabubereich kann die Intimsphire gewahrt
werden, also findet keine Entintimisierung
statt. Dieser Abschnitt in der Wohnung
oder im Haus bleibt unter vollstindiger
Kontrolle des Besitzers und wird mit abso-
luter Macht verteidigt. Gelingt dies nicht,
kommt es zu negativen Verinderungen
im Wohlbefinden. Zur Bewiltigung des
Lebensalltags ist ein solcher Bereich von
existenzieller Bedeutung (vgl. Bauer 1996:
32f). Der Pflegende ist ein Dienstleister, der
seinen Arbeitsplatz im Wohnumfeld der
Familie hat und muss die Rolle in diesem
Moment einnehmen. Dringt er zu weit ein,
kann es wie eine feindliche Ubernahme
und Bedrohung wirken. Hier ist das kriti-
sche pflegerische Selbstverstindnis gefragt,
weil eine Abgrenzung nicht mit der eigenen
Personlichkeit zu tun haben muss, sondern
mit den aktuellen Bediirfnissen der Familie
auf Privatsphire zusammenhingt.

Fachkompetenz

Eltern fithlen sich hiufig von den Leis-
tungserbringern enttiuscht, wenn aufgrand
von Personalknappheit und ékonomischer
Gesichtspunkte Einarbeitungen und Wei-
terbildungen nicht geniigend stattfinden
kinnen. Dieses Kriterium wurde in allen
durchgefiihrten Interviews als Problem be-
zeichnet. Viele Pflegekrifte scheinen ohne
adiquate Qualifikation in diesem Bereich
zu arbeiten, wie auch in einer Studie von
Lademann aufgezeichnet wird (2007: 234).
Diesen Handlungsbedarf sehen auch die
Eltern. Die Fachkompetenz der Pflegekraft
tridgt erheblich zur Vertrauensbildung bei.
Sie vermittelt Sicherheit, die von den Fa-
milien immer wieder als Unterstiitzungs-
leistung eingefordert wird (vgl. Wehrmann
2002: 205).

Zusammenfassung und
Ausblick fir die Praxis

Die hier vorgelegte Untersuchung ging
der Frage nach, wie Familien damit um-

gehen, dass ihre Privatsphire durch die
dauerhafte Prédsenz eines Kinderintensiv-
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pflegedienstes im hiuslichen Wohnumfeld
gestort wird.

Die Interviewergebnisse dieser Studie
haben gezeigt, dass Familien ihre Privat-
sphire hauptsichlich dann bedroht se-
hen, wenn sie durch das Pflegepersonal
aufgrund fehlender Kompetenzen keine
Unterstiitzung erfahren. Die rdumliche Pri-
vatheit sichern sie selbst durch definierte
Tabubereiche fiir die Pflegekriifte.

Die vorangegangene Ergebnisdiskussion
macht deutlich, welche Verinderungspro-
zesse notig sind, um die Erhaltung der Pri-
vatsphiire von Familien zu verbessern, die
stindig von einem Pflegedienst in ihrem
Lebensumfeld begleitet werden. Es sind
Angleichungen nétig, die sowohl die Struk-
tur der hiuslichen Intensivpflege betreffen,
als auch die Qualitiit der ambulanten Ver-
sorgung steigern und die Bediirfnisse der
pflegenden Anpehérigen wahrnehmen und
unterstiitzen.

Eingehende Kenntnisse iiber die Beson-
derheiten der hiuslichen und familienori-
entierten Pflege sind wichtige Vorausset-
zungen, das Versorgungsniveau anzuheben.
Wird hier langfristig investiert, konnen die
notigen Rahmenbedingungen zum Erhalt
der Ressource ,,pflegende Familie” geschaf-
fen werden. %
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