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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 fuihlen
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
missen. Die Kindheit ist eine
Schutzzone. Das gilt beson-
ders fir Kinder, die krank sind.
lhnen 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 gleichermalen richten.

Mit Vergniigen verfolgen
Herausgeber und Redaktion
die Resonanz, die diese
Zeitung hervorruft. Hunderte
Rickmeldungen 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
aul3erklinisch lebender
Patienten sieht.

Und dazu gehort es, die
Bedurfnisse dieser Minderheit
bekannt zu machen. Warum?
Weil es kinftig mehr
beatmete Menschen geben
wird, die selbstandig und
eigenverantwortlich zu Hause
wohnen wollen.

Sie werden kompetente Pfle-
gende bendtigen.

Das Credo lautet: Satt? Ja!
Sauber? Sowieso! Sediert?
Nein! — sondern animiert und
ins Leben integriert. Die
erforderlichen Kenntnisse und
Fahigkeiten besitzen Kran-
kenschwestern und
Krankenpfleger schon lange.
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Schitzen, térdern und fordern

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

Kinder brauchen Schutz. Aber sie wollen auch geférdert und gefordert sein,
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damit sie ihre Persoénlichkeit ausbilden und soziale Kompetenz erwerben kénnen.

Die qualitatsorientierte pflegeri-
sche Versorgung von dauerhaft be-
atmeten Kindern unterscheidet
sich erheblich von der Erwach-
senenpflege.

Die grundsatzlichen Anforderun-
gen flr die medizinisch gepragten
Anteile der Betreuung sind zwar
relativ gut vergleichbar, doch erge-
ben sich Unterschiede, die fiir das
pflegerische Management von Be-
deutung sind. Hier wie dort ist eine
exakte Ausrichtung auf die Bedirf-
nisse des Patienten vonnoten. Das
medizinische Gerat ist zunachst
den GroRRenverhaltnissen anzupas-
sen. Da die Kinder bereits vor der
Entlassung aus dem Krankenhaus
an ein Beatmungsgerat adaptiert
werden, betrifft die Auswahl eines
Respirators, der in der Lage ist,
z.B. die geringen Atemvolumina zu
liefern, die auferklinisch Pflegen-
den nicht. Allerdings kann es not-
wendig sein, im Verlauf der Versor-
gung auf einen anderen Geréatetyp
umzusteigen, wenn sich heraus-
stellt, dass die technische Spezi-
fikation der zuerst getroffenen
Wahl den Bediirfnissen nicht voll-

standig gerecht wird. Dies ist eine
multiprofessionell zu I6sende Auf-
gabe. Sie erfolgt in enger Abstim-
mung zwischen Arzt, Pflegenden
sowie den Fachleuten der Lei-
stungserbringer, die den Uberblick
Uber die am Markt verfiigbaren
Gerate besitzen.

Wegen der sehr engen und wei-
chen Trachea der Kinder empfiehlt
es sich, flexible Kanililen zu wah-
len. lhr geringer Durchmesser ver-
ursacht ein héheres Risiko der Ob-
struktion durch Sekret, dem Pfle-
gende mit sorgfaltiger Bronchial-
toilette, Atemluftbefeuchtung sowie
haufigen Inhalationen begegnen.
Die GréRe der Absaugkatheter ist
dem der Kanile anzupassen. Als
Faustregel gilt, dass sie nicht mehr
als die Halfte des Kandulen-Innen-
durchmessers blockieren sollen.
Um Verletzungen der sehr empfind-
lichen Trachealschleimhaut auszu-
schlielen, fihren Pflegende in aller
Regel den Absaugkatheter nicht
weiter als bis zur Spitze der Tra-
chealkaniile ein.

Die Unterschiede zur Erwachsenen-
pflege bei der zumeist notwendigen

kinstlichen Erndhrung ergeben
sich aus der spezifischen kindlichen
Stoffwechsellage (siehe S. 10).

Psychosoziale Betreuung

Der Aspekt der psychosozialen
Betreuung hat in der auf3erklini-
schen Versorgung schwerkranker
Kinder Prioritdt. Das Auftreten ei-
ner potenziell lebensbedrohlichen
Erkrankung bei einem Kind verletzt
die Familienstruktur. Auch wenn EI-
tern und Geschwisterkinder im
Laufe der Zeit Bewaltigungsstrate-
gien entwickeln und ihre Positionen
im Familienverband neu bestim-
men, bleibt das Geflige héchst an-
fallig gegenlber Stérungen. Be-
lastungsspitzen, wie sie z.B. durch
eine plotzlich eintretende Verstar-
kung der Krankheitssymptome
oder Komplikationen mit Notfall-
charakter entstehen, treffen auf
eine verminderte Belastungsfahig-
keit der Angehorigen. Die Eltern
befinden sich ohnehin sténdig in
Sorge um das Wohlergehen ihres
Kindes, oft fiihlen sie sich nicht in
der Lage, Auszeiten zur Regenera-
tion zu nehmen. Die Notwendigkeit,

mit professionellen Pflegekraften in
hauslicher Gemeinschaft zu leben,
haufig auf begrenztem Raum, fiihrt
nahezu zwangslaufig zu Unstim-
migkeiten. Selbst der gegenseitige
Wille zur Kooperation kann Kon-
frontationen nicht immer verhin-
dern. Sie gehdren regular zu zwi-
schenmenschlichen Beziehungen,
sind aber in dieser Situation nicht
wie unter gleichberechtigten Part-
nern auszutragen. Die Pflegenden
sind partiell weisungsabhangig von
den Eltern, die ihrerseits oft dinn-
hautig reagieren. Gesprache 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 regelmaRige Be-
sprechungstermine vorsieht, wirkt
vorbeugend. Als Alternative bieten
sich stationdre Wohnformen an
(siehe S. 3 und 5).

Padagogischer Schwerpunkt
Die gesetzlich verordnete Schul-
pflicht sowie die ethische Verant-
wortung, die sich aus dem perso-
nenzentrierten Berufsverstandnis
ergibt, ricken bei der Betreuung
von Kindern die Bildungsarbeit in
den Aufgabenbereich der Pflegen-
den. Erwachsene Patienten verfu-
gen Uberwiegend uber eine voll
entwickelte Personlichkeit. Kinder
hingegen befinden sich noch in
dem Prozess, sich gegenuber
anderen Menschen zu definieren
und die Balance zwischen Rechten
und Pflichten zu finden. Dies gilt fir
Kinder mit oder ohne Handicap
gleichermalBen (siehe S. 15).
Selbstbewusstsein bedarf der
Erfahrung eigener Leistungsfahig-
keit, und deshalb ist der pflegeri-
sche Ansatz auf Foérderung und
Forderung gerichtet. Der mensch-
lich verstandliche aber padago-
gisch kritisch zu beurteilende Re-
flex, kranken Kindern alle Lasten
abzunehmen, kann sie zu einer
extremen Anspruchshaltung fih-
ren, in deren Folge sie nicht mehr
bereit sind, sich soziale Kompe-
tenzen anzueignen. Das pflegeri-
sche Prinzip "Unterstitzung statt
Ubernahme" gilt fiir Bewegungen
(siehe S. 14) und setzt sich in allen
Aktivitaten fort, sofern sie den Kin-
dern zugéanglich sind.
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Miteinander leben lernen

Erfahrungsbericht: Konflikte zwischen Pflegenden und Angehdrigen erfordern

Gesprachsbereitschaft

Frau B. ruft mich im Biro an. Das
kommt selten vor. Sie hat ihr Leben
und ihre Familie bestens im Giriff.
Frau B. ist verheiratet, Mutter von
drei Kindern und geht halbtags
arbeiten. Eigentlich alles ganz nor-
mal — aber da ist Paula, das Kiiken
der Familie. Die 5-Jahrige 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 taglich 24 Stun-
den betreut, ware dies nicht még-
lich und ihre Madels 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 fir 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 Uiberlegen und zu orga-
nisieren. Alleine wirden sie es
nicht schaffen. Die Beatmung von
Paula erforderte geschulte Pfle-
gende, die sich mit Kanllenwech-
sel, mit Beatmungsmaschinen und

vor allem mit immer wieder auftre-
tenden Notfallen auskennen.

Der Entschluss, ein Pflegeteam zu
engagieren, fiel nicht leicht. In den
Vorgesprachen musste ich der Fa-
milie deutlich sagen, welche Ver-
anderungen und Einschrankungen
auf sie zukommen wirden: Tag
und Nacht fremde Menschen in
seinen vier Wanden zu haben,
stellt ein Familienleben ziemlich
auf den Kopf. Die Intimitat, die
Konfliktbewaltigung, ja auch die
Sexualitat zwischen den Partnern,
alles, was eine Familie ausmacht,
ist hier zum gréRten Teil erschwert.
Vor anderen streiten, wer tut das
schon. Dinge, die nur die Familie
etwas angehen, missen bei einem
Spaziergang oder hinter verschlos-
senen Tiren ausdiskutiert werden.
Familie B. hat sich fir Paula ent-
schieden und fiir das, was damit
zusammenhangt.

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-
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Gesprache unter vier Augen
sind die Basis der psychosozialen
Betreuung.
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tente Intensivfachschwester. Frau B.
und Tamara kamen von Beginn an
sehr gut miteinander zurecht.

Ich hére Frau B. aufmerksam zu.
Es geht um ein Fieberzapfchen,
das sie Paula, die 37,8 °C Fieber
hatte, verabreichen wollte, Tamara
aber nicht. Die beiden haben dari-
ber heil3 diskutiert, Tamara hat
schliellich nachgegeben. Seither
herrscht zwischen den beiden eisi-
ges Schweigen. Die Situation bela-
stet Frau B. sehr, umso mehr, da sie

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 hdéher und bringt
Paula in unnétige Gefahr..." Luft zu
verschaffen.

Eigentlich musste 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 auBer Haus anstand"... Sie
sagt, das seien Dinge, die "eigent-
lich nicht wichtig sind". Offenkundig
sind sie wichtig genug, um sie im
Gedachtnis zu behalten und sie mir
gegenuber zu erwahnen.

Ich verspreche Frau B., mich um
das Problem zu kimmern.

Danach rufe ich Tamara an, lasse
mir ihre Sicht der Dinge schildern.
Sie erklart mir, welche Folgen es flr
Paula hat, wenn man sie voll
Chemie pumpt, erzahlt mir, dass die
neue Lagerung fiir die Durchlif-
tung der Lunge besser geeignet
sei, dass Paula oft viel zu warm
angezogen ware und dass sie nach
funfjahriger Ausbildung sowie mehr
als 15 Jahren Berufserfahrung
genau wisse, wovon sie rede und
was sie tue. Nur — all ihr Kénnen
durfe sie gar nicht anwenden — da
sei eben die Mutter, die alles besser

wisse, die sich nichts sagen lasse —
und sowieso, sie selbst wiirde mit
Paula alles anders machen.
Innerlich seufze ich. Ich kenne die-
ses Problem, es tritt in allen hausli-
chen Versorgungen friiher oder
spater 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 dariber, was dieses
"Beste" ist, meilenweit auseinan-
der.

Die Bricke dazwischen ist die
"menschliche Kompetenz".

Ich werde mich mit Frau B. und
Tamara an einen Tisch setzen.
Tamara wird erfahren, mit welchen
Emotionen, Sorgen, Angsten oder
Eifersiichten sich Frau B. ausein-
ander setzen muss. Frau B. wird
horen, wie man sich fuhlt, wenn
man sein Fachwissen Uber Bord
werfen soll, man aufgefordert wird,
gegen berufliche Uberzeugungen
zu arbeiten, man gern mehr tun
wirde, einem aber die Hande
gebunden sind.

Um das Beste flir Paula geben zu
kénnen, werden beide Seiten auf
einander zugehen mussen, Zuge-
standnisse machen und Kompro-
misse finden. Miteinander werden
sie es schaffen, damit es Paula gut
geht und an nichts fehit.

Liz Kapitel, Sozialpddagogin

lhr Recht:
Behandlung
minderjahriger
Patienten

Bei der Behandlung minderjahri-
ger Patienten ist oft viel Finger-
spitzengefiihl gefordert. Denn
allein die Tatsache, dass Patien-
ten noch nicht volljahrig sind,
heil’t noch lange nicht, dass sie
keine Rechte haben. Je alter die
Patienten werden, desto mehr
Mitspracherechte bei der Be-
handlung stehen ihnen zu. Mit
wem der Vertrag abzuschlielen
ist, wer in die Krankenbehand-
lung einwilligen muss und ob z.B.
auch gegenlber den Eltern
Minderjahriger Verschwiegen-
heitspflicht besteht, all das sind
Fragen, fir die klare gesetzliche
Vorgaben bestehen.

Behandlungsvertrag
abschliel3en

Ohne Zweifel ist der minderjahri-
ge Patient derjenige, um den es
geht. Doch um Honoraranspru-
che abzusichern, ist es notwen-
dig, den Klientenvertrag mit der
richtigen Partei abzuschlieRen.
Grundsatzlich gilt, dass der Ver-
trag immer mit der Person ab-
geschlossen werden muss, die
zur Vertretung des Minderjahri-
gen berechtigt ist. Vertretungs-
berechtigt ist immer derjenige,
der sorgeberechtigt ist. Bevor
Behandelnde einen Vertrag ab-
schlielRen, sollten sie also Uber-

prifen, wem das Sorgerecht zu-
steht. Folgende Konstellationen
sind hierbei denkbar:

e Eltern haben das gemeinsame
Sorgerecht, wenn sie miteinander
verheiratet sind, nach der Geburt
heiraten, oder als unverheiratete
Eltern beim Notar erklaren, dass
sie die gemeinsame Sorge ausii-
ben wollen

e Ist ein Elternteil verstorben, hat
automatisch der andere das alleini-
ge Sorgerecht

e Auch geschiedene Eltern Uben
gemeinsames Sorgerecht aus,
wenn es nicht auf ein Elternteil
allein Gbertragen wurde

e Wurde den Eltern das Sorge-
recht entzogen oder sind diese gar
verstorben, wird es von einem
Vormund tbernommen.
Grundsatzlich gilt das Sorgerecht
bis zum 18. Lebensjahr. Einzig der
Antrag auf Sozialleistungen kann
gemall § 36 SGB | von Jugend-
lichen bereits mit der Vollendung
des 16. Lebensjahres allein gestellt
werden.

Einwilligung

in pflegerische MaRnahmen
Jede pflegerische Maflinahme, z.B.
die Medikamentengabe oder die
Verabreichung einer Spritze, be-
darf der Einwilligung des Patien-
ten, denn jeder Eingriff in die kor-
perliche Integritat stellt eine Kor-
perverletzung dar. Wenn es sich
nun um minderjahrige Patienten
handelt, stellt sich naturlich die
Frage, wer die wirksame Einwilli-
gung erteilen kann: die sorgebe-
rechtigten Eltern oder gar der min-

derjahrige Patient selbst? Einwilli-
gen kann und muss immer derjeni-
ge, der einwilligungsfahig ist. Dies
kann auch der Minderjahrige sein,
wenn er in der Lage ist, die Bedeu-
tung und die Tragweite des Ein-
griffs zu erkennen. Man spricht
von der "tatsachlichen" oder "na-
turlichen" Einsichts- und Urteils-
fahigkeit. Bei alltédglichen Eingrif-
fen, z.B. einer Blutabnahme, ist
von der Einsichtsfahigkeit ab dem
14. Lebensjahr auszugehen. Fur
Pflegende stellt sich das Problem,
dass in dem Moment, in dem von
einer Einwilligungsfahigkeit des
Minderjahrigen 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 Ubernahme der Ver-
sorgung eine schriftliche Einwilli-
gungserklarung fir die vorzuneh-
menden Malnahmen erteilen zu
lassen. Bringt der minderjahrige
Patient seinen Unwillen gegenu-
ber bestimmten pflegerischen
MaRnahmen zum Ausdruck, ist es
in jedem Fall notwendig, das ge-
meinsame Gesprach mit dem
Patienten und seinen Eltern zu
suchen, um zu einer tragfahigen
einvernehmlichen Lésung zu
gelangen. Das Ergebnis dieses
Gespraches sollten die Pflegen-
den dokumentieren, um die Ein-
willigung im Streitfall nachweisen
zu koénnen.

Die Eltern der minderjahrigen Pa-

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 Malnah-
men verweigern, besteht die Mog-
lichkeit, das Familiengericht ge-
maR § 1666 BGB anzurufen. Dies
kénnen Pflegedienste, Hausarzte
oder jeder andere tun, der in der
Lage ist, begriindet vorzutragen,
dass die Sorgeberechtigten mit
ihrem Verhalten das Wohl des
Kindes geféhrden.

Schweigepflicht

gegenlber Angehérigen

Es gehért zum Basiswissen Pfle-
gender, dass sie verpflichtet sind,
die Intimsphare und die Persdnlich-
keitsrechte ihrer Patienten zu
schitzen. Hierzu gehoért ganz
selbstverstandlich die Verpflichtung
zur Verschwiegenheit. Sie umfasst
zunachst AuRenstehende, gilt je-
doch grundsétzlich auch gegenu-
ber Angehdrigen. Bei erwachsenen
Patienten ist dies klar. Informatio-
nen, die Pflegenden in Auslibung
ihrer beruflichen Pflichten bekannt
werden, geben sie keinesfalls ohne
die Einwilligung des Patienten wei-
ter. Bei minderjahrigen Patienten
gestaltet sich die Situation schwie-
riger. Haufig sind Pflegende ge-
notigt, 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
kénnen. Je alter die Patienten wer-

den, desto mehr wachst 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 sorgfaltig abzuwagen. Dies
umso mehr, als die vorschnelle
Weitergabe von Informationen
das Vertrauensverhaltnis emp-
findlich stéren kann. Pflegende
orientieren sich im Zweifelsfall
auch hier an der Einsichtsfahig-
keit ihrer Patienten. Wenn sie die
Uberzeugung gewinnen, dass
der minderjahrige Patient bereits
in der Lage ist, die relevanten
Tatsachen zu Uberblicken und
zu beurteilen, dann sollte das
Informationsrecht der Eltern hin-
ter dem Personlichkeitsschutz
der Minderjahrigen zurickste-
hen. Pflegende kénnen sich die-
ser Zwickmiihle am besten ent-
ziehen, wenn sie die Angeho-
rigen darauf verweisen, sich mit
dem Patienten selbst zu bespre-
chen.

Christina
Loy-Birzer,
Rechtsanwaltin
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Portrait: "Arche Regenbogen" soll ein Zuhause flr langzeitbeatmete Kinder werden

Der Name "Arche-Regenbogen”
steht fur unser Ziel, langzeitbeat-
meten und intensivpflegebedurf-
tigen Kindern ein Leben im fami-
lidZrem Umfeld zu ermdglichen,
um ihre geistige, seelische und
kdrperliche Entwicklung best-
moglich zu férdern.

Situation

Auf vielen padiatrischen Intensiv-
stationen befinden sich immer wie-
der Kinder, deren eigentliche In-
tensivbehandlungsphase voriber
ist. Sie bedirfen aber, bedingt
durch ihre Grunderkrankung, wei-
terhin einer engmaschigen Uber-
wachung und Pflege, z.B. kurzfristi-
ges Absaugen, Sauerstoffgabe
oder gar Beatmung. Diese Um-
stédnde kénnen 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 miussen, und, da das Per-
sonal auf Intensivstationen meist
hierfiir keine Zeit hat, oftmals nicht
individuell geférdert werden kén-
nen. Dabei sind gerade diese
Kinder auf eine liebevoll-familiare,
behutsam-ruhige Umgebung sowie
eine individuelle Foérderung ange-
wiesen, damit sie sich entwickeln
und ihre eigene Personlichkeit ent-
falten kénnen.

Viele Eltern stehen der Situation
mit ihrem intensivpflegebeddrftigen
Kind ohnméchtig gegeniber. Nicht
alle Eltern trauen es sich zu, ihr
Kind in diesem Zustand mit nach
Hause zu nehmen und mit hohem
Aufwand und Unterstltzung eines
ambulanten Kinderkrankenpflege-
dienstes selber zu pflegen. Es
muss eine permanente und kom-
petente Krankenbeobachtung so-
wie ein schnelles, adaquates Han-
deln in Notfallsituationen gewahr-
leistet sein. Dies bedeutet eine gro-
e Belastung fur Familien.
Kinderintensivstationen sind Stat-
ten hektischer Betriebsamkeit und
auf die Behandlung akuter, lebens-
bedrohlicher Krankheiten ausge-
richtet. Blinkende Uberwachungs-
monitore, akustische Alarmsignale,
Notfallsituationen und sténdig
wechselnde Bezugspersonen ge-
ben einem Kind nicht diejenigen
Impulse zur geistigen, seelischen
und korperlichen Entwicklung, die
es in einem normalen Familienall-
tag erhalten wirde.
Intensivstationen sind weder rdum-
lich noch personell in der Lage,
Langzeitpatienten individuell zu
férdern sowie ihnen Schutz und
Geborgenheit zu vermitteln. See-
lische Verarmung und verschiede-
ne Formen von Hospitalismus sind
Ubliche Folgeerscheinungen.

"Arche-Regenbogen™

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

Gestutzt durch kompetente Versorgung und die liebevolle Zuwendung
fester Bezugspersonen kdnnen beatmungspflichtige Kinder eine
positive Lebenseinstellung entwickeln.

Wir méchten mit der "Arche-Re-
genbogen" einen Lebensraum mit
familiarem und padagogischem
Charakter schaffen, in dem jedes
Kind die pflegerische und medizini-
sche Hilfe sowie padagogische
Foérderung erhalt, die es braucht.
Fir jeden Patienten wird in Zu-
sammenarbeit mit anderen Be-
rufsgruppen (Krankengymnasten,
Logopaden, Padagogen und Ergo-
therapeuten) ein individueller For-
derplan erstellt. Im Mittelpunkt
unserer Bemuhungen sollen die
weitgehende Normalisierung der
Lebensverhaltnisse und die ganz-
heitliche Entwicklungsférderung
der uns anvertrauten Kinder ste-
hen.

Wir streben eine enge Kooperation
mit den Eltern an. Das Ziel unserer
Bemiihungen soll die Reintegration
in die eigene Familie sein.

Leistungen

Kurzzeitpflege (1-2 Platze, bis
zum 12. Lebensjahr) bei Krankheit
oder Urlaub zur kurzfristigen Ent-
lastung von Familien, die ihr Kind
normalerweise zu Hause betreuen.
Langzeitpflege (4-5 Platze, bis
zum Schulalter)

e Pflege und Betreuung von Pa-
tienten, die nicht von ihren Eltern
versorgt werden kdnnen

e Als Ubergangslésung von der
Klinik bis zur endgultigen Entlas-
sung nach Hause bieten wir eine
behutsame Einfiihrung der Eltern
in die behandlungspflegerischen
Mafinahmen und damit den Abbau
von Beriihrungsangsten. Die Eltern
gewinnen Sicherheit im Umgang
mit Uberwachungsmonitor, Beat-
mungs- und Absauggerat 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
padagogische Betreuung sowie die
therapeutischen Mallnahmen. Ins-
gesamt ist unsere Einrichtung auf
die gleichzeitige Betreuung von
maximal sechs Kindern ausgelegt.

Foto: Arche Regenbogen

Ziele

Die ersten Lebensjahre haben fir
jedes Kind eine besondere Bedeu-
tung fur dessen weitere Entwick-
lung. Dies gilt selbstverstandlich
auch fir schwerkranke Kinder.
Neben der allgemeinen Befriedi-
gung korperlicher Bedurfnisse wie
Nahrung, Warme, Sauberkeit und
Schlaf sollte jedes Kind eine ver-
Iassliche, standig verfligbare und

liebevolle Zuwendung erfahren.
Liebkosungen, Koérperkontakt, An-
sprache und andere Formen der
Zuneigung bilden die notwendigen
Grundlagen fir die Ausbildung ei-
ner positiven Lebenseinstellung. Im
Mittelpunkt unserer Bemiihungen
steht daher die weitgehende Nor-
malisierung der Lebensumsténde,
die ganzheitliche Betreuung und
padagogische Entwicklungsférde-
rung der Kinder.

Personal

Fur die Betreuung ist ein Drei-
schichtsystem notwendig. In den
zwei Schichten tagsiber 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 Kinderarz-
ten gewahrleistet. Bei einer Ver-
schlechterung des Allgemeinzu-
standes besteht die Mdoglichkeit,
die Kinder auf padiatrische Inten-
sivstationen einzuweisen.

Ein Ausschnitt aus dem

DURCHATMEN

Bauliche Voraussetzungen
Zurzeit wird ein Haus auf den Har-
ten (zwischen Tlbingen und Reut-
lingen) umgebaut. Die Eréffnung
der Einrichtung ist fir Ende 2006
geplant. Der Standard wird sich im
Wesentlichen an den Richtlinien fir
barrierefreies Wohnen orientieren.
Zwei Einzelzimmer sowie zwei
Zweibettzimmer sind vorgesehen.
Ein groRes Wohnzimmer mit
Essbereich wird den Mittelpunkt
des Hauses bilden.

AulRerdem wird u.a. ein Snoezelen-
raum (ein Wohlfihl-Raum zur Foér-
derung der sinnlichen Wahrneh-
mung) eingerichtet.

Struktur

Der Trager der Einrichtung ist die
"Arche-Regenbogen" gGmbH. Sie
ist Mitglied der "Arbeitsgemein-
schaft Lebenswelten" und erhalt
Unterstitzung vom Fdérderverein
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"

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

Leistungsspektrum der Reha-Technik:

« Umfeldkontroll-Gerite

« Kommunikationshilfen

s Notrufsysteme
= TelefonlGsunge

« Kinderversorg

+ Rollstdhle (au

= Alltagshilfen
« Bad- und Toilettenhilfen
« Gehhilfen

» Treppensteiger

Pflegebetten

Sonitatshouser und
Orthopddische Werksiatten

Rottmannstraie
80333 Minchen

Telefon 89 5209
Fax 089 52096-50
reha@streifenaede

woansstreifeneder.d
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Produkte im Test

Der kraftige Hustenstol? des ge-
sunden Menschen ist ein natuirli-
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
blaht die Atemmuskulatur die
Lunge auf natiirliche Weise, der
Druck in der Lunge steigt. Nun
offnet sich der Kehldeckel blitzar-
tig und die Luft entweicht in ho-
her Geschwindigkeit, der Hu-
stensto’ wird ausgeldst.

Dieser natirliche Mechanismus
ist bei Patienten mit neuromus-
kularen Erkrankungen (z.B.
ALS), mit Verletzungen des
Riickenmarks (z.B. Querschnitt-
lahmung) oder pulmonologi-
schen Erkrankungen, die mit
einer deutlichen Schwache der
Atemmuskulatur einhergehen,
erheblich gestért. Bei Ihnen ist
das Abhusten durch den zu
geringen Exspirationsflow inef-
fektiv, das Risiko eines Sekret-
staus hoch.

Bisher konnte man sicherlich durch
"Air Stacking" mit einem Handbe-
atmungsbeutel oder physiothera-
peutische und andere manuelle
MaRnahmen, z.B. die duRere Kom-
primierung des Brustkorbes zur
Erhéhung 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 Mdglichkeit
darstellen, um Patienten die Se-
kretmobilisation zu erleichtern.
Das Funktionsprinzip mechani-
scher Hustenhilfen beruht auf ei-
ner starken Erhdéhung des Exspira-
tionsflows durch den schnellen
Wechsel von Positiv- zu Negativ-
driicken in den Atemwegen, ahn-
lich dem natirlichen Hustenstol3.
Dieser Vorgang kann manuell am
Gerét ausgeldst 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 mdg-
lichen langsamen Wechsel zur Ex-

Ein kréftiger Foto: DAK/Atemwegsliga
Husten beférdert
Sekret oder Fremdkdrper

aus den Atemwegen.

spiration. Bei der automatischen
Steuerung durch das Gerat 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 ausschlieRlich erfahrenen Arz-
ten. Die Anwendung seitens der
Angehdrigen oder Pflegenden er-
fordert eine griindliche Schulung
durch autorisierte Personen.

Die Hustenhilfe sollte je nach Indi-
kation mehrmals taglich genutzt
werden (Arztanordnung). Bei zu
haufiger Verwendung kann es aller-
dings zu einer Hyperventilation
kommen. Der Einsatz dieser Gera-
te ist durch die Verwendung einer
Maske, eines Mundstlicks oder ei-
nes Adapters fir Trachealkanulen
oder Tuben individuell zu gestalten.
Die Anwendung der mechanischen
Hustenhilfe ist sowohl in sitzender
Position als auch im Liegen mog-
lich.

Mechanische Gerdte zur In- und
Exsufflation dirfen 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
durchgefiihrt worden. Kinder die
die mechanische In- und Exsuff-
lation zur Vermeidung eines Se-
kretstaus nutzen, erschépfen 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.

Die Effizienz der Hustenhilfen
wird durch die Applikation von
Sekretolytika (nach Arztanord-
nung) deutlich verbessert. Das
mithilfe einer ausreichenden
Flissigkeitssubstitution geldste
Sekret — hier bitte Ricksicht auf
kardial vorbelastete Patienten
nehmen — Iasst sich in Kombi-
nation mit dem hohen Exspira-
tionsflow suffizient mobilisieren
und "abhusten".

Viele Patienten beschreiben die
Anwendung der Gerate im Ver-
gleich zu dem Absaugvorgang
durch Pflegende als angeneh-
mer und effektiver.

Die "Hustenassistenten" werden
von Vivisol ("Pegaso") und
Heinen und Léwenstein ("Cough
Assist") in Deutschland vertrie-
ben. Beide Gerate liegen preis-
lich auf demselben Niveau, die
technischen Spezifikationen sind
ahnlich.

Stefan Hille,
Fach-
krankenpfleger
far

Ané&sthesie

und
Intensivmedizin

~ 3 Weitere Informationen Uber unser Hilfsmittelang
unserem aktuellen Hilfsmittelkatalog ,Hilfen zur
=3 den Sie kostenlos und unverbindlich bei uns anforde

z.B. Ultraschallvernebler
Tracheosonic

-Patienten.

KUNSTLICHE NASEN

z.B. HumidoTrach®
HumidoTwin®

| ——

KANULENZUBEHOR

z.B. Tracheoskin®
Kompressen

ANDREAS

s iy

TRACHEALKANULEN

i z.B. Duracuff® SUCTION

Trachealkanule

z.B. Duravent®
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Jeden Tag entdecken

Portrait: Das "AtemReich" betreut beatmete Kinder interdisziplinar

Im Kinderhaus "AtemReich" hat
unser Team ein Zuhause fir inten-
sivpflegebedurftige, beatmete oder
von Beatmung bedrohte Kinder bis
zum Erreichen des Schulalters
geschaffen. Die Einrichtung wurde
im April 2006 erdffnet. Wir betreu-
en sechs Kinder im Rahmen eines
ganzheitlichen und interdisziplina-
ren Konzeptes, zu dem Medizin,
Pflege, Padagogik, und Therapie
gehdren. Wir begleiten und unter-
stitzen die Kinder sowie ihre Fa-
milien, um — sofern mdglich — ein
spateres Leben in der hduslichen
Umgebung zu erleichtern.

Das "AtemReich" ist auf Kinder
ausgerichtet, deren akute medizini-
sche Behandlung abgeschlossen
ist, die aber nicht in die hausliche
Umgebung verlegt werden kdnnen.
AuRerdem ubernehmen wir Kurz-
zeitpflege. Uber die vertragsarztli-
che Versorgung hinaus bietet das
"AtemReich" zusatzliche arztliche
Versorgung an. Fir Notfélle leistet
die Kinderklinik des Dritten Ordens
eine Rufbereitschaft rund um die
Uhr, die mit Facharzten verschiede-
ner Disziplinen besetzt ist.

Im Haus betreut ein interdisziplina-
res Team aus Fachkraften (Kinder-
krankenschwestern, Heilpadago-
gen, Heilerziehungspflegern, Er-
ziehern) die Kinder und steht
Eltern und Geschwisterkindern fur
Anleitung und Gesprache zur
Verfligung. Ergotherapeuten, Phy-
siotherapeuten sowie Logopaden
stellen die gezielte therapeutische
Foérderung der Kinder sicher. Die
Zusammenarbeit zwischen Eltern
und Fachkraften ist im Konzept des
Kinderhauses "AtemReich" veran-
kert. Die Eltern kdnnen sich an der
Planung der individuellen Foérde-
rung beteiligen und bei Bedarf ein
Training absolvieren, das es ihnen
ermdglicht, ihre Kinder zuhause zu
versorgen. In jedem Kinderzimmer
gibt es eine Schlafmdglichkeit fir
Eltern.

Stimmen der Mitarbeiter

Viele meiner Freunde kdnnen sich
meine Arbeit mit beatmeten Kin-
dern schwer vorstellen. "Was
machst du mit denen? Kann man
da Uberhaupt 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 mussen.
Tagein, tagaus hinter Glaswanden,
taglich huscht eine Visite vorbei,
nebenan wechseln sténdig 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 Beatmungsgerat 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

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

eine Einrichtung wechselt, die es
fur altere beatmete Kinder durch-
aus gibt. Hier haben die Kleinen ihr
eigenes Kinderzimmer, die Eltern
kénnen jederzeit bei ihnen Uber-
nachten. Hier gibt es einen grof3en
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 fur gesunde Kinder
selbstverstandlichen Lebensum-
stdnde brauchen auch beatmete
Kinder, um Uberhaupt die Chance
zu bekommen, sich "normal" al-
tersgerecht zu entwickeln.
Rosi Muller-Gottner,
Physiotherapeutin

Es ist eine Herausforderung, einen
kindgerechten Lebensort fir Kin-
der mit besonderen Bedirfnissen
zu gestalten, einen Ort der indivi-
duellen Férderung 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 Ang-
sten, wenn sie uns ihr Kind anver-
trauen. Hier ist Zeit fiir Gesprache
bei einer gemeinsamen Tasse Tee
oder einem Spaziergang durch den
benachbarten Park.

Nachdem Heimweh und die erste
Fremdheit des neuen Ortes Uber-
wunden sind, der Tagesrhythmus
mit seinen Ritualen einen sicheren
Rahmen gibt, werden die Kinder
aufnahmebereit fur Anregungen.
Wenn Schwester und Bruder zu
Besuch kommen, werden sie
gleich einbezogen, am groRRen
Wohnzimmertisch mit Fingerfarben
zu malen.

Ein Kind, das am Anfang noch
ganz in sich gekehrt, kaum zu-
ganglich war und schwer zur Ruhe
fand, begeistert uns jetzt alle, wenn
es mit groRer Konzentration neue

Fotos: Kinderhaus "AtemReich"

Farben, Lichtspiele, Oberflachen,
Gerliche und Geschmacksrichtun-
gen erforscht. Besucher, kleine und
grof3e (auch mal mit Wuschelfell),
gehen taglich ein und aus. Sie
bereichern das Alltagsleben im
"AtemReich" und bringen den Kin-
dern viel Normalitat.
Gespannt bin ich jedes Mal auf
einen neuen Tag, an dem ein Kind
vielleicht den ersten Schritt wagt
oder ein anderes vorsichtig lachelt,
sobald Gerdusche aus den Klang-
boxen erténen.
Bettina Rizzi,
Krankenschwester
und Padagogin

Nachdem am 14. Januar 05 unser
Sohn Mario als drittes Kind
schwerstbehindert zur Welt kam,
brach fir uns eine heile Welt
zusammen. Nie hatten wir uns mit
dem Gedanken an ein behindertes
Kinder vertraut gemacht.

Nach einem sechsmonatigen Kii-
nikaufenthalt schafften wir es, moti-
viert von ganz viel liebevoller Un-
terstiitzung der Arzte 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 fir ganze
sechs Stunden nach Hause — und
dann wieder in die Kilinik.

Wir stimmten einer Tracheotomie
zu. Wieder entstanden viele Fra-
gen, wieder vergingen Wochen,
wieder lernten, fragten, probierten,
organisierten wir.

Als wir endlich die komplizierten
Gerate zuhause hatten und in alles
bestens eingewiesen waren, holten
wir Mario — wie wir dachten — end-
gultig zu uns. Bei der Betreuung
unterstiitzte uns ein ambulanter
Pflegedienst zwolf Stunden taglich.
Damit entstanden neue Sorgen,
denn wir verloren mit diesem Tag
unsere Privatsphare.

Nach acht Monaten drohte unsere
Familie zu zerbrechen und wir
mussten darlber nachdenken,
Mario in Pflege zu geben. Wohin?
Wieder (berrannten uns viele
Fragen. Endlich erfuhren wir von
der Erdffnung des Kinderhauses
"AtemReich" — und das Beste war,
dass darin noch Platze frei waren.
Wir schauten uns das Haus an,
und waren sofort von der freundli-
chen, familiaren und liebevollen
Atmosphére und den super ge-
schulten Mitarbeitern begeistert.

Alexandra Mack, Mutter eines im
"AtemReich" betreuten Kindes

Seit ich im "AtemReich" arbeite,
gab es fir 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 vergnugt im Plansch-
becken im Garten zu beobachten.
Es macht Freude, die Kinder bei
ihren ersten Krabbelversuchen se-
hen zu durfen oder ihre Begeiste-
rung bei kleinen Ausfligen (mit-
samt Beatmungsmaschinen und
sonstigen Geratschaften).
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 Schirmann,
Kinderkrankenschwester

Melanie Schirmann,
Kinderkrankenschwester.
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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. Friher ver-
brachten diese Kinder oft viele
Jahre auf einer Intensivstation.
Inzwischen ist es in den meisten
Fallen moglich, 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 Fallen 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 bemuhen: die Behand-
lung der akut kranken Kinder I&sst
ihnen zu wenig Zeit, um sich im
erforderlichen Umfang den chro-
nisch kranken Dauerbeatmeten zu
widmen.

"AtemReich" bietet fiir diese Klein-
kinder neben der notwendigen me-
dizinischen Versorgung eine ganz-
heitliche Betreuung mit einer Viel-
zahl von Therapie- und Férder-
mdglichkeiten an.

Entscheidende Voraussetzung fir
das Gelingen des Projektes sind
die engagierten Pflegenden, Pada-
goginnen, Therapeuten und Arzte.
Trotz ihrer Behinderung, trotz
Trachealkanile und maschineller
Beatmung erleben die Kinder hier
viele Momente des Gliicks und ei-
ne erheblich verbesserte Lebens-
qualitat.

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

Kinderhaus "AtemReich"
Franz-Schrank-Strafl3e 10
80638 Miinchen

Telefon: 089/45227569
Fax: 089/45227571
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Sicherheit in kleinen Schritten

Ein Pflegeteam in Wien bereitet beatmungspflichtige Patienten
und deren Angehoérige 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 bendétigt, ver-
schlechtert sich zusehends. Da
die Pausen, in der Herr X. keine
Beatmung bendtigt, immer Kkur-
zer werden und eine Unterstut-
zung durch Maskenbeatmung
nicht mehr ausreichend ist, mis-
sen der Patient und seine Ange-
hoérigen 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 MalBnahmen greift. Die
einzige Mdéglichkeit, sein Dasein
zu verlangern und lebenswerter
zu gestalten, ist eine Tracheoto-
mie, die es ermdoglicht, Herrn X.
invasiv zu beatmen. Zunéachst
lehnen der Patient und seine Fa-
milienangehdrigen diese Option
ab. Nach einer langeren Zeit des
Uberlegens entscheiden sie sich
dann doch fir 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 Angehorigen, die ihn nach
seiner Entlassung zu Hause
betreuen sollen, missen ge-
schult werden. Die Phase des
Lernens bedeutet fir alle Betei-
ligten — Patienten, Angehdrige
sowie Pflegepersonal — grof3en
Aufwand, da der groR3te Teil der
zu Schulenden medizinisch
nicht vorgebildet ist.

Die Station, auf der ich seit Uber
einem Jahr arbeite, ist auf Heim-
beatmung und Weaning (Beat-
mungsentwodhnung) spezialisiert.
Dadurch besteht ein groRRer Anteil
der Arbeit darin, beatmungspflichti-
ge Patienten in der Bedienung der
verschiedenen Beatmungsgerate
sowie in den notwendigen Pflege-
tatigkeiten zu schulen. Um den Be-
troffenen die Phase des Lernens
zu erleichtern, stellte sich das pfle-
gerische Team die Aufgabe, ihnen
eine weit reichende Unterstiitzung
zu bieten. Viele Patienten oder
Angehdrige fihlen sich zunachst
von dieser flr sie unbekannten
Materie Uberfordert und entwickeln
dadurch Hemmungen und Angste.
Um die Schulungsbedingungen zu
verbessern und die Situation fir
die Betroffenen so weit wie mdglich
zu erleichtern, wurden unter Mit-
hilfe des gesamten Pflegeteams
neue Schulungsmalnahmen kon-
zipiert.

Schulung der ganz anderen Art

Da die Probleme der Schulungen
haufig wiederkehren, Uberlegte
sich das Pflegeteam MafRnahmen,
die eine enorme Erleichterung fir

T

Die Dokumentation pflegerischer Handlungen
mit Fotos unterstitzt die Schulung von Angehdrigen
und dient ihnen auch spéter als Gedachtnisstitze.

Fotos: Andreas Walle

Hier ist der Verbandwechsel an einer PEG gezeigt:

a) Alten Verband entfernen.
b) Einstichstelle saubern.

c) Sterile Schlitzkompressen auflegen
(sterilen Handschuh verwenden).

d) Kompressen mit Tapetenpflaster fixieren.

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

erklaren jede pflegerische Hand-
lung detailliert und Schritt flr
Schritt. In versténdlichen Formulie-
rungen sind alle wichtigen Punkte
genannt. Situationsgerechte Foto-
grafien verdeutlichen die Pflege-
situationen zusatzlich.

Ein Vorteil dieser Art von Schu-
lungsanleitung ist, dass durch die
zusatzlichen Abbildungen eigen-
standiges Uben und Selbstkontrol-
le moglich werden. Weiter haben
die Betroffenen die Moglichkeit,
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 Fallen besteht die
Méoglichkeit einer stationaren Schu-
lung der Pflegenden, die in der
Hauskrankenpflege tatig sind, be-
ziehungsweise von praktischen
Arzten, die den Patienten nach sei-
ner Entlassung zu Hause betreuen.
Durch das einmalige Zusammen-
spiel von detaillierter Beschreibung
und dazugehdériger Abbildung wird
es Personen mit fundierter medizi-
nischer Ausbildung ermdglicht,
sich notwendiges Wissen anzueig-
nen und im gegebenen Fall Hilfe zu
leisten. Somit gibt diese neue Art
der Schulungsprotokolle Menschen
mit medizinischen Vorkenntnissen
die Mdoglichkeit einer Selbstschu-
lung.

Struktur der Schulungen

Die Schulungsphase erfordert von
allen Beteiligten einen erheblichen
Zeitaufwand. Je nach Umfang der
Materie beziehungsweise Kapazi-
tat 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 erklart die zustandige
Pflegeperson den genauen Ablauf
und die durchzufiihrenden Mal3-
nahmen anhand des Gerates oder
der eigens dazu angeschafften
lebensgroflen Puppe, die als De-
monstrationsobjekt dient. Die zu
lernende Materie wird genau be-
sprochen und anschaulich ge-
macht.

Im n&chsten Schritt halten die Pfle-
genden den Patienten sowie seine
Angehdrigen dazu an, das Erklarte
wiederzugeben. Damit uUberprufen
sie, ob die Lernenden die Situation
verstanden und die méglicherwei-
se daraus entstehenden Proble-
me erkannt haben. Die zu Schu-
lenden erhalten Uberdies die
Méglichkeit, alle erforderlichen
MaRnahmen praktisch durchzu-
fuhren, bis ein gewisses Mal} an
Sicherheit erreicht ist.

Herausforderung Beatmung

Bei einer umfassenden Schulung
der Angehdrigen, zum Beispiel im
Umgang mit tracheotomierten Pa-
tienten, gibt es die Mdoglichkeit
eines Trockentrainings. Alle Situ-
ationen kénnen an der Ubungspup -

pe trainiert und spater im Beisein
und unter der Anleitung eines
erfahrenen Pflegenden direkt am
jeweiligen Patienten durchgefiihrt
werden. Durch oftmalige Wieder-
holungen hat die lernende Person
die Option, die gelibten Situationen
zu festigen und Hemmungen und
Angste beiseite zu legen. Dieser
Vorgang wird so lange wiederholt,
bis alle Fragen beantwortet und
geklart sind, der Patient bzw. der
Angehdrige 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
zusatzliche rechtliche Absicherung
durch eine exakte Dokumentation
der Schulungseinheiten dar. Es gibt
fur die mit der Schulung betrauten
Pflegenden die Mdoglichkeit, nach
jedem Tag den aktuellen Wissens-
stand festzuhalten und mit Datum
und Handzeichen zu versehen.
Damit ist fiir jene Pflegenden, die
fur die Fortsetzung der Schulung
zustandig sind, sofort erkennbar,
Uber welches Wissen der Patient
oder die Angehdrigen bis zu die-
sem Zeitpunkt verfligen und an wel-
chem Punkt mit der weiteren Schu-
lung anzuknupfen ist. Die Doku-
mentation unterscheidet mehrere
didaktische Schritte. Aus den Auf-
zeichnungen st ersichtlich, wann
der jeweilige Lernstoff erklart
wurde, wann der zu Schulende
eine Demonstration der korrekten
Ablaufe gesehen hat, an welchem
Tag die Situation mit Hilfe durchge-
fuhrt wurde und zu welchem
Datum der Lernende die Fahigkeit
erreichte, die Handlung selbstan-
dig durchzufihren.

Die detailliert gefihrte Dokumen-
tation erméglicht neben der Uber-
sicht Uber die angestrebten Lern-
ziele auch eine nachvollziehbare
Aussage, auf welchem Stand sich
der Lernende befindet. Darlber
hinaus |asst sie keinen Zweifel dar-
Uber zu, dass die Schulung korrekt,
grindlich und umfassend erfolgte.
Am Ende der Schulung unterzeich-
nen die Patienten sowie die Ange-
hérigen, die an der Schulung teil-
genommen haben, jede Seite des
Protokolls und geben auf diese
Weise die Erkldrung ab, dass sie
alle relevanten Punkte verstanden
haben und mit der Beurteilung ein-
verstanden sind.

Probleme wahrend der Schulung
Es gibt eine Reihe von Problemen,
die wahrend der Schulungsphase
auftreten kénnen:

e Unwissen durch fehlende medi-
zinische Vorbildung

e Angste, Hemmungen und Unsi-
cherheit, die durch die unbekannte
Materie ausgel6st sind

e Zeitlicher Aufwand fir Angehori-
ge und Pflegepersonal

e Verstandigungsschwierigkeiten
aufgrund von Sprachbarrieren

e Uberforderung durch zeitlichen
Druck und individuelle Situation

e Analphabetismus.

So ist es zum Beispiel wichtig, die
Patienten und deren Angehdrige
nicht zu Uberfordern. Deshalb ist
es notwendig, den Lernstoff einfach
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strukturiert und trotzdem korrekt
darzubieten und dabei das Fehlen
des medizinischen Wissens nicht
auller Acht zu lassen. Die Verwen-
dung einer einfach strukturierten
Sprache, die moglichst ohne
Fremdworte auskommt oder zu-
mindest deren unmittelbare Er-
kldrung gewahrleistet, ist nétig, um
Missverstandnisse auszuschlie-
Ren. Durch diese anschauliche
Darbietung der zu lernenden Mate-
rie sowie verstandnisvolle Reakti-
onen auf eventuelle Unsicherhei-
ten, geben Pflegende dem zu
Schulenden die Gelegenheit, Ang-
ste und Hemmungen abzubauen.
Unbedingt zu bertcksichtigen ist
die Koordination der vereinbarten
Termine. Die Schulung bedeutet
nicht nur fir das Pflegepersonal
einen enormen zeitlichen Aufwand.
Sie beachten, dass die Angehd-
rigen auBerhalb des Krankenhau-
ses ein Leben mit vielen Pflichten
fuhren und nicht unbedingt unein-
geschrankt Uber ihre Zeit verfligen
kénnen. So haben die Betroffenen
oft selbst ein geregeltes Arbeits-
leben beziehungsweise sind fir die
Erziehung ihrer Kinder verantwort-
lich. Die sorgféltige Abstimmung
der zu erledigenden pflegerischen
Tatigkeiten im Zusammenhang mit
den ausgemachten Zeitpunkten fir
die Schulung ist deshalb unabding-
bar.

Zu beachten ist ebenfalls eine mog-
liche Uberforderung der Angehé-

Sozialdienst

rigen durch organisatorische
Schwierigkeiten aufgrund der kiinf-
tigen neuen Situation zu Hause.
Sie missen zahlreiche organisato-
rische Dinge zur Eingliederung des
Patienten in sein hdusliches Um-
feld klaren. Gleichzeitig nimmt die
Schulung auf der Station Zeit in
Anspruch. Dartber wird nicht sel-
ten die Zeit knapp, sich mit dem
Krankheitsbild des Patienten aus-
einanderzusetzen, um dieses
Schicksal verkraften zu kdnnen.
Ein sehr groRes Problem entsteht
haufig durch Verstandigungs-
schwierigkeiten aufgrund von
sprachlichen Barrieren. Eine Viel-
zahl der Patienten und Angehd-
rigen ist der deutschen Sprache
nur eingeschrankt oder gar nicht
machtig. Obwohl mehrsprachige
Pflegende hier Abhilfe schaffen
kénnten, ist es wegen der Sach-
zwange, die aus der Gestaltung der
Dienstpléne eines Stationsteams
entstehen, oft nicht mdglich, diese
Schwierigkeiten zu umgehen.

Eine Alternative zur Losung oder
Verringerung der Probleme kdnn-
ten mehrsprachige Schulungspro-
tokolle bieten. Auf unserer Station
sind derzeit Ubersetzungen in
Englisch und Serbokroatisch in
Arbeit, eventuelle Erweiterungen,
zum Beispiel Turkisch, sind noch in
Planung.

Das eher selten auftretende Prob-
lem des Analphabetismus |asst
sich durch die detaillierte Veran-

Pflegeliberleitung

Klinikpersonal

Angehdrige

und -Arzte ”} Lebenspartner

WKM

Hausarzte und
Fachéarzte

Patient

Ambulante
Pflegedienste

Der

) |

Pflege-
einrichtungen

Krankenkasse

Pflegekasse

schaulichung der Lerninhalte mit-
tels Abbildungen in Kombination
mit praktischem Uben I6sen. Tritt
es jedoch zusammen mit Sprach-
barrieren auf, war es dem Team
bisher nahezu unmdglich, eine ge-
eignete Lésung zu finden.

Trotz des Auftretens samtlicher
aufgelisteter Probleme im Fall
von Herrn X., ist es nun dank der
neuen Schulungsprotokolle moég-
lich, ihn mit gutem Gewissen
und nach Erreichung aller Lern-
ziele aus dem Krankenhaus in
die Obhut seiner Angehdrigen
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 vonnéten sind. Drei groRe
Patientengruppen lassen unter-
scheiden:

Nicht invasiv

beatmete Patienten

Sie benétigen Uberwiegend Schu-
lung in folgenden Bereichen:

e Einweisung in Funktion und Be-
dienung einer Vielzahl von Gera-
ten, die fir die Heimbeatmung mit-
tels Masken geeignet sind

e Hygienemalinahmen

e Zuordnung der vorkommenden
Alarme von unterschiedlichen Re-
spiratoren

e Notfallmanagement, Erkennen

Patienten-
Uberleitungsmanagement
fur Kinder & Erwachsene .

Das bedeutet individuelle,

produktneutrale Vollversorgung

der Ursachen und richtige Reak-
tion in Notfallsituationen.

Sauerstoffpflichtige Patienten
Sie bendtigen tberwiegend Schu-
lung in folgenden Bereichen:

e Erklarung des Umgangs mit
Transportsauerstoffgerat (O,-
Baby)

e Nachfillen des O,-Babys am
Muttertank

e Bedienung des Muttersauer-
stofftanks und Erkennen des Fiil-
lungszustandes.

Invasiv beatmete Patienten

Sie benétigen tiberwiegend Schu-
lung in folgenden Bereichen:

e Einweisung in Funktion und Be-
dienung einer Vielzahl von Ge-
raten, die fur die invasive Heim-
beatmung geeignet sind

e Hygienemalnahmen

e Zuordnung der vorkommenden
Alarme von verschiedenen Respi-
ratoren

e Notfallmanagement

e Tracheostomapflege

e Kanulenwechsel

e Absaugen

e Beatmung mittels Handbeat-
mungsbeutel.

Resumee

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

DURCHATMEN

Neben der Férderung der Eigen-
verantwortung erlernen Patienten
und deren Angehorige den Um-
gang mit der fir sie bisher unbe-
kannten Materie rascher, da die
Protokolle mit nach Hause gege-
ben werden und dort als Gedan-
kenstltze dienen, bzw. eine ge-
naue Reflektion des Gelernten
ermoglichen. Durch die einfach
strukturierte, jedoch trotzdem
fachlich korrekte Schulung ist es
ihnen mdoglich, sich in Notfall-
situationen richtig zu verhalten,
bis professionelle Hilfe eintreffen
kann.

Die exakte Dokumentation eignet
sich auRerdem, die rechtliche
Situation seitens des Kranken-
hauses aber auch der geschulten
Personen abzusichern.

Aufgrund der festgelegten Struk-
turen und der abbildungsgestitz-
ten Schulung lasst sich ein ver-
kirrzter Krankenhausaufenthalt er-
reichen. Er tragt nicht nur zur Ko-
steneinsparung offentlicher Mittel
bei, sondern fuhrt durch die friihe-
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 verkirzen.

DGKP Michael Prebio
Intensivkrankenpfleger,
Stationspfleger RCU
Otto-Wagner-Spital, Wien

WERKSTATT FUR KORPERBEHINDERTEN-
HILFSMITTEL, ORTHOPADIE, REHA- UND
MEDIZINTECHNIK GMBH MUNCHEN

Fachbereiche der WKM

m Heimbeatmung

Sauerstofftherapie

m Tracheostomaversorgung

m Inhalations- und Atemtherapie

m Enterale kiinstliche Erndhrung

des Patienten unter Berlcksichtigung

des nachstationaren Umfeldes,

und therapiesichernde Versorgung [

sicher zu stellen.

m Dekubitusprophylaxe und -therapie

m \Wundversorgung und -beratung

um eine sinnvolle, ganzheitliche m Patienteniiberwachung

Pflegehilfsmittel und

Verbrauchsmaterialien

m Rehaversorgung

m Kontinenzférderung

Sprechen Sie mit uns - Wir helfen Ihnen gerne weiter!

WKM - Zentrale Miunchen - WildermuthstraRe 88 - 80993 Miinchen
Telefon: 089 14337-6 - Telefax: 089 14337-777
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Ptlege braucht Wissen

QualifizierungsmaBnahme "Pflege von schwerstkranken und beatmeten Kindern und Jugendlichen”
der DRK-Kinderklinik in Siegen

Die moderne Medizin ermdglicht
es immer mehr Kindern und Ju-
gendlichen, mit immer schwereren
korperlichen Behinderungen zu
leben. Durch eine rasante Ent-
wicklung im Bereich der Medizin-
technik ist es moglich, dass sie zu
Hause oder in speziellen Einrich-
tungen wohnen kénnen. Dazu kom-
men die gesundheitspolitischen
Entwicklungen, die eine zuneh-
mende Verlagerung in den ambu-
lanten Bereich nach sich ziehen.
Vor allem schwerstpflegebedurftige
und dauerbeatmete Kinder benéti-
gen eine intensive pflegerische und
medizintechnische Betreuung. Dies
bedeutet fir die Familien eine
grolRe psychische und physische
Belastung. Hier ist meist in allen
Versorgungsformen professionelle
Unterstitzung notwendig.

Dieses sensible Arbeitsfeld ver-
langt von Pflegenden besondere
Kenntnisse und Kompetenzen, die
durch die Grundausbildung nicht
abgedeckt sind.

Aufgrund unserer langjahrigen
Erfahrung im Bereich Langzeit-
beatmung (hausliche Kinderkran-
kenpflege, die Kurzzeitpflegeein-
richtung "Kinderzuhause", die Wohn-

station fur dauerbeatmete Kinder
und Jugendliche "Kinderinsel") und
mit dem Bedarf an Weiterbildung,
wurde in der DRK-Kinderklinik Sie-
gen bereits 2001 die bundesweit
erste QualifizierungsmaRnahme
"Pflege von schwerstkranken und
beatmeten Kindern und Jugend-
lichen" entwickelt und durchge-
fihrt. Mittlerweile wurden Teilneh-
mer aus der gesamten Bundes-
republik weitergebildet.

In diesem Herbst beginnt nun die
7. Qualifizierungsmaflnahme. Ihr
Ziel ist es, examinierte Pflegefach-
krafte mit dem Thema vertraut zu
machen. Sie erwerben wahrend
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

Ein anschaulicher theoretischer Unterricht erleichtert es den Teilnehmern
von Fortbildungen, ihr Wissen praktisch umzusetzen.

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

Ihr Partner for die O, Therapie
Zuhause und Linterwegs

MedicAir GmbH
Muhifedderstr. 45, 82211 Herrsching

fon
fan
=il

08152 99 92.92
08152 99 92-93
info-de®@medicair.it

Ziele der Qualifizierungsmaflnahme
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 — Angehorige".
Zugangsvoraussetzungen sind ei-
ne dreijahrige Ausbildung und das
bestandene Examen in der Kran-
ken- oder Kinderkrankenpflege so-
wie eine mindestens einjahrige Be-
rufserfahrung.

Uber eine Gesamtdauer von etwa
sechs Monaten bietet unsere Bil-
dungseinrichtung 210 Stunden
theoretischen Unterricht in Wo-
chenblécken an. Die Dozenten be-
handeln ein breites Spektrum an
Themen. Lehrgangsinhalte sind
unter anderem:

e Spezielle Pflege, z.B. Beat-
mungspflege, Tracheostoma, PEG,

Erndhrung

e Grundlagen Medizin, z.B. Ana-
tomie, Physiologie, Grundlagen
der Beatmung, Krankheitsbilder,
Schmerztherapie

e Medizintechnik, medizinische
Hilfsmittel

e Notfallmanagement, z.B. Not-
fallplan, Reanimation in Theorie
und praktischer Ubung

e Padagogik/Psychologie, z.B.
Krisenmanagement, Kommunika-
tion, Trauerbegleitung, Bezieh-
ungsdreieck "Pflegende — Kind —
Eltern" gestalten

e Basale Stimulation® und
Kinaesthetik Infant Handling als
Grundkurse

e Finanzierung

e Qualitatssicherung.

In einer Hospitation (40 Stunden)
erhalten die Kursteilnehmer Ein-
blicke in neue Arbeitsbereiche. Sie
kénnen ihre theoretisch erworbe-
nen Kenntnisse in die Praxis trans-
ferieren und — teilweise unter An-

Foto: Andreas Walle

leitung — selbstandig anwenden.
Zur Leistungskontrolle sind zwei
Testate und eine Projektarbeit zu
schreiben. Nach einem Kolloqui-
um schlieRen die Teilnehmer die
Qualifizierungsmaflnahme mit
einem Zertifikat ab. Die Teilneh-
merzahl ist auf 15 begrenzt um
eine bestmdgliche Lernsituation zu
schaffen.
Als Dozenten stehen uns Arzte,
Fachschwestern/-pfleger, Thera-
peuten, Medizintechniker aus der
DRK-Kinderklinik Siegen sowie
weitere externe Fachleute zur Ver-
fugung.
Die Teilnehmer der MaRnahme
sind aufgefordert, ihre individuel-
len Wunsche und ihren Schu-
lungsbedarf in die Unterrichtspla-
nung einzubringen. In einer aus-
fuhrlichen Reflektion geben sie ihr
Feedback ab. Dies ermdglicht 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 Ma3nahme.
Aufgrund unserer langjahrigen
Erfahrung halten wir an dem
gewahlten Umfang sowie dem
erprobten Themenspektrum fest.
Aus unserer Sicht ist eine hohe
Qualitdt nur auf diese Weise zu
gewabhrleisten. Die Versorgung von
schwerstkranken und beatmeten
Kindern erfordert mehr als nur das
Beherrschen von Beatmungs-
technik.
Andreas Bruhl
Leiter der MaRnahme
DRK-Kinderklinik Siegen gGmbH
57072 Siegen

Informationen unter:
info@drk-kinderklinik.de
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Teilzeitjobs

fir Vollzeit - Mamas,

weil unsere Joboffensive auch Frauen mit Kindern erreicht.

wir haben Arbeitszeitmodelle, die sich nach den
Offnungszeiten von Kindergérten und Horten richten.
AuBerdem vermitteln wir zuverléssige Tagesmiitter und beteiligen

uns an den Kosten.

weil wir nicht einsehen, warum Miitter aus organisatorischen
Grinden am Wiedereinstieg in den Beruf gehindert sein sollen.
Sie sind zeitlich nicht flexibel? Wir sind es.

in Kéln, Bonn, Koblenz, Disseldorf, Niirnberg, Erlangen,
Wiirzburg, Schweinfurt, Augsburg, Miinchen, 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 lhren Qualitéten.

weil Anerkennung fiir Sie wichtig ist, Sie ordentlich bezahlt
werden wollen, gerne einen PKW nach der Probezeit hdtten,
Préimiensysteme und eine betriebliche Altersversorgung gut finden und
in einem der fiilhrenden auBerklinischen Intensivpflegeunternehmen

einen unbefristeten, sicheren Job suchen.

U nd nun ? bewerben Sie sich per E-Mail:

jobs@heimbeatmung.com

HEIMBEATMUNGS
S ERWICE

(Brambring Joschks umnH'
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Wenn der Mund nicht essen kann

Tipps fur die Auswahl von Sonden und Kostformen zur enteralen Erndhrung von Kindern

Der Bedarf an Ernahrungstherapie
ist bei Kindern und Jugendlichen
mit neurologischen Erkrankungen
hoch. Schwere zerebrale Schadi-
gungen mit entsprechender Beein-
trachtigung des Bewusstseins (z.B.
nach Schadel-Hirn-Trauma) sowie
neurogene Erkrankungen mit Lah-
mung der Atemmuskulatur machen
eine orale Nahrungsaufnahme un-
moglich. Diese Patienten sind ge-
nerell Uber eine Sonde zu er-
nahren.

Auf eine enterale Ernahrung ist
auch ein Grofteil der Kinder mit
mehr oder weniger stark ausge-
pragten hirnorganischen Schadi-
gungen angewiesen. Zu dieser Pa-
tientengruppe zahlen neben den
Kindern mit Hirnfehlbildungen auch
Kinder mit frihkindlichen Hirnscha-
den, bedingt durch Hirnblutungen
bei Friuhgeburten oder wahrend
der Geburt erlittenem Sauerstoff-
mangel. Kinder mit seltenen Stoff-
wechselerkrankungen, die zum Ab-
bau zerebraler Substanz flihren,
Kinder und Jugendliche mit infek-
tios verursachten Hirnschaden
oder nach Schadel-Hirn-Traumata
bedirfen haufig einer totalen oder
partiellen kunstlichen Ernahrung.
Ihnen fehlt oft die neurologische
Koordination, Flissigkeiten und
Nahrung im Mund zu organisieren.
Weitere Indikationen sind chroni-
sche Erkrankungen, die mit inada-
quater Gewichtszunahme, Ge-
wichtsabnahme oder Gewichts-
stillstand einhergehen.

Die jungsten Patienten, die enteral
ernahrt werden miussen, sind zu
frih geborene Sauglinge und trink-
schwache Neugeborene.
Unzureichende  N&hrstoffzufuhr
mundet bei Kindern schneller in
eine Mangelernadhrung als bei
Erwachsenen. Sie hat folgen-
schwere Auswirkungen auf den
kindlichen Organismus. Langen-
wachstum und Gewichtszunahme
sind verzdgert, das Immunsystem
ist geschwécht, das Infektionsrisiko
erhéht und nach Infektionen kommt
es zu einem verldngerten Krank-
heitsverlauf. Die Entstehung von
Wunden ist begunstigt, die Wund-
heilung ist gestort, die Kinder sind
teilnahmslos, wenig aktiv und zei-
gen kaum Ausdruck der Freude.

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

Auswahl der Sonde

Weil transnasale (durch die Nase
gelegte) Sonden die Kau-,
Schluck- und Sprachrehabilitation
behindern kénnen, bietet sich die
PEG (perkutane endoskopische
Gastrostomie) als Zufuhrweg fir
die langzeitige enterale Ernahrung
an.

Bei Motilitatsstorungen im Gastro-
intestinaltrakt, z.B. Magenentlee-
rungsstérung und gastrodsopha-
gealem Reflux (GOR) erscheint die
jejunale Platzierung der PEG-Son-
de (JET-PEG) sinnvoll. Sie beugt
Aspirationen vor.

PEG-Sonden sind mit einem Au-
Rendurchmesser von CH 9-22 (1
Charriere/CH entspricht 1/3 Milli-
meter) verfigbar. In der Kinder-
heilkunde und in der Inneren Me-
dizin verwenden die Arzte meist
Sonden mit einem Durchmesser
von CH 15. Bei jungen Sauglingen
mit geringem Korpergewicht 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 (medikamentds 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-
stitzen. Danach wird die Sonde
gelockert. Zur weiteren Fixierung
ist sie nur leicht angezogen. Die
aulere Zugbelastung darf nicht zu
grold sein, da sonst Drucknekrosen
an Bauch- und Magenwand entste-
hen kdnnen. Dadurch wirde die
Entstehung eines Buried-bumper-
Syndroms (Uberwucherung der
inneren Halteplatte mit Magen-
schleimhaut) geférdert.

Vorteile:

e Die Anlage eines PEG-Systems
stellt eine komplikationsarme Me-

Kinder mit schweren Beeintrachtigungen des zentralen

Foto: Andreas Walle

Nervensystems oder seltenen Stoffwechselerkrankungen

bendtigen haufig eine kinstliche Ernédhrung. Um eine angemessene
Nahrstoff- und Flussigkeitszufuhr sicherzustellen, ist es notwendig,
den individuellen Bedarf exakt zu berechnen.

thode zur langzeitigen enteralen
Ernédhrungstherapie dar

e Die PEG-Sonde erfordert bei
richtiger Pflege wahrend der Er-
nahrungstherapie nur selten einen
Wechsel

e Die kosmetischen Vorteile Uber-
wiegen gegenulber transnasalen
Erndhrungssonden

e Nach Ausheilung der Wunde und
Bildung eines stabilen Fistelkanals
ist der Wechsel auf ein Button-Sys-
tem mdglich

Nachteile:

e Die endoskopische Anlage erfor-
dert bei kleinen Kindern haufig ei-
ne Vollnarkose

e Der Patient kann die Sonde als
Stigmatisierung empfinden

e 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
Erndhrung. Bei der Erstanlage wird
sie in Direktpunktion angelegt. Eine

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

Sauglinge

0 bis 4 Monate 500 450 94 91

4 bis 12 Monate 700 700 90 91

Kinder

1 bis 4 Jahre 1100 1000 91 88

4 bis 7 Jahre 1500 1400 82 78

7 bis 10 Jahre 1900 1700 75 68

10 bis 13 Jahre 2300 2000 64 55

13 bis 15 Jahre 2700 2200 56 47

Jugendliche

15 bis 19 Jahre 3100 2500 46 43

Tabelle: D-A-CH-Referenzwerte der durchschnittlichen Energiezufuhr fir Kinder und Jugendliche.

vorangehende Fixierung der Ma-
genwand an der Bauchdecke er-
moglicht dieses Verfahren. Es ge-
stattet die Versorgung von Patien-
ten, bei denen die herkdmmliche
Fadendurchzugsmethode nicht
durchzufiihren 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 halt. Am
aufden liegenden Ende verfligt die
Gastrotube Uber zwei Zugangs-
wege. Uber das Ventil ist der Ballon
mit Kochsalzlésung oder sterilem
Wasser zu befiillen. Die zentrale
Trichter6ffnung dient der Nahr-
ungszufuhr. Gastrotubes stehen
mit verschiedenen Durchmes-
sern (10, 14, 15 und 18 Charriére)
zur Verfligung.

Auswahl der Sondenkost

Je nach Schwere der Behinderung
ist eine ausschlielliche oder eine
teilweise enterale Erndhrung not-
wendig, um den Allgemeinzustand
zu verbessern und eine Gewichts-
zunahme zu erzielen. Sondenkost
bietet die Chance, die Patienten
ausreichend mit Nahrstoffen und
Flussigkeit zu versorgen. Erhalt
das Kind auf diesem Wege ledig-
lich eine Zusatzalimentation, ist die
Berechnung der oral zugeflihrten
Kalorien Voraussetzung fir die kor-
rekte Ernahrungstherapie. Nur eine
exakte Ernahrungsanamnese kann
den individuellen Bedarf ermitteln.
Die Patienten erhalten eine nahr-
stoffdefinierte und ballaststoffhalti-
ge Diat (z.B. Frebini® original fibre,
Fresubin® original fibre, Frebini®
energy fibre, Nutrini® MultiFibre),
sofern die Verdauungsleistung
nicht eingeschrankt ist. Ballast-
stoffhaltige Nahrung erfordert eine

ausreichende Flussigkeitszufuhr.
Die Sondenkost selbst enthélt ca.
85 % freies Wasser.

Industriell gefertigte Trink- und
Sondennahrungen fur Sauglinge
und Kinder weisen verschiedene
Charakteristika auf. Prinzipiell kén-
nen sie sich im Energiegehalt und
der weiteren Zusammensetzung
darin unterscheiden, ob die Nah-
rung nahrstoff- oder chemisch defi-
niert bzw. hoch- oder niedermole-
kular ist.

Bei ausschliel3lich enteraler Er-
nahrung setzen die Therapeuten
auf geschmacklich neutrale Dia-
ten. Neutrale Sondenkost weist in
der Regel eine niedrigere Osmo-
laritat auf und ist besser vertrag-
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 fir Kinder ab dem
ersten Lebensjahr. Der Kalorien-
gehalt entspricht mit 75 kcal/100 ml
und in seiner weiteren Zusam-
mensetzung der Makrondhrstoffe
in etwa den S&uglingsmilchformu-
la. Die Sondenkost ist auch mit
Ballaststoffen erhaltlich.

Die meisten Trink- und Sonden-
nahrungen sind normokalorisch.
Hier entspricht 1 ml Substrat 1
kcal. Damit verfiigen sie Uber mehr
Kalorien pro 100 ml Substrat als
Sauglingsmilchformula. Erhéltlich
sind normokalorische Sondennahr-
ungen fir Kinder ab dem ersten
(Frebini® original fibre, Nutrini®)
bzw. ab dem siebten Lebensjahr
(Tentrini®).

Infatrini®, die einzige auf dem
Markt befindliche Sondenkost flr
Sauglinge im ersten Lebensjahr, ist
ballaststofffrei, verfiigt Uber eine
Kaloriendichte von 1 kcal pro mi
und besitzt einen deutlich héheren
Fettanteil als Sauglingsmilchen.
Der Vitamin- und Mineralstoffge-
halt ahnelt dem der Sauglingsfor-
mula.

Therapeuten setzen normokalori-
sche, ballaststoffhaltige Sonden-
kost bei ausschlie3licher, langzeiti-
ger enteraler Erndhrung, vorwie-
gend bei Kindern ein, die an neuro-
logischen Erkrankungen, verbun-
den mit Dysphagie (Schluckstor-
ung), leiden.

Bei der Verordnung niederkalori-
scher Sondenkost sollte vorab ein
Antrag auf Kostenerstattung bei
der Krankenkasse gestellt werden.
Hochkalorische Trink- und Son-
dennahrung: Praparate mit einem
hohen Energiegehalt von 150 kcal
pro 100 ml Substrat sind meist mit
dem Zusatz "energy" versehen.
Hochkalorische Nahrungen sind in
der Regel nahrstoffdefiniert. Die
Tatsache, dass nicht jede Diat
Ballaststoffe enthalt, flieRt als Kri-
terium in die Auswahl ein.Trink- und
Sondennahrungen mit hoher Ener-
giedichte finden ihren Einsatz dort,
wo mit geringer Menge ein hohes
Mal} an Kalorien zugeftihrt werden
muss, wie dies bei Essstérungen
der Fall sein kann. Sie erlauben
auch eine adaquate Nahrstoffver-
sorgung der Kinder mit Herz- oder
Niereninsuffizienz, die einer Flis-
sigkeitsrestriktion unterliegen oder



Oktober 2006

GEPFLEGT

wegen ihrer Grunderkrankung
beim Saugen rasch ermiiden und
nur geringe Nahrungsmengen zu
sich nehmen kdnnen. Sinnvoll ist
der Einsatz hochkalorischer Diaten
auch, wenn aufgrund einer konsu-
mierenden Erkrankung ein héherer
Energiebedarf besteht. Fir Kinder
und Jugendliche mit Mukoviszi-
dose, HIV/AIDS, Krebserkrankun-
gen und Morbus Crohn sind die
Substrate auch als Trinknahrung
zur unterstitzenden Erndhrungs-
therapie geeignet.

Nahrstoffdefinierte und
chemisch definierte Nahrung
Die Substrate zur enteralen Ernéh-
rung unterscheiden sich in nahr-
stoffdefinierte Diaten (NDD) und
chemisch definierte Didten (CDD)
bzw. hoch- und niedermolekulare
Trink- und Sondennahrungen.
Néhrstoffdefinierte bzw. hoch-
molekulare Trink- und Sonden-
nahrung: Die Nahrstoffe sind in
dieser Standarddiat in urspringli-
cher Form enthalten. Das bedeu-
tet, als Energietrager dienen Mehr-
fachzucker (Starke, Maltodextrin),
intakte Proteine (Milch-, Sojaei-
weil) und Fette in Form von Trigly-
ceriden (LCT, MCT). Die Aufnah-
me dieser Praparate setzt eine nor-
male Stoffwechsel- und Verdau-
ungsleistung voraus. Sie sind mit
und ohne Ballaststoffe erhaltlich.
Chemisch definierte/niedermole-
kulare Trink- und Sondennah-
rung: Die Nahrstoffe liegen zum
Teil in vorverdauter, niedermoleku-
larer Form vor. lhre Kohlenhydrate
bestehen aus Mono-, Di- und Oli-
gosacchariden, Proteine sind in
Aminosauren oder Peptide aufge-
spalten. Der Fettgehalt ist geringer
als bei nahrstoffdefinierten Nah-
rungen, die Fette setzen sich mehr-
heitlich aus mittelkettigen Trigly-
ceriden (MCT) zusammen. Die
Nahrungen sind ballaststofffrei.
Chemisch definierte Diaten werden
eingesetzt, wenn die Verdauungs-
leistung eingeschrankt ist oder
wenn ein enteraler Kostaufbau
nach langzeitiger parenteraler Er-

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

Eiweil3hydrolysate

Fir Sauglinge und Kleinkinder mit
eingeschrankter Verdauungslei-
stung bei Kurzdarmsyndrom, Dys-
ganglionosen des Darmes oder
Kuhmilchproteinintoleranz stehen
EiweilRhydrolysate auf Basis von
Sojaeiweil’ (z.B. Pregomin®) oder
Alfare® auf Basis von Molkeprotein
zur Verfigung. Molkeprotein ist
denaturiert und besitzt dadurch
eine sehr geringe Allergenitat.
Pregomin® verfligt Uber eine
Kaloriendichte von 75 kcal pro 100
ml, dieselbe Menge Alfare® (13,6
%ig) enthalt 65 kcal. Um eine
héhere Energiedichte zu erreichen,
lassen sich die Eiweilhydrolysate
mit MCT (Liquigen®) und Polysac-
chariden (Maltodextrin®) oder
Kombinationspraparaten  (Duo-
Cal®) energetisch anreichern. Mit
einer Kaloriendichte von 100 kcal
pro 100 ml trinkfertiger Nahrung
stehen auRerdem Neocate® und
Neocate® advance fiir Sauglinge
bzw. Kinder mit Nahrungsmittelall-
ergien oder Enteropathien (Erkran-
kungen des Darmes) bereit.

Flissigkeitszufuhr

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

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

Einleitung

der Ernahrungstherapie

Die Ernahrungstherapie wird bei
vielen Kindern aus unterschiedli-
chen Griinden verzogert eingelei-
tet. Ein ausfiihrliches Beratungs-
gesprach 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 Aufklarung
folgt eine intensive Schulung im
Umgang mit der Sondennahrung
und den Applikationssystemen.
Der Erfolg der eingeleiteten und
akzeptierten Therapie lasst sich
sehr schnell Uber den Gewichts-
verlauf beurteilen. Die Gewichts-
zunahme bewirkt in der Regel auch
ein gréRBeres Wohlbefinden der
Kinder. Entsprechend ihrer M&g-
lichkeiten, die durch die Grunder-
krankung meist eingeschrankt
sind, nehmen sie unter der Einwir-
kung der ausreichenden Ernah-
rung soziale Kontakte auf, zeigen
mehr Freude und interessieren sich
starker fir ihre Umgebung. Zudem
steigt ihre Widerstandskraft gegen-
Uber banalen Infektionen.

Aber auch das Forcieren der Nah-
rungsaufnahme erfdhrt seine
Grenzen. Gerade bei behinderten
Kindern ist es wichtig, Ubergewicht
zu vermeiden, um die Pflege nicht
unnétig zu erschweren.

Verabreichung der Nahrung

Eine portionsweise Verabreichung
der Sondenkost wird als Bolus
(groBer Bissen) bezeichnet. Die in-
termittierende Gabe erfolgt Uber
den Tag verteilt. Sie erfordert ein
intaktes Magenreservoir ohne Ent-
leerungsstérung.

Im urspriinglichen 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 befiillt. Per Schwerkraft ent-
leert sich die Nahrung in den Ma-
gen. Diese Methode wenden Pfle-
gende allerdings kaum an, welil
sich auf diese Weise die Zufuhr-

geschwindigkeit kaum steuern
I&sst. Einer der haufigsten Fehler
ist die zu rasche Applikation, was
zu Regurgitation, Reflux und Aspi-
ration fihren kann.

Bolusweise Nahrungsapplikation
unterliegt der Mengenbeschran-
kung von maximal 250 ml in minde-
stens 20 Minuten und ist darlber
hinaus auch vom Alter des Patien-
ten abhangig. Kleine Kinder und
Sauglinge vertragen erheblich
weniger und entwickeln bei einer
Uberschreitung oft gastrointestina-
le Beschwerden.
Uberfiillungszustande des Magens
und des Darmes, die zu einer
Uberdehnung der Darmwand mit
Schmerzen fihren und mdglicher-
weise ein Dumping-Syndrom mit
Ubelkeit, Vollegefiihl, Erbrechen
und Kreislaufproblemen verursa-
chen, sind weitere Probleme der
Bolusgabe. Bei Aspirationsgefahr,
Magenentleerungsstérung, GOR,
Diabetes mellitus und bei jejunaler
Sondenlage ist diese Applikations-
form grundsatzlich kontraindiziert.
In der Summe bildet die nicht kor-
rekt durchgefiihrte Bolusapplika-
tion oft ein Risiko in der enteralen
Erndhrungstherapie. Ist eine bolus-
weise Erndhrung erwiinscht, sollte
sie am besten pumpengesteuert
erfolgen.

Erndhrungspumpen
Erndhrungspumpen ermdglichen
eine exakte, gleichmafRige Dosie-
rung mit einem definierten Vo-
lumen in einem geplanten Zeit-
raum. Ein sehr langsamer Kostauf-
bau von anfanglich z.B. 10 ml/h ist
moglich.

Verschiedene Alarmfunktionen er-
héhen die Sicherheit fir den Pa-
tienten. Die kontinuierliche Gabe
erfolgt je nach Grunderkrankung
und Bedarf Uber einen Zeitraum
von ca. 18-20 Stunden. Wahrend
der erndhrungsfreien Zeit sinkt der
pH-Wert im Magen. Dieser Zeit-
raum reicht aus, um die Saure-
schutzfunktion aufrecht zu erhal-
ten. Der Einsatz von akkubetriebe-
nen Erndhrungspumpen ermog-
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licht den Patienten eine Mobilitat
Uber mehrere Stunden hinweg.
Vorteile:
e Bessere gastrointestinale Ver-
traglichkeit
e Langsamer kontrollierter Nahr-
ungsaufbau
e Erndhrungsregime ist exakt defi-
niert
e Gleichbleibende Zufuhrgeschwin-
digkeit
e Optimalere Ausnutzung der Nahr-
stoffe
e Minderung der Aspirationsgefahr
e Problemlose Applikation von vis-
kdsen Substraten Gber Sonden mit
kleineren Lumina (Querschnitten)
e Optische und akustische Alarme
zeigen Stérungen an
o Mobilitat.
Nachteile
e Akku-Wartung und regelmaRige
Aufladung notwendig
e Ausfiihrliche Einweisung und
Schulung erforderlich
e Mehr Gepack beim Transport
und Spaziergéngen.
Michaela Brandstétter,
Krankenschwester und Autorin
Dr. rer. med. Brigitte Roos Liegmann,
Kinderkrankenschwester,
Diplom-P&adagogin

Literaturhinweis:
Brandstéatter, M.;
Roos-Liegmann, B.:
Kinstliche Ernahrung bei
Kindern — enteral und
parenteral — ambulant und
stationar. Elsevier Verlag,
Minchen, 2005.
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Leben eintach gestalten

Menschen mit Muskeldystrophie kdnnen ihre Korperkrafte durch den phantasievollen Einsatz
von Alltagsgegenstanden schonen

Bei allen Muskeldystrophien kommt
es zur Verminderung des funkti-
onstuchtigen Muskelgewebes, das
im Verlauf immer schmachtiger
wird. Manche Muskeln, haufig jene
an den Waden, bilden Pseudo-
hypertrophien aus. Sie lagern Fett
und Bindegewebe ein und sind
dadurch sehr groB3, aber schwach.
Die Krankheit verlauft kontinuierlich
oder schubweise. Der Zustand
kann Uber Jahre stabil bleiben und
sich dann abrupt verschlechtern.
Die Formen der Muskeldystrophie
unterscheiden sich bezlglich ihrer
Schwere und ihres Verlaufs. Teil-
weise geben schon die Namen
Auskunft darlber, welche Muskel-
gruppen jeweils vorwiegend betrof-
fen sind:

e Typ Duchenne

e Typ Becker-Kiener

e Gliedergirteldystrophie

e Fascio-scapulo-humerale
Muskeldystrophie

e Distaler juveniler Typ

e Okulo-pharyngealer Typ

e Typ Emery-Dreifuss

e Okularer Typ.

Je nachdem, welche Muskelgrup-
pen beteiligt sind, treten folgende
Probleme auf:

e Schwache und rasche Ermu-
dung

e Schmerzen des Bewegungs-
apparates

e \erspannungen

e Kontrakturen

e Skoliose

e Herzrhythmusstérungen und
verminderte Belastbarkeit (bei
Beteiligung der Herzmuskulatur)

e Atemstdrungen (bei Beteiligung
von Brustwandmuskulatur, des
Zwerchfells, der Bauchmuskula-
tur). Zeichen fir nachtliche Atem-
stérungen sind regelmafige mor-

SMB Sanitatshaus mdller betten
GmbH & Co, KG
1766 Engelskirchen Im Aued J4b Fon 02260 006-0

Mit speziell geformtem Besteck kann ein Patient sein Essen selbstandig einnehmen,
auch wenn er nicht Uber die uneingeschréankte Beweglichkeit seiner Hande verfugt.

gendliche Kopfschmerzen, unruhi-
ge Nachte und Tagesmiudigkeit

e Storungen des Schluckens

e Depressive Verstimmungen.
Eine kausale Therapie ist nicht
mdoglich. Krankengymnastische,
medikamentése und operative
MaRnahmen lindern die Symp-
tome.

Fur die krankengymnastische Be-
handlung von Muskeldystrophien
gilt:

e Haufige aber kurze Ubungen,
um Ubermiidung und die darauf
folgende Schwache zu vermeiden.
Das Trainingsziel ist die Funk-
tionsbesserung, nicht die Krafti-
gung

e Isometrische Spannungsibun-
gen, um die Muskelkraft zu erhalten
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Hompetente Patientenliberleitung
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e Kontrakturenprophylaxe

e Gehen, Schwimmen und Fahren
auf dem Ergometer zur Verbesse-
rung der muskularen Ausdauer
und der Leistungsfahigkeit des
Herz-Kreislauf-Systems, um eine
Minderung der Schwache zu errei-
chen

e Orthesenanpassung

e Atemtraining.

In der medikamentésen Therapie
kommen Steroide zum Einsatz.
Antioxidanzien sind geeignet, die
Gehfahigkeit Ianger zu erhalten.
Auch die Chirurgie bietet therapeu-
tische Ansatze. Kontrakturen las-
sen sich operativ 16sen und eine
Fixierung der Wirbelsaule korrigiert
die fortschreitende Skoliose.

Der Fachhandel halt zahlreiche
Hilfsmittel bereit, die Alltagshand-
lungen ermdglichen oder erleich-
tern. Dazu gehéren:

e Orthopéadische Schuhe

o Gehgestelle

e Orthesen

e Stehtrainer

o Rumpfkorsetts

e Sitzschalen

o Rollstiihle

e Schreibmaschinen mit Dystro-
phikertastatur

e Schreibhilfen

e Arbeitshilfen fur Kiiche und Bad.
In fortgeschrittenen Stadien der Er-
krankung kann die Implantation
eines Herzschrittmachers oder die
apparative Unterstlitzung der At-
mung erforderlich sein.

Das Hauptziel aller unterstitzen-
den Maflinahmen ist es, Kraft und
Energie zu sparen und die einge-
schrankte Mobilitdt so weit wie
moglich auszugleichen. Dieser
Zweck lasst sich zum Teil mit ganz
einfachen Mitteln oder einer ange-
passten Strukturierung der hausli-
chen Umgebung erreichen.

Hilfen im Haushalt

Eine Zeitschaltuhr, wie sie in Haus-
haltswarengeschaften oder Bau-
markten flr wenig Geld zu kaufen

Foto: Andreas Walle

ist, kann das Leben vereinfachen.
Im Laufe des Tages kdnnen mit
ihrer Hilfe viele elektrische Gerate
zum rechten Zeitpunkt automa-
tisch funktionieren. Gleich morgens
ertdont aus der Stereoanlage das
Lieblingslied als Weckruf. Man
kann auch die Kaffeemaschine
daran anschlielen und sich mor-
gens von Kaffeeduft aus dem
Schlaf locken lassen.

Im Bad steht nichts Uberfliissiges
im Weg oder im Regal. Die Kos-
metika sind in Plastikflaschen oder
Blechdosen auf praktische Weise
aufbewahrt.

Kleine Gegenstande, z.B Zahn-
birste oder Nagelschere, lassen
sich mit Saugnapfen 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, kronkorkenahnli-
ches Metallteil gehdrt, das sich
immer wieder in die nachste Seife
hineindriicken lasst, sind ein wenig
aus der Mode gekommen, funktio-
nieren jedoch tadellos.
Druckknépfe oder Klettverschlisse
an Schuhen und Kleidungsstlicken
(von jedem, der ein Geschick fir
Handarbeiten hat sowie professio-
nellen Schneidereien unaufwendig
anzubringen) erleichtern das An-
und Auskleiden. So kdnnen Betrof-
fene z.B. ihre Hemden selbstandig
schlieRen. Bleibt die Knopfleiste
zur Zierde vorhanden, kaschiert sie
die Anziehhilfe perfekt.

Ein Lederband oder Anhanger am
Zugteil eines Reilverschlusses
erleichtert das Bedienen.

Ein selbstgebauter Strumpfanzie-
her erspart tiefes Bucken. Der
Patient zieht den Strumpf darlber,
lasst ihn dann an den Béandern
nach unten, steckt den Ful} in den
Strumpf und zieht die Anziehhilfe
heraus.

Fur die Mahlzeiten halt der Fach-

handel zahlreiche Hilfen bereit.
Hier kann sich jeder Patient das
aussuchen, was ihm sinnvoll er-
scheint.

Ist der Schluckakt gestort, kann es
hilfreich sein, Flussigkeiten anzu-
dicken (z.B. mit Speisestarke oder
dem speziellen Praparat Clinutren®
Instant Thickener). Sofern keine
Zuckerstoffwechselstérung  vor-
liegt, eignet sich auch Gotterspei-
se, um die nétige Flussigkeit zuzu-
fhren.

Zerkleinerte oder plrierte (passier-
te) Kost ist bei Schluckstérungen
ebenfalls zu empfehlen. Weil "das
Auge mitisst", empfiehlt es sich,
passierte Kost gefallig anzurichten
und zu dekorieren.

Ein Strohhalm, der mit einer
Biroklammer am Becher befestigt
ist, erleichtert das Trinken.

Fir alle Tatigkeiten im Sitzen sind
eine gut gepolsterte Sitzunterlage
und Lehne besonders wichtig.
Nach der Schule, an der Uni oder
im Buro ist es angenehm, das
Mittagessen im Liegen einzuneh-
men, um eine Positionsanderung
zu erreichen. So kénnen die
Patienten gleich anschlieRend
Mittagsruhe halten oder in der
Rickenlage Spannungs- und
Dehnlibungen machen.

Der Frihjahrsputz 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
Krafte geschont bleiben. AuRer-
dem sollte es ein Gerat 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 Mdbeln
ohne Biicken ermdglicht.

Beim Bilgeln kénnen die Klei-
dungsstliicke mit Stecknadeln am
Bligelbrett fixiert werden.

Hilfen in der Freizeit

Zur Entspannung eignet sich der
Aufenthalt an der frischen Luft
besonders gut — im Garten oder in
offentlichen Parks.

Leichte Gartenarbeit ist auch bei
eingeschrankter  Beweglichkeit
mdglich.  Blumenk&sten oder
Pflanzklibel, die auf Tischen ste-
hen oder in Gestellen auf erreich-
barer H6he angebracht sind, ma-
chen es mdglich.
Gesellschaftsspiele lassen sich am
Gartentisch oder bequem auf einer
Wiese gelagert ebenso gut spielen
wie im Wohnzimmer.

Brettspiele kénnen 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 miissen umgebaut
und den individuellen Bedirfnissen
angepasst werden:

e Sind die Figuren zu klein, kann
man das Spiel in gréBerem
Mafstab nachbauen
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e Holzleisten dienen als Fuhrungs-
schienen bei Zuordnungsspielen.
Memory, Domino, oder selbstge-
baute Holzplatichen oder -klbtze
mit Zahlen-, Buchstaben-, Formen-
und Farbreihen bleiben im vorge-
sehenen Rahmen und kénnen ver-
schoben werden, ohne durchein-
ander zu geraten

e Auch Autos oder Murmeln kon-
nen hier zielgerichtet rollen und
ermdglichen, die unterschiedlichen
Geschwindigkeiten und Verande-
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
Durchfliihrung eines solchen Um-
baus sind doppelt effektiv, weil sie
Erfolgserlebnisse und neue Spiel-
mdglichkeiten vereinen.

Bei allen Tétigkeiten ist bilaterales
Arbeiten wichtig, das die Reaktion
der schwacheren Extremitat ver-
starkt. Ein Rechtshander wird alles
eher mit rechts anpacken und die
linke Hand vernachlassigen. Bi-
manuelles Arbeiten fordert die
schwachere Seite heraus. Bei sym-
metrischen Arbeiten (z.B. beidhan-
digem Sagen, Schleifen) zieht die
schwéchere Seite automatisch mit
und wird gestarkt. Es I&sst sich viel
Energie sparen, wenn man alltagli-
che Dinge mit beiden Handen aus-
fuhrt. So wird nicht eine Seite stén-
dig gefordert, wahrend sich die
andere ausruht. Eine unaufwendi-
ge Ubung: Abwechselndes
Zahneputzen mit der rechten und
linken Hand verteilt den Kraftauf-
wand auf beide Seiten. Fir einige
Spiele wurden Spezialvorrichtungen
und -halterungen entwickelt. Man
kann z.B. Karten jedoch auch ein-

GEPFLEGT

Kreativ gestaltete Hilfsmittel passen sich den individuellen Fahigkeiten der Patienten an.
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Hier ein Kartoffelschaler, der mit einer Hand zu bedienen ist.

fach zwischen die Borsten einer
Kleiderbirste stecken. Das ist un-
gewdhnlich und macht SpaR.

Physik einsetzen

Ein physikalisches Prinzip sollten
Betroffene unbedingt verstarkt nut-
zen: die Hebelwirkung.

Mit ihrer Hilfe lassen sich viele Vor-
gange erleichtern. Ein Haus-
schlissel, der durch ein Messing-
blech verlangert ist, 1asst sich viel
leichter drehen.

Sensorische Integration
Die sensorische Integrationsthera-
pie entfaltet fiir das Krankheitsbild
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Muskeldystrophie eine besondere
Bedeutung.

Mit sensorischer Integration ist die
Organisation und somit die Nutz-
barmachung der Sinnneseindriicke
gemeint. Die Férderung der unter-
schiedlichen Wahrnehmungska-
nale ermdglicht eine bessere
Verarbeitung der Umgebungsein-
flisse, ein intensiviertes Korper-

Foto: Andreas Walle

gefuhl und ein Kennen lernen des
eigenen Korpers. Wie bei einem
Kind, das mit jedem Wachstums-
schub seinen Korper neu erfahren,
seine Grenzen und Mdglichkeiten
neu austesten muss und immer
wieder die selben Bewegungs-
ablaufe ausfihrt, verdndern sich
auch im Prozess einer Muskel-
dystrophie der Korper, seine Kraft

DURCHATMEN

und sein Aktionsradius kontinuier-
lich. Dies erfordert eine standige
Erprobung der eigenen Mdbglich-
keiten.
Hier hilft es, in der Therapie gezielt
vestibulare, propriozeptive sowie
taktile Reize zu schaffen. Sie bil-
den die drei Grundpfeiler der Wahr-
nehmung. Uber die Empfindungen
nimmt der Mensch — egal, ob
gesund oder krank — seinen Kérper
immer wieder neu wahr.
Vestibularen Input erhalt das Ge-
hirn bei jeder aktiven und passiven
Bewegung, insbesondere jedoch
beim Drehen oder Schaukeln.
Starker Druck und feste Massagen
fordern die propriozeptive Wahr-
nehmung, die Eigenwahrnehmung
des Korpers, das Fihlen 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 dariber, wie gut diese
Fahigkeit entwickelt ist.
Jede Berilihrung unterstitzt die tak-
tile Entwicklung, egal ob sie wah-
rend der Korperpflege oder beim
Anziehen erfolgt. Selbst ein kurzes
und ermunterndes Uber-den-Kopf-
Streicheln im Vorbeigehen kann
ein starkes Signal senden. Der
emotionale Erfolg solcher kleinen
Gesten geht oft weit Uber die so-
matische Bedeutung hinaus.
Elisabeth Khuen-Belasi
Ergotherapeutin

smuths

Smiths Medical

pielracheostomie-
Spezialisten

FRYsEher

“Sprechen...
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Zur Bewegung ermuntern

"Kinaesthetic Infant Handling" férdert kindliche Autonomie
und vermeidet Bevormundung

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

Kinaesthetik Infant Handling
Aus den allgemeinen kinastheti-
schen Prinzipien entwickelte sich
das "Kinaesthetic Infant Handling"
als ein Programm, das durch
gezielte Bewegungen und Unter-
stlitzung die Bedirfnisse und die
oft geringen Ressourcen von
Kindern erkennt, respektiert, nutzt
und unterstitzt. Auch Sé&uglinge
und intensivpflichtige Frihgebo-
rene profitieren davon, weil die
Anwendung der entsprechenden
Techniken die Entwicklung ihrer
kérperlichen Fahigkeiten (z.B.
Atmen) beschleunigt.

Bereits im Mutterleib erwirbt ein
Kind vielseitige Bewegungsfahig-
keiten, die als Basis seiner Ent-
wicklung zu bewerten sind. Mit der
Geburt verlasst es den mit Frucht-
wasser geflllten Schutzraum der
Gebarmutter und ist ganz der
Schwerkraft ausgeliefert. Es muss
in dieser verdnderten Umgebung
Bewegung neu lernen. Jede Be-
wegung, die sich gemeinsam mit
Eltern oder anderen Bezugsper-
sonen vollzieht, kann diesen Pro-
zess unterstitzen. Deshalb ist Kin-

-

asthetik ein Lernen durch Bewe-
gung und Berlihrung. Diese beiden
Elemente fordern die Beziehungs-
fahigkeit und beeinflussen lebens-
wichtige Korperfunktionen positiv,
z.B. Atmung, Nahrungsaufnahme
und Verdauung ebenso wie die
Bewegungsentwicklung.

Die Prinzipien, an denen Pflegende
sich beim "Kinaesthetic Infant
Handling" orientieren, lassen sich
folgendermaflen zusammenfas-
sen:

e Jede Bewegung, die das Kind
aktiv mitgestalten kann, regt At-
mung, Durchblutung (Kreislauf),
Verdauung und Ausscheidung an.
Sie fordert allgemein gesagt die
Gesundheitsentwicklung

e Die klare und zielgerichtete In-
teraktion baut eine foérdernde Be-
ziehung zum Kind auf, die es in sei-
nem "Wollen" unterstuitzt. Das Kind
erlebt sich als wirksames Individu-
um und erfahrt eine Starkung sei-
nes Lebenswillens

e Die fachgerechte Unterstiitzung
in Ruhepositionen erleichtert die
Atmung auch in den Entspan-
nungsphasen und hilft nervisen
Kindern, mehr Ruhe zu finden. Das
Kind kann die Ruhezeit nutzen, um
fur die folgenden Aktivitdten Ener-
gie zu tanken.

Kranke und eingeschrankte Kinder,
die von gut ausgebildeten Prakti-
kern nach den Prinzipien des
"Kinaesthetik Infant Handlings" ge-
pflegt werden, agieren nachgewie-
senermaflen entspannter, zeigen
eine geringere Spastizitat, beteili-
gen sich deutlicher an der jeweili-
gen Aktivitat, erholen sich schneller
und entwickeln sich insgesamt in
eine positive Richtung.

Praxisbeispiel "Windelwechsel"

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

Kindsthetik schreibt Bewegungs-
ablaufe nicht vor, sondern hilft,
durch die Vermittlung der Konzepte
individuelle Bewegungen fir jede
Situation zu finden.

Beschreibung des Vorgehens:
Das Kind liegt in Rickenlage und
soll in die Seitenlage kommen. Die
erste Uberlegung der unterstiitzen-
den Person lautet: Wie wiirde ich
mich selber in die Seitenlage dre-
hen? Welche Unterstiitzung brauch-
te ich, wenn ich wenig Kraft hatte
und den Weg nicht genau kennen
wirde?

Die Bewegungen, die fir diesen
Positionswechsel notwendig sind,
lassen sich aus unterschiedlichen
Blickrichtungen analysieren:

e Die funktionale Anatomie hilft
zu verstehen, wo sich das Gewicht
des Korpers befindet und wohin es
verlagert werden soll

e Das der menschlichen Bewe-
gung zugrunde liegende Prinzip

7

Zeichnungen: Gabriel Nemeth

Die Prinzipien des Kinaesthetic
Infant Handling am Beispiel
eines Windelwechsels. Oben:
Der klassische Griff um die FiiRe
des Sauglings verhindert eigene
Bewegungen und zwingt ihn

in eine Position, die er freiwillig
nicht einnehmen wirde.

Mitte und unten: Mit leichter
Unterstiitzung dreht sich der
Séugling auf die Seite, nimmt
also aktiv an der Bewegung teil.
Die unterstutzende Person

geht nicht nach einem festen
Schema vor, sondern nimmt

die Impulse des Kindes auf und
hilft ihm, seiner Bewegung ein
Ziel zu geben.

N\

HEINEN +
LOWENSTEIN

g T
s !

-

Heinen + Lowenstaln GmbH - Arzbacher Soe. 80 - D-56 | 30 Bad Bns - Tel. 02603/9600-0 + Fax: 02603960050 - Intemer.‘)’

zeigt, wie das Gewicht von A nach
B kommt

e Die Interaktion kann helfen,
herauszufinden, wer welchen Teil
der Bewegung Ubernimmt

e Das Konzept Anstrengung hilft,
Muskelkraft prazise 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 Hande
an das Kind und die Auswahl der
Stellen, an denen es zu berihren
ist, um die richtigen Impulse aus-
zulésen, ist hingegen sehr schwie-
rig.

Wichtig ist zunachst, dass die un-
terstitzende Person die Aus-
gangsposition analysiert, um die
vom Kind ausgehenden Bewegun-
gen zu nutzen.

Wohin schaut das Kind? Lasst es
sich in die gewinschte Richtung
bringen oder passe ich mich dem
Kind an?

Diese Fragen sind wahrend der
gesamten Aktivitat laufend zu be-
antworten.

Eine von vielen Méglichkeiten:
e Zuerst dreht der Kopf in eine
Richtung, dann kommen der oben
liegende Arm, der Brustkorb und
das Becken hinterher. Die Beine
gehen nacheinander mit
e Zur Unterstiitzung kann der Kopf
durch Gerausche von der Seite ge-
lenkt werden, auf die die Bewe-
gung gerichtet ist
e Der Arm kann am Ellbogen an-
gefasst und gefliihrt werden. (Die
Bewegungsrichtung muss dem
Fihrenden klar sein)
e Der Brustkorb (und ebenso das
Becken) kann von der Rickseite
her unterstitzt werden
e Die Beine kénnen von der FuB3-
sohle her nacheinander durch Ge-
gendruck unterstitzt werden
e Ist das Kind in der Seitenlage
angekommen, lasst sich die Windel
in diesem Bereich entfernen, der
Po sdubern und die neue Windel
auf der freien Seite unterlegen.
Danach dreht sich das Kind mit
derselben Unterstiitzung auf die
andere Seite und damit auf die
saubere Windel. Schmutzige Win-
del von der jetzt freien Seite entfer-
nen, zweite Gesalhalfte saubern,
neue Windel soweit wie mdglich
befestigen, Kind auf den Riicken
drehen lassen (Korperteile nach-
einander), Windel verschliel3en.
Nach dem Prinzip der Kinasthetik
ist bei jeder Handlung so zu ver-
fahren. Durch die Analyse der
Lebensaktivitaten findet die unter-
stlitzende Person heraus, wie viel
Hilfe das Kind wirklich braucht und
wo es mitmachen kann. Manchmal
bendtigt es prazise Anleitung, man-
ches Ubernimmt das Kind inner-
halb kurzer Zeit selbst. Der Lern-
erfolg ist haufig 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 fur
Pflegeberufe, Kinasthetik Trainerin

fur Pflege, Infant-Handling und
kreatives Lernen nach Hatch/Maietta
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Sonderschulen Ubertlissig machen

Nicht die Kinder an die Schule, sondern die Schule an die Kinder anpassen:
Georg Feuser spricht Gber integrative Bildung

Das bestehende Bildungs-
system, sagt Prof. Georg Feuser
(65), vergeudet die Fahigkeiten
der Schiler in einer Weise,

die sich die Gesellschaft nicht
leisten kann. An einem fiktiven
Durchschnitt der Leistung
orientiert, grenzt es Menschen
aus, anstatt ihnen die
bestmdgliche Bildung zu
gewéahren. Unter der geeigneten
padagogischen Fuhrung
kénnten behinderte Kinder

ihre nichtbehinderten
Klassenkameraden im Ausbau
ihrer Kompetenzen férdern.

Was ist Bildung?
Anthropologische Positionen legen
nahe, dass der Mensch prinzipiell
ein zu erziehendes und bildendes
Wesen ist, da er nicht Uber Instink-
te verfugt, die allein genlgen,
damit er in dieser Welt zurecht-
kommt. Dies vorausgesetzt, kdnnte
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
Uber die Dinge und die Dinge durch
den Menschen aneignet.

Radikal gesehen: Wenn ein Kind
mithilfe einer Beatmungsmaschine
atmet, setzt sich der Korper 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 aul’ere
Hilfe nutzt, um weniger abhangig
zu werden von der kinstlichen Be-
atmung. Das ware Bildung auf
einer ganz basalen Ebene.

Welche Voraussetzungen
bendtigt die Bildung?

Dazu hat Hartmut von Hentig
gesagt: "Bildung ist sich bilden."
Darin steckt die Aussage, dass wir
niemanden bilden kénnen, so wie
ein Fotograf ein Bild entwickelt,
sondern wir kénnen nur in Bezug
auf den momentanen Zustand
eines Menschen eine Lernum-
gebung schaffen, die seine Interes-
sen, Motive und Bedlrfnisse ftrifft.
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 kdnnen, mit
diesen Angeboten auseinanderset-
zen und darin Sinn finden. Hat z.B.
ein schwer behindertes Kind Hun-
ger und wird gefuttert, dann ist dies
eine materielle Bildungsbasis. Die
Betreuenden kénnen die Handlung
nutzen, indem sie Zeichen ein-
fihren: Sie halten dem Kind den
Loffel erst vor die Augen, damit es
ihn sieht. Sie machen Schmatz-
gerausche, damit es den Vorgang

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 flir Sonderpadagogik der Universitat Zirich inne.

des Essens hort, dann erhalt das
Kind den Loéffel in den Mund und
hért zur sprachlichen Bestéatigung
das Wortchen "guuut!". Da das
Gehirn standig versucht, Zusam-
menhange herzustellen, kann das
Kind die symbolische Reprasenta-
tion mit der Geschmackserfahrung,
der folgenden Sattigung und dem
sprachlichen Ausdruck verbinden.
Wenn solche Prozesse subjektiv zu
einem Sinn fiihren, beginnt ein
Mensch den Sachverhalten Bedeu-
tung zuzumessen. Dann wird ein
Loffel 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 Bedirfnisse und Interessen
zu treffen.

Wie definieren Sie die

Aufgabe der Schule in Bezug
auf behinderte Kinder?

Auch fir die Schule gilt dieser
umfassende Begriff der Bildung.
Sie setzt weder die grundlegenden
menschlichen Lernprozesse noch
deren Bedingungen aufler 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
Alltaglichkeiten oder eines enga-
gierten Elternhauses Uberlassen,
sondern lasst sich als Rechts-
anspruch in einer Institution ver-
wirklichen, die gehalten ist, das
Angebot in einer Weise zur
Verfligung zu stellen, die einem

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

Schule, wie wir sie kennen,
fordert von Schilern, dass sie
nach bestimmten Regeln
funktionieren. Ist es sinnvoll,
besondere Schulen
einzurichten, in denen Schiler
lernen kénnen, die aus diesem
Rahmen fallen?

Wenn man die bestehende, tradi-
tionelle Schule anschaut, konnte
man mit gutem Grund von Institu-
tionen der Gewalt sprechen. Eine
Schule, die sich an einem fiktiven
Durchschnitt der Entwicklungs-
und Lernfahigkeit orientiert, veribt
gegenliber Schilern, die mit die-
sem Angebot nicht zurechtkom-
men, tatsachlich strukturelle Ge-
walt mit direkten Konsequenzen.
Schiler bleiben sitzen, fliegen von
der Schule, missen in die Sonder-
schule wechseln. Wenn sich
Schule also, mit deutlichen An-
fihrungszeichen 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 Schiler in
andere Einrichtungen. Insofern gibt
es eine Legitimation der Sonder-
schulen. Aber: Unserem heutigen
Erkenntnisstand entsprechend
kénnen wir Bildung so organisie-
ren, dass auch ein Mensch, der for-
mal gesehen abweichende Verhal-
tens- und Entwicklungsweisen
zeigt, in einem Regelsystem kom-
petent mitgeférdert werden kann.
Es ist also bereits heute denkbar,
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dass Sonderschulen (berfliissig
waren, und damit meine ich nicht
das sonderpadagogische Know-
how, sondern nur diese Schulen
als Orte ausgesonderten Lernens.

Wieso sind Sonderschulen

noch nicht abgeschafft?

Unsere Schulen vermitteln nicht
nur Bildung, sondern verknipfen
Bildung mit Privilegien. Ein einfa-
cher Fall: Mit einem Abitur darf der
Schiler studieren. Wir haben ein
standisch orientiertes Schulsystem
in einer demokratischen Gesell-
schaft, das ist ein absoluter Wider-
spruch. Dass sich die vorliegenden
padagogischen 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
Mathematikfahigkeit aufweisen wie
Kinder aus der Oberschicht, eine
14mal geringere Chance haben,
eine Gymnasialempfehlung zu er-
halten.

Sie pladieren dafr, 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
Realitat ist. Meistens trifft man ja
auf die Meinung, dass das Zusam-
menfihren von normal lernenden
und beeintrachtigten Kindern zu
einer Angleichung des Lernpen-
sums nach unten fiihrt. Das basiert

DURCHATMEN

auf der irrigen Annahme, Schiler
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 Zugange 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 Abfalle", sieht
es schon anders aus. Wir benen-
nen in dem genannten Thema z.B.
die Rohstoffe auf englisch oder in
einer anderen Sprache, kbdnnen
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 Facher
Englisch, Geographie, Chemie und
Biologie verbunden. Entlang sol-
cher Themen lasst sich ganzheitli-
cher Unterricht in Gruppierungen
gestalten, in denen hochbegabte
und z.B. geistig behinderte Kinder
miteinander experimentieren und
Lésungen suchen.

Der zentrale Lerneffekt, so habe
ich es an unserer Modellschule
Uber zehn Jahre mitbekommen,
besteht flr einen unbeeintrachtig-
ten Schiler nicht nur in der
Ausbildung sozialer Fahigkeiten,
indem er sich bemiht, seine beein-
trachtigten Klassenkameraden
anzusprechen. Er lernt auch kogni-
tiv. Wenn der "schlaue" Schiler
etwas begriffen hat, muss er diese
Erkenntnis im Umgang mit den
anderen reproduzieren, um sich
verstandlich zu machen. Damit
bearbeitet er sein Wissen, macht
sich bewusst, warum er etwas
weill. Das ergibt ein unglaublich
fundiertes, erkennendes Lernen,
nicht nur eines, das Wissen
addiert.

Der Ubliche Frontalunterricht
kann das nicht leisten.

Die klassische Schulstruktur ware
damit Uberfordert. Es geht um die
Ubersetzung 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 franzosischen, itali-
enischen oder tlirkischen Namen.
Ein Kind auslandischer 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 heit. 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. Spatestens hier wird deut-
lich, dass Integration sich nicht auf
die Berucksichtigung von behinder-
ten Menschen beschrankt, son-
dern eine umfassende soziokultu-
relle Aufgabe ist.

Das Gespréch fuhrte Bernd Hein
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Das aktuelle Buch

Arzneimittel sind nicht fir
Kinder gemacht. Erstens sol-
len sie auRerhalb 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
nitzen. Fir die Tests bemiiht
die Industrie erwachsene
Probanden. lhr Stoffwechsel
entspricht gewissermaflen
dem eines fiktiven “Durch-
schnittspatienten®. Die Dosie-
rungsangaben fiir Kinder beru-
hen hingegen auf errechneten
Werten - oder fehlen. Deshalb
ist es gut, wenn man ein hand-
liches Blchlein wie das von
Jeannette Renner in der
Tasche hat. Die Kinderarztin
nennt Arzneimittel von A wie
Acetazolamid bis Z wie Zink-
sulfat und weist auf Handels-
namen, Dosierungen, Indi-
kationen, Kontraindikationen,
unerwunschte Wirkungen
sowie wesentliche Licken der
wissenschaftlichen Datenlage
hin — speziell auf Kinder
ausgelegt. Die fachlichen
Informationen sind garniert mit
kindgerechten Angaben, z.B.
den Geschmacksrichtungen
oral zu verabreichender
Praparate. Loblich 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 Padiatrie.
Thieme Verlag, Stuttgart,
New York; 2006. 409 Seiten,
12,95 Euro.

Messen - Kongresse - Symposien

06.10 — 07.10 Wurzburg

36. Bayerische Anasthesietage
(BAT) und Pflegesymposium
Veranstaltungsort: Congress Cen-
trum Wirzburg, Pleichertor-
stralBe 12, 97070 Wirzburg
Kontakt: MCN Medizinische
Congressorganisation Nirnberg
AG, Zerzabelshofstrale 29,
90478 Nurnberg, 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 MUnchen
Kongress der Pflegeforschung
Veranstaltungsort und Kontakt:
Klinikum rechts der Isar der
Technischen Universitat Miinchen,
Ismaninger Stralle 22,

81675 Miinchen, Internet: www.
kongress-der-pflegeforschung.de
(Onlineanmeldung méglich)
11.10. - 13.10. Géttingen

Forum fir Intensivmedizin

und Intensivpflege Veranstaltungs-
ort: ZHG (Zentrales Horsaalge-
baude) der Georg-August-Univer-
sitat Gottingen,

Platz der Géttinger Sieben 5,
37075 Gottingen Kontakt:
DocEducation GmbH & Co. KG,
Schwachhauser Heerstralte 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. Dusseldorf
Rehacare International 2006
"Selbstbestimmt zu Hause leben"
mit Kongress "Hausliche Pflege"
am 19./20.10. Veranstaltungsort:
Diisseldorfer Messegelande,
Hallen 3-7, Eingdnge Nord und
Sid, Kontakt (fir den Kongress):
Petra Schroder, Messeplatz,
40474 Dusseldorf,

Tel.: 0211/456 09 83,

Fax: 0211/456 08 79 83, E-Mail :

schroederp@messe-duessel-
dorf.de Internet (Prasenz der
Messe): www.rehacare.de
19.10. - 21.10. MlUnchen
Munchner Pflegekongress 2006
"Zukunft sucht Weg — Entwicklung
steuern, Chancen ergreifen"
Veranstaltungsort: M,0,C
Mdinchen, Lilienthalallee 40,
80939 Miinchen Kontakt:
Gerhard Eiselen, Stadtisches
Klinikum Miinchen GmbH,
Klinikum Bogenhausen,
Englschalkinger Stralle 77,
81925 Miinchen,

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 Wirde - Zukunft der
Gesundheitsberufe"
Veranstaltungsort: Deutsches
Krebsforschungszentrum
Heidelberg,
Kommunikationszentrum,

Im Neuenheimer Feld 280,
69120 Heidelberg

Kontakt: Mareike Eversmann,
Fischerstrale 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, Ansatze 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,
Gdgginger StralRe 10,

86159 Augsburg

Kontakt: MCN Medizinische
Congressorganisation Nirnberg
AG, ZerzabelshofstralRe 29,
90478 Nirnberg,

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
Theaterpadagogik in der Pflege"
Veranstaltungsort: Institut fur
Bildung und Personalentwicklung,
UniversitatsstralRe 84,

93053 Regensburg,

Tel.: 0941/941 21 80,

Fax: 0941/941 21 75

Kontakt: Service PrinterNet,
UsterstralRe. 25,

CH-8617 Monchaltorf,

Tel.: 0041/44/948 04 74

Fax: 0041/44/948 02 77, E-Mail:
service@printernet.info
24.11.-25.11. Nurnberg

und Rummelsberg
Fortbildungsveranstaltung
"Husten—Helfen—Beatmen
Sekretmanagement und Beatmung
bei neuromuskularen
Erkrankungen" Veranstaltungsorte:
24 11. Maritim Hotel Nirnberg,
Frauentorgraben 11,

90443 Nirnberg; 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
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Flieg Falter, flieg

Wer weild schon, was Schmetterlinge den lieben langen Tag denken, wahrend sie

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

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

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

kénnen, Hand aufs Herz, sichere Auskunft dariiber geben. Manchmal aber liiften

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

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

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

01.12. - 02.12. Mannheim
23. Sudwestdeutsche
Anasthesietage (mit Pflegesym-
posium am 02.12)
Veranstaltungsort: Congress
Center Rosengarten Mannheim,
Rosengartenplatz 2, 68161
Mannheim
Kontakt: MCN Medizinische
Congressorganisation Nlrnberg
AG, Zerzabelshofstralie 29,
90478 Nirnberg,
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 Kinderanasthesie-
tage "Lernen an Kasuistiken im
Dialog" Veranstaltungsort:
Schwabenlandhalle Fellbach
Betriebsgesellschaft mbH,
Tainer Strale 7, 70734 Fellbach
Kontakt: MCN Medizinische
Congressorganisation Nlrnberg
AG, Zerzabelshofstralie 29,
90478 Nirnberg,
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 Anasthesie-
Tage "Kongress flir Anasthesie -
Intensivmedizin - Notfallmedizin —
Schmerztherapie" und Pflegekon-
gress Veranstaltungsort: Congress
Center Hamburg, Am Dammtor,
20355 Hamburg Kontakt: MCN
Medizinische Congressorganisa-
tion Nirnberg AG, Zerzabelshof-
stralle 29, 90478 Niirnberg,
Tel.: 0911/393 16-21 oder 36,
Fax: 0911/393 16 78, E-Mail:
mcnag.info Internet:
www.regionaltagungen.de
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