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Editorial

Es gibt Leute, die wollen ein
Kind nicht Kind nennen.
Zu befrachtet, meinen sie,
sei dieses Wort mit Erziehung,
mangelnden Rechten,
Benachteiligung. Sie sagen
lieber "kleiner Mensch" oder
"junger Mensch" und fühlen
sich warm und wohl in dem
Bewusstsein, eine Tradition
aus ihrem Sprachgebrauch
vertrieben zu haben. Sie
bestehlen nicht nur sich,
sondern auch die Kinder –
um das Recht, nicht von
Anfang an fertig sein zu
müssen. Die Kindheit ist eine
Schutzzone. Das gilt beson-
ders für Kinder, die krank sind.
Ihnen ist die aktuelle Ausgabe
von "Gepflegt durchatmen"
gewidmet. Die Autoren greifen
Aspekte der Versorgung
intensivpflichtiger Kinder auf,
geben Tipps, die sich an
professionelle Helfer und
Eltern gleichermaßen richten.

Mit Vergnügen verfolgen
Herausgeber und Redaktion
die Resonanz, die diese
Zeitung hervorruft. Hunderte
Rückmeldungen beweisen
das rege Interesse. Darunter
befand sich auch die Frage:
"Wer, bitte, macht ein solches
Blatt?" Die Antwort steht im
Impressum und ist hier leicht
zu wiederholen.
Wir sind ein Intensivpflege-
dienst, der seine Aufgabe in
der optimalen Versorgung
außerklinisch lebender
Patienten sieht.
Und dazu gehört es, die
Bedürfnisse dieser Minderheit
bekannt zu machen. Warum?
Weil es künftig mehr
beatmete Menschen geben
wird, die selbständig und
eigenverantwortlich zu Hause
wohnen wollen.
Sie werden kompetente Pfle-
gende benötigen.
Das Credo lautet: Satt? Ja!
Sauber? Sowieso! Sediert?
Nein! – sondern animiert und
ins Leben integriert. Die
erforderlichen Kenntnisse und
Fähigkeiten besitzen Kran-
kenschwestern und
Krankenpfleger schon lange.
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Schützen, fördern und fordern

ständig gerecht wird. Dies ist eine
multiprofessionell zu lösende Auf-
gabe. Sie erfolgt in enger Abstim-
mung zwischen Arzt, Pflegenden
sowie den Fachleuten der Lei-
stungserbringer, die den Überblick
über die am Markt verfügbaren
Geräte besitzen.
Wegen der sehr engen und wei-
chen Trachea der Kinder empfiehlt
es sich, flexible Kanülen zu wäh-
len. Ihr geringer Durchmesser ver-
ursacht ein höheres Risiko der Ob-
struktion durch Sekret, dem Pfle-
gende mit sorgfältiger Bronchial-
toilette, Atemluftbefeuchtung sowie
häufigen Inhalationen begegnen.
Die Größe der Absaugkatheter ist
dem der Kanüle anzupassen. Als
Faustregel gilt, dass sie nicht mehr
als die Hälfte des Kanülen-Innen-
durchmessers blockieren sollen.
Um Verletzungen der sehr empfind-
lichen Trachealschleimhaut auszu-
schließen, führen Pflegende in aller
Regel den Absaugkatheter nicht
weiter als bis zur Spitze der Tra-
chealkanüle ein.
Die Unterschiede zur Erwachsenen-
pflege bei der zumeist notwendigen 

Kinder brauchen Schutz. Aber sie wollen auch gefördert und gefordert sein,

damit sie ihre Persönlichkeit ausbilden und soziale Kompetenz erwerben können.

künstlichen Ernährung ergeben
sich aus der spezifischen kindlichen
Stoffwechsellage (siehe S. 10).

Psychosoziale Betreuung
Der Aspekt der psychosozialen
Betreuung hat in der außerklini-
schen Versorgung schwerkranker
Kinder Priorität. Das Auftreten ei-
ner potenziell lebensbedrohlichen
Erkrankung bei einem Kind verletzt
die Familienstruktur. Auch wenn El-
tern und Geschwisterkinder im
Laufe der Zeit Bewältigungsstrate-
gien entwickeln und ihre Positionen
im Familienverband neu bestim-
men, bleibt das Gefüge höchst an-
fällig gegenüber Störungen. Be-
lastungsspitzen, wie sie z.B. durch
eine plötzlich eintretende Verstär-
kung der Krankheitssymptome
oder Komplikationen mit Notfall-
charakter entstehen, treffen auf
eine verminderte Belastungsfähig-
keit der Angehörigen. Die Eltern
befinden sich ohnehin ständig in
Sorge um das Wohlergehen ihres
Kindes, oft fühlen sie sich nicht in
der Lage, Auszeiten zur Regenera-
tion zu nehmen. Die Notwendigkeit,

mit professionellen Pflegekräften in
häuslicher Gemeinschaft zu leben,
häufig auf begrenztem Raum, führt
nahezu zwangsläufig zu Unstim-
migkeiten. Selbst der gegenseitige
Wille zur Kooperation kann Kon-
frontationen nicht immer verhin-
dern. Sie gehören regulär zu zwi-
schenmenschlichen Beziehungen,
sind aber in dieser Situation nicht
wie unter gleichberechtigten Part-
nern auszutragen. Die Pflegenden
sind partiell weisungsabhängig von
den Eltern, die ihrerseits oft dünn-
häutig reagieren. Gespräche mit
einer dritten Instanz, die in die Pro-
bleme eingeweiht, aber nicht invol-
viert ist, kann eine Eskalation ver-
hindern (siehe S. 2). Eine kommu-
nikationsorientierte Struktur des
Pflegeteams, die regelmäßige Be-
sprechungstermine vorsieht, wirkt
vorbeugend. Als Alternative bieten
sich stationäre Wohnformen an
(siehe S. 3 und 5).

Pädagogischer Schwerpunkt
Die gesetzlich verordnete Schul-
pflicht sowie die ethische Verant-
wortung, die sich aus dem perso-
nenzentrierten Berufsverständnis
ergibt, rücken bei der Betreuung
von Kindern die Bildungsarbeit in
den Aufgabenbereich der Pflegen-
den. Erwachsene Patienten verfü-
gen überwiegend über eine voll
entwickelte Persönlichkeit. Kinder
hingegen befinden sich noch in
dem Prozess, sich gegenüber
anderen Menschen zu definieren
und die Balance zwischen Rechten
und Pflichten zu finden. Dies gilt für
Kinder mit oder ohne Handicap
gleichermaßen (siehe S. 15).
Selbstbewusstsein bedarf der
Erfahrung eigener Leistungsfähig-
keit, und deshalb ist der pflegeri-
sche Ansatz auf Förderung und
Forderung gerichtet. Der mensch-
lich verständliche aber pädago-
gisch kritisch zu beurteilende Re-
flex, kranken Kindern alle Lasten
abzunehmen, kann sie zu einer
extremen Anspruchshaltung füh-
ren, in deren Folge sie nicht mehr
bereit sind, sich soziale Kompe-
tenzen anzueignen. Das pflegeri-
sche Prinzip "Unterstützung statt
Übernahme" gilt für Bewegungen
(siehe S. 14) und setzt sich in allen
Aktivitäten fort, sofern sie den Kin-
dern zugänglich sind.

bh

Langzeitbetreuung beatmungspflichtiger Kinder
erweitert den pflegerischen Auftrag um psychosoziale und pädagogische Aspekte

Die qualitätsorientierte pflegeri-
sche Versorgung von dauerhaft be-
atmeten Kindern unterscheidet
sich erheblich von der Erwach-
senenpflege.
Die grundsätzlichen Anforderun-
gen für die medizinisch geprägten
Anteile der Betreuung sind zwar
relativ gut vergleichbar, doch erge-
ben sich Unterschiede, die für das
pflegerische Management von Be-
deutung sind. Hier wie dort ist eine
exakte Ausrichtung auf die Bedürf-
nisse des Patienten vonnöten. Das
medizinische Gerät ist zunächst
den Größenverhältnissen anzupas-
sen. Da die Kinder bereits vor der
Entlassung aus dem Krankenhaus
an ein Beatmungsgerät adaptiert
werden, betrifft die Auswahl eines
Respirators, der in der Lage ist,
z.B. die geringen Atemvolumina zu
liefern, die außerklinisch Pflegen-
den nicht. Allerdings kann es not-
wendig sein, im Verlauf der Versor-
gung auf einen anderen Gerätetyp
umzusteigen, wenn sich heraus-
stellt, dass die technische Spezi-
fikation der zuerst getroffenen
Wahl den Bedürfnissen nicht voll-
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Ihr Recht:
Behandlung
minderjähriger
Patienten

Bei der Behandlung minderjähri-
ger Patienten ist oft viel Finger-
spitzengefühl gefordert. Denn
allein die Tatsache, dass Patien-
ten noch nicht volljährig sind,
heißt noch lange nicht, dass sie
keine Rechte haben. Je älter die
Patienten werden, desto mehr
Mitspracherechte bei der Be-
handlung stehen ihnen zu. Mit
wem der Vertrag abzuschließen
ist, wer in die Krankenbehand-
lung einwilligen muss und ob z.B.
auch gegenüber den Eltern
Minderjähriger Verschwiegen-
heitspflicht besteht, all das sind
Fragen, für die klare gesetzliche
Vorgaben bestehen.

Behandlungsvertrag
abschließen
Ohne Zweifel ist der minderjähri-
ge Patient derjenige, um den es
geht. Doch um Honoraransprü-
che abzusichern, ist es notwen-
dig, den Klientenvertrag mit der
richtigen Partei abzuschließen.
Grundsätzlich gilt, dass der Ver-
trag immer mit der Person ab-
geschlossen werden muss, die
zur Vertretung des Minderjähri-
gen berechtigt ist. Vertretungs-
berechtigt ist immer derjenige,
der sorgeberechtigt ist. Bevor
Behandelnde einen Vertrag ab-
schließen, sollten sie also über-

derjährige Patient selbst? Einwilli-
gen kann und muss immer derjeni-
ge, der einwilligungsfähig ist. Dies
kann auch der Minderjährige sein,
wenn er in der Lage ist, die Bedeu-
tung und die Tragweite des Ein-
griffs zu erkennen. Man spricht
von der "tatsächlichen" oder "na-
türlichen" Einsichts- und Urteils-
fähigkeit. Bei alltäglichen Eingrif-
fen, z.B. einer Blutabnahme, ist
von der Einsichtsfähigkeit ab dem
14. Lebensjahr auszugehen. Für
Pflegende stellt sich das Problem,
dass in dem Moment, in dem von
einer Einwilligungsfähigkeit des
Minderjährigen auszugehen ist,
auch nur dieser – und nicht etwa
seine Eltern – die Einwilligung
wirksam erteilen kann. Es ist in
diesem Zusammenhang beson-
ders wichtig, sich rechtssicher zu
verhalten. Empfehlenswert ist es,
sich von den Eltern immer zu
Beginn der Übernahme der Ver-
sorgung eine schriftliche Einwilli-
gungserklärung für die vorzuneh-
menden Maßnahmen erteilen zu
lassen. Bringt der minderjährige
Patient seinen Unwillen gegenü-
ber bestimmten pflegerischen
Maßnahmen zum Ausdruck, ist es
in jedem Fall notwendig, das ge-
meinsame Gespräch mit dem
Patienten und seinen Eltern zu
suchen, um zu einer tragfähigen
einvernehmlichen Lösung zu
gelangen. Das Ergebnis dieses
Gespräches sollten die Pflegen-
den dokumentieren, um die Ein-
willigung im Streitfall nachweisen
zu können.
Die Eltern der minderjährigen Pa-

den, desto mehr wächst jedoch
deren Interesse, sich von den
Eltern abzugrenzen. Damit geht
auch die Forderung einher, dass
Informationen nicht mehr ein-
fach so an die Eltern weiterge-
geben werden. Hier ist von
Pflegenden verlangt, zwischen
dem Elternrecht und den Inte-
ressen der jugendlichen Patien-
ten sorgfältig abzuwägen. Dies
umso mehr, als die vorschnelle
Weitergabe von Informationen
das Vertrauensverhältnis emp-
findlich stören kann. Pflegende
orientieren sich im Zweifelsfall
auch hier an der Einsichtsfähig-
keit ihrer Patienten. Wenn sie die
Überzeugung gewinnen, dass
der minderjährige Patient bereits
in der Lage ist, die relevanten
Tatsachen zu überblicken und
zu beurteilen, dann sollte das
Informationsrecht der Eltern hin-
ter dem Persönlichkeitsschutz
der Minderjährigen zurückste-
hen. Pflegende können sich die-
ser Zwickmühle am besten ent-
ziehen, wenn sie die Angehö-
rigen darauf verweisen, sich mit
dem Patienten selbst zu bespre-
chen.

Christina
Loy-Birzer,

Rechtsanwältin

tienten sind verpflichtet, jede Ent-
scheidung zum Wohl des Kindes
zu treffen.
Tun sie dies nicht, indem sie z.B.
die Einwilligung in notwendige
behandlungspflegerische Maßnah-
men verweigern, besteht die Mög-
lichkeit, das Familiengericht ge-
mäß § 1666 BGB anzurufen. Dies
können Pflegedienste, Hausärzte
oder jeder andere tun, der in der
Lage ist, begründet vorzutragen,
dass die Sorgeberechtigten mit
ihrem Verhalten das Wohl des
Kindes gefährden.

Schweigepflicht
gegenüber Angehörigen
Es gehört zum Basiswissen Pfle-
gender, dass sie verpflichtet sind,
die Intimsphäre und die Persönlich-
keitsrechte ihrer Patienten zu
schützen. Hierzu gehört ganz
selbstverständlich die Verpflichtung
zur Verschwiegenheit. Sie umfasst
zunächst Außenstehende, gilt je-
doch grundsätzlich auch gegenü-
ber Angehörigen. Bei erwachsenen
Patienten ist dies klar. Informatio-
nen, die Pflegenden in Ausübung
ihrer beruflichen Pflichten bekannt
werden, geben sie keinesfalls ohne
die Einwilligung des Patienten wei-
ter. Bei minderjährigen Patienten
gestaltet sich die Situation schwie-
riger. Häufig sind Pflegende ge-
nötigt, eine Gratwanderung zwi-
schen den Interessen der Eltern
und des Kindes zu machen. Die
Eltern haben einen Informations-
anspruch, um Entscheidungen
zum Wohl des Kindes treffen zu
können. Je älter die Patienten wer-

Miteinander leben lernen

Frau B. ruft mich im Büro an. Das
kommt selten vor. Sie hat ihr Leben
und ihre Familie bestens im Griff.
Frau B. ist verheiratet, Mutter von
drei Kindern und geht halbtags
arbeiten. Eigentlich alles ganz nor-
mal – aber da ist Paula, das Küken
der Familie. Die 5-Jährige ist mehr-
fach behindert, sitzt im Rollstuhl
und muss mit einer Maschine beat-
met werden. Trotzdem lebt Paula
zu Hause. Sie ist der Mittelpunkt
der Familie. Ohne den Pflege-
dienst, der Paula täglich 24 Stun-
den betreut, wäre dies nicht mög-
lich und ihre Mädels und Jungs,
wie Frau B. das Team von Schwe-
stern und Pflegern um Paula
nennt, sind inzwischen ein Teil der
Familie geworden.
Es war ein weiter und schwieriger
Weg für Familie B., dahin zu kom-
men, wo sie sich heute befindet.
Der Entschluss, Paula nach Hause
zu holen, stand zwar von Beginn
an fest, aber es gab dabei doch
sehr viel zu überlegen und zu orga-
nisieren. Alleine würden sie es
nicht schaffen. Die Beatmung von
Paula erforderte geschulte Pfle-
gende, die sich mit Kanülenwech-
sel, mit Beatmungsmaschinen und 

wisse, die sich nichts sagen lasse –
und sowieso, sie selbst würde mit
Paula alles anders machen.
Innerlich seufze ich. Ich kenne die-
ses Problem, es tritt in allen häusli-
chen Versorgungen früher oder
später auf: fachliche Kompetenz
prallt auf die Kompetenz einer
Mutter, einer Ehefrau, eines Ehe-
mannes, einer Tochter, eines Soh-
nes. Auf allen Seiten gibt jeder sein
Bestes, doch manchmal liegen die
Ansichten darüber, was dieses
"Beste" ist, meilenweit auseinan-
der.
Die Brücke dazwischen ist die
"menschliche Kompetenz".
Ich werde mich mit Frau B. und
Tamara an einen Tisch setzen.
Tamara wird erfahren, mit welchen
Emotionen, Sorgen, Ängsten oder
Eifersüchten sich Frau B. ausein-
ander setzen muss. Frau B. wird
hören, wie man sich fühlt, wenn
man sein Fachwissen über Bord
werfen soll, man aufgefordert wird,
gegen berufliche Überzeugungen
zu arbeiten, man gern mehr tun
würde, einem aber die Hände
gebunden sind.
Um das Beste für Paula geben zu
können, werden beide Seiten auf
einander zugehen müssen, Zuge-
ständnisse machen und Kompro-
misse finden. Miteinander werden
sie es schaffen, damit es Paula gut
geht und an nichts fehlt.

Liz Kapitel, Sozialpädagogin

Gespräche unter vier Augen

sind die Basis der psychosozialen

Betreuung.

vor allem mit immer wieder auftre-
tenden Notfällen auskennen.
Der Entschluss, ein Pflegeteam zu
engagieren, fiel nicht leicht. In den
Vorgesprächen musste ich der Fa-
milie deutlich sagen, welche Ver-
änderungen und Einschränkungen
auf sie zukommen würden: Tag
und Nacht fremde Menschen in
seinen vier Wänden zu haben,
stellt ein Familienleben ziemlich
auf den Kopf. Die Intimität, die
Konfliktbewältigung, ja auch die
Sexualität zwischen den Partnern,
alles, was eine Familie ausmacht,
ist hier zum größten Teil erschwert.
Vor anderen streiten, wer tut das
schon. Dinge, die nur die Familie
etwas angehen, müssen bei einem
Spaziergang oder hinter verschlos-
senen Türen ausdiskutiert werden.
Familie B. hat sich für Paula ent-
schieden und für das, was damit
zusammenhängt.
Doch heute hat Frau B. ein Pro-
blem. Ohne Umschweife, wie es
ihre Art ist, kommt sie in ihrem
Anruf darauf zu sprechen –
Tamara.
Tamara arbeitet als Teamleiterin
bei Familie B. Tamara ist eine ruhi-
ge, besonnene und sehr kompe-

tente Intensivfachschwester. Frau B.
und Tamara kamen von Beginn an
sehr gut miteinander zurecht.
Ich höre Frau B. aufmerksam zu.
Es geht um ein Fieberzäpfchen,
das sie Paula, die 37,8 °C Fieber
hatte, verabreichen wollte, Tamara
aber nicht. Die beiden haben darü-
ber heiß diskutiert, Tamara hat
schließlich nachgegeben. Seither
herrscht zwischen den beiden eisi-
ges Schweigen. Die Situation bela-
stet Frau B. sehr, umso mehr, da sie 
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Erfahrungsbericht: Konflikte zwischen Pflegenden und Angehörigen erfordern
Gesprächsbereitschaft

PFLEGE UND RECHT

prüfen, wem das Sorgerecht zu-
steht. Folgende Konstellationen
sind hierbei denkbar:. Eltern haben das gemeinsame
Sorgerecht, wenn sie miteinander
verheiratet sind, nach der Geburt
heiraten, oder als unverheiratete
Eltern beim Notar erklären, dass
sie die gemeinsame Sorge ausü-
ben wollen. Ist ein Elternteil verstorben, hat
automatisch der andere das alleini-
ge Sorgerecht. Auch geschiedene Eltern üben
gemeinsames Sorgerecht aus,
wenn es nicht auf ein Elternteil
allein übertragen wurde. Wurde den Eltern das Sorge-
recht entzogen oder sind diese gar
verstorben, wird es von einem
Vormund übernommen.
Grundsätzlich gilt das Sorgerecht
bis zum 18. Lebensjahr. Einzig der
Antrag auf Sozialleistungen kann
gemäß § 36 SGB I von Jugend-
lichen bereits mit der Vollendung
des 16. Lebensjahres allein gestellt
werden.

Einwilligung
in pflegerische Maßnahmen
Jede pflegerische Maßnahme, z.B.
die Medikamentengabe oder die
Verabreichung einer Spritze, be-
darf der Einwilligung des Patien-
ten, denn jeder Eingriff in die kör-
perliche Integrität stellt eine Kör-
perverletzung dar. Wenn es sich
nun um minderjährige Patienten
handelt, stellt sich natürlich die
Frage, wer die wirksame Einwilli-
gung erteilen kann: die sorgebe-
rechtigten Eltern oder gar der min-

ja – wegen Paula – auch auf
Tamara angewiesen ist. Sie ver-
sucht sich mit den Worten: "... ich
kenne doch mein Kind, wenn man
da nicht gleich was tut, steigt das
Fieber immer höher und bringt
Paula in unnötige Gefahr..." Luft zu
verschaffen.
Eigentlich müsste Frau B. sich vor
mir nicht rechtfertigen. Sie berichtet
mir auch von vielen Kleinigkeiten,
die ihrer Meinung nach falsch lau-
fen: "anders gelagert, nicht so, wie
Paula es liebt", "nicht richtig ange-
zogen bei dem Wetter", "noch nas-
se Haare gehabt, obwohl ein Ter-
min außer Haus anstand"... Sie
sagt, das seien Dinge, die "eigent-
lich nicht wichtig sind". Offenkundig
sind sie wichtig genug, um sie im
Gedächtnis zu behalten und sie mir
gegenüber zu erwähnen.
Ich verspreche Frau B., mich um
das Problem zu kümmern.
Danach rufe ich Tamara an, lasse
mir ihre Sicht der Dinge schildern.
Sie erklärt mir, welche Folgen es für
Paula hat, wenn man sie voll
Chemie pumpt, erzählt mir, dass die
neue Lagerung für die Durchlüf-
tung der Lunge besser geeignet
sei, dass Paula oft viel zu warm
angezogen wäre und dass sie nach
fünfjähriger Ausbildung sowie mehr
als 15 Jahren Berufserfahrung
genau wisse, wovon sie rede und
was sie tue. Nur – all ihr Können
dürfe sie gar nicht anwenden – da
sei eben die Mutter, die alles besser 



Heimat heißt Wärme
Portrait: "Arche Regenbogen" soll ein Zuhause für langzeitbeatmete Kinder werden
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Der Name "Arche-Regenbogen"
steht für unser Ziel, langzeitbeat-
meten und intensivpflegebedürf-
tigen Kindern ein Leben im fami-
liärem Umfeld zu ermöglichen,
um ihre geistige, seelische und
körperliche Entwicklung best-
möglich zu fördern.

Situation
Auf vielen pädiatrischen Intensiv-
stationen befinden sich immer wie-
der Kinder, deren eigentliche In-
tensivbehandlungsphase vorüber
ist. Sie bedürfen aber, bedingt
durch ihre Grunderkrankung, wei-
terhin einer engmaschigen Über-
wachung und Pflege, z.B. kurzfristi-
ges Absaugen, Sauerstoffgabe
oder gar Beatmung. Diese Um-
stände können die Verlegung der
Kinder auf eine periphere Station,
in eine Heimeinrichtung oder in die
Obhut der Eltern erschweren. Die
Folge ist, dass die Kinder in den
Intensiveinrichtungen belassen
werden müssen, und, da das Per-
sonal auf Intensivstationen meist
hierfür keine Zeit hat, oftmals nicht
individuell gefördert werden kön-
nen. Dabei sind gerade diese
Kinder auf eine liebevoll-familiäre,
behutsam-ruhige Umgebung sowie
eine individuelle Förderung ange-
wiesen, damit sie sich entwickeln
und ihre eigene Persönlichkeit ent-
falten können.
Viele Eltern stehen der Situation
mit ihrem intensivpflegebedürftigen
Kind ohnmächtig gegenüber. Nicht
alle Eltern trauen es sich zu, ihr
Kind in diesem Zustand mit nach
Hause zu nehmen und mit hohem
Aufwand und Unterstützung eines
ambulanten Kinderkrankenpflege-
dienstes selber zu pflegen. Es
muss eine permanente und kom-
petente Krankenbeobachtung so-
wie ein schnelles, adäquates Han-
deln in Notfallsituationen gewähr-
leistet sein. Dies bedeutet eine gro-
ße Belastung für Familien.
Kinderintensivstationen sind Stät-
ten hektischer Betriebsamkeit und
auf die Behandlung akuter, lebens-
bedrohlicher Krankheiten ausge-
richtet. Blinkende Überwachungs-
monitore, akustische Alarmsignale,
Notfallsituationen und ständig
wechselnde Bezugspersonen ge-
ben einem Kind nicht diejenigen
Impulse zur geistigen, seelischen
und körperlichen Entwicklung, die
es in einem normalen Familienall-
tag erhalten würde.
Intensivstationen sind weder räum-
lich noch personell in der Lage,
Langzeitpatienten individuell zu
fördern sowie ihnen Schutz und
Geborgenheit zu vermitteln. See-
lische Verarmung und verschiede-
ne Formen von Hospitalismus sind
übliche Folgeerscheinungen.

"Arche-Regenbogen"
Die geplante "Arche-Regenbogen"
bietet vier bis fünf beatmeten und
intensivpflegebedürftigen Kindern
einen dauerhaften Ort zum Leben
sowie ein bis zwei Kindern einen
Kurzzeitpflegeplatz.

liebevolle Zuwendung erfahren.
Liebkosungen, Körperkontakt, An-
sprache und andere Formen der
Zuneigung bilden die notwendigen
Grundlagen für die Ausbildung ei-
ner positiven Lebenseinstellung. Im
Mittelpunkt unserer Bemühungen
steht daher die weitgehende Nor-
malisierung der Lebensumstände,
die ganzheitliche Betreuung und
pädagogische Entwicklungsförde-
rung der Kinder.

Personal
Für die Betreuung ist ein Drei-
schichtsystem notwendig. In den
zwei Schichten tagsüber sollen je
eine Intensiv- und ein(e) Kinder-
krankenschwester/-pfleger anwe-
send sein. Zudem arbeiten am
Vormittag ein(e) Ergotherapeut(in)
und am Nachmittag ein(e) Erzie-
her(in) mit den Kindern. Nachts
werden eine Intensivfachkraft und
ein Hintergrunddienst zugegen
sein.
Die medizinische Betreuung wird
von niedergelassenen Kinderärz-
ten gewährleistet. Bei einer Ver-
schlechterung des Allgemeinzu-
standes besteht die Möglichkeit,
die Kinder auf pädiatrische Inten-
sivstationen einzuweisen.

Ziele
Die ersten Lebensjahre haben für
jedes Kind eine besondere Bedeu-
tung für dessen weitere Entwick-
lung. Dies gilt selbstverständlich
auch für schwerkranke Kinder.
Neben der allgemeinen Befriedi-
gung körperlicher Bedürfnisse wie
Nahrung, Wärme, Sauberkeit und
Schlaf sollte jedes Kind eine ver-
lässliche, ständig verfügbare und 

Arche Noah e.V.
Quenstedtstraße 12
72076 Tübingen
Telefon: 07071/55 00 33
Fax: 07071/55 03 37

Bauliche Voraussetzungen
Zurzeit wird ein Haus auf den Här-
ten (zwischen Tübingen und Reut-
lingen)  umgebaut. Die Eröffnung
der Einrichtung  ist  für Ende  2006
geplant. Der Standard wird sich im
Wesentlichen an den Richtlinien für
barrierefreies Wohnen orientieren.
Zwei Einzelzimmer sowie zwei
Zweibettzimmer sind vorgesehen.
Ein großes Wohnzimmer mit
Essbereich wird den Mittelpunkt
des Hauses bilden.
Außerdem wird u.a. ein Snoezelen-
raum (ein Wohlfühl-Raum zur För-
derung der sinnlichen Wahrneh-
mung) eingerichtet.

Struktur
Der Träger der Einrichtung ist die
"Arche-Regenbogen" gGmbH. Sie
ist Mitglied der "Arbeitsgemein-
schaft Lebenswelten" und erhält
Unterstützung vom Förderverein
Arche Noah e.V.
Als Schirmherrin haben wir
Annette Widmann-Mauz, gesund-
heitspolitische Sprecherin der
CDU/CSU-Fraktion, gewonnen.

Christiane Miarka,
Fachkinderkrankenschwester,

Initiatorin "Arche Regenbogen"

Gestützt durch kompetente Versorgung und die liebevolle Zuwendung

fester Bezugspersonen können beatmungspflichtige Kinder eine

positive Lebenseinstellung entwickeln.

Wir möchten mit der "Arche-Re-
genbogen" einen Lebensraum mit
familiärem und pädagogischem
Charakter schaffen, in dem jedes
Kind die pflegerische und medizini-
sche Hilfe sowie pädagogische
Förderung erhält, die es braucht.
Für jeden Patienten wird in Zu-
sammenarbeit mit anderen Be-
rufsgruppen (Krankengymnasten,
Logopäden, Pädagogen und Ergo-
therapeuten) ein individueller För-
derplan erstellt. Im Mittelpunkt
unserer Bemühungen sollen die
weitgehende Normalisierung der
Lebensverhältnisse und die ganz-
heitliche Entwicklungsförderung
der uns anvertrauten Kinder ste-
hen.
Wir streben eine enge Kooperation
mit den Eltern an. Das Ziel unserer
Bemühungen soll die Reintegration
in die eigene Familie sein.

Leistungen
Kurzzeitpflege (1–2 Plätze, bis
zum 12. Lebensjahr) bei Krankheit
oder Urlaub zur kurzfristigen Ent-
lastung von Familien, die ihr Kind
normalerweise zu Hause betreuen.
Langzeitpflege (4–5 Plätze, bis
zum Schulalter). Pflege und Betreuung von Pa-
tienten, die nicht von ihren Eltern
versorgt werden können. Als Übergangslösung von der
Klinik bis zur endgültigen Entlas-
sung nach Hause bieten wir eine
behutsame Einführung der Eltern
in die behandlungspflegerischen
Maßnahmen und damit den Abbau
von Berührungsängsten. Die Eltern
gewinnen Sicherheit im Umgang
mit Überwachungsmonitor, Beat-
mungs- und Absauggerät und ha-
ben die Gelegenheit, das entspre-
chende Verhalten in Notfallsitu-
ationen zu erlernen.
Verhinderungspflege (bis zum
12. Lebensjahr) im Sinne einer
stundenweise Betreuung.
Unsere Rund-um-die-Uhr-Versor-
gung umfasst die Grund- und
Behandlungspflege, soziale und
pädagogische Betreuung sowie die
therapeutischen Maßnahmen. Ins-
gesamt ist unsere Einrichtung auf
die gleichzeitige Betreuung von
maximal sechs Kindern ausgelegt.



Der kräftige Hustenstoß des ge-
sunden Menschen ist ein natürli-
cher Abwehrmechanismus der
unteren und oberen Atemwege.
Er beginnt mit einem sehr tiefen
Atemzug, durch den mehr Luft
als bei einer normalen Einat-
mung in die Lunge gesogen wird.
Durch den Schluss des Kehl-
deckels hat die eingeatmete Luft
Zeit, sich in den Atemwegen zu
verteilen, Mit der Anspannung
bläht die Atemmuskulatur die
Lunge auf natürliche Weise, der
Druck in der Lunge steigt. Nun
öffnet sich der Kehldeckel blitzar-
tig und die Luft entweicht in ho-
her Geschwindigkeit, der Hu-
stenstoß wird ausgelöst.
Dieser natürliche Mechanismus
ist bei Patienten mit neuromus-
kulären Erkrankungen (z.B.
ALS), mit Verletzungen des
Rückenmarks (z.B. Querschnitt-
lähmung) oder pulmonologi-
schen Erkrankungen, die mit
einer deutlichen Schwäche der
Atemmuskulatur einhergehen,
erheblich gestört. Bei Ihnen ist
das Abhusten durch den zu
geringen Exspirationsflow inef-
fektiv, das Risiko eines Sekret-
staus hoch.

Die Effizienz der Hustenhilfen
wird durch die Applikation von
Sekretolytika (nach Arztanord-
nung) deutlich verbessert. Das
mithilfe einer ausreichenden
Flüssigkeitssubstitution gelöste
Sekret – hier bitte Rücksicht auf
kardial vorbelastete Patienten
nehmen – lässt sich in Kombi-
nation mit dem hohen Exspira-
tionsflow suffizient mobilisieren
und "abhusten".
Viele Patienten beschreiben die
Anwendung der Geräte im Ver-
gleich zu dem Absaugvorgang
durch Pflegende als angeneh-
mer und effektiver.
Die "Hustenassistenten" werden
von Vivisol ("Pegaso") und
Heinen und Löwenstein ("Cough
Assist") in Deutschland vertrie-
ben. Beide Geräte liegen preis-
lich auf demselben Niveau, die
technischen Spezifikationen sind
ähnlich.

Stefan Hille,
Fach-

krankenpfleger
für 

Anästhesie
und

Intensivmedizin
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Produkte im Test

MEDIZINTECHNIK

Bisher konnte man sicherlich durch
"Air Stacking" mit einem Handbe-
atmungsbeutel oder physiothera-
peutische und andere manuelle
Maßnahmen, z.B. die äußere Kom-
primierung des Brustkorbes zur
Erhöhung des Druckes und damit
Erleichterung des Abhustens, et-
was Abhilfe schaffen.
Verschiedene Studien und zahlrei-
che positive praktische Erfahrun-
gen in Kliniken und der ambulanten
Pflege haben in den vergangenen
Jahren bewiesen, dass Hustenhil-
fen eine wertvolle, sichere und ein-
fach anzuwendende Möglichkeit
darstellen, um Patienten die Se-
kretmobilisation zu erleichtern.
Das Funktionsprinzip mechani-
scher Hustenhilfen beruht auf ei-
ner starken Erhöhung des Exspira-
tionsflows durch den schnellen
Wechsel von Positiv- zu Negativ-
drücken in den Atemwegen, ähn-
lich dem natürlichen Hustenstoß.
Dieser Vorgang kann manuell am
Gerät ausgelöst oder automatisch
gesteuert erfolgen. Der Vorteil der
Verwendung der Hustenhilfen im
manuellen Modus liegt in der bes-
seren Synchronisation mit der
Eigenatmung des Patienten, der
Nachteil liegt bei der Anwendung
durch nur einen Bediener im mög-
lichen langsamen Wechsel zur Ex-

spiration. Bei der automatischen
Steuerung durch das Gerät wird
die Bedienung sehr einfach, aller-
dings besteht hier die Gefahr, dass
die In- und Exspiration nicht syn-
chron zur Atmung des Patienten
erfolgt.
Die Einstellung der Parameter ob-
liegt ausschließlich erfahrenen Ärz-
ten. Die Anwendung seitens der
Angehörigen oder Pflegenden er-
fordert eine gründliche Schulung
durch autorisierte Personen.

ANDREAS FAHL
MEDIZINTECHNIK-VERTRIEB GMBH
August-Horch-Straße 4a · D-51149 Köln · Telefon 0 22 03/29 80-0
Fax 02203/2980-100 · e-mail vertrieb@fahl.de · Postfach 92 03 44 · 51153 Köln

www.fahl.de
www.fahl.de

Kompetente Beratung bei der Hilfsmittelversorgung von
Schädel-Hirnverletzten und Schlaganfall-Patienten.

Weitere Informationen über unser Hilfsmittelangebot finden Sie in 
unserem aktuellen Hilfsmittelkatalog „Hilfen zur Rehabilitation 2006“,
den Sie kostenlos und unverbindlich bei uns anfordern können.

INHALATION

KANÜLENZUBEHÖR

TRACHEALKANÜLEN

Produktvielfalt für eine gute Versorgung

Produktvielfalt für eine gute Versorgung

z.B. Ultraschallvernebler 
Tracheosonic

z.B. HumidoTrach®

HumidoTwin®

z.B. Duracuff® SUCTION
Trachealkanüle 

z.B. Duravent® UNI-KOMBI
Sprechkanüle 

z.B. Tracheoskin®

Kompressen

KÜNSTLICHE NASEN

Die Hustenhilfe sollte je nach Indi-
kation mehrmals täglich genutzt
werden (Arztanordnung). Bei zu
häufiger Verwendung kann es aller-
dings zu einer Hyperventilation
kommen. Der Einsatz dieser Gerä-
te ist durch die Verwendung einer
Maske, eines Mundstücks oder ei-
nes Adapters für Trachealkanülen
oder Tuben individuell zu gestalten.
Die Anwendung der mechanischen
Hustenhilfe ist sowohl in sitzender
Position als auch im Liegen mög-
lich.
Mechanische Geräte zur In- und
Exsufflation dürfen niemals bei
Lungenemphysem, Pneumothorax
und nach Erleiden eines Barotrau-
mas verwendet werden.
Der Einsatz von Hustenhilfen ist
bereits mehrfach erfolgreich bei
Kindern ab dem 4. Lebensmonat
durchgeführt worden. Kinder die
die mechanische In- und Exsuff-
lation zur Vermeidung eines Se-
kretstaus nutzen, erschöpfen sich
deutlich seltener als Gleichaltrige,
die dieses Hilfsmittel nicht nutzen.
Durch die korrekte Benutzung der
Hustenassistenz wird Sekret leich-
ter und besser mobilisiert, das Ate-
lektasenrisiko sinkt und es kommt
seltener zu Infekten der Atemwege.
Die Absaugfrequenz ist meist deut-
lich verringert.

Ein kräftiger

Husten befördert

Sekret oder Fremdkörper

aus den Atemwegen.

Foto: DAK/Atemwegsliga
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Jeden Tag entdecken

Im Kinderhaus "AtemReich" hat
unser Team ein Zuhause für inten-
sivpflegebedürftige, beatmete oder
von Beatmung bedrohte Kinder bis
zum Erreichen des Schulalters
geschaffen. Die Einrichtung wurde
im April 2006 eröffnet. Wir betreu-
en sechs Kinder im Rahmen eines
ganzheitlichen und interdisziplinä-
ren Konzeptes, zu dem Medizin,
Pflege, Pädagogik, und Therapie
gehören. Wir begleiten und unter-
stützen die Kinder sowie ihre Fa-
milien, um – sofern möglich – ein
späteres Leben in der häuslichen
Umgebung zu erleichtern.
Das "AtemReich" ist auf Kinder
ausgerichtet, deren akute medizini-
sche Behandlung abgeschlossen
ist, die aber nicht in die häusliche
Umgebung verlegt werden können.
Außerdem übernehmen wir Kurz-
zeitpflege. Über die vertragsärztli-
che Versorgung hinaus bietet das
"AtemReich" zusätzliche ärztliche
Versorgung an. Für Notfälle leistet
die Kinderklinik des Dritten Ordens
eine Rufbereitschaft rund um die
Uhr, die mit Fachärzten verschiede-
ner Disziplinen besetzt ist.
Im Haus betreut ein interdisziplinä-
res Team aus Fachkräften (Kinder-
krankenschwestern, Heilpädago-
gen, Heilerziehungspflegern, Er-
ziehern) die Kinder und steht
Eltern und Geschwisterkindern für
Anleitung und Gespräche zur
Verfügung. Ergotherapeuten, Phy-
siotherapeuten sowie Logopäden
stellen die gezielte therapeutische
Förderung der Kinder sicher. Die
Zusammenarbeit zwischen Eltern
und Fachkräften ist im Konzept des
Kinderhauses "AtemReich" veran-
kert. Die Eltern können sich an der
Planung der individuellen Förde-
rung beteiligen und bei Bedarf ein
Training absolvieren, das es ihnen
ermöglicht, ihre Kinder zuhause zu
versorgen. In jedem Kinderzimmer
gibt es eine Schlafmöglichkeit für
Eltern.

Stimmen der Mitarbeiter
Viele meiner Freunde können sich
meine Arbeit mit beatmeten Kin-
dern schwer vorstellen. "Was
machst du mit denen? Kann man
da überhaupt etwas tun?" Das sind
typische Fragen.
Ich kenne genug Kinder, die viele
Jahre auf einer Intensivstation
leben mussten. Zu krank, um zu
Hause zu wohnen, aber definitiv
auch zu gesund, um auf einer
Intensivstation liegen zu müssen.
Tagein, tagaus hinter Glaswänden,
täglich huscht eine Visite vorbei,
nebenan wechseln ständig andere
kranke Kinder, die die Station
schnell wieder verlassen, wenn es
ihnen besser geht. Keiner der Pfle-
genden hat Zeit, mit dem Kind und
seinem Beatmungsgerät die Sta-
tion zu verlassen, um im Park mal
eine Runde mit dem Rollstuhl zu
drehen. Die Eltern kommen nur
besuchsweise vorbei. Das dauert
oft sechs Jahre lang, bis das Kind
vielleicht eingeschult wird und in 

eine Einrichtung wechselt, die es
für ältere beatmete Kinder durch-
aus gibt. Hier haben die Kleinen ihr
eigenes Kinderzimmer, die Eltern
können jederzeit bei ihnen über-
nachten. Hier gibt es einen großen
Tisch, um den sich alle zum Essen
versammeln. Hier gibt es ein
Wohnzimmer, in dem man liegen
und spielen kann. Hier gibt es
einen Garten, in dem man schau-
keln oder im Planschbecken sitzen
kann. Diese für gesunde Kinder
selbstverständlichen Lebensum-
stände brauchen auch beatmete
Kinder, um überhaupt die Chance
zu bekommen, sich "normal" al-
tersgerecht zu entwickeln.

Rosi Müller-Göttner,
Physiotherapeutin

Es ist eine Herausforderung, einen
kindgerechten Lebensort für Kin-
der mit besonderen Bedürfnissen
zu gestalten, einen Ort der indivi-
duellen Förderung und der Gebor-
genheit, einen Ort, an dem gelacht
und gefeiert wird, in dem auch
Raum ist, traurig zu sein.
Eltern und Geschwister kommen
mit ihren Erwartungen und Äng-
sten, wenn sie uns ihr Kind anver-
trauen. Hier ist Zeit für Gespräche
bei einer gemeinsamen Tasse Tee
oder einem Spaziergang durch den
benachbarten Park.
Nachdem Heimweh und die erste
Fremdheit des neuen Ortes über-
wunden sind, der Tagesrhythmus
mit seinen Ritualen einen sicheren
Rahmen gibt, werden die Kinder
aufnahmebereit für Anregungen.
Wenn Schwester und Bruder zu
Besuch kommen, werden sie
gleich einbezogen, am großen
Wohnzimmertisch mit Fingerfarben
zu malen.
Ein Kind, das am Anfang noch
ganz in sich gekehrt, kaum zu-
gänglich war und schwer zur Ruhe
fand, begeistert uns jetzt alle, wenn
es mit großer Konzentration neue 

Prof. Dr. med. Johannes G. Schöber, Kinderarzt.

Farben, Lichtspiele, Oberflächen,
Gerüche und Geschmacksrichtun-
gen erforscht. Besucher, kleine und
große (auch mal mit Wuschelfell),
gehen täglich ein und aus. Sie
bereichern das Alltagsleben im
"AtemReich" und bringen den Kin-
dern viel Normalität.
Gespannt bin ich jedes Mal auf
einen neuen Tag, an dem ein Kind
vielleicht den ersten Schritt wagt
oder ein anderes vorsichtig lächelt,
sobald Geräusche aus den Klang-
boxen ertönen.

Bettina Rizzi,
Krankenschwester

und Pädagogin

Nachdem am 14. Januar 05 unser
Sohn Mario als drittes Kind
schwerstbehindert zur Welt kam,
brach für uns eine heile Welt
zusammen. Nie hatten wir uns mit
dem Gedanken an ein behindertes
Kinder vertraut gemacht.
Nach einem sechsmonatigen Kli-
nikaufenthalt schafften wir es, moti-
viert von ganz viel liebevoller Un-
terstützung der Ärzte aus der
Kinderklinik, Mario nach Hause zu
nehmen. Erst einmal nur mit einer
Atemhilfe, doch das scheiterte
nach nur zwei Tagen. Nach einer
erneuten wochenlangen Phase im
Krankenhaus kam Mario für ganze
sechs Stunden nach Hause – und
dann wieder in die Klinik.
Wir stimmten einer Tracheotomie
zu. Wieder entstanden viele Fra-
gen, wieder vergingen Wochen,
wieder lernten, fragten, probierten,
organisierten wir.
Als wir endlich die komplizierten
Geräte zuhause hatten und in alles
bestens eingewiesen waren, holten
wir Mario – wie wir dachten – end-
gültig zu uns. Bei der Betreuung
unterstützte uns ein ambulanter
Pflegedienst zwölf Stunden täglich.
Damit entstanden neue Sorgen,
denn wir verloren mit diesem Tag
unsere Privatsphäre.

Portrait: Das "AtemReich" betreut beatmete Kinder interdisziplinär

Fotos: Kinderhaus "AtemReich"

Kinderhaus "AtemReich"
Franz-Schrank-Straße 10
80638 München
Telefon: 089/45227569
Fax: 089/45227571

Nach acht Monaten drohte unsere
Familie zu zerbrechen und wir
mussten darüber nachdenken,
Mario in Pflege zu geben. Wohin?
Wieder überrannten uns viele
Fragen. Endlich erfuhren wir von
der Eröffnung des Kinderhauses
"AtemReich" – und das Beste war,
dass darin noch Plätze frei waren.
Wir schauten uns das Haus an,
und waren sofort von der freundli-
chen, familiären und liebevollen
Atmosphäre und den super ge-
schulten Mitarbeitern begeistert.

Alexandra Mack, Mutter eines im
"AtemReich" betreuten Kindes

Seit ich im "AtemReich" arbeite,
gab es für mich keinen Tag lang
einen Zweifel daran, wie sinnvoll
und notwendig es ist, den Kindern
eine Alternative zu einer Intensiv-
station zu bieten bzw. neben ihrem
Heim bei den Eltern ein zweites
Zuhause zu schaffen.
Da ist z.B. ein Kind, das man zu
Beginn morgens beim Bad nur mit
viel Geduld und Zuspruch in eine
sitzende Position bringen konnte.
Heute ist es vergnügt im Plansch-
becken im Garten zu beobachten.
Es macht Freude, die Kinder bei
ihren ersten Krabbelversuchen se-
hen zu dürfen oder ihre Begeiste-
rung bei kleinen Ausflügen (mit-
samt Beatmungsmaschinen und
sonstigen Gerätschaften).
Das ganzheitliche Konzept macht
meiner Meinung nach das "Atem-
Reich" zu einer ganz besonderen
Einrichtung. Ich freue mich sehr
auf die weitere Arbeit, die Zeit mit
den Kindern und den Kontakt mit
den Eltern.

Melanie Schürmann,
Kinderkrankenschwester

Melanie Schürmann,

Kinderkrankenschwester.

Dank enormer medizinischer Fort-
schritte in den vergangenen 30
Jahren haben Kinder mit schweren
Erkrankungen und angeborenen
Fehlbildungen der Lunge, des Her-
zens und der Atemwege heute eine
relativ gute Prognose. Früher ver-
brachten diese Kinder oft viele
Jahre auf einer Intensivstation.
Inzwischen ist es in den meisten
Fällen möglich, sie mit Hilfe eines
Heimrespirators in der Familie zu
betreuen, wobei die Versorgung
durch die Eltern und durch ambu-
lante Pflegedienste sichergestellt
wird.
Nicht in allen Fällen kann die Fa-
milie ein chronisch krankes, be-
atmetes Kind aufnehmen. Diese
Kinder verweilen dann Monate
oder Jahre auf einer Intensivsta-
tion. So sehr sich die Intensiv-
schwestern bemühen: die Behand-
lung der akut kranken Kinder lässt
ihnen zu wenig Zeit, um sich im
erforderlichen Umfang den chro-
nisch kranken Dauerbeatmeten zu
widmen.
"AtemReich" bietet für diese Klein-
kinder neben der notwendigen me-
dizinischen Versorgung eine ganz-
heitliche Betreuung mit einer Viel-
zahl von Therapie- und Förder-
möglichkeiten an.
Entscheidende Voraussetzung für
das Gelingen des Projektes sind
die engagierten Pflegenden, Päda-
goginnen, Therapeuten und Ärzte.
Trotz ihrer Behinderung, trotz
Trachealkanüle und maschineller
Beatmung erleben die Kinder hier
viele Momente des Glücks und ei-
ne erheblich verbesserte Lebens-
qualität.

Prof. Dr. med. Johannes G.
Schöber, Kinderarzt
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Sicherheit in kleinen Schritten
Ein Pflegeteam in Wien bereitet beatmungspflichtige Patienten
und deren Angehörige mit einem detaillierten Schulungsprogramm auf das Leben zuhause vor

Der Gesundheitszustand von
Herrn X., einem Patienten, der
seit vielen Jahren durch unsere
Station betreut wird und bereits
seit langer Zeit intermittierende
Maskenbeatmung benötigt, ver-
schlechtert sich zusehends. Da
die Pausen, in der Herr X. keine
Beatmung benötigt, immer kür-
zer werden und eine Unterstüt-
zung durch Maskenbeatmung
nicht mehr ausreichend ist, müs-
sen der Patient und seine Ange-
hörigen eine schwerwiegende
Entscheidung treffen. Es wird
klar, dass sein Gesundheits-
zustand durch das fortschreiten-
de Krankheitsbild nicht mehr
lange mit dem Leben zu verein-
baren ist, wenn man nicht zu
anderen Maßnahmen greift. Die
einzige Möglichkeit, sein Dasein
zu verlängern und lebenswerter
zu gestalten, ist eine Tracheoto-
mie, die es ermöglicht, Herrn X.
invasiv zu beatmen. Zunächst
lehnen der Patient und seine Fa-
milienangehörigen diese Option
ab. Nach einer längeren Zeit des
Überlegens entscheiden sie sich
dann doch für den Eingriff.
Nach der erfolgreich verlaufenen
Operation verbessert sich der
Zustand von Herrn X. und er
wird zusehends mobiler.
Nun stellt sich jedoch ein ande-
res Problem. Der Patient und
seine Angehörigen, die ihn nach
seiner Entlassung zu Hause
betreuen sollen, müssen ge-
schult werden. Die Phase des
Lernens bedeutet für alle Betei-
ligten – Patienten, Angehörige
sowie Pflegepersonal – großen
Aufwand, da der größte Teil der
zu Schulenden medizinisch
nicht vorgebildet ist.

Die Station, auf der ich seit über
einem Jahr arbeite, ist auf Heim-
beatmung und Weaning (Beat-
mungsentwöhnung) spezialisiert.
Dadurch besteht ein großer Anteil
der Arbeit darin, beatmungspflichti-
ge Patienten in der Bedienung der
verschiedenen Beatmungsgeräte
sowie in den notwendigen Pflege-
tätigkeiten zu schulen. Um den Be-
troffenen die Phase des Lernens
zu erleichtern, stellte sich das pfle-
gerische Team die Aufgabe, ihnen
eine weit reichende Unterstützung
zu bieten. Viele Patienten oder
Angehörige fühlen sich zunächst
von dieser für sie unbekannten
Materie überfordert und entwickeln
dadurch Hemmungen und Ängste.
Um die Schulungsbedingungen zu
verbessern und die Situation für
die Betroffenen so weit wie möglich
zu erleichtern, wurden unter Mit-
hilfe des gesamten Pflegeteams
neue Schulungsmaßnahmen kon-
zipiert.

Schulung der ganz anderen Art
Da die Probleme der Schulungen
häufig wiederkehren, überlegte
sich das Pflegeteam Maßnahmen,
die eine enorme Erleichterung für 

pe trainiert und später im Beisein
und unter der Anleitung eines
erfahrenen Pflegenden direkt am
jeweiligen Patienten durchgeführt
werden. Durch oftmalige Wieder-
holungen hat die lernende Person
die Option, die geübten Situationen
zu festigen und Hemmungen und
Ängste beiseite zu legen. Dieser
Vorgang wird so lange wiederholt,
bis alle Fragen beantwortet und
geklärt sind, der Patient bzw. der
Angehörige selbst in der Lage ist,
situationsgerecht zu reagieren und
entsprechend zu handeln. Das Ziel
dieser Phase ist es, alle Unsicher-
heiten zu beseitigen.

Rechtliche Absicherung
Einen weiteren Vorteil stellt die
zusätzliche rechtliche Absicherung
durch eine exakte Dokumentation
der Schulungseinheiten dar. Es gibt
für die mit der Schulung betrauten
Pflegenden die Möglichkeit, nach
jedem Tag den aktuellen Wissens-
stand festzuhalten und mit Datum
und Handzeichen zu versehen.
Damit ist für jene Pflegenden, die
für die Fortsetzung der Schulung
zuständig sind, sofort erkennbar,
über welches Wissen der Patient
oder die Angehörigen bis zu die-
sem Zeitpunkt verfügen und an wel-
chem Punkt mit der weiteren Schu-
lung anzuknüpfen ist. Die Doku-
mentation unterscheidet mehrere
didaktische Schritte. Aus den Auf-
zeichnungen ist ersichtlich, wann
der jeweilige Lernstoff erklärt
wurde, wann der zu Schulende
eine Demonstration der korrekten
Abläufe gesehen hat, an welchem
Tag die Situation mit Hilfe durchge-
führt wurde und zu welchem
Datum der Lernende die Fähigkeit
erreichte, die Handlung selbstän-
dig durchzuführen.

Die detailliert geführte Dokumen-
tation ermöglicht neben der Über-
sicht über die angestrebten Lern-
ziele auch eine nachvollziehbare
Aussage, auf welchem Stand sich
der Lernende befindet. Darüber
hinaus lässt sie keinen Zweifel dar-
über zu, dass die Schulung korrekt,
gründlich und umfassend erfolgte.
Am Ende der Schulung unterzeich-
nen die Patienten sowie die Ange-
hörigen, die an der Schulung teil-
genommen haben, jede Seite des
Protokolls und geben auf diese
Weise die Erklärung ab, dass sie
alle relevanten Punkte verstanden
haben und mit der Beurteilung ein-
verstanden sind.

Probleme während der Schulung
Es gibt eine Reihe von Problemen,
die während der Schulungsphase
auftreten können:. Unwissen durch fehlende medi-
zinische Vorbildung. Ängste, Hemmungen und Unsi-
cherheit, die durch die unbekannte
Materie ausgelöst sind. Zeitlicher Aufwand für Angehöri-
ge und Pflegepersonal. Verständigungsschwierigkeiten
aufgrund von Sprachbarrieren. Überforderung durch zeitlichen
Druck und individuelle Situation. Analphabetismus.
So ist es zum Beispiel wichtig, die
Patienten und deren Angehörige
nicht zu überfordern. Deshalb ist
es notwendig, den Lernstoff einfach

Fotos: Andreas WalleDie Dokumentation pflegerischer Handlungen

mit Fotos unterstützt die Schulung von Angehörigen

und dient ihnen auch später als Gedächtnisstütze.

Hier ist der Verbandwechsel an einer PEG gezeigt:

a) Alten Verband entfernen.

b) Einstichstelle säubern.

c) Sterile Schlitzkompressen auflegen 

(sterilen Handschuh verwenden).

d) Kompressen mit Tapetenpflaster fixieren.

Patienten, Angehörige und auch
das Pflegepersonal darstellen. Es
wurden Protokolle entwickelt, die
durch schriftliche und abbildungs-
gestützte Dokumentation die erfor-
derlichen Arbeitsschritte verständ-
lich und genau beschreiben. Sie 

erklären jede pflegerische Hand-
lung detailliert und Schritt für
Schritt. In verständlichen Formulie-
rungen sind alle wichtigen Punkte
genannt. Situationsgerechte Foto-
grafien verdeutlichen die Pflege-
situationen zusätzlich.

Ein Vorteil dieser Art von Schu-
lungsanleitung ist, dass durch die
zusätzlichen Abbildungen eigen-
ständiges Üben und Selbstkontrol-
le möglich werden. Weiter haben
die Betroffenen die Möglichkeit,
alle Schritte nach der Entlassung
der Patienten zu Hause nachzule-
sen und zu wiederholen, die Abbil-
dungen nochmals zu studieren und
somit das Gelernte zu reflektieren
sowie Unsicherheiten zu beseiti-
gen.
Einen weiteren wichtigen Punkt
stellt die Betreuung der Patienten
nach dem Krankenhausaufenthalt
durch extramurale Dienste dar. In
den wenigsten Fällen besteht die
Möglichkeit einer stationären Schu-
lung der Pflegenden, die in der
Hauskrankenpflege tätig sind, be-
ziehungsweise von praktischen
Ärzten, die den Patienten nach sei-
ner Entlassung zu Hause betreuen.
Durch das einmalige Zusammen-
spiel von detaillierter Beschreibung
und dazugehöriger Abbildung wird
es Personen mit fundierter medizi-
nischer Ausbildung ermöglicht,
sich notwendiges Wissen anzueig-
nen und im gegebenen Fall Hilfe zu
leisten. Somit gibt diese neue Art
der Schulungsprotokolle Menschen
mit medizinischen Vorkenntnissen
die Möglichkeit einer Selbstschu-
lung.

Struktur der Schulungen
Die Schulungsphase erfordert von
allen Beteiligten einen erheblichen
Zeitaufwand. Je nach Umfang der
Materie beziehungsweise Kapazi-
tät und Vorbildung der zu schulen-
den Personen kann das jeweilige
Lernziel in einigen Tagen erreicht
sein. Manchmal dauert es jedoch
einige Wochen, bis die Schulung
mit befriedigendem Ergebnis abge-
schlossen ist.
Zu Beginn erklärt die zuständige
Pflegeperson den genauen Ablauf
und die durchzuführenden Maß-
nahmen anhand des Gerätes oder
der eigens dazu angeschafften
lebensgroßen Puppe, die als De-
monstrationsobjekt dient. Die zu
lernende Materie wird genau be-
sprochen und anschaulich ge-
macht.
Im nächsten Schritt halten die Pfle-
genden den Patienten sowie seine
Angehörigen dazu an, das Erklärte
wiederzugeben. Damit überprüfen
sie, ob die Lernenden die Situation
verstanden und die möglicherwei-
se daraus entstehenden Proble-
me erkannt haben. Die zu Schu-
lenden erhalten überdies die
Möglichkeit, alle erforderlichen
Maßnahmen praktisch durchzu-
führen, bis ein gewisses Maß an
Sicherheit erreicht ist.

Herausforderung Beatmung
Bei einer umfassenden Schulung
der Angehörigen, zum Beispiel im
Umgang mit tracheotomierten Pa-
tienten, gibt es die Möglichkeit
eines Trockentrainings. Alle Situ-
ationen können an der Übungspup -

a

b

c

d
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strukturiert und trotzdem korrekt
darzubieten und dabei das Fehlen
des medizinischen Wissens nicht
außer Acht zu lassen. Die Verwen-
dung einer einfach strukturierten
Sprache, die möglichst ohne
Fremdworte auskommt oder zu-
mindest deren unmittelbare Er-
klärung gewährleistet, ist nötig, um
Missverständnisse auszuschlie-
ßen. Durch diese anschauliche
Darbietung der zu lernenden Mate-
rie sowie verständnisvolle Reakti-
onen auf eventuelle Unsicherhei-
ten, geben Pflegende dem zu
Schulenden die Gelegenheit, Äng-
ste und Hemmungen abzubauen.
Unbedingt zu berücksichtigen ist
die Koordination der vereinbarten
Termine. Die Schulung bedeutet
nicht nur für das Pflegepersonal
einen enormen zeitlichen Aufwand.
Sie beachten, dass die Angehö-
rigen außerhalb des Krankenhau-
ses ein  Leben mit vielen Pflichten
führen und nicht unbedingt unein-
geschränkt über ihre Zeit verfügen
können. So haben die Betroffenen
oft selbst ein geregeltes Arbeits-
leben beziehungsweise sind für die
Erziehung ihrer Kinder verantwort-
lich. Die sorgfältige Abstimmung
der zu erledigenden pflegerischen
Tätigkeiten im Zusammenhang mit
den ausgemachten Zeitpunkten für
die Schulung ist deshalb unabding-
bar.
Zu beachten ist ebenfalls eine mög-
liche Überforderung der Angehö- 

schaulichung der Lerninhalte mit-
tels Abbildungen in Kombination
mit praktischem Üben lösen. Tritt
es jedoch zusammen mit Sprach-
barrieren auf, war es dem Team
bisher nahezu unmöglich, eine ge-
eignete Lösung zu finden.
Trotz des Auftretens sämtlicher
aufgelisteter Probleme im Fall
von Herrn X., ist es nun dank der
neuen Schulungsprotokolle mög-
lich, ihn mit gutem Gewissen
und nach Erreichung aller Lern-
ziele aus dem Krankenhaus in
die Obhut seiner Angehörigen
zu entlassen.

Schulungsinhalte
Der zu vermittelnde Lernstoff rich-
tet sich nach dem Krankheitsbild
des Patienten sowie den Therapien
und Hilfsmitteln, die im individuel-
len Fall vonnöten sind. Drei große
Patientengruppen lassen unter-
scheiden:

Nicht invasiv
beatmete Patienten
Sie benötigen überwiegend Schu-
lung in folgenden Bereichen:. Einweisung in Funktion und Be-
dienung einer Vielzahl von Gerä-
ten, die für die Heimbeatmung mit-
tels Masken geeignet sind. Hygienemaßnahmen. Zuordnung der vorkommenden
Alarme von unterschiedlichen Re-
spiratoren. Notfallmanagement, Erkennen 

WKM · Zentrale München · Wildermuthstraße 88 · 80993 München
Telefon: 089 14337-6 · Telefax: 089 14337-777

Sprechen Sie mit uns - Wir helfen Ihnen gerne weiter!

Fachbereiche der WKM

■ Heimbeatmung

■ Sauerstofftherapie

■ Tracheostomaversorgung

■ Inhalations- und Atemtherapie

■ Enterale künstliche Ernährung

■ Dekubitusprophylaxe und -therapie

■ Wundversorgung und -beratung

■ Patientenüberwachung

■ Pflegehilfsmittel und
Verbrauchsmaterialien

■ Rehaversorgung

■ Kontinenzförderung

WERKSTATT FÜR KÖRPERBEHINDERTEN-
HILFSMITTEL, ORTHOPÄDIE, REHA- UND
MEDIZINTECHNIK GMBH MÜNCHEN

Patienten-
   Überleitungsmanagement
     für Kinder & Erwachsene

Sozialdienst
Pflegeüberleitung

Klinikpersonal
und -Ärzte

Hausärzte und
Fachärzte

Krankenkasse
Pflegekasse

Pflege-
einrichtungen

Ambulante
Pflegedienste

Angehörige
Lebenspartner

Der
Patient

          Das bedeutet individuelle,

           produktneutrale Vollversorgung

           des Patienten unter Berücksichtigung

          des nachstationären Umfeldes,

        um eine sinnvolle, ganzheitliche

     und therapiesichernde Versorgung

 sicher zu stellen.

rigen durch organisatorische
Schwierigkeiten aufgrund der künf-
tigen neuen Situation zu Hause.
Sie müssen zahlreiche organisato-
rische Dinge zur Eingliederung des
Patienten in sein häusliches Um-
feld klären. Gleichzeitig nimmt die
Schulung auf der Station Zeit in
Anspruch. Darüber wird nicht sel-
ten die Zeit knapp, sich mit dem
Krankheitsbild des Patienten aus-
einanderzusetzen, um dieses
Schicksal verkraften zu können.
Ein sehr großes Problem entsteht
häufig durch Verständigungs-
schwierigkeiten aufgrund von
sprachlichen Barrieren. Eine Viel-
zahl der Patienten und Angehö-
rigen ist der deutschen Sprache
nur eingeschränkt oder gar nicht
mächtig. Obwohl mehrsprachige
Pflegende hier Abhilfe schaffen
könnten, ist es wegen der Sach-
zwänge, die aus der Gestaltung der
Dienstpläne eines Stationsteams 
entstehen, oft nicht möglich, diese
Schwierigkeiten zu umgehen.
Eine Alternative zur Lösung oder
Verringerung der Probleme könn-
ten mehrsprachige Schulungspro-
tokolle bieten. Auf unserer Station
sind derzeit Übersetzungen in
Englisch und Serbokroatisch in
Arbeit, eventuelle Erweiterungen,
zum Beispiel Türkisch, sind noch in
Planung.
Das eher selten auftretende Prob-
lem des Analphabetismus lässt
sich durch die detaillierte Veran-

der Ursachen und richtige Reak-
tion in Notfallsituationen.

Sauerstoffpflichtige Patienten
Sie benötigen überwiegend Schu-
lung in folgenden Bereichen:. Erklärung des Umgangs mit
Transportsauerstoffgerät (O2-
Baby). Nachfüllen des O2-Babys am
Muttertank. Bedienung des Muttersauer-
stofftanks und Erkennen des Fül-
lungszustandes.

Invasiv beatmete Patienten
Sie benötigen überwiegend Schu-
lung in folgenden Bereichen:. Einweisung in Funktion und Be-
dienung einer Vielzahl von Ge-
räten, die für die invasive Heim-
beatmung geeignet sind. Hygienemaßnahmen. Zuordnung der vorkommenden
Alarme von verschiedenen Respi-
ratoren. Notfallmanagement. Tracheostomapflege. Kanülenwechsel. Absaugen. Beatmung mittels Handbeat-
mungsbeutel.

Resümee
Die von unserem Pflegeteam ent-
wickelten Schulungsprotokolle er-
zielen eine Vielzahl an Vorteilen
bei der Vorbereitung des Patien-
ten auf seine häusliche Situation.

Neben der Förderung der Eigen-
verantwortung erlernen Patienten
und deren Angehörige den Um-
gang mit der für sie bisher unbe-
kannten Materie rascher, da die
Protokolle mit nach Hause gege-
ben werden und dort als Gedan-
kenstütze dienen, bzw. eine ge-
naue Reflektion des Gelernten
ermöglichen. Durch die einfach
strukturierte, jedoch trotzdem
fachlich korrekte Schulung ist es
ihnen möglich, sich in Notfall-
situationen richtig zu verhalten,
bis professionelle Hilfe eintreffen
kann.
Die exakte Dokumentation eignet
sich außerdem, die rechtliche
Situation seitens des Kranken-
hauses aber auch der geschulten
Personen abzusichern.
Aufgrund der festgelegten Struk-
turen und der abbildungsgestütz-
ten Schulung lässt sich ein ver-
kürzter Krankenhausaufenthalt er-
reichen. Er trägt nicht nur zur Ko-
steneinsparung öffentlicher Mittel
bei, sondern führt durch die frühe-
re Entlassung der Patienten auch
dazu, dass sie sich schneller in
ihrer vertrauten Umgebung einle-
ben. Dies steigert das Wohlbefin-
den und hilft mit, die Rekonvales-
zenzphasen zu verkürzen.

DGKP Michael Prebio
Intensivkrankenpfleger,

Stationspfleger RCU
Otto-Wagner-Spital, Wien
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Pflege braucht Wissen
Qualifizierungsmaßnahme "Pflege von schwerstkranken und beatmeten Kindern und Jugendlichen"
der DRK-Kinderklinik in Siegen

Die moderne Medizin ermöglicht
es immer mehr Kindern und Ju-
gendlichen, mit immer schwereren
körperlichen Behinderungen zu
leben. Durch eine rasante Ent-
wicklung im Bereich der Medizin-
technik ist es möglich, dass sie zu
Hause oder in speziellen Einrich-
tungen wohnen können. Dazu kom-
men die gesundheitspolitischen
Entwicklungen, die eine zuneh-
mende Verlagerung in den ambu-
lanten Bereich nach sich ziehen.
Vor allem schwerstpflegebedürftige
und dauerbeatmete Kinder benöti-
gen eine intensive pflegerische und
medizintechnische Betreuung. Dies
bedeutet für die Familien eine
große psychische und physische
Belastung. Hier ist meist in allen
Versorgungsformen professionelle
Unterstützung notwendig.
Dieses sensible Arbeitsfeld ver-
langt von Pflegenden besondere
Kenntnisse und Kompetenzen, die
durch die Grundausbildung nicht
abgedeckt sind.
Aufgrund unserer langjährigen
Erfahrung im Bereich Langzeit-
beatmung (häusliche Kinderkran-
kenpflege, die Kurzzeitpflegeein-
richtung "Kinderzuhause", die Wohn-

station für dauerbeatmete Kinder
und Jugendliche "Kinderinsel") und
mit dem Bedarf an Weiterbildung,
wurde in der DRK-Kinderklinik Sie-
gen bereits 2001 die bundesweit
erste Qualifizierungsmaßnahme
"Pflege von schwerstkranken und
beatmeten Kindern und Jugend-
lichen" entwickelt und durchge-
führt. Mittlerweile wurden Teilneh-
mer aus der gesamten Bundes-
republik weitergebildet.
In diesem Herbst beginnt nun die
7. Qualifizierungsmaßnahme. Ihr
Ziel ist es, examinierte Pflegefach-
kräfte mit dem Thema vertraut zu
machen. Sie erwerben während
des Unterrichts die erforderlichen
Kenntnisse zur Versorgung dieser
besonderen Patienten in einem
besonderen Umfeld. Sie erkennen,
dass unterschiedliche Rahmenbe-
dingungen Auswirkungen auf ihr
Handeln haben.
In einer Mischung aus theoreti-
schem und praktischem Unterricht
erarbeiten die Teilnehmer mit
unterschiedlichen Lernmethoden,
z.B. auch in Gruppenarbeit, Lernin-
halte und erhalten die Gelegenheit,
sie zu vertiefen. Der Erfahrungs-
und Wissensaustausch unter den 

Teilnehmern ist ein wichtiger Be-
standteil unseres Konzeptes und
regt dazu an, eigenes Handeln zu
reflektieren.

Ziele der Qualifizierungsmaßnahme
sind neben dem Erwerb von Fach-
wissen die Erweiterung der eige-
nen Sozial-, Methoden- und Hand-
lungskompetenz. Die Teilnehmer
gewinnen Sicherheit im Umgang
mit Problem- und Konfliktsituatio-
nen im Beziehungsdreieck "Pfle-
gende – Kind – Angehörige".
Zugangsvoraussetzungen sind ei-
ne dreijährige Ausbildung und das
bestandene Examen in der Kran-
ken- oder Kinderkrankenpflege so-
wie eine mindestens einjährige Be-
rufserfahrung.
Über eine Gesamtdauer von etwa
sechs Monaten bietet unsere Bil-
dungseinrichtung 210 Stunden
theoretischen Unterricht in Wo-
chenblöcken an. Die Dozenten be-
handeln ein breites Spektrum an
Themen. Lehrgangsinhalte sind
unter anderem:

. Spezielle Pflege, z.B. Beat-

mungspflege, Tracheostoma, PEG,

Ernährung. Grundlagen Medizin, z.B. Ana-
tomie, Physiologie, Grundlagen
der Beatmung, Krankheitsbilder,
Schmerztherapie. Medizintechnik, medizinische
Hilfsmittel . Notfallmanagement, z.B. Not-
fallplan, Reanimation in Theorie
und praktischer Übung . Pädagogik/Psychologie, z.B.
Krisenmanagement, Kommunika-
tion, Trauerbegleitung, Bezieh-
ungsdreieck "Pflegende – Kind –
Eltern" gestalten. Basale Stimulation® und
Kinaesthetik Infant Handling als
Grundkurse . Finanzierung. Qualitätssicherung.
In einer Hospitation (40 Stunden)
erhalten die Kursteilnehmer Ein-
blicke in neue Arbeitsbereiche. Sie
können ihre theoretisch erworbe-
nen Kenntnisse in die Praxis trans-
ferieren und – teilweise unter An-

leitung – selbständig anwenden.
Zur Leistungskontrolle sind zwei
Testate und eine Projektarbeit zu
schreiben. Nach einem Kolloqui-
um schließen die Teilnehmer die
Qualifizierungsmaßnahme mit
einem Zertifikat ab. Die Teilneh-
merzahl ist auf 15 begrenzt um
eine bestmögliche Lernsituation zu
schaffen.
Als Dozenten stehen uns Ärzte,
Fachschwestern/-pfleger, Thera-
peuten, Medizintechniker aus der
DRK-Kinderklinik Siegen sowie
weitere externe Fachleute zur Ver-
fügung.
Die Teilnehmer der Maßnahme
sind aufgefordert, ihre individuel-
len Wünsche und ihren Schu-
lungsbedarf in die Unterrichtspla-
nung einzubringen. In einer aus-
führlichen Reflektion geben sie ihr
Feedback ab. Dies ermöglicht uns,
die Inhalte und Gestaltung des
Kurses stetig weiterzuentwickeln
und zu verbessern.
Es entstehen im Bundesgebiet
immer wieder neue Weiterbil-
dungsangebote mit unterschiedli-
chem Erfahrungshintergrund in
diesem Bereich. Stundenumfang
und Themenspektrum unterschei-
den sich von unserer Maßnahme.
Aufgrund unserer langjährigen
Erfahrung halten wir an dem
gewählten Umfang sowie dem
erprobten Themenspektrum fest.
Aus unserer Sicht ist eine hohe
Qualität nur auf diese Weise zu
gewährleisten. Die Versorgung von
schwerstkranken und beatmeten
Kindern erfordert mehr als nur das
Beherrschen von Beatmungs-
technik.

Andreas Brühl
Leiter der Maßnahme

DRK-Kinderklinik Siegen gGmbH
57072 Siegen

Ein anschaulicher theoretischer Unterricht erleichtert es den Teilnehmern

von Fortbildungen, ihr Wissen praktisch umzusetzen.

Foto: Andreas Walle

Informationen unter:
info@drk-kinderklinik.de



... wir haben Arbeitszeitmodelle, die sich nach den

Öffnungszeiten von Kindergärten und Horten richten.

Außerdem vermitteln wir zuverlässige Tagesmütter und beteiligen

uns an den Kosten.

… weil wir nicht einsehen, warum Mütter aus organisatorischen

Gründen am Wiedereinstieg in den Beruf gehindert sein sollen.

Sie sind zeitlich nicht flexibel? Wir sind es.

... in Köln, Bonn, Koblenz, Düsseldorf, Nürnberg, Erlangen,

Würzburg, Schweinfurt, Augsburg, München, Stuttgart, Heidelberg,

Karlsruhe, Mannheim, Konstanz, Ravensburg, Kempten...

und vielen mehr.

... suchen einen Arbeitsplatz, bei dem Familienpflichten und

Arbeitszeiten unter einen Hut passen, sind

examinierte Krankenschwester oder Kinderkrankenschwester,

besitzen klinische Intensiverfahrung, arbeiten eigenverantwortlich.

Deshalb wollen wir nicht auf Sie verzichten,

denn unser Erfolg basiert auf Ihren Qualitäten.

... weil Anerkennung für Sie wichtig ist, Sie ordentlich bezahlt

werden wollen, gerne einen PKW nach der Probezeit hätten,

Prämiensysteme und eine betriebliche Altersversorgung gut finden und

in einem der führenden außerklinischen Intensivpflegeunternehmen 

einen unbefristeten, sicheren Job suchen.

... bewerben Sie sich per E-Mail: 

Wie?

Wieso?

Wo?

Sie?

Warum?

Und nun?

Teilzeitjobs
für Vollzeit - Mamas, 
… weil unsere Joboffensive auch Frauen mit Kindern erreicht.

jobs@heimbeatmung.com
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Wenn der Mund nicht essen kann 

Kinder mit schweren Beeinträchtigungen des zentralen

Nervensystems oder seltenen Stoffwechselerkrankungen

benötigen häufig eine künstliche Ernährung. Um eine angemessene

Nährstoff- und Flüssigkeitszufuhr sicherzustellen, ist es notwendig,

den individuellen Bedarf exakt zu berechnen.

ausreichende Flüssigkeitszufuhr.
Die Sondenkost selbst enthält ca.
85 % freies Wasser.
Industriell gefertigte Trink- und
Sondennahrungen für Säuglinge
und Kinder weisen verschiedene
Charakteristika auf. Prinzipiell kön-
nen sie sich im Energiegehalt und
der weiteren Zusammensetzung
darin unterscheiden, ob die Nah-
rung nährstoff- oder chemisch defi-
niert bzw. hoch- oder niedermole-
kular ist.
Bei ausschließlich enteraler Er-
nährung setzen die Therapeuten
auf geschmacklich neutrale Diä-
ten. Neutrale Sondenkost weist in
der Regel eine niedrigere Osmo-
larität auf und ist besser verträg-
lich.
Nieder- und normokalorische
Trink- und Sondennahrung: Die
Industrie bietet Trink- und Sonden-
nahrungen an, die im Energiege-
halt variieren. Niederkalorisch ist
z.B. Nutrini L.EN® neutral, eine
Sondenkost für Kinder ab dem
ersten Lebensjahr. Der Kalorien-
gehalt entspricht mit 75 kcal/100 ml
und in seiner weiteren Zusam-
mensetzung der Makronährstoffe
in etwa den Säuglingsmilchformu-
la. Die Sondenkost ist auch mit
Ballaststoffen erhältlich.
Die meisten Trink- und Sonden-
nahrungen sind normokalorisch.
Hier entspricht 1 ml Substrat 1
kcal. Damit verfügen sie über mehr
Kalorien pro 100 ml Substrat als
Säuglingsmilchformula. Erhältlich
sind normokalorische Sondennahr-
ungen für Kinder ab dem ersten
(Frebini® original fibre, Nutrini®)
bzw. ab dem siebten Lebensjahr
(Tentrini®).
Infatrini®, die einzige auf dem
Markt befindliche Sondenkost für
Säuglinge im ersten Lebensjahr, ist
ballaststofffrei, verfügt über eine
Kaloriendichte von 1 kcal pro ml
und besitzt einen deutlich höheren
Fettanteil als Säuglingsmilchen.
Der Vitamin- und Mineralstoffge-
halt ähnelt dem der Säuglingsfor-
mula.
Therapeuten setzen normokalori-
sche, ballaststoffhaltige Sonden-
kost bei ausschließlicher, langzeiti-
ger enteraler Ernährung, vorwie-
gend bei Kindern ein, die an neuro-
logischen Erkrankungen, verbun-
den mit Dysphagie (Schluckstör-
ung), leiden.
Bei der Verordnung niederkalori-
scher Sondenkost sollte vorab ein
Antrag auf Kostenerstattung bei
der Krankenkasse gestellt werden.
Hochkalorische Trink- und Son-
dennahrung: Präparate mit einem
hohen Energiegehalt von 150 kcal
pro 100 ml Substrat sind meist mit
dem Zusatz "energy" versehen.
Hochkalorische Nahrungen sind in
der Regel nährstoffdefiniert. Die
Tatsache, dass nicht jede Diät
Ballaststoffe enthält, fließt als Kri-
terium in die Auswahl ein.Trink- und
Sondennahrungen mit hoher Ener-
giedichte finden ihren Einsatz dort,
wo mit geringer Menge ein hohes
Maß an Kalorien zugeführt werden
muss, wie dies bei Essstörungen
der Fall sein kann. Sie erlauben
auch eine adäquate Nährstoffver-
sorgung der Kinder mit Herz- oder
Niereninsuffizienz, die einer Flüs-
sigkeitsrestriktion unterliegen oder

Tipps für die Auswahl von Sonden und Kostformen zur enteralen Ernährung von Kindern
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Tabelle: D-A-CH-Referenzwerte der durchschnittlichen Energiezufuhr für Kinder und Jugendliche.

Alter      kcal/Tag                           kcal/kg/KG/Tag
m                      w             m                      w

0 bis 4 Monate

4 bis 12 Monate

1 bis 4 Jahre

4 bis 7 Jahre

7 bis 10 Jahre

10 bis 13 Jahre

13 bis 15 Jahre

15 bis 19 Jahre

500

700

1100

1500

1900

2300

2700

3100

450

700

1000

1400

1700

2000

2200

2500

94

90

91

82

75

64

56

46

91

91

88

78

68

55

47

43

Kinder

Säuglinge

Jugendliche

Der Bedarf an Ernährungstherapie
ist bei Kindern und Jugendlichen
mit neurologischen Erkrankungen
hoch. Schwere zerebrale Schädi-
gungen mit entsprechender Beein-
trächtigung des Bewusstseins (z.B.
nach Schädel-Hirn-Trauma) sowie
neurogene Erkrankungen mit Läh-
mung der Atemmuskulatur machen
eine orale Nahrungsaufnahme un-
möglich. Diese Patienten sind ge-
nerell über eine Sonde zu er-
nähren.
Auf eine enterale Ernährung ist
auch ein Großteil der Kinder mit
mehr oder weniger stark ausge-
prägten hirnorganischen Schädi-
gungen angewiesen. Zu dieser Pa-
tientengruppe zählen neben den
Kindern mit Hirnfehlbildungen auch
Kinder mit frühkindlichen Hirnschä-
den, bedingt durch Hirnblutungen
bei Frühgeburten oder während
der Geburt erlittenem Sauerstoff-
mangel. Kinder mit seltenen Stoff-
wechselerkrankungen, die zum Ab-
bau zerebraler Substanz führen,
Kinder und Jugendliche mit infek-
tiös verursachten Hirnschäden
oder nach Schädel-Hirn-Traumata
bedürfen häufig einer totalen oder
partiellen künstlichen Ernährung.
Ihnen fehlt oft die neurologische
Koordination, Flüssigkeiten und
Nahrung im Mund zu organisieren.
Weitere Indikationen sind chroni-
sche Erkrankungen, die mit inadä-
quater Gewichtszunahme, Ge-
wichtsabnahme oder Gewichts-
stillstand einhergehen.
Die jüngsten Patienten, die enteral
ernährt werden müssen, sind zu
früh geborene Säuglinge und trink-
schwache Neugeborene.
Unzureichende Nährstoffzufuhr
mündet bei Kindern schneller in
eine Mangelernährung als bei
Erwachsenen. Sie hat folgen-
schwere Auswirkungen auf den
kindlichen Organismus. Längen-
wachstum und Gewichtszunahme
sind verzögert, das Immunsystem
ist geschwächt, das Infektionsrisiko
erhöht und nach Infektionen kommt
es zu einem verlängerten Krank-
heitsverlauf. Die Entstehung von
Wunden ist begünstigt, die Wund-
heilung ist gestört, die Kinder sind
teilnahmslos, wenig aktiv und zei-
gen kaum Ausdruck der Freude.

Eine bedarfsgerechte enterale Er-
nährung beugt diesen Komplika-
tionen vor.

Auswahl der Sonde
Weil transnasale (durch die Nase
gelegte) Sonden die Kau-,
Schluck- und Sprachrehabilitation
behindern können, bietet sich die
PEG (perkutane endoskopische
Gastrostomie) als Zufuhrweg für
die langzeitige enterale Ernährung
an.
Bei Motilitätsstörungen im Gastro-
intestinaltrakt, z.B. Magenentlee-
rungsstörung und gastroösopha-
gealem Reflux (GÖR) erscheint die
jejunale Platzierung der PEG-Son-
de (JET-PEG) sinnvoll. Sie beugt
Aspirationen vor.
PEG-Sonden sind mit einem Au-
ßendurchmesser von CH 9–22 (1
Charrière/CH entspricht 1/3 Milli-
meter) verfügbar. In der Kinder-
heilkunde und in der Inneren Me-
dizin verwenden die Ärzte meist
Sonden mit einem Durchmesser
von CH 15. Bei jungen Säuglingen
mit geringem Körpergewicht wird
eine PEG-Sonde CH 9 bevorzugt.
Die Sondenanlage erfolgt als endo-
skopischer Eingriff und bei jungen
Kindern in Intubationsnarkose oder
je nach Arbeitsweise in tiefer Se-
dierung (medikamentös hervorge-
rufene Beruhigung). Die Punktion
sollte nur von erfahrenen Kinder-
gastroenterologen vorgenommen
werden. Durch die Punktion des
Magens entsteht ein Gastrostoma
(Magenfistel).
Die Sonde sollte nach der Platzie-
rung etwa 24 Stunden lang unter
nicht zu straffem Zug stehen, um
eine gute Adaptation der Magen-
wand an die Bauchdecke zu unter-
stützen. Danach wird die Sonde
gelockert. Zur weiteren Fixierung
ist sie nur leicht angezogen. Die
äußere Zugbelastung darf nicht zu
groß sein, da sonst Drucknekrosen
an Bauch- und Magenwand entste-
hen können. Dadurch würde die
Entstehung eines Buried-bumper-
Syndroms (Überwucherung der
inneren Halteplatte mit Magen-
schleimhaut) gefördert.
Vorteile:. Die Anlage eines PEG-Systems
stellt eine komplikationsarme Me-

thode zur langzeitigen enteralen
Ernährungstherapie dar. Die PEG-Sonde erfordert bei
richtiger Pflege während der Er-
nährungstherapie nur selten einen
Wechsel. Die kosmetischen Vorteile über-
wiegen gegenüber transnasalen
Ernährungssonden. Nach Ausheilung der Wunde und
Bildung eines stabilen Fistelkanals
ist der Wechsel auf ein Button-Sys-
tem möglich
Nachteile:. Die endoskopische Anlage erfor-
dert bei kleinen Kindern häufig ei-
ne Vollnarkose. Der Patient kann die Sonde als
Stigmatisierung empfinden. Der Wechsel auf ein Austausch-
system (z.B. Button, Gastrotube)
erfordert eine erneute Endoskopie
zur Entfernung der PEG.
Alternativ zur PEG eignet sich die
perkutane Ballonsonde Freka®
Pexact zur langfristigen enteralen
Ernährung. Bei der Erstanlage wird
sie in Direktpunktion angelegt. Eine 

vorangehende Fixierung der Ma-
genwand an der Bauchdecke er-
möglicht dieses Verfahren. Es ge-
stattet die Versorgung von Patien-
ten, bei denen die herkömmliche
Fadendurchzugsmethode nicht
durchzuführen ist. Nach einigen
Wochen wird die Freka® Pexact
durch eine Gastrotube ersetzt.
Die Gastrotube (z.B. Flocare®
Gastrotube Pfrimmer) ist ein Aus-
tauschsystem und besitzt einen
Ballon, der sie am Platz hält. Am
außen liegenden Ende verfügt die
Gastrotube über zwei Zugangs-
wege. Über das Ventil ist der Ballon
mit Kochsalzlösung oder sterilem
Wasser zu befüllen. Die zentrale
Trichteröffnung dient der Nahr-
ungszufuhr. Gastrotubes stehen
mit verschiedenen Durchmes-
sern (10, 14, 15 und 18 Charrière)
zur Verfügung.

Auswahl der Sondenkost
Je nach Schwere der Behinderung
ist eine ausschließliche oder eine
teilweise enterale Ernährung not-
wendig, um den Allgemeinzustand
zu verbessern und eine Gewichts-
zunahme zu erzielen. Sondenkost
bietet die Chance, die Patienten
ausreichend mit Nährstoffen und
Flüssigkeit zu versorgen. Erhält
das Kind auf diesem Wege ledig-
lich eine Zusatzalimentation, ist die
Berechnung der oral zugeführten
Kalorien Voraussetzung für die kor-
rekte Ernährungstherapie. Nur eine
exakte Ernährungsanamnese kann
den individuellen Bedarf ermitteln.
Die Patienten erhalten eine nähr-
stoffdefinierte und ballaststoffhalti-
ge Diät (z.B. Frebini® original fibre,
Fresubin® original fibre, Frebini®
energy fibre, Nutrini® MultiFibre),
sofern die Verdauungsleistung
nicht eingeschränkt ist. Ballast-
stoffhaltige Nahrung erfordert eine  
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wegen ihrer Grunderkrankung
beim Saugen rasch ermüden und
nur geringe Nahrungsmengen zu
sich nehmen können. Sinnvoll ist
der Einsatz hochkalorischer Diäten
auch, wenn aufgrund einer konsu-
mierenden Erkrankung ein höherer
Energiebedarf besteht. Für Kinder
und Jugendliche mit Mukoviszi-
dose, HIV/AIDS, Krebserkrankun-
gen und Morbus Crohn sind die
Substrate auch als Trinknahrung
zur unterstützenden Ernährungs-
therapie geeignet.

Nährstoffdefinierte und
chemisch definierte Nahrung
Die Substrate zur enteralen Ernäh-
rung unterscheiden sich in nähr-
stoffdefinierte Diäten (NDD) und
chemisch definierte Diäten (CDD)
bzw. hoch- und niedermolekulare
Trink- und Sondennahrungen.
Nährstoffdefinierte bzw. hoch-
molekulare Trink- und Sonden-
nahrung: Die Nährstoffe sind in
dieser Standarddiät in ursprüngli-
cher Form enthalten. Das bedeu-
tet, als Energieträger dienen Mehr-
fachzucker (Stärke, Maltodextrin),
intakte Proteine (Milch-, Sojaei-
weiß) und Fette in Form von Trigly-
ceriden (LCT, MCT). Die Aufnah-
me dieser Präparate setzt eine nor-
male Stoffwechsel- und Verdau-
ungsleistung voraus. Sie sind mit
und ohne Ballaststoffe erhältlich.
Chemisch definierte/niedermole-
kulare Trink- und Sondennah-
rung: Die Nährstoffe liegen zum
Teil in vorverdauter, niedermoleku-
larer Form vor. Ihre Kohlenhydrate
bestehen aus Mono-, Di- und Oli-
gosacchariden, Proteine sind in
Aminosäuren oder Peptide aufge-
spalten. Der Fettgehalt ist geringer
als bei nährstoffdefinierten Nah-
rungen, die Fette setzen sich mehr-
heitlich aus mittelkettigen Trigly-
ceriden (MCT) zusammen. Die
Nahrungen sind ballaststofffrei.
Chemisch definierte Diäten werden
eingesetzt, wenn die Verdauungs-
leistung eingeschränkt ist oder
wenn ein enteraler Kostaufbau
nach langzeitiger parenteraler Er-

nährung erfolgt. Wegen der gerin-
gen allergenen Wirkung chemisch
definierter Diäten kann ihr Einsatz
auch bei Nahrungsmittelallergien
sinnvoll sein.

Eiweißhydrolysate
Für Säuglinge und Kleinkinder mit
eingeschränkter Verdauungslei-
stung bei Kurzdarmsyndrom, Dys-
ganglionosen des Darmes oder
Kuhmilchproteinintoleranz stehen
Eiweißhydrolysate auf Basis von
Sojaeiweiß (z.B. Pregomin®) oder
Alfare® auf Basis von Molkeprotein
zur Verfügung. Molkeprotein ist
denaturiert und besitzt dadurch
eine sehr geringe Allergenität.
Pregomin® verfügt über eine
Kaloriendichte von 75 kcal pro 100
ml, dieselbe Menge Alfare® (13,6
%ig) enthält 65 kcal. Um eine
höhere Energiedichte zu erreichen,
lassen sich die Eiweißhydrolysate
mit MCT (Liquigen®) und Polysac-
chariden (Maltodextrin®) oder
Kombinationspräparaten (Duo-
Cal®) energetisch anreichern. Mit
einer Kaloriendichte von 100 kcal
pro 100 ml trinkfertiger Nahrung
stehen außerdem Neocate® und
Neocate® advance für Säuglinge
bzw. Kinder mit Nahrungsmittelall-
ergien oder Enteropathien (Erkran-
kungen des Darmes) bereit.

Flüssigkeitszufuhr
Der ausreichenden Zufuhr von
Flüssigkeit kommt bei Kindern eine
erhebliche Bedeutung zu. Erwach-
sene setzen täglich etwa 6 % ihres
Gesamtwasserbestandes um. Säug-
linge erreichen einen Wert von et-
wa 20 %. Gestaffelt nach dem Le-
bensalter lassen sich folgende
Zufuhrmengen in ml/kg Körperge-
wicht festlegen (Empfehlungen der
D-A-CH):

. 0 – 4 Monate = 130 – 150 ml. 4 – 12 Monate = 110 – 140 ml. 1 – 4 Jahre = 100 – 125 ml. 4 – 7 Jahre = 75 – 100 ml. 7 – 10 Jahre = 60 – 75 ml. 10 – 13 Jahre = 50 – 60 ml. 13 – 15 Jahre = 40 – 50 ml

Einleitung
der Ernährungstherapie
Die Ernährungstherapie wird bei
vielen Kindern aus unterschiedli-
chen Gründen verzögert eingelei-
tet. Ein ausführliches Beratungs-
gespräch mit den Eltern ist die Vor-
aussetzung. Ein Erfolg tritt nur ein,
wenn die Betroffenen die Notwen-
digkeit akzeptieren, den Nutzen
erkennen und den Willen zur The-
rapie besitzen. Der Aufklärung
folgt eine intensive Schulung im
Umgang mit der Sondennahrung
und den Applikationssystemen.
Der Erfolg der eingeleiteten und
akzeptierten Therapie lässt sich
sehr schnell über den Gewichts-
verlauf beurteilen. Die Gewichts-
zunahme bewirkt in der Regel auch
ein größeres Wohlbefinden der
Kinder. Entsprechend ihrer Mög-
lichkeiten, die durch die Grunder-
krankung meist eingeschränkt
sind, nehmen sie unter der Einwir-
kung der ausreichenden Ernäh-
rung soziale Kontakte auf, zeigen
mehr Freude und interessieren sich
stärker für ihre Umgebung. Zudem
steigt ihre Widerstandskraft gegen-
über banalen Infektionen.
Aber auch das Forcieren der Nah-
rungsaufnahme erfährt seine
Grenzen. Gerade bei behinderten
Kindern ist es wichtig, Übergewicht
zu vermeiden, um die Pflege nicht
unnötig zu erschweren.

Verabreichung der Nahrung
Eine portionsweise Verabreichung
der Sondenkost wird als Bolus
(großer Bissen) bezeichnet. Die in-
termittierende Gabe erfolgt über
den Tag verteilt. Sie erfordert ein
intaktes Magenreservoir ohne Ent-
leerungsstörung.
Im ursprünglichen Sinn wird zur
Bolusapplikation eine Spritze, aus
der zuvor der Stempel entfernt
wurde, mit dem Konus an die Son-
de angeschlossen und mit Nah-
rung befüllt. Per Schwerkraft ent-
leert sich die Nahrung in den Ma-
gen. Diese Methode wenden Pfle-
gende allerdings kaum an, weil
sich auf diese Weise die Zufuhr-

geschwindigkeit kaum steuern
lässt. Einer der häufigsten Fehler
ist die zu rasche Applikation, was
zu Regurgitation, Reflux und Aspi-
ration führen kann.
Bolusweise Nahrungsapplikation
unterliegt der Mengenbeschrän-
kung von maximal 250 ml in minde-
stens 20 Minuten und ist darüber
hinaus auch vom Alter des Patien-
ten abhängig. Kleine Kinder und
Säuglinge vertragen erheblich
weniger und entwickeln bei einer
Überschreitung oft gastrointestina-
le Beschwerden.
Überfüllungszustände des Magens
und des Darmes, die zu einer
Überdehnung der Darmwand mit
Schmerzen führen und möglicher-
weise ein Dumping-Syndrom mit
Übelkeit, Völlegefühl, Erbrechen
und Kreislaufproblemen verursa-
chen, sind weitere Probleme der
Bolusgabe. Bei Aspirationsgefahr,
Magenentleerungsstörung, GÖR,
Diabetes mellitus und bei jejunaler
Sondenlage ist diese Applikations-
form grundsätzlich kontraindiziert.
In der Summe bildet die nicht kor-
rekt durchgeführte Bolusapplika-
tion oft ein Risiko in der enteralen
Ernährungstherapie. Ist eine bolus-
weise Ernährung erwünscht, sollte
sie am besten pumpengesteuert
erfolgen.

Ernährungspumpen
Ernährungspumpen ermöglichen
eine exakte, gleichmäßige Dosie-
rung mit einem definierten Vo-
lumen in einem geplanten Zeit-
raum. Ein sehr langsamer Kostauf-
bau von anfänglich z.B. 10 ml/h ist
möglich.
Verschiedene Alarmfunktionen er-
höhen die Sicherheit für den Pa-
tienten. Die kontinuierliche Gabe
erfolgt je nach Grunderkrankung
und Bedarf über einen Zeitraum
von ca. 18–20 Stunden. Während
der ernährungsfreien Zeit sinkt der
pH-Wert im Magen. Dieser Zeit-
raum reicht aus, um die Säure-
schutzfunktion aufrecht zu erhal-
ten. Der Einsatz von akkubetriebe-
nen Ernährungspumpen ermög-

licht den Patienten eine Mobilität
über mehrere Stunden hinweg.
Vorteile:. Bessere gastrointestinale Ver-
träglichkeit. Langsamer kontrollierter Nahr-
ungsaufbau. Ernährungsregime ist exakt defi-
niert.Gleichbleibende Zufuhrgeschwin-
digkeit. Optimalere Ausnutzung der Nähr-
stoffe. Minderung der Aspirationsgefahr. Problemlose Applikation von vis-
kösen Substraten über Sonden mit
kleineren Lumina (Querschnitten). Optische und akustische Alarme
zeigen Störungen an. Mobilität.
Nachteile. Akku-Wartung und regelmäßige
Aufladung notwendig. Ausführliche Einweisung und
Schulung erforderlich. Mehr Gepäck beim Transport
und Spaziergängen.

Michaela Brandstätter,
Krankenschwester und Autorin 

Dr. rer. med. Brigitte Roos Liegmann,
Kinderkrankenschwester,

Diplom-Pädagogin  

Literaturhinweis:
Brandstätter, M.;
Roos-Liegmann, B.:
Künstliche Ernährung bei
Kindern – enteral und
parenteral – ambulant und
stationär. Elsevier Verlag,
München, 2005.
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handel zahlreiche Hilfen bereit.
Hier kann sich jeder Patient das
aussuchen, was ihm sinnvoll er-
scheint.
Ist der Schluckakt gestört, kann es
hilfreich sein, Flüssigkeiten anzu-
dicken (z.B. mit Speisestärke oder
dem speziellen Präparat Clinutren®
Instant Thickener). Sofern keine
Zuckerstoffwechselstörung vor-
liegt, eignet sich auch Götterspei-
se, um die nötige Flüssigkeit zuzu-
führen.
Zerkleinerte oder pürierte (passier-
te) Kost ist bei Schluckstörungen
ebenfalls zu empfehlen. Weil "das
Auge mitisst", empfiehlt es sich,
passierte Kost gefällig anzurichten
und zu dekorieren.
Ein Strohhalm, der mit einer
Büroklammer am Becher befestigt
ist, erleichtert das Trinken.
Für alle Tätigkeiten im Sitzen sind
eine gut gepolsterte Sitzunterlage
und Lehne besonders wichtig.
Nach der Schule, an der Uni oder
im Büro ist es angenehm, das
Mittagessen im Liegen einzuneh-
men, um eine Positionsänderung
zu erreichen. So können die
Patienten gleich anschließend
Mittagsruhe halten oder in der
Rückenlage Spannungs- und
Dehnübungen machen.
Der Frühjahrsputz bleibt nicht aus.
Es lohnt sich, in einen leistungs-
starken Staubsauger zu investie-
ren, weil so jede Stelle nur einmal
gesaugt werden muss und dadurch
Kräfte geschont bleiben. Außer-
dem sollte es ein Gerät sein, bei
dem nicht zwischen Teppich und
glattem Boden umgeschaltet wer-
den muss.
An Besen oder Mopp kann ein
biegsamer Stil montiert werden,
der das Wischen unter den Möbeln
ohne Bücken ermöglicht.
Beim Bügeln können die Klei-
dungsstücke mit Stecknadeln am
Bügelbrett fixiert werden.

Hilfen in der Freizeit
Zur Entspannung eignet sich der
Aufenthalt an der frischen Luft
besonders gut – im Garten oder in
öffentlichen Parks.
Leichte Gartenarbeit ist auch bei
eingeschränkter Beweglichkeit
möglich. Blumenkästen oder
Pflanzkübel, die auf Tischen ste-
hen oder in Gestellen auf erreich-
barer Höhe angebracht sind, ma-
chen es möglich.
Gesellschaftsspiele lassen sich am
Gartentisch oder bequem auf einer
Wiese gelagert ebenso gut spielen
wie im Wohnzimmer.
Brettspiele können mit kleinen
Schraubzwingen am Tisch fixiert
werden, damit sie nicht wegrut-
schen. Es hilft, die Spielfiguren mit
einem rutschfesten Belag, z.B.
Gumminoppen, zu versehen. Oder
man verwendet eine Metallplatte
als Unterlage sowie magnetische
Spielfiguren.
Verrutschen die Figuren trotz
Fixierung immer wieder, kann man
Bretter und Figuren zu einem
Steckspiel umfunktionieren.
Manche Spiele müssen umgebaut
und den individuellen Bedürfnissen
angepasst werden:. Sind die Figuren zu klein, kann
man das Spiel in größerem
Maßstab nachbauen

ist, kann das Leben vereinfachen.
Im Laufe des Tages können mit
ihrer Hilfe viele elektrische Geräte
zum rechten Zeitpunkt automa-
tisch funktionieren. Gleich morgens
ertönt aus der Stereoanlage das
Lieblingslied als Weckruf. Man
kann auch die Kaffeemaschine
daran anschließen und sich mor-
gens von Kaffeeduft aus dem
Schlaf locken lassen.
Im Bad steht nichts Überflüssiges
im Weg oder im Regal. Die Kos-
metika sind in Plastikflaschen oder
Blechdosen auf praktische Weise
aufbewahrt.
Kleine Gegenstände, z.B Zahn-
bürste oder Nagelschere, lassen
sich mit Saugnäpfen in Griffweite
an der Wand befestigen und sind
dort sicher aufgehoben.
Die Seife kann man entweder an
einem Saugnapf oder mit einem
Magneten fixieren. Die praktischen
Magnet-Halterungen, zu denen ein
magnetisierbares, kronkorkenähnli-
ches Metallteil gehört, das sich
immer wieder in die nächste Seife
hineindrücken lässt, sind ein wenig
aus der Mode gekommen, funktio-
nieren jedoch tadellos.
Druckknöpfe oder Klettverschlüsse
an Schuhen und Kleidungsstücken
(von jedem, der ein Geschick für
Handarbeiten hat sowie professio-
nellen Schneidereien unaufwendig
anzubringen) erleichtern das An-
und Auskleiden. So können Betrof-
fene z.B. ihre Hemden selbständig
schließen. Bleibt die Knopfleiste
zur Zierde vorhanden, kaschiert sie
die Anziehhilfe perfekt.
Ein Lederband oder Anhänger am
Zugteil eines Reißverschlusses
erleichtert das Bedienen.
Ein selbstgebauter Strumpfanzie-
her erspart tiefes Bücken. Der
Patient zieht den Strumpf darüber,
lässt ihn dann an den Bändern
nach unten, steckt den Fuß in den
Strumpf und zieht die Anziehhilfe
heraus.
Für die Mahlzeiten hält der Fach-

Leben einfach gestalten
Menschen mit Muskeldystrophie können ihre Körperkräfte durch den phantasievollen Einsatz
von Alltagsgegenständen schonen

Bei allen Muskeldystrophien kommt
es zur Verminderung des funkti-
onstüchtigen Muskelgewebes, das
im Verlauf immer schmächtiger
wird. Manche Muskeln, häufig jene
an den Waden, bilden Pseudo-
hypertrophien aus. Sie lagern Fett
und Bindegewebe ein und sind
dadurch sehr groß, aber schwach.
Die Krankheit verläuft kontinuierlich
oder schubweise. Der Zustand
kann über Jahre stabil bleiben und
sich dann abrupt verschlechtern.
Die Formen der Muskeldystrophie
unterscheiden sich bezüglich ihrer
Schwere und ihres Verlaufs. Teil-
weise geben schon die Namen
Auskunft darüber, welche Muskel-
gruppen jeweils vorwiegend betrof-
fen sind:. Typ Duchenne. Typ Becker-Kiener. Gliedergürteldystrophie. Fascio-scapulo-humerale
Muskeldystrophie. Distaler juveniler Typ. Okulo-pharyngealer Typ. Typ Emery-Dreifuss. Okulärer Typ.
Je nachdem, welche Muskelgrup-
pen beteiligt sind, treten folgende
Probleme auf:. Schwäche und rasche Ermü-
dung. Schmerzen des Bewegungs-
apparates. Verspannungen. Kontrakturen. Skoliose. Herzrhythmusstörungen und
verminderte Belastbarkeit (bei
Beteiligung der Herzmuskulatur). Atemstörungen (bei Beteiligung
von Brustwandmuskulatur, des
Zwerchfells, der Bauchmuskula-
tur). Zeichen für nächtliche Atem-
störungen sind regelmäßige mor-

gendliche Kopfschmerzen, unruhi-
ge Nächte und Tagesmüdigkeit. Störungen des Schluckens. Depressive Verstimmungen.
Eine kausale Therapie ist nicht
möglich. Krankengymnastische,
medikamentöse und operative
Maßnahmen lindern die Symp-
tome.
Für die krankengymnastische Be-
handlung von Muskeldystrophien
gilt:. Häufige aber kurze Übungen,
um Übermüdung und die darauf
folgende Schwäche zu vermeiden.
Das Trainingsziel ist die Funk-
tionsbesserung, nicht die Kräfti-
gung. Isometrische Spannungsübun-
gen, um die Muskelkraft zu erhalten

. Kontrakturenprophylaxe. Gehen, Schwimmen und Fahren
auf dem Ergometer zur Verbesse-
rung der muskulären Ausdauer
und der Leistungsfähigkeit des
Herz-Kreislauf-Systems, um eine
Minderung der Schwäche zu errei-
chen. Orthesenanpassung. Atemtraining.
In der medikamentösen Therapie
kommen Steroide zum Einsatz.
Antioxidanzien sind geeignet, die
Gehfähigkeit länger zu erhalten.
Auch die Chirurgie bietet therapeu-
tische Ansätze. Kontrakturen las-
sen sich operativ lösen und eine
Fixierung der Wirbelsäule korrigiert
die fortschreitende Skoliose.
Der Fachhandel hält zahlreiche
Hilfsmittel bereit, die Alltagshand-
lungen ermöglichen oder erleich-
tern. Dazu gehören:. Orthopädische Schuhe. Gehgestelle. Orthesen. Stehtrainer. Rumpfkorsetts. Sitzschalen. Rollstühle. Schreibmaschinen mit Dystro-
phikertastatur. Schreibhilfen. Arbeitshilfen für Küche und Bad.
In fortgeschrittenen Stadien der Er-
krankung kann die Implantation
eines Herzschrittmachers oder die
apparative Unterstützung der At-
mung erforderlich sein.
Das Hauptziel aller unterstützen-
den Maßnahmen ist es, Kraft und
Energie zu sparen und die einge-
schränkte Mobilität so weit wie
möglich auszugleichen. Dieser
Zweck lässt sich zum Teil mit ganz
einfachen Mitteln oder einer ange-
passten Strukturierung der häusli-
chen Umgebung erreichen.

Hilfen im Haushalt
Eine Zeitschaltuhr, wie sie in Haus-
haltswarengeschäften oder Bau-
märkten für wenig Geld zu kaufen 

Foto: Andreas WalleMit speziell geformtem Besteck kann ein Patient sein Essen selbständig einnehmen,

auch wenn er nicht über die uneingeschränkte Beweglichkeit seiner Hände verfügt.
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. Holzleisten dienen als Führungs-
schienen bei Zuordnungsspielen.
Memory, Domino, oder selbstge-
baute Holzplättchen oder -klötze
mit Zahlen-, Buchstaben-, Formen-
und Farbreihen bleiben im vorge-
sehenen Rahmen und können ver-
schoben werden, ohne durchein-
ander zu geraten. Auch Autos oder Murmeln kön-
nen hier zielgerichtet rollen und
ermöglichen, die unterschiedlichen
Geschwindigkeiten und Verände-
rungen zu beobachten.
So adaptierte Spiele lassen sich
auch im Liegen gut verwenden, da
sie auch bei fast senkrechter Stel-
lung nicht umfallen. Planung und
Durchführung eines solchen Um-
baus sind doppelt effektiv, weil sie
Erfolgserlebnisse und neue Spiel-
möglichkeiten vereinen.
Bei allen Tätigkeiten ist bilaterales
Arbeiten wichtig, das die Reaktion
der schwächeren Extremität ver-
stärkt. Ein Rechtshänder wird alles
eher mit rechts anpacken und die
linke Hand vernachlässigen. Bi-
manuelles Arbeiten fordert die
schwächere Seite heraus. Bei sym-
metrischen Arbeiten (z.B. beidhän-
digem Sägen, Schleifen) zieht die
schwächere Seite automatisch mit
und wird gestärkt. Es lässt sich viel
Energie sparen, wenn man alltägli-
che Dinge mit beiden Händen aus-
führt. So wird nicht eine Seite stän-
dig gefordert, während sich die
andere ausruht. Eine unaufwendi-
ge Übung: Abwechselndes
Zähneputzen mit der rechten und
linken Hand verteilt den Kraftauf-
wand auf beide Seiten. Für einige
Spiele wurden Spezialvorrichtungen
und -halterungen entwickelt. Man
kann z.B. Karten jedoch auch ein-

und sein Aktionsradius kontinuier-
lich. Dies erfordert eine ständige
Erprobung der eigenen Möglich-
keiten.
Hier hilft es, in der Therapie gezielt
vestibuläre, propriozeptive sowie
taktile Reize zu schaffen. Sie bil-
den die drei Grundpfeiler der Wahr-
nehmung. Über die Empfindungen
nimmt der Mensch – egal, ob
gesund oder krank – seinen Körper
immer wieder neu wahr.
Vestibulären Input erhält das Ge-
hirn bei jeder aktiven und passiven
Bewegung, insbesondere jedoch
beim Drehen oder Schaukeln.
Starker Druck und feste Massagen
fördern die propriozeptive Wahr-
nehmung, die Eigenwahrnehmung
des Körpers, das Fühlen von Ge-
lenkstellungen und allen Struk-
turen, die unterhalb der Haut lie-
gen. Nachahmungsspiele, bei de-
nen eine der beteiligten Personen
als Spiegel fungiert, geben Auf-
schluss darüber, wie gut diese
Fähigkeit entwickelt ist.
Jede Berührung unterstützt die tak-
tile Entwicklung, egal ob sie wäh-
rend der Körperpflege oder beim
Anziehen erfolgt. Selbst ein kurzes
und ermunterndes Über-den-Kopf-
Streicheln im Vorbeigehen kann
ein starkes Signal senden. Der
emotionale Erfolg solcher kleinen
Gesten geht oft weit über die so-
matische Bedeutung hinaus.

Elisabeth Khuen-Belasi
Ergotherapeutin

gefühl und ein Kennen lernen des
eigenen Körpers. Wie bei einem
Kind, das mit jedem Wachstums-
schub seinen Körper neu erfahren,
seine Grenzen und Möglichkeiten
neu austesten muss und immer
wieder die selben Bewegungs-
abläufe ausführt, verändern sich
auch im Prozess einer Muskel-
dystrophie der Körper, seine Kraft 

Foto: Andreas WalleKreativ gestaltete Hilfsmittel passen sich den individuellen Fähigkeiten der Patienten an.

Hier ein Kartoffelschäler, der mit einer Hand zu bedienen ist.

fach zwischen die Borsten einer
Kleiderbürste stecken. Das ist un-
gewöhnlich und macht Spaß.

Physik einsetzen
Ein physikalisches Prinzip sollten
Betroffene unbedingt verstärkt nut-
zen: die Hebelwirkung.
Mit ihrer Hilfe lassen sich viele Vor-
gänge erleichtern. Ein Haus-
schlüssel, der durch ein Messing-
blech verlängert ist, lässt sich viel
leichter drehen.

Sensorische Integration
Die sensorische Integrationsthera-
pie entfaltet für das Krankheitsbild 

Muskeldystrophie eine besondere
Bedeutung.
Mit sensorischer Integration ist die
Organisation  und somit die Nutz-
barmachung der Sinnneseindrücke
gemeint. Die Förderung der unter-
schiedlichen Wahrnehmungska-
näle ermöglicht eine bessere
Verarbeitung der Umgebungsein-
flüsse, ein intensiviertes Körper-
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Zur Bewegung ermuntern
"Kinaesthetic Infant Handling" fördert kindliche Autonomie
und vermeidet Bevormundung

Zeichnungen: Gabriel Nemeth

Die Prinzipien des Kinaesthetic

Infant Handling am Beispiel

eines Windelwechsels. Oben:
Der klassische Griff um die Füße

des Säuglings verhindert eigene

Bewegungen und zwingt ihn

in eine Position, die er freiwillig

nicht einnehmen würde.

Mitte und unten: Mit leichter

Unterstützung dreht sich der

Säugling auf die Seite, nimmt

also aktiv an der Bewegung teil.

Die unterstützende Person

geht nicht nach einem festen

Schema vor, sondern nimmt

die Impulse des Kindes auf und

hilft ihm, seiner Bewegung ein

Ziel zu geben.

ästhetik ein Lernen durch Bewe-
gung und Berührung. Diese beiden
Elemente fördern die Beziehungs-
fähigkeit und beeinflussen lebens-
wichtige Körperfunktionen positiv,
z.B. Atmung, Nahrungsaufnahme
und Verdauung ebenso wie die
Bewegungsentwicklung.
Die Prinzipien, an denen Pflegende
sich beim "Kinaesthetic Infant
Handling" orientieren, lassen sich
folgendermaßen zusammenfas-
sen:

. Jede Bewegung, die das Kind
aktiv mitgestalten kann, regt At-
mung, Durchblutung (Kreislauf),
Verdauung und Ausscheidung an.
Sie fördert allgemein gesagt die
Gesundheitsentwicklung. Die klare und zielgerichtete In-
teraktion baut eine fördernde Be-
ziehung zum Kind auf, die es in sei-
nem "Wollen" unterstützt. Das Kind
erlebt sich als wirksames Individu-
um und erfährt eine Stärkung sei-
nes Lebenswillens. Die fachgerechte Unterstützung
in Ruhepositionen erleichtert die
Atmung auch in den Entspan-
nungsphasen und hilft nervösen
Kindern, mehr Ruhe zu finden. Das
Kind kann die Ruhezeit nutzen, um
für die folgenden Aktivitäten Ener-
gie zu tanken.
Kranke und eingeschränkte Kinder,
die von gut ausgebildeten Prakti-
kern nach den Prinzipien des
"Kinaesthetik Infant Handlings" ge-
pflegt werden, agieren nachgewie-
senermaßen entspannter, zeigen
eine geringere Spastizität, beteili-
gen sich deutlicher an der jeweili-
gen Aktivität, erholen sich schneller
und entwickeln sich insgesamt in
eine positive Richtung.

zeigt, wie das Gewicht von A nach
B kommt. Die Interaktion kann helfen,
herauszufinden, wer welchen Teil
der Bewegung übernimmt. Das Konzept Anstrengung hilft,
Muskelkraft präzise zu dosieren
und in Bezug zur Schwerkraft zu
setzen.
Wer versucht, das Beispiel "Windel-
wechsel" nachzuvollziehen, stellt
fest, dass die Bewegung klar ist.
Die Anpassung der eigenen Hände
an das Kind und die Auswahl der
Stellen, an denen es zu berühren
ist, um die richtigen Impulse aus-
zulösen, ist hingegen sehr schwie-
rig.
Wichtig ist zunächst, dass die un-
terstützende Person die Aus-
gangsposition analysiert, um die
vom Kind ausgehenden Bewegun-
gen zu nutzen.
Wohin schaut das Kind? Lässt es
sich in die gewünschte Richtung
bringen oder passe ich mich dem
Kind an? 
Diese Fragen sind während der
gesamten Aktivität laufend zu be-
antworten.

Eine von vielen Möglichkeiten:. Zuerst dreht der Kopf in eine
Richtung, dann kommen der oben
liegende Arm, der Brustkorb und
das Becken hinterher. Die Beine
gehen nacheinander mit. Zur Unterstützung kann der Kopf
durch Geräusche von der Seite ge-
lenkt werden, auf die die Bewe-
gung gerichtet ist. Der Arm kann am Ellbogen an-
gefasst und geführt werden. (Die
Bewegungsrichtung muss dem
Führenden klar sein). Der Brustkorb (und ebenso das
Becken) kann von der Rückseite
her unterstützt werden. Die Beine können von der Fuß-
sohle her nacheinander durch Ge-
gendruck unterstützt werden. Ist das Kind in der Seitenlage
angekommen, lässt sich die Windel
in diesem Bereich entfernen, der
Po säubern und die neue Windel
auf der freien Seite unterlegen.
Danach dreht sich das Kind mit
derselben Unterstützung auf die
andere Seite und damit auf die
saubere Windel. Schmutzige Win-
del von der jetzt freien Seite entfer-
nen, zweite Gesäßhälfte säubern,
neue Windel soweit wie möglich
befestigen, Kind auf den Rücken
drehen lassen (Körperteile nach-
einander), Windel verschließen.
Nach dem Prinzip der Kinästhetik
ist bei jeder Handlung so zu ver-
fahren. Durch die Analyse der
Lebensaktivitäten findet die unter-
stützende Person heraus, wie viel
Hilfe das Kind wirklich braucht und
wo es mitmachen kann. Manchmal
benötigt es präzise Anleitung, man-
ches übernimmt das Kind inner-
halb kurzer Zeit selbst. Der Lern-
erfolg ist häufig schon nach weni-
gen Stunden oder Tagen zu beob-
achten. Leisten Pflegende die ge-
samte Bewegungsarbeit, lernt das
Kind die erforderlichen Bewe-
gungsmuster nicht oder nur lang-
sam.

Franziska Prinzing, Lehrerin für
Pflegeberufe, Kinästhetik Trainerin

für Pflege, Infant-Handling und
kreatives Lernen nach Hatch/Maietta

Die Lehre der Kinästhetik wurde
von den amerikanischen Wissen-
schaftlern Lenny Maietta und Frank
Hatch aus den Grundlagen der
Verhaltenskybernetik, der Felden-
kraismethode sowie der Psycho-
logie und Pädagogik entwickelt.
Aus diesen Wurzeln resultierte ein
Bewegungs- und Analysesystem,
mit dessen Hilfe sich Gesundheit
und Lernen in jedem Lebens-
abschnitt entwickeln lassen. Es
berücksichtigt die Einzigartigkeit
jedes Menschen und dessen Be-
wegungsressourcen.

Kinaesthetik Infant Handling
Aus den allgemeinen kinästheti-
schen Prinzipien entwickelte sich
das "Kinaesthetic Infant Handling"
als ein Programm, das durch
gezielte Bewegungen und Unter-
stützung die Bedürfnisse und die
oft geringen Ressourcen von
Kindern erkennt, respektiert, nutzt
und unterstützt. Auch Säuglinge
und intensivpflichtige Frühgebo-
rene profitieren davon, weil die
Anwendung der entsprechenden
Techniken die Entwicklung ihrer
körperlichen Fähigkeiten (z.B.
Atmen) beschleunigt.
Bereits im Mutterleib erwirbt ein
Kind vielseitige Bewegungsfähig-
keiten, die als Basis seiner Ent-
wicklung zu bewerten sind. Mit der
Geburt verlässt es den mit Frucht-
wasser gefüllten Schutzraum der
Gebärmutter und ist ganz der
Schwerkraft ausgeliefert. Es muss
in dieser veränderten Umgebung
Bewegung neu lernen. Jede Be-
wegung, die sich gemeinsam mit
Eltern oder anderen Bezugsper-
sonen vollzieht, kann diesen Pro-
zess unterstützen. Deshalb ist Kin-

Kinästhetik schreibt Bewegungs-
abläufe nicht vor, sondern hilft,
durch die Vermittlung der Konzepte
individuelle Bewegungen für jede
Situation zu finden.

Beschreibung des Vorgehens:
Das Kind liegt in Rückenlage und
soll in die Seitenlage kommen. Die
erste Überlegung der unterstützen-
den Person lautet: Wie würde ich
mich selber in die Seitenlage dre-
hen? Welche Unterstützung bräuch-
te ich, wenn ich wenig Kraft hätte
und den Weg nicht genau kennen
würde?
Die Bewegungen, die für diesen
Positionswechsel notwendig sind,
lassen sich aus unterschiedlichen
Blickrichtungen analysieren:

. Die funktionale Anatomie hilft
zu verstehen, wo sich das Gewicht
des Körpers befindet und wohin es
verlagert werden soll. Das der menschlichen Bewe-
gung zugrunde liegende Prinzip

Um zu zeigen, welche Impli-
kationen die kinästhetische
Förderung besitzt, eignet sich
das Beispiel "Windelwechsel"
gut, weil alle Eltern die dazu
notwendigen Bewegungen aus
eigener Anschauung kennen.
Die folgenden Erläuterungen
beziehen sich auf eine seitli-
che Drehung des Kindes, die
an die Stelle des häufig zu
beobachtenden vertikalen An-
hebens tritt. Die beschriebene
Technik stellt lediglich eine
mögliche Variante dar.

Praxisbeispiel "Windelwechsel"
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Das bestehende Bildungs-
system, sagt Prof. Georg Feuser
(65), vergeudet die Fähigkeiten
der Schüler in einer Weise,
die sich die Gesellschaft nicht
leisten kann. An einem fiktiven
Durchschnitt der Leistung
orientiert, grenzt es Menschen
aus, anstatt ihnen die
bestmögliche Bildung zu
gewähren. Unter der geeigneten
pädagogischen Führung
könnten behinderte Kinder
ihre nichtbehinderten
Klassenkameraden im Ausbau
ihrer Kompetenzen fördern.

Was ist Bildung?
Anthropologische Positionen legen
nahe, dass der Mensch prinzipiell
ein zu erziehendes und bildendes
Wesen ist, da er nicht über Instink-
te verfügt, die allein genügen,
damit er in dieser Welt zurecht-
kommt. Dies vorausgesetzt, könnte
man Bildung als einen Prozess
beschreiben, in dem der Mensch
lernt, Welt wahrzunehmen, inner-
lich abzubilden und auf diesem
Hintergrund zu handeln. Ich vertre-
te die dialektische Ansicht, dass
der Mensch sich den Menschen
über die Dinge und die Dinge durch
den Menschen aneignet.
Radikal gesehen: Wenn ein Kind
mithilfe einer Beatmungsmaschine
atmet, setzt sich der Körper mit
dem Sauerstoff auseinander. Ge-
lingt es nun, dies in eine zwi-
schenmenschliche Beziehung ein-
zubetten, z.B. indem ein Pflegen-
der ein Lied im Rhythmus der
Atmung singt, kann es dazu kom-
men, dass das Kind diese äußere
Hilfe nutzt, um weniger abhängig
zu werden von der künstlichen Be-
atmung. Das wäre Bildung auf
einer ganz basalen Ebene.

Welche Voraussetzungen
benötigt die Bildung?
Dazu hat Hartmut von Hentig
gesagt: "Bildung ist sich bilden."
Darin steckt die Aussage, dass wir
niemanden bilden können, so wie
ein Fotograf ein Bild entwickelt,
sondern wir können nur in Bezug
auf den momentanen Zustand
eines Menschen eine Lernum-
gebung schaffen, die seine Interes-
sen, Motive und Bedürfnisse trifft.
Der Mensch ist auf den Austausch
mit dem Menschen und seiner
Umgebung angewiesen. Schneidet
man ihn davon ab, kann er an den
Folgen der Isolation sterben. Er
wird sich also, um seine Lebens-
prozesse realisieren zu können, mit
diesen Angeboten auseinanderset-
zen und darin Sinn finden. Hat z.B.
ein schwer behindertes Kind Hun-
ger und wird gefüttert, dann ist dies
eine materielle Bildungsbasis. Die
Betreuenden können die Handlung
nutzen, indem sie Zeichen ein-
führen: Sie halten dem Kind den
Löffel erst vor die Augen, damit es
ihn sieht. Sie machen Schmatz-
geräusche, damit es den Vorgang 

des Essens hört, dann erhält das
Kind den Löffel in den Mund und
hört zur sprachlichen Bestätigung
das Wörtchen "guuut!". Da das
Gehirn ständig versucht, Zusam-
menhänge herzustellen, kann das
Kind die symbolische Repräsenta-
tion mit der Geschmackserfahrung,
der folgenden Sättigung und dem
sprachlichen Ausdruck verbinden.
Wenn solche Prozesse subjektiv zu
einem Sinn führen, beginnt ein
Mensch den Sachverhalten Bedeu-
tung zuzumessen. Dann wird ein
Löffel als Instrument identifiziert,
das durch Nahrung Befriedigung
schaffen kann. Die Kunst der
Erziehenden besteht darin, – und
da gibt es keinen Unterschied zwi-
schen einem hochbegabten Gym-
nasiasten und einem schwer
behinderten Kind – die spezifi-
schen Bedürfnisse und Interessen
zu treffen.

Wie definieren Sie die
Aufgabe der Schule in Bezug
auf behinderte Kinder?
Auch für die Schule gilt dieser
umfassende Begriff der Bildung.
Sie setzt weder die grundlegenden
menschlichen Lernprozesse noch
deren Bedingungen außer Kraft.
Die Gesellschaft hat mit der
Einrichtung von Schulen ein Feld
geschaffen, in dem sich das
Lernen potenziert, und zwar immer
in Bezug auf einen bestimmten
Lernenden gesehen. Das Lernen
bleibt also nicht dem Zufall von
Alltäglichkeiten oder eines enga-
gierten Elternhauses überlassen,
sondern lässt sich als Rechts-
anspruch in einer Institution ver-
wirklichen, die gehalten ist, das
Angebot in einer Weise zur
Verfügung zu stellen, die einem 

einzelnen Schüler angemessen ist.
Wenn Schule das nicht leisten
kann, brauchen wir sie nicht.

Schule, wie wir sie kennen,
fordert von Schülern, dass sie
nach bestimmten Regeln
funktionieren. Ist es sinnvoll,
besondere Schulen
einzurichten, in denen Schüler
lernen können, die aus diesem
Rahmen fallen?
Wenn man die bestehende, tradi-
tionelle Schule anschaut, könnte
man mit gutem Grund von Institu-
tionen der Gewalt sprechen. Eine
Schule, die sich an einem fiktiven
Durchschnitt der Entwicklungs-
und Lernfähigkeit orientiert, verübt
gegenüber Schülern, die mit die-
sem Angebot nicht zurechtkom-
men, tatsächlich strukturelle Ge-
walt mit direkten Konsequenzen.
Schüler bleiben sitzen, fliegen von
der Schule, müssen in die Sonder-
schule wechseln. Wenn sich
Schule also, mit deutlichen An-
führungszeichen gesprochen, als
Ort der Abrichtung von Menschen
auf bestimmte gesellschaftliche
Funktionen versteht, dann muss
sie Menschen ausgrenzen, die die-
ser Output-Vorstellung nicht ent-
sprechen. Das bestehende Schul-
system selektiert permanent und
verweist nicht passende Schüler in
andere Einrichtungen. Insofern gibt
es eine Legitimation der Sonder-
schulen. Aber: Unserem heutigen
Erkenntnisstand entsprechend
können wir Bildung so organisie-
ren, dass auch ein Mensch, der for-
mal gesehen abweichende Verhal-
tens- und Entwicklungsweisen
zeigt, in einem Regelsystem kom-
petent mitgefördert werden kann.
Es ist also bereits heute denkbar,

dass Sonderschulen überflüssig
wären, und damit meine ich nicht
das sonderpädagogische Know-
how, sondern nur diese Schulen
als Orte ausgesonderten Lernens.

Wieso sind Sonderschulen
noch nicht abgeschafft?
Unsere Schulen vermitteln nicht
nur Bildung, sondern verknüpfen
Bildung mit Privilegien. Ein einfa-
cher Fall: Mit einem Abitur darf der
Schüler studieren. Wir haben ein
ständisch orientiertes Schulsystem
in einer demokratischen Gesell-
schaft, das ist ein absoluter Wider-
spruch. Dass sich die vorliegenden
pädagogischen Erkenntnisse nicht
in eine Reform der Schule im Sinne
der Integration umsetzen lassen,
hat seine Ursache in einer politi-
schen Normierung, die auf den
Fortbestand einer selektiv leis-
tungsorientierten Gesellschaft zielt.
Die Auswirkungen zeigen sich z.B.
darin, dass Kinder aus Unter-
schichtfamilien, auch wenn sie die
gleiche Intelligenz, Lese- und
Mathematikfähigkeit aufweisen wie
Kinder aus der Oberschicht, eine
14mal geringere Chance haben,
eine Gymnasialempfehlung zu er-
halten.

Sie plädieren dafür, alle Kinder
in einer Schule zu unterrichten.
Wir haben in Bremen in den 80er
bis in die 90er Jahre ein vollinte-
gratives System entwickelt, und es
gibt auch andernorts sehr gelunge-
ne Konzepte, wo dies bereits
Realität ist. Meistens trifft man ja
auf die Meinung, dass das Zusam-
menführen von normal lernenden
und beeinträchtigten Kindern zu
einer Angleichung des Lernpen-
sums nach unten führt. Das basiert 

auf der irrigen Annahme, Schüler
seien in der Lage, bei gleichem
Angebot an Hilfen in vergleichbarer
Zeit zu denselben Ergebnissen zu
kommen. Wenn ich dabei bleibe,
kann die Hereinnahme eines mehr-
fach behinderten Kindes nicht
gelingen, weil sein Tempo und
seine Zugänge zum angebotenen
Stoff ganz anders sind.
Wenn ich jedoch Gruppen bilde
und ihnen Projekte in offenen
Lernformen anbiete, z.B. mit dem
Thema "Wir recyclen Abfälle", sieht
es schon anders aus. Wir benen-
nen in dem genannten Thema z.B.
die Rohstoffe auf englisch oder in
einer anderen Sprache, können
fragen, wo kommen die Rohstoffe
her, stellen fest, dass es organi-
sche und anorganische Stoffe gibt
– und schon habe ich in diesem
Projekt die klassischen Fächer
Englisch, Geographie, Chemie und
Biologie verbunden. Entlang sol-
cher Themen lässt sich ganzheitli-
cher Unterricht in Gruppierungen
gestalten, in denen hochbegabte
und z.B. geistig behinderte Kinder
miteinander experimentieren und
Lösungen suchen.
Der zentrale Lerneffekt, so habe
ich es an unserer Modellschule
über zehn Jahre mitbekommen,
besteht für einen unbeeinträchtig-
ten Schüler nicht nur in der
Ausbildung sozialer Fähigkeiten,
indem er sich bemüht, seine beein-
trächtigten Klassenkameraden
anzusprechen. Er lernt auch kogni-
tiv. Wenn der "schlaue" Schüler
etwas begriffen hat, muss er diese
Erkenntnis im Umgang mit den
anderen reproduzieren, um sich
verständlich zu machen. Damit
bearbeitet er sein Wissen, macht
sich bewusst, warum er etwas
weiß. Das ergibt ein unglaublich
fundiertes, erkennendes Lernen,
nicht nur eines, das Wissen
addiert.

Der übliche Frontalunterricht
kann das nicht leisten.
Die klassische Schulstruktur wäre
damit überfordert. Es geht um die
Übersetzung des Unterrichts in
Projekte, deren Themen alle Diszi-
plinen umfassen. Das hat weit rei-
chende Vorteile, denn das Thema
der Migration muss man ja eben-
falls in die Integration hineinden-
ken.
Alles was auf den Tisch kommt,
hat auch einen französischen, itali-
enischen oder türkischen Namen.
Ein Kind ausländischer Herkunft,
das die deutsche Sprache nicht so
gut beherrscht, soll eben kein
Deutschdefizit-Kind sein, sondern
es wird zu einem kompetenten
Kind, das den anderen sagen
kann, wie ein Gegenstand in seiner
Muttersprache heißt. Und damit
gewinnt es ein ganz anderes
Interesse, Deutsch zu lernen.
Das Kind merkt, Sprachen sind
Werkzeuge zur Bezeichnung von
Sachverhalten und keine Hem-
mnisse. Spätestens hier wird deut-
lich, dass Integration sich nicht auf
die Berücksichtigung von behinder-
ten Menschen beschränkt, son-
dern eine umfassende soziokultu-
relle Aufgabe ist.

Das Gespräch führte Bernd Hein

Nicht die Kinder an die Schule, sondern die Schule an die Kinder anpassen:
Georg Feuser spricht über integrative Bildung
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Sonderschulen überflüssig machen

Prof. Dr. Georg Feuser entwickelte in Bremen eine Schulform, in der behinderte

und nicht behinderte Kinder erfolgreich gemeinsam unterrichtet wurden.

Derzeit hat er eine Gastprofessur am Institut für Sonderpädagogik der Universität Zürich inne.

Foto: privat
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Arzneimittel sind nicht für
Kinder gemacht. Erstens sol-
len sie außerhalb ihrer Reich-
weite aufbewahrt sein und
zweitens hat meist niemand
getestet, ob die Wirkstoffe
ihnen gut tun. Am Beispiel von
Rofecoxib (Vioxx®), das in-
zwischen vom Markt ver-
schwunden ist, zeigt sich:
Auch Erwachsene besitzen
keine Garantie, ein neues
Medikament werde ihnen
nützen. Für die Tests bemüht
die Industrie erwachsene
Probanden. Ihr Stoffwechsel
entspricht gewissermaßen
dem eines fiktiven “Durch-
schnittspatienten“. Die Dosie-
rungsangaben für Kinder beru-
hen hingegen auf errechneten
Werten - oder fehlen. Deshalb
ist es gut, wenn man ein hand-
liches Büchlein wie das von
Jeannette Renner in der
Tasche hat. Die Kinderärztin
nennt Arzneimittel von A wie
Acetazolamid bis Z wie Zink-
sulfat und weist auf Handels-
namen, Dosierungen, Indi-
kationen, Kontraindikationen,
unerwünschte Wirkungen
sowie wesentliche Lücken der
wissenschaftlichen Datenlage
hin – speziell auf Kinder
ausgelegt. Die fachlichen
Informationen sind garniert mit
kindgerechten Angaben, z.B.
den Geschmacksrichtungen
oral zu verabreichender
Präparate. Löblich ist das,
auch wenn es ein Geheimnis
der Autorin bleibt, was der
Leser unter "Tutti-Frutti-
Menthol-Orangen-Aroma"
(Flucloxacillin) verstehen soll.
Renner. Jeannette: Fakten.
Arzneimittel in der Pädiatrie.
Thieme Verlag, Stuttgart,
New York; 2006. 409 Seiten,
12,95 Euro.

Flieg Falter, flieg

Wer weiß schon, was Schmetterlinge den lieben langen Tag denken, während sie

in der Gegend herumflattern. Sie bestehen so sehr aus Flügeln, dass der Rest

kaum zählt, und vom Kopf ist vor lauter Augen nur wenig zu sehen. Nicht mal

Entomologen, immerhin die Fachleute für alles, was kribbelt, krabbelt und fleucht,

können, Hand aufs Herz, sichere Auskunft darüber geben. Manchmal aber lüften

die Tiere selbst ihr Geheimnis. Ein Schmetterling startete im April in Unterhaching,

entstieg der "gepflegt durchatmen" und landete just im Juli in Melsungen, wo man

die ehrwürdige Fachpostille "Die Schwester/Der Pfleger" herstellt. Na, so ein liebes

Viecherl, wie man in Bayern sagt. Flattermann und Ideenträger. Uns freut das

natürlich. Weil es gut tut, sich aus der Ferne gespiegelt zu sehen. bh  

06.10 – 07.10 Würzburg
36. Bayerische Anästhesietage
(BAT) und Pflegesymposium
Veranstaltungsort: Congress Cen-
trum Würzburg, Pleichertor-
straße 12, 97070 Würzburg
Kontakt: MCN Medizinische
Congressorganisation Nürnberg
AG, Zerzabelshofstraße 29,
90478 Nürnberg, Tel.:
0911/393 16 21; 0911/393 16 14,
Fax: 0911/393 16 78,
E-Mail: bat@mcnag.info Internet:
www.regionaltagungen.de
06.10. – 07.10 München
Kongress der Pflegeforschung
Veranstaltungsort und Kontakt:
Klinikum rechts der Isar der
Technischen Universität München,
Ismaninger Straße 22,
81675 München, Internet: www.
kongress-der-pflegeforschung.de
(Onlineanmeldung möglich)
11.10. - 13.10. Göttingen
Forum für Intensivmedizin
und Intensivpflege Veranstaltungs-
ort: ZHG (Zentrales Hörsaalge-
bäude) der Georg-August-Univer-
sität Göttingen,
Platz der Göttinger Sieben 5,
37075 Göttingen Kontakt:
DocEducation GmbH & Co. KG,
Schwachhauser Heerstraße 90,
28209 Bremen,
Tel.: 0421/16 89 00,
Fax: 0421/168 90 20, Email:
info@doceducation.de
Internet: www.doceducation.de
18. 10. – 21. 10. Düsseldorf
Rehacare International 2006
"Selbstbestimmt zu Hause leben"
mit Kongress "Häusliche Pflege"
am 19./20.10. Veranstaltungsort:
Düsseldorfer Messegelände,
Hallen 3–7, Eingänge Nord und
Süd, Kontakt (für den Kongress):
Petra Schröder, Messeplatz,
40474 Düsseldorf,
Tel.: 0211/456 09 83,
Fax: 0211/456 08 79 83, E-Mail :

schroederp@messe-duessel-
dorf.de Internet (Präsenz der
Messe): www.rehacare.de
19.10. - 21.10. München
Münchner Pflegekongress 2006
"Zukunft sucht Weg – Entwicklung
steuern, Chancen ergreifen"
Veranstaltungsort: M,O,C
München, Lilienthalallee 40,
80939 München Kontakt:
Gerhard Eiselen, Städtisches
Klinikum München GmbH,
Klinikum Bogenhausen,
Englschalkinger Straße 77,
81925 München,
Tel.: 089/92 70 31 64,
Fax: 089/92 70 22 04, E-Mail:
info@pflegekongress-muenchen.de
Internet: www.pflegekongress-
muenchen.de
23.10. - 24.10. Heidelberg
8. Heidelberger Pflegekongress
"Profit und Würde - Zukunft der
Gesundheitsberufe" 
Veranstaltungsort: Deutsches
Krebsforschungszentrum
Heidelberg,
Kommunikationszentrum,
Im Neuenheimer Feld 280,
69120 Heidelberg
Kontakt: Mareike Eversmann,
Fischerstraße 19,
82178 Puchheim,
Tel.: 089/89 46 34 05,
Fax: 089/89 46 34 06, E-Mail:
info@heidelberger-pflegekon
gress.de Internet: www.heidel
berger-pflegekongress.de
27. 10. - 28.10, Hamburg
4. Gesundheitspflege-Kongress
"Pflege kann mehr – neue Aufga-
ben, Ansätze und Chancen"
Veranstaltungsort: Elysee Hotel
Hamburg, Rothenbaumchaussee 10,
20148 Hamburg,
Tel.: 040/41 41 27 54,
Fax: 040/41 41 27 33
Kontakt: Andrea Tauchert,
Tel.: 030/204 56 03,
Fax: 030/20 45 60 42, E-Mail:
tauchert@urban-vogel.de Internet:
www.heilberufe-kongresse.de

03.11 - 04.11 Augsburg
21. Augsburger Intensivpflegetage
(IPT) Veranstaltungsort:
Kongresshalle Augsburg,
Gögginger Straße 10,
86159 Augsburg
Kontakt: MCN Medizinische
Congressorganisation Nürnberg
AG, Zerzabelshofstraße 29,
90478 Nürnberg,
Tel.: 0911/393 16-16 oder 40,
Fax: 0911/393 16 66, E-Mail:
ipt@mcnag.info Internet:
www.mcn-nuernberg.de
23.11.-24.11. Regensburg
Internationale Tagung "Humor- und
Theaterpädagogik in der Pflege" 
Veranstaltungsort: Institut für
Bildung und Personalentwicklung,
Universitätsstraße 84,
93053 Regensburg,
Tel.: 0941/941 21 80,
Fax: 0941/941 21 75
Kontakt: Service PrinterNet,
Usterstraße. 25,
CH-8617 Mönchaltorf,
Tel.: 0041/44/948 04 74
Fax: 0041/44/948 02 77, E-Mail:
service@printernet.info
24.11.-25.11. Nürnberg
und Rummelsberg
Fortbildungsveranstaltung
"Husten–Helfen–Beatmen
Sekretmanagement und Beatmung
bei neuromuskulären
Erkrankungen" Veranstaltungsorte:
24.11. Maritim Hotel Nürnberg,
Frauentorgraben 11,
90443 Nürnberg; 25.11. Kranken-
haus Rummelsberg gGmbH,
Neurologische Klinik Laurentius-
haus, Rummelsberg 65,
90592 Schwarzenbruck Kontakt:
PD. Dr. med. Martin Winterholler,
Krankenhaus Rummelsberg
gGmbH, Neurologische Klinik
Laurentiushaus,
90592 Schwarzenbruck,
Tel.: 09128/5034 37, E-Mail:
neurologie.khr@rummelsberg.net

01.12. – 02.12. Mannheim
23. Südwestdeutsche
Anästhesietage (mit Pflegesym-
posium am 02.12)
Veranstaltungsort: Congress
Center Rosengarten Mannheim,
Rosengartenplatz 2, 68161
Mannheim
Kontakt: MCN Medizinische
Congressorganisation Nürnberg
AG, Zerzabelshofstraße 29,
90478 Nürnberg,
Tel.: 0911/393 16-16 oder 40, Fax:
0911/393 16 66, E-Mail:
sat@mcnag.info Internet:
www.regionaltagungen.de
07.12. – 09.12. Fellbach
8. Stuttgarter Kinderanästhesie-
tage "Lernen an Kasuistiken im
Dialog" Veranstaltungsort:
Schwabenlandhalle Fellbach
Betriebsgesellschaft mbH,
Tainer Straße 7, 70734 Fellbach
Kontakt: MCN Medizinische
Congressorganisation Nürnberg
AG, Zerzabelshofstraße 29,
90478 Nürnberg,
Tel.: 0911/393 16 17,
Fax: 0911/393 16 20, E-Mail:
skat@mcnag.info Internet:
www.mcn-nuernberg.de
08.12 – 09.12. Hamburg
19. Norddeutsche Anästhesie-
Tage "Kongress für Anästhesie -
Intensivmedizin - Notfallmedizin –
Schmerztherapie" und Pflegekon-
gress Veranstaltungsort: Congress
Center Hamburg, Am Dammtor,
20355 Hamburg Kontakt: MCN
Medizinische Congressorganisa-
tion Nürnberg AG, Zerzabelshof-
straße 29, 90478 Nürnberg,
Tel.: 0911/393 16-21 oder 36,
Fax: 0911/393 16 78, E-Mail:
nat@mcnag.info Internet:
www.regionaltagungen.de


