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ﬁ—lintergrund
Die Zahl hauslich beatmeter Kinder nimmt in den letzten Jahren stetig zu. Durch die hausliche Intensivpflege erhalten die Kinder die Moglichkelt,

In Ihrem vertrauten familiaren Umfeld aufzuwachsen und am gesellschaftlichen Leben tellzuhaben. Die Pflege in der hauslichen Umgebung
unterstltzt die Identitatsentwicklung der Kinder!. Durch die Teilnahme an Aktivitaten, die familiale Werte und Uberzeugungen vermitteln, kbnnen
sie soziale Kompetenzen erwerben, die ihnen im stationaren Setting verborgen geblieben waren?. Allerdings verandert die hausliche Pflege eines
beatmeten Kindes das Familienleben grundlegend und stellt hohe Anforderungen an alle Familienmitglieder3. Erkenntnisse dartiber wie die
betroffenen Familien die hausliche Beatmung erleben, gibt es hierzulande kaum. Dieses Poster stellt erste Zwischenergebnisse einer laufenden
Studie dar, mit der Zielsetzung, Einsicht in die familiale und personliche Situation beatmeter Kinder und Jugendlicher zu erlangen, um im
Folgenden Ressourcen, Bedurfnisse und Probleme der Familien herauszuarbeiten.

e
Methode

Das qualitative Forschungsdesign richtet sich nach der Grounded Theory Methode#. Die Datenerhebung erfolgt durch halbstrukturierte, leitfaden-

gestutzte Interviews mit Eltern, beatmeten Kindern und Jugendlichen sowie deren Geschwistern. Ein ethisches Clearing der Ethikkommission der
Universitat Witten Herdecke e.V. wurde zuvor eingeholt.

/Sam ple

Bisher konnten 12 Miutter, 5 Vater, 7 beatmete Kinder und Jugendliche sowie 5 Geschwisterkinder zu ihrem Erleben befragt werden. In 10 Familien
lebt ein Kind mit einer invasiven Beatmung, 2 Kinder werden non-invasiv beatmet. Die befragten Kinder und Jugendlichen waren zum Zeitpunkt der
Befragung zwischen 5 und 20 Jahre alt. Ursachlich fur die Beatmung verantwortlich sind: Querschnittslahmungen (N=4), Undine Syndrom (N=1),

Muskelatrophien (N=5), Neurologische Erkrankungen (N=1) und Pulmologische Erkrankungen (N=1). Unterstltzung durch einen Pflegedienst
erhalten 9 Familien. Weitere 3 Familien haben selbst examinierte Pflegende eingestellt.
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/ Ergebnisse Eltern
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- Fazit

Kinder und Eltern messen der Beatmung eine unterschiedliche Bedeutung bei. Wahrend bei den Kindern und Jugendlichen eher alltagliche
Interessen, sowie das Streben nach Normalitat und der Wunsch nach Unabhangigkeit im Fokus stehen, sprechen Eltern von einem ,taglichen
Kampf*, die Gesundheit des Kindes zu erhalten, dem Kind ein lebenswertes Leben zu ermoglichen und den Familienalltag aufrecht zu erhalten.
Die beatmeten Jugendlichen berichten, dass sie kognitiv unterschatzt werden. Sie fuhlen sich stigmatisiert und nicht altersangemessen behandelt.
Die Eifersucht jungerer Geschwister wandelt sich im Jugendalter zu Verstandnis und Sorge. Sie sind in die direkte Pflege des beatmeten Kindes
nicht involviert, Gbernehmen aber tberlebenswichtige Handgriffe, wie beispielsweise das Richten eines dekonektierten Beatmungsschlauchs.
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