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1. Zusammenfassung

Hintergrund (Ausgangslage und Ziele/Fragestellung): Invasiv (Uber ein Tracheostoma) und
nichtinvasiv (i. d. R. iber eine Maske) langzeitbeatmete Patient*innen leben in Deutschland
iberwiegend in Privathaushalten oder in betreuten Wohngemeinschaften. Uber die dort
stattfindende technikintensive Versorgung ist dabei noch wenig bekannt. Dies gilt u. a. auch
fir den Prozess der Versorgung mit beatmungsspezifischen Hilfsmitteln (HM). Dabei verdie-
nen Sicherheits- und Edukationsaspekte besondere Aufmerksamkeit. Hier setzte das For-
schungsprojekt SAVENT an. Darin wurde gefragt, (1) wie invasiv und nichtinvasiv hauslich be-
atmete Patient*innen und ihre Angehoérigen die HM-Versorgung erleben, (2) welche spezifi-
schen Informations-, Beratungs- und Schulungsbedarfe sie haben und (3) wie diese von Seiten
der Mitarbeiter*innen der HM-Leistungserbringer und weiterer Akteur*innen (z. B. Arzte/
Arztinnen, Pflegende) beantwortet werden. Ziel war es, edukative sowie sicherheitsbezogene
Anforderungen im Prozess der HM-Versorgung herauszuarbeiten und Empfehlungen abzulei-
ten, wie diese Anforderungen von den am HM-Versorgungsprozess Beteiligten angemes-
sen(er) beantwortet werden kdnnen.

Methodik: In SAVENT wurde ein qualitativ-exploratives, dreiteiliges Forschungsprojekt umge-
setzt. Im ersten Teil fanden problemzentrierte Interviews mit hauslich versorgten, invasiv und
nichtinvasiv beatmeten Patient*innen und/oder mit ihren Angehdérigen statt (n=41). Im zwei-
ten Teil wurden episodische Interviews mit Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern
(n=11) sowie Experteninterviews mit weiteren HM-relevanten Akteur*innen (n=20) gefiihrt.
Die Auswertung erfolgte qualitativ inhaltsanalytisch. Im dritten Teil wurden die so erarbeite-
ten Ergebnisse summativ analysiert, unter Experten- und Stakeholder-Beteiligung reflektiert
und Empfehlungen fiir die Optimierung des HM-Versorgungsprozesses abgeleitet.

Ergebnisse: Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die HM selbst fiir weitgehend zuver-
lassig befunden werden. Bezliglich ihrer sicheren Anwendung sind jedoch Verbesserungsbe-
darfe erkennbar. Diese betreffen primar die Kompetenzen der HM-Anwender*innen (Pati-
ent*innen, Angehorige und Pflegende). Zudem bedarf es der Erarbeitung eines nicht selbst-
verstandlichen, gemeinsamen Sicherheitsverstandnisses fur die komplexe hausliche Gesund-
heitsversorgung. Als sicherheitsrelevant erweist es sich des weiteren Defizite in der sektoren-
Ubergreifenden Versorgungsorganisation und in der interprofessionellen Kooperation konse-
guent zu adressieren. Optimierungsbedarfe zeigen sich ferner bei den HM-bezogenen Wis-
sensgrundlagen, der Bedarfsermittlung, der Auswahl sowie den Verordnungs- und Genehmi-
gungsprozessen.

Diskussion: Aus den Ergebnissen wurden forschungsgestiitzte Empfehlungen in acht Themen-
bereichen abgeleitet. In ihnen werden Optionen fiir die Weiterentwicklung einer bedarfsge-
rechten und sicheren beatmungsspezifischen HM-Versorgung aufgezeigt — vor allem auch mit
Blick auf die Aspekte Edukation und Sicherheit. Mit den Empfehlungen werden die verschie-
denen Schritte und Schnittstellen im HM-Versorgungsprozess sowie zugleich Akteur*innen
auf allen Ebenen der Gesundheitsversorgung adressiert.

Besonders hervorzuheben bleibt, dass fiir eine bedarfsgerechte, sichere HM-Versorgung die
Verbesserung der Edukation aller Anwender*innen essenziell ist. Deutlich wird zudem der Be-
darf an intensiverer Forschung zur technikintensiven hauslichen Versorgung. Sie sollte u. a.
dazu beitragen, konzeptionelle Grundlagen weiterzuentwickeln, Kompetenz- und Qualifikati-
onsprofile zu definieren und die Versorgungsleistungen auf ihre Effekte hin zu untersuchen.
Leistungserbringer und -trager, Politik, Bildung und Wissenschaft sind nun gefordert, die
Empfehlungen kritisch zu priifen und zu bearbeiten.
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2. Beteiligte Projektpartner

Das Projekt SAVENT wurde als Einzelprojekt, d. h. ohne Konsortialpartner, durch das Institut
fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft (IGPW) der Charité — Universitatsmedizin Berlin um-
gesetzt. Beim Gewinnen von beatmeten Patient*innen und ihren Angehdrigen (einschlieflich
von Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher) als Interviewpartner*innen unterstitzten je-
doch eine Reihe von Pflegediensten und Verbanden als Kooperationspartner*innen ohne Pro-
jektférderung. Dazu zahlen:

* AIB Ambulante Intensivpflege Barnim GmbH, Eberswalde

e ALS-mobil e. V., Berlin

*  Ambulanter- und Intensivpflegedienst Eichenhof, Leegebruch

* Atemzug Intensivpflege Burkart GmbH, Stahnsdorf

* Comfort Homecare Intensivpflegedienst GmbH, Berlin und Brandenburg

* COPD - Deutschland e. V., Duisburg

* DELONGCARE Intensivpflegedienst, Berlin

* DIGAB — Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fiir AuRerklinische Beatmung e. V.
* Gardé Ambulanter Pflegedienst GmbH, Berlin

*  GtIP Gesundheitsteam fiir Intensivpflege und Beatmung GmbH, Quickborn
e INTENSIVkinder zuhause e. V., Schenefeld

* Internationale Fordergemeinschaft rehaKIND e. V., Dortmund

* ipw Intensivpflege GmbH, Wittstock

* knw Kindernetzwerk e. V., Berlin

* Linimed GmbH Intensivpflege & Beatmung, Jena

* P.A.N. Ambulant, First Donnersmarck-Stiftung, Berlin

* Pflegedienst Nicole Tobias GmbH, Freital

e RENAFAN GmbH, Berlin

* SYNO GmbH Ambulanter Pflegedienst, Berlin

3. Projektziele
3.1 Hintergrund

In Deutschland werden Personen mit Langzeitbeatmung und anderem therapeutisch-techni-
schem Unterstitzungsbedarf Giberwiegend hauslich versorgt, d. h. in Privathaushalten oder in
Wohngemeinschaften (WGs). Dabei handelt es sich haufig um multimorbide und auf umfang-
liche informelle oder formelle Unterstiitzung angewiesene Personen jeden Lebensalters. In
vielen Féllen benotigen sie aufgrund unterschiedlicher Erkrankungen eine invasive (liber ein
Tracheostoma) oder eine nichtinvasive Beatmung (liber eine Maske). Uber ihre technik- und
personalintensive hausliche Versorgung liegt noch wenig forschungsgestiitztes Wissen vor
(Ewers/Lehmann 2017; Lehmann 2021). Offen sind insbesondere auch Fragen rund um die
komplexe Versorgung mit den umfangreich benétigen Hilfsmitteln (HM).

Die Versorgung mit HM (gemafl § 33 SGB V) ist flir hduslich beatmete Patient*innen elementar
und die Edukation (d. h. die Information, Beratung, Schulung) zum Umgang damit bedeutsam.
Teilweise sind sie selbst flir den Umgang mit den Geraten und dem Zubeho6r verantwortlich.
Andererseits missen aber auch Angehorige, Mitarbeiter*innen von Pflegediensten und an-
dere sie unterstltzende Personen (z. B. im Rahmen der personlichen Assistenz) eine sichere
HM-Anwendung gewahrleisten kénnen.

Erfahrungsberichte aus dem Feld, verbandliche Publikationen und erste Forschungsergebnisse
weisen auf Unter-, Uber- und Fehlversorgungen in diesem Kontext hin. Diese sind mit spezifi-
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schen Sicherheitsrisiken im Zusammenhang mit der Bedarfserhebung, Information und Bera-
tung, Auswahl, Verordnung und Genehmigung, Bereitstellung und Anwendung sowie der War-
tung der HM verkniipft (z. B. DVfR 2016; GKV-SV 2017; Lehmann et al. 2016; Ewers et al.
2017a, b).

Dass die HM-Versorgung bislang noch kaum im Fokus der Versorgungsforschung stand, kann
u. a. an der gering erscheinenden gesundheitsékonomischen Relevanz des Themas liegen. So
machten Ausgaben fiir HM im Jahr 2021 lediglich einen Anteil von 3,71% an den Gesamtaus-
gaben der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) aus. Die realen HM-Ausgaben sind jedoch
in den letzten Jahren deutlich gestiegen. Betrugen sie 2005 noch rund 5,2 Mrd. Euro, so lagen
sie 2021 bereits bei 9,79 Mrd. Euro (GKV-SV 2021) und haben sich damit fast verdoppelt. Dabei
deuten sich fiir einzelne Produktgruppen (PG) des GKV-Hilfsmittelverzeichnisses besonders
deutliche Zuwéachse an (Bucksch et al. 2019). Dazu gehoren solche PG, die fiir eine Langzeit-
beatmungstherapie relevant sind, so die PGO1 — Absauggerate, PG12 — HM bei Tracheostoma
und Laryngektomie, PG14 — Inhalations- und Atemtherapiegerate sowie PG21 — Messgerate
flr Kérperzustande/-funktionen.

Auch aus epidemiologischer Sicht zeigt sich die Relevanz des Themas der beatmungsspezifi-
schen HM-Versorgung erst auf den zweiten Blick. Konservative Schatzungen gehen fir
Deutschland von derzeit ca. 20.000 Personen aus, die intensivpflegerisch in der eigenen Haus-
lichkeit oder in WGs versorgt werden (Kohler 2019; Deutscher Bundestag 2020). Ein Grofteil
von ihnen wird invasiv beatmet. Wegen der latenten Lebensbedrohung dieser Personen wer-
den die Betroffenen auf der Grundlage der Ausfiihrungen zu Nr. 24 des Leistungsverzeichnis-
ses der Hauslichen-Krankenpflege-Richtlinie (G-BA 2009) bzw. ab 2023 auf der Grundlage der
AuRerklinische Intensivpflege-Richtlinie (AKI-RL) (G-BA 2021), bis zu 24 Stunden am Tag/sie-
ben Tage die Woche pflegerisch betreut. Hinzu kommt eine nicht genau bekannte, stetig zu-
nehmende Zahl an Personen mit chronischer respiratorischer Insuffizienz, die iberwiegend
selbststandig, mit Unterstlitzung durch Angehdrige oder mit punktueller Hilfe durch professi-
onelle Dienstleister (i. d. R. Mitarbeiter*innen von Pflegediensten) nichtinvasiv beatmet wer-
den (Windisch et al. 2017; Kroppen/Schwarz 2021).

Wenngleich die absoluten Zahlen verglichen mit anderen Patientengruppen tiberschaubar er-
scheinen, ist zu berlicksichtigen, dass beatmete Personen mit Intensivpflegebedarf eine ins-
gesamt kostenintensive Versorgung benotigen (Lehmann et al. 2019). Zudem waéchst die Pati-
entengruppe, die auBerhalb stationdrer Settings langfristig auf lebenserhaltende technische
Unterstitzung (etwa Beatmung, Dialyse, Kunstherz) und damit auf umfangliche HM-Versor-
gung angewiesenen sind (Ewers/Lehmann 2017). Damit ist zugleich die pflegerische Relevanz
des Themas angesprochen. Die meisten kranken, behinderten und pflegebediirftigen Men-
schen winschen sich, ungeachtet ihrer gesundheitlichen Einschrankungen so selbststandig
und selbstbestimmt wie moglich in der eigenen Hauslichkeit zu leben. Hierfir werden i. d. R.
mehrere HM und dazugehdrige Materialien bendtigt. Dazu gehéren zum einen Produkte flr
die eigentliche Beatmungstherapie und zum anderen weitere nichtbeatmungsspezifische HM,
wie Pflegebett, Spezialmatratze, Mobilitatshilfen oder Inkontinenzprodukte (vgl. Abbildung 1).

Diese mitunter in sehr hohem Umfang benétigten HM kdnnen den Gesundheitszustand, die
Autonomie und die Lebensqualitat beatmeter Patient*innen jedoch nicht nur in positiver, son-
dern zuweilen auch in negativer Weise beeinflussen (Windisch 2010). Ein entscheidender Fak-
tor ist deshalb die fachgerechte Auswahl, Anwendung und Wartung der HM. Die HM-Versor-
gung muss den medizinischen Erfordernissen des jeweiligen Krankheitsbildes und den Fahig-
keiten der Anwender*innen entsprechen. Sie soll ihre Unterstiitzungsbedarfe ausreichend so-
wie zweckmaRig decken und zudem ihre Bediirfnisse und Wiinsche beriicksichtigen (Windisch
et al. 2017). Zugleich soll die Versorgung gemall dem allgemeinen Gebot nach § 12 SGB V
wirtschaftlich und bezahlbar fiir die Versichertengemeinschaft sein. Diese verschiedenen An-
forderungen gleichzeitig zu beriicksichtigen ist nicht zuletzt angesichts eines groflen und un-
Ubersichtlichen HM-Angebots innerhalb des GKV-Hilfsmittelverzeichnisses (GKV-SV 2019)
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nicht immer einfach. Die vielfach komplexen HM sind in der Anwendung zudem nicht immer
selbstverstandlich und selbsterklarend — weder fiir die Patient*innen und ihre Angehérigen
noch in jedem Fall fiir die sie unterstiitzenden Akteur*innen des Gesundheitswesens, wie die
Mitarbeiter*innen von Pflegediensten.

Hilfsmittel (nach § 33 SGB V) in der Hauslichkeit beatmeter Patient*innen
(Auswahl aus der Dokumentation des vorangegangenen SHAPE.-Projekts)

im Zusammenhang mit der Beatmung: weitere:
- Beatmungsgerat (und Ersatzgerat) mit Zubehor - Pflegebett

Beatmungsbeutel Spezialmatratze und Lagerungshilfen
Trachealkanulen, Sprechventile, A Patientenlifter
Cuffdruck-Messer, Materialien zur

Treppenlifter
Tracheostomareinigung und -pflege Rollstuhl (Passiv-, Aktiv-, Elektro-)

- Maske(n) - Gehilfen (Gestell, Rollator, Stocke)

- Absauggerat(e) und -katheter [ - Kommunikationshilfen

- Atemgasbefeuchter - Erndhrungspumpe

- Inhalationsgerat - Badewannen-/Duschhilfe

- Hustenassistent - Kontinenzartikel und Toilettenhilfen

- Sauerstoffkonzentrator und/oder - Stomaversorgung
Fllssigsauerstoffsystem, - Hausnotruf
-druckflaschen/-notfalleinheit - Pflegehilfsmittel zur Korperpflege/

- Atemmuskulatur-Trainingsgerat Hygiene und zur selbstandigeren

- Pulsoxymeter, Atmungsmessgerat Lebensfiihrung

Atem- und Herzfrequenzmonitor

Abbildung 1: Hilfsmittel fur die hdusliche Versorgung beatmeter Patient*innen (Auswahl)
(angepasst aus Lehmann/Ewers 2020)

Abbildung 2 skizziert den Ablauf des HM-Versorgungsprozesses in vereinfachter Form. Deut-
lich wird, dass das Ineinandergreifen verschiedener Aufgaben und damit die Interaktion ver-
schiedener Akteur*innen fiir einen reibungslosen Prozess nétig sind. Mit seinen erkennbaren
Schnittstellen birgt der Prozess zahlreiche Risiken flir Storungen. Zudem stellt sich die HM-
Versorgung fiir langzeitbeatmete Patient*innen — dhnlich wie fir viele andere chronisch er-
krankte Personen — oftmals nicht linear (wie in der Abbildung), sondern als Kreislauf dar. Der
Zeitpunkt nach der Bereitstellung und dem Eingewdhnen in die Anwendung eines HM ist hdu-
fig zugleich der Zeitpunkt vor der ndchsten HM-Versorgung, etwa weil Anpassungen aufgrund
erkrankungsbedingt veranderter Bedarfe notwendig werden. Hinzu kommt, dass die Versor-
gung mit HM haufig nicht ,aus einer Hand“, sondern durch verschiedene HM-Leistungserbrin-
ger erfolgt. Dies bringt einen erhdhten Koordinationsaufwand mit sich, der letztlich von den
Patient*innen und ihren Angehorigen oder den an dieser Versorgung beteiligten Pflegenden
bewiltigt werden muss (Lehmann et al. 2016). Daher wird in der (inter-)nationalen Literatur
auch auf die notwendige Flankierung des intensiven Hilfsmittel- und Technikeinsatzes durch
personale Dienstleistungen mit supportivem und edukativem Charakter hingewiesen. Diese
Aufgaben werden dabei besonders bei Pflegefachpersonen gesehen (z. B. Fex et al. 2012; Win-
disch et al. 2017; Borel et al. 2019).
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Abbildung 2: Ablauf bei der Versorgung mit Hilfsmitteln nach § 33 SGB V
(angelehnt an einen Vorschlag der Deutschen Vereinigung fiir Rehabilitation [DVfR], REHADAT 2020)

Die hohen Anforderungen an die Umsetzung edukativer Aufgaben fiir hduslich langzeitbeat-
mete Patient*innen mit ihrem technik- bzw. HM-intensivem Versorgungsbedarf und ihre An-
gehorigen lasst sich u. a. damit begriinden, dass der Ubergang in eine dauerhafte Beatmung
ein einschneidendes Ereignis darstellt. Haufig steht der Beginn der beatmungsspezifischen
HM-Versorgung in enger Verbindung mit der deutlichen Verschlechterung einer bestehenden
chronischen Erkrankung oder einer neu eingetretenen massiven gesundheitlichen Beeintrach-
tigung. Die damit verbundenen existenziellen Irritationen missen von Patient*innen und An-
gehorigen bewaltigt werden. Diese Bewaltigungsaufgaben binden ihre Aufmerksamkeit und
schranken die Aufnahmefahigkeit, etwa auch fiir Informationen zur HM-Anwendung, ein. In-
formationen, Beratungs- und Schulungsangebote prallen in solchen Situationen vielfach an
ihnen ab (Schaeffer 2017), was wiederholte, individuell abgestimmte edukative Interventio-
nen zwingend notwendig macht.

Gesundheitsdienstleister*innen missen zudem berlicksichtigen, dass gerade altere und alte
Menschen (Patient*innen wie Angehorige) eine auffallend geringe Gesundheitskompetenz
aufweisen und daher erhebliche Schwierigkeiten im Umgang mit Gesundheitsinformationen
haben (Schaeffer 2017). Dies ist entsprechend auch fiir die Aufnahme und Umsetzung von
Informationen und Schulungen zur HM-Versorgung zu bericksichtigen. Dies gilt umso mehr,
als im Bereich der HM-Versorgung haufig Anbieterinteressen und wettbewerblich-6konomi-
sche Aspekte zu dominieren scheinen und neutrale, evidenzbasierte Informationen Uber die
jeweiligen HM nur schwer zu erhalten sind. Zugleich fehlen bislang Studien, die sich diesem
Thema widmen und die unterschiedliche Interventionsvoraussetzungen und -strategien be-
leuchten, etwa zur initialen Einweisung in den Umgang mit den spezifischen HM, zur Verin-
nerlichung und Uberfiihrung des Gelernten in die alltdgliche Anwendung oder zum sicheren
Handeln bei (scheinbaren) Fehlfunktionen und in kritischen Gesundheitssituationen (Lehmann
2021).

Ein weiterer, im Hinblick auf edukative Anforderungen relevanter Aspekt betrifft das Phdno-
men der geringen Therapieakzeptanz und -adharenz, die haufig bei nichtinvasiv beatmeten
Patient*innen mit fortgeschrittener chronisch-obstruktiver Lungenerkrankung (COPD) festzu-
stellen ist (Worth 2009; Stuck/Maurer 2018; Ambrosino 2020). Als Grundvoraussetzung fur
die Herausbildung von Therapieakzeptanz und -adharenz gilt zum einen die Bedienungs-
freundlichkeit der HM und zum anderen v. a. eine intensive Betreuung, Beratung und Schulung
der Patient*innen (Fex et al. 2008; Amrosino 2020). Damit zusammenhéangend sind mehrfach
enge Zusammenhange zwischen den Faktoren (a) hilfreich empfundene Einweisung, Beglei-
tung und Kontrolle der HM-Nutzung; (b) Akzeptanz der eingesetzten HM; (c) Kompetenz, sie
zu bedienen und (d) erfolgreiche Stabilisierung des Gesundheitszustands beschrieben worden
(Fex et al. 2008; Stuck/Maurer 2018; Borel et al. 2019). Zugleich wird berichtet, dass eine un-
zureichende edukative Unterstlitzung im Versorgungsverlauf dazu fiihren kann, dass die The-
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rapieadharenz und umsichtige HM-Nutzung nachlassen. So steigt das Risiko einer Verschlech-
terung des Gesundheitszustands und des Einsatzes weiterfihrender, (kosten-)intensiver(er)
Therapien (Fex et al. 2008; Stuck/Maurer 2018).

Und nicht zuletzt ist mit Blick auf edukative Anforderungen im HM-Versorgungsprozess zu be-
riicksichtigen, dass vielfach die Angehorigen der beatmeten Patient*innen die wichtigsten Be-
zugs-, Betreuungs- und Versorgungspersonen sind. Sie nehmen eine Schliisselposition im Ver-
sorgungsprozess ein. Ohne ihre Mitwirkung ist die Realisierung einer hauslichen (Intensiv-)
Pflege hdufig kaum moglich (Lang et al. 2014; Biker 2021). Diverse Studien zeigen, dass Ange-
horige aber oft ohne ausreichendes Wissen und Kénnen und ohne einschlagige Erfahrung in
pflegende Rollen geraten (z. B. Schaeffer 2017; Biker 2021). Neben ihrer emotionalen Unter-
stltzung ist es wichtig, auch geeignete edukative Formen zu ihrer Kompetenzférderung ein-
zusetzen (ebd.).

Theoretische Bezugspunkte

Grundsatzlich ist zu bedenken, dass die Hduslichkeit prinzipiell nicht als Ort einer technikin-
tensiven Gesundheitsversorgung konzipiert ist. Hier fehlen die Standardisierung und Funktio-
nalitat, die der Versorgung im Krankenhaus eigen sind, was diverse Risiken bergen kann. So
stellt die Hauslichkeit per se ein Umfeld mit statistisch hohem Unfallrisiko dar. Durch eine me-
dizinisch-pflegerische Versorgung kommen Risiken hinzu. So kénnen z. B. die Wohnungsein-
richtung, Platz- und Lichtverhaltnisse, Innenraumluftqualitdt, Schadstoffe und Schéadlinge,
mitlebende Menschen und Haustiere und anderes mehr spezifische Sicherheitsrisiken bergen
—zum einen fiir die auf medizinisch-technische und pflegerische Unterstiitzung angewiesenen
Patient*innen und zum anderen auch fiir die sie unterstiitzenden Personen. Hinzu kommen
aus anderen Versorgungssettings bekannte sicherheitsrelevante Aspekte, z. B. Sturz- und In-
fektionsrisiken, Medikationsfehler, unzureichend behandelte Schmerzen oder Mangelernah-
rung. Zudem besteht die Gefahr, dass das private Wohnumfeld durch (technische) HM und
durch die Vielzahl der an der Versorgung beteiligten Leistungserbringer*innen tGberfremdet
wird. Letztlich droht ein Verlust des Empfindens, sich im eigenen Zuhause wohl und sicher zu
fihlen (Czakert et al. 2018).

Dem Thema Sicherheit kommt damit in der hduslichen Gesundheitsversorgung eine beson-
dere, bislang vernachlassigte Rolle zu (vgl. dazu z. B. NRC 2011; Ewers 20173, b; Czakert et al.
2018). Wie komplex die hierbei anzugehenden Aktivitdten in Forschung und Praxisentwicklung
sind, veranschaulicht das in Abbildung 3 umrissene Humanfaktorenmodell fiir die héusliche
Gesundheitsversorgung (NRC 2011). Dieses Modell diente im SAVENT-Projekt neben der Defi-
nition fiir Patientensicherheit des Aktionsbiindnisses Patientensicherheit (Schrappe 2018; APS
2022a) als theoretischer Bezugspunkt.
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Abbildung 3: Humanfaktorenmodell fiir die hdusliche Gesundheitsversorgung (mod. nach NRC 2011)

Im Modell werden verschiedene Faktoren berticksichtigt, welche die Sicherheit und Qualitat
der Gesundheitsversorgung beeinflussen. Dazu geh6ren am Ort der Versorgung (Mikroebene)
die daran beteiligten Personen (Patient*innen, informell und formell Pflegende) sowie die zu
bewailtigenden Aufgaben und das dafiir bendtigte Equipment (einschlieRlich medizinisch-
technische HM). Diese Faktoren beeinflussen sich gegenseitig. So stellen die zu bewaltigenden
Aufgaben, einschlieBlich die Anwendung des dafiir benétigten Equipments, spezifische Anfor-
derungen an die ausfiihrenden Personen. Diese verfligen wiederum liber mehr oder auch we-
niger Kompetenzen, um diese Aufgaben erfiillen und das Equipment bedienen zu kdnnen. Da-
neben beeinflussen das soziale Umfeld und Faktoren des Wohnumfeldes die Sicherheit und
Qualitat der Versorgung. Im Modell wird auch verdeutlicht, dass die hausliche Versorgung nur
moglich wird, wenn es eine Rahmung in Form von Unterstltzung durch Gesundheitsdienst-
leister*innen (auf der Mesoebene) gibt, etwa durch die HM-Leistungserbringer, Arzte/Arztin-
nen oder Mitarbeiter*innen von Pflegediensten. Und schlieRlich wird aufgezeigt, dass auf der
Makroebene des Gesundheitssystems, z. B. durch eine entsprechende Gesetzgebung sowie
die Festlegung von Leistungsanspriichen und Verglitungsmodellen, gleichfalls eine sicher-
heits- und qualitatsbeeinflussende Rahmung der hauslichen Versorgung erfolgt (NRC 2011).

Die Hauptaussagen des Modells spiegeln sich zugleich in der komplexen Definition von
Patientensicherheit des Aktionsblindnisses Patientensicherheit e. V. wider (Schrappe 2018;
APS 2022a). Darin wird Patientensicherheit als Bestandteil von Qualitat im Gesundheitswesen
verstanden. Sicherheit muss demnach professions- und situationstibergreifend immer wieder
neu durch praventive und proaktive MalRnahmen gesichert werden. Dabei miissen MaRnah-
men auf den verschiedenen Ebenen des Gesundheitswesens (Mikro-, Meso-, Makroebene)
ergriffen werden und personale, strukturale sowie prozessuale Komponenten gleichermalRen
bericksichtigen (ebd.). Zudem gilt es fiir die Gewahrleistung von Patientensicherheit als ele-
mentar, auch die Patient*innen selbst sowie ihre Angehorigen als Partner*innen zu verstehen
und sie als solche aktiv in die Versorgung einzubeziehen (ebd.).
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Im Hinblick auf die Gewahrleistung von Patientensicherheit ist zudem das Verstandnis dafiir
bedeutsam, dass es keine absolute Sicherheit geben kann. Vielmehr geht es stets um das Er-
reichen eines moglichst hohen, von den Beteiligten (moglichst gemeinsam) definierten und
akzeptierbaren Sicherheitslevels. Zudem bedarf es eines Bewusstseins dafiir, dass neben der
objektiven Sicherheit (sicher sein) auch die subjektiv empfundene Sicherheit (sich sicher fiih-
len) Beachtung verdient (Stevenson et al. 2012; Ewers et al. 2017b). Dabei miissen objektive
und subjektive Sicherheit — also sicher sein und sich sicher fiihlen — nicht notwendigerweise
Ubereinstimmen. Ein*e Patient*in kann sich durchaus in einer riskanten, unsicheren Versor-
gungssituation sicher fiihlen. Umgedreht kann er oder sie in einer objektiv sicheren Situation
erhebliche Unsicherheit empfinden (ebd.).

3.2 Fragestellungen und Ziele

Vor dem oben skizzierten Hintergrund sowie dem begrenzten Forschungs- und Erkenntnis-
stand zur Hilfsmittelversorgung im Bereich der hduslichen Beatmung sind vor allem explora-
tive Forschungsarbeiten notwendig, welche die alltdgliche Praxis der HM-Versorgung und de-
ren Bedingungsgeflige genauer in den Blick nehmen. Dabei erscheint es angezeigt, einerseits
das Erleben der unmittelbar Betroffenen, d. h. der beatmeten Patient*innen und ihrer Ange-
horigen selbst zum Ausgangspunkt der Erkundung zu machen. Andererseits verspricht eine
Binnensicht auf die Handlungsweisen der an der Versorgung beteiligten Akteur*innen des Ge-
sundheitswesens, z. B. der Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern und Pflegediens-
ten, wertvollen Erkenntnisgewinn. In der Summe wurden daher folgende Forschungsfragen
entwickelt:

* Wie erleben invasiv und nichtinvasiv hduslich beatmete Patient*innen und ihre Angehori-
gen die HM-Versorgung — zu Beginn und im weiteren Verlauf, und welche spezifischen In-
formations-, Beratungs- und Schulungsbedarfe haben sie?

* Wie werden die Bedarfe der Patient*innen und Angehdrigen von Seiten der Mitarbeiter*in-
nen der HM-Leistungserbringer und weiterer Akteur*innen (z. B. Arzte/Arztinnen, Pfle-
gende) im Prozess der HM-Versorgung beantwortet?

Mit diesem Fokus ordnet sich das Forschungsprojekt in eine Reihe explorativer Studien zur
hauslichen technik- und pflegeintensiven Versorgung ein, setzt allerdings einen ganz eigenen
thematischen Schwerpunkt.

Ziel von SAVENT war es, vertiefte Einblicke in die Praxis der HM-Versorgung (nach § 33 SGB V)
hduslich beatmeter Patient*innen in Deutschland zu gewinnen sowie edukative und sicher-
heitsbezogene Anforderungen im Prozess der HM-Versorgung herauszuarbeiten. SchlieRlich
sollten empirisch fundierte Empfehlungen abgeleitet werden, wie diese Anforderungen von
den am HM-Versorgungsprozess Beteiligten angemessen(er) beantwortet werden kénnen.
Damit soll perspektivisch die Erarbeitung entsprechender Handlungsorientierungen, Sicher-
heitsleitlinien und Risikomanagementstrategien unterstitzt werden.

4. Projektdurchfiihrung

Zur Bearbeitung der Fragestellungen und Ziele wurde ein prospektives, qualitativ-exploratives
Forschungsprojekt mit drei Teilen und jeweils mehreren Arbeitspaketen konzipiert. Die Lauf-
zeit betrug, einschlielRlich einer genehmigten kostenneutralen 3-monatigen Verlangerung, 39
Monate (01. April 2019 bis 30. Juni 2022) (vgl. Abbildung 4 und Anlage 1).
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SAVENT — Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patient*innen
Qualitatives, exploratives Forschungsdesign

Teiluntersuchung 1: Teiluntersuchung 2:

Patienten- und Angehdrigenperspektive Perspektive professioneller Akteur*innen

¢ |nterviews mit erwachsenen beatmeten * Interviews mit Mitarbeiter*innen von
Patient*innen und/oder ihren Angehérigen Hilfsmittelleistungserbringern (n=11)
(n=29), z.T. zu zwei Zeitpunkten (n=10) * Interviews mit weiteren Akteur*innen

¢ Interviews mit Eltern beatmeter Kinder im Prozess der Hilfsmittelversorgung (n=20)

und Jugendlicher (n=12)

Teiluntersuchung 3:

Summative Analyse und Ableitung von Empfehlungen
* Zusammenfiihrende und kontrastierende Analyse der Ergebnisse aus Teiluntersuchung 1 und 2

* Diskussion der Ergebnisse und Schlussfolgerungen unter Experten- und Stakeholder-Beteiligung
* Ableitung von Empfehlungen und Berichtslegung

Abbildung 4: Design des SAVENT-Projekts

Die Laufzeitverlangerung wurde notwendig, weil die geplanten Projektarbeiten durch die
COVID-19-Pandemie beeintrachtigt waren. Fiir die damit verbundenen Herausforderungen in
der Umsetzung empirischer Erhebungen wurden alternative Vorgehensweisen gewahlt.
Dadurch wurden inhaltliche Anpassungen des Arbeitsplans und Verschiebungen von Meilen-
steinen erforderlich. So wurde die Teiluntersuchung ,,Befragung von Eltern hauslich langzeit-
beatmeter Kinder und Jugendlicher” neu konzipiert und die Umsetzung der Befragungen von
Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern adaptiert (vgl. dazu Kapitel 5.1 und 5.2).

Die beantragten und genehmigten Anpassungen aus dem Kalenderjahr 2020 sowie die im Sep-
tember 2021 beantragte und genehmigte Laufzeitverlangerung wurden auch notwendig, weil
die Projektbearbeitung von erheblichen, langfristigen krankheitsbedingten Personalausfallen
betroffen war, die personell nur teilweise kompensiert werden konnten. Die eingetretenen
Verzégerungen sowie vorgenommenen Anpassungen des Arbeits- und Meilensteinplans hat-
ten jedoch letztlich keine grundsatzlichen inhaltlichen Auswirkungen. Mit der Laufzeitverlan-
gerung von drei Monaten war es moglich, alle geplanten Arbeitspakete zu bearbeiten und die
gesetzten Projektziele zu erreichen.

In einem ersten Teil fanden problemzentrierte Interviews mit hauslich versorgten, invasiv und
nichtinvasiv beatmeten Patient*innen und/oder mit ihren Angehdorigen statt. In einem ersten
Teilsample wurden 29 Interviews mit erwachsenen beatmeten Patient*innen und/oder ihren
Angehorigen durchgefiihrt. Diese Interviews sollten nach sechs bis neun Monaten durch eine
Nachbefragung ergdnzt werden. Aufgrund der Kontaktbeschrankungen wahrend der COVID-
19-Pandemie waren die Nachbefragungen erst nach rund 15 bis 18 Monaten maglich, wobei
nur noch 10 Interviews realisiert werden konnten. In einem zweiten Teilsample dieser Teilun-
tersuchung wurden 12 Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher einmalig befragt.

Im zweiten Teil wurden zum einen episodische Interviews mit Mitarbeiter*innen von HM-Leis-
tungserbringern (n=11), anstelle von urspriinglich geplanten, pandemiebedingt aber nicht um-
setzbaren Beobachtungsinterviews gefiihrt. Hinzu kamen Interviews mit weiteren HM-rele-
vanten Akteur*innen (n=20). Die Audioaufzeichnungen der Interviews wurden vollstandig
transkribiert und qualitativ inhaltsanalytisch ausgewertet. Die empirischen Arbeiten der ers-
ten beiden Teiluntersuchungen begleitend erfolgten Recherchen zum (inter-)nationalen Dis-
kussions- und Erkenntnisstands zur HM-Versorgung beatmeter Patient*innen in h&uslichen
Versorgungssettings, um die empirischen Ergebnisse im Rahmen der dritten Teiluntersuchung
einordnen zu kénnen.
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Im dritten Teil von SAVENT wurden die empirisch erarbeiteten Ergebnisse summativ-kontras-
tierend analysiert, in Beziehung zum recherchierten (inter-)nationalen Diskussions- und Er-
kenntnisstands gesetzt und unter Experten- und Stakeholder-Beteiligung in einer zweitagigen
Abschlussveranstaltung reflektiert. AbschlieRend wurden empirisch fundierte, méglichst kon-
krete, trag- und anschlussfahige Empfehlungen fiir die Weiterentwicklung der HM-Versorgung
abgeleitet — vor allem auch mit Blick auf die Aspekte Edukation und Sicherheit.

5. Methodik
5.1 Befragung beatmeter Patient*innen und/oder ihrer Angehdrigen
Befragung erwachsener Patient*innen und/oder ihrer Angehérigen

Erkenntnisinteresse: Um die Binnensicht auf Handlungsweisen in der Versorgungspraxis aus
der Perspektive beatmeter Patient*innen selbst und ihrer Angehdrigen zu ermoglichen und
dabei Prozesse und Entwicklungen abbilden zu kénnen, war ein prospektives qualitatives
Langsschnittdesign mit zwei Erhebungszeitpunkten im Abstand von ca. sechs bis neun
Monaten vorgesehen.

Sample, Feldzugang und Datensammlung: Das nach theoretischen, aber auch forschungsprag-
matischen Gesichtspunkten festgelegte zielgerichtete Sample sollte mind. 25 Befragte umfas-
sen und eine groRe Variationsbreite aufweisen — ohne einen Anspruch auf Reprasentativitat
oder das Ziel der Datensattigung anzulegen (vgl. Abbildung 5). Nicht aufgenommen wurden
Patient*innen mit dem Status einer End-of-Life-Care sowie mit CPAP-Beatmung bei Schlafap-
noe, d. h. einer Beatmung Uber eine Nasenmaske, die lediglich zur Schienung der oberen
Atemwege durch einen kontinuierlichen Luftstrom dient, nicht aber den eigentlichen Gasaus-
tausch in der Lunge unterstutzt.

Das Gewinnen von Interviewteilnehmer*innen erfolgte in Kooperation mit ambulanten (In-
tensiv-)Pflegediensten, Selbsthilfestrukturen und Fachverbdnden (als kooperierende Part-
ner*innen ohne Projektforderung) (vgl. Anlage 3). Zur Behebung der zwischenzeitlich beste-
henden Planabweichungen bei der Fallzahlerreichung der Interviews wurden die Feldkontakte
(via Telefon, E-Mails, Briefpost, personliche Gesprache, Nutzung einschlagiger Newsletter) zu
Selbsthilfegruppen und Betroffenenverbdnden intensiviert und tiber Berlin und Brandenburg
hinaus in angrenzende Bundesldander aufgenommen. Dieses Vorgehen bei der Erweiterung
des Einzugsgebiets folgte pragmatischen Uberlegungen und wire sukzessive auf weitere Bun-
deslander ausgedehnt worden, wenn keine positive Entwicklung bei der Rekrutierung von
Teilnehmer*innen erreichbar gewesen ware.

Die Breite des Samples sollte von folgenden Kriterien markiert werden:

Patient*innen jeden Lebensalters (fir Betroffene unter 18 Jahren stellvertretend Eltern)
nichtinvasive und invasive Beatmung

Interviewfiihrung in deutscher Sprache

ca. vier bis acht Wochen nach Ersteinstellung einer Beatmung

unterschiedlicher sozio6konomischer Status, in stadtischen und landlichen Rdumen

verschiedene Erkrankungsbilder

Beatmung infolge eines akuten Ereignisses und elektiv eingeleitete Beatmung in verschiedenen
Einrichtungen (Rehabilitationsklinik, Krankenhauser ohne und mit Beatmungszentrum)
unterschiedlicher Beatmungsdauer (kontinuierlich, intermittierend > sowie < 16 Stunden/Tag)
unterschiedliche Beatmungsmodi (assistierte und kontrollierte Beatmung, ohne und mit Sauerstoff-
therapie, Zwerchfellstimulation)

Zugehorigkeit zu unterschiedlichen Krankenkassen

in der eigenen Hauslichkeit und in Wohngemeinschaft lebend

unterschiedlicher Umfang an pflegerische Unterstiitzung (ohne und mit punktueller Versorgung durch
einen Pflegedienst, hausliche Intensivpflege sowie Assistenzmodell)

Abbildung 5: Kriterien fir das Sampling der Patient*innen und Angehdérigen
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Zwischen Juli 2019 und dem Beginn des ersten pandemiebedingten Lockdowns im Marz 2020
wurden insgesamt 29 Interviews in den Bundeslandern Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-
Vorpommern, Niedersachsen und Hamburg gefiihrt. In den Tabellen 1 und 2 sind wesentliche
Charakteristika des gebildeten Samples zusammengefasst. Erkennbar ist, dass die o. g. Samp-
ling-Kriterien realisiert werden — mit Ausnahme von Eltern beatmeter Kinder und Jugendli-
cher. Schwierig erwies es sich zudem, Patient*innen und/oder ihre Angehorigen zu gewinnen,
die (wie urspriinglich geplant) erst seit vier bis acht Wochen mit einer Beatmung in der Haus-
lichkeit lebten. Moglicherweise bedarf es einer langeren Zeit, um sich jenseits der Herausfor-
derungen, die mit der Therapie sowie mit der Krankheitsbewaltigung und -verarbeitung ein-
hergehen, auf eine Befragung einlassen zu kénnen. Deshalb wurden der Adressatenkreis er-
weitert und auch Personen eingeschlossen, deren Beatmungsbeginn bereits weiter zurilick-
reichte — max. jedoch bis Mitte des Jahres 2017. Das ist der Zeitpunkt des Inkrafttretens des
Gesetzes zur Starkung der Heil- und Hilfsmittelversorgung (HHVG 2017) bzw. der damit ver-
bundenen Rahmenempfehlungen zur Sicherung der Qualitat in der HM-Versorgung gemal} §
127 Abs. 5b SGB V (GKV-SV 2017). Zugleich sollte zum Befragungszeitpunkt die HM-Erstver-
sorgung in der Klinik sowie die anfangliche eigenstandige Umsetzung im klinischen und spater
hduslichen Setting noch gut erinnert werden kdnnen.

Je nach gesundheitlichem Wohlbefinden, Kommunikationsfahigkeit und Wunsch der betroffe-
nen Patient*innen wurden sie als Einzelinterview (Patient*in oder Angehorige*r) oder als
Paarinterview (Patient*in und Angehorig*r) gefiihrt. Als Angehdrige werden hier unabhangig
vom Verwandtschaftsverhaltnis Personen des nahen, vertrauten sozialen Umfeldes verstan-
den. Sie kdnnen mittelbar (z. B. organisierend) oder unmittelbar (z. B. direkte kérpernahe Un-
terstltzung) in die Versorgung involviert sind (Bauernschmidt/Dorschner 2018). Ein Patien-
teninterview fand aufgrund kommunikativer Einschrankungen per E-Mail und ein weiteres
mittels eines augengesteuerten Kommunikationsprogramms statt. Mit einer Ausnahme war
die Hauslichkeit der Befragten (Privathaushalt oder WG) Ort des Interviews (zur Reflexion die-
ses Vorgehens vgl. Kapitel 7.1).
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Tabelle 1: Charakteristika der eingeschlossenen erwachsenen Patient*innen und gefiihrten Interviews

(=4
¥ 3 . ) Beat- Betreuung .
© T E wowom  Comdwee S e e e
= 6 < 8 dauer/d dienst
(-9
PL w65 WG Infektion, Multimorbiditat invasiv <16h 24/7 Patientin &
Ehemann
P2 m 53 Privathaushalt Neuromuskulare Erkrankung invasiv 24 h 24/7 Patient &
Lebenspartner
P3 m 30 Privathaushalt Neuromuskuldre Erkrankung NIV <16 h 24/7 Patient
P4 m 54 WG Neuromuskulare Erkrankung, i, 24h 24/7 Patient
COPD
P5 w 59 Privathaushalt Neuromuskulare Erkrankung invasiv 24 h 24/7 Patientin
P6 m 60 WG COPD invasiv <16h 24/7 Patient &
Ehefrau
P7 w 70 WG COPD invasiv <16 h 24/7 Patientin
P8 w 75 WG Neuromuskulare Erkrankung invasiv >16h 24/7 Patientin &
Ehemann
P9 m 75 Privathaushalt COPD, Postpoliosyndrom NIV >16h punktuell Ps:;:;f
P10 m 79 WG CcopPD invasiv >16h 24/7 Patient
P11 m 75 Privathaushalt COPD NIV <16h punktuell Patient
Neuromuskuldre Erkrankung, . . _—
P12 w 69 WG Multimorbiditt invasiv <16 h 24/7 Patientin
PI3 m 70 WG COPD invasiv 24h 24/7 Patient &
Ehefrau
P14 m 58 WG COPD invasiv <16 h 24/7 Patient
P15 w 74 Privathaushalt COPD NIV <16h punktuell Patientin
P16 m 69 WG COPD invasiv 24 h 24/7 Patient
P17 m 69 WG COPD NIV <16h 24/7 Patient
P18 m 69 Privathaushalt COPD NIV <16h punktuell Patient
P19 m 70 WG COPD invasiv <16 h 24/7 Patient
P20 w 70 WG COPD invasiv >16h 24/7 Patientin
P21 w 69 WG COPD invasiv >16h 24/7 Patientin
P22 w 71 WG COPD NIV <16h 24/7 Patientin
P23 m 58 Privathaushalt Neuromuskuldre Erkrankung invasiv 24 h punktuell Patient
P24 m 75 WG CcopPD invasiv <16h 24/7 Patient
P25 w 75 WG Neuromuskulare Erkrankung invasiv 24 h 24/7 Tochtgr .als
Angehorige
P26 w 73 WG CoPD invasiv 24h 24/7 Ehefrau als
Angehorige
P27 w 64 Privathaushalt COPD NIV <16h punktuell Patientin
P28 w 71 Privathaushalt COPD NIV >16h punktuell Patientin
P29 m 65 WG Infektion, Multimorbiditat invasiv 24h 24/7 Patient &
Ehefrau
Legende: WG = Wohngemeinschaft, COPD = Chronisch obstruktive Lungenerkrankung, NIV = nichtinvasive Beatmung
Tabelle 2: Charakteristika der befragten Angehérigen erwachsener Patient*innen
Angehorige*r Gender Alter fas zus§mn=:gn mit Verwanc!.t scl_mafts— Erwerbsstatus
Patient*in verhaltnis
Al m 67 nein Ehemann berentet
A2 m 44 ja Lebenspartner erwerbstatig
A6 w 58 nein Ehefrau erwerbslos
A8 m 67 nein Ehemann erwerbstatig
A9 w 65 ja Ehefrau berentet
Al13 w 64 nein Ehefrau erwerbstatig
A25 w 31 nein Tochter erwerbstatig
A26 w 65 nein Ehemann erwerbstatig
A29 w 53 nein Ehefrau erwerbstatig
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In den im Vorfeld entwickelten Interviewleitfaden — separat fiir Patient*innen und Angehorige
(vgl. Anlage 6) — standen das Erzéhlprinzip und die subjektive Problemsicht der Befragten im
Vordergrund. Gleichwohl wurde die Befragung, in einem induktiv-deduktivem Wechselspiel,
immer wieder auch zur zugrundeliegenden Problemstellung hingelenkt. Eine erzahlgenerie-
rende Einstiegsfrage fokussierte die Erfahrungen der Befragten mit dem Beginn der Versor-
gung, der Einweisung in den Gebrauch der beatmungsspezifischen HM sowie der ersten Zeit
ihrer Nutzung stationdr und in der Hauslichkeit. Durch gezielte themen- sowie problem-
zentrierte Nachfragen sollten die angeregten Narrationen um Begriindungen, Erklarungen,
Einschdtzungen oder Beurteilungen der befragten Person ergidnzt werden (Witzel/Reiter
2012). So wurden sie ebenso gebeten, Probleme im Umgang mit den HM wahrend dieser Zeit
zu schildern und auch Situationen anzusprechen, in denen sie sich selbst oder andere an der
Versorgung beteiligte Personen (z. B. Mitarbeiter*innen von Pflegediensten) sicher oder auch
unsicher gefiihlt haben.

Bei den Interviews waren — wie auch in den Interviews in den anderen Teiluntersuchungen —
zwei Forschende anwesend. Wahrend eine Person die Gesprachsfiihrung Gibernahm, oblag der
zweiten Person primar die Aufzeichnung und die Mitschrift fiir die Erstellung des Postskripts
sowie ggf. die Erganzung weiterfiihrender Interviewfragen. Direkt im Anschluss an jedes In-
terview erfolgte ein Austausch unter den Forschenden zu den Eindriicken, Besonderheiten
und zentralen Informationen des Interviews.

Zu berticksichtigen war wahrend der Datenerhebung, dass es sich bei den Befragten um vul-
nerable Personen handelt. Die Begegnung mit ihnen bedurfte einer empathischen Haltung
und einer gut durchdachten Vorgehensweise. So galt es insbesondere, besonderes Augen-
merk auf den Gesundheitszustand der befragten Patient*innen zu legen, etwa im Hinblick auf
mogliche Uberanstrengungen und die Herausbildung einer Atemnotsituation. Weiterhin soll-
ten auch Geflihle und Sorgen der Befragten, die liber den eigentlichen Untersuchungsgegen-
stand hinausgingen, sensibel aufgenommen werden. All dies erfordert auf Seiten der Intervie-
wer*innen eine entsprechende forschungsmethodische Qualifikation, Erfahrungen in der Ar-
beit mit Schwerkranken und eine klinische Vorbildung. Als wissenschaftliche Mitarbeiter*in-
nen waren ausschlieBlich Pflege- und Gesundheitswissenschaftler*innen tatig, die eine Aus-
bildung in einem Gesundheitsberuf, Berufserfahrung in der Begleitung schwerkranker Pati-
ent*innen und ihrer Angehorigen (auch) in hduslichen Settings haben und eine entsprechende
Methodenschulung — sowohl in Form externer Angebote als auch im forschenden Team —
durchliefen. Zwei studentische Mitarbeitende, die Interviews punktuell als Protokollant*innen
begleiteten, waren ebenfalls entsprechend vorbereitet. Zum einen erhielten sie eine interne
Schulung und nahmen i. d. R. an wochentlichen Teambesprechungen teil. Zum anderen ver-
flgten auch sie Gber einen gesundheitsbezogenen Berufsabschluss, Berufserfahrung und Ba-
siskompetenzen aus einem gesundheitswissenschaftlichen Studium.

Ergdanzt wurden die Interviews um die standardisierte Erfassung soziodemografischer Daten,
Informationen zum Krankheits- und Versorgungsverlauf, zur aktuellen gesundheitlichen Situ-
ation sowie zur Versorgung mit (beatmungsspezifischen) HM (vgl. Anlage 7). Hinzu kam das
Erstellen eines Postskripts zur Kontextualisierung der Interviews wahrend ihrer Auswertung
(vgl. Anlage 8).

Datenaufbereitung und -auswertung: Die audiotechnisch aufgezeichneten Interviewdaten
wurden gemaR den bei Dresing/Pehl (2018) beschriebenen inhaltlich-semantischen Regeln
transkribiert, fur die PC-gestiitzte Analyse mittels MAXQDA aufbereitet und inhaltsanalytisch
ausgewertet. Auch die erganzenden Dokumentationen wurden digitalisiert und mit verarbei-
tet.

Im Kodierungsprozess wurden die ersten flinf Interviews gemeinsam von zwei Forschenden
bearbeitet. Der weitere Kodierungsprozess erfolgte arbeitsteilig. Er wurde vom Forschenden-
team diskursiv begleitet, wobei das Kategoriensystem dabei gemeinsam weiterentwickelt
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wurde. Die Moglichkeit einer Weiterentwicklung des Kategoriensystems auf der Basis von Vor-
wissen und aus dem Material heraus (induktiv) wurde von vornherein in Betracht gezogen
(Schreier 2012; Biicker 2012) und schlieRlich auch genutzt. Dieses Vorgehen sollte das Erfiillen
der Gitekriterien Validitat, Reliabilitat und Trennschéarfe der Kategorien beférdern. Auerdem
sollte die intersubjektive Nachvollziehbarkeit der Analyse und der gezogenen Schlussfolgerun-
gen sichergestellt werden (Schreier 2012; Kuckartz 2018). An das hier beschriebene Vorgehen
lehnte sich auch die Datenaufbereitung und -auswertung in den weiteren Teilbefragungen des
Projekts an.

Nachbefragung erwachsener Patient*innen und/oder ihrer Angehérigen

Erkenntnisinteresse: Im Verstandnis einer qualitativen Langsschnittstudie mit zwei Befra-
gungszeitpunkten sollten die Patient*innen und Angehdrigen, soweit moglich, nach ca. sechs
bis neun Monaten noch einmal interviewt werden. So sollten individuelle Erfahrungen und
Lernprozesse im Zusammenhang mit den eingesetzten HM im Zeitverlauf unmittelbar abge-
bildet werden kénnen. Erwartet wurde, wertvolle Informationen mit Blick auf Faktoren ge-
winnen zu kdnnen, die den Aufbau von Kompetenzen fir eine sichere Anwendung der beat-
mungsspezifischen HM beeinflussen — sei es bei den Patient*innen und/oder Angehérigen o-
der aber auch bei den sie unterstitzenden Pflegenden.

Sample, Feldzugang und Datensammlung: Nicht zuletzt durch die pandemiebedingt notwen-
dige deutliche Verschiebung der zweiten Befragung konnten im August und September 2021
hier mit n=10 letztlich deutlich weniger Interviews realisiert werden als bei einer Befragung
zum urspriinglich geplanten Zeitpunkt zu erwarten gewesen ware. Tabelle 3 fasst wesentliche
Charakteristika der Personen und Interviews zum Zeitpunkt der Nachbefragung zusammen.
Der wesentliche Grund liegt im Versterben der vielfach multimorbiden und schwer kranken
Patient*innen. Andere Interviewpartner*innen fiihlten sich nicht in der Lage zu einem weite-
ren Gesprach, weil ihre Erkrankung inzwischen erheblich fortgeschritten war oder sie sich zum
Zeitpunkt der Anfrage in einer stark belastenden Situation befanden. Hinzu kommt eine klei-
nere Gruppe Patient*innen und Angehorige, die bereits zum ersten Befragungszeitpunkt kei-
ner erneuten Kontaktaufnahme zugestimmt hatten. In zwei weiteren Fallen erreichte die An-
frage die Adressat*innen nicht, wobei unklar blieb, ob die Personen zwischenzeitlich verzogen
oder ebenfalls verstorben waren. Auch die Nachbefragungen fanden vor Ort in der Hauslich-
keit der Befragten statt. Grundlage bildeten ein aus dem Erstinterview angepasster Interview-
leitfaden sowie ein ebenfalls angepasster Erhebungsbogen zur Aktualisierung standardisiert
erfasster Daten (vgl. Anlagen 11 und 12).

Tabelle 3: Charakteristika der Personen und Interviews zum Zeitpunkt der Nachbefragung

Interview- Interview- Veranderung Veranderung tag- | Selbsteinschiatzung Veranderung
£ - beteiligte dauer Beatmungs- liche Beatmungs- Gesundheits- Pflegegrad seit
% = gesamt form seit Erst- dauer seit zustand im Ver- Erstbefragung
2 S (Band) in befragung Erstbefragung gleich zur Erst-

& L) Minuten befragung

P3 m Patient 80 (60) nein (NIV) langer schlechter gleich (4)
P6 m Patient & 46 (32) nein (invasiv) gleich schlechter gleich (5)
A6 w Ehefrau

P7 w Patient 45 (26) nein (invasiv) gleich gleich gleich (3)
P9 m Patient & 56 (43) nein (NIV) langer schlechter gleich (4)
A9 w Ehefrau

P10 m Patient 24 (11) nein (invasiv) gleich schlechter gleich (3)
P11 m Patient 77 (64) nein (NIV) gleich schlechter gleich (0)
P12 w Patient 37 (25) nein (invasiv) gleich gleich gleich (4)
P15 w Patient 65 (52) nein (NIV) gleich schlechter gleich (2)
P18 m Patient 45 (32) nein (NIV) langer schlechter gleich (3)
P28 w Patient 75 (41) nein (NIV) langer gleich gleich (2)
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Datenaufbereitung und -auswertung: Die Datenaufbereitung erfolgte wie oben umrissen. Die
Auswertung fand sowohl im Querschnitt als auch unter Berlicksichtigung der zeitlichen Ver-
laufsperspektive statt. Die Ergebnisse der Befragung der erwachsenen Patient*innen und/
oder ihrer Angehorigen wurden in einem Zeitschriftenaufsatz vorgestellt (Ewers/Lehmann
2022).

Befragung von Eltern héiuslich beatmeter Kinder und Jugendlicher

Erkenntnisinteresse: Wahrend der Umsetzung der Interviews mit erwachsenen beatmeten Pa-
tient*innen und ihren Angehorigen sowie in der Medienberichterstattung in dieser Zeit gab
es zunehmend mehr Hinweise darauf, dass sich die Versorgungssituation von Familien mit
Kindern und Jugendlichen mit Pflege- und Hilfsmittelbedarf besonders herausfordernd hin-
sichtlich der Gewahrleistung von Sicherheit, Qualitat und Teilhabeverwirklichung darstellt (Ca-
tolano 2019; Catolano & Bayer 2020; rehaKIND 2019). Diesen Hinweisen forschungsgestiitzt
nachzugehen, wurde durch die aufgrund der COVID-19-Pandemie notwendig gewordene An-
derung des Studienplans des SAVENT-Projekts moglich.

Feldzugang, Sample, Datensammlung: Unter Beriicksichtigung moglichst unterschiedlicher
Versorgungskonstellationen, die sich an den o. g. Einschlusskriterien orientierten, konnten in
einem separaten (Teil-)Sample zwischen Mai und August 2021 zwolf Elterninterviews gefiihrt
werden. In den Tabellen 4 und 5 sind zentrale Charakteristika der befragten Eltern und der
beatmeten Kinder und Jugendlichen zusammengefasst. Beim Zugang zu den Eltern unterstiitz-
ten mehrere ambulante (Kinderkranken-)Pflegedienste, Kinderhospize sowie liberregional ta-
tige Patienteninteressen- und Selbsthilfevertretungen (vgl. Anlage 13). Aufgrund der weiter-
hin bestehenden pandemischen Lage wurden die Interviews als Webmeeting (Video-Konfe-
renz) mit Microsoft Teams oder telefonisch gefiihrt. Fiir die Umsetzung der Befragung wurden
sowohl die Dokumentationsgrundlage fir die Erfassung standardisierter Daten (s. 0.) ange-
passt als auch der Interviewleitfaden, der zuvor fiir die Befragung der Angehdrigen erwachse-
ner beatmeter Patient*innen entwickelt wurde (vgl. Anlagen 16 und 17).

Tabelle 4: Charakteristika der befragten Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Interview- Interview- Kommunikations- Dauer se: .. Gesamtzahl Kin-
Nr. partner*in form medium ge.sam.t =] B SRSk der im Haushalt
in Minuten
1 Mutter Einzel Webmeeting 63 (60) stadtisch Teilzeit 3
2 Mutter Einzel Webmeeting 57 (56) landlich Teilzeit 1
3 Vater Einzel Webmeeting 69 (68) landlich Vollzeit 2
4 M\;‘:g & Paar Webmeeting 113 (110) stadtisch '\\A/::(t;:rVTo(Tllizeit 1
5 Mutter Einzel Webmeeting 69 (68) stadtisch Teilzeit 2
6 Mutter Einzel Webmeeting 119 (118) stadtisch Teilzeit 2
7 Mutter Einzel Webmeeting 40 (37) landlich nein 2
8 Mutter Einzel Webmeeting 59 (57) stadtisch Teilzeit 1
9 M\lj;ttzr: & Paar Telefon 47 (46) stadtisch V,\;Ituet::e\r/;rl]lezﬂer;t 3
10 Mutter Einzel Webmeeting 85 (76) stadtisch Vollzeit 4
11 Mutter Einzel Telefon 79 (76) stadtisch nein 4
12 Mutter Einzel Webmeeting 67 (58) stadtisch nein

*) Uberwiegende Gesprachspartnerin; punktuell unterstiitzt durch Aussagen einer Mitarbeiterin des Pflegedienstes
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Tabelle 5: Charakteristika der beatmeten Kinder und Jugendlichen

Beatmung Beatmungs- Beatmungs- " Umfang Hausliche
Nr. Gender Alter iaeee] e dauer (h/d) Erkrankungsbild(er) Pflegegrad Krankenpflege (h/d)
. . angeborene Stoffwechsel- 12-24
e w 14 ca.6 invasiv >16 erkrankung z. T. im Arbeitgebermodell
2 w 14 14 NIV <16 angeborene Erkrankung des ZNS 2 @15
3 w 8 8 invasiv <16 angeborene neuromuskulére 5 24 im Arbeitgebermodell
Erkrankung
4 m 5 ca.3,5 invasiv 16 angeborene neuromuskuldre 5 18
Erkrankung
5 m 6 ca.5,5 NIV <16 angeborene Erkrankung; 5 18
komplexe Fehlbildungen
6 m 5 ca.5 invasiv <16 angeborene Erkrankung 4 8 (werktags)
. . @ 12 nachts,
7 m 14 ca. 1 invasiv 24 angeborene Erkrankung 5 228). 3 x je Woche 7 tags
3 w 15 ca. invasiv 24 Zustand nach entziindlicher 4 3
Erkrankung
9 m 8 0,5 invasiv <16 angeborene Erkl_'ankung, 5 5-6
komplexe Fehlbildungen
10 w 15 ca 11 invasiv 16 Zustand nach entziindlicher 4 2
Erkrankung
11 m 4 ca. 4 NIV <16 angeborene Erkrankung 5 16 (werktags)
12 w 10 ca.l NIV <16 angeborene Erkrankung 5 8-16

Datenaufbereitung und -auswertung: Die Auswertung der Interviews erfolgte auch hier auf
Grundlage vollstandiger Basistranskripte mittels MAXQDA qualitativ-inhaltsanalytisch. Die
Umsetzung dieser Teiluntersuchung und ihrer Ergebnisse wurden in einem Working Paper auf-
bereitet (Lehmann/Sciortino 2022).

5.2 Befragung von Mitarbeiter*innen der HM-Leistungserbringer und weiterer
Akteur*innen

Befragung von Mitarbeiter*innen der HM-Leistungserbringer

Erkenntnisinteresse: In dieser Teiluntersuchung sollte in den Blick genommen werden, wie die
Versorgung aus der Sicht von Mitarbeiter*innen der HM-Leistungserbringer erfolgt, damit Pa-
tient*innen und Angehorige sowie vor Ort agierende weitere Personen Kompetenz in der si-
cheren HM-Nutzung erlangen. Dabei interessierte insbesondere auch, welche Herausforde-
rungen von den Mitarbeiter*innen der HM-Leistungserbringer beschrieben werden.

Urspriinglich sollten dazu Mitarbeiter*innen (N=8) von verschiedenen HM-Leistungserbrin-
gern in Form von Beobachtungsinterviews (Kuhlmann 2009) befragt werden. Geplant war, sie
wahrend ihrer alltdglichen Arbeitsablaufe als passiv teilnehmende Beobachter*innen zu be-
gleiten. Auf der Basis von zuvor in einem Manual festgelegten Kriterien sollten Aspekte ihres
Handelns halbstrukturiert dokumentiert und (Verstandnis-)Fragen zu den beobachteten Ge-
schehnissen sowie zu nicht direkt beobachtbaren Aspekten, komplexen Erfahrungsbestand-
teilen und sozialen Bedeutungen erfragt werden. Nach Ausbruch der COVID-19-Pandemie war
fraglich, inwieweit dieses Vorhaben umgesetzt werden konnte. Mit der Aktualisierung des Ar-
beitsplans im April 2020 wurde dem Infektionsschutz und der in vielen Fallen erheblich gestie-
genen Arbeitsbelastung der beatmungsspezifisch tatigen Mitarbeiter*innen von HM-
Leistungserbringern Rechnung getragen und statt der urspriinglich geplanten Beobachtungs-
interviews ausfihrliche, auf die interessierenden Frage- oder Problemstellungen hin orien-
tierte Interviews mit episodischen Sequenzen beantragt und umgesetzt.

Mit dem sprachlich vermittelten Zugang dieser episodischen Interviews (Flick 1996, 2011)
konnten einerseits fur leitfadengestitzte, problemorientierte Interviews typische semanti-
sche (bewusste, abstrakte, intentionale) Wissensbestandteile erhoben werden. Andererseits
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konnten mittels episodisch-narrativer (erzdhlender) Gesprachsanteile auch erfahrungsba-
sierte Wissenselemente eruiert werden, die typischerweise durch Beobachtung von Alltagssi-
tuationen zu explorieren sind (ebd.; Interviewleitfaden vgl. Anlage 20). So sollten tiefe Einbli-
cke in Aufgaben, Arbeitsablaufe, Handlungsweisen/Strategien, Interaktionen und Relevanzkri-
terien der Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern zur Beantwortung der forschungs-
leitenden Fragestellungen gewonnen werden.

Feldzugang, Sample, Datensammlung: Um ein breites Spektrum an Perspektiven erfassen zu
konnen, wurden dazu vorab auf Variation abzielende Sampling-Kriterien festgelegt. Ausgangs-
punkt war die Annahme, dass die Kriterien Regionalitat und Einzugsgebiet, das HM-Portfolio
und organisationale Merkmale von HM-Leistungserbringern Einfluss auf ihre Aufgaben, Ver-
fahren und Strategien zur Gewadhrleistung und Verbesserung von Sicherheit sowie ihre Per-
spektiven darauf nehmen kénnten. In Frage kommende HM-Leistungserbringer wurden auf-
grund des Fehlens eines 6ffentlich zuganglichen Inventars zugelassener Unternehmen mittels
umfanglicher Internetrecherche in frei zuganglichen Suchportalen von Krankenkassen und
Uber (informelle) Feldkontakte ermittelt. Die Rekrutierung von Teilnehmer*innen erfolgte zu-
nachst in der Studienregion Berlin-Brandenburg und dann sukzessive auf das gesamte Bun-
desgebiet ausgedehnt. Zwischen Juli und Dezember 2020 konnten aus insgesamt 47 Inter-
viewanfragen schliefllich 11 Interviews mit insgesamt 25 Personen realisiert werden.

Je nach Wunsch der Befragten und unter Bericksichtigung der pandemiebedingt geltenden
einrichtungs- sowie bundeslanderspezifischen Kontaktbeschrankungen erfolgten sie face-to-
face oder mittels Webmeeting (MS Teams). Eine Incentivierung der Interviewteilnehmer*in-
nen erfolgte nicht. Weitere Charakteristika der Befragten und der gefiihrten Interviews sind
in Tabelle 6 zusammengefasst.

Tabelle 6: Merkmale der Befragten und Interviews im Sample der HM-Leistungserbringer

. . - face-to-face 5
Settings der Interviews: - Webmeeting 5
. . - gesamt 123 -223 (¢ 144) min.
Dauer der Interviews: - Aufnahme 105 - 200 (g 123) min.
- Teilnehmende je Interview 1-6
Rahmen der Interviews: ) Tel!nghmende gesamt 25
- weiblich 11
- Berufserfahrung in Jahren 1-28 (g 11,5)

- Berufliche Qualifikationen:
+ Pflegefachpersonen 23
+ sonstige 2

Berufliche Qualifikationen der Teilneh- ) Zusatzqua_llflkatlonep: .
mer*innen: * Intensiv- und Andsthesiepflege 9
: + Atmungstherapie 8
+ Kurs AuRerklinische Beatmung 4
+ Hochschulabschluss 4
© sonstige 4
Funktionen der Teilnehmer*innen Aubﬁeqdlenstmlparbelter 14
im Unternehmen: (Abteilungs-)Leitung 10
' + sonstige 1

- Versorgungsradius
+ deutschlandweit 8
+ in mehreren Bundesldndern 2
Angaben zu den HM-Leistungserbrin- . P(')rtaftgiroeglonaler Ebene !
gern/Unternehmen: + ausschlieflich beatmungsbezogene HM 7
* breiter; z. B. auch Orthopéadietechnik, Stoma- und Inkon- 4
tinenzprodukte

- HM-Leistungserbringer, die auch HM-Hersteller sind 4

Datenaufbereitung und -auswertung: Die Datenauswertung der nach Dresing & Pehl 2018 in-
haltlich-semantisch vollstandig transkribierten, pseudonymisierten und fiir die PC-gestltzte
Analyse aufbereiteten Interviewdaten erfolgte mittels MAXQDA qualitativ-inhaltsanalytisch
mittels deduktiv-induktiver Kategorienbildung. Die Ergebnisse wurden in einem Zeitschriften-
aufsatz dokumentiert (Stark/Lehmann, eingereicht).
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Befragung weiterer Akteur*innen in der beatmungsspezifischen HM-Versorgung

Erkenntnisinteresse: In der Befragung der weiteren Akteur*innen, in der Rolle von Expert*in-
nen, sollten Erfahrungen und Einschatzungen zur aktuellen Ausgestaltung sowie zum Verbes-
serungsbedarf des HM-Versorgungsprozesses eruiert werden. Dabei lag der Fokus v. a. auf
den folgenden Teilaspekten (vgl. auch Anlage 22):

* Einschatzungen zu Akteur*innen, Aufgaben, Herausforderungen, Problembereichen und
prioritaren Handlungsbedarfen bei der beatmungsspezifischen HM-bezogenen Fall- und
Versorgungssteuerung;

* politische, rechtliche und finanzielle Kontextbedingungen und deren Bedeutung fiir die (be-
atmungsspezifische) HM-Versorgung;

* Herausforderungen und Probleme in der unmittelbaren HM-Versorgung;

* konzeptionelle Ansdtze und Ideen zur Optimierung des HM-Versorgungsprozesses fiir be-
atmete Patient*innen (innerhalb von Institutionen, aber auch institutionen- und sektoren-
Ubergreifend).

Feldzugang, Sample, Datensammlung: Als Expert*innen wurden Personen verstanden, die als
wichtiges Glied in einem organisatorischen oder institutionellen Gesamtzusammenhang mit
der beatmungsspezifischen HM-Versorgung stehen und dabei Verantwortung fiir die Steue-
rung und/oder Qualitatssicherung der HM-Versorgung nicht-/invasiv beatmeter Patient*in-
nen tragen. Aber auch andere privilegierte Zugdnge zu Informationen Uber diesen Versor-
gungsbereich begriindeten einen Expert*innen-Status. Fir die Samplebildung erschien es da-
her bedeutsam, dass die zu befragenden Personen bereits liber einen langeren Zeitraum
(mind. ein Jahr) Erfahrungen in ihrer Funktion gesammelt hatten. GemaR dieser Kriterien
wurde eine Liste mit gezielt recherchierten, infrage kommenden Personen erstellt und itera-
tiv, ber Kontaktpersonen der kooperierenden Partner*innen ohne Projektférderung, sowie
nach dem Schneeballverfahren erganzt. Aus insgesamt 39 Anfragen konnten 20 Interviews mit
22 Personen (ohne Incentivierung) realisiert werden (vgl. Tabelle 7).

Zwischen Juliund Dezember 2020 wurden letztlich 20 Experteninterviews — orientiert am Ver-
standnis und Vorgehen von Meuser & Nagel (2009) — realisiert. Dazu gehorten Interviews mit
Personen aus Krankenkassen, ihren Verbanden und den Medizinischen Diensten (4), Personen
aus Aufsichtsbehérden (2); Arzt*innen (3), Logopad*innen/Sprachtherapeut*innen (3), Per-
sonen aus der ambulanten und stationaren (Langzeit-)Pflege (4), Personen aus einschlagigen
medizinischen/gesundheitsberuflichen Fachgesellschaften (2), Verbandsvertreter*innen der
HM-Leistungserbringer (1) sowie Vertreter*innen von Verbanden der Patient*innen und An-
gehorigen (1).

18 Befragungen fanden als Einzelinterview statt und zwei auf ihren Wunsch mit je zwei Perso-
nen. Die Interviews wurden, bedingt durch die Hygieneanforderungen in der Pandemie, teils
am Arbeitsort der Befragten (n=3) und teils als Webmeeting (n=17) durchgefiihrt. Sie wurden
bei Zustimmung der Befragten audiotechnisch aufgezeichnet (n=19). Der ausgehend von den
0. g. Teilaspekten gegliederte Interviewleitfaden wurde orientiert an der jeweiligen Expertise
der Befragten flexibel eingesetzt. Fragen zu speziellen Aspekten der HM-Versorgung wahrend
der COVID-19-Pandemie wurden ergdnzt, sofern die Interviewpartner*innen diese nicht selbst
bereits thematisiert hatten.
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Tabelle 7: Angaben zu den Befragten und den Interviews in der Gruppe weiterer Akteur*innen

Interview- Anzahl Interviewform Interviewdauer (Minuten):
Nr. Befragte / Gender Gesamt (Band)
Krankenkassen(-verbdnde) / Medizinische Dienste

1 1/m vor Ort 90 (80)
14 2/m Webmeeting 62 (58)
15 1/w Webmeeting 72 (--)*
18 1/m Webmeeting 65 (58)
20 1/m Telefon 65 (57)
Verbande HM-Leistungserbringer

2 [1/m | vorort | 95(69)
Interessenvertretung Patient*innen/Angehorige

5 | 1/w | Webmeeting | 85 (76)
Ambulante und stationdre (Langzeit-)Pflege

3 1/m Webmeeting 65 (64)
4 1/w vor Ort 110 (70)
11 1/w Webmeeting 65 (55)
13 1/m Webmeeting 95 (89)
17 1/m Webmeeting 60 (53)
Sprachtherapie/Logopadie

6 2/w Webmeeting 65 (58)
9 1/w Webmeeting 80 (71)
Arzt*innen

7 1/m Webmeeting 53 (44)
16 1/w Telefon 27 (23)
19 1/m Webmeeting 63 (59)
Medizinische Fachgesellschaften

12 | 1/w | Webmeeting | 80 (70)
Aufsichtsbehorden

8 1/m Webmeeting 102 (92)
10 1/w Webmeeting 65 (52)

*) keine Aufzeichnung erfolgt

Datenaufbereitung und -auswertung: Die Audioaufzeichnungen der Interviews wurden
transkribiert und pseudonymisiert. Die Auswertung erfolgte mittels strukturierender qualita-
tiver Inhaltsanalyse mit deduktiv-induktiver Kategorienbildung — orientiert an den Beschrei-
bungen von Schreier (2012). Die Ergebnisse wurden in einem Zeitschriftenaufsatz aufbereitet
(Lehmann/Stark, eingereicht).

5.3 Summativ-kontrastierende Analyse und Ableitung von Empfehlungen

In diesem Arbeitspaket sollten die in den empirischen Teiluntersuchungen 1 und 2 erarbeite-
ten Befunde zusammengefihrt, verdichtet und vor dem Hintergrund vorliegender Erkennt-
nisse zur HM-Versorgung analysiert, eingeordnet und diskutiert werden. Hierflir wurde der
aktuelle (inter-)nationale Diskussions-, Forschungs- und Praxisentwicklungsstand lber den
(beatmungsspezifischen) HM-Versorgungsprozess als Reflexionsgrundlage aufgearbeitet. Die
fir diese Aufbereitung notwendigen Recherchen erfolgten dabei begleitend zu den empiri-
schen Arbeiten der ersten beiden Teiluntersuchungen. Das Vorgehen lehnte sich an das Kon-
zept eines Scoping Reviews (Arksey/O’Malley 2005; Levac et al. 2010) an. Die Literatursuche
wurde von zwei Personen zu verschiedenen Zeitpunkten in den einschlagigen Datenbanken
Pubmed, Cinal, Livivo, Web of Science, World Wide Science vorgenommen. Weil nicht nur
Originalarbeiten aus Forschungsprojekten von Interesse waren, sondern etwa auch auf die
Versorgungspraxis zielende Leitlinien, Standards, Konzept- und Diskussionspapiere von Regie-
rungsorganisationen, Fachverbdnden, Home-Care-Organisationen und Stiftungen, wurde
auch in nicht einschlagig wissenschaftlichen Ressourcen (Homepages google, google schoolar,
bing, yahoo, MetaGer) gesucht. Zentrale Suchbegriffe waren: home mechanical ventilation,
HMV, technical aid supply, patient education, (patient) safety. Mit Blick auf die forschungslei-
tenden Frage- und Zielstellungen des SAVENT-Projekts wurden dabei insbesondere die Sach-
stande bericksichtigt zur
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* sektorenibergreifenden Versorgung beatmeter Patient*innen,

* pflege- und technikintensiven hauslichen Versorgung (High-Tech Home Care),

* Realisierung kommunikativ-edukativer Aufgaben im HM-Versorgungsprozess,

* Gewabhrleistung und Verbesserung von Patientensicherheit (v. a. im hduslichen Umfeld).

Besonderes Augenmerk wurde dabei auf die Rolle und Verantwortung von Mitarbeiter*innen
von HM-Leistungserbringern und von Pflegefachpersonen im Rahmen des Entlassmanage-
ments der Krankenhduser, wahrend der Betreuung in Spezialambulanzen oder Facharztpraxen
sowie der betreuenden ambulanten Pflegedienste gelegt. Dies schloss die Erfassung relevan-
ter (pflegerischer Versorgungs-)Forschungs- und Praxisentwicklungsprojekte zu diesen The-
men ein.

Die thematische Eignung identifizierter Publikationen wurde durch beide Personen gemein-
sam mit Blick auf die o. g. Aspekte eingeschatzt. Eingeschlossene Dokumente wurden einer-
seits auf formale Merkmale hin untersucht und andererseits einer induktiv-deduktiven inhalt-
lichen Analyse unterzogen, wofilr nach gemeinsam festgelegten Kriterien Exzerpte und Me-
mos erstellt wurde.

Aus der summativ-kontrastierenden Analyse der Ergebnisse aus den Arbeitspaketen 1 und 2
sowie ihrer literaturgestiitzten Einordnung resultierte ein Arbeitspapier. Dieses diente als In-
formations- und Diskussionsgrundlage fur die Abschlussveranstaltung unter Beteiligung von
Expert*innen und Stakeholder im Marz 2022 (vgl. Anlage 23).

Abschlussveranstaltung und Ableitung von Empfehlungen

In der zweitdgigen digitalen Abschlussveranstaltung wurden wesentliche Ergebnisse aus dem
SAVENT-Projekt und daraus gezogene Schlussfolgerungen vorgestellt und mit den rund 30
Teilnehmer*innen aus diversen Interessengruppen und Institutionen mit Bezug zur beat-
mungsspezifischen HM-Versorgung diskutiert. Darunter waren Vertreter*innen der Pati-
ent*innen und Angehorigen selbst sowie Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern,
Pflegende ambulanter Dienste, Vertreter*innen von Krankenkassen, Medizinischen Diensten
und Fachgesellschaften sowie aus der Pflege- und Versorgungsforschung. Ziel der Veranstal-
tung war es, die Ergebnisse und Schlussfolgerungen des SAVENT-Projekts diskursiv zu validie-
ren sowie Vorschlage fiir Empfehlungen zur Weiterentwicklung einer patientenorientierten,
beatmungsspezifischen HM-Versorgung zu diskutieren — vor allem mit Blick auf die Aspekte
Edukation und Sicherheit (vgl. Anlagen 24 bis 26). Gerahmt wurden die Diskussionen durch
zwei Eingangsstatements —zum einen aus der Patient*innenperspektive und zum anderen mit
Blick auf Aspekte der Produkt- und Arbeitssicherheit im Umgang mit HM. Hinzu kamen drei
Impulsvortrage, in denen die Bedeutung und Umsetzung edukativer Aspekte in der HM-Ver-
sorgung vor dem Hintergrund des Gesundheitskompetenzdiskurses, der Patienten- und Fami-
lienedukation sowie der Personalentwicklung und Praxisanleitung in der hauslichen Intensiv-
pflege beleuchtet wurde. Uber den diskursiven Austausch hinaus, der sich zu diesen Beitrigen
ergab, wurden die Teilnehmenden am zweiten Veranstaltungstag in zwei parallel stattfinden-
den, interaktiven und von externen Personen moderierten Panels gebeten, aus den vorge-
stellten Perspektiven und Ergebnissen des Projekts Handlungsbedarfe und Ansatzpunkte zur
Optimierung des beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgungsprozesses abzuleiten. Freie
Diskussionsbeitrage wurden unter vier Leitfragen dokumentiert: Was sollte getan werden?
Warum ist das wichtig? Wer ist zustandig? Was ist zu bedenken? Darliber hinaus wurden ab-
schliefend unter Hinzunahme von Modellen zum Ablauf der Versorgung mit Hilfsmitteln nach
§ 33 SGB V sowie zu den Humanfaktoren fir die hausliche Versorgung (REHADAT 2020; NRC
2011) weitere Handlungsbedarfe und Ansatzpunkte zur Versorgungsoptimierung generiert.

Im Nachgang der Veranstaltung wurde das zuvor erstellte Arbeitspapier um weiterfiihrende
Informationen und dokumentierte Diskussionsbeitrage aus der Abschlussveranstaltung er-
ganzt. Dieses so erweiterte Arbeitspapier diente als Themenspeicher fir die anschlieRende
Formulierung der forschungsgestiitzten Empfehlungen.
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Beriicksichtigung ethischer Prinzipien und des Datenschutzes

Fiir die Umsetzung von SAVENT wurden die ethischen Prinzipien fiir medizinische und pflege-
rische Forschung am Menschen eingehalten und ein Votum der Ethikkommission der Charité
— Universitatsmedizin Berlin eingeholt (Registrierungs-Nr. EA4/114/19). Zudem wurde dem
Ethikkodex fiir Pflegeforschung der Deutschen Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft e. V. (DGP
2016) und den einschlagigen Gutekriterien qualitativer Sozialforschung (Mayring 2016) ge-
folgt. Die Befragungen von Patient*innen und ihren Angehdrigen (Teil 1) sowie von Akteur*in-
nen des Gesundheitswesens (Teil 2) griindeten auf freiwilliger Teilnahme, informierter Einwil-
ligung und Gewahrleistung der Vertraulichkeit aller Angaben. Hierflir wurde Informationsma-
terial Gber das Ziel und den Ablauf der Studie sowie die Rechte aller Teilnehmer*innen erar-
beitet und zur Verfiigung gestellt (vgl. Anlagen 4/5, 9/10, 14/15, 18/19 und 21). Zudem wurde
fir niedrigschwellige Moglichkeiten zur Beantwortung von Rickfragen und fiir weitere Infor-
mationen (per Telefon, Mobilbox, Mail, personliches Gesprach) gesorgt. Zum Schutz der In-
tegritat aller Teilnehmer*innen wurden die geltenden MaRgaben der europdischen Daten-
schutzgrundverordnung und der Vorgaben der Forschungseinrichtung, an der das Projekt
durchgefihrt wurde, angewendet.

6. Projektergebnisse
6.1 Die Perspektive beatmeter Patient*innen und ihrer Angehérigen

In der Auswertung der Interviews mit den erwachsenen Patient*innen und/oder ihren Ange-
hérigen lieRen sich vier Hauptkategorien herausarbeiten (Ewers/Lehmann 2022). Darin wer-
den Erfahrungen und Einschdatzungen rund um den Beginn der Beatmung und der damit ver-
bundenen HM-Versorgung beleuchtet. AnschlieBend wird die erste Zeit in der hduslichen Ver-
sorgung und die dortige Anwendung der Hilfsmittel zur Beatmung selbst in den Blick genom-
men. Zum Schluss wird der Fokus auf die im Laufe der Zeit entwickelten Routinen und Strate-
gien zur Gewadhrleistung von Sicherheit gerichtet. Die gebildeten Hauptkategorien blieben
auch nach der Auswertung der Nachbefragung bestehen und die Ergebnisse aus den Inter-
views mit den Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher lieRen sich ebenso in diese Katego-
rien einordnen.

Beginn der Beatmung und Hilfsmittelversorgung — eine existenzielle Erfahrung

Die Einleitung einer Beatmung — invasiv wie nichtinvasiv — findet in Deutschland gemaR der
geltenden Leitlinie (Windisch et al. 2017) bislang i. d. R. wahrend eines stationdren Kranken-
hausaufenthaltes statt. So berichteten dies auch alle befragten Personen —zum einen deshalb,
weil die Beatmung ad hoc aufgrund einer Verschlechterung des Gesundheitszustands oder
eines Akutereignisses notwendig wurde, oder aber aufgrund eines elektiven Beatmungsbe-
ginns infolge der langsamen Verschlechterung einer respiratorischen Insuffizienz.

Fir einzelne Patient*innen kam der Beatmungsbeginn einem ,Aufatmen” gleich und war mit
einer merklichen Verbesserung ihrer Symptome und einem Gewinn an Lebensqualitat verbun-
den. Diese Betroffenen oder ihre Angehdorigen konnten sich zugleich auch an mehr Details des
Beatmungsbeginns erinnern. Die meisten Patient*innen, aber auch Angehdrigen, beschrieben
die Einleitung der Beatmung jedoch als eine tiefgreifende Zasur und existenzielle Krise. Mit
der Beatmung waren sie mit einer einschneidend veranderten Lebenssituation konfrontiert,
die haufig in ihrem Ausmal’ erst nach und nach realisiert werden konnte. Sie sahen sich viel-
fach komplexen Bewaltigungsherausforderungen mit Anpassungs- und Lernerfordernissen ge-
genuber. Dazu gehorte auch die notwendige Gewdhnung an die Beatmung und die Handha-
bung der verschiedenen dafiir benétigten HM, entweder durch die Betroffenen selbst oder
auch durch die Angehorigen. Sie berichteten, Vertrauen in die Funktionsfahigkeit der Technik
entwickeln zu missen und die Technikabhadngigkeit akzeptieren zu lernen. Das brauche Zeit
und sei vielfach mit Angst und auch Panik verbunden.
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,Aber wenn man sich auf den Anfang bezieht: Das war alles sehr schwierig und anstrengend, mit sehr viel
Angst verbunden.” (Int. E8)

In diesem Stadium, so berichteten die Befragten, waren sie von der bendétigten Technik und
dem, was sie mit sich bringt, stark gefordert. Vielfaltige Begleitumstdande pragten diese Wahr-
nehmung, wie z. B. der Druck der Beatmungsmaske im Gesicht oder die invasiv im Kdrper be-
festigte Trachealkaniile, das scheinbare Gewirr aus Schldauchen, die Gerauschkulisse sowie die
Ton- und Lichtsignale der Gerate. Diese Wahrnehmungen schrankten ihre Aufmerksamkeit
und Lernfahigkeit zusatzlich ein. So konnten sich zahlreiche Befragte nicht daran erinnern, ob
sie wahrend ihres Klinikaufenthalten von Arzt*innen, Pflegenden, Mitarbeiter*innen der HM-
Leistungserbringer oder anderen Personen mit den Gerdten und dem Zubehor vertraut ge-
macht und in deren Anwendung eingewiesen worden waren. Auch an die Inhalte der Einwei-
sungen und weiterfiihrenden Schulungen hatten die wenigsten Befragten konkrete Erinnerun-
gen. In der Folge hatten diese Bemiihungen haufig wenig nachhaltige Wirkung und mussten
wiederholt werden. Zugleich wurde in den Schilderungen deutlich, dass eine systematische,
bedarfs- und bedirfnisgerechte Vorbereitung auf die hausliche Versorgung nicht selbstver-
standlich ist. Patient*innen wie Angehdorige fihlten sich dann vielfach nicht hinreichend auf
die hausliche Beatmungstherapie vorbereitet oder konnten deren Auswirkungen auf das wei-
tere Leben und damit verbundene Fragen und Herausforderungen nicht erkennen.

Erste Zeit in der Hduslichkeit — mit Anfangsschwierigkeiten

Mit der Verortung der technik- und pflegeintensiven Versorgung v. a. beatmeter Kinder und
Jugendlicher im h&uslichen Umfeld findet eine Ubertragung von erheblicher Verantwortung
auf die Angehorigen statt. Insbesondere Eltern, aber auch erwachsene Patient*innen und ihre
Angehdrigen sind teils erheblich gefordert. Als meist medizinisch-pflegerische Laien tiberneh-
men sie vielfdltige — haufig Uber die Tatigkeiten der Pflegenden ambulanter Dienste hinausge-
hende — Aufgaben. Dazu gehért neben der Anwendung zahlreicher HM haufig auch die Koor-
dination der (HM-)Versorgung selbst. Dabei scheinen sie von den Gesundheitsdienstleister*in-
nen aber kaum als Teil des Versorgungsteams wahrgenommen und einbezogen zu werden.

Fiir die Zeit nach der Entlassung in die eigene Hauslichkeit oder in eine betreute WG berichte-
ten die Befragten Gber mehr oder weniger umfangreiche Unterstitzung durch die beauftrag-
ten HM-Leistungserbringer und viele auch durch einen hauslichen (Intensiv-)Pflegedienst. Da-
bei wurde diese Unterstitzung als unterschiedlich hilfreich empfunden. So wurde etwa die
verpflichtende Einweisung in die Gerate durch die HM-Leistungserbringer von Person zu Per-
son verschieden wahrgenommen. Haufig standen technische Elemente im Mittelpunkt.
Ubungssequenzen oder Riickversicherungen, inwiefern die Erkldrungen verinnerlicht und not-
wendige Handlungsabldaufe addquat umgesetzt werden kénnen, scheinen kein selbstverstand-
liches Element der Einweisung zu sein. Damit verbunden stieBen die Betroffenen bei dem Ver-
such, sich an die Beatmung in der Hauslichkeit und die benétigte Technik zu gewdhnen, auf
verschiedene Anfangsprobleme. Einerseits resultierten diese Probleme aus den neuen Le-
bensbedingungen, dem anhaltenden Bedarf an personlicher und fachlicher Betreuung sowie
der Notwendigkeit, neue Alltagsroutinen zu entwickeln. Andererseits gab es immer wieder
Probleme im Umgang mit den fiir sie noch neuen technikintensiven HM. Sie wurden haufig
zunachst als Fremdkorper im hauslichen Umfeld wahrgenommen und die beatmeten Perso-
nen selbst oder ihre Angehérigen fiihlten sich mit den ihnen tibertragenen Bedien- und Uber-
wachungsaufgaben stark gefordert. Dabei, so die Interviewpartner*innen, kam es zu haufigen
Anwendungsfehlern. Oft konnten bspw. Gerdtealarme noch nicht richtig eingeordnet und an-
gemessen beantwortet werden. Dies machte haufige Kontaktaufnahmen zu HM-Leistungser-
bringern notwendig, und zwar auch dann, wenn Mitarbeiter*innen der Pflegedienste zugegen
waren, aber —anders als erwartet — haufig keine adaquate Unterstltzung leisten konnten.

,Nicht mit Profis [hab ich mich unsicher gefiihlt], mit Unféhigen stets. Es ist immer der Mensch, der es aus-
macht.” (Int. P13)
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Solche Erfahrungen verunsicherten einige der Befragten sehr und schrankten das Vertrauen
in die Kompetenz und Zuverlassigkeit der Pflegedienste durchaus ein. Patient*innen und An-
gehorige berichteten lGbereinstimmend, dass sie sich letztlich aber meist mit den Umstanden
arrangieren mussten.

Anwendung der Hilfsmittel zur Beatmung — Vertrauen gewinnen vs. latente Risikolage

Die verwendeten beatmungsspezifischen HM und ihre Alarmfunktionen als solche werden mit
der Zeit allgemein fir sicher und zuverlassig befunden. Bei ndherer Betrachtung ergibt sich
dabei allerdings ein differenzierteres Bild. Denn trotz dieser Einschdatzung werden aus Sicht
der Befragten Verbesserungsbedarfe in Details der technischen Eigenschaften, des Designs
und der Bedienungsfreundlichkeit der HM deutlich. Auch die Bereitstellung und Anpassung
der HM bereiten mitunter immer wieder Probleme. So nahmen etwa kritische Schilderungen
zur Prif- und Genehmigungspraxis bei Krankenkassen und Medizinischen Diensten in vielen
Interviews breiten Raum ein.

Mehrere Personen berichteten facettenreich, wie sie sich schrittweise an das Leben mit der
Abhéangigkeit von technischer Unterstitzung, an die wiederkehrenden Gefiihle von Unsicher-
heit und an das Bewusstsein gewohnten, dass sie sich im Zweifelsfall selbst helfen miissen. Es
galt zum Beispiel, Fehlfunktionen und Alarme systematisch einordnen und beheben zu lernen.
In dem MaRe, wie sich ihr Verstdandnis im Umgang mit den technischen Hilfsmitteln vergro-
Rerte, erkannten einige Befragte mitunter Moglichkeiten, sich das Leben mit den Hilfsmitteln
zu erleichtern. Mehrere suchten in diesem Sinne bspw. nach geeigneterem, komfortablerem
Zubehor, wie bequemere Masken und Trachealkanilen oder weichere, im taglichen Handling
bessere Schlauchsysteme. Aber nicht alle Befragte entwickelten in diesem Anpassungsprozess
ihre Kompetenzen weiter, sondern blieben weiterhin stark auf die Unterstitzung durch Dritte
angewiesen.

Routinen und Strategien zur Gewdhrleistung von Sicherheit entwickeln

Wiederholt wurde von einem andauernden Gefiuhl berichtet, standig wachsam sein zu mis-
sen. Dies liegt zum einen an den fehleranfalligen Versorgungsprozessen, in deren Folge etwa
falsches oder zu wenig HM-Zubehor bereitgestellt oder Fragen zur Hygiene im Umgang mit
den Materialien und Geraten nicht klar beantwortet werden. Zum anderen ist dieses Gefhl
darauf zurlickzufiihren, dass die Mitarbeiter*innen der Pflegedienste mitunter nicht immer
die von den Patient*innen oder Angehdrigen erwartete Sorgfalt an den Tag legen. Bei Anspra-
che der Probleme wird nicht selbstverstandlich fiir Abhilfe gesorgt.

,Aber ich weifs manchmal nicht, ob ich mit der einen oder anderen Frage dem die Zeit stehlen darf oder ob ich
das Problem nicht lieber selber probiere zu l6sen — so learning by doing.” (Int. P11)

So versuchen viele Betroffenen schlieRlich, mit den von ihnen erkannten Risiken und Vor-
kommnissen selbst fertig zu werden. Sie erweitern etwa ihr Wissen in Selbsthilfestrukturen,
im Internet oder mittels Fachliteratur, die eigentlich fiir Fachpersonal konzipiert ist. Andere
arrangieren sich mit der fir defizitdr befundenen Versorgung, méchten nicht als iibermaRig
anspruchsvoll oder als schwierig gelten und niemandem zur Last fallen. So versuchen sie etwa
die Nutzungsdauer von Verbrauchsmaterialien zu verldangern, Einmalprodukte wiederzuver-
wenden oder defekte elektronische Kontakte mit Pflastern zu reparieren. Hier gehen sie — be-
wusst oder auch unbewusst — mitunter erhebliche Sicherheitsrisiken ein. So berichteten einige
Befragte auch von Unféallen und Infektionen. Andere schlussfolgerten, dass sie der Situation
aufgrund ihrer gesammelten Erfahrungen inzwischen gut gewachsen seien.

4

,Mittlerweile lduft es natiirlich alles blind, ja. Also da sind wir jetzt einfach so, da haben wir so viel Erfahrung.
(Int. E12)

Dabei finden sich aber auch in den Schilderungen sich sicher fiihlender Interviewpartner*in-
nen Hinweise auf erhebliche Risiken und vermeidbare sicherheitsrelevante Ereignisse. Dies
dirfte nicht zuletzt damit zusammenhangen, dass Patient*innen und Angehdrige in ihrem an-
spruchsvollen Bewaltigungs- und Lernprozess vielfach keine addaquate Unterstitzung bei den
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Gesundheitsdienstleister*innen (insb. Arzte/Arztinnen, Mitarbeiter*innen der HM-Leistungs-
erbringer oder Pflegedienste) finden. Informations-, Schulungs-, Beratungs- und Supervisions-
aufgaben spielen, so lassen es die Schilderungen der Interviewpartner*innen vermuten, in de-
ren Handeln vielfach eine untergeordnete Rolle. Dies hat zur Folge, dass zahlreiche erkannte
und unerkannte Unsicherheiten und Risiken bestehen bleiben und vermeidbare Angste sowie
risikoreiche Situationen hervorrufen. In deren Folge kann es zu vermeidbaren Gesundheits-
schadigungen und Lebensqualitatseinbullen kommen.

6.2 Die Perspektive professioneller Akteur*innen
6.2.1 Perspektive der Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern

In den hier durchgefiihrten Interviews konnten wesentliche Erkenntnisse dariiber gewonnen
werden, wie die in die unmittelbare HM-Versorgung hauslich beatmeter Patient*innen einge-
bundenen Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern auf das Thema (Patienten-)Sicher-
heit blicken, welche Risiken sie wahrnehmen und welche MalRnahmen sie ergreifen, um zur
Gewahrleistung von Sicherheit beizutragen.

Der Blick auf (Patienten-)Sicherheit

Die befragten Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern verbinden mit der Gewahrleis-
tung von (Patienten-)Sicherheit v. a. die zuverldssige Funktion technischer Geréate (einschliel3-
lich ihrer Alarmfunktionen) sowie die Bedienungsfreundlichkeit ihres Designs, der Benutzer-
oberflachen und Menifiihrungen. Hinzu kommt fiir sie die Einhaltung der Vorgaben der EU-
Verordnung tGber Medizinprodukte (MDR) und die Vorhaltung eines technischen Notdienstes
im Bedarfsfall, zu dem die HM-Leistungserbringer verpflichtet sind.

,Das fdngt an mit Sicherstellung, dass die Gerdte funktionieren, dass die Gerdte da sind, dass ein technischer
Notdienst da ist, dass man immer [...] erreichbar ist. ” (I-H10)

Neben diesen technischen Aspekten erscheint es den Interviewpartner*innen elementar fiir
die Gewadhrleistung von Sicherheit, dass die Anwender*innen von HM (ber grundlegende
Kenntnisse und Fertigkeiten zur Bedienung der Gerate und auch tiber Wissen zur kiinstlichen
Beatmung selbst mit ihren Wirkungen und Risiken verfligen. Zudem sollten sie Hygieneas-
pekte beriicksichtigen kdnnen, z. B. beim Wechseln von Trachealkaniilen oder Filtern, beim
oralen bzw. endotrachealen Absaugen sowie bei der Aufbereitung von Medizinprodukten.
Weitere angesprochene Sicherheitsaspekte betreffen u. a. das subjektive Sicherheitsempfin-
den von Patient*innen und Angehdorigen sowie ein hdusliches Versorgungssetting mit forder-
lichen und langfristig tragfahigen familialen und erweiterten sozialen Netzwerken. Zudem be-
tonen die Befragten die funktionale Einbindung notwendiger (Haus- und Fach-)Arzte/Arztin-
nen, Heilmittelerbringer*innen und ggf. eines (Intensiv-)Pflegedienstes als zentrales sicher-
heitsrelevantes Element. Darliber hinaus wurde auf die Sicherheitsrelevanz der raumlichen
Eignung des Wohnumfeldes und der sdachlichen Ausstattung hingewiesen. Letztere betrifft
nicht nur, aber insbesondere auch die Versorgung mit bedarfsgerecht ausgewahlten und an-
gepassten Hilfsmitteln sowie dazugehdrigen Materialien, wie Schlduche, Katheter und Filter.
Damit beatmete Personen zuverlassig und rechtzeitig mit Hilfsmitteln versorgt werden kon-
nen, sollten lGberdies die Versorgungsabldufe aufeinander abgestimmt sein — von der Auswahl
Uber die Verordnung und die Genehmigung durch die Krankenkassen, bis hin zu ihrer Auslie-
ferung und Adaption vor Ort in der Hauslichkeit.

Wahrgenommene Gefédhrdungen der Sicherheit

Ausgehend von dieser Perspektive berichteten die Interviewpartner*innen beziglich all der
genannten Aspekte von vielfiltigen sicherheitsgefdhrdenden Situationen, die die Gesundheit
und Lebensqualitat der beatmeten Patient*innen erheblich beeintrachtigen kénnen. Beson-
ders haufig wurden Gefahren geschildert, die sich aus dem Versorgungskontext sowie aus der
Anwendung der HM ergeben. Zum Versorgungskontext zahlen hier u. a. unzureichende Be-
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darfsermittlungen, so dass HM nicht optimal fir die individuelle gesundheitliche und Versor-
gungssituation zur Verfiigung gestellt werden. Auch verspatete, llicken- oder fehlerhafte Lie-
ferungen von HM und Zubehor kénnen Gefahren bergen, etwa weil dann infolge einer Wie-
derverwendung von Einmalprodukten oder einer Uberschreitung der Nutzungsdauer das In-
fektionsrisiko steigt.

Risiken im Zusammenhang mit der HM-Anwendung entstehen laut den Erfahrungsberichten
der Interviewpartner*innen v. a. durch den Mangel an Personal mit hinreichender fachlicher
Qualifizierung und Erfahrung in der hauslichen (Intensiv-)Pflege und Beatmung. Sie haben da-
bei v. a. Personal von Pflegediensten im Blick, weniger Patient*innen und Angehorige als An-
wender*innen beatmungsbezogener HM. Zweck und Nutzen einzelner Hilfsmittel (z. B. zur
aktiven Befeuchtung der Atemluft) oder die Bedeutung von Alarmen wiirden haufig nicht er-
kannt werden. Der Umgang mit Hilfsmitteln sei mitunter sorglos und es mangele haufig auch
an einem Bewusstsein fiir die Vulnerabilitat beatmeter Personen und fiir kritische Situationen.
Vielen Pflegenden fehle die Motivation, Kompetenzen zu erlangen, die fiir die Versorgung be-
atmeter Personen und fir den Umgang mit méglichen Notfallsituationen unerlasslich sind.
Daraus resultieren u. a. eine unzureichende Problemwahrnehmung und Problemlésungskom-
petenz sowie Unsicherheiten, Angste und Fehler im Umgang mit HM. Diese kdnnen erhebliche
Folgen fir die Gesundheit beatmeter Personen haben, wie ein Auszug aus den berichteten
Beispielen illustriert:

* Nichtverstehen oder Fehlinterpretation von Alarmen = Aktivierung des technischen Not-
dienstes aufgrund eines vermeintlichen Geratedefekts oder fehlendes oder zu spétes Er-
kennen und Reagieren auf tatsachliche Notfallsituationen

* Verwechseln von Warme- und Feuchtigkeitsaustauscher (= HME-Filter) mit Bakterienfilter
am Beatmungsgerat = unzureichende Atemluftbefeuchtung mit erhéhter Infektionsgefahr

* Verwechseln des Sprechaufsatzes fiir die Trachealkantile mit einem Dekaniilierungsstopfen
oder Verwenden eines Sprechaufsatzes bei geblockter Trachealkanille = Atemnot durch
Verlegung des Beatmungszugangs mit Gefahr des Erstickens

* Unsachgemalies endotracheales Absaugen = Verletzungen der Trachea, Schmerzen, Infek-
tionen, Atemnot und Angst

* Mangelnde Uberwachung der Inhalation mit einem falsch adaptierten Inhalationsgerit =
Behinderung der Ausatmung mit Gefahr des Erstickens

Beklagt wurde zudem auch die unzureichende einschlagige Fachexpertise vieler Mitarbei-
ter*innen bei den HM-Leistungserbringern selbst. Die fachlichen Anforderungen an HM-Leis-
tungserbringer erlaubten, dass Personen ohne einschlagige Ausbildung in einem Gesundheits-
beruf die Anpassung und Einweisung von Patient*innen, Angehdrigen und Pflegedienstmitar-
beiter*innen vornehmen. Standardisierungen und Qualitdtsanforderungen in der HM-Leis-
tungserbringung seien Gberdies kaum vorhanden.

[...] jeder der [...] Hilfsmittelleistungslieferanten hat [...] unterschiedliche Ansdtze [...]. Das heifst also, sie ha-
ben zehn Patienten, zehn unterschiedliche Leistungserbringer und alle werden auch unterschiedlich versorgt.”
(I-H2)

Die zweifelhafte Qualitat der HM-Leistungserbringung werde zudem noch durch ein mangeln-
des Kontrollsystem der Leistungstrager verstarkt.

»Wie wir diese Einweisung genau durchgefiihrt haben, das interessiert die [Krankenkassen] auch gar nicht,
ehrlich gesagt. Die sagen, [...] wenn wir niemanden héren, der sich beschwert, wird es wohl gut gewesen sein.”
(I-H11)

Mafnahmen zur Gewdhrleistung von Sicherheit

Die wichtigste sicherheitsrelevante MalRnahme ist aus Sicht der hier Befragten die gesetzlich
vorgeschriebene Ersteinweisung. Sie wird basierend auf den Herstellerangaben der Gerate
durchgefihrt. Die Erfiillung dieses gesetzlichen Auftrags reicht jedoch in der Wahrnehmung
der Befragten langst nicht aus, um Sicherheit in der hauslichen beatmungsspezifischen HM-
Anwendung zu gewahrleisten. Vielmehr seien haufige, umfassende (Nach-)Schulungen der
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Anwender*innen notwendig, womit die Befragten erneut auf Mitarbeiter*innen von Pflege-
diensten rekurrieren. Solche Schulungen seien notwendig, um den wahrgenommenen Wis-
sens- und Kompetenzmangeln der Pflegenden entgegenzuwirken sowie die hohe Personal-
und damit Kompetenzfluktuation bei vielen Pflegediensten zu kompensieren.

Eine mehrfach geschilderte zusatzliche MaRnahme zur Gewahrleistung von Sicherheit scheint
die Ubernahme kritischer, origindr pflegerelevanter Titigkeiten, wie das Wechseln von
Trachealkaniilen und Filtern an Geraten, durch Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbrin-
gern zu sein. Hierdurch wirden Kompetenzdefizite ausgeglichen und Risiken entgegenge-
wirkt. Das sind Tatigkeiten, die eigentlich von Pflegedienstmitarbeiter*innen beherrscht und
von ihnen ausgefiihrt werden sollten.

Um Risiken fur die Sicherheit im Zusammenhang mit mangelnder Versorgungskontinuitat und
-koordination zu adressieren, berichten einzelne Interviewpartner*innen zudem, dass sie Gber
ihren Auftrag hinaus die Uberleitung von Patient*innen zwischen einzelnen Versorgungsset-
tings unterstitzen oder gar Ubernehmen, Arzttermine organisieren oder die Korrespondenz
mit Krankenkassen und Amtern unterstiitzen. Hierfiir wird schnell ein GroRteil ihrer Arbeits-
zeit aufgewendet. Dabei sind die erbrachten Leistungen nicht in den Vergilitungspauschalen
abgebildet. Konkrete Konzepte und transparente Vorgehensweisen liegen ihrem Handeln da-
bei selten zugrunde. Sie agieren hier pragmatisch, anwaltschaftlich im Interesse der Pati-
ent*innen und intuitiv, orientiert an der wahrgenommenen Fragilitdt der Versorgungssitua-
tion. Ein offizielles Mandat fiir die Ubernahme dieser Aufgaben, mit denen sie wahrgenom-
mene Defizite im Versorgungssystem auszugleichen suchen, haben sie allerdings nicht. Diese
Defizite zu ignorieren, so betonen die Befragten, sei jedoch nicht vertretbar. Vereinzelt ist den
Interviewpartner*innen ein dabei entstehendes Dilemma bewusst: |hr Engagement tragt zwar
in Einzelfdllen zur Stabilisierung eines defizitaren Systems bei, nicht aber zur Etablierung nach-
haltiger Strategien fir mehr Sicherheit und Qualitat in der hauslichen technik- und pflegein-
tensiven Versorgung.

6.2.2 Perspektive weiterer Akteur*innen im Prozess der HM-Versorgung

Die mit weiteren Akteur*innen gefiihrten Experteninterviews offenbarten weitere differen-
zierte Einblicke in die derzeitige HM-Versorgung heimbeatmeter Patient*innen aus verschie-
denen Blickwinkeln. Sie zeigen Problembereiche und Herausforderungen, gleichzeitig aber
auch Ansatzpunkte fiir die Verwirklichung einer bedarfsgerechten, sicheren HM-Versorgung
auf. Die Schilderungen der Befragten waren dabei meist deutlich durch den Erfahrungshinter-
grund ihres jeweiligen Tatigkeitsbereichs in der beatmungsspezifischen HM-Versorgung sowie
durchihr je individuelles Verstdandnis von Sicherheit und guter Versorgung gepragt. Dabei nah-
men die Befragten der verschiedenen Stakeholder-Gruppen teils gleiche, aber auch unter-
schiedliche Probleme und Herausforderungen wahr, wobei sich jeweils ergdnzende, aber
keine grundsatzlich widerspriichlichen Einschatzungen ergaben.

Zundichst positiver Gesamteindruck zur beatmungsspezifischen HM-Versorgung

Nach einer ersten allgemeinen Einschdtzung zur Situation der beatmungsspezifischen HM-
Versorgung befragt, dullerten sich die Interviewpartner*innen zunachst weitgehend tberein-
stimmend positiv. Begriindet wurde dies damit, dass der Nachweis technischer Sicherheit und
Funktionsfahigkeit von HM durch technische Priifung und die Vergabe einer CE-Kennzeich-
nung gemal dem Medizinprodukterecht in Deutschland sichergestellt sei. Die so sichergestell-
ten Sicherheitsanforderungen seien im Zuge des Inkrafttretens der EU-Medizinprodukte-Ver-
ordnung (Medical Device Regulation, MDR) im Mai 2021 noch einmal erhdoht worden, etwa
durch eine lickenlose Nachweispflicht von der Herstellung bis zur Entsorgung der Produkte.
Dariber hinaus stiinden im Leistungsbereich der GKV eine grolRe Vielfalt qualitativ hochwer-
tiger HM zur Verfligung. Durch definierte Anforderungen zur Aufnahme von Produkten in das
GKV-Hilfsmittelverzeichnis sei eine individuell sichere Versorgung gewahrleistet. Neben die-
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sen Kontroll- und Steuerungselementen werde die bedarfsgerechte Ausstattung mit HM so-
wie die Qualitat der Dienstleistungen von HM-Leistungserbringern im Rahmen der HM-Bereit-
stellung und -Anwendung durch zwei weitere Faktoren gewahrleistet. Dies sei zum einen die
verpflichtende Praqualifizierung, d. h. die kasseniibergreifende, kriteriengeleitete Eignungs-
prifung von HM-Leistungserbringern und zum anderen die Vereinbarung von Qualitatskrite-
rien innerhalb kassenindividueller Versorgungsvertrage mit den HM-Leistungserbringern.

Probleme und Herausforderungen

Auf Nachfragen hin ergab sich nach dieser positiven initialen Einschatzung in allen Interviews
ein differenzierteres, kritischeres Bild zur Bedarfsgerechtigkeit und Sicherheit in der beat-
mungsspezifischen HM-Versorgung. Dabei tangieren die von den Befragten berichteten Prob-
leme und Herausforderungen vorwiegend die Mikro- und Mesoebene der HM-Versorgung.

,,Wir haben definitiv Space nach oben, was die Umsetzung [...] betrifft [...].“ (I-WA1)

Besonders haufig und vergleichsweise ausfiihrlich wurden dabei sicherheitsgefahrdende Ver-
haltensweisen und inadaquat ergriffene MaRnahmen in der Anwendung beatmungsspezifi-
scher HM (Geréate und Zubehor) geschildert. Sie betreffen einerseits die Patient*innen und
ihre Angehorigen, aber insbesondere die sie unterstiitzenden Pflegedienstmitarbeiter*innen.
Als wesentliche Griinde hierfiir werden auch in dieser Befragtengruppe Defizite in deren Qua-
lifikation und Handlungskompetenz erkannt. Diese Defizite werden auch bei Arzt*innen,
Therapeut*innen und Mitarbeiter*innen der HM-Leistungserbringer wahrgenommen.

Vergleichbar umfassend wurden zudem Mangel in der interprofessionellen Kommunikation
und Kooperation sowie in der Versorgungskoordination und -steuerung der HM-Versorgung
wahrgenommen. Als zentrale Griinde hierfiir zeichnen sich ein geringer Standardisierungsgrad
und Fragmentierung im HM-Versorgungsprozess sowie unklare Aufgaben- und Verantwor-
tungszuschreibungen fir die beteiligten Akteur*innen und Institutionen ab. So sei eine be-
darfs- und bedirfnisgerechte Versorgung mit beatmungsspezifischen HM fiir einzelne Pati-
ent*innen vielfach vom besonderen Engagement einzelner Akteur*innen und von gilinstigen
Flgungen abhangig.

Dariber hinaus wurden auch sicherheitsrelevante Aspekte auf der Makroebene der Gesund-
heitsversorgung erwahnt. Dazu gehoren Probleme und Herausforderungen hinsichtlich der
Ausgestaltung differenzierterer und verbindlicher (unter-)gesetzlicher Regelungen als Grund-
lage fiir transparente und qualitativ hochwertige Strukturen, Prozesse und Ergebnisse der HM-
Versorgung. Verbesserungswirdig sei v. a. eine teils verspatete, teils intransparente Priif- und
Genehmigungspraxis von HM bei Krankenkassen und Medizinischen Diensten. Thematisiert
wurde ebenso das als vordergriindig Markt- und 6konomischen Interessen folgend wahrge-
nommenen Handeln einzelner HM-Leistungserbringer. Ein solches Agieren werde nicht zuletzt
durch die Art und Weise der Vertragsgestaltung und Finanzierung der HM-Leistungserbrin-
gung befdrdert. In ihrer jetzigen Form kdnne nicht ausgeschlossen werden, dass Gewinnma-
ximierung bei der Leistungserbringung in den Vordergrund riickt. Das Feld der beatmungsspe-
zifischen HM-Versorgung sei schwer kontrollierbar und unzureichend reguliert, was das Aus-
reizen oder Unterschreiten quantitativer und qualitativer Versorgungstandards ermdgliche.
Dabei wirden Einschrankungen fir die Sicherheit und das Wohlbefinden der Patient*innen
durchaus in Kauf genommen werden.

Weitere sicherheitsrelevante Aspekte wurden vereinzelt u. a. in der bislang unzureichenden
politischen und gesellschaftlichen Wahrnehmung der Hauslichkeit als Setting einer technikin-
tensiven Gesundheitsversorgung erkannt. Es fehle an tragfahigen Handlungsempfehlungen,
etwa zur hygienischen Aufbereitung von Medizinprodukten und zum Umgang mit multiresis-
tenten Erregern. Zudem sei in diesem Versorgungsbereich bislang kein zuverldssiges System
etabliert, mit dem auftretende Risiken, Fehler und (Beinahe-)Schaden erfasst und fiir Lern-
zwecke nutzbar gemacht werden kdnnten. Das etablierte Meldesystem beim Bundesinstitut
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fir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) bspw. erfasst und bewertet nur sicherheitsre-
levante Ereignisse im Zusammenhang mit technischen Geraten (Medizinprodukten).

,Sagen wir mal, da passiert jetzt was Schlimmes, und es ist von vornherein klar, das Gerdt war nicht schuld,
wem melden sie das in Deutschland? Also, [...] da gibt es keine Instanz.” (I-WA10)

Letztlich ergab sich durch die Befragung der weiteren Akteur*innen mit Bezug zur beatmungs-
spezifischen HM-Versorgung ein Bild von der derzeitigen HM-Versorgungspraxis, in dem ver-
meidbare Sicherheitsrisiken verstetigt und Potenziale zur Steigerung der Bedarfsgerechtigkeit
und Teilhabe nicht ausgeschopft werden. Die von den Interviewpartner*innen geschilderten
Herausforderungen und Problembereiche verharren dabei stark in ihrem individuellen Refe-
renzrahmen. Die Perspektiven der beatmeten Personen und ihrer Angehdrigen selbst werden
nur vereinzelt angesprochen. Dementsprechend betreffen die von den Befragten angespro-
chenen MalBnahmen und Ansatze zur Gewahrleistung und Verbesserung der Versorgungsqua-
litat und Sicherheit ihren eigenen Einflussbereich. Gleichwohl liefert die Zusammenschau der
Perspektiven dann ein breites Spektrum an Ansatzen (vgl. hierzu Kapitel 6.3).

6.3 Zusammenfassende Analyse und Ableitung von Empfehlungen

Die aus der Perspektive der verschiedenen Akteursgruppen in den Teiluntersuchungen 1 und
2 erarbeiteten Ergebnisse wurden von den Teilnehmer*innen an der Abschlussveranstaltung
bestatigt und untermauert. So konnten im Nachgang der Abschlussveranstaltung letztlich
Empfehlungen fiir eine angemessene(re) Beantwortung der Anforderungen an die beat-
mungsspezifische HM-Versorgung und an die daran Beteiligten abgeleitet werden, deren
Tragfahigkeit und Verwertbarkeit durch Diskussion mit den verschiedenen Stakeholdergrup-
pen riickversichert wurde. Dabei lag die Verantwortung fiir die Ableitung der Empfehlungen
beim Projektteam.

Als normative Bezugspunkte fiir die diskursive Erarbeitung der Empfehlungen im Projektteam
—und unter enger Bezugnahme auf die Impulse aus der Abschlussveranstaltung — dienten da-
bei die Primate Personenzentrierung, Teilhabeorientierung, Effektivitat und Effizienz, Gerech-
tigkeit und Sicherheit. Dabei lieRen sich acht Anforderungsbereiche an eine bedarfs- und be-
dirfnisgerechte HM-Versorgung fiir hduslich beatmete Personen bilden und damit zusam-
menhdngende Hinweise auf Verbesserungsbedarfe einordnen.

Diese acht Bereiche wurden im Forschendenteam im Zuge der summativ-kontrastiven Analyse
der empirisch erarbeiteten Ergebnisse (aus den Teiluntersuchungen 1 und 2) und ihrer Einord-
nung vor dem Hintergrund des (inter-)nationalen Diskussions- und Erkenntnisstands formu-
liert. Ausgangspunkt bildeten erste, vorlaufige Cluster, die aus den leitenden Forschungsfra-
gen und -zielen sowie aus den beiden eingangs vorgestellten Modellen zum Ablauf der Ver-
sorgung mit Hilfsmitteln nach § 33 SGB V (vgl. Abbildung 2) sowie zu den interagierenden Fak-
toren und Ebenen im Humanfaktorenmodell fiir die hdusliche Gesundheitsversorgung (vgl.
Abbildung 3) hergeleitet wurden. In diese vorlaufigen Cluster wurden die Befunde der Teilun-
tersuchungen und der Literaturrecherche eingeordnet und miteinander in Beziehung gesetzt.
Weitere Orientierung fir den Aufbau von Empfehlungen wurde zudem in vergleichbaren Pa-
pieren mit Empfehlungscharakter identifiziert (z. B. DVfR 2009, 2016; Lehmann et al. 2016: 77
ff.). In einem iterativen, diskursiven Arbeitsprozess wurden die Cluster sukzessive zu den im
Folgenden dargestellten Empfehlungsbereichen weiterentwickelt, weiter ausdifferenziert und
gescharft.

Diese Bereiche werden zundchst in Abbildung 6 dargestellt und anschlieBend unter Bezug-
nahme auf die erarbeiteten Erkenntnisse zum aktuellen (inter-)nationalen Diskussion-, For-
schungs- und Praxisentwicklungsstand tiber den beatmungsspezifischen HM-Versorgungspro-
zess im Text erldutert.
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1) Hausliches Lebensumfeld als Versorgungssetting konzeptualisieren

* Patient*innen und Angehorige als Partner*innen bzw. Ko-Produzent*innen in der
Versorgung wahrnehmen

* Sicherheitsverstdandnis im hauslichen Versorgungssetting gemeinsam mit allen Akteur*innen
klaren — einschlieBlich (nicht) akzeptabler Risiken und Sicherheitsstrategien

* Risiken fir die Versorgung im hauslichen Umfeld (insb. Hygiene, Arbeitssicherheit, Versor-
gungsarrangement) systematisch (re-)evaluieren, z. B. mittels Assessment, Gesprachsleit-
faden

2) HM-Versorgung als Bestandteil eines sektoreniibergreifenden, interprofessionellen,
teambasierten Gesamtversorgungsprozesses umsetzen

¢ Verantwortliche fiir die Steuerung, Koordination und Kooperation des Gesamtversorgungs-
prozesses benennen — einschliellich der HM-Versorgung
- Hauptansprechperson bestimmen sowie Gesamt- und Teilverantwortungen festlegen
¢ Aufgabenteilung aller am HM-Versorgungsprozess Beteiligten gewahrleisten
— ausgerichtet an vereinbarten Zielen

* Versorgung bedarfsgerecht und abgestuft gestalten
— bei Bedarf unter Anwendung von Care und Case Management
- Entlassungs- und Uberleitungsprozess optimieren, zeitkritische Erstversorgungen
vermeiden
- Sektorenilbergreifende Fall- und Prozesssteuerung umsetzen

3) Indikationsstellung, Bedarfsermittlung, Auswahl und Verordnung fiir HM verbessern

* Bedarfe an HM systematisch und regelmalig evaluieren
¢ HM-Auswahl durch herstellerunabhangige, individuelle Beratung sicherstellen

* Verordnung nach Hilfsmittelrichtlinie optimieren

4) Genehmigungsprozesse und -riickmeldungen der Leistungstrager verbessern
— einschlieBlich Begutachtung durch die Medizinischen Dienste
* Entscheidungen fristgerecht, fachlich und sozialrechtlich nachvollziehbar(er) darstellen

¢ Begutachtung durch fachlich ausgewiesene Personen unter Bericksichtigung
der individuellen Versorgungssituation der Betroffenen gewahrleisten

5) Edukation von Patient*innen, Angehorigen und weiteren HM-Anwender*innen
als elementaren Bestandteil im HM-Versorgungsprozess gewahrleisten

* Patienten- und Angehdorigenedukation verbessern
- in der Vorbereitung auf die hausliche Versorgung
- im weiteren hauslichen Versorgungsprozess

* Befdhigung weiterer Personen (z. B. im Arbeitgebermodell beschaftigte Personen)
zur sicheren Anwendung der beatmungsspezifischen HM

¢ Entwicklung und Einsatz von
- (Re-)Assessments zur systematischen Erfassung des edukativen Bedarfs
- qualitatsgesicherten Materialien zur Information, Beratung und Anleitung/Schulung
- evidenzbasierten Konzepten zur Ausgestaltung der Edukationsangebote
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6) Aus-, Fort- und Weiterbildung von Pflegefachpersonen und weiteren Gesundheitsberufs-
angehorigen zur HM-Versorgung verbessern

¢ Bearbeitung des Lerngegenstands HM-Versorgung in der Aus- und Weiterbildung optimieren
- flr Pflegefachpersonen
- fiir weitere Gesundheitsberufe, insb. Arzte/Arztinnen, Physio- und Ergotherapeut*innen,
Logopad*innen/Sprachtherapeut*innen sowie Atmungstherapeut*innen

* Standards fiir die Qualifizierung von (AulRendienst-)Mitarbeiter*innen in der HM-Leistungs-
erbringung prifen und weiterentwickeln

* Bildungsmaterialien fiir die gesundheitsberufliche Bildung zur HM-Versorgung entwickeln
— evidenzinformiert, didaktisch-methodisch begriindet

7) Qualitat und Sicherheit der Hilfsmittel sowie ihres Gebrauchs gewahrleisten
* HM hinsichtlich ihrer Zuverlassigkeit und sicheren (intuitiven) Bedienbarkeit weiter
optimieren — durch Einbindung von Anwender*innen, einschl. von Kindern und Jugendlichen

* Qualitats- und Sicherheitsanforderungen (insb. Qualifikation, Einweisungskonzepte) in
den Vertragen zur HM-Leistungserbringung differenzierter und einheitlicher benennen

* Vorhandene Leitlinien insb. hinsichtlich von Aussagen zur HM-Versorgung spezifizieren
und fachiibergreifend abstimmen

* Risiken, Fehler und sicherheitsrelevante Ereignisse in der HM-Versorgung hduslich
beatmeter Personen zuverlassig identifizieren, melden, berichten und evaluieren

8) Erkenntnisse zur HM-Versorgung erarbeiten und bereitstellen

* Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat der HM-Versorgung — als eine Basis flir Qualitats-
und Sicherheitsentwicklungen — systematisch evaluieren und berichten

* Ausfiihrlicheres Reporting liber die HM-Versorgung als Teil der Gesundheitsberichterstattung
befordern

¢ Information zu HM und zum HM-Versorgungsprozess nutzerspezifisch verbessern
- mit Blick auf die Heterogenitat der Patient*innen und Angehérige sowie Gesundheits-
dienstleister*innen

- bezogen insb. auch auf die Erfassbarkeit von Gebrauchsanweisungen

* Forschung zur HM-Versorgung intensivieren
- Versorgungsforschung — nutzerzentriert, partizipativ
- grundlagen- und anwendungsorientierte Pflege- und Therapie-, Bildungsforschung

Abbildung 6: Empfehlungsbereiche zur Weiterentwicklung der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung

1) Hdusliches Lebensumfeld als Versorgungssetting konzeptualisieren

In SAVENT bestatigte sich der Befund, dass dem Thema Patientensicherheit in der hduslichen
technikintensiven Versorgung noch nicht der notwendige Stellenwert zukommt (z. B. Ewers et
al. 2017a, b). Mit dem zunehmenden Transfer technikintensiver Therapien vom Krankenhaus
in die Hauslichkeit missen jedoch Fragen der Patientensicherheit — und auch der Mitarbeiter-
sicherheit (Arbeitsschutz) — addaquat beantwortet werden. Hierfur bedarf es zuvorderst der
Erarbeitung eines gemeinsamen Sicherheitsverstandnisses von informellen wie formellen Ak-
teur*innen (Landers et al. 2016; Ewers et al. 20173, b). Dies ist besonders deshalb notwendig,
weil die Hauslichkeit als privater Lebensraum prinzipiell nicht fur eine solche Versorgung ge-
dacht ist und allein deshalb schon spezifische Risiken birgt. Zugleich ist der private Lebens-
raum in besonderer Weise schiitzenswert (Koch 2014). Aus sicherheitsethischer Perspektive
fihrt die Abwagung zwischen Privatheit und Sicherheit dann auch zu einer Betonung der
Selbstbestimmung der Bewohner*innen Uber die zu ergreifenden SicherheitsmalBnahmen
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(Koch 2014). Fir die in einer Gastrolle in der Hauslichkeit tatigen Gesundheitsdienstleisten-
den, insbesondere Pflegende, bestehen dabei nur begrenzte Moglichkeiten der Gestaltbar-
keit, Regulierbarkeit und Steuerbarkeit des hduslichen Settings (Czakert et al. 2018). Zugleich
sind die Patient*innen und Angehorigen als Ko-Produzent*innen von Gesundheit (vgl. auch
Ewert 2012; Thierfelder et al. 2019) haufig erheblich in die Versorgung involviert. Sicherheit
in der hauslichen technikintensiven Versorgung zu gewahrleisten, stellt sich damit als beson-
ders herausfordernd dar und ist vom gelingenden Aushandeln und dem Ineinandergreifen des
Engagements aller Beteiligten abhdngig (Lang 2010; Lang et al. 2014). Zur systematischen Er-
fassung moglicher Risiken fur eine langfristige, sichere und allen Seiten zumutbare hausliche
Versorgung sollten hierfiir geeignete Assessmentinstrumente und Leitfaden eingesetzt wer-
den. Adaptierbare Vorlagen hierfiir lassen sich in der internationalen Literatur (NRC 2011;
Lang et al. 2014; Czakert et al. 2018) sowie inzwischen auch in Lern- und Arbeitsmaterialien
aus Deutschland finden (ZQP 2022). Sie konnen als Gesprachsgrundlage dienen und auch zur
Evaluation ergriffener MaRnahmen wieder genutzt werden.

2) HM-Versorgung als Bestandteil eines sektoreniibergreifenden, interprofessionellen,
teambasierten Gesamtversorgungsprozesses umsetzen

Prinzipiell haben Krankenhduser den gesetzlichen Auftrag, fir ein koordiniertes Entlassungs-
und Uberleitungsmanagement zu sorgen. Tatsichlich aber scheint hiufig unter den beteilig-
ten Akteur*innen weitgehend ungeklart zu sein, wer mit welcher Verantwortung regelhaft an
der Uberleitung beatmeter Patient*innen zu beteiligen ist — auch iiber die unmittelbare Ent-
lassung hinaus. In dieser Unklarheit (ibernehmen teilweise (Intensiv-)Pflegedienste oder — wie
hier dargestellt — auch HM-Leistungserbringer von Fall zu Fall zentrale Steuerungsaufgaben,
auch ohne uUber ein ausdriickliches Mandat zu verfliigen oder fir diese Leistung vergiitet zu
werden. Sie werden hier v. a. bei zeitkritischen Entlassungen aktiv, bei denen die notwendigen
Vorbereitungen fiir die Aufnahme einer hauslichen Versorgung unzureichend getroffen wur-
den. Angesichts der komplexen Anforderungen erscheint es jedoch fraglich, ob und inwieweit
die Kompetenzen der HM-Leistungserbringer ausreichen, um Uberleitungsprozesse adiaquat
auszugestalten. Um dies zu kladren, sollte ihre Rolle in einem breiteren Diskurs tiber Sicherheit,
berufliche Verantwortlichkeiten, Aufgaben und erforderliche Qualifikationen im Rahmen
teambasierter und personenzentrierter Ansatze der pflege- und technikintensiven hauslichen
Versorgung erortert werden (vgl. auch Stark/Ewers 2020).

Wesentliche Herausforderungen in der technikintensiven hauslichen Beatmungstherapie be-
stehen im addquaten ineinandergreifenden Handeln der an der Versorgung mittel- und un-
mittelbar beteiligten Personen. Zu diesem Schluss kommen auch frihere Untersuchungen
(z. B. Fung et al. 2015; Lang et al. 2016; Lehmann et al. 2016; Arnal et al. 2017; Ambrosino
2020). Patient*innen und Angehdrige erleben haufig einen Mangel an durchdachter, rechtzei-
tiger und verlasslicher Unterstiitzung in allen Schritten des HM-Versorgungsprozesses. Die Er-
gebnisse des SAVENT-Projekts zeigen, dass dabei u. a. die Kommunikation zwischen verord-
nenden Arzt*innen, HM-Leistungserbringern, Patient*innen und Angehérigen sowie Pflege-
diensten vielfach nicht in ausreichendem Male erfolgt. Gemeinsam abgestimmte MaRnah-
men zur Verbesserung der Bedarfs- und Bedirfnisgerechtigkeit, Qualitat und Sicherheit in der
konkreten HM-Versorgung finden kaum statt (vgl. auch Farré et al. 2005; Ambrosino 2020).
Daher sollten bestehende Defizite in der sektoreniibergreifenden Versorgungsorganisation
und in der interprofessionellen Kooperation konsequent adressiert werden. Wichtig erscheint
dabei die Bestimmung einer dauerhaften, zentralen Hauptansprechperson. Dies kénnte, wie
im internationalen Raum bereits etabliert (Stark/Ewers 2020), bspw. eine spezifisch qualifi-
zierte Pflegefachperson mit Briickenfunktion im betreuenden Beatmungs- oder anderweiti-
gen Expertenzentrum sein. Auch ein von den Partikularinteressen von Leistungstragern und
Leistungserbringern unabhangiges Case Management sollte in diesem Zusammenhang inten-
siv diskutiert werden (vgl. auch Lehmann et al. 2016: Lehmann/Ewers 2018).
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3) Indikationsstellung, Bedarfsermittlung, Auswahl und Verordnung fiir HM verbessern

Vielfaltige Verbesserungsbedarfe wurden beziglich der HM-bezogenen Bedarfsermittlung,
Auswahl und arztlichen Verordnung sowie den anschliefenden Priif- und Genehmigungspro-
zesse bei Krankenkassen und Medizinischen Diensten deutlich. Vielfach sind es die Angehori-
gen, die hier mit hohem zeitlichem Aufwand fiir Nachbesserungen sorgen. Besonders deutlich
wurde dieser Aufwand und die damit verbundene emotionale Belastung in den Interviews mit
den Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher (Lehmann/Sciortino 2022: 45 ff.). In Bezug auf
die Bedarfsermittlung, Auswahl und arztliche Verordnung von HM berichteten sie von fehlen-
den kompetenten Anlaufstellen mit beatmungsspezifischer Expertise fir ihre haufig komplex
erkrankten Kinder. So kénnen von vielen niedergelassenen Arzt*innen und in den Sozialpadi-
atrischen Zentren (SPZ), in denen die Kinder teilweise betreut werden, zwar zahlreiche Prob-
leme und Fragen zur HM-Versorgung allgemein gut geklart werden; meist aber nicht in Bezug
auf HM, die zur Beatmung benétigt werden. Zu prifen ware hier, inwiefern die Einrichtung
telemedizinischer Konsultationsdienste zwischen wohnortnahen SPZ und den wenigen Koope-
rationspartner*innen in ausgewiesenen beatmungsspezifischen Expertenzentren tragfahig
sein kdnnte. Letztere sind meist fiir die Betroffenen nur aufwendig zu erreichen und Termine
aufgrund knapper Kapazitaten nur schwer erhaltlich.

Dariber hinaus werden mitunter auch Licken in den benétigten HM-bezogenen Wissens-
grundlagen und Fertigkeiten auf Seiten der verordnenden Arzte/Arztinnen wahrgenommen.
Eine wiederholt beschriebene Reaktion ihrerseits scheint dann das Hinzuziehen von Mitarbei-
ter*innen diverser HM-Leistungserbringer zu sein. Sind diese HM-Leistungserbringer jedoch
zugleich HM-Hersteller, dann erscheint eine umfassende und unabhangige Information und
Beratung zur Auswahl der fir die individuellen Bedarfe und Bediirfnisse am besten geeigneten
HM nicht zweifelsfrei gewahrleistet. Deshalb ist zum einen eine herstellerunabhangige Infor-
mation und Beratung zu fordern. Zum anderen ist zu prifen, inwiefern hier die Entwicklung
einer einschlagigen Leitlinie zur Verbesserung der Situation (Indikationsstellung, Bedarfser-
mittlung, Auswahl etc.) beitragen konnte, vergleichbar der S2k-Leitlinie zur Hilfsmittelbera-
tung im Zusammenhang mit aufsaugenden Inkontinenzprodukten (Wiedemann et al. 2020).

Beklagt wurde zudem in allen drei Befragtengruppen, dass die géngigen Rezepte (,Muster
16“) zur HM-Verordnung oft nicht ausreichen, um Informationen in geeigneter Weise zu do-
kumentieren, die bei den Krankenkassen und Medizinischen Diensten sachgerechte Entschei-
dungen erméglichen. Ergdnzend beigefiigte Materialien scheinen jedoch nicht immer als Ent-
scheidungsgrundlage hinzugezogen zu werden. Dahingehend ist anzuregen, die Rezeptvorla-
gen zu Uberarbeiten oder fiir bestimmte Personen- und Produktgruppen des HM-Verzeichnis-
ses erganzende einheitliche Vordrucke mit dezidierten Ausfillhinweisen zur regelkonformen,
hinreichend aussagekraftigen Verordnung zu etablieren, die eine fundierte Entscheidungs-
grundlage bieten (vgl. auch Schmidt-Ohlemann 2022: 24).

4) Genehmigungsprozesse und -riickmeldungen der Leistungstréger verbessern —
einschliefSlich der Begutachtung durch die Medizinischen Dienste

Wiederholt wurde in den Interviews mit den Patient*innen und Angehdrigen — und hierbei
besonders in denen mit Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher — der Wunsch nach einer
Verbesserung der Genehmigungspraxis von Hilfsmitteln gedul3ert. In ihrer jetzigen Form bin-
det der Genehmigungsprozess auf allen Seiten hohe zeitliche und damit auch finanzielle Res-
sourcen und wird als sehr belastend empfunden. Dies gilt besonders dann, wenn Nachforde-
rungen zur Begriindung des HM-Bedarfs gestellt werden oder HM-Verordnungen (wiederholt)
abgelehnt werden und Widerspriiche gegen diese Entscheidungen eingelegt werden missen.
Zu prifen ware hier ein in den Interviews unterbreiteter Vorschlag, namlich die teils bereits in
einigen SPZs und Spezialambulanzen mit Beatmungsexpertise gangige Praxis, systematische
interdisziplindre und teambasierte Bedarfsermittlungen mit integrierter Verordnung, flachen-
deckend und verpflichtend einzufiihren (vgl. auch Schmidt-Ohlemann 2022: 24).
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Verbesserungsbediirftig sind zudem fristgerechte Genehmigungsprozesse und -riickmeldun-
gen der Krankenkassen. Gleiches gilt fiir kompetente, sorgfaltige Begutachtungen der indivi-
duellen Versorgungssituation durch die Medizinischen Dienste. Letztere sollten vor Ort und
nicht, wie mitunter umgesetzt, nach Aktenlage durch fachlich geeignete Personen mit hinrei-
chend zeitlichem Budget durchgefiihrt werden. Damit verbunden sollten Bescheide zur Ge-
nehmigung oder Ablehnung von HM-Verordnungen fachlich und sozialrechtlich nachvollzieh-
bar begriindet sein. Auch missten die Bescheide zukiinftig alle notwendigen, in den HM-Ver-
sorgungsprozess involvierten Personen — einschlieRlich den verordnenden Arzt*innen —
selbstverstandlich zugdnglich sein. Dieser Mitteilungsweg ist derzeit nicht vorgesehen (vgl.
auch Schmidt-Ohlemann 2022: 34), was zeitaufwendige Umwege in der Kommunikation und
Folgen fiir eine angemessenere HM-Versorgung fiir die Betroffenen mit sich bringt. Zudem
sollten die zustdandigen Mitarbeiter*innen der Krankenkassen und der Medizinischen Dienste
entsprechend qualifiziert sowie Leistungstragerinterne Kommunikationswege und Bearbei-
tungsabldaufe optimiert werden.

5) Edukation von Patient*innen, Angehérigen und weiteren HM-Anwender*innen als
elementaren Bestandteil im HM-Versorgungsprozess gewdhrleisten

Mit dem Einsatz technologisch komplexer HM in der hauslichen Versorgung werden Pati-
ent*innen, Angehorige sowie weitere unterstiitzende Personen und/oder Mitarbeiter*innen
von Pflege- oder Betreuungsdiensten mit unterschiedlichster technischer Affinitdt und Ge-
sundheitskompetenz zu direkten Anwender*innen dieser HM. Sie miissen in die Lage versetzt
werden, die HM kompetent zu bedienen. Als elementar fir die Sicherung der hauslichen Be-
atmungsversorgung gelten kompetente Personen, die die Technik addaquat bedienen, auftre-
tende Alarme richtig deuten und darauf bezogen unmittelbar und anforderungsgerecht han-
deln kénnen (Lehoux 2004; Yang et al. 2016). Dabei bedarf es des Bewusstseins aller Beteilig-
ten, dass eine Einweisung in ein Gerat (Medizinprodukt) nicht das Training mit seinem tagli-
chen Umgang ersetzt (APS 2017) und fiir eine sichere Anwendung v. a. auch grundlegendes
Wissen Uber die Beatmungstherapie sowie ihre Wirkungen und Risiken benétigt wird (z. B.
Lehoux 2004; Nawaz et al. 2019). Die erarbeiteten Ergebnisse zeigen jedoch, dass es gerade
an einem solchen Bewusstsein haufig fehlt. Dies bestatigen auch frihere Studien (z. B. Lehoux
2004; Yang et al. 2016; Ewers et al. 20173, b). Analysen unerwiinschter Ereignisse weisen da-
rauf hin, dass diese zu einem wesentlichen Anteil auf Nachlassigkeiten und Fehler in der Be-
dienung technischer HM sowie auf Abstimmungs- und Kommunikationsprobleme zuriickzu-
flihren sind. Stérungen und Fehler in den Geraten selbst treten hingegen deutlich seltener auf
(z. B. Chatwin et al. 2010; Masotti et al. 2010; Reiter et al. 2011; Amin et al. 2014; Arnal et al.
2017; Nawaz et al. 2019). Solche unerwiinschten Ereignisse kbnnen zu erheblichen Gesund-
heitsschadigungen bis hin zu Todesfallen fihren. Zudem wird tber vermeidbare Kosten auf-
grund notwendiger Reparaturen und Ersatzbeschaffungen berichtet (z. B. Lehoux 2004; Ma-
sotti et al. 2010; Ambrosino 2020). Ein entsprechendes Risikomanagement in der HM-Anwen-
dung, einschlieBlich einer umfassenden Einweisung und wiederholter Schulungen zu ihrer kor-
rekten Anwendung, gilt daher als elementarer Bestandteil in der hdauslichen Beatmungsthera-
pie (Simonds 2016; ten Haken 2018; Ambrosino 2020). In Deutschland wurde den HM-Leis-
tungserbringern hierfiir eine besondere Verantwortung ibertragen (DIGAB 2020). In den Be-
fragungsergebnissen werden aber deutliche Zweifel und auch Beispiele dafiir angefiihrt, dass
dieser Aufgabe derzeit nicht in jedem Fall angemessen nachgekommen wird. Zudem wurde
verdeutlicht, dass auch weitere Gesundheitsdienstleister*innen edukative Aufgaben erfillen
muss(t)en — was aber ebenso oft nicht hinreichend geschieht. Auch internationale Studien
lassen daran zweifeln, dass entsprechende edukative, ineinandergreifende und abgestimmte
Strategien in der HM-Versorgungspraxis ausreichend etabliert sind (z. B. Lehoux 2004; Fex et
al. 2008; Masotti et al. 2010; Lang et al. 2016).

Aus diesen Befunden lasst sich erheblicher Bedarf zur Entwicklung und Umsetzung systemati-
scher, abgestufter und unter den an der Versorgung beteiligten Personen abgestimmter Edu-
kationskonzepte fiir Anwender*innen von HM feststellen — nicht nur, aber insbesondere auch
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hinsichtlich der Anwendung beatmungsspezifischer HM. Die Konzepte sollten (a) Assessments
zur (wiederholten) Erfassung der Edukationsbedarfe und -wirkungen, (b) evidenzbasierte und
theoretisch fundierte Anleitungen (Planungsunterlagen, Skripte) zur Ausgestaltung der Edu-
kationsangebote sowie (c) qualitdtsgesicherte Materialien zur Information, Beratung und
Schulung (tUber die Gebrauchsanleitungen der HM-Hersteller hinaus) beinhalten. Zudem sollte
eine Umsetzung der Konzepte nur von Personen mit einschlagigen fachlichen und didaktisch-
methodischen Kompetenzen erfolgen (Sassen 2018). Zu diskutieren ware in diesem Zusam-
menhang die Entwicklung eines Rahmenkonzepts zur Einweisung und weiterfiihrenden Infor-
mation, Beratung und Schulung in der beatmungsspezifischen HM-Versorgung. Ein entspre-
chender Auftrag hierfir konnte durch den GKV-Spitzenverband vergeben werden. Das Rah-
menkonzept kdnnte u. a. als verpflichtendes und qualitatssicherndes Element der HM-Versor-
gungsvertrage zwischen Krankenkassen und HM-Leistungserbringern dienen.

6) Aus-, Fort- und Weiterbildung von Pflegefachpersonen und weiteren Gesundheits-
berufsangehédrigen zur HM-Versorgung verbessern

In den Befragungsergebnissen der Patient*innen und Angehorigen wurde ein teilweise sehr
hohes Maf’ an eigenen Versorgungsleistungen ihrerseits deutlich, auch im Umgang mit den
HM sowie an Koordinierung und Uberwachung der Versorgungsablaufe. Das trifft auch dann
zu, wenn Pflegedienste die Versorgung vor Ort unterstiitzen. Der hohe Einsatz von Patient*in-
nen bzw. Angehdrigen kann dabei als Reaktion auf die hdufig als defizitdr wahrgenommenen
Kompetenzen und die mangelnde Sorgfalt der Gesundheitsdienstleister*innen rund um die
Beatmung und HM-Anwendung interpretiert werden (vgl. Farré et al. 2005; Morito et al. 2016;
Ewers et al. 2017b). Deshalb und aufgrund der oben aufgezeigten bendtigten Kompetenzen
bedarf es einer besseren Qualifikation der Gesundheitsdienstleister*innen, d. h. vor allem von
Pflegefachpersonen, aber auch von Arzt*innen sowie betreuenden Atmungs-, Ergo-, Physio-
und Sprachtherapeut*innen. Elementar erscheint dabei bereits die Vermittlung fundierter Ba-
siskompetenzen zum Hilfsmittelversorgungsprozess und der eigenen beruflichen Rolle und
Verantwortlichkeit im Rahmen der berufszulassenden Ausbildungs- bzw. Studiengdnge an-
hand exemplarischer beruflicher Handlungssituationen. Denkbar ware hierfir die Entwicklung
eines multiprofessionellen modularen Mustercurriculums mit begriindet ausgewahlten Lern-
gegenstanden und Anregungen zu ihrer didaktisch-methodischen Bearbeitung. Hierfir er-
scheint eine einschlagige Forderung aus Bundesmitteln, etwa im Rahmen einer Sonderforde-
rung zur Berufsbildungsforschung und -entwicklung in den Gesundheitsfachberufen, ange-
zeigt. Sie erscheint insbesondere deshalb notwendig, weil die Gesundheitsfachberufe als Aus-
bildungen besonderer Art von den reguladren, etablierten Férdermoglichkeiten der Berufsbil-
dungsforschung bislang weitgehend ausgeschlossen sind (Reiber et al. 2017).

Zudem ist die seit Jahren (inter-)national formulierte, aber nach wie vor nicht hinreichend be-
antwortete Forderung zur Vermittlung von Kompetenzen zur Gewahrleistung von Patienten-
sicherheit konsequent einzulésen, und zwar fir alle berufszulassenden Ausbildungs- bzw. Stu-
diengdnge sowie in den Weiterbildungsprogrammen fiir Gesundheitsberufsangehérige. Eine
Grundlage fir die Entwicklung entsprechender curricularer Bausteine kann hier der kiirzlich
aktualisierte Lernzielkatalog des Aktionsbiindnis Patientensicherheit e. V. bieten (APS 2022b).

7) Qualitdt und Sicherheit der Hilfsmittel sowie ihres Gebrauchs gewdhrleisten

Fehlfunktionen und Defekte, die auf die Gerate und das Zubehor selbst zurlickzufiihren sind,
wurden durch die Interviewteilnehmer*innen aller Akteursgruppen in SAVENT eher selten er-
wahnt. Auch die technische Qualitdt der HM wurde nur in Ausnahmeféllen in Frage gestellt.
Dieser Befund deckt sich mit vorherigen Erkenntnissen aus dem internationalen Raum (z. B.
Farré et al. 2005; Chatwin et al. 2010). Viele Patient*innen und Angehorige entwickeln nach
einer gewissen Eingewdhnungszeit Vertrauen in die Funktion und Zuverlassigkeit der bendtig-
ten Gerate. Allmahlich wird etwa das Beatmungsgerat selbst sogar als selbstverstandliche Er-
weiterung der Person gesehen (vgl. auch Fitch et al. 1998; Ingadéttir et al. 2006; @rtenblad et
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al. 2019). Es finden sich in den Ergebnissen dennoch Hinweise darauf, dass sich die Anwen-
der*innen gelegentlich etwas einfachere, intuitiver zu bedienende und weniger komplexe HM
winschen, die mehr auf ihre spezifischen Einschrankungen (z. B. sensorisch oder feinmoto-
risch) zugeschnitten sind. Zudem wurde wiederholt auch von Materialermiidung berichtet
und der Wunsch nach mehr Tragekomfort geduflert, z. B. in Bezug auf Beatmungsmasken und
Trachealkanilen (z. B. auch Ingadottir et al. 2006). Der Zugang zu geeigneteren und komfor-
tableren Gerdten und Zubehor scheint jedoch trotz ihrer Verfligbarkeit nicht immer gegeben
zu sein. Dies wird u. a. auf primar wirtschaftlich orientierte Entscheidungsprozesse der Kran-
kenkassen oder aber auf 6konomische Interessen herstellergebundener HM-Leistungserbrin-
ger mit starrem Produktportfolio zurtickgefiihrt (Lehmann/Sciortino 2022: 43 f.). Vor diesem
Hintergrund ist anzuregen, die Erfahrungen von Anwender*innen in die Weiterentwicklung
von HM einzubeziehen. Hierzu kénnten u. a. systematisch vergleichende, herstellerunabhan-
gige Prifungen zur Bedienungsfreundlichkeit verschiedener Gerdte sowie zu den Anwen-
dungserfahrungen mit den Geradten und dem Zubehor beitragen (Morito et al. 2016). Auch
eine moglichst herstellerunabhdngige HM-Leistungserbringung sollte diesbezliglich diskutiert
werden (vgl. auch Punkt 3).

Die meisten Risiken, Fehler und (Beinahe-)Schaden in der Anwendung der beatmungsspezifi-
schen HM sind allerdings nicht auf die technischen Aspekte selbst zurtickzufiihren. Sie werden
deshalb von dem etablierten Meldesystem zur Risiko- und Vorkommnis-Uberwachung im Zu-
sammenhang mit Medizinprodukten beim Bundesinstitut flir Arzneimittel und Medizinpro-
dukte (BfArM) bislang nicht bearbeitet. Wie die Ergebnisse des SAVENT-Projekts zeigen, exis-
tiert hier eine beachtliche Leerstelle, die moglicherweise nicht nur auf die hausliche Beatmung
beschrankt ist. Die Etablierung eines zentralen, umfassenden Fehlerberichts- und Lernsystems
(Critical Incident Reporting System, CIRS) fiir die komplexe hausliche Gesundheitsversorgung
ist daher dringend zu empfehlen. Mit einem solchen System kdnnten auftretende Risiken,
Fehler und (Beinahe-)Schaden in der Anwendung von Hilfsmitteln (und weitere Vorkommnisse
in diesem Setting) erfasst, ausgewertet und transparent Empfehlungen zur Verbesserung der
Versorgungspraxis rickgemeldet werden. So kdnnte ein wertvoller Beitrag zur Verbesserung
der Patientensicherheit geleistet werden. Zu diskutieren ist, wo ein solches System anzusie-
deln ware. Vorstellbar ware etwa der Medizinische Dienst Bund als medizinische und pflege-
fachliche Expertenorganisation.

Zur Verbesserung der beatmungsspezifischen HM-Versorgung ist dariiber hinaus auf die kon-
sequentere Umsetzung der Rahmenempfehlungen zur Sicherung der Qualitat in der HM-Ver-
sorgung gemal § 127 Abs. 5b SGB V (GKV-SV 2017) durch die Krankenkassen hinzuweisen.
Haufige Praxis scheint bisher zu sein, MaBnahmen anlassbezogen bei Beschwerden einzulei-
ten. Dabei kann keinesfalls davon ausgegangen werden, dass Versicherte Vorkommnisse und
Beschwerden bei wahrgenommenen Mangeln in der HM-Versorgung aktiv bei ihrer Kranken-
kasse melden (GKV-SV 2017). Viele Betroffene mit haduslicher Beatmung (und anderen HM-
intensiven Versorgungsbedarfen) sind dazu aus unterschiedlichsten Griinden nicht in der Lage
— insbesondere bei hochgradiger Vulnerabilitat und einem darlber hinaus bestehenden be-
sonderen Abhdngigkeitsverhaltnis zu Gesundheitsdienstleistern. Dahingehend sollte der Eva-
luation durchgefiihrter HM-Versorgungen durch die Medizinischen Dienste sowie Stichpro-
benprifungen verstarkt Aufmerksamkeit zukommen (GKV-SV 2017).

8) Erkenntnisse zur HM-Versorgung erarbeiten und bereitstellen

Um den Leistungsbereich der HM-Versorgung — nicht nur, aber insbesondere mit beatmungs-
spezifischen HM —im Sinne der Sozialgesetzgebung bedarfsgerecht(er) zu gestalten, bedarf es
Transparenz lber das Versorgungsgeschehen. Diese ist derzeit nur unzureichend gegeben
(Kemper/Sauer 2017). Verlassliche, korrekte Informationen sind — sofern in Ansatzen fiir ein-
zelne Aspekte des Gesamtversorgungsgeschehens verfiigbar (z. B. REHADAT Hilfsmittel 2022)
— nicht geblindelt auffindbar und kaum adaquat fiir verschiedene Adressatengruppen (Ge-
sundheitsdienstleister*innen, Patient*innen und Angehdrige) aufbereitet. So sind u. a. die
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auszuhandelnden Vertragsinhalte (einschlielRlich der Rechte, Pflichten und Vergilitungssatze)
fir die zu erbringenden Leistungen im Rahmen der beatmungsspezifischen HM-Versorgung,
anders als gesetzlich gefordert, kaum 6ffentlich zuganglich. Der tatsachliche Umfang und die
Qualitat der Leistungserbringung scheinen uneinheitlich und kaum beurteilbar. Analysen von
Routinedaten, die bislang allenfalls in Ansatzen stattfinden, bieten zwar einen ersten Einblick
in das Versorgungsgeschehen. Zugleich stolt die Versorgungsforschung mit Routinedaten,
insbesondere auch zur HM-Versorgung, jedoch an deutliche Grenzen. So lasst sich deren Be-
darfs- und Bedirfnisgerechtigkeit aufgrund der hierfiir nach wie vor fehlenden Forschungsda-
teninfrastruktur und der so nur rudimentar méglichen Routinedatenanalysen bislang nicht be-
urteilen. Auch eine Einordnung der HM-Versorgung aus gesundheitsokonomischer Sicht ist
kaum moglich. Im Interesse einer wirksamen und wirtschaftlichen Gestaltung und Steuerung
der Langzeitversorgung hauslich beatmeter Patient*innen und anderer Personen mit technik-
bzw. HM-intensivem Versorgungsbedarf, werden deshalb mehr systematisch erhobene, va-
lide Informationen und mehr Transparenz (iber die Kostenstrukturen sowie Uber die Steue-
rungswirkungen 6konomischer Anreizsysteme und sozialrechtlicher Rahmenbedingungen be-
notigt (Lehmann et al. 2019).

Vor diesem Hintergrund wird zudem der Bedarf an intensiverer grundlagen- und anwendungs-
orientierter partizipativer Pflege- und Versorgungsforschung, Theorie- und Praxisentwicklung
zur technikintensiven hauslichen Versorgung insgesamt deutlich. Darin sollte die HM-Versor-
gung als inhdrenter Teil des Gesamtversorgungsgeschehens explizit berticksichtigt werden.
Diese Forschungs- und Entwicklungsarbeit sollte dazu beitragen, konzeptionelle Grundlagen
weiterzuentwickeln, Kompetenz- und Qualifikationsprofile zu definieren und die Versorgungs-
leistungen auf ihre Effekte hin zu untersuchen.

7. Diskussion der Projektergebnisse
7.1 Einordnung der Ergebnisse

Ziel von SAVENT war es, vertiefte Einblicke in die Praxis der beatmungsspezifischen HM-Ver-
sorgung (nach § 33 SGB V) hauslich beatmeter Patient*innen in Deutschland zu gewinnen,
edukative sowie sicherheitsbezogene Anforderungen im Prozess der HM-Versorgung heraus-
zuarbeiten und empirisch fundierte Empfehlungen abzuleiten, wie diese Anforderungen von
den am HM-Versorgungsprozess Beteiligten angemessen(er) beantwortet werden kénnen.

Die spezifischen Teilperspektiven aus den Teiluntersuchungen des Projekts haben sich in der
zusammenfihrenden Analyse als gewinnbringend fiir die Beantwortung der Forschungsfragen
und fiir das Erreichen der Projektziele erwiesen. Aus der jeweiligen Binnenperspektive der
Befragten heraus wurden tiefe Einblicke in die Wahrnehmung der beatmungsspezifischen
HM-Versorgung, in ihre Rahmenbedingungen und Herausforderungen gewonnen. Dabei
konnten auch Erkenntnisse tber die Relevanzkriterien der verschiedenen Akteursgruppen so-
wie lber ihre Verantwortungs- und Aufgabenwahrnehmung hinweg gewonnen werden.

Im Rahmen des SAVENT-Projekts sollten forschungsgestiitzte Empfehlungen fir die Weiter-
entwicklung der beatmungsspezifischen HM-Versorgung abgeleitet werden. Dabei lassen die
Empfehlungen erkennen, dass sie einerseits auf die Beschaffenheit der HM selbst bezogen
sind, andererseits vor allem aber auch auf Versorgungsprozess- und personenbezogene As-
pekte. Dabei sind Anforderungen bzw. zugleich Herausforderungen und Verbesserungsbe-
darfe in allen Schritten des HM-Versorgungsprozesses deutlich geworden (vgl. Abbildung 2),
d. h. in Bezug auf die

* Bedarfsermittlung mit Beratung, Auswahl und auch Erprobung geeigneter HM,

* arztliche Verordnung der ausgewahlten HM,

* Antragstellung zur Bereitstellung der HM mit Prifung und Genehmigung durch die zustan-
dige Krankenkasse und den Medizinischen Dienst,

* Bereitstellung der HM mit Abgabe, Aufbau und Einweisung durch die Leistungserbringer,
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* Betreuung und Evaluation der HM-Nutzung (durch die HM-Leistungserbringer, aber auch
unterstiitzt durch Pflegende, Therapeut*innen und Arzt*innen) mit notwendig werdender
Initiierung von Anpassungen der Versorgung.

Dabei wurde erkennbar, dass An- bzw. Herausforderungen und Verbesserungsbedarfe auf al-
len drei Ebenen der Gesundheitsversorgung (Mikro-, Meso-, Makroebene liegen (vgl. Abbil-
dung 3). Dementsprechend adressieren die hier vorgestellten Empfehlungen sowohl die Leis-
tungserbringer, Leistungstrager und Aufsichtsbehdrden, als auch die Gesundheits- und Sozial-
politik, die gesundheitsberufliche Bildung, Beratungsstellen fiir Patient*innen und Angehorige
sowie die Versorgungs- und Pflegeforschung. Diese Instanzen sind nun gefordert, die Empfeh-
lungen kritisch zu prifen und aufzugreifen.

Zahlreiche Aspekte, die in den Ergebnissen und Empfehlungen des SAVENT-Projekts darge-
stellt wurden, unterstltzen frihere Problemanzeigen, Forschungserkenntnisse und Vor-
schldage zur Verbesserung der HM-Versorgung — nicht ausschlieBlich, aber besonders auch fir
Personen mit umfassendem technik- und pflegeintensivem Versorgungsbedarf. Dazu gehéren
Befunde im Gutachten des Sachverstandigenrats zur Begutachtung der Entwicklung im Ge-
sundheitswesen bereits aus dem Jahr 2005 (SVR Gesundheit 2005). Hinzu kommen Problem-
anzeigen und formulierte Handlungsbedarfe in weiteren Berichten und Expertisen, etwa der
Deutschen Vereinigung fiir Rehabilitation (DVfR 2006, 2007, 2009, 2016; Schmidt-Ohlemann
2022) sowie in einem jlingst veroffentlichten Papier des ,,Aktionsbiindnis fiir bedarfsgerechte
Heil- und Hilfsmittelversorgung” fiir Kinder und Jugendliche mit Behinderungen (AKB 2021;
rehakKIND 2022).

7.2 Reflexion des methodischen Vorgehens und der Limitationen

Unter methodischen Gesichtspunkten waren im Projekt SAVENT eine Reihe methodischer
Herausforderungen zu adressieren. Dazu gehorte u. a. die Befragung schwerkranker und in
ihrer Kommunikationsféhigkeit eingeschrinkter Personen. Viele Patient*innen, v. a. mit
Tracheostoma und invasiver Beatmung, sind in ihrer Sprach- und Sprechfahigkeit erheblich
beeintrachtigt. Diese Patient*innen blieben in der Vergangenheit vielfach von der Forschung
ausgeschlossen. Gerade aber ihre Sichtweisen zu erfassen, erscheint fiir die Versorgungs- und
Patientensicherheitsforschung unabdingbar (Kirkevold/Bergland 2007). Auch in der technikin-
tensiven Versorgung in hduslichen Settings diirfen die spezifischen Sichtweisen von Pati-
ent*innen und ihren Angehdérigen (als zentraler ,,Unit of Care”) bei der Entwicklung von Hand-
lungsempfehlungen, Sicherheitsleitlinien und Risikomanagementstrategien nicht auller Acht
gelassen werden. Im Gegenteil: Die (Weiter-)Entwicklung entsprechender Instrumente sowie
die politische Gestaltung des Leistungsgeschehens sind zwingend auf empirische Erkenntnisse
zu ihren Erfahrungen, Sichtweisen und Relevanzkriterien angewiesen. Um ihnen Ausdrucks-
und Beteiligungsmoglichkeiten zu eréffnen und ihnen — im wahrsten Sinne des Ausdrucks
,eine Stimme zu verleihen” — wurde in SAVENT, dhnlich wie in dem friiheren Projekt SHAPE
(Schaepe et al. 2016; Ewers et al. 2017b), das methodische Wagnis der Befragung kommuni-
kativ beeintrachtigter Personen eingegangen und nach einer kreativen methodisch wie
ethisch vertretbaren Losungen gesucht. Die damit verbundenen Herausforderungen, etwa
von E-Mail- oder Paarinterviews sowie die Umsetzung von Interviews in Anwesenheit weiterer
Personen, welche die Verstandigung zwischen der befragten Person und den Forschenden un-
terstutzt (vgl. z. B. Kirkevold/Bergland 2007; Ison 2009; Zarhin 2018), wurden in den Publika-
tionen zu diesem Teil des Projekts transparent dargestellt und reflektiert (Ewers/Lehmann
2022; Lehmann/Sciortino 2022).

Die Teilstudie 1 sollte zudem orientiert am Ansatz einer qualitativen Langsschnittstudie um-
gesetzt werden. Die hohe Relevanz dieses Ansatzes ist fiir die Versorgungsforschung mehr-
mals beschrieben worden (z. B. Stamer et al. 2015; Thiersch 2019), doch fehlen Beispiele aus
dem deutschsprachigen Raum noch weitgehend. Pandemiebedingt und aufgrund erheblicher
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gesundheitlicher Beeintrachtigungen der Studienteilnehmer*innen konnte hierzu leider auch
in SAVENT kein tragfahiger Beitrag erarbeitet werden (vgl. auch Kapitel 5.1).

Ebenfalls pandemiebedingt wurden zahlreiche Interviews als Webmeeting (Online-Befragung
mit Microsoft Teams) und damit alternativ zu Vor-Ort-Interviews durchgefiihrt. Uber die Chan-
cen, Begrenzungen und Herausforderungen hinsichtlich der Durchfiihrbarkeit, Praktikabilitat,
der Interaktion und des dariiber erarbeiteten Informationsgehalts webgestiitzter Interviews
wurde und wird an anderer Stelle noch ausfihrlich reflektiert werden muissen (z. B. Carter et
al. 2021; Ristau et al. 2021). In den hier umgesetzten Befragungen wurde dieser Zugang als
forschungspragmatisch akzeptabel beurteilt. Mit ihm konnte zeit- und kostenschonend reich-
haltiges Datenmaterial generiert werden. In einigen Interviews entstand der Eindruck, dass
diese Befragungsform sogar ausfuhrlichere und damit tiefergehende Aussagen ermoglichte,
als es eine Befragung vor Ort vermocht hatte. So wirkten einige Interviewpartner*innen —
moglicherweise durch den per Videokommunikation eingeschrankten direkten Blickkontakt —
teils in sich hineinblickend. Dies ging haufig einher mit einer auffallend ausfiihrlichen Beant-
wortung von Fragen und Erzahlaufforderungen. Dieser Eindruck bleibt in weiteren Untersu-
chungen zu prifen. Einschrankend ist aber darauf hinzuweisen, dass interviewbegleitende Be-
obachtungen, etwa vor Ort in den h&uslichen Versorgungssettings, womaoglich erganzende In-
formationen héatte hervorbringen kénnen, etwa hinsichtlich bislang unerkannter sicherheits-
relevanter Situationen, Handlungen und Strategien. So aber blieben die Informationen weit-
gehend auf die verbale und nonverbale Kommunikation der Gesprachspartner*innen be-
schrankt.

Mit der Befragung der Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher wurde ein Vorgehen aus
frilheren Untersuchungen zur Situation von Familien mit behinderten, schwer chronisch und
lebenslimitiert erkrankten Kindern und Jugendlichen aufgegriffen (z. B. Lademann 2007; Biker
2010; Bachmann 2014; Page et al. 2020). Die Eltern sind dabei sowohl in der Rolle von Mitbe-
troffenen zu sehen als auch in einer Stellvertreterrolle fiir ihr Kind. In den Interviews gaben
sie differenzierte Einblicke in ihre Erfahrungen und Einschatzungen, wodurch breite und tiefe
Erkenntnisse erarbeitet werden konnten. Kritisch zu betrachten ist zugleich aber auch, dass
durch die Befragung der Eltern Informationen lber die Kinder und Jugendlichen und ihre
(HM-)Versorgung gewonnen wurden, nicht aber von ihnen selbst als ,Expert*innen ihrer Le-
benswelt” (Metzing 2007). Die meisten Kinder der hier befragten Eltern hatten aufgrund ihrer
gesundheitlichen Situation oder ihres Alters nicht fir sich selbst sprechen kénnen. In Féllen,
in denen dies evtl. moglich gewesen ware, war dies in SAVENT aus forschungspragmatischen
Grinden nicht vorgesehen. Gleichwohl erscheint das Erfassen ihrer Erfahrungen und Einschat-
zungen wertvoll, um adaquate, bedarfs- und bedirfnisgerechte Angebote fiir die Bewaltigung
ihrer Situation — einschlieflich ihrer HM-Versorgung — erarbeiten zu konnen (Israelson-Skogs-
berg et al. 2018; Falkson et al. 2020). Unter sorgféltiger Reflexion und Beantwortung der damit
verbundenen forschungsethischen Herausforderungen ware daher eine ergdanzende Befra-
gung Uberlegenswert.

In der Teilstudie 2 war urspriinglich geplant, Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringer im
Rahmen von Beobachtungsinterviews (Kuhlmann 2009) wahrend ihrer alltaglichen Arbeitsab-
l[dufe zu begleiten. Dies war unter den Bedingungen der COVID-19-Pandemie nicht moglich.
Stattdessen wurde mit episodischen Interviews (Flick 1996, 2011) eine den geltenden Hygi-
ene- und Abstandsregelungen konforme und zugleich sprachlich vermittelte Methode einge-
setzt, die u. a. explizit auf die Exploration erfahrungsbasierter Wissenselemente abzielt. Dieses
alternative methodische Vorgehen ist nicht als gleichwertig mit einem beobachtenden Ver-
fahren zu verstehen. Nicht auszuschliefRen ist bspw. sozial erwiinschtes (Antwort-)Verhalten,
das in einer Beobachtungssituation geringeren Einfluss auf den Erkenntnisgewinn gehabt ha-
ben dirfte. Zudem ist davon auszugehen, dass das realisierte Sample nicht die typischen
Merkmale von Leistungserbringern in der beatmungsspezifischen HM-Versorgung reprasen-
tiert. Die Antwortrate auf Interviewanfragen war mit rund 23% vergleichsweise gering. Anzu-
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nehmen ist, dass v. a. interessierte, informierte und engagierte Mitarbeiter*innen/Leistungs-
erbringer zur Teilnahme bereit waren. Dennoch ist aufgrund zentraler und konsistenter The-
men rund um die Gewahrleistung von Sicherheit in der beatmungsspezifischen HM-Versor-
gung, die zudem an den Diskussions- und Forschungsstand anschliel3en, von relevanten und
glltigen Erkenntnissen auszugehen.

Mit der ebenfalls in der Teilstudie 2 durchgefiihrten Befragung einer gezielt heterogen zusam-
mengesetzten Gruppe von weiteren Akteur*innen mit Bezug zur beatmungsspezifischen HM-
Versorgung kann eine Uber- oder Untererfassung einzelner Perspektiven nicht ausgeschlossen
werden. Diese Annahme lasst sich mit den unterschiedlichen Erfahrungshintergriinden und
Tatigkeitsbereichen der Interviewpartner*innen mit jeweils selektiven und individuellen Ein-
blicken in die HM-Versorgung in Verbindung mit dem genutzten qualitativ-explorativen Vor-
gehen begriinden. Gleichwohl verweisen die Befunde auf aktuelle Problemanzeigen und
Handlungsbedarfe.

In der Teilstudie 3 wurde die Abschlussveranstaltung aufgrund der im Winter/Frihjahr 2022
nach wie vor unklaren weiteren Entwicklung der Pandemielage anders als urspriinglich ge-
plant nicht als Prasenzveranstaltung durchgefiihrt, sondern als digitale Veranstaltung. So
konntenv. a. auch beatmete Patient*innen und Angehorige aus verschiedenen Orten des Bun-
desgebiets teilnehmen, deren Teilnahme an einer Prasenzveranstaltung sonst nicht moglich
gewesen ware. Durch die Vorstellung der Projektergebnisse, die rahmenden und kontextuali-
sierenden Impulsbeitrage, die zeitlich groRzligig geplanten Moglichkeiten fir moderierten
Austausch sowie die interaktiven Panels war ein fruchtbarer Austausch moglich. Gleichwohl
ist nicht auszuschlielRen, dass ein personlicher Austausch im Rahmen einer Prasenzveranstal-
tung differenziertere Einblicke in die Perspektive der Teilnehmer*innen ermdglicht hatte.

8. Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Forderung

SAVENT ist eine der ersten Studien im deutschsprachigen Raum, in der die Versorgung mit
Hilfsmitteln in der technikintensiven hauslichen Versorgung untersucht wurde — und zwar aus
der Perspektive verschiedener, an der Versorgung beteiligter Personengruppen. Im Kapitel 6.3
wurden in acht Anforderungsbereichen an eine bedarfs- und bediirfnisgerechte HM-Versor-
gung fur hauslich beatmete Personen Hinweise fir Verbesserungsbedarfe sowie Empfehlun-
gen fir MaBnahmen und Adressaten zu deren Bearbeitung zusammengefasst. Die erarbeite-
ten Ergebnisse und Empfehlungen sind sowohl fiir Hersteller der fiir die Beatmungstherapie
benotigten Gerate und sonstigen HM, als auch fiir HM-Leistungserbringer, ambulante (Inten-
siv-)Pflegedienste und weitere professionelle Akteur*innen mit Bezug zur beatmungsspezifi-
schen HM-Versorgung wegweisend. Sie tragen dazu bei, die Bedarfe und Bedlirfnisse der Pa-
tient*innen und ihrer Angehdrigen besser zu verstehen und sicherheitsrelevante Faktoren im
HM-Versorgungsprozess zu erkennen und zu adressieren.

Auf der Grundlage der Erkenntnisse kénnen gleichermalien verbesserte edukative Angebote
fur Patient*innen, Angehdrige und Pflegende entwickelt werden, iatrogene Schadigungen im
Kontext der HM-Versorgung reduziert sowie Belastungen fiir Angehorige verringert werden.
Ein sicherer Umgang mit den HM unterstiitzt zudem dabei, Schadensfalle an den Geréaten zu
begrenzen.

Die Ergebnisse konnten perspektivisch auch zur Prazisierung und Ergdnzung von Aussagen in
der Richtlinie des G-BA Uber die Verordnung von HM in der vertragsarztlichen Versorgung
(Hilfsmittel-Richtlinie) (G-BA 2012) sowie in den Rahmenempfehlungen zur Sicherung der
Qualitat in der HM-Versorgung gemal® § 127 Abs. 5b SGB V herangezogen werden (GKV-SV
2017). Sie bieten zudem Hinweise fiir die Gestaltung von Qualitatsstandards in der HM-Ver-
sorgung, wie sie nach dem Gesetz zur Starkung der Heil- und Hilfsmittelversorgung (HHVG
2017) vorzuhalten und zu tberpriifen sind. Schlielich kdnnen die durch SAVENT erarbeiteten
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Einblicke in die Praxis der HM-Versorgung dazu beitragen, kiinftig einen rationaleren, bedarfs-
gerechteren und damit personenzentriert(er)en Einsatz von HM zu beférdern und einer der-
zeit oftmals zu beobachtenden einseitig anbieterorientierten HM-Versorgung entgegenwir-
ken.

Uber weitere, derzeit noch ausstehende Publikationsaktivititen sollen die Forschungsergeb-
nisse zudem Eingang in die Aus- und Weiterbildung von Angehorigen diverser Gesundheitsbe-
rufe (insbesondere von Pflegefachpersonen) finden.

9. Erfolgte und geplante Veroffentlichungen

Ergebnisse des SAVENT-Projekts wurden und werden in nationalen und internationalen wis-
senschaftlichen und weiteren Zeitschriften veréffentlicht. Zudem wurden und werden ver-
schiedene Moglichkeit zur Prasentation — in Form von Vortrdagen und Postern — zur Diskussion
und zum Wissenstransfer genutzt.
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* LehmannY, Ewers M (2020): Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich
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* Ewers M, Lehmann Y (2022): “The devices themselves aren’t the problem” — Views of pa-
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An explorative qualitative study. Healthcare 10(8), 1466, https://doi.org/10.3390/
healthcare10081466.

Working Paper
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* LehmannY, Deckwart O, Rath E, Ewers M (2019): Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmit-
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im Zusammenhang mit der Edukation nichtinvasiv beatmeter Patient*innen und ihrer An-
gehorigen sowie zu sich daraus ergebenden Herausforderungen und Bildungsbedarfen.

* Beitrag fiir eine berufspadagogische Zeitschrift zur fachdidaktischen Reflexion ausgewahl-
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Arbeits- und Zeitplan des Projekts SAVENT (vereinfacht)
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Wen bitten wir um Unterstitzung?

Das Projekt SAVENT erstreckt sich liber eine Laufzeit von
drei Jahren. Es wird von April 2019 bis Marz 2022 in den
Regionen Berlin und Brandenburg durchgefihrt.

Insbesondere suchen wir Patientinnen und Patienten,
die seit max. Juli 2017 beatmet sind, sowie ihre Ange-
horigen, die uns von ihren Erfahrungen berichten.

Zudem bauen wir auf die Unterstiitzung von professionell
Helfenden in der Versorgung und Begleitung hauslich
beatmeter Personen —insbesondere bei Hilfsmittel-
anbietern sowie in Kliniken, Pflegediensten, Facharzt-

praxen sowie in Praxen fir Logopadie und Physiotherapie.

Wer sind wir?

Wir arbeiten als Forschungsteam an der Charité — Uni-
versitatsmedizin Berlin unter anderem zu Fragen der
Pflege und Versorgung schwer kranker Menschen in
der Hauslichkeit.

Projektleitung

Dr. Yvonne Lehmann
Gesundheits- und
Krankenpflegerin,
Pflegewissenschaftlerin

Projektmitarbeit
Susanne Stark MPH
Ergotherapeutin,
Gesundheits-
wissenschaftlerin

Prof. Dr. Michael
Ewers MPH
Gesundheits- und
Pflegewissenschaftler

Dajana Sciortino MSc
Gesundheits- und
Krankenpflegerin,
Pflegewissenschaftlerin

Anlage 2 Flyer zum SAVENT-Projekt

CHARITE

IGPW
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Gesundheits- und
Pflegewissenschaft

SAVENT

Haben Sie Fragen?

Wenn Sie Fragen zum Projekt SAVENT haben oder es
unterstiitzen moéchten, dann melden Sie sich gerne
bei uns.

Die Kontaktdaten finden Sie nebenstehend.
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Unsere Kontaktdaten

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Institut flr Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Augustenburger Platz 1, 13353 Berlin

Tel.: 030/ 450 529 092 (Sekretariat)
Tel.: 030 /450 529 114 (SAVENT-Team)
E-Mail: savent@charite.de

https://savent.charite.de
https://igpw.charite.de

Sicherheit

in der Hilfsmittelversorgung hauslich
beatmeter Patientinnen und Patienten




Was bewegt uns?

In Deutschland wachst die Zahl beatmeter Patientinnen
und Patienten. Medizinische und technische Entwick-
lungen ermoglichen es, dass viele von ihnen im eigenen
Haushalt oder in einer betreuten Wohngemeinschaft
leben kdnnen. Dabei verdient die Sicherheit der Patient-
innen und Patienten besondere Aufmerksambkeit.

In der hauslichen Versorgung werden beatmete Pati-
entinnen und Patienten von Angehdrigen, Pflegenden,
Arztinnen und Arzten, Mitarbeitenden von Hilfsmittel-
anbietern und anderen Personen unterstitzt und
begleitet.

Doch welchen Herausforderungen begegnen die
Beteiligten dabei — insbesondere in der Versorgung mit
Hilfsmitteln? Und wie werden diese Herausforderungen
bewaltigt? Das wollen wir in SAVENT herausfinden.

Was interessiert uns?

Im Forschungsprojekt SAVENT befassen wir uns mit der
Sicherheit von beatmeten Patientinnen und Patienten
im hauslichen Umfeld. Dabei betrachten wir besonders
die Versorgung mit Hilfsmitteln (z.B. Beatmungs-,
Absauggerate, Hustenhilfen).

Uns interessiert, wie Patientinnen und Patienten,
Angehorige, Mitarbeitende von Hilfsmittelanbietern
und andere professionell Helfende die Versorgung
erleben und einschatzen.

Wir mochten mit SAVENT folgende Fragen beantworten:

D Wie erleben invasiv (liber ein Tracheostoma)
und nichtinvasiv (Uber eine Maske) beatmete
Patientinnen und Patienten sowie deren Ange-
horige die Hilfsmittelversorgung?

D Welche Unterstiitzung (z.B. Anleitungen) bend-
tigen sie zu Beginn und im weiteren Verlauf der
Versorgung? Wie wird von Seiten professionell
Helfender darauf reagiert?

D Welche Anforderungen sind bei der Hilfsmittel-
versorgung aus Sicht von Patientinnen und
Patienten, ihrer Angehorigen sowie professionell
Helfender zu beriicksichtigen?

SAVENT steht fiir den englischen Projekttitel
»Safety dimensions of aids supply in home care

of ventilated patients”.

Wie gehen wir vor?

Um die Forschungsfragen beantworten zu kdnnen, fiihren
wir u.a. Interviews und Beobachtungen durch. Damit
wollen wir die Sichtweisen und Erfahrungen der Beteiligten
in der hauslichen Hilfsmittelversorgung beschreiben und
verstehen.

In drei Phasen wollen wir:

D offene Befragungen mit beatmeten Patientinnen
und Patienten sowie ihren Angehérigen im haus-
lichen Umfeld durchfiihren;

D Mitarbeitende von Hilfsmittelanbietern bei ihrer
Arbeit begleiten, beobachten und befragen;

D das, was wir aus den Befragungen und
Beobachtungen gelernt haben, mit anderen
professionell Helfenden sowie mit Patienten und
Angehorigen beraten und bewerten.

Aus den Ergebnissen leiten wir Empfehlungen ab, die wir
vor der Veroffentlichung mit ausgewiesenen Fachleuten
diskutieren. Die Empfehlungen sollen einen Beitrag fir
mehr Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung von hauslich
beatmeten Patientinnen und Patienten leisten.
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Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Adressfeld

Information zum Forschungsprojekt
»Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung
hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten“ (SAVENT)

Sehr geehrtelr ...,

Wir sind eine Forschergruppe am Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
der Charité — Universitatsmedizin Berlin. Wir mdchten Sie auf diesem Wege hof-
lich anfragen, ob Sie uns bei der Gewinnung von beatmeten Patientinnen und Pa-
tienten und/oder ihren Angehdrigen fir ein Interview unterstitzen kénnen.

Zum Hintergrund unserer Anfrage

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

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

Erste Informationen zu SAVENT kénnen Sie dem beigefiigten Flyer und der Stu-
dieninformation fur Patientinnen, Patienten und Angehdrige entnehmen. Auch
eine Webseite informiert Gber das Projekt (http://savent.charite.de).

Wir suchen beatmete Patientinnen und Patienten

Vor diesem Hintergrund sind wir auf der Suche nach invasiv und nichtinvasiv be-
atmeten Patientinnen und Patienten sowie deren Angehérigen. Mit ihnen méchten
wir Interviews durchfihren und sie zu ihren Sichtweisen und Erfahrungen in der
hauslichen Beatmungsversorgung — vor allem mit Blick auf den Einsatz der ver-
schiedenen Hilfsmittel — befragen. Die Interviews kdnnen dabei mit den Patientin-
nen und Patienten selbst und/oder mit in ihrer Betreuung eingebundenen Ange-
horigen erfolgen.

Korperschaft des o6ffentlichen Rechts
Gliedkérperschaft des Berliner
Instituts fur Gesundheitsforschung

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

Datum

CC1
Institut fir Gesundheits- und
Pflegewissenschaft

Leitung
Univ.- Prof. Dr. Michael Ewers

Augustenburger Platz 1 | 13353 Berlin
AuRenstelle | Besucheranschrift:
Oudenarder Str. 16 | 13347 Berlin |
Haus A | Aufgang 10

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

Tel.: 030/ 450 529 114 (SAVENT)
E-Mail: savent@charite.de

http:/figpw.charite.de
http://savent.charite.de
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Konkret suchen wir invasiv und nichtinvasiv beatmete Patientinnen und Patienten
bzw. Angehdrige solcher Patientinnen und Patienten ...

* jeden Lebensalters (fur Betroffene unter 18 Jahren stellvertretend ihre Sorge-
berechtigten);

* aus Berlin und Brandenburg;

* mit verschiedenen Erkrankungsbildern;

* mit elektiv eingeleiteter und mit Beatmung infolge eines akuten Ereignisses;

» die in verschiedenen Kliniken versorgt wurden und

» deren Beatmungsbeginn noch nicht lange zuriickliegt.

Zum Zeitpunkt des Interviews sollten die neu beatmeten Patientinnen und Patien-
ten seit etwa vier bis acht Wochen im h&uslichen Umfeld (d. h. in einem eigenen
Haushalt oder in einer WG) betreut werden.

Wir bitten Sie um Ihre Unterstiitzung

Sie haben einen vertrauensvollen Kontakt zu beatmeten Patientinnen und Patien-
ten und deren Angehdrigen. Deshalb kdénnten Sie erste Informationen Uber das
SAVENT-Projekt weitergeben und uns so bei der Gewinnung von Interviewpartne-
rinnen und Interviewpartnern unterstitzen. Wir wirden uns sehr dartber freuen,
wenn Sie diese Aufgabe Ubernehmen wirden.

Fur lhre Unterstutzung bei der Gewinnung von Interviewpartnerinnen und Inter-
viewpartnern erhalten Sie je gewonnener teilnehmenden Person eine Aufwands-
entschadigung in Hohe von 180,- €.

Néaheres zur moglichen Vorgehensweise kénnen wir gerne in einem personlichen
Gesprach bei IThnen vor Ort oder via Telefon besprechen. Bei dieser Gelegenheit
kdnnen wir Sie auch gern Uber Details des SAVENT-Projekts informieren und of-
fene Fragen beantworten.

Wir wirden uns sehr freuen, wenn Sie unser Projekt SAVENT unterstiitzen wir-
den. Bei Interesse an einer Unterstiitzung des Projekts und/oder Fragen stehen
wir lhnen gern unter folgenden Kontaktdaten zur Verfugung:

Elisa Rath und Oliver Deckwart Tel.: 030/ 450529114
Yvonne Lehmann Tel.: 030/ 450 529 056

E-Mail: savent@charite.de

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

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

Fur das Interesse, die Zeit und Miihe, die Sie und lhr Team zur Unterstiitzung von
SAVENT aufwenden, mdchten wir uns bereits jetzt bei Ihnen herzlich bedanken.

Mit vielen Grii3en

Dr. Yvonne Lehmann Elisa Rath Oliver Deckwart
Projektleitung Projektmitarbeiterin Projektmitarbeiter
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Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Information fur beatmete Patientinnen und Patienten und ihre
Angehorigen zur Teilnahme am Forschungsprojekt SAVENT

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,
sehr geehrte Angehorige, sehr geehrter Angehdériger,

Wir sind eine Forschergruppe am Institut flir Gesundheits- und Pflegewis-
senschaft der Charité — Universitatsmedizin Berlin. Wir mochten Sie auf
diesem Wege hoéflich um Ihre Unterstiitzung bitten. Diese Unterstiitzung
gilt dem Forschungsprojekt ,Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung héus-
lich beatmeter Patientinnen und Patienten® (SAVENT). Nahere Informatio-
nen zum SAVENT-Projekt finden Sie im beiliegenden Faltblatt.

Warum wenden wir uns an Sie und bitten Sie, uns zu unterstiitzen?
Sie sind seit maximal Juli 2017 beatmet oder sind Angehdrige/r einer Pa-
tientin bzw. eines Patienten, auf die/den das zutrifft? In diesem Fall méch-
ten wir Sie um ein Interview bitten. Wir méchten gern lhre Erfahrungen und
Sichtweisen zur Versorgung in der lhrer Beatmung erfahren. Dabei inte-
ressiert uns besonders, wie Sie die Versorgung mit den verschiedenen
Hilfsmitteln (z. B. Beatmungsgerat, Hustenhilfe) bislang erlebten und wie
es lhnen heute damit geht. Inwiefern haben Sie etwa bestimmte Situatio-
nen als sicher oder unsicher empfunden?

Ihr Einverstandnis vorausgesetzt, wirden wir Sie gern sechs bis neun Mo-
nate nach dem ersten Interview noch einmal befragen, um zu erfahren, wie
es lhnen in der Zwischenzeit ergangen ist. Ob Sie ein zweites Mal befragt
werden mochten, missen Sie aber nicht jetzt entscheiden.

Fur jedes Interview erhalten Sie eine Aufwandsentschadigung in Héhe von
50 €.

Version 1.1 vom 12.11.2019

Korperschaft des o6ffentlichen Rechts
Gliedkérperschaft des Berliner
Instituts fur Gesundheitsforschung

Charitéplatz 1 | 10117 Berlin

Telefon +49 30 450 50
www.charite.de

Datum

CC1
Institut fir Gesundheits- und
Pflegewissenschaft

Leitung
Univ.- Prof. Dr. Michael Ewers

Augustenburger Platz 1 | 13353 Berlin
AuRenstelle | Besucheranschrift:
Oudenarder Str. 16 | 13347 Berlin |
Haus A | Aufgang 10

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

Tel.: 030/ 450 529 114 (SAVENT)
E-Mail: savent@charite.de

http:/figpw.charite.de
http://savent.charite.de
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Mit Thren Angaben kdnnen Sie uns dabei unterstiitzen, Empfehlungen fir
mehr Patientenorientierung und Sicherheit in der beatmungsspezifischen
Hilfsmittelversorgung zu entwickeln.

Wie lauft das Interview ab?

Auf das Interview mussen Sie sich nicht vorbereiten und es gibt dabei auch
kein ,richtig* oder ,falsch®. Das Wertvolle fur uns sind lhre personlichen
Erfahrungen und Einschatzungen. Das Interview dauert etwa 45 bis 60 Mi-
nuten und kann bei Ihnen zu Hause, in der Wohngemeinschaft oder an
einem Ort lhrer Wahl stattfinden. Den Tag und die Uhrzeit stimmen wir
nach lhren Vorschlagen ab. lhre Teilnahme ist freiwillig und kann widerru-
fen werden. Bei Nichtteilnahme entsteht Ihnen selbstverstandlich kein
Nachteil.

Was geschieht mit meinen Informationen?

Das Interview und die Nachbefragung mit Ihnen werden mit einem Ton-
aufnahmegerat aufgezeichnet und dann in einem wissenschaftlichen
Schreibbiro verschriftlicht. Alles, was Sie uns an Informationen geben,
wird vertraulich behandelt. Dies schlie3t Ihre Angaben in den Interviews
sowie erganzend erhobene Informationen in einem Fragebogen ein.

Ihre Daten werden pseudonymisiert erhoben. Das bedeutet, dass Sie ein
Identifikationskiirzel zugewiesen bekommen. lhre Daten werden aus-
schlieBlich unter Verwendung dieses Identifikationsklirzels gespeichert
und weiterverarbeitet. Eine ldentifikation Ihrer Person ist lediglich durch die
Mitarbeitenden des SAVENT-Forschungsprojektes moglich.

Wir legen gro3en Wert auf das Thema Datenschutz und erflllen alle ein-
schlagigen Vorschriften geman der Européaischen Datenschutz-Grundver-
ordnung (DSGVO) und des Bundesdatenschutzgesetzes (BDGS-neu). An
diese Bestimmungen ist auch das beauftragte Schreibbiiro gebunden. Die-
ses ist verpflichtet, unmittelbar nach der Verschriftichung des Interviews
und der Ubergabe des entstandenen Textmaterials an uns, alle Dateien zu
I6schen. lhre Daten werden sicher im Institut fir Gesundheits- und Pflege-
wissenschaft der Charité — Universitatsmedizin Berlin aufbewahrt und ver-
traulich behandelt. Zugang zu den Daten haben ausschlief3lich die Mitar-
beitenden des SAVENT-Projektes. Die Daten werden von uns ausgewertet
und ausschlieBlich fur wissenschaftliche Zwecke genutzt. Alle Mitarbeiten-
den werden schriftlich zur Verschwiegenheit verpflichtet. Das gilt auch
nach Beendigung des Forschungsprojektes.

Die Aufbewahrungsfrist der Daten des Forschungsprojektes (d. h. die ver-
schriftlichen Interviews und die Angaben aus dem Fragebogen) betragt
zehn Jahre. Alle personenbezogenen Daten werden ebenfalls nach zehn
Jahren geldscht. Sie haben zudem jederzeit ohne Angabe von Griinden
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Anlage 4 Studienteilnehmerinformation — erwachsene Patient*innen und ihre Angehorigen

CHARITE

das Recht, die Loschung und Vernichtung lhrer Daten zu verlangen und
die Weiterverarbeitung erhobener Daten abzulehnen.

Eine kommerzielle Datennutzung oder Weitergabe (z. B. an Krankenkas-
sen, Versicherungen oder Pflegedienste) schlieRen wir ausdriicklich aus.

Wie erfahre ich mehr Glber meine maogliche Beteiligung?

Sobald Sie uns Ihr Interesse an einer Mitwirkung signalisiert haben, kon-
taktieren wir Sie direkt als Mitarbeitende des SAVENT-Forschungsprojek-
tes und klaren Sie tber das weitere Vorgehen auf. Erst wenn all lhre Fra-
gen beantwortet sind, vereinbaren wir einen Interviewtermin, bei dem wir
uns mdoglichst ungestoért unterhalten kénnen. Dort bitten wir Sie auch da-
rum, Ihr Einverstandnis zur Teilnahme schriftlich zu bestéatigen.

Wo melde ich mich, wenn ich Interesse habe?
Wir freuen uns, wenn Sie uns mit Ihrer Teilnahme am Forschungsprojekt
SAVENT unterstiitzen wirden!

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

Sie erreichen uns unter folgenden Kontaktdaten:

Elisa Rath und Oliver Deckwart Tel.: 030 /450 529 114
Yvonne Lehmann Tel.: 030 /450 529 056

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

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Campus Virchow Klinikum
Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschatft

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

Wir danken lhnen schon jetzt recht herzlich.

Mit vielen Grif3en

Dr. Yvonne Lehmann Elisa Rath Oliver Deckwart
Projektleitung Projektmitarbeiterin Projektmitarbeiter

Version 1.1 vom 12.11.2019 3|4


mailto:savent@charite.de

Anlage 4 Studienteilnehmerinformation — erwachsene Patient*innen und ihre Angehdrigen

CHARITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
z.H. SAVENT-Projekt (E. Rath, O. Deckwart) hparsch e Bitaritidhan iedits

Augustenburger Platz 1 Gliedkérperschaft des Berliner
13353 Berlin Instituts fur Gesundheitsforschung

Charitéplatz 1 | 10117 Berlin

Telefon +49 30 450 50
FAX: 030/ 450 529 900 www.charite.de

E-Mail: savent@charite.de

Bitte um Kontaktaufnahme

Ich bin an dem SAVENT-Forschungsprojekt interessiert und mochte gern
nahere Informationen dazu, wie ich dieses durch meine Teilnahme unter-
stiitzen kann.

Bitte nehmen Sie Kontakt mit mir auf:

Name, Vorname:

Anschrift:

Telefonnummern(n):

E-Mail:

Ich bin:

O Patientin / Patient
O Angehorige / Angehoriger

Bevorzugte Kontaktaufnahme:

O telefonisch; tagsuber in der Zeit von bis Uhr

O per E-Mail

Datum / Unterschrift Patient / Angehoriger
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CHARITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Adressfeld

Kérperschaft des éffentlichen Rechts
Gliedkérperschaft des Berliner
Instituts fur Gesundheitsforschung

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

Datum

Erklarung zur Einwilligung von beatmeten Patientinnen und Patienten cc1

zur Teilnahme am Forschungsprojekt SAVENT Institut fur Gesundheits- und
Pflegewissenschaft

Leitung
Univ.- Prof. Dr. Michael Ewers

Hiermit erklare ich
Augustenburger Platz 1 | 13353 Berlin

AuRenstelle | Besucheranschrift:

Name, Vorname Geburtsdatum Oudenarder Str. 16 | 13347 Berlin |
Haus A | Aufgang 10

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

. Tel.: 030/ 450 529 114 (SAVENT)
dass ich durch Frau/Herrn: E-Mail: savent@charite.de

Name Projektmitarbeiter/in

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

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

Ich hatte ausreichend Gelegenheit, meine Fragen zu diesem Forschungsprojekt
und meiner Mitwirkung zu klaren. Ich habe eine Kopie der schriftlichen Studienin-
formation und der Einwilligungserklarung (mit dem Versions-Datum 05.06.2019)
erhalten.

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

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

Ich erklare, dass ich freiwillig bereit bin, an dem Forschungsprojekt SAVENT teil-
zunehmen.
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Ich erklare, dass ich folgenden Punkten zustimme:
(Bitte zutreffenden Felder ankreuzen)

O dass meine fur den Zweck der 0.g. Studie nétigen personenbezogenen Daten
— wie in der Studieninformation vom 05.06.2019 beschrieben — durch die Mit-
arbeitenden des SAVENT-Projektes erhoben und pseudonymisiert aufge-
zeichnet und verarbeitet werden, auch auf elektronischen Datentragern;

O dass meine Daten und Informationen mit Angaben aus der Befragung, die mit
meiner/meinem unten genannten Angehorigen gefuhrt wurden, in pseudony-
misierter Form verknupft werden;

O dass die Studienergebnisse in anonymer Form, die keinen Riickschluss auf
meine Person zulasst, veroffentlicht werden;

O dass mich die Mitarbeitenden des SAVENT-Projektes nach sechs bis neun
Monaten kontaktieren dirfen, um einen Termin fur ein weiteres Interview zu
erbitten.

Ort, Datum Unterschrift (Patientin/Patient)

Ort, Datum ggf. Name, Vorname gesetzlicher Vertreter

ggf. Name, Vorname befragte/r Angehdrige/r

Hiermit erklére ich, die/den Teilnehmende/n am Uber die Ziele und
die Vorgehensweise des Forschungsprojektes ,Sicherheit in der Hilfsmittelversor-
gung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten“ (SAVENT) miindlich und
schriftlich aufgeklart, alle Fragen beantwortet und der/dem Teilnehmenden eine
Kopie der Studieninformation und der Einwilligungserklarung Gibergeben zu ha-
ben.

Ort, Datum Aufklarung erfolgte durch (Name, Vorname)
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CHARITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Erklarung zur Einwilligung von Angehdrigen beatmeter Patientinnen und
Patienten zur Teilnahme am Forschungsprojekt SAVENT

Hiermit erklare ich

Name, Vorname Geburtsdatum

Anschrift

dass ich durch Frau/Herrn:

Name Projektmitarbeiter/in

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

Ich hatte ausreichend Gelegenheit, meine Fragen zu diesem Forschungsprojekt
und meiner Mitwirkung zu klaren. Ich habe eine Kopie der schriftlichen Studienin-
formation und der Einwilligungserklarung (mit dem Versions-Datum 05.06.2019)
erhalten.

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

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

Ich erklére, dass ich freiwillig bereit bin, an dem Forschungsprojekt SAVENT teil-
zunehmen.
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Ich erklare, dass ich folgenden Punkten zustimme:
(Bitte zutreffende Felder ankreuzen)

O dass meine fur den Zweck der 0.g. Studie nétigen personenbezogenen Daten
— wie in der Studieninformation vom 05.06.2019 beschrieben — durch die Mit-
arbeitenden des SAVENT-Projektes erhoben und pseudonymisiert aufge-
zeichnet und verarbeitet werden, auch auf elektronischen Datentragern;

O dass meine Daten und Informationen mit Angaben aus der Befragung, die mit
meiner/meinem unten genannten beatmeten Angehdrigen gefuhrt wurden, in
pseudonymisierter Form verkntpft werden;

O dass die Studienergebnisse in anonymer Form, die keinen Riickschluss auf
meine Person zuldsst, vertffentlicht werden;

O dass mich die Mitarbeitenden des SAVENT-Projektes nach sechs bis neun
Monaten kontaktieren dirfen, um einen Termin fur ein nochmaliges Interview
zu erbitten.

Ort, Datum Unterschrift (Angehdriger)

gof. Name, Vorname der befragten Patientin / des befragten Patienten

Hiermit erklére ich, die/den Teilnehmende/n am Uber die Ziele und
die Vorgehensweise des Forschungsprojektes ,Sicherheit in der Hilfsmittelversor-
gung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten® (SAVENT) mundlich und
schriftlich aufgeklart, alle Fragen beantwortet und der/dem Teilnehmenden eine
Kopie der Studieninformation und der Einwilligungserklarung tbergeben zu ha-
ben.

Ort, Datum Aufklarung erfolgte durch (Name, Vorname)
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Anlage 6 Interviewleitfaden — erwachsene Patient*innen und Angehdrige
Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

Interviewleitfaden Patient*in

BegriiBung / Kurzvorstellung

[situativ angepasst]

Guten Morgen / Tag Frau / Herr XY. Wir kommen von der Charité in Berlin, wo wir im Institut fiir Gesundheits- und Pflegewissenschaft arbeiten.
Mein Name ist (ER / OD / YL) ich bin Sprachtherapeutin / Pflegefachperson und fiihre dieses Interview heute mit ihnen. Mein Kollege (OD) / Meine Kollegin (ER
/ YL) kimmert sich um die Aufnahme und macht ggf. Notizen, damit uns nichts von dem, was sie uns sagen wollen, verloren geht.

Mein Kollege / meine Kollegin hat Sie ja bereits Giber das heutige Interview informiert [ggf. Angabe des Tages / der Woche].
Heute wollen wir ja tber verschiedene Facetten des Gebrauchs der Hilfsmittel sprechen, die Sie zur Beatmung bendtigen.
Wir wollen uns fiir dieses Gesprach Zeit nehmen und anschlieBend noch einen Fragebogen mit Ihnen ausfillen.

Wenn Sie das Geflihl haben, dass es fiir Sie zu anstrengend wird, kdnnen wir jederzeit eine Pause einlegen.

Wenn Sie bereit sind, das Interview durchzufiihren, dann fangen wir jetzt an.
(Tontrdger einschalten)

Themeniibersicht

1. Beatmung an sich und aktuelle Lebenssituation

2. Erste Erfahrungen mit der Versorgung

3. Relevanz der Hilfsmittel aus Patientensicht

4. Eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit

5. Sicherheit aus Patientensicht und Strategien zu deren Erhalt

Interviewleitfaden Patient*innen und Angehérige — Version 1, 18.07.2019 1



Anlage 6 Interviewleitfaden — erwachsene Patient*innen und Angehorige

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

SAVENT

Thema

Fragen

Alternativ-/Nachfragen; Hinweise

1. Beatmung an
sich und aktuelle
Lebenssituation

* Siesind nun seit einigen Wochen beatmet. Kdnnen Sie mir
bitte erzidhlen, wie es dazu kam?

* Wie ging es dann weiter fir Sie?

* Wie geht es lhnen jetzt mit der Beatmung?

(Fragen einzeln stellen, nicht alle auf einmal)

* Wasist seit Beginn der Beatmung passiert?
* Wie erleben Sie das jetzt so mit der Beatmung?

2. Erste Erfahrun-
gen mit der Ver-
sorgung

Ich mochte gerne mit Ihnen zu der Situation zuriickgehen, als Das

mit der Beatmung, der ganzen Technik und den Hilfsmitteln be-
gann.

Wurde ihnen erklart und gezeigt, wie das alles funktioniert und
wie man damit umgehen muss?

* |ch wiirde gerne wissen, wie das damals ablief.

¢ Konnen Sie mir etwas genauer erzdhlen, wie ich mir das vor-
stellen muss? Wer war daran beteiligt und was haben die ganz
konkret gemacht?

* Das habe ich noch nicht ganz verstanden. Was hat die XX ge-
macht? Wer war der YZ genau, hat der sich lhnen vorgestellt.

* Was ging ihnen dabei durch den Kopf und wie haben Sie sich
dabei gefiihlt?

* Gab es Situationen, die besonders problematisch waren?

* Was fir eine Vorbereitung auf die Beatmung und den Umgang
mit den Hilfsmitteln hatten sie sich gewiinscht?

3. Relevanz der
Hilfsmittel aus
Patientensicht

Wenn sie an die zahlreichen Dinge denken, die fir die Beatmung
gebraucht werden: Gibt es da etwas, was ihnen besonders
schwerfallt, was Sie drgert oder was Probleme macht?

* Woran liegt das Ihrer Meinung nach?

¢ Werden Sie von jemandem unterstitzt?

* Konnen Sie mir das noch etwas mehr erklaren?

* Wie gehen sie damit um, dass ...?

* Bemerken Sie, dass anderen Personen in ihrer Versorgung et-
was besonders schwerfillt, drgert, Probleme macht — in Bezug
auf die Beatmung oder Hilfsmittel?

¢ Wie gehen die anderen damit um, dass ...?

* Gibt es auch was im Zusammenhang mit den Hilfsmitteln, das
vollig reibungslos lauft? Was?

* Was funktioniert gut und was weniger gut?

Fiir die Beatmung braucht man ja auch eine ganze Menge Dinge.
Kénnen Sie bitte etwas Uber die Lieferung all der Dinge erzahlen,
die sie flr die Beatmung so tagtaglich brauchen.

Wie lauft das ab?

e Konnen Sie bitte etwas dartber erzdhlen, wie ein Besuch des
Hilfsmittellieferanten ablauft?

* Wer aulRer ihnen ist da vielleicht noch dabei und was machen
die Personen oder worliber wird da gesprochen?

* Gab es bei der Hilfsmittellieferung schon mal Probleme und
was war das?
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

SAVENT

4. Eingeschrankte
Kommunikations-
fahigkeit

Fir Sie ist es aufgrund ihrer Erkrankung (situativ: aufgrund ihrer

Beatmung) ja nicht ganz einfach mit anderen Menschen zu reden.

Inwiefern spielt das eine Rolle, wenn es um ihre Lebenssituation
mit der Beatmung geht?

* Welche Rolle spielt das, wenn es um ihre Lebenssituation mit
der Beatmung geht?

* Haben Sie schon mal gedacht: Die verstehen mich nicht! Und
was haben Sie da gemacht?

e Konnen Sie sich an eine Situation erinnern, in der Sie sich nicht
verstandlich machen konnten? Was ist da passiert?

¢ Was haben Sie da gemacht?

* Was haben die anderen gemacht?

Situativ ggf. nachfragen:

* Und in Bezug auf die Verwendung der Hilfsmittel?

5. Sicherheit aus
Patientensicht
und Strategien zu
deren Erhalt

Vielen Dank, dass Sie mir das erklart haben. Jetzt machen wir ei-
nen Schnitt. In unserem Projekt geht es ja v. a. auch um Sicher-
heit. Dazu wiirde ich gerne jetzt etwas fragen:

Gab es auch schon mal eine Situation, in der Sie sich mit all den
Dingen hier (situativ anpassen: Technik und Hilfsmittel) unsicher
gefiihlt haben?

Was genau ist da passiert?

* Konnen Sie mir das etwas mehr noch erklaren?

* Konnen Sie das bitte noch etwas ausfihrlicher beschreiben?

*  Wenn ich mir die eben von lhnen geschilderte Situation noch
einmal vor Augen flihre: Was hatte aus lhrer Sicht anders sein
kénnen oder anders sein miissen?

* Woran liegt das lhrer Meinung nach?

* Wie gehen sie damit um, dass/wenn ...?

* Wie gehen die anderen damit um, dass/wenn ...?

* Was haben Sie gemacht?

* Was haben die anderen gemacht?

Was wiirden Sie sich wiinschen, um sich sicherer im Umgang mit
den Hilfsmitteln zu fihlen?

* Was bendtigen Sie, um sich sicher(er) im Umgang mit den Hilfs-
mitteln zu fihlen?

* Was konnte lhnen die Beatmung in Threm Zuhause erleichtern?
Haben Sie eine Idee?

Dank und Ausklang

Das sind viele interessante Informationen und Vorschlage, die Sie
mir bisher gegeben haben. Vielen Dank, dass Sie all meine Fragen
so ausfihrlich beantwortet haben.

Gibt es aus lhrer Sicht noch etwas, was Sie uns zum Thema Hilfs-
mittelversorgung und Sicherheit noch mitteilen méchten, bevor
wir das Interview beenden?

Haben Sie vielen Dank fir lhre Unterstiitzung.

(Ende des Interviews / Tontrdger ausschalten)
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft

Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten S AV E N T
* Gerne mochte ich nun noch einige Fragen in dem eingangs angesprochenen Fragebogen mit lhnen durchgehen. Sollen wir zuvor eine Pause machen?

[Dokumentationsbogen bearbeiten]

* Falls wir noch offene Fragen haben, diirfen wir uns dann noch einmal bei lhnen oder lhrem / lhrer Angehérigen XY* [* = bedeutet Mann / Frau / Vater /
Tochter usw.] melden?

* Gerne mochten wir Sie in etwa einem halben bis dreiviertel Jahr noch einmal befragen. Diirfen wir uns dann noch einmal bei lhnen melden?

— Verabschiedung —
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft

Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten S AV E N T
Interviewleitfaden Angehdrige*r

BegriiBung / Kurzvorstellung

[situativ angepasst]

Guten Morgen / Tag Frau / Herr XY. Wir kommen von der Charité in Berlin, wo wir im Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft arbeiten.

Mein Name ist (ER / OD / YL) ich bin Sprachtherapeutin / Pflegefachperson und fiihre dieses Interview heute mit ihnen.

Mein Kollege (OD) / Meine Kollegin (ER / YL) kimmert sich um die Aufnahme und macht ggf. Notizen, damit uns nichts von dem, was sie uns sagen wollen,
verloren geht.

Mein Kollege / meine Kollegin hat Sie ja bereits Gber das heutige Interview informiert [ggf. Angabe des Tages / der Woche].
Heute wollen wir ja tber verschiedene Facetten des Gebrauchs der Hilfsmittel sprechen, die ihre Frau zur Beatmung bendtigt.
Wir wollen uns Zeit fiir dieses Gesprach Zeit nehmen und anschlieBend noch einen Fragebogen mit Ihnen ausfiillen.

Wenn Sie das Gefiihl haben, dass es fiir Sie zu anstrengend wird, konnen wir jederzeit eine Pause einlegen.

Wenn Sie bereit sind, das Interview durchzufiihren, dann fangen wir jetzt an.
(Tontrdger einschalten)

Themenubersicht

1. Beatmung an sich und aktuelle Lebenssituation

2. Erste Erfahrungen mit der Versorgung

3. Umgang mit Hilfsmitteln aus Angehdorigensicht

4. Eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit

5. Sicherheit aus Angehorigensicht und Strategien zu deren Erhalt

Interviewleitfaden Patient*innen und Angehérige — Version 1, 18.07.2019 5



Anlage 6 Interviewleitfaden — erwachsene Patient*innen und Angehorige

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

SAVENT

Thema

Fragen

Alternativ-/Nachfragen; Hinweise

1. Beatmung an
sich und aktuelle
Lebenssituation

¢ |hre Frau®* ist nun seit einigen Wochen beatmet. Kdnnen Sie
mir bitte erzahlen, wie es dazu kam?

* Wie ging es weiter?

* Wie geht es ihr [ihm] jetzt hier zu Hause [situativ: in der WG]
mit der Beatmung?

* Und wie sieht IHR Alltag als Angehoriger heute aus?

Fragen einzeln stellen, nicht alle auf einmal

* lhre Frau”— es ist eine situative Anpassung fiir alle Fragen und
fiir die verschiedenen Konstellationen vorzunehmen: lhr Mann /
Ihr Vater / Ihre Tochter etc.

2. Erste Erfahrun-
gen mit der Ver-

Ich mochte gerne mit Ihnen zu der Situation zuriickgehen, als Das
mit der Beatmung, der ganzen Technik und den Hilfsmitteln be-

* Ich wirde gerne wissen, wie das damals ablief.
* Konnen Sie mir etwas genauer erzahlen, wie ich mir das vor-

Hilfsmitteln aus
Angehorigensicht

gebraucht werden: Gibt es da etwas, was lhnen oder lhrer Frau be-
sonders schwerfallt, was Sie drgert oder was Probleme macht?

sorgung gann. stellen muss? Wer war daran beteiligt und was haben die ganz
* Wurde lhnen als Angehorige*r erklart und gezeigt, wie das alles konkret gemacht?
funktioniert und wie man damit umgehen muss? * Was mussten Sie seither in diesem Zusammenhang alles ler-
e Wurde lhre Frau in die Einweisung, wie alles funktioniert, ein- nen?
gebunden? Falls ja, wie lief das ab? * Das habe ich noch nicht ganz verstanden. Was hat die XX ge-
* Waren Sie dabei, als ihrer Frau die Dinge erklart wurden oder macht? Wer war der YZ genau, hat der sich lhnen vorgestellt.
hat sie ihnen davon berichtet? Kénnen Sie sich erinnern, dass * Was ging ihnen dabei durch den Kopf und wie haben Sie sich
Sie ihnen sowas erzahlt hat und was sie davon berichtet hat? dabei gefiihlt?
* Gab es Situationen, die besonders problematisch waren — fiir
Sie und fir ihre Frau?
* Was fir eine Vorbereitung auf die Beatmung und den Um-
gang mit den Hilfsmitteln hatten sie sich gewlinscht?
3. Umgang mit Wenn Sie an die zahlreichen Dinge denken, die flr die Beatmung * Woran liegt das Ihrer Meinung nach?

* Werden Sie von jemandem unterstitzt?

* Konnen Sie mir das noch etwas mehr erklaren?

* Wie gehen sie damit um, dass ...?

* Wie gehen die anderen damit um, dass ...?

e Was machen Sie, wenn ...?

* Gibt es auch was im Zusammenhang mit den Hilfsmitteln, das
vollig reibungslos lduft? Was?

* Was funktioniert gut und was weniger gut?
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Fiir die Beatmung braucht man ja auch eine ganze Menge Dinge.
Kénnen Sie bitte etwas lUber die Lieferung all der Dinge erzéhlen,
die fur die Beatmung so tagtaglich gebraucht werden?

Wie lauft das ab?

Konnen Sie bitte etwas dariiber erzdhlen, wie ein Besuch des
Hilfsmittellieferanten ablduft?

Wer aulRer ihrer Frau und lhnen ist bei einem solchen Besuch
noch anwesend und was machen die Personen oder worliber
wird da gesprochen?

Gab es bei der Hilfsmittellieferung schon mal Probleme und
was war das?

4. Eingeschrankte
Kommunikations-
fahigkeit

Fir Ihre Frau ist es aufgrund ihrer Erkrankung (situativ: aufgrund
ihrer Beatmung) ja nicht ganz einfach mit anderen Menschen zu
reden.

Inwiefern spielt das fir ihre Frau und auch fir Sie eine Rolle, wenn
es um ihre Lebenssituation mit der Beatmung geht?

Wie geht ihre Frau damit um?

Wie gehen Sie als Angehoérige*r damit um?

Konnen Sie sich an eine Situation erinnern, in der sich ihre
Frau nicht verstandlich machen konnte? Was ist da passiert?
Was hat Ihre Frau da gemacht? Was haben Sie als Angeho-
rige*r da gemacht? Was haben die anderen beteiligten Perso-
nen gemacht?

Situativ ggf. nachfragen:

Und in Bezug auf die Verwendung der Hilfsmittel? Gab es da
etwas, wo es aufgrund der eingeschrankten Kommunikation
zu Problemen oder Missverstdandnissen kam? Was war das?
Wie wurde bei der Einweisung Riicksicht auf die Kommunika-
tionsfahigkeit ihrer Frau genommen?

5. Sicherheit aus
Angehorigensicht
und Strategien zu
deren Erhalt

Vielen Dank, dass Sie mir das erklart haben. Jetzt machen wir einen
Schnitt. In unserem Projekt geht es ja v. a. auch um Sicherheit.
Dazu wirde ich gerne jetzt etwas fragen:

* Gab es auch schon mal eine Situation, in der Sie wahrgenom-
men haben, dass sich Ihre Frau mit all den Dingen hier (situativ
anpassen: Technik und Hilfsmittel) unsicher gefihlt hat?

Was genau ist da passiert?

¢ Gab es auch schon mal eine Situation, in der Sie selbst sich mit
all den Dingen hier (Technik und Zubehér) unsicher gefiihlt ha-
ben? Und was genau ist da passiert?

Kénnen Sie mir das noch etwas mehr erklaren?

Kénnen Sie das bitte noch etwas ausfihrlicher beschreiben?
Wenn ich mir die eben von Ihnen geschilderte Situation noch
einmal vor Augen fihre: Was héatte aus lhrer Sicht anders sein
kénnen oder anders sein missen?

Woran liegt das Ihrer Meinung nach?

Wie geht ihre Frau damit um, dass/wenn ...?

Wie gehen Sie damit um, dass/wenn ...?

Was hat Ihre Frau da gemacht?

Was haben Sie gemacht?
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* Was koénnten Sie sich vorstellen, wiirde lhrer Frau helfen, sich
im Zusammenhang mit den Hilfsmitteln sicher(er) zu fiihlen?

* Was wiirden Sie sich wiinschen, damit Sie sich im Umgang mit
den Hilfsmitteln sicher(er) fiihlen?

* Was bendtigen Sie bzw. was miisste getan werden, um sich si-

cher(er) im Umgang mit den Hilfsmitteln zu fihlen?

* Was konnte Ihnen die Unterstiitzung lhrer Frau hier Zuhause

erleichtern? Haben Sie eine Idee?

Dank und Ausklang

Das sind viele interessante Informationen und Vorschlage, die Sie
mir bisher gegeben haben. Vielen Dank, dass Sie all meine Fragen
so ausfihrlich beantwortet haben.

Gibt es aus lhrer Sicht noch etwas, was Sie uns zum Thema Hilfs-
mittelversorgung und Sicherheit noch mitteilen méchten, bevor
wir das Interview beenden?

Haben Sie vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung.

(Ende des Interviews / Tontrdger ausschalten)

* Gerne mdchte ich nun noch einige Fragen in den eingangs angesprochenen Fragebdgen mit Ihnen durchgehen. Sollen wir zuvor eine Pause machen?

[Dokumentationsbogen Patient*in und Dokumentationsbogen Angehdérige*r bearbeiten]

* Falls wir noch offene Fragen haben, diirfen wir uns dann noch einmal bei lhnen melden?

* Gerne mochten wir Sie in etwa einem halben bis dreiviertel Jahr noch einmal befragen. Dirfen wir uns dann noch einmal bei lhnen melden?

— Verabschiedung —
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Datenerfassungsbogen — Patient*in

Datum der Datenaufnahme: (Tag.Monat.Jahr)

Datenerhebung durch wen:

(Projektmitarbeiter*in)

Mitwirkende an der Erhebung:

O Patient / Patientin
O Angehoriger / Angehorige
O Pflegedienstmitarbeiter

O Sonstige, und zwar

Waurde fir die Datenaufnahme Einsicht in Patientenunterlagen (z. B. Arztbriefe, Korrespondenz mit
Hilfsmittelanbietern, Pflegedokumentation) genommen?

3 nein 3 ja, und zwarin

A) Funktioneller Status und Diagnosen
0. Wie ist Ihr Gesundheitszustand derzeit im Allgemeinen?

sehr gut! gut mittelmaRig schlecht sehr schlecht
a a a a a

1. Bewusstseinslage

a) ansprechbar: O nein d ja
b) orientiert: 3 nein 3 ja, zu: 3 ort O zeit 3 Person

2. Kommunikation — Besteht die grundsétzliche Befahigung, sich lautsprachlich zu duRern?

O nein 3 ja

3. Warum sind Sie beatmet? Welche Erkrankung ist dafiir Ihnres Wissen nach ursachlich?

O keine Angabe/weil nicht

4. Haben Sie noch andere Erkrankungen? Welche?

5. Seit wann sind Sie beatmet?

(méglichst Monat / Jahr) / O keine Angabe

1 Wenn eine Frage nicht beantwortbar ist, z.B. weil der Patient keine Auskunft geben kann oder weil keine eindeutige Einschitzung
moglich ist, bitte ein Kreuz mit Namenskirzel neben die Antwortmoglichkeiten setzen sowie ggf. einen Kurzkommentar vermerken.

SAVENT Datenerfassungsbogen Patient*in — Version 1.1 vom 02.01.2020 1



Anlage 7 Datenerfassungsbdgen — erwachsene Patient*innen und Angehérige

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft V E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten A
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6. Welcher Beatmungszugang liegt vor?
(nicht erfragen; notieren, was man sieht)

O nichtinvasiv
O invasiv

7. Wie lange werden Sie am Tag beatmet?

O < 16 Stunden / Tag; Anzahl der Stunden:
O > 16 Stunden / Tag; Anzahl der Stunden:
3 rund um die Uhr (kontinuierlich)

8. Haben Sie einen Zwerchfellschrittmacher?

3 nein 0 ja O keine Angabe

9. Seit wann leben Sie mit Ihrer Beatmung zu Hause bzw. hier in der WG?

(méglichst Monat / Jahr) / O keine Angabe

B) Allgemeine Angaben zur Person

1. Geburtsjahr:

2. Geschlecht:
8O mannlich O weiblich O divers/keine Angabe

3. Welchen héchsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?

O kein Schulabschluss

O Hauptschulabschluss (Volksschulabschluss)

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

4. Welchen hochsten Ausbildungsabschluss haben Sie?

O kein beruflicher Ausbildungsabschluss
O abgeschlossene Lehre, Berufsausbildung, Fachschulausbildung
O Hochschulabschluss

5. Sind Sie berufstatig?
3 nein a ja

6. Wie hoch ist Ihr aktuelles monatliches Haushaltseinkommen?
(Haushaltseinkommen ist das Geld, was dem Patienten / der Patientin und allen Mitgliedern in seinem / ihrem Haushalt jeden
Monat gemeinsam zur Verfugung steht.)

O bis 1.300 € 3 3.600-5.000 €
0 1.300-2.600 € O 5.000 € und mehr
O 2.600-3.600 € O keine Angabe
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C) Aktuelle Wohn- und Lebenssituation

1.

In was flir einem Haushalt leben Sie derzeit ...

O im eigenen Haushalt
O im Haushalt von Angehdrigen / Freunden
3 in einer betreuten Wohngemeinschaft

3 an einem anderen Ort, und zwar

a) wenn Wohnen im eigenen Haushalt:

Um was fir einen Haushalt handelt es sich, in dem Sie leben?

O 1-Personen-Haushalt
O 2-Personen-Haushalt
O Mehr-Personen-Haushalt

b) wenn Wohnen in einer betreuten Wohngemeinschaft (WG):

Wie viele Platze hat diese WG?

a) Sind Angehérige? in lhre Versorgung eingebunden?

3 nein d ja

b) Wie viele Angehérigen sind in lhre Versorgung eingebunden?

c) Welche Angehdorigen sind das, die in die Versorgung eingebunden sind? (z.B. Tochter, Mutter,
Lebenspartner)

d) Welche Person aus dem personlichen Umfeld ist Hauptansprechpartner, wenn es um lhre Versorgung
/ Pflege geht? (Ehe-/Lebenspartner*in, Tochter, Schwiegertochter, Sohn, Mutter, Vater, Schwester,
Bruder, Nachbar, andere Person — ggf. wer?)

e) Bedient / bedienen diese/r Angehorige/n auch Gerate, die mit der Beatmung zusammen-
héngen?

3 nein d ja O keine Angabe/weiR nicht

f) Welche Gerate bedient / bedienen diese Angehorigen ggf.?

O Beatmungsgerat
O Absauggerat

J Hustenassistent
O Inhalationsgerat
O Atemtherapiegerat
O anderes, und zwar

2 Angehdrige meint alle Personen, die der/die Patient/in als solche charakterisiert, unabhéngig davon, ob ein

Verwandschaftsverhaltnis vorliegt.
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4. a) Wurde aufgrund lhrer Erkrankung bzw. Ihrer Beatmung eine Wohnraumanpassung / ein Umbau
vorgenommen?

O nein
3 ja
ggf.: Art der MalRnahme(n):

b) Hat die Pflegekasse hierzu einen Zuschuss gezahlt?

O nein d ja

5. Fand ein Umzug statt, um lhre hausliche Versorgung mit Beatmung zu ermdglichen oder zu verbessern?
O nein 3 ja

6. Liegt fur Sie eine gesetzliche Betreuung vor?
O nein 3 ja, durch Angehérige O ja, durch Fremdbetreuung

7. Haben Sie eine Vorsorgevollmacht?

3 nein 0 ja (J keine Angabe

8. Haben Sie eine Patientenverfligung

3 nein 3 ja O keine Angabe

D) Daten zum Versicherungsstatus und der Versorgungssituation

1. Wie sind Sie derzeit kranken- bzw. pflegeversichert?
O gesetzlich O privat

Bei welcher Kasse besteht die Versicherung?

2. Welcher Pflegegrad (nach SGB Xl) liegt aktuell vor?
O kein O Grad1 O Grad?2 O Grad 3 O Grad 4 O Grad5

3. Welche Leistungen nach SGB XI nehmen Sie derzeit in Anspruch?

3 keine O Sachleistung O Geldleistung O Kombinationsleistung

SAVENT Datenerfassungsbogen Patient*in — Version 1.1 vom 02.01.2020 4



Anlage 7 Datenerfassungsbdgen — erwachsene Patient*innen und Angehérige

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft V E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten A

ID-Nummer:

4. Erhalten Sie derzeit ,Hausliche Krankenpflege” (nach § 37 SGB V)?
O nein d ja O keine Angabe/weil nicht

5. Im Fall der Betreuung durch einen Pflegedienst: Wie umfangreich ist die Betreuung?

O punktuelle Versorgung; ggf. mal / taglich
O héusliche Intensivpflege; ggf. Stunden / taglich

6. Haben Sie eine personliche Assistenz?

3 nein 3 ja, im Arbeitgeber-Modell 3 ja, durch Pflegedienst organisiert

7. Wie viele verschiedene Hilfsmittellieferanten (unterschiedliche Firmen) kommen zu lhnen?

7a) Kénnen Sie mir die Namen nennen? Darf ich Sie mir aus Ihren Unterlagen heraus notieren?

3 nein 3 ja, und zwar?

8. Hatten Sie, seitdem Sie mit lhrer Beatmung hier zu Hause sind, Kontakt zu einem Arzt / zu Arzten?

3 nein, gar nicht

O nein, nur indirekter Kontakt zwischen Angehdérigen / Pflegedienstmitarbeitern und Arzt
3 ja, als Hausbesuch

3 ja, als Besuch in der Praxis / in der Ambulanz

8a) Um was fiir einen Arzt / eine Arztin (bzw. Arzte / Arztinnen) handelte es sich ggf.?

O Hausarzt

O Pneumologe

O Neurologe

O Sonstige, und zwar

3 Nicht immer alle Namen notieren; nur jene, die fiir uns ,,neu” sind. Dabei ggf. auch neu genannte Zweigniederlassungen groRer
Unternehmen mit erfassen.
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9. Hatten Sie, seitdem Sie mit Ihrer Beatmung hier zu Hause sind, Kontakt zu Therapeuten?

3 nein, gar nicht
3 ja, als Hausbesuch
3 ja, als Besuch in der Praxis

9a) Um was fur Therapeuten handelte es sich ggf.?

O Physiotherapie

O Logopadie

O Ergotherapie

O Atmungstherapie
O Sonstige, und zwar

10. Gab es, seitdem Sie mit Ihrer Beatmung hier zu Hause sind, Kontakt zu weiteren mit lhrer Versorgung /
Pflege zusammenhadngenden Institutionen oder Personen, z. B. zu folgenden?

Kranken-/Pflegekasse
Medizinischer Dienst der Krankenkasse

Sozialdienste (Soziale Arbeit, Beratung)

Psychotherapeutische Behandlung, Beratung
Ambulanter Hospizdienst
anderer Dienst, und zwar
anderer Dienst, und zwar

auaaoaaad

E) Beatmung und beatmungsspezifische Hilfsmittel

1. Bedienen und / oder iiberwachen Sie als Patient*in selbststandig die Beatmung ganz oder zeitweise?

O nein
0 ja

2. Haben Sie zu folgenden Punkten Informationen erhalten?

nein ja
Verhaltensregeln zum Umgang mit den technischen Geraten d a
Verhaltensregeln im Notfall d )
Verhaltensregeln bei Stromausfall d )
Kontaktdaten von Ansprechpartnern d a
Griinde, wann ein Arzt aufgesucht werden sollte a O
Mogliche Antrage an Kassen und offentliche Stellen a d

3. Waurden Sie als Patient*in in Tatigkeiten, die mit der Beatmung in Zusammenhang stehen, eingewiesen /
geschult?

3 nein*
a ja

Folgende Aspekte — wenn ,ja“, zutreffend —in mehreren Schritten erfragen:

4 Wenn ,nein“ angekreuzt wird, kann die folgende Tabelle unberiicksichtigt (,leer”) bleiben.
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3a) In welche der folgenden Handlungen 3b) Von wem wurden Sie als Patient*in in diese 3c) Wie oft 3d) Sind Sie mit den 3e) Sehen Sie fiir sich
wurden Sie eingewiesen / darin geschult? Handlungen eingewiesen / darin geschult? wurden Sie in bisherigen Einweisungen,  derzeit weiteren Einwei-
diese Handlungen | Schulungen zu den sungs-, Schulungsbedarf
eingewiesen / Handlungen zufrieden? zu den Handlungen?
darin geschult?
©
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O Bedienung / Kontrolle Beatmungsgerat a a a a a a a 0 a0 a a a ) ) 0 ) ) )
O Absaugen der oberen Atemwege O O O a a O 0 0 O 0 0 O O a 0 0 O 0
O Absaugen der Luftréhre a a a0 a a a a 0 a0 a a O a0 d 0 0 0 0
O Umgang mit der Maske O O O a a a a O O O O a O a 0 O 0 O
O Wechsel der Trachealkaniile a a a a a a a O a0 a a a a a 0 a a a0
O Tracheostomapflege 0 0 0 ) ) d d d 0 d 0 a a a O O O O
O Anwendung von Feuchter Nase und a a a 0 g g 0 0 a 0 a a a 0 0 0 0 a
Sprechaufsatz
O Bedienung des Sauerstoffgerats a a a a a a a O a0 a a O O d 0 0 0 0
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(Fortsetzung)
3a) In welche der folgenden Handlungen 3b) Von wem wurden Sie als Patient*in in diese 3c) Wie oft 3d) Sind Sie mit den 3e) Sehen Sie fir sich
wurden Sie eingewiesen / darin geschult? Handlungen eingewiesen / darin geschult? wurden Sie in bisherigen Einweisungen, derzeit weiteren Einwei-
diese Handlungen | Schulungen zu den sungs-, Schulungsbedarf
eingewiesen / Handlungen zufrieden? zu den Handlungen?
darin geschult?
©
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O Bedienung des Inhalationsgerats a d a ) ) d a d d d a a a a a a a O
(O Bedienung des Hustenassistenten O a a a a a a O a a O a ) ] 0 ) ) 0
O Bedienung des Atemtherapiegerats O a a d a 0 a 0 a 0 O a a0 d 0 0 0 0
O Sonstiges, und zwar a 0 a ) ) 0 a ) a a a a a ) m) a a a
O Sonstiges, und zwar O a a d d 0 a O O O O a a d 0 O 0 O
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Datenerfassungsbogen — Angehorige

Datum der Datenaufnahme: (Tag.Monat.Jahr)

Datenerhebung durch wen:

(Projektmitarbeiter*in)

F) Allgemeine Angaben

1. Geburtsjahr:

2. Geschlecht: O mannlich O weiblich O
divers/keine Angabe

3. Welchen hchsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?®

O kein Schulabschluss

O Hauptschulabschluss (Volksschulabschluss)

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

4. Welchen héchsten Ausbildungsabschluss haben Sie?

O kein beruflicher Ausbildungsabschluss vorhanden
O abgeschlossene Lehre, Berufsausbildung, Fachschulausbildung
O Hochschulabschluss

G) Daten zur aktuellen Lebens- und Betreuungssituation

3. Leben Sie derzeit in einem gemeinsamen Haushalt mit dem/der beatmeten Angehdrigen?

O nein 3 ja

1a) Falls nein: Wie lange bendtigen Sie von Ihrem Wohnort fiir eine Wegstrecke zum Wohnort des
Patienten / der Patientin?

3 sehr kurz; wohnen im gleichen Haus / gegeniiber
O weniger als 15 Minuten

O 15 Minuten bis 30 Minuten

O 30 Minuten bis 1 Stunde

O mehrals 1 Stunde

4. In welcher Beziehung stehen Sie zu dem/der beatmeten Angehérigen?

Der Patient / die Patientin ist Ihr/e ...
O Ehe- / Lebenspartner*in

3 Vvater / Mutter

O Sohn / Tochter

O Freund*in, Bekannte/r

5 Wenn eine Frage nicht beantwortbar ist, z.B. weil der/die Angehdrige keine Auskunft geben kann oder weil keine eindeutige Einschat-
zung moglich ist, bitte ein Kreuz mit Namenskiirzel neben die Antwortmaoglichkeiten setzen und ggf. einen Kurzkommentar vermerken.
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O Sonstiges, und zwar:
5. Sind Sie der/die Hauptansprechpartner*in (Hauptpflegeperson) des Patienten / der Patientin?

O nein a ja

4. Sind Sie gesetzliche/r Betreuer*in des Patienten / der Patientin?

O nein 3 ja

5. Sind Sie erwerbstatig?

O nein

3 ja, und zwar: 3 in Vollzeit O in Teilzeit O geringfiigig (450-Euro-
Job, Minijob)

B) Beatmung und beatmungsspezifische Hilfsmittel

1. Bedienen und/oder Giberwachen Sie als Angehériger die Beatmung ganz oder zeitweise?

O nein
3 ja

2. Haben Sie zu folgenden Punkten Informationen erhalten?

nein ja
Verhaltensregeln zum Umgang mit den technischen Geréaten d d
Verhaltensregeln im Notfall a d
Verhaltensregeln bei Stromausfall a d
Kontaktdaten von Ansprechpartnern a d
Grinde, wann ein Arzt aufgesucht werden sollte a d
Mogliche Antrage an Kassen und o6ffentliche Stellen a d

3.  Wourden Sie als Angehdorige/r in Tatigkeiten, die mit der Beatmung in Zusammenhang stehen,
eingewiesen / geschult?

3 nein®
3 ja

Folgende Aspekte — wenn ,ja” zutreffend — in mehreren Schritten erfragen:

& Wenn ,nein“ angekreuzt wird, kann die folgende Tabelle unberiicksichtigt (,leer”) bleiben.

SAVENT Datenerfassungsbogen Angehorige — Version 1 vom 05.06.2019 10



Anlage 7 Datenerfassungsbbgen — erwachsene Patient*innen und Angehérige

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten S AV E N T
ID-Nummer:
3a) In welche der folgenden Handlungen 3b) Von wem wurden Sie als Angehorige/r in diese | 3c) Wie oft 3d) Sind Sie mit den 3e) Sehen Sie fiir sich
wurden Sie eingewiesen / darin geschult? Handlungen eingewiesen / darin geschult? wurden Sie in bisherigen Einweisungen, derzeit weiteren Einwei-
diese Handlungen | Schulungen zu den sungs-, Schulungsbedarf
eingewiesen / Handlungen zufrieden? zu den Handlungen?
darin geschult?
©
o
g 5 >
N - - ~
2 5@ 2 3 ]
G 5, 85 & & &
~ w T U 9 @© = o &
1= g = U 7 L % v o
[ o & 9 N3 o = Ig.') (%)
~ o 'E ‘o Q0 SIS £ oh ) = © 5 %
£ o L o B =% = c .20 © £ £ o c .© c
N Qg £ O 38 o S c O £ 9] a 7] ] = ] ] £
T EL SE £§ E 2 8% 3T & £ |s= S € & = § § ¢
O Bedienung / Kontrolle Beatmungsgerat a a a0 a a a a 0 a0 a a ] ) ) 0 ) 0 0
O Absaugen der oberen Atemwege O a a a a a a O a a O O ) ] 0 ) ) 0
O Absaugen der Luftréhre O a a d d 0 a O O O O a a d 0 O 0 O
O Umgang mit der Maske a a a a a a a O a0 O O O O d 0 0 0 0
O Wechsel der Trachealkaniile d d 0 ] ] d a d 0 a d a a ] d d a 0
O Tracheostomapflege a a a a a a a a a0 a a a a a O a a O
O Anwendung von Feuchter Nase und a a a 0 0 0 0 0 a 0 a a a 0 0 0 0 a
Sprechaufsatz
O Bedienung des Sauerstoffgerats a a a a a a a O a0 a a ) O ) 0 0 ) 0
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Anlage 7 Datenerfassungsbbgen — erwachsene Patient*innen und Angehérige

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten S AV E N T
ID-Nummer:
(Fortsetzung)
3a) In welche der folgenden Handlungen 3b) Von wem wurden Sie als Angehorige/r in diese | 3c) Wie oft 3d) Sind Sie mit den 3e) Sehen Sie fiir sich
wurden Sie eingewiesen / darin geschult? Handlungen eingewiesen / darin geschult? wurden Sie in bisherigen Einweisungen, derzeit weiteren Einwei-
diese Handlungen | Schulungen zu den sungs-, Schulungsbedarf
eingewiesen / Handlungen zufrieden? zu den Handlungen?
darin geschult?
©
o
2 s 5
N - - ~
2 56 2 3 ]
< n © G Q Q c
< o % 3 2 ®© Q W 2
© 0 8 8 S <35 % 5 & %)
~ wE B2 ®ge £ o @ = © = =
E g2 ¢g g2 e s 203 E E 2= s £
£ 95 289 38 & E 28 E T F 5§ & £ 5 & =
T EL SE £§ E 2 8% 3T & £ |s= S € & = § § ¢
O Bedienung des Inhalationsgeréats a a a0 a a a a 0 a0 a a ] ) ) 0 ) 0 0
(O Bedienung des Hustenassistenten O a a a a a a O a a O a ) ] 0 ) ) 0
O Bedienung des Atemtherapiegerats a a a a a a a O a0 a a ) 0 ] 0 0 0 0
O Handhabung des Beatmungsbeutels a a a a a a a O a0 O O O ) ] 0 0 ] 0
O Sonstiges, und zwar 0 ] O a a 0 ) 0 0 ) 0 ] 0 a 0 0 ) 0
O Sonstiges, und zwar a a a a a a a a a0 a a a a a O a a O
Bitte beachten:

Die folgenden Seiten — wenn méglich — vom befragten Angehérigen /
von der befragten Angehérigen ausfiillen lassen.”

7 Seite 5 und 6 deshalb auf seperaten Blattern mitnehmen, um sie dem/der Angehorigen zum Ausfillen Gbergeben zu kénnen.
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Anlage 7 Datenerfassungsbdgen — erwachsene Patient*innen und Angehdrige

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
ID-Nummer:

Liebe Angehorige, lieber Angehoriger!

Wir moéchten Sie bitten, zum einen Einschatzungen dazu vorzunehmen, wie gut Sie sich iber die
Erkrankung und die Hilfsmittelversorgung Ihres/lhrer beatmeten Angehérigen informiert fiihlen.

Zum anderen mochten wir Sie bitten, lhre EIGENE Gesundheit und Ihr EIGENES Wohlbefinden
einzuschatzen.

1. Bitte schiatzen Sie die folgenden Aussagen ein.

Es geht hier allgemein um die Erkrankung lhres / trifft trifft teils, trifft trifft

lhrer beatmeten Angehdrigen vollzu eherzu teils eher gar
nicht nicht

zu zu

L{ber (..’Jle Er.krankur.mg melr.mes Angehdrigen 0 a g a g

fiihle ich mich gut informiert.

Fur.m|ch W|ch.t|ge Informationen erf?h.re ich von 0 a 0 a 0

meinem / meiner beatmeten Angehdorigen.

Iiur mich wichtige Informationen erfahre ich von 0 a 0 a 0

Arzten.

Flir mich W|c[1t|ge Informationen erfahre ich von g a g a 0

Pflegefachkraften.

Flr mich wichtige Informationen erfahre ich aus 0 aJ 0 a 0

dem Internet.

Fir m|9h wichtige Informationen erfahre ich von 0 aJ 0 a 0

Selbsthilfegruppen.

Fur mich wichtige Informationen erfahre ich von

anderen Angehorigen und / oder Freunden. 0 0 0 0 0

Ich wiinsche mir mehr Informationen lber die g J g J g

Erkrankung.

SAVENT Datenerfassungsbogen Angehorige — Version 1 vom 05.06.2019 13



Anlage 7 Datenerfassungsbdgen — erwachsene Patient*innen und Angehdrige

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
ID-Nummer:

2. Bitte schatzen Sie die folgenden Aussagen ein.

Es geht hier um die Beatmungssituation lhres / trifft trifft teils, trifft trifft
lhrer beatmeten Angehorigen voll eher teils eher gar
zu zZu nicht nicht
zu zu
Uber die Beatmung fiihle ich mich gut informiert. a

Flr mich wichtige Informationen erfahre ich von
meinem / meiner beatmeten Angehdrigen.

Flir mich wichtige Informationen erfahre ich

(hauptsachlich) von Arzten. o o 0 0 0
Flir mich wichtige Informationen erfahre ich
(hauptsachlich) von Pflegefachkraften. 0 0 0 0 0
Flr m|cfj W|th|ge Info'rma’flone'n erfahre ich g a g a 0
(hauptsachlich) von Hilfsmittellieferanten.
Flr m|(ih w.lchtlge Informationen erfahre ich 0 a g a 0
hauptsachlich aus dem Internet.
Ich brauche mehr Informationen tiber ein Leben 0 aJ 0 aJ 0
mit Beatmung.

3. Wie schatzen Sie lhre EIGENE Gesundheit ein?

Wie ist Ihr Gesundheitszustand derzeit im Allgemeinen?

sehr gut gut mittelmaRig schlecht sehr schlecht
O O O O O

4. Wie schitzen Sie ihr EIGENES Wohlbefinden ein?

Wahlen Sie zu jeder Aussage jeweils eine Antwort, die lhrer Meinung nach am besten beschreibt, wie
Sie sich in den letzten 2 Wochen gefiihlt haben.

In den letzten zwei Wochen ... die mei- etwas etwas ab zu
ganze stens mehr  weniger und keinem
Zeit als die als die zu Zeit-
Halfte Halfte punkt
der Zeit der Zeit
... war ich froh und guter Laune a a a a
... habe ich mich I’L!hlg und 0 a a a
entspannt gefihlt
... habe ich @ch e?erglsch und 0 a a a g a
aktiv gefihlt
. ha.be ich mich beim Aufw"achen 0 a a a 0 a
frisch und ausgeruht gefiihlt
... war mein Alltag voller Dinge, 0 a a a g a

die mich interessieren

Herzlichen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!
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Anlage 8 Postskript — Rahmenbedingungen des Interviews und Beobachtungen

Charité — Universitatsmedizin Berlin S AV E N T

Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten

Postskript
Rahmenbedingungen des Interviews

ID-Nummer:

Datum:

Uhrzeit (Beginn):

Interviewer*in:

Protokollant*in:

Dauer (gesamt):

Dauer (Aufzeichnung):

Anmerkungen/Besonderheiten zum Interviewpartner / zur Interviewpartnerin
(z. B. Erscheinung, nonverbale Reaktionen, Verfassung)

Anwesenheit Dritter in der Interviewsituation und/oder in der Hauslichkeit

(z. B. dahingehend,

- ob er/sie das Interview unterstiitzt haben als ,Verstarker” oder , Ubersetzer”,

- ob er/sie eigene Wortbeitrige im Interview hat und/oder die AuRerungen/Einschitzungen des
Interviewpartners/der Interviewpartnerin beeinflusst hat/haben kénnte

Inhaltliche Anmerkungen/Kernaussagen

Zentrale Gesprachsinhalte vor und nach Aufzeichnung

Anmerkungen zur Gesprachsatmosphare

Unterbrechungen/Stérungen der Befragung

Querverweise (z.B. auf andere bereits geflhrte Interviews), neue Informationen und Hinweise zum Thema

Interviewprotokoll — Datum: Protokollant*in:

SAVENT Interviewprotokoll:



Anlage 8 Postskript — Rahmenbedingungen des Interviews und Beobachtungen

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
Beobachtungen
ID-Nummer:
Datum:

Uhrzeit (Beginn):

Protokollant/in:

Beobachtungen — Interviewpartner*in Uberlegungen

Beschreibung des Beobachteten — Was sehe ich? Wie habe ich das Beobachtete wahrgenommen?
Was vermute ich?

Wie deute ich das, was ich beobachtet habe?

Beobachtungen — Umgebung / Hiuslichkeit Uberlegungen
Beschreibung des Beobachteten — Was sehe ich? Wie habe ich das Beobachtete wahrgenommen?
(z. B. in der Hauslichkeit selbst, in der Wohnumgebung) Was vermute ich?

Wie deute ich das, was ich beobachtet habe?

SAVENT Postskript



Anlage 8 Postskript — Rahmenbedingungen des Interviews und Beobachtungen

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

Beobachtungen — Beatmung und Hilfsmittel

Alles ankreuzen und dokumentieren, was gesehen wird.
Am Ende aber — siehe 6. und 7. — auch nachfragen, ob weitere Hilfsmittel vorhanden sind, die evtl. im Schrank / in einem anderen Raum / nicht sichtbar verwahrt werden.

1. Beatmungszugang und Hilfsmittel mit Beatmungsbezug

SAVENT

Beatmungszugang (Zeitpunkt der Datenerhebung)

O nichtinvasiv 3 invasiv (Tracheostoma)
O Mundstick O dilatativ
O Mund-Nasen-Maske 3 chirurgisch

O Nasenmaske
O Ganz-Gesichtsmaske
O Beatmungshelm

wenn Maske: O industriell hergestellte Maske
O individuell angefertigt

Beatmungsassoziierte Hilfsmittel

Verwendetes Beatmungsgerat (Artikelbezeichnung): Weitere beatmungsspezifische Hilfsmittel?
(alles Zutreffende ankreuzen)
Zweites Beatmungsgerat vor Ort? O Notfallset TK J Beatmungsschlauchhalterung
O nein O Beatmungsbeutel O Atemgasklimatisierung
3 ja, und zwar: O baugleiches Gerét 3 Hilfsmittel zur passiven Befeuchtung
O anderes Gerét (Artikelbezeichnung): O Gerit zur aktiven Befeuchtung
O Inhalationsgerat
Bestel.1t 0:-Bedarf? . O Atemtherapiegerit(e)
O nein O ja O VRP-Gerite(e) 3 Vibrationsweste
O Hustenassistent O Absauggerit(e)
Wenn ja, Versorgung Uber (Mehrfachnennung méglich) O Pulsoxymeter
O Kompressor .
O Flussigsauerstoffsystem O Sonstiges, und zwar:
O 0O-Flasche / Sauerstoff-Notfalleinheit (Druckflasche) O Sonstiges, und zwar:

SAVENT Postskript



Anlage 8 Postskript — Rahmenbedingungen des Interviews und Beobachtungen

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft

Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

2. Weitere Hilfsmittel

SAVENT

3 nein

3 ja, und zwar:

Kommunikationshilfsmittel (z. B. Muskelsenso, Alphatalker oder Augensteuerung)

(Artikelbezeichnung)

(Artikelbezeichnung)

(Artikelbezeichnung)

Pflegehilfsmittel (i.S. des Hilfsmittelkataloges)

(alles Zutreffende ankreuzen)

U auuaauoauauaaa

Instrumenten- / Geratetisch
Pflegebett

Spezialmatratze

Treppenlift / -raupe
Aktivrollstuhl Standard
Passivrollstuhl Standard
Elektrorollstuhl

Gehstock

Gehbock

sonstiges Gehbhilfsmittel, und zwar:

Toilettenstuhl
Kontinenz-Artikel, und zwar:

J Hausnotrufsystem (nicht Babyfon)
O Stehbett
O Patientenlift / -hebegerat

O Aktivrollstuhl angepasst
O Passivrollstuhl angepasst

O Unterarmgehstiitze
O Rollator

O Badewannensitz/-lifter

Sonstiges, und zwar:

Hilfsmittel im Zusammenhang mit speziellen Behandlungen

(alles Zutreffende ankreuzen)
O Zubehor fir Heimdialyse

O Erndhrungssonde
O Schwerkraftapplikation (Spritze)
O Erndhrungspumpe

O Blasenkatheter
O transurethral
O suprapubisch

O Port/ZVK
O Periduralkatheter

o aaaa

(Wund-)Drainage
Urostoma
Colo-, lleostoma

Sonstiges, und zwar:

Sonstiges, und zwar:

Sonstiges, und zwar:

SAVENT Postskript




Anlage 8 Postskript — Rahmenbedingungen des Interviews und Beobachtungen

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

3. Nachfragen

SAVENT

Haben Sie weitere Hilfsmittel, die wir nicht im Zimmer sehen kénnen?
Welche sind das?

(g9af. auch das Notieren, was im Verstdndnis des Patienten/der Patientin und/oder
der Angehdrigen ,, Hilfsmittel” sind)

Verfiigen Sie iiber ein fiir Sie angepasstes, behindertengerechtes Fahrzeug?

O nein

3 ja

Weiterfiihrende Uberlegungen

aus dem Austausch zwischen Interviewer*in, Protokollant*in und Anwesenden (Patient*in, Angehorige, ggf. Pflegedienstmitarbeite u.a.)

Beobachtungsprotokoll — Datum:

Protokollant*in:

SAVENT Postskript



Anlage 9 Studienteilnehmerinformation (Nachbefragung)

CHARITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Information flr beatmete Patientinnen und Patienten und ihre
Angehorigen zur Teilnahme am Forschungsprojekt SAVENT
— zweite Befragung —

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,
sehr geehrte Angehdrige, sehr geehrter Angehdériger,

Sie haben im Jahr 2019 oder 2020 an einem Interview im Rahmen des
Forschungsprojekts ,Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung
hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten (SAVENT) teilgenommen.
Sie haben uns damals in Aussicht gestellt, uns eventuell noch einmal fur
ein Gesprach zur Verfiigung zu stehen. Auf dieses Angebot méchten wir
hiermit gerne zuriickkommen.

Warum wenden wir uns erneut an Sie und bitten Sie, uns zu unter-
stutzen?

Sie sind oder waren beatmet oder sind Angehorige/r einer Patientin bzw.
eines Patienten, auf die/den das derzeit zutrifft. Deshalb mochten wir Sie
gerne dazu befragen, wie es Ihnen derzeit mit der Beatmung ergeht und
was sich seit unserem letzten Gesprach verandert hat. Dabei interessieren
uns insbesondere auch Ihre Erfahrungen und Sichtweisen zur Versorgung
mit den verschiedenen Hilfsmitteln (z. B. Beatmungsgerat, Absauggerat,
Befeuchter) und Verbrauchsmaterialien, die benétigt werden. Gern mdch-
ten wir Sie unter anderem auch fragen, wie Sie die letzten Wochen und
Monaten verbracht haben und inwiefern Sie bestimmte Situationen als si-
cher oder unsicher empfunden haben.

Mit lhren Angaben kénnen Sie uns dabei unterstiitzen, Empfehlungen fur
mehr Patientenorientierung und Sicherheit in der beatmungsspezifischen
Hilfsmittelversorgung zu entwickeln. Fur das Interview erhalten Sie eine
Aufwandsentschadigung in Hohe von 50 €.

Version 1 vom 28.07.2021

Korperschaft des o6ffentlichen Rechts
Gliedkérperschaft des Berliner
Instituts fur Gesundheitsforschung

Charitéplatz 1 | 10117 Berlin

Telefon +49 30 450 50
www.charite.de

Datum

CC1
Institut fir Gesundheits- und
Pflegewissenschaft

Leitung
Univ.- Prof. Dr. Michael Ewers

Augustenburger Platz 1 | 13353 Berlin
AuRenstelle | Besucheranschrift:
Oudenarder Str. 16 | 13347 Berlin |
Haus A | Aufgang 10

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

Tel.: 030/ 450 529 114 (SAVENT)
E-Mail: savent@charite.de

http:/figpw.charite.de
http://savent.charite.de
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Anlage 9 Studienteilnehmerinformation (Nachbefragung)

CHARITE

Wie lauft das Interview ab?

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

Auf das Interview missen Sie sich nicht vorbereiten und es gibt dabei auch
kein ,richtig“ oder ,falsch®. Das Wertvolle fiir uns sind lhre personlichen
Erfahrungen und Einschatzungen. Das Interview dauert etwa 45 bis 60 Mi-
nuten und kann bei Ihnen zu Hause, in ihrer Wohngemeinschaft oder an
einem Ort lhrer Wahl stattfinden. Den Tag und die Uhrzeit stimmen wir
nach Ihren Vorschlagen ab. Ihre Teilnahme ist freiwillig und kann widerru-
fen werden. Bei Nichtteilnahme entsteht Ihnen selbstverstandlich kein
Nachteil.

Was geschieht mit meinen Informationen?

Das Interview mit lhnen wird mit einem Audiorecorder aufgezeichnet und
dann in einem wissenschaftlichen Schreibblro verschriftlicht. Alles, was
Sie uns an Informationen geben, wird vertraulich behandelt. Dies schlief3t
Ihre Angaben im Interview sowie in einem Fragebogen ein, den wir ge-
meinsam mit lhnen am Ende des Interviews ausftllen.

Ihre Daten werden pseudonymisiert erhoben. Das bedeutet, dass Sie ein
Identifikationskurzel zugewiesen bekommen. lhre Daten werden aus-
schlieBlich unter Verwendung dieses Identifikationskirzels gespeichert
und weiterverarbeitet. Eine ldentifikation Ihrer Person ist lediglich durch die
Mitarbeitenden des SAVENT-Forschungsprojektes moglich.

Wir legen grol3en Wert auf das Thema Datenschutz und erfillen die ein-
schlagigen Vorschriften geman der Europaischen Datenschutz-Grundver-
ordnung (DSGVO) und des Bundesdatenschutzgesetzes (BDGS-neu). An
diese Bestimmungen ist auch das beauftragte Schreibbtiro gebunden. Die-
ses ist verpflichtet, unmittelbar nach der Verschriftichung des Interviews
und der Ubergabe des entstandenen Textmaterials an uns, alle Dateien zu
I6schen. lhre Daten werden sicher im Institut fir Gesundheits- und Pflege-
wissenschaft der Charité — Universitatsmedizin Berlin aufbewahrt und ver-
traulich behandelt. Zugang zu den Daten haben ausschlief3lich die Mitar-
beitenden des SAVENT-Projektes. Die Daten werden von uns ausgewertet
und ausschlieBlich fir wissenschaftliche Zwecke genutzt. Alle Mitarbeiten-
den sind zum vertraulichen Umgang mit den Daten und zur Verschwiegen-
heit Uber das Ende des Forschungsprojektes hinaus verpflichtet.

Die Aufbewahrungsfrist der Daten des Forschungsprojektes (d. h. die ver-
schriftlichen Interviews und die Angaben aus dem Fragebogen) betragt
zehn Jahre. Alle personenbezogenen Daten werden ebenfalls nach zehn
Jahren geldscht. Eine kommerzielle Datennutzung oder Weitergabe (z. B.
an Krankenkassen, Versicherungen oder Pflegedienste) schlieBen wir
ausdrucklich aus.

Version 1 vom 28.07.2021
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Anlage 9 Studienteilnehmerinformation (Nachbefragung)

CHARITE

Wo erfahre ich mehr, wenn ich Interesse habe?

Wenn Sie Fragen und/oder Interesse an einem zweiten Interview haben,
kdnnen Sie uns direkt anrufen, faxen, mailen oder die Person bitten, von
der Sie dieses Schreiben erhalten haben, uns zu kontaktieren. Wir werden
Sie dann gern informieren.

Sie erreichen uns unter folgenden Kontaktdaten:

Yvonne Lehmann Tel.: 030 /450 529 056
Dajana Sciortino Tel.: 030/450529 114

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

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Campus Virchow Klinikum
Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschatft

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

Wie ist das weitere Vorgehen?

Wir werden Sie einige Tage nach dem postalischen Versand dieses
Schreibens telefonisch kontaktieren, um Ihr Interesse an einer nochmali-
gen Mitwirkung am SAVENT-Forschungsprojekt zu erkunden und aufge-
tretene Fragen lhrerseits zu beantworten.

Sobald Sie uns Ihr Interesse an einer Mitwirkung signalisiert haben, erkla-
ren wir lhnen das weitere Vorgehen, beantworten lhre Fragen und verein-
baren einen Interviewtermin, bei dem wir uns maoglichst ungestort unter-
halten kdnnen. Zu diesem Termin bitten wir Sie auch darum, lhr Einver-
standnis zur Teilnahme schriftlich zu bestatigen.

Wir freuen uns, wenn Sie uns mit lhrer Teilnahme am Forschungsprojekt
SAVENT unterstitzen, und danken Ihnen schon jetzt recht herzlich dafir.

Mit vielen Grif3en
fir das SAVENT-Team

Dr. Yvonne Lehmann
Projektleitung

Version 1 vom 28.07.2021
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Anlage 10 Einwilligung zur Studienteilnahme (Nachbefragung)

CHARITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Erklarung zur Einwilligung
von beatmeten Patientinnen und Patienten
zur Teilnahme am Forschungsprojekt SAVENT
— zweite Befragung —

Hiermit erklare ich

Name, Vorname Geburtsdatum

Anschrift

dass ich durch Frau:
Name Projektmitarbeiterin

mindlich und schriftlich Gber die Ziele und die Vorgehensweise des For-
schungsprojektes ,Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung héauslich beat-
meter Patientinnen und Patienten® (SAVENT) informiert wurde.

Ich hatte ausreichend Gelegenheit, meine Fragen zu diesem Forschungs-
projekt und meiner Mitwirkung zu klaren. Ich habe eine Kopie der schriftli-
chen Studieninformation und der Einwilligungserklarung (mit dem Ver-
sionsdatum 28.07.2021) erhalten.

Mir ist bekannt, dass ich das Recht habe, meine Einwilligung jederzeit
ohne Angabe von Griinden und ohne nachteilige Folgen fur mich zurtick-
zuziehen und einer Weiterverarbeitung meiner Daten widersprechen und
ihre Vernichtung verlangen kann.

Ich wurde Uber die datenschutzrechtlichen Bestimmungen aufgeklart, zu
denen sich das Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft der Cha-
rité — Universitatsmedizin Berlin verpflichtet hat.

Version 1 vom 28.07.2021
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Anlage 10 Einwilligung zur Studienteilnahme (Nachbefragung)

CHARITE

Ich erklare, dass ich freiwillig bereit bin, an dem Forschungsprojekt
SAVENT teilzunehmen.

Ich erklare, dass ich folgenden Punkten zustimme:
(Bitte zutreffende Felder ankreuzen)

3 Ich stimme zu, dass personenbezogene Daten zu meiner Person, ge-
mal den Angaben in der Studieninformation (Versionsdatum
28.07.2021), durch die Mitarbeitenden des SAVENT-Projektes erho-
ben, in pseudonymisierter Form gespeichert und verarbeitet werden.

3 Ich stimme zu, dass meine Daten und Informationen mit Angaben mei-
ner/meines ebenfalls befragten, unten genannten Angehdrigen, in
pseudonymisierter Form verknipft werden.

3 Ich stimme zu, dass die Studienergebnisse in anonymer Form, die keine
Rickschliisse auf meine Person zulassen, veroffentlicht werden.

Ort, Datum Unterschrift (Patient/in)

Ort, Datum gaf. Name, Vorname gesetzliche/r Vertreter/in

ggf. Name, Vorname befragte/r Angehdrige/r

Hiermit erklare ich, die / den Teilnehmer/in am Uber die
Ziele und die Vorgehensweise des Forschungsprojektes ,Sicherheit in der
Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten® (SA-
VENT) mindlich und schriftlich aufgeklart, alle Fragen beantwortet und
ihr/ihm eine Kopie der Studieninformation und der Einwilligungserkléarung
Ubergeben zu haben.

Ort, Datum Aufklarung erfolgte durch (Name, Vorname)

Version 1 vom 28.07.2021
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CHARITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Erklarung zur Einwilligung von Angehorigen
beatmeter Patientinnen und Patienten
zur Teilnahme am Forschungsprojekt SAVENT
— zweite Befragung —

Hiermit erklare ich

Name, Vorname Geburtsdatum

Anschrift

dass ich durch Frau:
Name Projektmitarbeiterin

mundlich und schriftlich Gber die Ziele und die Vorgehensweise des For-
schungsprojektes ,Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung hauslich beat-
meter Patientinnen und Patienten“ (SAVENT) informiert wurde.

Ich hatte ausreichend Gelegenheit, meine Fragen zu diesem Forschungs-
projekt und meiner Mitwirkung zu klaren. Ich habe eine Kopie der schriftli-
chen Studieninformation und der Einwilligungserklarung (mit dem Ver-
sionsdatum 28.07.2021) erhalten.

Mir ist bekannt, dass ich das Recht habe, meine Einwilligung jederzeit
ohne Angabe von Griinden und ohne nachteilige Folgen fir mich zurtick-
zuziehen und einer Weiterverarbeitung meiner Daten widersprechen und
ihre Vernichtung verlangen kann.
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Anlage 10 Einwilligung zur Studienteilnahme (Nachbefragung)

CHARITE

Ich wurde Uber die datenschutzrechtlichen Bestimmungen aufgeklart, zu
denen sich das Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft der Cha-
rité — Universitatsmedizin Berlin verpflichtet hat.

Ich erklare, dass ich freiwillig bereit bin, an dem Forschungsprojekt
SAVENT teilzunehmen.

Ich erklare, dass ich folgenden Punkten zustimme:
(Bitte zutreffende Felder ankreuzen)

3 Ich stimme zu, dass personenbezogene Daten zu meiner Person, ge-
mal den Angaben in der Studieninformation (Versionsdatum
28.07.2021), durch die Mitarbeitenden des SAVENT-Projektes erho-
ben, in pseudonymisierter Form gespeichert und verarbeitet werden.

3 Ich stimme zu, dass meine Daten und Informationen mit entsprechen-
den Angaben meiner/meines unten genannten beatmeten Angehori-
gen, in pseudonymisierter Form verknipft werden.

O Ich stimme zu, dass die Studienergebnisse in anonymer Form, die keine
Ruckschlisse auf meine Person zulassen, veroffentlicht werden.

Ort, Datum Unterschrift (Angehdrige/r)

ggf. Name, Vorname befragte/r Patient/in

Hiermit erklare ich, die / den Teilnehmer/in am Uber die
Ziele und die Vorgehensweise des Forschungsprojektes ,Sicherheit in der
Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten® (SA-
VENT) mundlich und schriftlich aufgeklart, alle Fragen beantwortet und
ihrfihm eine Kopie der Studieninformation und der Einwilligungserklarung
Ubergeben zu haben.

Ort, Datum Aufklarung erfolgte durch (Name, Vorname)
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Anlage 11 Interviewleitfaden (Nachbefragung)
Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

Interviewleitfaden Patient*in & Angehdrige — Nachbefragung

zur individuellen Ergdnzung von Verstdndnis- und Vertiefungsfragen der Erzéhlungen aus der Erstbefragung — integriert in die unten genannten vier Themenfel-
der — mit den Schwerpunkten auf: Hilfsmittelversorgungsprozess, Edukation und Lernprozesse, (Un-)Sicherheit in verschiedenen Facetten

BegriiBung / Kurzvorstellung

[situativ angepasst]
Guten Morgen / Tag Frau / Herr XY. Ich/Wir komme/n von der Charité in Berlin aus dem Projekt SAVENT.

Mein Name ist (YL) ich bin Pflegefachperson und Pflegeforscherin. Wir kennen uns noch nicht. Beim letzten Gespréach fiir das SAVENT-Projekt waren meine zwei
Kollegen (ER und OD) bei lhnen. Aus diesem letzten Gesprach weild ich aber schon einiges Gber Sie und lhre Situation mit der Beatmung und ich freue mich,
dass ich heute das Interview mit lhnen fiihren darf.

gef.: Meine Kollegin (DS, SSt, AK) kimmert sich um die Aufnahme und macht ggf. Notizen, damit uns nichts von dem, was sie uns sagen wollen, verloren geht.
Ich habe Sie ja bereits telefonisch iber das heutige Interview informiert und Sie haben ein Schreiben dazu bekommen.

¢ Ich mochte gerne mit lhnen heute dariliber sprechen, wie es Ihnen derzeit mit lhrer Beatmung ergeht und inwiefern sich seit unserem letzten Gesprach
etwas verandert hat.

* Dabei interessieren mich insbesondere auch ihre Erfahrungen und Sichtweisen zur Versorgung mit den verschiedenen Hilfsmitteln (z. B. Beatmungsge-
rat, Absauggerat, Befeuchter) und Verbrauchsmaterialien, die Sie bendtigen.

e Zudem mochten wir unter anderem auch fragen, wie Sie die letzten Wochen und Monate verbracht haben und inwiefern sie bestimmte Situationen im
Zusammenhang mit Ihrer Beatmung als sicher oder unsicher empfunden haben.

Wenn Sie bereit sind, das Interview durchzufihren, dann fangen wir an. Wir wollen uns fiir dieses Gesprach Zeit nehmen und anschliefend noch einen kurzen
Fragebogen ausfiillen. Wenn Sie das Gefilihl haben, dass es fiir Sie zu anstrengend wird, kénnen wir jederzeit eine Pause einlegen.

(Tontréiger einschalten)

Themenubersicht

Beatmung an sich und aktuelle Lebenssituation
Erfahrungen mit der Versorgung allgemein in den letzten Wochen und Monaten
spezifisch Hilfsmittelversorgung aus Patientensicht (einschl. ggf. Corona-Fragen)

P wnN e

Sicherheit und Sicherheitsstrategien aus Patientensicht

Nachbefragung — Interviewleitfaden Patient*in — Version 1, 30.07.2021 1



Anlage 11 Interviewleitfaden (Nachbefragung)

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

SAVENT

Thema

Fragen

Alternativ-/Nachfragen; Hinweise

1. Beatmung an
sich und aktuelle
Lebenssituation

* Siesind nun seit geraumer Zeit beatmet. Kénnen Sie mir bitte
erzdhlen, wie es lhnen heute (derzeit) mit Ihrer Beatmung
geht?

* Wie erleben Sie das jetzt so mit der Beatmung?

2. Erfahrungen mit
der Versorgung
allgemein in den
letzten Wochen
und Monaten

ggf. Riickfragen
zu Erstinterview

Ich mochte gerne mit Ihnen auf die Zeit seit unserem letzten Ge-
spréach (z.B. im September 2019) zurlickblicken.
* Was ist heute in Bezug auf Ihre Lebenssituation mit der Beat-
mung moglicherweise anders als damals?
Wie erklaren Sie sich das?

(Und wenn Sie lhre heutige Situation mit Ihrer Situation ganz zu
Beginn der Beatmung vergleichen:)
* Hatten Sie das am Beginn ihrer Beatmung so gedacht/vorge-
stellt, dass es jetzt so ist?
* Was denken Sie hat alles dazu beigetragen, dass lhre heutige
Situation so ist, wie Sie ist?
Was war forderlich?
Was war eher hinderlich / erschwerend?

Vielen Dank flir den Vergleich DAMALS — HEUTE! Lassen Sie uns
nun wieder auf die letzten Wochen und Monate) blicken:
* Gab esin den letzten Wochen und Monaten Situationen, die
besonders problematisch waren?
Was ist da passiert?
Was haben Sie da gemacht?
Was wirden Sie heute —im Nachhinein betrachtet — anders
machen?
Wie héatte ES anders laufen sollen?
Was hatten ANDERE anders machen sollen?

Sie hatten in unserem ersten Gesprdch berichtet, dass ....

* Hat sich fir Sie seit unserem letzten Gesprach in ihrer Lebens-
situation mit der Beatmung etwas verandert und wenn ja,
was?

* Was hat sich fir Sie seit unserem letzten Gesprach (bzw. konk-
ret Monat/Jahr angeben) in ihrer Lebenssituation mit der Beat-
mung verandert?

¢ Konnen Sie mir etwas genauer erzdhlen, wie ich mir das vor-
stellen muss?

* Wie kommt das?

Nachbefragung — Interviewleitfaden Patient*in — Version 1, 30.07.2021




Anlage 11 Interviewleitfaden (Nachbefragung)

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

SAVENT

3. spezifisch
Hilfsmittel-
versorgung aus
Patientensicht

Verordnung und
Bestellung

ggf. Riickfragen
zu Erstinterview

Wenn sie an die verschiedenen Dinge denken, die fiir die Beat-
mung gebraucht werden:
* Was funktioniert gut und was weniger gut?
e War dasimmer so?
Was ist heute anders als am Anfang?
Wie kam das?
Was haben Sie / andere gemacht, um das zu erreichen /
dass das passiert ist?

Z. B. in Bezug auf

Verordnung

Bestellung

Lieferung

Anwendung, Bedienung, Nutzung

Gibt es da etwas, was Ilhnen derzeit besonders schwerfallt, was
Sie argert oder was Probleme macht?

Gibt es auch etwas im Zusammenhang mit den Hilfsmitteln,
das vollig reibungslos lauft? Was?

Woran liegt das Ilhrer Meinung nach?

*  Wer kiimmert sich aktuell um die Verordnungen und Bestel-
lungen der Dinge, die Sie fiir die Beatmung bendtigen?
Wie lauft das ab?
Was lauft gut und was weniger gut?

Sie hatten in unserem ersten Gesprdch berichtet, dass ....

Lieferung und
Mitarbeiter der
Hilfsmittelfirmen

ggf. Riickfragen
zu Erstinterview

* Konnen Sie bitte etwas lber die Lieferung der Dinge erzahlen,
die flir die Beatmung gebraucht werden?
Wie lauft das ab?
Was genau machen die Mitarbeiter der Hilfsmittelfirma oder
auch des Sanitdtshauses? Wofiir sind sie alles zustandig?

* Gab es bei der Hilfsmittellieferung in den letzten Wochen oder
Monaten auch mal Probleme und was war das?
Wie sind Sie (oder ggf. andere) damit umgegangen? Was ha-
ben Sie da gemacht?

Sie hatten in unserem ersten Gesprdich berichtet, dass ....

Kénnen Sie bitte etwas dariiber erzahlen, wie ein Besuch des
Hilfsmittellieferanten ablauft?

Wer auller ihnen ist da vielleicht noch dabei und was machen
die Personen oder woriiber wird da gesprochen?

Gab es bei der Hilfsmittellieferung schon mal Probleme und
was war das?

Nachbefragung — Interviewleitfaden Patient*in — Version 1, 30.07.2021




Anlage 11 Interviewleitfaden (Nachbefragung)

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

SAVENT

Wechsel Hilfs-
mittellieferanten

Haben Sie in der Zeit seit unserem letzten Gesprach (also seit
2.B. September 2019) einen neuen/anderen Hilfsmittelliefe-
ranten bekommen?

Wie kam es dazu?

Wie lief der Wechsel ab?

Was ist heute im Vergleich zur vorherigen Versorgung anders?

Fand ein Wechsel von Providern statt?

Ist ein weiterer Provider hinzugekommen?

Wurde die Versorgung auf weniger Provider konzentriert?
Wer hat das initiiert?

Was waren Griinde fiir die Veranderung?

Gerdtewechsel

Haben Sie in der Zeit seit unserem letzten Gesprach (also seit
z.B. September 2019) ein neues/anderes Gerit bekommen?
Welches ggf. und wie lief das ab?

Wurde Ihnen dazu etwas erklart und gezeigt?

Was wurde da gemacht?

Wie wurde das gemacht?

Wie haben Sie diese Erklarungen erlebt?

Empfanden Sie die Erklarungen (wie das ablief) anders als am
Beginn der Versorgung?

Inwiefern?

Wie erklaren Sie sich das?

Ich wiirde gerne wissen, wie das ablief und wer daran beteiligt
war.

Was ging ihnen dabei durch den Kopf und wie haben Sie sich
dabei geflihlt?

Wo fand das statt?

Was mussten Sie in diesem Zusammenhang alles lernen?

Inwiefern sind die jetzt gemachten Erfahrungen andere als am
Beginn der Versorgung? Womit bringen Sie das in Verbindung?

Corona-Pande-
mie

Hat sich mit der Corona-Pandemie in lhrer Hilfsmittelversor-
gung etwas verandert? Kénnen Sie mir bitte schildern, was das
ggf. ist?

Mit welchen Herausforderungen in der Hilfsmittelversorgung
sind Sie ggf. konfrontiert?

- Lieferengpasse (Haben Sie immer alles bekommen?)

- Verldngerte Wechselintervalle / langere Nutzungsdauer

- Ausfallende Hausbesuche

- Veradnderte Abldufe bei Belieferungen

- Veradnderte Abldufe bei Einweisungen

- Fehlende Schutzausristung mit Infektionsgefdahrdung
Wie gehen Sie oder ggf. andere (z. B. die Pflegenden) damit
um?

Nachbefragung — Interviewleitfaden Patient*in — Version 1, 30.07.2021
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

SAVENT

4. Sicherheit aus
Patientensicht
und Strategien zu
deren Erhalt

ggf. Riickfragen
zu Erstinterview

Vielen Dank, dass Sie mir das erklart haben. Jetzt machen wir ei-
nen Schnitt. In unserem Projekt geht es ja v. a. auch um Sicher-
heit. Dazu wiirde ich gerne jetzt etwas fragen:

* Gab es auch in den letzten Wochen und Monaten (oder: seit
unserem letzten Gespréch) mal eine Situation, in der Sie sich
mit den Hilfsmitteln (also den Geraten und dem Zubehor) un-
sicher gefiihlt haben?

Was genau ist da passiert?
Was haben Sie da gemacht? Was hat ... da gemacht?

¢ Konnen Sie mir das noch etwas mehr erklaren?

* Konnen Sie das bitte noch etwas ausfihrlicher beschreiben?

* Wenn ich mir die eben von lhnen geschilderte Situation noch
einmal vor Augen flhre: Was hatte aus lhrer Sicht anders sein
kénnen oder anders sein miissen?

* Woran liegt das lhrer Meinung nach?

* Wie gehen sie damit um, wenn ...? Wie gehen die anderen da-
mit um, wenn ...?

Was wiirden Sie sich wiinschen, um sich sicherer (im Umgang) mit
den Hilfsmitteln zu fiihlen?

Sie hatten in unserem ersten Gesprdich berichtet, dass ....
Hat sich diese Situation inzwischen verdndert?

Wie kam das? Inwiefern?

Wie blicken Sie heut darauf; fiihlen Sie sich heute sicherer?

* Was benétigen Sie, um sich sicher(er) (im Umgang) mit den
Hilfsmitteln zu fiihlen?
Was konnte lhnen die Beatmung erleichtern? Haben Sie Ideen?

Dank und Ausklang

Das sind viele interessante Informationen und Vorschlage, die Sie

mir bisher gegeben haben. Vielen Dank, dass Sie all meine Fragen

so ausfiihrlich beantwortet haben.

* Gibt es aus lhrer Sicht noch etwas, was Sie zum Thema Hilfs-
mittelversorgung und Sicherheit gern noch ansprechen méch-
ten, bevor wir das Interview beenden?

Haben Sie vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung.

* Und noch etwas? (Zeit lassen, Reden lassen, auch wenn es ggf.
nicht unmittelbar zur beatmungsspezifischen Hilfsmittelversor-
gung gehort)

(Ende des Interviews / Tontrdger ausschalten)

* Gerne mdchte ich nun noch einige Fragen in dem eingangs angesprochenen Fragebogen mit Ihnen durchgehen. Sollen wir zuvor eine Pause machen?
[Fragebogen bearbeiten]

* Falls wir noch offene Fragen haben, diirfen wir uns dann noch einmal bei lhnen oder lhrem / Ihrer Angehérigen XY* [* = bedeutet Mann / Frau / Vater /
Tochter usw.] melden?

— Verabschiedung —
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft V E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten A

ID-Nummer:

Datenerfassungsbogen — Patient*in

Datum der Datenaufnahme: (Tag.Monat.Jahr)

Datenerhebung durch wen:

(Projektmitarbeiterin)

Funktioneller Status und Diagnosen

1. Welcher Beatmungszugang liegt derzeit vor?
(nicht erfragen; notieren, was man sieht)

O nichtinvasiv
3 invasiv

2. Wie lange werden Sie derzeit im Allgemeinen beatmet?

O < 16 Stunden / Tag; Anzahl der Stunden:
O > 16 Stunden / Tag; Anzahl der Stunden:
3 rund um die Uhr (kontinuierlich)

3. Wie schatzen Sie lhren Gesundheitszustand derzeit im Allgemeinen ein?

sehr gut! gut mittelmaRig schlecht sehr schlecht
a a a a a

4. Bei unserem letzten Gesprach hatten wir die folgenden Erkrankungen notiert. Hat sich an den
Diagnosen seither etwas verandert?

[Diagnosen vor dem Interview aus Erstdokumentation iibernehmen und dann streichen und/oder
ergénzen]

O nein, unverandert
3 ja, jetzt sind es weniger Diagnosen
3 ja, jetzt sind es mehr Diagnosen

5. Wie hat sich lhrem Eindruck nach Ihr Gesundheitszustand innerhalb des letzten Jahres verdandert?

3 nicht verdndert
3 verschlechtert
O verbessert
O weiB nicht

1 Wenn eine Frage nicht beantwortbar ist, z.B. weil der Patient keine Auskunft geben kann oder weil keine eindeutige Einschitzung
moglich ist, bitte ein Kreuz mit Namenskirzel neben die Antwortmoglichkeiten setzen sowie ggf. einen Kurzkommentar vermerken.

Datenerfassungsbogen fiir Nachbefragung — Version 1 vom 28.07.2021 1
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft V E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten A

ID-Nummer:

Aktuelle Wohn- und Lebenssituation

1. Hat sich an der Wohn- und Lebenssituation im Vergleich zur Erstbefragung etwas verdandert?
(i.d.R. nicht erfragen, sondern notieren, was erkannt wird; ggf. riickversichern; Mehrfachantworten
mdglich)

O nein, keine Verdnderung
3 ja, es gab Verdnderungen, und zwar:
0 Umzug aus Privathaushalt in WG
O Umzug aus WG in Privathaushalt
O Umzug zwischen verschiedenen Privathaushalten
O Umzug zwischen verschiedenen WGs
O sonstiger Umzug (z.B. Umzug in ein Heim), und zwar:

Raum fiir ergdnzende Informationen (insbesondere zu Griinden der Veranderung):

2. Im Falle des Wohnens in einer betreuten Wohngemeinschaft (WG):

Wie viele Platze hat diese WG?

3. Im Falle eines Wohnens in einem 2- oder Mehr-Personen-Haushalts:
a) Ist die Person / sind die Personen, die mit in diesem Haushalt leben, in lhre Versorgung eingebunden?
O nein

a ja

b) Welche Personen sind das, die in die Versorgung eingebunden sind? (z. B. Tochter, Mutter, Lebenspartner)

c) Bedient / bedienen diese Person / diese Personen auch Geréte, die mit der Beatmung zusammen-hédngen?

O nein
3 ja

d) Welche Geréate bedient / bedienen diese Person / diese Personen ggf.?

O Beatmungsgerat
O Absauggerat

O Hustenassistent
O Inhalationsgerat
O Atemtherapiegerat
O anderes, und zwar

Datenerfassungsbogen fiir Nachbefragung — Version 1 vom 28.07.2021 2
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft V E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten A

ID-Nummer:

Daten zur Versorgungssituation

1. Welcher Pflegegrad (nach SGB XI) liegt aktuell vor?
3 kein O Grad1 O Grad?2 O Grad3 O Grad 4 O Grads

2. Erhalten Sie derzeit ,Hausliche Krankenpflege“ (nach § 37 SGB V)?
O nein d ja O keine Angabe/weiB nicht

3. Im Fall der Betreuung durch einen Pflegedienst: Wie umfangreich ist die Betreuung?

O punktuelle Versorgung; ggf. mal / taglich
O hausliche Intensivpflege; ggf. Stunden / taglich

4. Haben Sie eine personliche Assistenz?

O nein 3 ja, im Arbeitgeber-Modell O ja, durch Dienstleister organisiert

v

. Wie gestaltete sich die arztliche Versorgung in den letzten 12 Monaten?
(Alles Zutreffende ankreuzen)

U Hausarztliche Betreuung — als Hausbesuch
U Hausarztliche Betreuung — in der Praxis

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

U sonstige arztliche Betreuung, und zwar

6. Erhielten Sie im letzten Jahr folgende Therapieformen?
(Bitte kreuzen Sie alles Zutreffende an und ergénzen Sie die Hédufigkeit der Therapie.)

U Physiotherapie

U Logopadie

U Ergotherapie

O sonstiges, und zwar

7. Welche Gerate und sonstigen Hilfsmittel sind bei Ihnen derzeit vorhanden?
(Bitte kreuzen Sie alles Zutreffende an.)

Hilfsmittel mit Beatmungsbezug:

O Beatmungsgerat

U Absauggerat

U Hustenassistent

U Inhalationsgerat

U Atemtherapiegerat

U Vibrationsweste

U Pulsoximeter

O Flussigsauerstoffsystem
U Sauerstoff-Kompressor
O anderes, und zwar
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Anlage 12 Datenerfassungsbogen (Nachbefragung)

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft V E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten A

ID-Nummer:

O Hilfsmittel zur Unterstltzung der Kommunikation (z. B. Sprechkandile, Bildertafel,
Sprachcomputer)

und zwar:

Weitere Hilfsmittel ohne unmittelbaren Beatmungsbezug:

U Pflegebett
U Patientenlift/-hebegerat

U Treppenlift/-raupe

U Rollstuhl (Standardmodell)

U Rollstuhl (angepasst)

O Elektrorollstuhl

O Erndhrungssonde und -pumpe

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

8. Bei unserem letzten Gesprach gaben Sie an, dass ___ verschiedene Hilfsmittellieferanten (d. h. unter-
schiedliche Firmen und Sanitatshauser) an lhrer Versorgung beteiligt waren. Hat sich daran seither etwas
verandert?

U nein, unverandert

U ja, weniger geworden und zwar aktuell verschiedene Lieferanten (Anzahl angeben)
O ja, mehr geworden und zwar akutell verschiedene Lieferanten (Anzahl angeben)

Raum fiir ergdnzende Informationen (insbesondere zu Griinden der Verdnderung):

Datenerfassungsbogen fiir Nachbefragung — Version 1 vom 28.07.2021 4



Anlage 12 Datenerfassungsbogen (Nachbefragung)

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
ID-Nummer:

Datenerfassungsbogen — Angehorige

Datum der Datenaufnahme: (Tag.Monat.Jahr)

Datenerhebung durch wen:

(Projektmitarbeiter*in)

Daten zur aktuellen Lebens- und Betreuungssituation

4. Leben Sie derzeit in einem gemeinsamen Haushalt mit dem/der beatmeten Angehérigen?

O nein 3 ja

1a) Falls nein: Wie lange bendtigen Sie von Ihrem Wohnort fiir eine Wegstrecke zum Wohnort des
Patienten / der Patientin?

sehr kurz; wohnen im gleichen Haus / gegentiiber
weniger als 15 Minuten

15 Minuten bis 30 Minuten

30 Minuten bis 1 Stunde

mebhr als 1 Stunde

aaaaa

5. Sind Sie der/die Hauptansprechpartner*in fur Fragen zur Pflege/Versorgung lhrer/lIhres beatmeten
Angehdorigen?

O nein 3 ja

B) Beatmung und beatmungsspezifische Hilfsmittel

1. Bedienen und/oder Giberwachen Sie als Angehérige/r die Beatmung ganz oder zeitweise?

3 nein
0 ja

2. Haben Sie zu folgenden Punkten Informationen erhalten?

nein ja
Verhaltensregeln zum Umgang mit den technischen Geréaten d d
Verhaltensregeln im Notfall O d
Verhaltensregeln bei Stromausfall a d
Kontaktdaten von Ansprechpartnern a a
Grinde, wann ein Arzt aufgesucht werden sollte d a
Mogliche Antrage an Kassen und o6ffentliche Stellen d a

6. Wurden Sie seit unserem letzten Gesprach als Angehorige/r in Tatigkeiten, die mit der Beatmung in
Zusammenhang stehen, eingewiesen / geschult?

3 nein
3 ja, und zwar in folgende Tatigkeiten:
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Anlage 12 Datenerfassungsbogen (Nachbefragung)

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
ID-Nummer:

Liebe Angehorige, lieber Angehoriger!

Wir mochten Sie bitten, zum einen Einschatzungen dazu vorzunehmen, wie gut Sie sich Uber die
Erkrankung und die Hilfsmittelversorgung lhres/lhrer beatmeten Angehérigen informiert fihlen.

Zum anderen mochten wir Sie bitten, Ihre EIGENE Gesundheit und Ihr EIGENES Wohlbefinden
einzuschatzen.

1. Bitte schatzen Sie die folgenden Aussagen ein.

Es geht hier allgemein um die Erkrankung lhres / trifft trifft teils, trifft trifft
lhrer beatmeten Angehdrigen vollzu eherzu teils eher gar
nicht nicht
zu zu
U"ber glle Er.krankunj\g menj\es Angehdrigen g g g a g
fahle ich mich gut informiert.
Fur.mlch W|ch.t|ge Informationen erf?hre ich von 0 0 0 0 0
meinem / meiner beatmeten Angehdrigen.
Eur mich wichtige Informationen erfahre ich von 0 g 0 a 0
Arzten.
Fiir mich W|cht|ge Informationen erfahre ich von 0 0 0 a 0
Pflegefachkraften.
Flr mich wichtige Informationen erfahre ich aus 0 0 0 a 0
dem Internet.
Flr mlch wichtige Informationen erfahre ich von 0 a g a 0
Selbsthilfegruppen.
Fiir mich wichtige Informationen erfahre ich von
O O 0 O 0
anderen Angehdrigen und / oder Freunden.
Ich wiinsche mir mehr Informationen (iber die 0 a 0 a 0
Erkrankung.
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Anlage 12 Datenerfassungsbogen (Nachbefragung)

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
ID-Nummer:

2. Bitte schatzen Sie die folgenden Aussagen ein.

Es geht hier um die Beatmungssituation lhres / trifft trifft teils, trifft trifft
lhrer beatmeten Angehérigen voll eher teils eher gar
zZu zu nicht nicht
zu zu

Uber die Beatmung fiihle ich mich gut informiert.

Fiir mich wichtige Informationen erfahre ich von
meinem / meiner beatmeten Angehdrigen.

Fiir mich wichtige Informationen erfahre ich

(hauptsachlich) von Arzten. 0 o o o 0
Fiir mich wichtige Informationen erfahre ich
(hauptsachlich) von Pflegefachkraften. 0 0 0 0 0
Fir mld.l_ W|.cht|ge Info.rmat.lone.n erfahre ich 0 g 0 a g
(hauptsachlich) von Hilfsmittellieferanten.
Flr mlc"h w!chtlge Informationen erfahre ich 0 a 0 a 0
hauptsachlich aus dem Internet.
Ich brauche mehr Informationen tber ein Leben 0 0 0 a 0
mit Beatmung.

3. Wie schitzen Sie lhre EIGENE Gesundheit ein?

Wie ist lhr Gesundheitszustand derzeit im Allgemeinen?

sehr gut gut mittelmaRig schlecht sehr schlecht
a a a a a

4. Wie schitzen Sie ihr EIGENES Wohlbefinden ein?

Wahlen Sie zu jeder Aussage jeweils eine Antwort, die lhrer Meinung nach am besten beschreibt, wie
Sie sich in den letzten 2 Wochen gefiihlt haben.

In den letzten zwei Wochen ... die mei- etwas etwas ab zu
ganze stens mehr  weniger und keinem
Zeit als die als die zu Zeit-
Halfte Halfte punkt
der Zeit der Zeit
... war ich froh und guter Laune a a a a
... habe ich mich ru“hlg und J 0 a a
entspannt gefiihlt
... habe ich mlch e?erglsch und a 0 a a 0 g
aktiv gefuhlt
ha.be ich mich beim Aufw.:achen a 0 0 a 0 0
frisch und ausgeruht gefiihlt
... war mein Alltag voller Dinge, a 0 a a 0 0

die mich interessieren

Herzlichen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!
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Anlage 13 Information fiur Kooperationspartner*innen (Eltern-Befragung)

CHARITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Information zum Forschungsprojekt
»Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung
hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten“ (SAVENT)

Sehr geehrte Damen und Herren,

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

Zum Hintergrund unserer Anfrage

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

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

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

Wir suchen Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

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

* zwischen 0 und 17 Jahren;

* mit Beatmungsbeginn seit max. Juli 2017;

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

Korperschaft des o6ffentlichen Rechts
Gliedkérperschaft des Berliner
Instituts fur Gesundheitsforschung

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

21. April 2021

CC1
Institut fir Gesundheits- und
Pflegewissenschaft

Leitung
Univ.-Prof. Dr. Michael Ewers

Augustenburger Platz 1 | 13353 Berlin
AuRenstelle | Besucheranschrift:
Oudenarder Str. 16 | 13347 Berlin |
Haus A | Aufgang 10

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

Tel.: 030/ 450 529 114 (SAVENT)
E-Mail: savent@charite.de

http:/figpw.charite.de
http://savent.charite.de
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Anlage 13 Information fur Kooperationspartner*innen (Eltern-Befragung)

CHARITE

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

Wir bitten Sie um lhre Unterstitzung

Sie haben einen vertrauensvollen Kontakt zu beatmeten Kindern und Jugendlichen
und deren Eltern. Deshalb mdchten wir Sie herzlich bitten, uns bei der Gewinnung
von Eltern als Interviewpartner*innen zu unterstitzen. Wir wirden uns sehr freuen,
wenn Sie aus lhrer Sicht mdgliche Eltern ansprechen und ihnen den Flyer und die
beiliegende ,Information fir Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher zur Teil-
nahme am Forschungsprojekt SAVENT* Gibergeben wiirden.

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

Wir wirden uns sehr freuen, wenn Sie unser Projekt SAVENT unterstutzen wiir-
den. Bei Interesse an einer Unterstiitzung des Projekts und/oder Fragen stehen
wir Thnen gern unter folgenden Kontaktdaten zur Verfiigung:

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

E-Mail: savent@charite.de

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

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

Fur das Interesse, die Zeit und Miihe, die Sie und lhr Team zur Unterstiitzung von
SAVENT aufwenden, mdchten wir uns bereits jetzt bei Ihnen herzlich bedanken.

Mit vielen Grii3en

Dr. Yvonne Lehmann Dajana Sciortino
Projektleitung Projektmitarbeiterin
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Anlage 14 Studienteilnehmerinformation — Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

CHARITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

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

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

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

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

Mit dem Interview kdnnen Sie uns dabei unterstitzen, Empfehlungen fir
mehr Patientenorientierung und Sicherheit in der beatmungsspezifischen
Hilfsmittelversorgung zu entwickeln. Fir das Interview erhalten Sie eine
Aufwandsentschadigung in Hohe von 50 €.

Wie lauft das Interview ab?

Vor dem Interview bitten wir Sie um Angaben in einen knappen Fragebo-
gen mit zentralen Informationen zu lhrem Kind, zu sich selbst und zu Ihrer
Betreuungs- und Versorgungssituation. Auf das Interview selbst mussen
Sie sich nicht vorbereiten und es gibt dabei auch kein ,richtig” oder ,falsch®.
Das Wertvolle fur uns sind Ihre personlichen Erfahrungen und Einschat-
zungen. Das Interview dauert etwa 45 bis 60 Minuten und wird aufgrund
der derzeitigen Pandemie-Situation — in Absprache mit Innen — per Telefon
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Anlage 14 Studienteilnehmerinformation — Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

CHARITE

oder Video-Chat stattfinden. Der Video-Chat wird gemaR den Daten-
schutzbestimmungen der Charité mit dem Programm ,Teams” von Micro-
soft (kurz: MS Teams) durchgefiihrt werden. Diese Anwendung gilt als be-
dienerfreundlich. Den Tag und die Uhrzeit stimmen wir nach lhren Vor-
schlagen ab.

Was geschieht mit meinen Informationen?

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

Ihre Daten werden pseudonymisiert erhoben. Das bedeutet, dass Sie ein
Identifikationsklrzel zugewiesen bekommen. |hre Daten werden aus-
schlieBlich unter Verwendung dieses Identifikationskiirzels gespeichert
und weiterverarbeitet. Eine Identifikation Ihrer Person ist lediglich durch die
Mitarbeitenden des SAVENT-Forschungsprojektes moglich.

Wir legen groRen Wert auf das Thema Datenschutz und erfiillen die ein-
schlagigen Vorschriften gemanR der Européischen Datenschutz-Grundver-
ordnung (DSGVO) und des Bundesdatenschutzgesetzes (BDGS-neu). An
diese Bestimmungen ist auch das beauftragte Schreibbiiro gebunden. Die-
ses ist verpflichtet, unmittelbar nach der Verschriftichung des Interviews
und der Ubergabe des entstandenen Textmaterials an uns, alle Dateien zu
I6schen. lhre Daten werden sicher im Institut fir Gesundheits- und Pflege-
wissenschaft der Charité — Universitatsmedizin Berlin aufbewahrt und ver-
traulich behandelt. Zugang zu den Daten haben ausschlief3lich die Mitar-
beitenden des SAVENT-Projektes. Die Daten werden von uns ausgewertet
und ausschlieBlich fir wissenschaftliche Zwecke genutzt. Alle Mitarbeiten-
den sind schriftlich zum vertraulichen Umgang mit den Daten und zur Ver-
schwiegenheit Uber das Ende des Forschungsprojektes hinaus verpflich-
tet.

Die Aufbewahrungsfrist der Daten des Forschungsprojektes (d. h. die ver-
schriftlichen Interviews und die Angaben aus dem Fragebogen) betragt
zehn Jahre. Alle personenbezogenen Daten werden ebenfalls nach zehn
Jahren geldscht. Eine kommerzielle Datennutzung oder Weitergabe (z. B.
an Krankenkassen, Versicherungen oder Pflegedienste) schlieRen wir
ausdricklich aus.

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

Wo erfahre ich mehr, wenn ich Interesse habe?

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

Sie erreichen uns unter folgenden Kontaktdaten:

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

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

Charité — Universitatsmedizin Berlin

Campus Virchow Klinikum

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

Wie ist das weitere Vorgehen?

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

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

Sobald Ihre Angaben bei uns eingegangen sind, vereinbaren wir einen
Termin fur ein Interview, bei dem wir uns moglichst ungestort unterhalten
kénnen.

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

Wir danken Ihnen schon jetzt recht herzlich.

Mit vielen Grif3en

Dr. Yvonne Lehmann Dajana Sciortino
Projektleitung Projektmitarbeiterin
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CHARITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
z.H. SAVENT-Projekt (D. Sciortino, Y. Lehmann) Kbirparschatt des Sintiichan Redits

Augustenburger Platz 1 Gliedkérperschaft des Berliner
13353 Berlin Instituts fur Gesundheitsforschung

Charitéplatz 1 | 10117 Berlin

Telefon +49 30 450 50
Fax: 030/ 450 529 900 www.charite.de

E-Mail: savent@charite.de

Bitte um Kontaktaufnahme

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

Ich méchte gern nahere Informationen dazu, wie ich dieses Projekt durch
meine Teilnahme unterstitzen kann.

Bitte nehmen Sie Kontakt mit mir auf:

Name, Vorname:

Anschrift:

Telefonnummern(n):

E-Mail:

Bevorzugte Kontaktaufnahme:

3 telefonisch; tagsiiber in der Zeit von bis Uhr

3 per E-Mail

Datum / Unterschrift
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CHARITE

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin

Einwilligung von Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher
zur Teilnahme am Forschungsprojekt SAVENT

Hiermit erklare ich

Name, Vorname Geburtsdatum

Anschrift

dass ich durch Frau/Herrn:

Name Projektmitarbeiterin

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

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

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

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

Ich erklare, dass ich freiwillig bereit bin, an dem Forschungsprojekt SAVENT teil-
zunehmen.
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Anlage 15 Einwilligung zur Studienteilnahme — Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

CHARITE

Ich erklare, dass ich folgenden Punkten zustimme.
(Bitte zutreffende Felder ankreuzen)

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

3 Ich stimme zu, dass die Studienergebnisse in anonymer Form, die keine Riick-
schliusse auf mein Kind und meine Person zulassen, ver6ffentlicht werden.

Ort, Datum Unterschrift

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

Ort, Datum Aufklarung erfolgte durch (Name, Vorname)

Version 1.1 vom 21.04.2021



Anlage 16 Fragebogen fir Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
ID-Nummer:

(wird vom Forscherteam ergdnzt)

Fragebogen fiir Eltern/Sorgeberechtigte
beatmeter Kinder und Jugendlicher

Sehr geehrte Eltern,
sehr geehrte/r Sorgeberechtigte!

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

In Vorbereitung auf das Interview mochten wir Sie bitten, den vorliegenden Fragebogen mit
zentralen Informationen zu Ihrem Kind, zu sich selbst und zu lhrer Betreuungs- und Versorgungs-
situation auszufillen und uns postalisch mit dem beigefligten Riickumschlag zuzusenden.

Bei Riickfragen melden Sie sich gern unter folgenden Kontaktdaten:

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

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

SAVENT Fragebogen Elterninterviews — Version 1.1 vom 31.05.2021 1
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Anlage 16 Fragebogen fir Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
ID-Nummer:

(wird vom Forscherteam ergdnzt)

A) Angaben zum beatmeten Kind

1. Geburtsjahr:
2. Geschlecht: O maénnlich O weiblich U divers/keine Angabe

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

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

5. Seit wann besteht die Beatmung?

/ (Monat / Jahr)

6. Welcher Beatmungszugang liegt derzeit vor?

U nichtinvasiv (Beatmung Giber eine Maske)
O invasiv (Beatmung Uber ein Tracheostoma)

7. Wie lang ist die Ubliche tagliche Beatmungsdauer?

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

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

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

SAVENT Fragebogen Elterninterviews — Version 1.1 vom 31.05.2021 2



Anlage 16 Fragebogen fir Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
ID-Nummer:

(wird vom Forscherteam ergdnzt)

10. Angaben zur Kranken- und Pflegeversicherung

U gesetzlich 4 privat

11. Welcher Pflegegrad (nach SGB Xl) liegt aktuell vor?
U kein UGradl OGrad2 OGrad3 UWGrad4 UWGrad5s

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

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

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

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

U nein dja

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

(3 punktuelle Versorgung (ein- bis mehrmals taglich fiir kurze Zeit)
(3 hausliche Intensivpflege (mehrere Stunden am Tag), und zwar
(3 hausliche Intensivpflege (rund um die Uhr)

Stunden pro Tag

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

sehr gut gut mittelmaRig schlecht sehr schlecht
a a a a d

SAVENT Fragebogen Elterninterviews — Version 1.1 vom 31.05.2021 3



Anlage 16 Fragebogen fir Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

ID-Nummer:

(wird vom Forscherteam ergdnzt)

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

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

1. lhr Geburtsjahr:
2. Geschlecht: O mannlich O weiblich U divers/keine Angabe

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

Das Kind ist Ihr/e ...

U Tochter/Sohn

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

4. Welchen hochsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?

U kein Schulabschluss

U Hauptschulabschluss (Volksschulabschluss)

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

5. Welchen hochsten Ausbildungsabschluss haben Sie?

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

6. Sind Sie derzeit erwerbstatig?

U nein
Qja,undzwar: OinVollzeit [inTeilzeit [ geringfiigig (450-Euro-Job, Minijob)

SAVENT Fragebogen Elterninterviews — Version 1.1 vom 31.05.2021 4



Anlage 16 Fragebogen fir Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
ID-Nummer:

(wird vom Forscherteam ergdnzt)

C) Medizinisch-therapeutische Versorgung und Hilfsmittel

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

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

U Kinder- und Jugendarztliche Betreuung — als Hausbesuch
U Kinder- und Jugendarztliche Betreuung — in der Praxis

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

U Versorgung in einem sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ)

U sonstiges, und zwar

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

U Physiotherapie ca. Mal insgesamt
U Logopadie ca. Mal insgesamt
U Ergotherapie ca. Mal insgesamt
U sonstiges, und zwar ca. Mal insgesamt

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

Hilfsmittel mit Beatmungsbezug:

U Beatmungsgerat
U Absauggerat

U Hustenassistent
U Inhalationsgerat
U Atemtherapiegeréat

U Vibrationsweste

O Pulsoximeter

U Flussigsauerstoffsystem
U Sauerstoff-Kompressor
U anderes, und zwar

QO Hilfsmittel zur Unterstitzung der Kommunikation (z. B. Sprechkandiile, Bildertafel,
Sprachcomputer)

und zwar:
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Anlage 16 Fragebogen fir Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten
ID-Nummer:

(wird vom Forscherteam ergdnzt)

Weitere Hilfsmittel ohne unmittelbaren Beatmungsbezug:

U Pflegebett
O Patientenlift/-hebegerat

U Treppenlift/-raupe

U Rollstuhl (Standardmodell)

U Rollstuhl (angepasst)

U Elektrorollstuhl

U Erndhrungssonde und -pumpe

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

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

(Bitte Anzahl angeben.)

Ort, Datum Name in Druckbuchstaben Unterschrift

Herzlichen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!
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Anlage 17 Interviewleitfaden — Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft

Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten S AV E N T
Interviewleitfaden — Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

BegriiBung / Kurzvorstellung

[situativ angepasst]

Guten Morgen / Tag Frau / Herr XY. Wir sind von der Charité in Berlin, wo wir im Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft arbeiten.
Mein Name ist (DS). Ich bin Pflegefachperson und fiihre dieses Interview heute mit ihnen.

Meine Kollegin (YL) kimmert sich um die Aufnahme und macht ggf. Notizen, damit uns nichts von dem, was sie uns sagen wollen, verloren geht.

Ich habe / Meine Kollegin hat Sie ja bereits tiber das heutige Interview informiert [ggf. Angabe des Tages / der Woche].

Heute wollen wir ja tiber verschiedene Facetten des Gebrauchs der Hilfsmittel sprechen, die ihr Kind zur Beatmung bendtigt.

Wir wollen uns Zeit fiir dieses Gesprach Zeit nehmen. Wenn Sie jedoch das Gefiihl haben, dass es fiir Sie zu anstrengend wird, kénnen wir jederzeit eine Pause
einlegen.

Wenn Sie bereit sind, das Interview durchzufiihren, dann fangen wir jetzt an.
(Tontrdger einschalten)

Themeniibersicht

1. Beatmung an sich und aktuelle Lebenssituation

2. Erste Erfahrungen mit der Versorgung

3. Umgang mit Hilfsmitteln aus Elternsicht

4. Sicherheit aus Elternsicht und Strategien zu deren Erhalt
5. Situation wahrend der Corona-Pandemie

Interviewleitfaden Eltern beatmeter Kinder — Version 1.1, 31.05.2021 1



Anlage 17 Interviewleitfaden — Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

SAVENT

Lebenssituation * Wie ging es weiter?

* Wie sieht der Alltag Ihres Kindes jetzt hier zu Hause [situativ: in
der WG] mit der Beatmung aus?

* Wie geht es dem Kind jetzt? [situativ nachfassen: Wie geht es
mit der Beatmung um und/oder mit den Hilfsmitteln/mit den
Therapien/der Kommunikation]

¢ Und wie sieht IHR Alltag als Mutter / Vater [ggf. situativ anpas-
sen] heute aus?

* Welche Aufgaben liegen in der Versorgung lhrer Tochter/lhrem
Sohn bei lhnen?

Thema Fragen Alternativ-/Nachfragen; Hinweise
1. Beatmung an ¢ |hr Kind* ist nun seit geraumer Zeit beatmet. Kénnen Sie mir Fragen einzeln stellen, nicht alle auf einmal
sich und aktuelle bitte erzahlen, wie es dazu kam? * lhre Tochter/Ihr Sohn/Ihr Kind“ (bzw. jeweils zutreffend) — es

ist eine situative Anpassung fiir alle Fragen und fiir die verschie-
denen Konstellationen vorzunehmen.

2. Erste Erfahrun- Ich mochte gerne mit Ihnen zu der Situation zurtickgehen, als das
gen mit der Ver- | mit der Beatmung, der ganzen Technik und den Hilfsmitteln be-
sorgung gann.

*  Waurde Ihnen als Elternteil erklart und gezeigt, wie das alles
funktioniert und wie man damit umgehen muss?

* Wie haben Sie diese Erklarungen erlebt?

* Wurde lhr Kind in die Einweisung, wie alles funktioniert, einge-
bunden? Falls ja, wie lief das ab? [diese Frage situativ an die
kognitive Leistungsféhigkeit anpassen]

* Falls zutreffend: Wie wurde bei der Einweisung Riicksicht auf
die Kommunikationsfahigkeit ihrer Tochter/ihres Sohnes ge-
nommen?

* Ich wirde gerne wissen, wie das damals ablief.

* Konnen Sie mir etwas genauer erzdhlen; wie ich mir das vor-
stellen muss?

* Wer war daran beteiligt und was haben die gemacht?

* Was mussten Sie seither in diesem Zusammenhang alles ler-
nen?

* Das habe ich noch nicht ganz verstanden. Was hat die XX ge-
macht? Wer war der YZ genau, hat der sich Ihnen vorgestellt.

* Was ging ihnen dabei durch den Kopf und wie haben Sie sich
dabei gefiihlt?

* Gab es Situationen, die besonders problematisch waren — fir
Sie und (ggf. Ihre Frau/lhren Mann/lhre Partnerin/Ihren Part-
ner) und fur ihre Tochter/Ihren Sohn/ihr Kind?

* Gab es Situationen, die Sie und/oder Ihre Tochter/Ihr Sohn in
der ersten Zeit mit der Beatmung als besonders hilfreich er-
lebt haben? Was waren das fir Situationen?

* Was fir eine Vorbereitung auf die Beatmung und den Um-
gang mit den Hilfsmitteln hatten sie sich (noch) gewiinscht?

Interviewleitfaden Eltern beatmeter Kinder — Version 1.1, 31.05.2021




Anlage 17 Interviewleitfaden — Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

SAVENT

3. Umgang mit
Hilfsmitteln aus
Elternsicht

&

Hilfsmittel-
versorgung

durch Provider
(einschl. Sanitéts-
hauser)

¢ Wenn Sie an die Dinge denken, die fiir die Beatmung gebraucht
werden: Was funktioniert gut und was weniger gut?

* Falls ein Pflegedienst eingebunden ist, ergdnzend fragen, ob
und was es da gibt, was den Pflegenden besonders schwerfillt,
was ihnen besonders schwerfallt oder Probleme bereitet?

* Woran liegt das Ihrer Meinung nach?

* Werden Sie von jemandem unterstiitzt?

* Konnen Sie mir das noch etwas mehr erklaren?
* Wie gehen sie damit um, dass ...?

* Wie gehen die anderen damit um, dass ...?

* Was machen Sie, wenn ...?

» ggf. nachfragen: Gibt es auch etwas im Zusammenhang mit
den Hilfsmitteln, das vollig reibungslos lduft? Was?

Fiir die Beatmung braucht man ja auch eine ganze Menge Dinge.
e Konnen Sie mir bitte erzdhlen, wie das mit der Bestellung der
Dinge funktioniert? Wer ist dafiir zustandig? Wie lauft das ab?

¢ Konnen Sie bitte etwas lber die Lieferung der Dinge erzahlen,
die fiir die Beatmung gebraucht werden? Wie lduft das ab?

* Gab es bei der Hilfsmittellieferung schon mal Probleme und
was war das? Wie sind Sie (oder ggf. andere) damit umgegan-
gen? Was haben Sie da gemacht?

Ergdnzend/unbedingt (dhnlich) vertiefend fragen:

* Was genau machen die Mitarbeiter der Hilfsmittelfirma oder
auch des Sanitdtshauses? Wofiir sind sie alles zustandig? (Und
was machen Sie ggf. auch nicht?)

¢ Wie wirden Sie das beschreiben: Welche Rolle kommt den Mit-

arbeitern der Hilfsmittelfirma oder auch des Sanitatshauses in
der Versorgung ihres Kindes zu?

¢ Wie zufrieden sind Sie damit? Was wiirden Sie sich dahinge-
hend wiinschen?

Sprachlich situativ an Person (und ihre Wortwahl) anpassen:
2.B. Dinge/Hilfsmittel/Materialien

e Konnen Sie bitte etwas darliber erzdhlen, wie ein Besuch des
Hilfsmittellieferanten ablauft?

* Wer auller Ihnen ist bei einem solchen Besuch noch anwe-
send und was machen die Personen oder wortliber wird da ge-
sprochen?

* (ggf. nachfragen, wenn mehrere Versorger ins Haus kommen,
ob und ggf. welche Unterschiede zwischen den Besuchen be-
stehen)

* Gab es bei der Bestellung dieser Dinge schon mal Probleme
und was war das? Wie sind Sie (oder ggf. andere) damit um-
gegangen? Was haben Sie da gemacht?

Interviewleitfaden Eltern beatmeter Kinder — Version 1.1, 31.05.2021




Anlage 17 Interviewleitfaden — Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

SAVENT

4. Sicherheit aus Vielen Dank, dass Sie mir das erklart haben. Jetzt machen wir einen
Elternsicht und Schnitt. In unserem Projekt geht es ja v. a. auch um Sicherheit.
Strategien zu Dazu wirde ich gerne jetzt etwas fragen:

deren Erhalt
* Falls situativ auf jeweiliges Kind passend: Gab es auch schon
mal eine Situation, in der Sie wahrgenommen haben, dass sich
Ihre Tochter/ihr Sohn/ihr Kind mit all den Dingen hier (situativ
anpassen: Technik und Hilfsmittel) unsicher gefihlt hat?
Was genau ist da passiert?

* Gab es schon mal eine Situation, in der Sie als Mutter/als Va-
ter/Elternteil selbst sich mit all den Dingen hier (Technik und
Zubehdr) unsicher gefihlt haben? Und was genau ist da pas-
siert?

Koénnen Sie mir das noch etwas mehr erklaren?

Kénnen Sie das bitte noch etwas ausfiihrlicher beschreiben?
Wenn ich mir die eben von lhnen geschilderte Situation noch
einmal vor Augen fihre: Was héatte aus lhrer Sicht anders sein
kénnen oder anders sein miissen?

Woran liegt das Ihrer Meinung nach?

Wie geht ihre Tochter/ihr Sohn/ihr Kind damit um,
dass/wenn ...?

Wie gehen Sie damit um, dass/wenn ...?

Was hat lhre Tochter/ihr Sohn da gemacht?

Was haben Sie gemacht?

Was haben ggf. andere Anwesende (wer ggf. genau) da ge-
macht?

¢ Was konnten Sie sich vorstellen, wiirde lhrer Tochter/lhrem
Sohn/lhrem Sohn helfen, sich im Zusammenhang mit den Hilfs-
mitteln sicher(er) zu fihlen?

* Was wiirden Sie sich wiinschen, damit Sie sich im Umgang mit
den Hilfsmitteln sicher(er) fihlen?

Was benotigen Sie bzw. was miisste getan werden, um sich si-
cher(er) im Umgang mit den Hilfsmitteln zu fiihlen?

Was konnte lhnen die Unterstitzung lhrer Tochter/ihrem
Sohn hier Zuhause (ggf. falls zutreffend: in der WG) erleich-
tern? Welche Ideen haben Sie dazu?

5. Situation wah- Hat sich mit der Corona-Pandemie in der Hilfsmittelversorgung Ih-
rend der Corona- | rer Tochter/lhres Sohnes etwas verdndert? Kénnen Sie mir bitte
Pandemie schildern, was das ggf. ist?

Mit welchen Herausforderungen in der Hilfsmittelversorgung
sind Sie ggf. konfrontiert? Wie gehen Sie oder ggf. andere (z.
B. die Pflegenden) damit um?
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Anlage 17 Interviewleitfaden — Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher

Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft S AV E N T
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten

Dank und Ausklang | Das sind viele interessante Informationen und Vorschlage, die Sie
mir bisher gegeben haben. Vielen Dank, dass Sie all meine Fragen
so ausfiihrlich beantwortet haben.

Gibt es aus lhrer Sicht noch etwas, was Sie uns zum Thema Hilfs-
mittelversorgung und Sicherheit gern noch ansprechen méchten,
bevor wir das Interview beenden?

* Und noch etwas? (Zeit lassen, Reden lassen, auch wenn es ggf.
nicht unmittelbar zur beatmungsspezifischen Hilfsmittelversor-

gung gehért)

Haben Sie vielen Dank fiir lhre Unterstitzung.

* Falls wir noch offene Fragen haben, diirfen wir uns dann noch einmal bei lhnen melden?

— Verabschiedung —

Interviewleitfaden Eltern beatmeter Kinder — Version 1.1, 31.05.2021 5



Anlage 18 Studienteilnehmerinformation — Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern

CHARITE

CharitéCentrum fiir Human- und Gesundheitswissenschaften

Charité | Campus Virchow-Klinikum | 13344 Berlin Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft

Leitung: Prof. Dr. Michael Ewers MPH

Standort/Besucheradresse: Oudenarder Str. 16 | 13347 Berlin
Postanschrift: Augustenburger Platz 1 |1 13353 Berlin

Sekretariat:
Tel. +49 30 450 529092

SAVENT
Tel.: 030/450529 114
Mail: savent@charite.de

https://igpw.charite.de/
https://savent.charite.de

07. Oktober 2020

Information fur Teilnehmende am Forschungsprojekt SAVENT

Sehr geehrter Damen und Herren,

viele beatmete Patienten werden hauslich versorgt. Dabei ist die Hilfsmittelversorgung neben medizinischen,
pflegerischen, therapeutischen und sozialen Elementen ein wichtiger Baustein einer umfassenden ambulan-
ten Begleitung. Allerdings ist gerade Uber die Versorgung mit Hilfsmitteln im Zusammenhang mit einer Beat-
mung, Uber die Anforderungen an ihre Qualitat und Sicherheit oder uUber die Versorgungsprozesse aus Pati-
enten- und Leistungserbringersicht bislang kaum etwas bekannt.

Hier setzt das Forschungsprojekt ,,SAVENT — Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung héus-
lich beatmeter Patienten® an. In Interviews mit Patienten und ihren Angehdérigen, aber auch mit professionell
Helfenden mdchten wir erkunden, wie Patienten, ihre Angehorigen und professionelle Akteure die Hilfsmittel-
versorgung erleben und einschatzen. Auf dieser Grundlage mochten wir daraus ableiten, welche Veranderun-
gen in Zukunft gegebenenfalls nétig sind, um die Hilfsmittelversorgung fiir beatmete Patienten zu optimieren.
Im beiliegenden Flyer finden Sie néhere Informationen zum Projekt SAVENT.

Wie kdnnen Sie uns unterstiitzen?

Ein entscheidender Aspekt unseres Forschungsprojekts ist es also, méglichst viele Perspektiven der Hilfsmit-
telversorgung fir hauslich beatmete Patienten zu bertcksichtigen. Nachdem wir bereits die Patienten selbst
und ihre Angehdrigen dazu befragt haben, wie sie die Hilfsmittelversorgung erleben und was sie sich win-
schen, mdchten wir in einem zweiten Schritt auch die Perspektive derer erfahren, die diese Versorgung tag-
taglich leisten. Wir planen hierfir, Interviews mit lhnen als Auendienst-Mitarbeitende in der direkten Versor-
gung hauslich beatmeter Patienten durchzufiihren. Dabei ist fir uns von besonderem Interesse, wie Sie die
Patienten mit den Hilfsmitteln, die fir die Beatmung essenziell sind (Hilfsmittel bei Tracheostoma und zur
Absaugung sowie Beatmungsgerate, Hustenhilfen und andere) versorgen. Wir wollen auRerdem erfahren, wie
Sie daflr sorgen, dass Patienten, ihre Angehorigen oder Dritte einen sicheren Umgang mit den Hilfsmitteln
erlernen und welche Herausforderungen dabei in lhrem Arbeitsalltag bestehen.

Wie sieht Ihre Teilnahme am Interview genau aus?

Wenn Sie sich fur eine Teilnahme an einem Interview entscheiden, vereinbaren wir mit lhnen individuell einen
passenden Termin, Zeitpunkt und Ort. Wir kommen gern zu einem personlichen Treffen an den Ort Ihrer Wahl.
Aufgrund der derzeitigen Pandemie-Situation sind aber auch Video-Konferenzen mit Microsoft Teams méglich.
Neben lhnen werden ausschliellich ein bzw. zwei Mitarbeitende des Forschungsprojekts SAVENT anwesend
sein.

CHARITE — UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Gliedkorperschaft der Freien Universitat Berlin und der Humboldt-Universitat zu Berlin
Charitéplatz 1 | 10117 Berlin | Telefon +49 30 450-50 | www.charite.de
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Um alle fur Sie und uns bedeutsamen Aspekte thematisieren zu kénnen, méchten wir fir das Gesprach aus-
reichend Zeit einplanen (ca. 1-2 Stunden). Dabei ist das Wort ,Gesprach® absichtlich gewahlt, denn ein per-
sonlicher Austausch uber Ihre Erfahrungen, Erlebnisse und Einschatzungen aus dem Arbeitsalltag sollen im
Mittelpunkt stehen. Wir méchten verstehen, was lhre Arbeit und die Herausforderungen, mit denen Sie kon-
frontiert sind, ausmacht. Dabei sollen verschiedene Aspekte zur Sprache kommen, die Ihnen bedeutsam er-
scheinen. Eine konkrete Vorbereitung lhrerseits ist nicht nétig, denn es gibt keine ,richtigen“ oder ,falschen®
Antworten.

Wie werden wir lhre Daten verarbeiten und schitzen?

Das Gesprach wird mit einem Audiorecorder aufgezeichnet und anschlieRend an ein wissenschaftliches
Schreibbiiro gesendet. Dort wird die Audioaufzeichnung in Textform umgewandelt. Anschlielend werden die
so verschriftlichten Gesprache durch die Mitarbeitenden des Forschungsprojekts SAVENT pseudonymisiert.
Das heif3t, durch Verfremdung von personenbezogenen Informationen werden Riickschliisse auf Ihre Person
unkenntlich gemacht. Die weitere Verarbeitung der Gespréchsinhalte erfolgt ausschlie3lich mit dem so ver-
fremdeten Text. Ruckschlisse auf lhre Person oder das Unternehmen, in dem Sie arbeiten, sind nur den
Mitarbeitenden des Forschungsprojektes SAVENT maglich.

Wir und das mit uns kooperierende Schreibbiiro sind bei der Speicherung und Verarbeitung Ihrer Informatio-
nen den datenschutzrechtlichen Vorgaben der Européischen Datenschutzgrundverordnung (DSGVO) ver-
pflichtet. Das bedeutet, dass bei der Aufnahme und der Ubergabe der Audio- bzw. Textdaten zwischen dem
Forschungsteam und dem wissenschaftlichen Schreibbiiro ausschlieRlich gesicherte Speicher- und Ubertra-
gungswege genutzt werden dirfen. Das Schreibbliro ist verpflichtet, die Audioaufnahme und das Textmaterial
unmittelbar im Anschluss an die Verschriftlichung zu I6schen. Wir bewahren Ihre Daten verschlossen am Insti-
tut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft der Charité — Universitatsmedizin auf. Die Aufbewahrungsfrist
betragt zehn Jahre. Das Vorgehen im Forschungsprojekt ist mit der Datenschutzbeauftragten der Charité —
Universitatsmedizin Berlin abgestimmt.

AusschlieBlich Mitarbeitende des Projektteams haben Zugang zu diesen Daten. Sie sind schriftlich zum ver-
traulichen Umgang mit den Daten und zur Verschwiegenheit Gber das Ende des Forschungsprojektes hinaus
verpflichtet. Die Auswertung und Weiterverarbeitung Ihrer Daten geschehen ausschlief3lich zu wissenschaftli-
chen Zwecken. Eine kommerzielle Datennutzung oder -weitergabe (z.B. an Krankenkassen, Aufsichtsbehor-
den, Versicherungen 0.4.) schliel3en wir ausdriicklich aus.

Welche Rechte haben Sie?

Ihre Teilnahme ist freiwillig. Auch wenn Sie heute bereit sind, an einem Interview teilzunehmen, haben Sie
jederzeit das Recht, Ihre Einwilligung ganz oder teilweise zu widerrufen, der Weiterverarbeitung lhrer Daten
zu widersprechen und Ihre Vernichtung zu verlangen. Sie miussen dafir keine Griinde angeben und es ent-
stehen Ihnen keinerlei Nachteile. Die RechtmaRigkeit lhrer Einwilligung bis zum Zeitpunkt des Widerrufs wird
dadurch nicht bertihrt.

Wie erhalten Sie weitere Informationen?

Sie mochten gern weitere Informationen zu Ihrer Teilnahme erhalten oder haben Fragen? Nehmen Sie jeder-
zeit gern Kontakt mit den Projektmitarbeitenden auf.

Susanne Stark MPH Tel.: 030450529 178
(Wissenschaftliche Mitarbeiterin) Email: s.stark@charite.de

Dr. Yvonne Lehmann Tel.: 030 450 529 056
(Projektleiterin) Email: yvonne.lehmann@charite.de

Wir bedanken uns herzlich fir Ihr Interesse und freuen uns, wenn Sie sich fiir die Teilnahme entscheiden.
Mit vielen GriiRen

Susanne Stark MPH Dr. Yvonne Lehmann

CHARITE — UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
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Tel. +49 30 450 529092
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Mail savent@charite.de
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Einwilligungserklarung fur Teilnehmende an Interviews im Forschungsprojekt SAVENT

Hiermit erklare ich

Name, Vorname

Geburtsdatum

dass ich durch Frau / Herrn:

Name Projektmitarbeiter/in SAVENT

mindlich und schriftlich Giber die Ziele und Vorgehensweise des Forschungsprojekts ,,SAVENT — Sicherheit
in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patienten® informiert wurde.

Ich hatte ausreichend Gelegenheit, meine Fragen zu diesem Forschungsprojekt und meiner Mitwirkung zu
klaren. Ich habe eine Kopie der schriftlichen Studieninformation und der Einwilligungserklarung erhalten.

Mir wurde im Rahmen der Studieninformation erklart und mir ist bekannt, dass ich das Recht habe, meine
Einwilligung jederzeit ohne Angabe von Grinden und ohne nachteilige Folgen fur mich zuriickzuziehen und
einer Weiterverarbeitung meiner Daten widersprechen und ihre Vernichtung verlangen kann. Durch den Wi-
derruf der Einwilligung wird die RechtmaRigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum Widerruf erfolgten Ver-
arbeitung nicht bertihrt. Das heil3t, dass die Daten, die bereits in wissenschaftliche Auswertungen eingeflossen
sind, nicht von dem Widerruf berlhrt sind. Im Falle eines Widerrufs werden Ihre auf Grundlage dieser Einwil-
ligung gespeicherten Daten geléscht, sofern dies gesetzlich zulassig ist.

CHARITE — UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Gliedkorperschaft der Freien Universitat Berlin und der Humboldt-Universitat zu Berlin
Charitéplatz 1 | 10117 Berlin | Telefon +49 30 450-50 | www.charite.de
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Ich erklare, dass ich freiwillig bereit bin, an dem Forschungsprojekt SAVENT teilzunehmen und erklare mich
damit einverstanden,
(zutreffendes bitte ankreuzen)

O an einem Interview teilzunehmen, das — wie in der Studieninformation beschrieben — durch Mitarbeitende
des Forschungsprojekts SAVENT gefuihrt wird.

O dass die Informationen aus diesem Interview und meine personenbezogenen Daten gemafR dem in der
Studieninformation beschriebenen Vorgehen pseudonymisiert verschriftlicht und am Institut fir Gesund-
heits- und Pflegewissenschaft der Charité — Universitatsmedizin Berlin ausgewertet werden.

O dass die Studienergebnisse in anonymer Form verd6ffentlicht werden, die keinen Rickschluss auf meine
Person oder das Unternehmen, in dem ich arbeite, zulasst.

Ort, Datum Unterschrift der / des Teilnehmenden

Hiermit erklare ich, die/den Teilnehmende/n am Uber die Ziele und die Vorgehens-
weise des Forschungsprojektes ,SAVENT — Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Pati-
entinnen und Patienten* mindlich und schriftlich aufgeklart, alle Fragen beantwortet und ihr / ihm eine Kopie
der Studieninformation und der Einwilligungserklarung tibergeben zu haben.

Ort, Datum Unterschrift Projektmitarbeiter/in SAVENT

Version 1.1
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Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patientinnen und Patienten S AV E N T

Interviewleitfaden
— Mitarbeiter*innen von Hilfsmittelleistungserbringern

Themenubersicht

Einstieg

A) Die Mitarbeitenden und ihr Aufgabenfeld
B) Versorgungsprozess — Beginn

C) Versorgungsprozess — Verlauf

D) Versorgungsprozess — Storungen

E) Sicherheit(sdimensionen)

F) HM-Versorgung in Corona-Zeiten
Abschluss

zundchst:

* Kurzvorstellung: Projekt — Institut — interviewende Person(en)
* Erlduterung: Zugang Erzahlung / Situation
¢ Einverstandnis einholen: Aufzeichnung
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Thema

Fragen

Hinweise

Einstieg

Wie sind Sie eigentlich zur Hilfsmittelversorgung fiir beatmeten Patien-
ten gekommen?

Kénnen Sie mir das bitte einmal umreillen: Patienten, Hilfsmittel, Ein-
zugsgebiet

Wie sieht ein typischer Tag in lhrer Arbeit mit beatmeten Menschen
aus? Erzahlen Sie mal.

A) Die Mitarbei-
tenden und ihr
Aufgabenfeld

Was wiirden Sie sagen: Was macht die Hilfsmittelversorgung von beat-
meten Patienten aus?
Worin bestehen die besonderen Anforderungen, die diese Arbeit
mit sich bringt?
Konnen Sie Situationen beschreiben, die fiir Sie herausfordernd
sind?
Wie gehen Sie mit diesen Herausforderungen um?

Was sind aus lhrer Sicht die wichtigsten Aufgaben lhrer Arbeit mit beat-
meten Patienten?

Und was gehort sonst noch zu lhren Aufgaben?

Gibt es denn auch Spezialisierung oder Aufgabenteilung?

- Typisches & Besonderes/Herausforderungen
—Sicherheit, Edukation

- Umgang & Griinde, z. B. Ausmal, Qualifikation,
Kontrolle, ...

- Rolle Nutzer, Vorgaben, Produkte etc.

- Charakteristika Aufgaben

- spezielle Expertise

- Trennung ambulante/klinische Versorgung?

B) Versorgungs-
prozess —
Beginn

Ich mochte gern konkret etwas iber die Abldufe in Ihrer Arbeit mit be-
atmeten Patienten erfahren, und zwar zunachst am Beginn der Hilfs-
mittelversorgung: Was ist am Anfang wichtig, was machen Sie da und
wie lauft das ab?

Was steht wann im Vordergrund — warum ist das wichtig — woran

orientieren Sie sich?

Wie? zuspitzen auf Hilfsmittelauswahl & -anpassung

Inwieweit arbeiten Sie in dieser Phase mit anderen Akteuren in der

Versorgung zusammen?

- mogliche Themen: Verordnung, Beratung, Einweisung /
Schulung, Kostenvoranschlag, Abrechnung

- Vorgehensweisen, Management, Flexibilitat, Zeitliche
Aspekte

- Kommunikation/Interaktion Nutzer & Akteure
- Kontinuitat?
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¢ Beschreiben Sie mir bitte: Woran orientieren Sie sich bei der Auswahl
von Hilfsmitteln und Zubehor bei einzelnen Patienten?

Entscheidungskriterien neue/gebrauchte Gerate, MaRanfertigun-
gen, Zubehor/Produkte
Moglichkeiten Auswahl; auch Restriktionen
abweichende Fille
Wiinsche & Bediirfnisse der Nutzer
Welche Spielrdume haben Sie in der Auswahl der Produkte?
Gibt es aus Ihrer Erfahrung Verbesserungsmaoglichkeiten bei der
Auswahl und Ausstattung mit Hilfsmitteln und Zubehor?

Vorgaben/Standards vs. Verfiigbarkeit?
Intuition/Erfahrung

Rolle: Nutzer — Bedarf, Bedirfnisse & deren Erfassung
Vertrage, (gesetzliche) Vorgaben

¢ Und wenn es dann weitergeht: Wie gehen Sie im Einzelnen vor bei der
Schulung im Gebrauch der Hilfsmittel?
Was wird wie gemacht, Inhalte — Grundlagen dafir
Wahrgenommene Moglichkeiten, auf das einzugehen, was Nut-
zern wichtig ist
Wenn vorhanden, wie wird das festgestellt & in Schulungen einge-
bunden?

Welche Gruppen werden angesprochen?
Haufigkeit, Verdanderungen

Inhalte (u. a. Sicherheit, psycho-emotional)
— Standards?

(primare) Adressaten, Settings

Umgang der Bedarfe

Einbinden Bsp. Phase 1 [hypothetisches Denken anregen, irritieren, heraus-
fordern] 2 Was hidtten Sie in so einer Situation gemacht?

* Welche Anforderungen bringt konkret die Schulung im Gebrauch und
Umgang mit Hilfsmitteln fiir beatmete Patienten aus lhrer Sicht mit
sich?

Welche Voraussetzungen sollten diejenigen, die diese Schulungen

durchfihren, Ihrer Erfahrung nach mitbringen, um diesen Anforde-
rungen gerecht zu werden?

Was ist Ihr Eindruck: Was ist dabei fiir die zu schulenden Personen

wichtig? Haben Sie dafiir bestimmte Beispiele vor Augen?

Welche Gruppen werden angesprochen?
Wording: Schulung / Einweisung

— ggf. Begriffsklarung

Besonderheit Beatmung?
Veranderungen im Zeitverlauf
Qualifikation

* Welche Bedeutung nimmt die Schulung lhrer Wahrnehmung nach in Ih-
rer Arbeit mit beatmeten Patienten ein?
auch: wahrgenommener Nutzen von Schulungen
Wie kommen Sie zu dieser Einschatzung?
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C) Versorgungs- * Ich moéchte auch etwas Uber lhre Arbeit nach dieser Anfangsphase er- - zusatzliche moégliche Themen: Kontrollen, Wartung,
prozess - fahren: Wie geht es weiter, wenn Sie die Hilfsmittel und das Zubehor Reparaturen/Ersatzbeschaffung, hygienische Aufberei-
Verlauf ausgewadhlt, die Patienten ausgestattet haben und eine Schulung in tung Service, Verbrauchsmaterial

ihrem Gebrauch stattgefunden hat?
Was steht wann im Vordergrund — warum ist das wichtig — woran
orientieren Sie sich?
Wie wird es genau gemacht?
Inwieweit arbeiten Sie in dieser Phase mit anderen Akteuren
in der Versorgung zusammen?
Spielen die Wiinsche & Bediirfnisse Nutzer eine Rolle?
Wahrgenommene Moglichkeiten, auf das einzugehen, was Nut-
zern wichtig ist
Wenn vorhanden, wie wird das festgestellt & in Schulungen einge-

bunden?
¢ Kennen Sie Félle, in denen sich herausstellt, dass Hilfsmittel oder - mogl. Falle/Grinde: Versorgungsziel, Beschaffenheit/
Zubehor letztlich nicht so geeignet sind? Was sind das fir Falle — Erzah- Funktion, unerwiinschte Ereignisse, Adharenz/
len Sie mal! Akzeptanz/Zufriedenheit, Nichtnutzung, Falsch-
Wie gehen Sie mit diesen Situationen um? nutzung, Umgang
Wenn es in einem solchen Fall dazu kommt, dass Patienten andere - Sicherheit?

Hilfsmittel bendtigen: Wie lauft dann dieser Prozess ab?
Inwieweit unterscheidet sich eine solche Umversorgung von einer
Erstversorgung? (patientenseitige und externe Einfllsse)

Welche Bedeutung haben solche Situationen in lhrer Arbeit?

» Uber solche Umversorgungen hinaus: Inwieweit spielen im Versor- - Rolle Produkte, Setting, Nutzer, Bedarf, rechtliche/ ver-
gungsverlauf Beratung oder Schulung eine Rolle? Berichten Sie bitte tragliche Aspekte, Haufigkeit
einmal!

* Gibt es aus lhrer Sicht Dinge, die im Versorgungsverlauf anders oder
besser laufen kénnten?
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D) Versorgungs- ¢ Sie hatten mir bereits von ... berichtet. Ist lhnen in Ihrer Arbeit mit be- - Bezug zu Gesagtem
prozess - atmeten Patienten darlber hinaus etwas aufgefallen, das nicht rund
Stoérungen [auft? Kdnnen Sie mir daflr Beispiele beschreiben?
* Wie wirkt sich das auf Ihre Arbeit in der Hilfsmittelversorgung aus?
* Welche Moglichkeiten haben Sie, mit den Herausforderungen umzuge- | - Einschatzung, Moglichkeiten, Coping
hen?

¢ Worin sehen Sie personlich denn Verbesserungspotentiale?

E) Sicherheit * Sie haben mir wahrend unseres Gesprachs erzahlt von [...]. Sie wissen ja | - zentrale Aussagen zu Sicherheit

(-sdimensionen) aus unserem Vorgesprach, dass ein besonderer Fokus unseres For- - Bedeutung der Patientenperspektive
schungsprojekts auf dem Thema Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung
liegt. Deshalb wiirde mich tiber diese Themen hinaus auch interessie-
ren, was Sie personlich damit verbinden: ,Gewahrleistung von Sicher-
heit in der Versorgung” beatmeter Patienten allgemein, aber auch in
der Hilfsmittelversorgung.

* Ausgehend davon, wie Sie mir das gerade geschildert haben: Kénnen
Sie sich an einen Fall oder Falle erinnern, als beatmete Patienten tat-
sachlich nicht sicher versorgt waren? Erzahlen Sie mir bitte einmal da-
von.

Worin bestehen Sicherheitsrisiken?

Strategien Herstellung/Erhalt, inkl. ggf. Variationen
Teil von Edukation? Rolle Bedarfe?
Vorgaben/Standards vs. Verfligbarkein?
Intuition/Erfahrung

* Wie gehen Sie mit solchen Situationen um?
Was konnen Sie tun, um die Sicherheit wiederherzustellen?
Aufgaben & Vorgehen
Wonach richten Sie sich dabei?
Was tun Sie, damit die Patienten mit Hilfsmittel sicher sind und
bleiben?
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F) HM-Versorgung

Konnen Sie mir bitte schildern, wie Sie die Arbeit mit beatmeten Patien-

Veranderung Aufgabenspektrum, Arbeitsweise,

gegangen, von [...], Gber [...] und [...]. Haben wir iber etwas Wichtiges
in Threr Arbeit mit beatmeten Patienten noch nicht gesprochen,
das Sie gern noch thematisieren méchten?

Dank & Abschied

in Corona- ten seit Ausbruch der Corona-Pandemie erleben? z.B.: Verordnung, Anpassung, Wartung, Regelungen
Zeiten Worin bestehen die besonderen Anforderungen? gef. Zuspitzung bestehender Herausforderungen, Risi-
Worin bestehen spezifische Risiken? ken Versorgungsengpasse, Schutzausriistung
Kénnen Sie mir schildern, wie Sie mit den Herausforderungen, die Sie Sicherheit(sempfinden), Edukation
da beschrieben haben, umgehen? wahrgenommene Situation Nutzer
Wonach richten Sie sich dabei? Unterschiede Nutzer, Settings
N o
Angenommen, die aktuelle Situation halt zumindest in den kommen- Vorgaben/Standards vs. Verfiigbarkeit
den Wochen und Monaten an oder spitzt sich erneut zu: Worin sehen
Sie Verbesserungsbedarfe?
Abschluss Wir sind jetzt wahrend unseres Gesprachs auf zahlreiche Themen ein- Rekapitulieren, Orientieren, Nachfragen
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XX.XX.2020

Anfrage flr ein Interview im Rahmen der Studie
»SAVENT - Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patienten*

Sehr geehrtelr ...,

sind Menschen dauerhaft auf eine invasive oder nichtinvasive Beatmung angewiesen, leben sie haufig im
eigenen Haushalt oder in betreuten Wohngemeinschaften. Dort sind die Anforderungen an die Versorgung
hoch, aber noch weitgehend unbekannt. Das trifft insbesondere auch auf die Hilfsmittelversorgung zu.

Diesem Thema widmet sich die vom Innovationsausschuss des Gemeinsamen Bundesausschusses gefor-
derte Studie SAVENT, die am Institut flir Gesundheits- und Pflegewissenschaft der Charité durchgefiihrt wird.
Sie zielt darauf ab, das Wissen Uber die beatmungsspezifische Hilfsmittelversorgung zu verbessern. Ein be-
sonderer Schwerpunkt liegt dabei auf den Themen Edukation und Sicherheit. Auf der Basis der Studienergeb-
nisse sollen Empfehlungen fur die Weiterentwicklung einer patientenorientierten Hilfsmittelversorgung entwi-
ckelt werden. Dafir sollen die Perspektiven sowohl von Patienten und Angehdérigen, als auch von Hilfsmittel-
Leistungserbringern und zahlreichen weiteren in die Hilfsmittelversorgung involvierten Akteuren einflie3en.

Genau hierfir bitten wir Sie um Unterstitzung.

In einem Interview mdchten wir vor dem Hintergrund lhrer spezifischen Expertise erfahren, wie Sie die Hilfs-
mittelversorgung hauslich beatmeter Patienten einschatzen. Dabei interessiert uns auch, wie Sie auf die Rah-
menbedingungen der Versorgung blicken, welche Herausforderungen Sie wahrnehmen und wie dieser spezi-
elle Versorgungsbereich aus lhrer Sicht zukinftig gestaltet sein sollte.

Dafir planen wir ein Gesprach mit einer Dauer von ca. 45 bis 60 min., das — Ihre Zustimmung vorausgesetzt
— fur die weitere wissenschaftliche Bearbeitung aufgezeichnet wird. Dabei wahren wir die datenschutzrecht-
lichen Grundlagen der européischen Datenschutzgrundverordnung (DSGVO). Alle Informationen werden ano-
nym verarbeitet, sicher und unzugénglich fir Dritte verwahrt und nur zu wissenschaftlichen Zwecken im Rah-
men der Studie SAVENT verwendet.

Weiterfihrende Informationen zur Studie finden Sie im beiliegenden Flyer und auf unserer Homepage.
Wir wirden uns sehr freuen, Sie fir die Teilnahme an einem Interview zu gewinnen. Bitte nehmen Sie dazu
und auch bei Ruckfragen direkt Kontakt mit uns auf. Fir Ihre Zeit und lhr Engagement bedanken wir uns
bereits jetzt herzlich.

Mit vielen Grii3en

Susanne Stark MPH Dr. Yvonne Lehmann
Wissenschaftliche Mitarbeiterin Projektleiterin

Tel.. 030450529178 Tel.: 030 450 529 056

E-Mail: s.stark@charite.de E-Mail: yvonne.lehmann@charite.de

CHARITE —UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Gliedkorperschaft der Freien Universitat Berlin und der Humboldt-Universitat zu Berlin
Charitéplatz 1 | 10117 Berlin | Telefon +49 30 450-50 | www.charite.de
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Leitfaden Experteninterviews
mit weiteren Akteur*innen mit Bezug zur beatmungsspezifischen HM-Versorgung

Themenubersicht

Expertenrolle

A) Einschdtzung HM-Versorgung - Gesamtzusammenhang
Einschdtzungen zu Akteur*innen, Aufgaben, Herausforderungen, Problembereichen und prioritdren Handlungsbedarfen bei der beatmungsspezifischen HM-
bezogenen Fall- und Versorgungssteuerung

B) Fokus: Kontextbedingungen
politische, rechtliche und finanzielle Kontextbedingungen und deren Bedeutung fiir die (beatmungsspezifische) HM-Versorgung

C) Problembereiche und Herausforderungen
v. a. auch mit Blick auf Edukation und Sicherheit

D) Konzeptionelle Ansadtze und Ideen fiir eine idealtypische Gestaltung der HM-Versorgung
konzeptionelle Ansdtze und Ideen zur Optimierung des HM-Versorgungsprozesses fiir beatmete Patient*innen (innerhalb von Institutionen, aber auch institu-
tionen- und sektoreniibergreifend)

E) Corona-Pandemie

Abschluss

Einstieg

¢ Vorstellung Projekt und Personen
* Fragen & Einverstandnis (allgemein + Audioaufnahme)
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Thema

Fragen

Hinweise

Expertenrolle

1. Bitte erzahlen Sie uns zunachst, wer Sie sind und in welchem Bezug
Ihre Arbeit zur Hilfsmittelversorgung auBerklinisch beatmeter Men-
schen steht.

2. Wie sind Sie in den Prozess der Hilfsmittelversorgung involviert?

e Welche Aufgaben ibernehmen Sie?

- CAVE: aulRerklinisch — Wording der Community explo-
rieren & aufnehmen
- Klarung Expertenstatus, Person & Qualifikation

A) Einschatzung
HM-Versorgung —
Gesamtzusam-
menhang

1. Aus lhrer Perspektive: Wie schatzen Sie die Situation in der Hilfsmittel-
versorgung auBerklinisch beatmeter Menschen ein?
* |nwieweit trifft das auf alle aulRerklinisch beatmeten Patienten
gleichermaRen zu?

2. Wie sind aus lhrer Sicht die Prozesse in der beatmungsspezifischen
Hilfsmittelversorgung zu beurteilen — angefangen am Beginn, im weite-
ren Verlauf, bis hin zum Abschluss der Versorgung?

* Und wer ist im Versorgungsverlauf sonst noch beteiligt?
* |nwiefern? —welche Rolle und Aufgaben kommen ihnen zu?
o  Und wer ist im Versorgungsverlauf sonst noch beteiligt?
o Inwiefern? Welche Rollen und Aufgaben kommen ihnen zu?
* Wie arbeiten diese Akteure im Verlauf der Versorgung zusammen?
* Mit wem arbeiten SIE konkret zusammen und wie kann ich mir
diese Zusammenarbeit vorstellen?
* Wie wird die HM-Versorgung einzelner Patienten organisiert und
koordiniert?
¢ Wer Gbernimmt steuernde Aufgaben?
¢ Wie wird das gemacht?
* Wieist die HM-Versorgung derzeit eingebunden in den Gesamt-
versorgungsprozess?

- spezifischere Situationseinschatzung mit Bezug zu Ver-
sorgungsverlauf, Akteuren, Abldufen, Kooperation und
Koordination

- Verordnung, Beratung, Einweisung/Schulung, Kosten-
voranschlag, Abrechnung, Kontrollen, Wartung, Repa-
raturen / Ersatzbeschaffung, Erst-/Umversorgung,
hygienische Aufbereitung, Service, Verbrauchsmaterial

- u.a. Angehorige, medizinisch, pflegerisch, therapeu-
tisch, Kassen, Aufsichtsbehorden, andere Hilfsmittel-
anbieter — Unterschiede Settings, Patientengruppen,

Verlaufe etc.
- Wann im Versorgungsverlauf?

- ggf. Grundlagen dafir
- ggf. Grundlagen dafir

- auch: an welcher Stelle im Versorgungsprozess?
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Ein besonderer Schwerpunkt unseres Forschungsprojekts liegt auf Si-
cherheitsaspekten in der Hilfsmittelversorgung aullerklinisch beatme-
ter Menschen. Was verstehen Sie im Zusammenhang mit der Hilfsmit-
telversorgung unter ,Sicherheit“?

¢ Welche Bedeutung schreiben Sie einzelnen Sicherheitsaspekten in
der Hilfsmittelversorgung auRerklinisch beatmeter Menschen zu?

¢ |nwieweit gelingt es den Beteiligten, Sicherheit herzustellen oder
zu erhalten?

* Welche Rolle kommt Ihrer Wahrnehmung nach Patienten und ih-
ren Angehorigen oder informellen Helfern im Hinblick auf die Si-
cherheit zu?

Ein weiterer spezieller Fokus in unserem Projekt SAVENT sind Bera-
tung, Information und Schulung in der Hilfsmittelversorgung auBerkli-
nisch beatmeter Patienten. Was ist Ihre Meinung: welche Rolle spielen
Beratung, Information und Schulung in der Hilfsmittelversorgung au-
Berklinisch beatmeter Menschen?
¢ Welche Anforderungen an die Beteiligten sehen Sie, wenn es um
Beratung, Informationsvermittlung und Schulung bei beatmungs-
bezogenen Hilfsmitteln geht?
e Wie gelingt es lhrer Einschatzung nach, diesen Anforderungen ge-
recht zu werden?

- mit Bezug zu: Produkten, Strukturen/Rahmenbedin-
gungen/Anforderungen, Prozessen einschl. Edukation,
Ergebnissen, Nutzerperspektive, Akteuren & ihre
Expertise

- CAVE: Nutzer — meint hier Patient, Angehorige, andere
Akteure

- Was verbinden die Befragten damit?

- ggf. Wording der Community adoptieren (z. B. ,,Anwen-
der nach MPG)

- hier auch: Welche Griinde werden fiir die Einschatzung
angefihrt?

- Anforderungen, Umsetzung, Nutzen, Nutzerorientie-
rung — Bedarfsgerechtigkeit, Adressaten, Prozesse
- auch: Was wird unter diese Begriffe subsummiert?

- Perspektiven: Leistungserbringer, Nutzer, regulativ

- Verlaufsperspektive — welche Anforderungen wann

- Unterschiede nach Settings, Patientengruppen

- Grundlagen dieser Anforderungen: Bedarfe, Bedirf-
nisse, Vorgaben?

B) Fokus: Kontext-
bedingungen

1. Welche Bedeutung haben aus lhrer Sicht die Rahmenbedingungen, in-

nerhalb derer die Hilfsmittelversorgung stattfindet, fir die Situation
und die Art und Weise der Hilfsmittelversorgung?

* Wie beurteilen Sie diese Rahmenbedingungen?

2. Worin sehen Sie Verbesserungsbedarfe?

- Aufgreifen ggf. bereits zuvor benannter Aspekte
(zusammenfassen + ankniipfen)

- politisch, systemisch, rechtlich (MPG, MPBetreibV,
Praqualifizierung, SGB V - Qualitatssicherung,
Abrechnung, HM-Verzeichnis), vertragsrechtlich, Vor-
gaben Hersteller, finanziell, Qualifizierung der Akteure

- hinderliche und forderliche Aspekte — welche?
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C) Problemberei- 1. Inwieweit ist es vor dem Hintergrund lhrer Einschatzung zur Situation in
che und Heraus- der Hilfsmittelversorgung moglich, auRRerklinisch beatmete Menschen
forderungen entsprechend ihrer Bedarfe und Bedirfnisse zu versorgen?

2. Worin liegen zentrale Herausforderungen in der Hilfsmittelversorgung
auBerklinisch beatmeter Menschen?

¢ Anknlipfend an die Sicherheitsthemen, die Sie vorhin bereits be-
schrieben haben [zusammenfassen]: Worin sehen Sie aus lhrer
speziellen Perspektive konkrete Herausforderungen in der Auf-
rechterhaltung bzw. der Herstellung von Sicherheit in der beat-
mungsspezifischen Hilfsmittelversorgung?

¢ Lassen Sie uns an dieser Stelle bitte auch noch einmal Bezug neh-
men auf die Rolle von Qualifikation von Akteuren und Kompetenz-
erwerb von Nutzern [zusammenfassen]: worin sehen Sie diesbe-
zlglich spezielle Schieflagen?

3. Welche vorrangigen Handlungsbedarfe ergeben sich lhrer Einschatzung
nach aus diesen Herausforderungen?

4. Wie schéatzen Sie das ein: ist es unter den von lhnen beschriebenen
Rahmenbedingungen moglich, diese Handlungsbedarfe mit spezifi-
schen MalRnahmen zu adressieren?

Was wird (nicht) thematisiert [ ggf. speziell auf Sicher-
heit/Edukation eingehen

Inwieweit wird differenziert — z.B. nach Patienten-
gruppen

Struktur-, Prozess-/Verlaufsperspektive

Was fehlt fir eine effiziente Steuerung der Prozesse
und Akteure?

Besonderheiten hausliches Setting — hier insbes.
Bedeutung eigene Hauslichkeit, WG

Rollen von: Merkmale Gesundheitssystem, Gesetz-
geber, Leistungstrager & Vertrage, Leistungserbringer
& Qualifizierung(-sverfahren) sowie ihre Zulassung und
Kooperationen, Nutzer,

Hinweise auf Ausmalf’ der Herausforderungen

D) Konzeptionelle 1. Angenommen, es gabe diese Hiirden und Herausforderungen nicht:

Ansatze und Wie sdhe eine sichere Hilfsmittelversorgung auerklinisch beatmeter
Ideen fiir eine Menschen idealerweise aus?

idealtypische Ge- ¢ Welche Rolle sollten dabei die edukativen Aspekte / Qualifikation
staltung der HM- und Kompetenzen der unterschiedlichen Akteure spielen?
Versorgung

Ill

Woran wird ,ideal” gemessen?

innerhalb und zwischen den Sektoren
Verlaufsperspektive

Bezlige: Strukturen, Prozesse, Produkte, Nutzer,
Leistungserbringer (u.a. Qualifikation), Leistungstrager
—Vertrage, gesetzliche Regelungen, Kooperation,
Koordination, Steuerung

Strategien Herstellung & Erhalt von Sicherheit
Differenzierung nach Patientengruppen, Settings etc.
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2. Was erachten Sie als sinnvoll und notwendig, um die von lhnen geschil-
derte ,Utopie” Realitdt werden zu lassen?

¢ Wie konnte die Hilfsmittelversorgung im Idealfall in den Gesamt-
versorgungsprozess eingebunden sein?

e Was braucht es Ihrer Einschatzung nach fir eine gelungene Steue-
rung der Hilfsmittelversorgung?

e Was braucht es Ihrer Meinung nach fiir eine gelungene Koopera-
tion der beteiligten Akteure?

Voraussetzungen fir eine solche Versorgung (struktu-
rell, prozessual, organisational, professionell)

Welche Anséatze werden beschrieben [ Bezilige zu Be-
stehenden?

Differenzierung nach Settings, Patientengruppen, Be-
darfen etc.

anknipfend an Reslimee aus Abschnitt A
Frage, sofern auf Versorgungsintegration nicht von
selbst eingegangen wird

Was macht gelungene Steuerung aus?
Wie ist sie ausgestaltet?
Wem wird welche Verantwortung wird zugewiesen?

Wer soll wie kooperieren?
Welche Bedeutung kommt Kooperation wann im Ver-
sorgungsprozess zu?

E) Corona- 1. Wie sehen Sie die Situation in der Hilfsmittelversorgung auRerklinisch
Pandemie beatmeter Patienten insbesondere unter den aktuellen Gegebenheiten
der Corona-Pandemie?

2. Welche Anforderungen oder Herausforderungen kommen in der Hilfs-
mittelversorgung auBerklinisch beatmeter Menschen in der aktuellen
Pandemie-Situation hinzu bzw. gewinnen an Bedeutung?

3. Wie beurteilen Sie die Moglichkeiten, mit diesen Anforderungen und
Herausforderungen umzugehen?

4. Worin sehen Sie Verbesserungsbedarfe — insbesondere auch in Anbe-
tracht der Moglichkeit, dass sich die Lage hier in Deutschland wieder
verschlechtern konnte?

Unterschiedliche Perspektiven: Patienten/Angehorige,
Leistungserbringer, weitere Akteure

Unterschiedliche Settings, Regionen, Anbieter, Patien-
tengruppen, Produkte

Verlaufsperspektive, strukturelle & Sicherheitsaspekte,
Aufgaben, Ablaufe

Regulierung

auch: zuséatzliche Sicherheitsrisiken (Aufrechterhal-
tung/Herstellung), Qualifikation / Kompetenz
unterschiede Produkte, Patientengruppen, Settings,
Ablaufe, Aufgaben etc.

unterschiedlicher Akteure, Rahmenbedingungen

Was, Wie, auf welchen Ebenen: regulativ, exekutiv?
auch: Wo wird Verantwortung verortet?
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Abschluss

Haben wir in unserem Gesprach etwas noch nicht angesprochen, dass Sie
im Hinblick auf die Hilfsmittelversorgung beatmeter Menschen auch fir
bedeutsam halten?

Bitte erzahlen Sie uns etwas dariiber.

Dank & Abschied

- ggf. nachfragen und Beziige zum Thema herstellen

Ggf. Nachgesprach:

Wenn Sie diese Befragung durchfiihren wiirden, wen wiirden Sie auf jeden Fall einbeziehen?
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Empfehlungen zur Weiterentwicklung der beatmungsspezifischen
Hilfsmittelversorgung (Entwurfsfassung)

(Arbeitsstand: 23.02.2022)

Vorwort

Die Versorgung von invasiv und nicht-invasiv langzeitbeatmeten Personen findet (iberwiegend im hauslichen
Umfeld, d. h. in Privatwohnungen oder betreuten Wohngemeinschaften, statt. Fragen der Patientensicherheit
wurden in diesem Kontext bislang noch wenig erforscht. Dies gilt u. a. auch, wenn es um Sicherheitsdimensio-
nen in der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung geht. Die Erkenntnislage hierzu soll mit dem vom
Innovationsausschuss des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) geforderten Versorgungsforschungs-
projekt ,Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hauslicher beatmeter Patient*innen” (SAVENT)
verbessert werden. Dazu sind folgende Fragen leitend:

* Wie erleben invasiv und nichtinvasiv hauslich beatmete Patient*innen und ihre Angehoérigen die HM-
Versorgung — zu Beginn und im weiteren Verlauf, und welche spezifischen Informations-, Beratungs- und
Schulungsbedarfe haben sie?

* Wie werden die Bedarfe der Patient*innen und Angehdrigen von Seiten der Mitarbeiter*innen der HM-
Leistungserbringer und weiterer Akteur*innen (z. B. Arzte/Arztinnen, Pflegende) im Prozess der HM-
Versorgung beantwortet?

Ziel von SAVENT ist es, vertiefte Einblicke in die Praxis der HM-Versorgung (nach § 33 SGB V) hauslich
beatmeter Patient*innen in Deutschland zu gewinnen sowie edukative und sicherheitsbezogene
Anforderungen im Prozess der HM-Versorgung herauszuarbeiten. SchlieBlich sollen empirisch fundierte
Empfehlungen abgeleitet werden, wie diese Anforderungen von den am HM-Versorgungsprozess Beteiligten
angemessen(er) beantwortet werden kénnen. Damit soll perspektivisch die Erarbeitung entsprechender
Handlungsorientierungen, Sicherheitsleitlinien und Risikomanagementstrategien unterstitzt werden.

Zur Bearbeitung wird ein qualitatives, exploratives, dreiteiliges Forschungsdesign umgesetzt:

Teiluntersuchung 1: Teiluntersuchung 2:
Patienten- und Angehérigenperspektive Perspektive professioneller Akteur*innen
* Interviews mit erwachsenen beatmeten ¢ Interviews mit Mitarbeiter*innen von
Patient*innen u./o. ihren Angehérigen Hilfsmittel-Leistungserbringern
- teilweise zu zwei Zeitpunkten * Interviews mit weiteren Akteur*innen
* Interviews mit Eltern beatmeter Kinder im Prozess der Hilfsmittelversorgung
und Jugendlicher

4

* Zusammenfiihrende und kontrastierende Analyse der Ergebnisse aus Teiluntersuchung 1 und 2
* Diskussion der Ergebnisse unter Experten- und Stakeholder-Beteiligung

Teiluntersuchung 3:
Summative Analyse und Ableitung von Empfehlungen

* Ableitung von Empfehlungen und Berichtslegung

In der abschlieBenden Veranstaltung im Rahmen des SAVENT-Projekts am 17./18.03.2022 sollen Ergebnisse
und erste Schlussfolgerungen aus dem Projekt vorgestellt und mit den Teilnehmenden (Vertreter*innen der
Patienten und Angehdrigen, Hilfsmittelleistungserbringer, ambulanter (Intensiv-)Pflege, Medizin und Therapie,
Fachgesellschaften, Selbstverwaltung sowie Gesundheits- und Sozialpolitik) diskutiert werden.

Unter Berlcksichtigung der abgegebenen Einschatzungen und Hinweise dieser Expert*innen und Stakeholder
sollen im Nachgang der Veranstaltung durch das Forschendenteam konkrete, trag- und anschlussfahige
Empfehlungen zur Weiterentwicklung einer patientenorientierten Hilfsmittelversorgung ausformuliert werden.
Der Blick soll dabei vor allem auf den Aspekten ,,Edukation” und ,,Sicherheit” liegen und verschiedene Ebenen
und Akteur*innen (Leistungserbringer, Leistungstrager, Politik, Bildung und Wissenschaft) des Gesundheits-
und Sozialsystems gleichermaRen adressieren. Konkrete Adressaten der Empfehlungen sollen — soweit moglich
— benannt werden.
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Implikationen fiir die Gestaltung der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung

Die folgenden Implikationen orientieren sich an der Leitmaxime eines personenzentrierten Gesundheits-
systems, dessen Versorgungsangebote auf Integration und Kontinuitat ausgerichtet und fir alle Blrger*innen
mit einem entsprechenden Bedarf gleichermallen zuganglich und erreichbar sind (SVR 2014). Den heterogenen
Lebensumstanden sowie vielfach umfassenden und komplexen Bedarfslagen soll dabei mittels einer qualifi-
zierten, individuell angepassten Versorgung entsprochen werden, die neben gesundheitlichen auch psychische
und soziale Belange beriicksichtigt. Teilhabegesichtspunkte und die informierte Einbeziehung der Patient
*innen und ggf. ihrer Bezugspersonen in Versorgungsentscheidungen sollen dabei ebenso selbstverstandlich
sein, wie die Wissens- und Forschungsbasierung des Versorgungshandelns, die Einhaltung definierter Qualitats-
standards, die Gewahrleistung der Patientensicherheit sowie die Berlicksichtigung von Effektivitats- und
Effizienzkriterien.

Um die empirisch erarbeiteten Ergebnisse des SAVENT-Projekts einzuordnen, zu reflektieren und daraus Hand-
lungsempfehlungen abzuleiten, werden insbesondere die Definition fiir Patientensicherheit des Aktionsbiind-
nisses Patientensicherheit e. V. (APS 2022), die modellhafte Darstellung zum Ablauf der Versorgung mit Hilfs-
mitteln nach § 33 SGB V (angelehnt an einen Vorschlag der DVfR, mod. nach REHADAT 2020) und das Human-
faktorenmodell fiir die hdusliche Versorgung (NRS 2011) herangezogen. Diese Reflexionsgrundlagen werden im
spater zu erstellenden Ergebnisbericht des SAVENT-Projekts mit Blick auf die hergestellten Projektbezlge
skizziert.

In mehreren Projektteambesprechungen wurden iterativ die (Einzel-)Empfehlungen aus dem Projekt herge-
leitet und diskutiert und zu (vorldufigen) Themen- bzw. Empfehlungsbereichen gebiindelt. Nach der jeweiligen
Benennung des Empfehlungsbereichs und den zugeordneten (Einzel-)Empfehlungen werden im Folgenden
stichpunktartig zentrale — spater schriftlich auszuarbeitende — Befunde aus dem Projekt und Bezlige zur
Literatur, dem darin dokumentierten Wissen und — sofern méglich — (inter-)national diskutierten Lésungs-
ansatzen — notiert.

Angedachtes Grundprinzip fiir die spatere schriftliche Ausarbeitung ist ein Dreischritt:

a) zunachst Problem, basierend auf den empirischen Erkenntnissen aus dem SAVENT-Projekt, umreiflen

b) dann Bezug zur Literatur, dem darin dokumentierten Wissen und (inter-)national diskutierten Lésungs-
ansatzen herstellen

c) schlieBlich Empfehlung formulieren

Wenngleich versucht wird, die Empfehlungebereiche und die einzelnen Empfehlungen darin sachlogisch zu
ordnen, stellt die Reihenfolge keine Priorisierung nach Bedeutung oder Dringlichkeit dar.

1. Hausliches Lebensumfeld als Versorgungssetting konzeptualisieren
2.  HM-Versorgung als Bestandteil eines sektorenilibergreifenden, interprofessionellen,
teambasierten Gesamtversorgungsprozesses umsetzen

3. Indikationsstellung, Bedarfsermittlung, Hilfsmittelauswahl und Verordnungs-
prozess verbessern

4. Entscheidungs- u. Genehmigungsprozesse und -riickmeldungen der Leistungs-
trager — einschl. der Begutachtung durch den Medizinischen Dienst — verbessern

5. Edukation von Patienten, Angehdrigen und weiteren Helfenden als elementaren
Bestandteil im HM-Versorgungsprozess verstehen

6. Aus-, Fort- und Weiterbildung von Pflegefachpersonen und weiteren Gesundheits-
berufsangehoérigen zur HM-Versorgung verbessern

7. Qualitat und Sicherheit der Hilfsmittel sowie der Versorgung gewahrleisten

8. Erkenntnisse zur HM-Versorgung erarbeiten und bereitstellen
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1. Hausliches Lebensumfeld als Versorgungssetting konzeptualisieren

* Patient*innen und Angehorige als Partner*innen in der Versorgung wahrnehmen und einbeziehen

* Sicherheitsverstandnis im hduslichen Versorgungssetting gemeinsam klaren — einschlieRlich nicht-/
akzeptabler Risiken und Sicherheitsstrategien

* Risiken fir die Versorgung im hduslichen Umfeld (insb. Hygiene, Arbeitssicherheit, Versorgungsarrange-
ment) systematisch (re-)evaluieren

- Die Gesundheitsversorgung fiir Personen mit einem anspruchsvollen Versorgungsbedarf im hauslichen
Umfeld bringt weitreichende Herausforderungen mit sich. Dies gilt fiir das Gesundheitssystem als
Ganzes (Makroebene), die darin wirkenden Institutionen (Mesoebene) und individuellen Leistungser-
bringer sowie v. a. die Patient*innen und ggf. ihre Angehdrigen (Mikroebene). Eine hausliche Beat-
mung wird — flr zahlreiche Patientengruppen — mit einem Zuwachs an Lebenserwartung und -qualitat,
besseren Chancen auf soziale Integration (auch bei schwerer chronischer Krankheit) in die Gesellschaft
sowie groRere Autonomie fir die auf therapeutisch-technische Unterstlitzung angewiesenen Personen
assoziiert.

- Komplexe, medizintechnikintensive, zum Teil lebenserhaltende Gesundheitsversorgung in einem pri-
vaten/personlichen Umfeld, das hierflr nicht gedacht/gemacht ist — zahlreiche, daraus resultierende
Risiken, aus denen dramatische Folgen resultieren kénnen; deutlich wird auch in SAVENT, das dem
Thema Patientensicherheit in der hduslichen Versorgung noch nicht der notwendige Stellenwert zu-
kommt.

- Patient*innen und vor allem Angehérige = Co-Produzent*innen in der Gesundheitsversorgung —in ih-
rem personlichen Lebensraum — Unterstiitzung und Empowerment notwendig, da teilweise sehr um-
fassend in Versorgung involviert und perspektivisch bei weiter zunehmendem Personalmangel ebenso

- Wichtig: zu Beginn der Empfehlungen auch formulieren: DIE beatmete Person gibt es nicht (sehr hete-
rogen, z. B. Erkrankungsbilder, Beatmungsformen, Fihigkeiten, Bedarfe, Bediirfnisse) = NICHT in
Schubladendenken denken!

2. HM-Versorgung als Bestandteil eines sektoreniibergreifenden, interprofessionellen,
teambasierten Gesamtversorgungsprozesses umsetzen

* Verantwortliche firr die Steuerung, Koordination und Kooperation des Gesamtversorgungsprozesses aus-
weisen — einschlieBlich fiir die Hilfsmittelversorgung
e Aufgabenteilung aller am Hilfsmittelversorgungsprozess Beteiligten gewahrleisten — ausgerichtet an verein-
barten Zielen
* Versorgung bedarfsgerecht und abgestuft gestalten — bei Bedarf unter Anwendung von Care und Case Ma-
nagement
o Entlassungs- und Uberleitungsprozess optimieren
o Sektoreniibergreifende Fall- und Prozesssteuerung umsetzen

- Siehe Leitbild fur die Versorgung in der einschlagigen Leitlinie (Windisch et al. 2017) — eigentlich/theo-
retische ist das Ineinandergreifen der Institutionen und Akteure idealtypisch dargestellt — die Realitat
ist davon jedoch weit entfernt — ,organisierte Unverantwortlichkeit” und diverse Partikularinteressen

- HM-Versorgung umfasst mehr als ein Beatmungsgerat — Sensibilisierung fiir die Komplexitat des HM-
Bedarfs verdeutlichen

- (mogliche) Rolle der Expertenzentren, SPZ, MZEB, ggf. Schwerpunktpraxen

- Insbesondere aber auch notwendige Klarung der Rollen und Aufgaben der HM-Leistungserbringer an-
sprechen. Es wird inoffiziell haufig vieles gemacht, was nicht deren primarer Auftrag ist (einschlieRlich
Steuerungsaufgaben). Das mag fiir den Einzelfall hilfreich sein, stellt aber keine Loésung dar.

- International kommt hochqualifizierten Pflegenden als zentralen Personen in der sektorenlibergreifen-
den und interprofessionellen Kooperation zentrale Steuer- und Schnittstellenfunktion zu.
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3. Indikationsstellung, Bedarfsermittlung, Hilfsmittelauswahl und Verordnungsprozess

* Bedarfe an Hilfsmitteln systematisch und regelmaRig evaluieren
* Hilfsmittelauswahl durch herstellerunabhéngige, individuelle Beratung sicherstellen
* Verordnung von Hilfsmitteln nach HM-Richtlinie optimieren

- fehlende kompetente Anlaufstellen mit beatmungsspezifischer Expertise — insbesondere fiir Kinder
und Jugendliche

- Kapazitaten rar/Termine schwer zu bekommen; Expertise oft nur in weit entfernten Orten gegeben,
aber bislang kaum telemedizinische Anwendungen

- Lucken in den bendtigten HM-bezogenen Wissensgrundlagen und Fertigkeiten auf Seiten der verord-
nenden Arzt*innen wahrgenommen — Unterstiitzung, aber mitunter auch fragliche Beeinflussung
durch Mitarbeiter*innen diverser HM-Leistungserbringer

- die gingigen Rezepte (,,Muster 16“) zur HM-Verordnung reichen oft nicht aus, um Informationen in
geeigneter Weise zu dokumentieren, die bei den Krankenkassen und Medizinischen Diensten sachge-
rechte Entscheidungen erméglichen = Rezeptvorlagen tberarbeiten oder andere, einheitliche Vor-
drucke erstellen, um hinreichend aussagekraftigen Verordnungen zu etablieren, die eine fundierte
Entscheidungsgrundlage bieten

4. Genehmigungsprozesse und -riickmeldungen der Leistungstrager verbessern — einschl.
der Begutachtung durch den Medizinischen Dienst

* Begriindungen zu Entscheidungen fachlich und sozialrechtlich nachvollziehbar(er) darstellen — unter Einhal-
tung der Fristen

* Begutachtung durch fachlich ausgewiesene Personen unter Beriicksichtigung der individuellen Versorgungs-
situation der Betroffenen gewdhrleisten

- Wiederholt geduRRerter Wunsch nach einer Verbesserung der Genehmigungspraxis von Hilfsmitteln
(multifaktoriell begriindet)

- Verbesserungsbediirftig erscheinen zudem fristgerechte Genehmigungsprozesse und -riickmeldungen
der Krankenkassen; gleiches gilt fiir kompetente, sorgfiltige Begutachtungen der individuellen Versor-
gungssituation durch die Medizinischen Dienste (Vor-Ort-Begutachtung — nicht nur nach Aktenlage)

- Bedarf an Verbesserung fachlich und sozialrechtlich nachvollziehbarer Begriindungen in Bescheiden
zur (Nicht-)Genehmigung von HM

- Sachbearbeitende und Begutachtende bediirfen einschlagiger Qualifikation und Expertise

5. Edukation von Patient*innen, Angehoérigen und weiteren Helfenden als elementaren
Bestandteil im HM-Versorgungsprozess gewdhrleisten

e Patienten- und Angehorigenedukation als elementaren Bestandteil gewahrleisten
o inder Vorbereitung auf die hdusliche Versorgung
o im weiteren hauslichen Versorgungsprozess verbessern
* Befahigung weiterer Personen (z.B. im Arbeitgebermodell beschéaftigte Personen) zur sicheren Anwendung
der beatmungsspezifischen Hilfsmittel
* Entwicklung und Einsatz von
o Assessments zur systematischen Erfassung der edukativen Bedarfe
o qualitatsgesicherten Materialien zur Information, Beratung und Anleitung/Schulung
o evidenzbasierten Konzepten zur Ausgestaltung der Edukationsangebote

- Patient*innen und Angehdrige sowie weitere unterstitzende Personen und/oder Mitarbeiter*innen
von Pflege- oder Betreuungsdiensten — mit unterschiedlichster technischer Affinitat und Gesundheits-
kompetenz — werden zu direkten Anwender*innen komplexer HM = miussen in die Lage versetzt wer-
den, die HM kompetent zu bedienen.
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Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung hduslich beatmeter Patientinnen und Patienten

- Zahlreiche Studien zur HM-Nutzung im hauslichen Umfeld (diverse Aspekte) aus dem internationalen
Raum (z. B. Lehoux 2004; Fex et al. 2008; Chatwin et al. 2010; Masotti et al. 2010; Reiter et al. 2011;
Amin et al. 2014; Lang et al. 2016; Simonds 2016; Yang et al. 2016; Amal et al. 2017; ten Haken 2018;
Nawaz et al. 2019; Ambrosino 2020)

- Eslasstsich erheblicher Bedarf zur Entwicklung und Umsetzung systematischer, abgestufter und unter
den an der Versorgung beteiligten Personen abgestimmter Edukationskonzepte fiir Anwender*innen
von HM feststellen — nicht nur, aber insbesondere auch hinsichtlich der Anwendung beatmungsspezifi-
scher HM.

- Hinweise, was in entsprechenden Konzepten beriicksichtigt sein sollten (Sassen 2018):

(a) Assessments zur (wiederholten) Erfassung der Edukationsbedarfe und -wirkungen,

(b) evidenzbasierte und theoretisch fundierte Anleitungen (Planungsunterlagen, Skripte) zur Ausge-
staltung der Edukationsangebote,

(c) qualitatsgesicherte Materialien zur Information, Beratung und Schulung (liber die Gebrauchsanlei-
tungen der HM-Hersteller hinaus)

(d) Umsetzung der Konzepte sollte nur von Personen mit einschldgigen fachlichen und didaktisch-me-
thodischen Kompetenzen erfolgen

6. Aus-, Fort- und Weiterbildung von Pflegefachpersonen und weiteren Gesundheitsberufe
zur HM-Versorgung verbessern

¢ Bearbeitung des elementaren Lerngegenstands HM-Versorgung in der Aus- und Weiterbildung optimieren
o fir Pflegefachpersonen
o fir weitere Gesundheitsberufe —insb. von Arzt*innen, Physio- und Ergo-
therapeut*innen, Logopad*innen sowie Atmungstherapeut*innen
* Standards fir die Qualifizierung der (AuBendienst-)Mitarbeiter*innen der Hilfsmittelleistungserbringer pri-
fen und ggf. anheben
* Bildungsmaterialien (fur die gesundheitsberufliche Bildung) zur HM-Versorgung entwickeln — evidenzinfor-
miert, didaktisch-methodisch begriindet

- Patient*innen und Angehdorige erbringen teils erhebliche Versorgungsleistungen, auch rund um die
HM-Versorgung — auch als Reaktion auf die haufig als defizitar wahrgenommenen Kompetenzen und
die mangelnde Sorgfalt der Akteur*innen des Gesundheitssystems, v. a. der Pflegedienste

- Pflegende: grundséatzliche medizinisch-pflegerische Kompetenzen anbahnen; professionelle Haltung
und Sorgsamkeit herausbilden

- Logopad*innen/Sprachtherapeut*innen: TK-Management, Kommunikationshilfen, Sprechkaniilen,

- Ergotherapeut*innen: Kontext der hiuslichen Versorgung mit Beatmung verstehen kénnen / TK-
Umgang

- Physiotherapeut*innen: sehen z. B. Gerat , Hustenassistent” als Konkurrent zum eigenen Handeln;
Mobilisation mit Beatmungsgerat: Was sieht man auf dem Displays und was bedeutet das?

- Arzt*innen: professionelle Haltung fiir teambasiertes Arbeiten in allen Schritten des
Versorgungsprozesses; Basikompetenzen zum HM-Versorgungsprozess

- alle: Kompetenzen zur Gewahrleistung von Patientensicherheit

7. Qualitat und Sicherheit der Hilfsmittel sowie des Gebrauchs der Hilfsmittel
gewdhrleisten

* Hilfsmittel hinsichtlich ihrer Zuverlassigkeit und sicheren (intuitiven) Bedienbarkeit weiter optimieren

* Qualitats- und Sicherheitsanforderungen (insb. Qualifikation, Einweisungskonzepte) in den Vertragen zur
HM-Leistungserbringung differenzierter und einheitlicher benennen

* Vorhandene Leitlinien* —insb. hinsichtlich von Aussagen zur HM-Versorgung — spezifizieren und fachiber-
greifend abstimmen
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* Risiken, Fehler und sicherheitsrelevante Ereignisse in der HM-Versorgung haduslich beatmeter Personen zu-
verlassig identifizieren, melden, berichten und evaluieren

*) S2k-Leitlinie Nichtinvasive und invasive Beatmung als Therapie der chronischen respiratorischen Insuffizienz
(2017); S2k-Leitlinie Diagnostik und Therapie von Patienten mit chronisch obstruktiver Bronchitis und Lungen-
emphysem (COPD) (2018); S2k-Leitlinie zur Langzeit-Sauerstofftherapie (2020)

- Prinzipiell wenig Fehlfunktionen und Defekte, die auf die Gerate und das Zubehor selbst zuriickzufih-
ren sind; technische Qualitat Gberwiegend gegeben (so auch international beschrieben)

- ABER: sicherer, intuitiver Umgang mit den Geraten und dem Zubehor kénnen durchaus herausfor-
dernd sein

- ABER AUCH: jeweilige Eignung der Gerate und des Zubehdrs nicht unbedingt immer gegeben (,,Luxus-
klasse” unter den Geraten im Einsatz, wo ein robustes, schlichtes Gerat passend ware)

- Produktportfolio des jeweiligen HM-Leistungserbringers mitunter (aus eigenen und/oder 6konomi-
schen Interessen) fraglich, insbesondere auch dann, wenn HM-Leistungserbringer auch HM-Hersteller
ist 2 Patient*in bekommt nicht immer das fiir ihn/sie passendste HM

- Esfehlt an einem Fehlerberichts- und Lernsystem (CIRS) fiir die komplexe hausliche Gesundheitsver-
sorgung. Das BfArM ist nur fiir die Risiko- und Vorkommnis-Uberwachung im Zusammenhang mit den
Medizinprodukten selbst zustandig, weshalb zahlreiche Risiken, Fehler und (Beinahe-)Schaden in der
Anwendung von Hilfsmitteln in der Hauslichkeit (und von weiteren Vorkommnissen in diesem Setting)
nicht erfasst und ausgewertet werden; transparente Empfehlungen zur Verbesserung der Versor-
gungspraxis konnen nicht riickgemeldet werden.

- Umsetzung der Rahmenempfehlungen zur Sicherung der Qualitat in der HM-Versorgung gemaR § 127
Abs. 5b SGB V (GKV-SV 2017) durch die Krankenkassen / Evaluation durchgefiihrter HM-Versorgungen
durch Medizinische Dienste = nur vage; bislang nur anlassbezogen bei Beschwerden aktiv Mangeln
nachgehend, wobei aber viele Betroffene mit hduslicher Beatmung aus unterschiedlichen Griinden
nicht in der Lage sind, Mangel zu melden

8. Erkenntnisse zur HM-Versorgung erarbeiten und bereitstellen

¢ Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat der Hilfsmittelversorgung — als eine Basis fur Qualitats- und Sicher-
heitsentwicklungen — systematisch evaluieren
* Reporting Gber die Hilfsmittelversorgung als Teil der Gesundheitsberichterstattung beférdern
* Information zu Hilfsmitteln und zum HM-Versorgungsprozess nutzerspezifisch verbessern
* Forschung zur Hilfsmittelversorgung intensivieren
o Versorgungsforschung — nutzerzentriert, partizipativ
o grundlagen- und anwendungsorientierte Pflege- und Therapie-, Bildungsforschung

- Transparenz mittels korrekter, verldsslicher, systematisch erfasster und aufbereiteter Informationen
Uber das Versorgungsgeschehen sind unabdingbar, aber derzeit kaum gegeben — sowohl fir Ak-
teur*innen des Gesundheitswesens als auch fir Patient*innen und Angehdrige (laienverstandlich)

- Ohne Transparenz, ohne Informationen — kaum tragfahige Beurteilungen und Ansatzpunkte fur Opti-
mierungen moglich

- Erheblicher Bedarf an Forschung und Praxisentwicklung fiir die hausliche Gesundheitsversorgung —
Uber Aspekte der (beatmungsspezifischen) Hilfsmittelversorgung hinaus; vor allem auch im Sinne
grundlagenorientierter partizipativer Pflege- und Versorgungsforschung sowie Theorie- und Praxisent-
wicklung zur technikintensiven hauslichen Versorgung

Literatur

(verwendete Literatur beim SAVENT-Projektteam)
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SAVE THE DATE

Workshop im Forschungsprojekt SAVENT
,Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung
hauslich beatmeter Patient*innen"

Donnerstag, 17. Marz 2022, 13:00 —17:30 Uhr
Freitag, 18. Marz 2022, 09:00 —12:30 Uhr

Der Workshop findet digital statt.

Im Workshops werden Ergebnisse aus dem SAVENT-Projekt und daraus abgeleitete
Schlussfolgerungen (in einer Entwurfsfassung) vorgestellt und diskutiert.

Ziel ist es, konkrete, trag- und anschlussfahige Empfehlungen zur Weiter-
entwicklung einer patientenorientierten Hilfsmittelversorgung abzuleiten —
vor allem mit Blick auf die Aspekte ,Edukation" und ,Sicherheit".

Charité — Universitatsmedizin Berlin

SAVENT

Gefordert durch:

\

.\. \iy

s = Gemeinsamer
“7sn™ Bundesausschuss

Innovationsausschuss

[}
(/ |\\\

Foérderkennzeichen:
01VSF18042

Veranstalter:

Charité — Universitatsmedizin Berlin

Institut fUr Gesundheits- & Pflegewissenschaft
Augustenburger Platz 1 | 13353 Berlin

Tel.: 030/ 450 529 —114 (SAVENT-Team)
https://igpw.charite.de

savent@charite.de

Die Teilnehmerzahl ist begrenzt.
Programm und Hinweise zur
Anmeldung folgen im Januar 2022.
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SAVE NT Gefardert durch:
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung
hauslich beatmeter Patient*innen Gemeinsamer
Bundesausschuss

Inne Wationsauss

Abschlussveranstaltung

Donnerstag, 17. Marz 2022, 13:00 — 17:30 Uhr

13:00 — 13:15
13:15-13:30
13:30 — 13:50
13:50 - 14:10
14:10 — 14:40
14:40 — 15:10
15:10 - 15:30
15:30 - 16:00
16:00 - 17:15

17:15-17:30

Begrufung und Einfuhrung
Prof. Dr. Michael Ewers MPH

Interaktives Kennenlernen

Eckpunkte des Projekts Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung
hauslich beatmeter Patient*innen
PD Dr. Yvonne Lehmann

Statements zur Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patient*innen

- Maria Christina Hallwachs, standige Vertreterin der
Menschen mit Beatmung in der DIGAB — Deutsche Interdisziplindre Gesell-
schaft fur auRRerklinische Beatmung

- Ralf Rensinghoff, Leiter des Fachausschusses ,Probleme der Versorgung mit
Hilfsmitteln“ der DVfR — Deutsche Vereinigung fur Rehabilitation; im Hauptberuf:
Leitung Sondersachbearbeitung Hilfsmittelangelegenheiten — Deutsche Gesetz-
liche Unfallversicherung e.V. Spitzenverband (DGUV), Berlin/Hannover

Vorstellung von Teilergebnissen aus dem SAVENT-Projekt:

Sichtweisen von Patient*innen und Angehorigen auf Sicherheit
in der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung

PD Dr. Yvonne Lehmann

Einordnungen und Einschéatzungen — Interaktives Format

Pause

Vorstellung von Teilergebnissen aus dem SAVENT-Projekt:

Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern — Agent*innen fir die
Gewaéhrleistung von Sicherheit unter herausfordernden Bedingungen
Susanne Stark MPH

Interaktives Panel
Bedeutung und Umsetzung edukativer Aspekte in der Hilfsmittelversorgung
mit Impulsen von

- Prof. Dr. Michael Ewers MPH aus der Perspektive des Gesundheitskompetenz-
diskurses

- Dipl. Pflegewiss. Martin Schieron, Hochschule fir Gesundheit Bochum, aus
der Perspektive der Patienten- und Familienedukation,

- Dipl. Sportwiss. Stefan Wessel, Delongcare — AuRRerklinische Intensivpflege
Berlin, aus der Perspektive der Praxisanleitung in der hauslichen Intensivpflege,

Gemeinsamer Abschluss

cn
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SAVENT Geférdert durch:
Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung

hauslich beatmeter Patient*innen Gemeinsamer
Bundesausschuss

Innovationsausschuss

Abschlussveranstaltung

Freitag, 18. Marz 2022, 09:00 — 12:00 Uhr

09:00 — 09:15
09:15 - 09:45
09:45 - 10:00
10:00 — 11:00
11:00 - 11:30
11:30 - 11:50
11:50 - 12:00

Begrufung & Rickblick auf den ersten Tag
PD Dr. Yvonne Lehmann

Vorstellung von Teilergebnissen aus dem SAVENT-Projekt:

Gestaltung der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung —
Perspektiven aus Deutschland und internationale Impulse
Susanne Stark MPH

Zeit fur Austausch & Einfinden in die Kleingruppen-Foren

Interaktive Foren zur Entwicklung von Empfehlungen
aus dem SAVENT-Projekt
mit Vertreter*innen der
- Patient*innen und Angehdorigen
- Hilfsmittelleistungserbringer
- Ambulanten (Intensiv-)Pflege, Medizin und Therapie
- Fachgesellschaften
- Gesundheits- und Sozialpolitik

Moderation: Julia Ballmann M.Sc., Franziska MeifRner M.Sc.
Protokoll: Sebastian Grobe B.Sc., Anne Kupschick

Bindelung der Arbeitsergebnisse aus den Foren

Schlussfolgerungen aus dem Forschungsprojekt SAVENT & Reslimee
PD Dr. Yvonne Lehmann

Ausblick und Abschluss
Prof. Dr. Michael Ewers MPH
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CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung
hauslich beatmeter Patient*innen —

Eckpunkte des SAVENT-Projekts

Yvonne Lehmann, Susanne Stark, Michael Ewers
Abschlussveranstaltung SAVENT-Projekt » 17./18. Marz 2022

SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der CHARITE
Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patient*innen

SAVENT - Safety dimensions of aids supply in home care of ventilated patients

Gefordert durch:
\
N \ll;,’ = Studie im Rahmen der Férderung von Versorgungsforschung — Themenfeld
5" \g Gemeinsamer ,Verbesserung der Patientensicherheit
nwn Bundes;usschuss = Versorgungsforschung soll wissenschaftliche Grundlagen fir Lésungen
Innovationsausschuss zur Gestaltung, Organisation und Finanzierbarkeit des Gesundheitswesens
schaffen.
Forderkennzeichen: Sie wird verstanden als die wissenschaftliche Untersuchung der Versorgung
01VSF18042 des Einzelnen und der Bevélkerung mit gesundheitsrelevanten Produkten
und Dienstleistungen unter Alltagsbedingungen.*
https://innovationsfonds.g-ba.de/

SAVENT - Eckpunkte des Projekts 2
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SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der C H AR I E
Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patient*innen e

= Bedeutungszuwachs (schwerer) chronischer Erkrankungen im Kontext
allgemeiner demografischer und epidemiologischer Trends

= Bedeutungszuwachs technikintensiver Therapiemdglichkeiten —
auch in ambulanten, insb. hauslichen Settings

= zunehmender Fachpersonalmangel in allen Versorgungssektoren

mit Bedarf an therapeutisch-technischer Unterstiitzung

\ iz Fokus: in der Hauslichkeit lebende Personen
und ggf. Fremdhilfe von Angehorigen und/oder beruflich Pflegenden

invasiv und nicht-invasiv beatmete Personen jeden Lebensalters und
ihre Angehdrigen — in der Hauslichkeit (Privathaushalte oder Wohngemeinschaften)

SAVENT — Eckpunkte des Projekts 3
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SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der CHARITE
Hilfsmittelversorgung beatmeter Patient*innen
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SAVENT —|Sicherheitsdimensionen|in der CHARITE
Hilfsmittelversorgung héuslich beatmeter Patient*innen

e

( . B
AKTiONSBONORIE Sicherheit auf allen Ebenen

PATIENTENSICHERHEIT L bewirken
,Patientensicherheit ist das aus der Perspektive der Patienten bestimmte Mal3, absolute Sicherheit
in dem handelnde Personen, Berufsgruppen, Teams, Organisationen, Verbande ist nicht erreichbar
und das Gesundheitssystem
1. einen Zustand aufweisen, in dem unerwiinschte Ereignisse selten auftreten, akzeptables Maf an

Sicherheitsverhalten geférdert wird und Risiken beherrscht werden, L Sicherheit definieren

2. Uber die Eigenschaft verfiigen, Sicherheit als erstrebenswertes Ziel zu erkennen

und realistische Optionen zur Verbesserung umzusetzen, und eljE a5 19 Ehe

Sicherheitsdimensionen

3. in der Lage sind, ihre Innovationskompetenz in den Dienst der Verwirklichung
von Sicherheit zu stellen.”

s M
Patient*innen und Angehorige
L als Partner*innen einbeziehen )

SAVENT — Eckpunkte des Projekts 5

5

https://www.aps-ev.de/glossar/

SAVENT - |Sicherheitsdimensionen|in der CHARITE
- - . - - - UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patient*innen
MaRnahmen zur Beseitigung vermeidbarer i&# g’;mill?‘i';:agn
: Schéaden in der Gesundheitsversorgung L 1Y
Strategische Ziele : ey L
2 @ Hochzuverléassige Systeme zur Verbesserung ... C«:afer;.bweg 2ur Beseitigung
% rmeidbarer 5 =
der Patienten- GESUndP:s.t:::r::r;.:::w
3 @ Sicherheit der klinischen Prozesse sicherheit
(BMG 2021)
i @ Einbeziehung von Patient*innen
und deren Familien
: @ Ausbildung, Qualifikation und Sicherheit
des Gesundheitspersonals
6 !@, Information, Forschung und Risikomanagement
7 @ Synergie, Partnerschaft und Solidaritat

Mpratien ®|F=
SAVENT — Eckpunkte des Projekts Sofety:
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Humanfaktorenmodell fiir die
hausliche Gesundheitsversorgung
(mod. nach National Research Council 2011)

Comes Home

Health Care
The Hur

SAVENT - Eckpunkte des Projekts

Personen

Patient’in und Pflegende

(formell oder informell)

- Alter, Bildung, Geschlecht,
Ethnizitat

- Selbstwirksamkeit

- Gesundheitsstatus

- Soziookonomischer Status

- Wissen, Fahigkeiten und
Fertigkeiten allgemein

- technische Kompetenzen

- Gesundheitskompetenz

- Vorstellungen und
Bereitschaft zur
Versorgung

q

Umgebungen

- Ebene des
Gesundheitssystems

- Ebene der Gesundheits-
dienste

- Soziales Umfeld &

- Wohnumfeld

ensorisch perzeptiv,

Equipment/Technik

z. B. Beatmungsgerat

- Groke, Transportierbarkeit

- Hardware-Schnitstellen

- Software-Schnittstellen

- Intuitive Bedienbarkeit

- Systemintelligenz

- Anforderungen an die
Instandhaltung/\Wartung

- Zuverlassigkeit, Sicherheit

Equipment/

Anforderunge;

Technik Aufgaben

Personen Q?

=

Fahigkeiten S
/ogmtw physisch, @ﬂ%
st

Aufgaben

z. B. Anwendung von

Gerdten

- Vertrautheit mit der
Aufgabe

- Komplexitat

- Gestaltung der
Zusammenarbeit

- Zeitpunkt, -haufigkeit

- Dauer

- Arbeitsplan und -ort

SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der
 Hilfsmittelversorgung|hiuslich beatmeter Patient*innen

erforderlich sind, um

= Pflegebedurftigkeit zu vermeiden,

= den Erfolg einer Krankenbehandlung zu sichern,

Versicherte haben Anspruch auf die Versorgung mit Hilfsmitteln zu Lasten der gesetzlichen
Krankenversicherung (gem. § 33 SGB V),

d. h. auf sachliche Mittel oder technische Produkte sowie Zubehorteile, die im Einzelfall

= einer drohenden Behinderung vorzubeugen oder eine Behinderung auszugleichen,
= eine Schwachung der Gesundheit zu beseitigen,

= einer Gefahrdung der gesundheitlichen Entwicklung eines Kindes entgegenwirken,
= Krankheiten zu verhiten oder deren Verschlimmerung zu vermeiden,

sofern sie nicht als allgemeine Gebrauchsgegensténde des taglichen Lebens anzusehen sind.
(vgl. § 2 und 3 Hilfsmittel-Richtlinie, Stand: 2021)

SAVENT - Eckpunkte des Projekts

CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
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SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der

 Hilfsmittelversorgung|hiuslich beatmeter Patient*innen

im Zusammenhang mit der Beatmung:

- Beatmungsgeréat (und Ersatzgerét) mit Zubehdr

- Beatmungsbeutel

- Trachealkantlen, Sprechventile, A
Cuffdruck-Messer, Materialien zur
Tracheostomareinigung und -pflege

- Maske(n)

- Absauggerat(e) und -katheter @

- Atemgasbefeuchter

- Inhalationsgerat

- Hustenassistent

- Sauerstoffkonzentrator und/oder
Flussigsauerstoffsystem,
-druckflaschen/-notfalleinheit

- Atemmuskulatur-Trainingsgerat

- Pulsoxymeter, Atmungsmessgerat

- Atem- und Herzfrequenzmonitor

Hilfsmittel (nach § 33 SGB V) in der Hauslichkeit beatmeter Patient*innen
(Auswahl aus der Dokumentation im SHAPE.-Projekt)

weitere:

- Pflegebett

- Spezialmatratze und Lagerungshil-
fen

- Patientenlifter

- Treppenlifter

- Rollstuhl (Passiv-, Aktiv-, Elektro-)

- Gehilfen (Gestell, Rollator, Stocke)

- Kommunikationshilfen

- Erndhrungspumpe

- Badewannen-/Duschhilfe

- Kontinenzartikel und Toilettenhilfen

- Stomaversorgung

- Hausnotruf

- Pflegenhilfsmittel zur Kérperpflege/
Hygiene und zur selbsténdigeren
Lebensfiihrung

CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Fokus auf Produktgruppen (PG)
des Hilfsmittelverzeichnisses:

e N
PG 1 — Absauggerite

k J

e N
PG 12 — HM bei Tracheo-

Kstoma und Laryngektomie )

e Y
PG 14 - Inhalations- und
Atemtherapiegerate

. J

~

p
PG 21 — Messgerite fiir
KKé')rperzustéindel-funktionen

SAVENT — Eckpunkte des Projekts 9

9
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SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der CHARITE
- - . - - - UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
 Hilfsmittelversorgung|hiuslich beatmeter Patient*innen
Ablauf bei der Versorgung mit Hilfsmitteln im Sinne § 33 SGB V
(grobe Orientierung, angelehnt an Vorschlag der DVfR)
= 9 % =
® ® T
322 i& 2 i
) Antrag - Hilfsmittel — Hilfsmittel-
e?;::mg Verordnung Priifung & Abgabe, nutzung -
Genehmigung Aufbau, Betreuung &
Einweisung Evaluation
Beratung Arztliche Verordnung Krankenkasse, Auftragsvergabe ggf. Anpassung
Auswahl nach Hilfsmittel- ggf. Medizinischer an Hilfsmittel- der Versorgung
Erprobung Richtlinie Dienst Leistungserbringer

SAVENT - Eckpunkte des Projekts

(mod. nach REHADAT 2020)
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11

SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der CHARITE
 Hilfsmittelversorgung|hiuslich beatmeter Patient*innen

()]
c
2
‘©
o e O S e Seichs
ﬁ Q Y o2 \‘% &b Versorgungsvertrage 5 Einweisung
R I N Ea Ersteinweisung < Vertragspartner
. " consmigng 7 e, B Rahmenempfehlungen Berater ifsmittelrichtiinie
B e e B =R Hilfsmittelverso rgung

- MPBetreibV 2Praqualifizierung
Hilfsmittelrahmenvertrag SPIA S Entlassungsmanagement
Sicherheitsbeauftragter £ 8 @ = Medizinproduktegesetz
i Wechselintervalle

Y |

b
]
g
=
[
m

Versorgungsanspru

Anwende
Fortschreib

SAVENT — Eckpunkte des Projekts 1

12

SAVENT - Forschungsleitende Fragen und Zielstellung CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

1. Wie erleben invasiv und nichtinvasiv hauslich beatmete Patient*innen und ihre Angehdrigen
die Hilfsmittelversorgung — zu Beginn und im weiteren Verlauf?

2. Welche spezifischen Informations-, Beratungs- und Schulungsbedarfe haben sie?

Und wie wird darauf von Seiten der Mitarbeiter*innen der Hilfsmittelerbringer und
weiterer professioneller Akteur*innen im Prozess der Hilfsmittelversorgung reagiert?

3. Welche edukativen sowie sicherheitsbezogenen Anforderungen im Prozess der
Hilfsmittelversorgung lassen sich benennen?

Und wie kénnen diese von den am Prozess Beteiligten effektiv(er) beantwortet werden?

= Erarbeitung tiefer Einblicke in das Feld der Hilfsmittelversorgung (nach § 33 SBG V)
= Verbesserung der Erkenntnislage zur beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung

= Ableitung forschungsgestiitzter Empfehlungen fiir eine patientenorientierte, effektive, sichere
Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Patient*innen = Fokus: Edukation und Sicherheit

SAVENT - Eckpunkte des Projekts 12
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SAVENT - Methodisches Vorgehen CHARITE
UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Qualitatives, exploratives Design
Teiluntersuchung 1: Teiluntersuchung 2:
Patienten- und Angehorigenperspektive Perspektive professionelle Akteur*innen
= Interviews mit erwachsenen beatmeten = Interviews mit Mitarbeiter*innen von
Patient*innen und/oder ihren Angehorigen Hilfsmittel-Leistungserbringern
= Interviews mit Eltern beatmeter Kinder = Interviews mit weiteren Akteur*innen
im Prozess der Hilfsmittelversorgung
Teiluntersuchung 3:
Summative Analyse und Ableitung von Empfehlungen
= Zusammenfiihrende und kontrastierende Analyse der Ergebnisse aus Teiluntersuchung 1 und 2
= Diskussion der Ergebnisse und Schlussfolgerungen — unter Experten- und Stakeholder-Beteiligung
= Ableitung von Empfehlungen und Berichtslegung
SAVENT — Eckpunkte des Projekts 13
13
SAVENT - Uberblick zur Veranstaltung CHARITE

14

‘ Donnerstag: ‘

= Teilergebnisse: Patienten- und Angehorigenperspektive
= Teilergebnisse: Perspektive professioneller Akteur*innen — Hilfsmittel-Leistungserbringer

= Impulse zur Bedeutung und Umsetzung edukativer Aspekte in der HM-Versorgung

Freitag:

= Teilergebnisse: Gestaltungsperspektiven aus Deutschland und internationale Impulse
= Diskussion und Ableitung von Empfehlungen

= (Vorlaufige) Schlussfolgerungen

SAVENT - Eckpunkte des Projekts

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
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SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittel- CHARITE
versorgung hauslich beatmeter Patient*innen

Projektleitung:  PD Dr. Yvonne Lehmann
stellv. Leitung:  Prof. Dr. Michael Ewers MPH
Projektmitarbeit: Susanne Stark MPH (seit 04/2020)

Elisa Rath M.Sc. (04/2019 — 02/2020)
Oliver Deckwart M.Sc. (07/2019 — 03/2020)
Dajana Sciortino M.Sc. (04/2021 — 03/2022)

Kontakt:

Charité — Universitatsmedizin Berlin

Campus Virchow Klinikum

Institut flr Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Leitung: Prof. Dr. Michael Ewers MPH

Augustenburger Platz 1 » 13353 Berlin

https://igpw.charite.de
savent@charite.de * Tel.: 030 / 450 529 114

SAVENT - Eckpunkte des Projekts

15
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CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Sichtweisen von Patient*innen und Angehorigen
auf Sicherheit in der beatmungsspezifischen

Hilfsmittelversorgung

Yvonne Lehmann
Abschlussveranstaltung SAVENT-Projekt * 17./18. Marz 2022

Methodisches Vorgehen — Eckpunkte CHARITE
UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Datenerhebung: Leitfadengestiitzte, problemzentrierte Interviews (witzel/Reiter 2012) mit @

= hauslich beatmeten Patient*innen und/oder ihren Angehérigen (n=29)

—z.T. zu zwei Zeitpunkten (n=10) urspriingliche Planung:
- . . Interviews mit 25 Personen

= Eltern hauslich beatmeter Kinder und Jugendlicher (n=12) zu zwei Zeitpunkten

Datenauswertung: Qualitativ strukturierende Inhaltsanalyse (Kuckartz 2018; Schreier 2012)

‘ Limitationen des methodischen Vorgehens
®. Versorgung und Forschung unter Pandemie-Bedingungen

= teils langeres Zurtickliegen des Beatmungsbeginns /
Nachbefragung 15 — 18 Monate nach Erstbefragung (statt 6 — 9 Monate)

= Auswahl-Bias bei Interviewpartner*innen

= Kontextabhéngigkeit und bedingte Ubertragbarkeit der qualitativ erarbeiteten Ergebnisse
auf Gesamtheit hauslich beatmeter Patient*innen und Angehériger
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Interviewpartner*innen und -situationen CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Sample 1: Hauslich beatmete Patient*innen und/oder ihren Angehorigen (n=29 Interviews)

Patient*innen: 13 Frauen, 16 Manner ¢ 30 — 79 Jahre (2 66 Jahre)
Beatmung: 4 — 30 Monate ¢ 20 x invasiv, 9 x nicht-invasiv
verschiedene Erkrankungen (insb. COPD und neuromuskulér)
Personen ohne, mit geringem und mit ausgepragtem Bedarf an Fremdhilfe
10 in Privathaushalten, 19 in Wohngemeinschaften

Angehdrige: 6 Frauen, 3 Manner ¢ 8 x Lebens-/Ehepartnerin, 1 x Tochter

Interviewsituation 20 Interviews mit Patient*innen, 2 mit Angehorigen, 7 als Paarbefragung

(Erstbefragung): Befragung im personlichen Lebensumfeld (eine Ausnahme) « 07/2019 — 02/2020
45 — 105 min. (g 74 min.)

Interviewsituation 8 Interviews mit Patient*innen, 2 als Paarbefragung

(Nachbefragung): Befragung im personlichen Lebensumfeld (eine Ausnahme) 08 — 09/2021
24 — 77 min. (g 52 min.)

Interviewpartner*innen und -situationen CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

s

Sample 2: Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher (n=12 Interviews)

Beatmete Kinder: 6 Madchen, 6 Jungen ¢ 4 — 15 Jahre
Beatmungsbeginn: mit Geburt bis elektive Einleitung im Schulalter
8 x invasiv und 4 x nicht-invasiv
verschiedene Erkrankungen (angeboren, erworben)

Eltern: Uberwiegend hoher Bildungsabschluss
9 x Geschwisterkinder im Elternhaushalt
Arbeitszeitreduktion mind. eines Elternteils

Interviewsituation: 9 Interviews mit Mittern, 1 mit einem Vater, 2 mit Elternpaaren
10 x Videokonferenz / 2 x Telefon ¢ 05 — 09/2021
37 — 118 min. (2 72 min.)
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Ausgewihlte Ergebnisse CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Themenfelder: v Beginn der Beatmung, erste Zeit in Hauslichkeit und weiterer Verlauf
v" Beatmungsspezifische Hilfsmittel — Versorgung und Anwendung

v' Sicherheit und MaRnahmen zu ihrer Gewahrleistung

Ausgewahlte Ergebnisse CHARITE
— Beginn der Beatmung, erste Zeit in Hauslichkeit und weiterer Verlauf (1) Sl

= Beginn der Beatmung bedeutet vielfach eine existenzielle Krise

Jinn e Ab ich auf den Anfang bezieht:
— fiir die beatmete Person UND fiir die Angehérigen AL CLTI) D) ST &L LT IS P

Das war alles sehr schwierig und anstrengend,
mit sehr viel Angst verbunden.” (Int. E8)
= Betroffene sind mit vielfach komplexen Bewaltigungs-,
Anpassungs- und Lernerfordernissen konfrontiert

= Gewohnung an Beatmung und Gewinnen von Vertrauen
in beatmungsspezifische Hilfsmittel bendtigt Zeit

= Aufnahme- und Lernféhigkeit sind meist begrenzt
—auch in Bezug auf Nutzung der Hilfsmittel

= Eine systematische, bedarfs- und bediirfnisgerechte Vorbereitung J[Der Arzt hat] halt gesagt:
auf die hausliche Versorgung scheint nicht selbstverstandlich. ,Googlen Sie mal.“ (Int. E3)
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Ausgewahlte Ergebnisse CHARITE
— Beginn der Beatmung, erste Zeit in Hauslichkeit und weiterer Verlauf (2) S
= Nach Hause kommen — von Mensch und Technik
eeee
= Technikintensiven Versorgung beatmeter Personen im hauslichen Umfeld ° m
= Ubertragung von Aufgaben und Verantwortung auf Angehérige als Laien m
= Qualitat der (Erst-)Einweisungen und Unterstiitzung durch HM-Leistungs-
erbringer scheint zu variieren und personenabhéngig zu sein
= Mitarbeiter*innen der Pflegedienste werden nicht regelhaft
als kompetente Ansprechpartner*innen wahrgenommen
= Erreichen Informations-, Schulungs-, Beratungs- und Supervisionsaufgaben LJAlso ich habe mir jetzt halt
die Adressat*innen nicht (adaquat), entstehen leicht Risikosituationen. selbst gut geholfen.” (Int. P1)
7
Ausgewahlte Ergebnisse CHARITE
— Beginn der Beatmung, erste Zeit in Hauslichkeit und weiterer Verlauf (3) s

= Das Thema Patienten- und Angehéren-Edukation bleibt
auch im weiteren Versorgungsverlauf diffus.

= Patient*innen und Angehdrige sehen sich vielfach in einer
,Holschuld“ — auch in Bezug auf Kompetenzaufbau LAber ich weil manchmal nicht, ob ich mit der einen
oder anderen Frage dem die Zeit stehlen darf oder
. . . .\ ob ich das Problem nicht lieber selber probiere
= Sie empfinden einen Mangel an kompetenten und gesprachs- 2u I6sen — so Learning by doing.* (Int. P11)
bereiten Ansprechpartner*innen — qualitativ und quantitativ

= Selbsthilfestrukturen werden als wertvolle, aber nur bedingt verlassige

Quelle firr Information, Beratung, Unterstiitzung empfunden
,Mittlerweile lauft es nattirlich alles blind, ja.

X . A Also da sind wir jetzt einfach so, da haben
= Esfindet (k)ein selbstverstandlicher Kompetenzaufbau statt — wir so viel Erfabrung.” (int. £12)

ggf. bestehen Unsicherheiten und/oder (unerkannten) Risiken fort ’
12
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Ausgewahlte Ergebnisse CHARITE
Beatmungsspezifische Hilfsmittel — Versorgung und Anwendung (1) R

= Die verwendeten be?tmungsspezﬁlscljen Gerate und |.r'1re Alarmfunktlonen Absriwas|dia\Technikian| sich|betift.
(als solche) werden Uberwiegend fiir sicher und zuverlassig befunden. kann ich mich diberhaupt nicht beschweren.

[...] das Gerét, was ich gekriegt habe,
ist eigentlich ganz cool.” (Int. P3)

In der Nutzung der beatmungsspezifischen Hilfsmittel werden
komfort- und sicherheitsrelevante Herausforderungen erkennbar.
= Gerate: Gerauschkulisse, storendes Licht, Fehlalarme

= Masken: Passform, Druckstellen, Leckagen,

= Trachealkanilen: Passform, Fixierung

= Schlauche, Kabel: Reinigung, Wechselintervalle, Kiirze/Lange,
Materialbeschaffenheit, Strangulations- und Sturzgefahr

= Verbrauchsmaterialien: unzureichend befundene Mengen, fehlerhafte Lieferungen

f v ,Nicht mit Profis [hab ich mich unsicher
%73 NG gefiihlt], mit Unfahigen stets. Es ist immer
l\?} Tj;\.
N )

= Bedienung der Gerate, einschlieflich Fehlerbehebung

f/'- | der Mensch, der es ausmacht.” (Int. P13)
7

Ausgewahlte Ergebnisse CHARITE
Beatmungsspezifische Hilfsmittel — Versorgung und Anwendung (2) AR

J[...] Frustration. Das ist es ja auch, dass einfach
dieses Gefiihl der Selbstwirksamkeit, das geht
einem komplett verloren, wenn man dreimal

in der Woche mit der Kasse telefoniert,

= besonders bei Kindern / Jugendlichen da reagiert eigentlich jeder ganz normal
mit einer Depression.* (Int. E10)

= (haufig kritische) Schilderungen zu Prif- und Genehmigungspraxis von
Krankenkassen und Medizinischem Dienst nehmen breiten Raum ein

= (berwiegend bezogen auf andere als beatmungsspezifische HM

Hitfsmittel - Hilfsmittel-

e ey ,Man kann doch mit den Eltern auch reden.
(OBl i/ Bt iy [...] Ich trage solidarisch das mit, [...],
= Vielzahl an HM-Leistungserbringern von unterschiedlicher Qualitat aber redet mit mir und teilt mir das mit,

— Erreichbarkeit, Service, Flexibilitat, empfundene Kompetenz damit ich mich organisieren kann.” (Int. E6)

10
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Ausgewahlte Ergebnisse CHARITE
Sicherheit und MalRnahmen zu ihrer Gewahrleistung (1) A

Zahlreiche berichtete Risiken, Fehler und Ereignisse
ACHE|

= Breites Sicherheitsverstandnis 5%&9%’#!’7

o mich,.

= Sozialrechtliche Regulierung und deren Umsetzung

= Quantitative und qualitative Dimensionen der Personalausstattung
(Pflegedienste, Kliniken und Ambulanzen, HM-Leistungserbringer)

= Eigene begrenzte Gesundheits-, Versorgungssteuerungs- ,lch bin hier Ausfiihrender in einem Prozess,
und klinische Kompetenzen den ich fachlich nicht durchdringen kann.“ (Int. E4)

= Briiche an Schnittstellen / Ubergéngen
(institutionell und individuell)

11

Ausgewahlte Ergebnisse CHARITE
Sicherheit und MaBnahmen zu ihrer Gewahrleistung (2) PRI

Eigene MaBnahmen zur Gewéhrleistung von Sicherheit

= Sozialrechtliche Anspriiche durchsetzen

,Und ich bin [...] nicht mehr arbeiten gegangen,

= Patient*in — mit Pflegedienstmitarbeiter*innen — We”F’,"f’,’; gg’gs;:fgiéh’;’jf /;(;’;Z:Tft (%tesgg;'
nicht unbeaufsichtigt lassen T

,Ich muss alles lernen, weil nicht immer die Pflegekraft dabei ist.
= Informationen beschaffen Manchmal in der'Woche, manchmal in der Nacht, M{enn et!/.va's pass@rt,
mache ich alles. Und wenn es ganz ernst ist, nattrlich rufe ich

= Wissen und klinische Kompetenzen erweitern Pflegedienst oder Palliativteam oder Notarzt. Nattirlich.” (Int. E9)

= Management der (Hilfsmittel-)Versorgung tibernehmen

12
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Ausgewahlte Ergebnisse CHARITE
Sicherheit und MaBRnahmen zu ihrer Gewahrleistung (3) RTINS

Vorschlage fir MaBnahmen zur Gewahrleistung und Verbesserung
von Sicherheit und Qualitéat in der HM-Versorgung

= Kommunikation und Transparenz im Prif- und

Genehmigungsprozess der Hilfsmittel ,Und das wiirde ich mir wirklich wiinschen, dass man bei den

Kostentrdgern, [...], wenigstens einen Menschen hat, der einmal

T . . . sieht, was hat dieser Mensch, was braucht der, was fiihrt der
= Zentrale Person oder Institution, die bei Koordination fir ein Leben? [...] Also [...], dass man feste Case Manager hat,

und Kommunikation in der Versorgung unterstitzt die dann auch mal alles auf den Bildschirm holen.* (Int. E10)

= MaRnahmen gegen den Fachpersonalmangel

(Medizin, Pflege / station&r, ambulant) ,Dazu gehért [...] eben auch, dass die Krankenkasse sagt:
,Méchten Sie vielleicht einen Beatmungskurs machen?*
= Informations- und Qualifizierungsangebote Jede Pflegekraft muss einen Beatmungskurs machen |[...],

bevor sie an ein beatmetes Kind gelassen wird, aber wir als

fiir Patient*innen und Angehérige
9 9 Eltern haben nur diese Mini-Einweisung in die Geréte.” (Int. E6)

= Telekonsultation fiir Anwendungsfragen
und Fehlerbehebung

13

Diskussion & Fazit (1) CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

‘ unter Beachtung der Limitationen

= Gewinnen tiefer Einblicke in die Hilfsmittelversorgung hauslich beatmeter Personen ® " " " ||

— aus Nutzerperspektive m

= Aufdecken zahlreicher objektiv darstellbarer und subjektiv empfundener sicherheits-
relevanter Aspekte in der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung

. _ I . . ,Die Geréte an sich
= Verdeutlichen der Bedeutung tragfahiger kommunikativ-edukativer Strategien i) i des Bt

fur die Gewahrleistung von Sicherheit in der beatmungsspezifischen HM-Versorgung (Int. P11)
aber: gerade hier bestehen Defizite

= Erkennen von Handlungsbedarfen und Ansatzpunkten zur Verbesserung von
Sicherheit und Qualitat in der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung

14
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Diskussion & Fazit (2) CHARITE
UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Thesen zur Diskussion .85
Die Patient*innen und Angehdrigen ... .m
C
1. nehmen die (Erst-)Einweisung und Unterstiitzung durch die \
Hilfsmittel-Leistungserbringer haufig nicht als solche wahr. i a;;;mm
2. finden in den Mitarbeiter*innen der Pflegedienste selten zuverlassige und < 3 :;,*::.:;:*‘

kompetente Partner*innen in der (Hilfsmittel-relevanten) Versorgung.

3. sehen sich im (Hilfsmittel-)Versorgungsprozess haufig einer organisierten
Unverantwortlichkeit gegentiber und alleine gelassen.

4. empfinden die Intransparenz und Stéranfalligkeit in Verordnungs-,
Priif- und Genehmigungsprozesse vielfach als Gberfordernd.

5. durchlaufen — vielfach eigeninitiativ — einen Prozess der Expertisierung.
aber: Welcher reale Status wird erreicht? Wie viele scheitern?

15

SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittel- CHARITE
versorgung hauslich beatmeter Patient*innen

Projektleitung:  PD Dr. Yvonne Lehmann
stellv. Leitung:  Prof. Dr. Michael Ewers MPH
Projektmitarbeit: Susanne Stark MPH (seit 04/2020)

Elisa Rath M.Sc. (04/2019 — 02/2020)
Oliver Deckwart M.Sc. (07/2019 — 03/2020)
Dajana Sciortino M.Sc. (04/2021 — 03/2022)

Kontakt:

Charité — Universitatsmedizin Berlin

Campus Virchow Klinikum

Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Leitung: Prof. Dr. Michael Ewers MPH

Augustenburger Platz 1 « 13353 Berlin

https://igpw.charite.de !
savent@charite.de * Tel.: 030 / 450 529 114 (Fotos: SHAPE- und SAVENT-Projekt)

SAVENT - Sichtweisen von Patient*innen und Angel
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CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Sichtweisen von
Hilfsmittel-Leistungserbringern
Agent*innen fur die Gewahrleistung von Sicherheit unter

herausfordernden Bedingungen

Susanne Stark
Abschlussveranstaltung zum SAVENT-Projekt | 17.-18. Marz 2022

Interviews mit CHARITE
Hilfsmittel-Leistungserbringern

Erkenntnisinteresse
= Aufgabenfelder

= Versorgungsprozess und Stérungen
= Sicherheit, Risiken und MaRnahmen

.? = 11 episodische Interviews (Flick 1996) (<
..-. = August — Oktober 2020 (persdnlich/online)
[ = Inhaltsanalytische Auswertung (Schreier 2014)

"Io.,9

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern 2

2
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Die Teilnehmer*innen (N=25) CHARITE
@' i ... aus unterschiedlichen Unternehmen
i | Hersteller(un)abhangig || Leistungsportfolio || Einzugsgebiet

Funktion Berufserfahrung

= Aufendienstmitarbeiterinnen (n=14) — = 1 -28 Jahre (J 11,5)
= (Abteilungs-)Leitung (N=10)

= Sonstige (n=1)

Qualifikation Fachspezifische Zusatzqualifikation
= Altenpflege (n=2) = Fachkrankenpflege Anasthesie/Intensiv (n=9)
= Gesundheits- und = Atmungstherapie (n=8)
Krankenpflege (n=20) = Grund-/Expertenkurs auBerklinische
= Sonstige (n=3) Beatmungspflege (n=4)

= Hochschulabschluss (n=4)
= Sonstige (n=4)

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern 3

3

CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Zentrale Ergebnisse

“Man baut ja auch eine Intensivstation zuhause auf.” (I-H8)
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@ Der Blick auf Sicherheit CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Zentral
= Technische Aspekte aktiver Medizintechnik ©)
= Anwendungsbezogene Aspekte O]

Weitere Aspekte

= Ausstattung mit erforderlichen Hilfsmitteln

= Aspekte im Zusammenhang mit dem Versorgungsarrangement und -netzwerk
= Sicherheitsempfinden von Patient*innen und Angehérigen

& ®

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern

@ Wahrgenommene Sicherheit CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Technische Aspekte

“[...] die Sicherheit der Versorgung ist technisch gegeben. Die Geréte geben Alarm,
die erfiillen die Normen [...].“ (I-H11)

Sicherheitsfordernd Sicherheitsgefahrdend
= Gesetzliche Vorgaben MDR (MPG) = Komplexitat von Beatmungsgeraten
= Anforderungen MPBetreibV = Heterogenitat von Nomenklaturen

= Anforderungen SGB V & HM-Verzeichnis
— 24h technischer Notdienst

— Doppelausstattung aktive Medizintechnik
= Surveillance

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern
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leitlinienorientiert

@ Wahrgenommene Sicherheit CHARITE
Ausstattung mit erforderlichen Hilfsmitteln
Sicherheitsfordernd Sicherheitsgefahrdend
= Individuelle Bedarfserfassung & regelmaRige = Unzureichende Bedarfserfassung und
Uberprifung -Uberprifung
= Produktvielfalt erméglicht bedarfsgerechte HM- = Mangelnde Anpassung an veranderte
Auswahl und -anpassung Bedarfe
= Genehmigung von Verordnungen ist bedarfs- und = Genehmigung von Verordnungen

— Zeitliche Verzégerungen
— Fehlende Fachkenntnis bei
Krankenkassen/MD

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern

@ Wahrgenommene Sicherhe

it CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Sicherheit in der Anwendung von Hilfsmitteln — Pflegefachpersonen im Fokus

LAlIso ich frage halt bei den Kursen auch immer am Anfang: ,Wer von
gewechselt?" Da sind dann so von zehn Teilnehmern so einer. Wenn

Ihnen betreut denn regelméBig beatmete Patienten”, dann gehen zehn Hénde hoch. (I-H7)

Ihnen hat schon mal eine Kandile
ich dann aber frage: ,Wer von

Sicherheitsgefahrdend

Unzureichende, Kompetenzen, Erfahrung in der hauslichen Inte
Personalfluktuation

Fehlendes Bewusstsein fir Vulnerabilitat & kritische Situationen
Zweck, Nutzen und Umgang mit HM teils unbekannt
Unzureichende Problemwahrnehmung & -lésungskompetenz

> l}nsicherheit, l'-'\ngste, Fehler in der Anwendung von HM
- UbermaBige Inanspruchnahme des technischen Notdienste

Sicherheitsfordernd

nsivpflege =  Kompetenz & Erfahrung in
der hauslichen Beatmung

= Sensibilitat

= Technisches & Anwendungs-
wissen zu HM

S

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern
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@ Wahrgenommene Sicherheit CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Aspekte im Zusammenhang mit dem Versorgungsarrangement und -netzwerk

J...] was ist das Ziel des Ganzen. Also wofiir wird denn da interdisziplinér gearbeitet. Soll jemand
sprechen kénnen. Soll er in die Schule gehen. Oder soll er einfach nur (iberleben.* (I-H11)

Sicherheitsgefahrdend Sicherheitsfordernd
= Zu friihzeitige & zu kurzfristige Krankenhausentlassung = Sicheres Versorgungssetting
= Unzureichend etablierte / fragile Versorgungsarrangements (u.a. rdumlich & sozial)
= Unerkannte Risiken im Versorgungsumfeld = Funktionales
= Mangelnde Koordination in der hauslichen Versorgung Versorgungsnetzwerk
@ Kontinuitat, Kooperation & Zielorientierung = Versorgungskoordination mit

festen Ansprechpartnern
Zeitkritische HM-Versorgung

Drehtiireffekte / GesundheitseinbufRen

Be-/ Uberlastung von Patient*innen und Angehédrigen

v

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern

[g] Sicherheit - & CHARITE
®’ Aufgaben & Strategien ®»»®

gesetzlicher Auftrag Anforderung*, Umsetzung

Beratung (HM-Auswahl & Anpassung) — individuelle Bedarfserfassung orientiert an bestehenden
Empfehlungen

Fristgerechte und gebrauchsfertige — engmaschig (v.a. am Versorgungsbeginn)

Hilfsmittelbereitstellung

Personliche Einweisung in sicheren  — auf Basis der Gebrauchsanweisung, theoretisch & praktisch,
technischen Gebrauch der HM erfahrungsbasiert
— Ggf. Wissenssicherung

,Desto besser die Beratung und Schulung der Anwender [...], desto stabiler ist die Versorgungssituation.” (I-H11) ‘

24h (medizinisch-technischer) Notdienst — Organisation unterschiedlich

Wartung, Kontrolle, Reparatur — Technisches Personal

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern
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CHARITE
UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Der Auftrag reicht nicht aus
J[-.] eigentlich machen wir Grundlagenschulungen, um erst mal beizubringen, [...]
warum muss jemand beatmet werden und wie funktioniert das tiberhaupt und
welche Probleme kénnen da auftreten. [...] Woran erkenne ich (iberhaupt ein Problem,
was ist gut, was ist nicht gut."” (I-H7)
SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern 1
11
ﬂ - - L4
[= Sicherheit - & CHARITE

@’ Kernaufgaben & Strategien »»®

Zusatzliche Aufgaben Umsetzung

Vertiefende Schulung (z.B.
Beatmungsgrundlagen)

Begleitung/Ubernahme von
Versorgungsleistungen

— intuitiv, situativ, wissens- und erfahrungsbasiert

— von qualifiziertem Personal im Delegationsprinzip

Koordinierende Aufgaben — erfahrungsbasiertes Vorgehen unter Rickgriff auf eigene
Netzwerke

LAlso laut Papier bin ich Hilfsmittellieferant und bin zusténdig dafiir, Material zu liefern, und zu schulen.
Aber das, was wir tun, ist eigentlich Case-Management, weil wir stdndig dazwischen sind." (I-H7)

Uberwachung der hauslichen Versorgung — teils auf Basis unternehmensinterner Assessments

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern




Anlage 26_Teil 3

Wahrgenommene Herausforderungen CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Qualitat der HM-Leistungserbringung [...] jeder der [... ] Hilfsmittellieferanten hat [...]
* Unzureichende Fachexpertise unterschiedliche Ansétze [...]. Das heif3t also,
= Mangelnde Qualitatsorientierung & Standardisierung sie haben zehn Patienten, zehn unterschied-
= Mangelnde Kontrolle der Leistungserbringer liche Leistungserbringer und alle werden auch
= Marktcharakteristika unterschiedlich versorgt." (I-H2)
Hoher Dienstleistungsanteil ,Wie wir diese Einweisung genau durchgefiihrt
= Beratungs-, Einweisungs- und Schulungsbedarf hoch haben, das interessiert die auch gar nicht,

(bis zu 75% Arbeitsanteil) ehrlich gesagt. Die sagen, [...] wenn wir
= Unzureichende Abbildung im Pauschalvergiitungsmodell niemanden héren der sich beschwert,

wird es wohl gut gewesen sein." (I-H11)

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern 13

13

Diskussion/Schlussfolgerung CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Erstmals Erkenntnisse aus Perspektive der HM-Leistungserbringer
A Selektiver Einblick

Erkannte Risiken fiir eine sichere Hilfsmittelversorgung

= v.a.resultierend aus Anwendung & fragiler Versorgungssituation

= Versuche, diese Risiken zu verringern, fuBen v.a. auf Beratung & Edukation
werden als wesentlich flr die Gewahrleistung von Sicherheit angesehen
Ubersteigen rechtlichen Auftrag — und Kompetenzen

Didaktische Basis unklar

Bedarfe und Rolle von Patient*innen und Angehdrigen diffus

U

Edukation — Konzepte, Assessments und systematische Ansatze zur Information,
Beratung, Edukation

A%

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern
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SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittel- CHARITE
versorgung hauslich beatmeter Patient*innen

Projektleitung:  PD Dr. Yvonne Lehmann

stellv. Leitung:  Prof. Dr. Michael Ewers MPH

Projektmitarbeit: Susanne Stark MPH (seit 04/2020)
Dajana Sciortino M.Sc. (seit 04/2021)

Elisa Rath M.Sc. (04/2019 — 02/2020)
Oliver Deckwart M.Sc. (07/2019 — 03/2020)

o =& =m mm

e T

Kontakt:

Charité — Universitatsmedizin Berlin

Campus Virchow Klinikum

Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Leitung: Prof. Dr. Michael Ewers MPH

Augustenburger Platz 1 « 13353 Berlin

https://igpw.charite.de
savent@charite.de * Tel.: 030 / 450 529 114

SAVENT - Sichtweisen von Hilfsmittel-Leistungserbringern
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CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Gestaltung der beatmungsspezifischen
Hilfsmittelversorgung
Perspektiven aus Deutschland und internationale Impulse

Susanne Stark
Abschlussveranstaltung zum SAVENT-Projekt | 17.-18. Marz 2022

SAVENT - Interviews mit weiteren Akteuren CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Themen
= Gesamtsituation in der beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung
= Problembereiche und Herausforderungen
Konzeptionelle Ansatze/idealtypische Gestaltung

20 Interviews (in Orientierung an Meuser/Nagel 1991/2009)
September — Dezember 2020

Personlich/Online

Inhaltsanalytische Auswertung (Schreier 2014)

i i - Pflegefachpersonen = Krankenkassenverbande
f| = Facharzttinnen = Interessenvertretung Hilfsmittel-
i . Logopéad*innen Leistungserbringer
= Vertreter*innen Krankenkassen/MD = Aufsichts-/Uberwachungsbehérden

Patient*innen/Angehdrigenvertreter*innen = Fachgesellschaften

SAVENT — Perspektiven aus Deutschland ... 2

2
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CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Zentrale Ergebnisse

Gesamtsituation in der beatmungsspezifischen CHARITE
Hilfsmittelversorgung

= Beatmungsgerate (PG 14) stehen im Vordergrund
= Haufig initial positive Gesamtbeurteilung auf der Basis von

= Produktvielfalt und -qualitat
= Zahl der Leistungserbringer
= Anforderungen an die HM-Leistungserbringung (HM-Verzeichnis)

= Darlber hinaus Vielfalt an wahrgenommenen Herausforderungen
— jedoch mitunter abweichend

= Kritische und sicherheitsbezogene Aspekte v.a. auf Mikro- und Mesoebene

SAVENT - Perspektiven aus Deutschland ... 4

4
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CHARITE

Bedarfsgerechte, kontinuierliche Versorgung el

\mprove health Rahmenbedingungen Gesundheitssystem
Politische, rechtliche Rahmenbedingungen, Richtlinien und Vorschriften

System

Organisationstibergreifende Zusammenarbeit auf Basis formaler Kooperationen
und definierten Versorgungszielen/-strategien

Leistungserbringer

professionajg p Effektive Zusammenarbeit aller Akteure auf Basis gemeinsamer Informationssysteme

und klarer Verantwortungs- und Aufgabenbereiche, Fallmanagement

e Versorgungsangebote / Leistungserbringung

@ Angemessen, koordiniert, personenzentriert,
Empowerment, Versorgungsplanung

Functional enablers 3 Normative enablers

System Population Individual Papulation System

Macro Meso Micra Meso. Macre

Rainbow Model for Integrated Care
Ay : iR Quelle: https://www.integratedcareevaluation.org/rainbow-model-for-integrated-care/
&) Population based care Person-focused care R Basierend auf: Valentijn P (2015): Rainbow of Chaos. A study into the theory and practice of integrated
primary care. Online: https://pure.uvt.nl/ws/portalfiles/portal/9272073/Valentijn_Rainbow_16_12_2015.pdf.

SAVENT - Perspektiven aus Deutschland ...

Herausforderungen fiir eine sichere CHARITE
beatmungsspezifische Hilfsmittelversorgung

Leistungserbringer

- Mangainds (nierproressionalislKimmunikanonkooperstion. S
> die Erndhrungspumpe, [...]. Das (berfordert uns
= Unklare Aufgabenbereiche, Verantwortung . AP «
= unzureichende Qualifikation / Expertise einfach dann im téglichen Ablauf [...1." (-WAT1)
= HM-Leistungserbringer
= Pflegefachpersonal
= niedergelassene Mediziner

HM-Leistungserbringung Jl...] das ist ganz wichtig, einfach eine Notfallnummer

= Fragliche Angemessenheit des Auftrags und der zu haben, die auch funktioniert.“ (I-WA11)
Auftragserfiillung

= Mangelnde Koordination

= Unzureichende Therapiezielorientierung
— Bedarfsgerechtigkeit ??

SAVENT - Perspektiven aus Deutschland ...
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SAVENT - Perspektiven aus Deutschland ... 7
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Herausforderungen fur eine sichere

CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

beatmungsspezifische Hilfsmittelversorgung

Rahmenbedingungen Gesundheitssystem

= Unzureichende politische & gesellschaftliche Wahrnehmung
der Hauslichkeit als Versorgungssetting
= Fehlende Hygienerichtlinien
= Unzureichende Surveillance (Sicherheit)

= Mangelnde Qualitatssicherung

= Anforderungen des IPReG

Marktcharakteristika
Vertragsgestaltung

Finanzierungs- & Genehmigungspraxis
Qualitatssicherung

»,Sagen wir mal, da passiert jetzt was Schlimmes,
und es ist von vornherein klar, das Gerét war nicht
schuld, wem melden sie das in Deutschland?
Also, [...] da gibt es keine Instanz.“ (I-WA10)

Wir haben definitiv Space nach oben,
was die Umsetzung des Instrumentes
[Qualitatssicherung] betrifft [...].“ (I-WA1)

SAVENT - Perspektiven aus Deutschland ... 8

8

Ansatze fur die Weiterentwicklung der

CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung

= Risiken und Ereignisse zuverlassig identifizieren, evaluieren,
informieren

= Risiken und Ereignisse minimieren

= Entwicklung systematischer, abgestufter, bedarfs- und
sicherheitsorientierter Schulungskonzepte fiir Anwender*innen

= Fehlerquellen reduzieren

= Transparenz Uber die / in der Hilfsmittelversorgung
verbessern

= Qualitét in der Hilfsmittelversorgung sicherstellen

= Hilfsmittelversorgung als Teil ganzheitlicher Konzepte
in der Versorgung hauslich beatmeter Menschen

,Wir haben definitiv Space nach oben,
was die Umsetzung des Instrumentes
[Qualitatssicherung] betrifft [...].“ (I-WA1)

»[...] und mit Teilhabe meine ich ganz basal
auch riechen, schmecken, lautieren [...].“
(I-WA5)
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Ansatze fir die Weiterentwicklung der CHARITE
beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung

’ Qualitét sicherstellen/verbessern ‘

_."""\..-. . provemyen ? AWMF anline
O\ Restted  myAir R
i Detaen b % Ambulanzpartner. S2k-Leitlinie Hilfsmittelberatung
B SPECTARIS

F ‘Ambulanz fiir ALS und andere
(CHARITE  tommem e

Entwicklung ganzheitlicher Konzepte

EVANGELISCHES =

KRANKENHAUS 5 mv\:’w
0LD€NBH$G Slohsurc
9
Zwischenfazit CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

= Unterschiedliche Teilperspektiven auf beatmungsbezogene HM-Versorgung
Einschatzung gepragt von individuellem & institutionellem Bezug zu HM-Versorgung,
Versténdnis von Sicherheit und guter Versorgung

= Gesamtschau: Herausforderungen fiir eine sichere HM-Versorgung auf allen Ebenen erkannt —
von der Anwendung Uber die Leistungserbringung bis hin zur Regulierung
= Sicherheitsrisiken finden sich v.a. auf Leistungserbringer & regulativer Ebene
A = Patient*innen (v.a. NIV) und Angehdrige selbst treten selten in Erscheinung
= Gesamtspektrum beatmungsbezogener Hilfsmittel kaum im Blick

= Esfehltan
= Qualitéts- und Sicherheitsstandards
= Verantwortung, Koordination und Kooperation
= Umfassenden Initiativen zur Verbesserung

A Gewahrleistung bedarfsgerechter HM-Versorgung?

SAVENT - Sichtweisen aus Deutschland ...
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CHARITE

UNIVERSITATSMEDZIN BERLIN

(Inter-)nationale Impulse fur die Gestaltung der

beatmungsspezifischen Hilfsmittelversorgung

12

Ausgangspunkt

M, Lang-Term Care for Tracheotomised Pati
arned from a Scoping Review of
Integrated Care, 2020; 20(3): 3, 1-18. DOI

nlesrotional auemar
A o Ftagraied Core

= |dentifikation von Prinzipien bedarfsgerechter Versorgungsgestaltung fiir
tracheotomierte/invasiv langzeitbeatmete Menschen

= Beschreibung & Synthese internationale Anséatze & Konzepte
anhand RMIC

Hinsichtlich: Elementen, Leistungen, Versorgungsprozessen

- Organisation & Gestaltung der Hilfsmittelversorgung

CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Stark S, Ewers, M (2020): Long-Term Care for Tracheotomised Patients With or Without
Invasive Ventilation. Lessons Learned from a Scoping Review of International Concepts.
International Journal of Integrated Care, 20(3), p.3. DOI: http://doi.org/10.5334/ijic.5429

SAVENT - ... und internationale Impulse

12
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Wie wird es anderswo gemacht? CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Versorgungsmodelle — Gestaltungsprinzipien ‘ Hilfsmittelversorgung

AUS, CAN, ESP, FRA, USA = Provider Teil interprofessioneller Teams /

Ziel fisch. Klinisch Kert assoziierte externe Akteure
= Zielgruppenspezifisch, klinisch veranke )
& in?erg,%fesgone” = Geteilte Verantwortung & Aufgaben
Bedarfserhebung und -priifung:
- teambasiert, integriert / bio-psycho-sozial, regelmafig
" Auswahl/Anpassung von Hilfsmitteln
Versorgungskoordination - spezialisierte Gesundheitsprofessionen
= RegelmaRige Kontrollen von Therapiezielen, Hilfsmittel-Lieferung
Versorgungsplanung und -arrangement - Provider

= Gemeinsame Informationssysteme & Netzwerke Schulun
- spezialisierte Gesundheitsprofessionen, systematisch

Kontrolle/Wartung/Reparatur
- Provider

Notfallmanagement
- integriert, spezialisierte Gesundheitsprofessionen

= Integrierte Therapie- und Versorgungsplanung
= Sektorenubergreifende, abgestufte

SAVENT - ... und internationale Impulse

Austln Tracheostomy Review and Victorian Respiratory Support Service

Management Service
HEALTH (TRAMS)

Home > Clinics & services » Medical problems » Victorian Respiratory Suppert Service

We care for and treat people with chronic respiratory failure
throughout Victoria who need long-term ventilation, both in
hospital and at home.

We provide the following services
TRAMS are a team of specialists who look after people who have
a tracheostomy tube. The TRAMS team includes doctors, nurses,
physiotherapists and speech pathologists. You will be seen by the

« Assessment and initiation of ventilation for in-patients with complex needs (in¢luding
assessment through sleep studies)

TRAMS team. * Medical care for conditions that cause chronic respiratory failure and the management
with long term home ventilation
If you are going home with a tracheostomy tube, TRAMS « Specialised breathing, sleep and blood gas tests to help determine if you will benefit
Community service can provide: from long term home ventilation
« Discharge planning and training in ventilator use for patients, families and carers
= Your own care plan for when you go home & .
s utreach service

« Education for patient, family and carers * An Allied Health team with experience and expertise in sleep medicine, ventilation and

* Home visits by nurses and other professionals respiratory failure

Ventilation weaning unit

+ Equipment and supplies

« Changing the tracheostomy tube when needed Staep labpratary

Respiratory laboratory

* Tracheostomy care

Programm VRRS: https:

SAVENT - ... und internationale Impulse




Anlage 26_Teil 4

Mittelpunkt

22503VIC Course in Providing Support to People
Using Ventilators and C-PAP Machines

= Akkreditiertes Schulungskonzept zum Umgang
mit Beatmungsgeraten; Umfang: 45h

= Kursmanual:
= Zieldefinition
=  Wissens- und Kompetenzbereiche
= Wissenssicherung
= Prifungsanforderungen

= Qualifikationsanforderungen
Lehrende/Prifende

SAVENT - ... und internationale Impulse

Edukation flir sicheren Hilfsmittel-Gebrauch im CHARITE

UNIVERSITATSMEOIZIN BERLIN

E’fauc‘mm\ Voqm e
TATE [

1. Support a client in the use
of invasive ventilation

1.1 Observe the client for signs of fatigue. drowsiness or
respiratory distress

1.

o

Talk to the client about any need to change the invasive
ventilation arrangements

1.

[

Speak to the health care provider about issues with invasive
ventilation

1.4 Consult with the client about their environment to ensure
effective invasive ventilation. within the role of a carer

1.

n

Establish a suitable invasive ventilator station for regular use.

EMERGENCY TRACHEOSTOMY MANAGEMENT
PRIMARY RESPONDERS

Blocked Accidental Bleeding from
tracheostomy d decannulation d tracheostomy
I3 [y
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e —

sy &

HEALTH

Edukation — unterstutzende Materialien CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

CLINICAL INSTRUCTION SHEET AMHe:elm

Portex Blue Line Ultra Tracheostomy [ESiees

v ot

Tube with an Inner Cannula

st 2
A Pt L s

Allgemeine Informationen zum Produkt
Vorgehen beim

= Einsetzen

= Wechsel

= Reinigung

(Anforderungen an die Verwendung mit
Beatmungsgerat)

Kontaktangaben fiir Fragen/Notfélle

Cognitive aid: https://tr org/wp-content/uploads/
2021/09/ Tr Poster-2020-Final.pdf
Instruction sheet: https:// org/wp-content/
uploads/2021/09/Portex-Blue-Line-Ultra-Ti Tube-with-an-

Inner-Cannula.pdf
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Internationale Impulse CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Reslumee

= Hilfsmittelversorgung als Teil sektoriibergreifender Versorgungskonzepte hauslich
beatmeter Menschen — Versorgung aus einer Hand

= Provider als Lieferanten und technischer Support

= Verantwortung im Hilfsmittelversorgungsprozess bei Gesundheitsprofessionen in
spezialisierten Teams

= Edukation (Information, systematische Schulung) als wichtige Elemente fiir die Herstellung
und Aufrechterhaltung von Sicherheit in der Anwendung von Hilfsmitteln

= Kontinuierliche teambasiert Unterstiitzung und Kontrolle der hauslichen Versorgung
durch speziell ausgebildete Gesundheitsfachkrafte in ,outreach teams*

SAVENT - ... und internationale Impulse
17
SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittel- CHARITE
versorgung hauslich beatmeter Patient*innen

Projektleitung:  PD Dr. Yvonne Lehmann
stellv. Leitung:  Prof. Dr. Michael Ewers MPH
Projektmitarbeit: Susanne Stark MPH (seit 04/2020)

Dajana Sciortino M.Sc. (seit 04/2021)
Elisa Rath M.Sc. (04/2019 — 02/2020)
Oliver Deckwart M.Sc. (07/2019 — 03/2020)

Kontakt:

Charité — Universitatsmedizin Berlin

Campus Virchow Klinikum

Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Leitung: Prof. Dr. Michael Ewers MPH

Augustenburger Platz 1 « 13353 Berlin

https://igpw.charite.de
savent@charite.de  Tel.: 030 / 450 529 114

SAVENT - Sichtweisen aus Deutschland und internationale Impulse
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CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung
hausliche beatmeter Patient*innen —

Schlussfolgerungen & Resimee

Yvonne Lehmann, Susanne Stark, Michael Ewers ¢
Abschlussveranstaltung zum SAVENT-Projekt « 17./18. Marz 2022

Limitationen des SAVENT-Projekts CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

= Auswahl-Bias bei Interviewpartner*innen
= ausgewahlte Patient*innen und/oder Angehdrigen — vermittelt Gber Dritte (Pflegedienste, Selbsthilfestrukturen)
= besonders engagierte Hilfsmittel-Leistungserbringer
= begrenzte Interviewbereitschaftin der Gruppe der weiteren Akteur*innen im Hilfsmittelversorgungsprozess

= Versorgung und Forschung unter Pandemie-Bedingungen
= erschwerter Feldzugang
= Kompromisse in der Datenerhebung (Videokonferenz- und Telefon-Interviews)

= Ergebnisse sind kontextabhdngig und nur bedingt iibertragbar auf ...

= Gesamtheit hauslich beatmeter Patient*innen und Angehdériger sowie
auf Gesamtheit der beatmungsspezifischen Hilfsmittelerbringer

= andere technikabhangige Personen mit womdglich &hnlichen Erfahrungen sowie
auf Hilfsmittelversorgung in anderen Produktgruppen

SAVENT - Schlussfolgerungen 2

2
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Schlussfolgerungen

Die Ergebnisse aus SAVENT ...

SAVENT - Schlussfolgerungen

Im gesetzten Rahmen keine Theorie- oder Modellentwicklung angestrebt, aber:
Formulierung empirisch fundierter Empfehlungen — auch fiir Konzeptentwicklungen

= konnen fiir Belange von hauslich beatmeten Patient*innen und Angehdrigen sensibilisieren
= geben Einblicke in das bislang kaum erforschte Feld der Hilfsmittelversorgung

= zeigen mehrperspektivisch erheblichen Bedarf an Forschung und Praxisentwicklung
fur die hausliche (nicht nur) beatmungsspezifischen Hilfsmittel-Versorgung auf

= konnen zugleich Anregungen fiir die Weiterentwicklung der HM-Versorgung geben

CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

pe.rsonenzentriert
tellhabeorientiert
effektiv

effizient
gerecht
sicher

1. Humanfaktorenmodell fiir die
hausliche Gesundheitsversorgung

(mod. nach National Research Council 2011)

SAVENT - Schlussfolgerungen

Beitrag 5_Schlussfolgerungen aus dem
SAVENT-Projekt

Bezugsrahmen zur Einordnung und Reflexion
der (Teil-)Ergebnisse aus dem SAVENT-Projekt

Personen

Patient“in und Pflegende

(formell oder informell)

- Alter, Bildung, Geschlecht,
Ethnizitat

- Selbstwirksamkeit

- Gesundheitsstatus

- Soziookonomischer Status

- Wissen, Fahigkeiten und
Fertigkeiten allgemein

- technische Kompetenzen

- Gesundheitskompetenz

- Vorstellungen und
Bereitschaft zur
Versorgung

Personen

Equipment/Technik
z. B. Beatmungsgerat

- Grofe, Transportierbarkeit

- Hardware-Schnittstellen

- Software-Schnittstellen

- Intuitive Bedienbarkeit

- Systemintelligenz

- Anforderungen an die
Instandhaltung/Wartung

- Zuverlassigkeit, Sicherheit

Equipment/

Fahigkeiten
kognitiv, physisch,
sensorisch perzeptiv,
Anforderungen

Technik

/_X

Umgebungen

- Ebene des
Gesundheitssystems

- Ebene der Gesundheits-
dienste

- Soziales Umfeld &

a— | - Wohnumfeld

v
=

b

Aufgaben
“»
Aufgaben
z. B. Anwendung von
Geriten
- Vertrautheit mit der
‘ Aufgabe

i

=

- Komplexitat

- Gestaitung der
Zusammenarbeit

+ Zeitpunkt, -haufigkeit

- Dauer

- Arbeitsplan und -ort




Anlage 26_Teil 5

Bezugsrahmen zur Einordnung und Reflexion “
der (Teil-)Ergebnisse aus dem SAVENT-Projekt CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

2. Ablauf bei der Versorgung mit Hilfsmitteln im Sinne § 33 SGB V
(grobe Orientierung, angelehnt an Vorschlag der DVfR; mod. nach REHADAT 2020)

= Q @ \e =
@ P T
28 05 i
L) o T L]
Bedarfs- Antrag — Hilfsmittel — Hilfsmittel-
armitin Verordnung Priifung & Abgabe, nutzung —
9 Genehmigung Aufbau, Betreuung &
Einweisung Evaluation
Beratung Arztliche Verordnung Krankenkasse, Auftragsvergabe ggf. Anpassung
Auswahl nach Hilfsmittel- ggf. Medizinischer an Hilfsmittel- der Versorgung
Erprobung Richtlinie Dienst Leistungserbringer

SAVENT - Schlussfolgerungen 5

5

Schlussfolgerungen (1) CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Ableitung von Empfehlungen (Arbeitsfassung) — Bereiche

1. Hausliches Lebensumfeld als Versorgungssetting konzeptualisieren

9 HM-Versorgung als Bestandteil eines sektorenubergreifenden, interprofessionellen,
" teambasierten Gesamtversorgungsprozesses umsetzen

3 Indikationsstellung, Bedarfsermittlung, Hilfsmittelauswahl und Verordnungsprozess
* verbessern

Entscheidungs- u. Genehmigungsprozesse und -riickmeldungen der Leistungs-

. . L . personen, i
trager verbessern — einschl. der Begutachtung durch den Medizinischen Dienst Zentriert

teilhabeorientiert
effektiv

effizient
gerecht
sicher

SAVENT - Schlussfolgerungen 6

6
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Schlussfolgerungen (2) CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Ableitung von Empfehlungen (Arbeitsfassung) — Bereiche

5 Edukation von Patient*innen, Angehérigen und weiteren Helfenden als elementaren
*  Bestandteil im HM-Versorgungsprozess verstehen

5 Aus-, Fort- und Weiterbildung von Pflegefachpersonen und weiteren Gesundheits-
" berufen zur HM-Versorgung verbessern

7. Qualitat und Sicherheit der Hilfsmittel sowie des HM-Gebrauchs gewahrleisten

8. Erkenntnisse zur HM-Versorgung erarbeiten und bereitstellen Personenzentriert

teilhabeorientiert
effektiv

effizient
gerecht
sicher

SAVENT - Schlussfolgerungen 7

7

Ableitung von Empfehlungen (Arbeitsfassung) CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

1. Hausliches Lebensumfeld als Versorgungssetting konzeptualisieren

= Patient*innen und Angehérige als Partner*innen in der Versorgung wahrnehmen 5\%"&&’}(5’?@7—
und einbeziehen “@wﬁcq_‘

= Sicherheitsverstandnis im hduslichen Versorgungssetting gemeinsam klaren
— einschlieBlich nicht-/akzeptabler Risiken und Sicherheitsstrategien

L3 [ ]
= Risiken fir die Versorgung im hauslichen Umfeld (insb. Hygiene, Arbeitssicherheit, 'EI?II
Versorgungsarrangement) systematisch (re-)evaluieren

SAVENT - Schlussfolgerungen 8

8
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Ableitung von Empfehlungen (Arbeitsfassung) CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

2. HM-Versorgung als Bestandteil eines sektoreniibergreifenden, inter-
professionellen, teambasierten Gesamtversorgungsprozesses umsetzen

= Verantwortliche fiir die Steuerung, Koordination und Kooperation des Gesamt-
versorgungsprozesses ausweisen — einschlieBlich fiir die Hilfsmittelversorgung

= Aufgabenteilung aller am Hilfsmittelversorgungsprozess Beteiligten gewahrleisten
— ausgerichtet an vereinbarten Zielen

= Versorgung bedarfsgerecht und abgestuft gestalten — bei Bedarf unter Anwendung
von Care und Case Management
= Entlassungs- und Uberleitungsprozess optimieren

= Sektorenubergreifende Fall- und Prozesssteuerung umsetzen

SAVENT - Schlussfolgerungen 9

9
Ableitung von Empfehlungen (Arbeitsfassung) CHARITE
UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
3. Indikationsstellung, Bedarfsermittlung, Hilfsmittelauswahl und
Verordnungsprozess verbessern
= Bedarfe an Hilfsmitteln systematisch und regelmaRig evaluieren
= Hilfsmittelauswahl durch herstellerunabhéngige, individuelle Beratung sicherstellen
= Verordnung von Hilfsmitteln nach HM-Richtlinie optimieren
4. Genehmigungsprozesse und -riickmeldungen der Leistungstrager
verbessern — einschl. der Begutachtung durch den Medizinischen Dienst
= Begriindungen zu Entscheidungen fachlich und sozialrechtlich nachvollziehbar(er) Dib
darstellen — unter Einhaltung der Fristen
= Begutachtung durch fachlich ausgewiesene Personen unter Berlicksichtigung
der individuellen Versorgungssituation der Betroffenen gewahrleisten
SAVENT - Schlussfolgerungen 10
10
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Ableitung von Empfehlungen (Arbeitsfassung) CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

5. Edukation von Patient*innen, Angehorigen und weiteren Helfenden
als elementaren Bestandteil im HM-Versorgungsprozess gewahrleisten

= Patienten- und Angehdrigenedukation als elementaren Bestandteil gewahrleisten

= in der Vorbereitung auf die hausliche Versorgung
= im weiteren hauslichen Versorgungsprozess verbessern &B[EI
= Beféhigung weiterer Personen (z.B. im Arbeitgebermodell beschaftigte Personen)
zur sicheren Anwendung der beatmungsspezifischen Hilfsmittel -\ 0 )
= Entwicklung und Einsatz von O, -

= Assessments zur systematischen Erfassung der edukativen Bedarfe
= qualitdtsgesicherten Materialien zur Information, Beratung und Anleitung/Schulung
= evidenzbasierten Konzepten zur Ausgestaltung der Edukationsangebote

SAVENT - Schlussfolgerungen 11

11

Ableitung von Empfehlungen (Arbeitsfassung) CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

6. Aus-, Fort- und Weiterbildung von Pflegefachpersonen und
weiteren Gesundheitsberufe zur HM-Versorgung verbessern

= Bearbeitung des elementaren Lerngegenstands HM-Versorgung in der Aus- und
Weiterbildung optimieren )

= fir Pflegefachpersonen

= fir weitere Gesundheitsberufe — insb. von Arzt*innen, Physio- und Ergo-
therapeut*innen, Logopad*innen sowie Atmungstherapeut*innen -

= Standards fir die Qualifizierung der (AuBendienst-)Mitarbeiter*innen der
Hilfsmittelleistungserbringer priifen und ggf. anheben

= Bildungsmaterialien (fir die gesundheitsberufliche Bildung) zur HM-Versorgung
entwickeln — evidenzinformiert, didaktisch-methodisch begriindet

SAVENT - Schlussfolgerungen 12

12
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Ableitung von Empfehlungen (Arbeitsfassung) CHARITE
UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
7. Qualitat und Sicherheit der Hilfsmittel sowie
des Gebrauchs der Hilfsmittel gewahrleisten
= Hilfsmittel hinsichtlich ihrer Zuverlassigkeit und sicheren (intuitiven) Bedienbarkeit
weiter optimieren
= Qualitats- und Sicherheitsanforderungen (insb. Qualifikation, Einweisungskonzepte) in den Vertragen
zur HM-Leistungserbringung differenzierter und einheitlicher benennen
= Vorhandene Leitlinien* — insb. hinsichtlich von Aussagen zur HM-Versorgung —
spezifizieren und fachiibergreifend abstimmen "‘5‘?
= Risiken, Fehler und sicherheitsrelevante Ereignisse in der HM-Versorgung hauslich
beatmeter Personen zuverlassig identifizieren, melden, berichten und evaluieren
*) S2k-Leitlinie Nichtinvasive und invasive Beatmung als Therapie der chronischen respiratorischen Insuffizienz (2017)
S2k-Leitlinie Diagnostik und Therapie von Patienten mit chronisch obstruktiver Bronchitis und Lungenemphysem (COPD) (2018)
S2k-Leitlinie zur Langzeit-Sauerstofftherapie (2020)
SAVENT - Schlussfolgerungen 13
13
Ableitung von Empfehlungen (Arbeitsfassung) -
GHARITE
8. Erkenntnisse zur HM-Versorgung erarbeiten und bereitstellen
= Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat der Hilfsmittelversorgung — als eine Basis
fur Qualitats- und Sicherheitsentwicklungen — systematisch evaluieren
= Reporting Uber die Hilfsmittelversorgung als Teil der Gesundheitsberichterstattung beférdern OX©O))
= Information zu Hilfsmitteln und zum HM-Versorgungsprozess nutzerspezifisch verbessern
= Forschung zur Hilfsmittelversorgung intensivieren
= Versorgungsforschung — nutzerzentriert, partizipativ
= grundlagen- und anwendungsorientierte Pflege- und Therapie-, Bildungsforschung
= Erheblicher Bedarf an Forschung und Praxisentwicklung fiir die hausliche — auf
(nicht nur beatmungsspezifische) Hilfsmittel angewiesene — Gesundheitsversorgung
SAVENT - Schlussfolgerungen 14
14
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Ausblick

SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittelversorgung
héuslich beatmeter Patient*innen

= Ausarbeitung der Empfehlungen — unter Einbezug der Diskussionsbeitrage
aus der Abschlussveranstaltung

= Berichtslegung = https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/versorgungsforschung/

= Erstellung von Publikationen = https://charite.savent.de

SAVENT - Schlussfolgerungen
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CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Geférdert durch:

\

Il
S \\/)) .
Z & Gemeinsamer
“n Bundesausschuss

Innovationsausschuss

T\

Forderkennzeichen:
01VSF18042

SAVENT - Sicherheitsdimensionen in der Hilfsmittel-
versorgung hauslich beatmeter Patient*innen

CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Projektleitung:  PD Dr. Yvonne Lehmann
stellv. Leitung:  Prof. Dr. Michael Ewers MPH
Projektmitarbeit: Susanne Stark MPH (seit 04/2020)

Elisa Rath M.Sc. (04/2019 — 02/2020)
Oliver Deckwart M.Sc. (07/2019 — 03/2020)
Dajana Sciortino M.Sc. (04/2021 — 03/2022)

Kontakt:

Charité — Universitatsmedizin Berlin

Campus Virchow Klinikum

Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft
Leitung: Prof. Dr. Michael Ewers MPH

Augustenburger Platz 1 « 13353 Berlin

https://igpw.charite.de
savent@charite.de  Tel.: 030 / 450 529 114

SAVENT - Schulussfolgerungen

16

Beitrag 5_Schlussfolgerungen aus dem
SAVENT-Projekt

(Fotos: SHAPE- und SAVENT-Projekt)

16




	Ergebnisbericht SAVENT
	I. Abkürzungsverzeichnis
	II. Abbildungsverzeichnis
	III. Tabellenverzeichnis
	1. Zusammenfassung
	2. Beteiligte Projektpartner
	3. Projektziele
	4. Projektdurchführung
	5. Methodik
	6. Projektergebnisse
	7. Diskussion der Projektergebnisse
	8. Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Förderung
	9. Erfolgte und geplante Veröffentlichungen
	10. Literaturverzeichnis
	11. Anhang
	12. Anlagen
	Anlage 1 Arbeits- und Zeitplan des Projekts SAVENT
	Anlage 2 Flyer zum SAVENT-Projekt
	Anlage 3 Information für Kooperationspartner*innen
	Anlage 4 Studienteilnehmerinformation – erwachsene Patient*innen und ihre Angehörigen
	Anlage 5 Einwilligung zur Studienteilnahme – erwachsene Patient*innen und ihre Angehörigen
	Anlage 6 Interviewleitfaden – erwachsene Patient*innen und Angehörige
	Anlage 7 Datenerfassungsbögen – erwachsene Patient*innen und Angehörige
	Anlage 8 Postskript – Rahmenbedingungen des Interviews und Beobachtungen
	Anlage 9 Studienteilnehmerinformation (Nachbefragung)
	Anlage 10 Einwilligung zur Studienteilnahme (Nachbefragung)
	Anlage 11 Interviewleitfaden (Nachbefragung)
	Anlage 12 Datenerfassungsbögen (Nachbefragung)
	Anlage 13 Information für Kooperationspartner*innen (Eltern-Befragung)
	Anlage 14 Studienteilnehmerinformation – Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher
	Anlage 15 Einwilligung zur Studienteilnahme – Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher
	Anlage 16 Fragebogen für Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher
	Anlage 17 Interviewleitfaden – Eltern beatmeter Kinder und Jugendlicher
	Anlage 18 Studienteilnehmerinformation – Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern
	Anlage 19 Einwilligung zur Studienteilnahme – Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern
	Anlage 20 Interviewleitfaden – Interviewleitfaden – Mitarbeiter*innen von HM-Leistungserbringern
	Anlage 21 Studienteilnehmerinformation – weitere Akteur*innen
	Anlage 22 Interviewleitfaden – weitere Akteur*innen
	Anlage 23 Arbeitspapier zur Ableitung der Empfehlungen aus dem Projekt
	Anlage 24 Save the Date Abschlussveranstaltung
	Anlage 25 Programm Abschlussveranstaltung
	Anlage 26_Teil 1 Eckpunkte des SAVENT-Projekts
	Anlage 26_Teil 2 Sichtweisen von Patient*innen und Angehörigen
	Anlage 26_Teil 3 Sichtweisen von Hilfsmittelleistungserbringern
	Anlage 26_Teil 4 Perspektiven aus Deutschland und internationale Impulse
	Anlage 26_Teil 5



