
Aus den Regionalgruppen

Mitglieder-Information 1/12 INTENSIVkinder zuhause e. V.  13

  :: Konrad (heute 4) in fröhlicher   

  Runde mit seiner Mutter und   

  einem älteren Bruder.  

   Wie hilft Ihnen das Wichtelteam noch?

-
drohlichen Ereignissen im Kopf, war das Wichtelteam ein echter 

-

Nachgefragt
... BEI CORDULA ULBRICH,  Mutter des vierjährigen 
Konrad, der vom Wichtelteam betreut wird. 

   Frau Ulbrich, wie geht es Ihrem Sohn Konrad?
Konrad leidet wegen einer sehr seltenen Erberkrankung unter 
anderem an einer Tracheomalazie, also einer instabilen Luftröh-
re, dazu kommt eine Schlafapnoe, wegen der er im Schlaf an ein 

dreimal selbst reanimieren musste, wurde er vor gut zwei Jahren 
-

   Wie sieht für Sie und Konrad ein normaler Tag aus? 

-
schwester bleibt bei ihm, da es wichtig ist, dass Konrad auch im 
Kindergarten abgesaugt und im Notfall intensivmedizinisch ver-

-

-

Zeit versuche ich, Konrad ein möglichst normales Leben mit Be-

-
-

Bis um neun Uhr abends die Nachtwache kommt, muss ich mich 

-

sein, um zu verhindern, dass er sich in den Schläuchen des Beat-
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immer noch ganz wichtig, dass im Zweifel immer jemand da ist, 

Konrad schon lange und wissen genau, was bei ihm in kritischen 
-

sein, denn als Elternteil reagiert man ja oft ziemlich emotional, 

-

-

   Muss Konrad auch ab und zu stationär behandelt werden?
-

tineaufenthalten grundsätzlich auf eine Intensivstation, obwohl 
auch dort meist nur wenig Erfahrung im Umgang mit tracheosto-

-
ten, da er im Wachzustand  den Bewegungsdrang eines gesunden 
Dreijährigen mitbringt, ich aber ohne jede Privatsphäre tagelang 

-

-
genhöhe austauschen, muss ich mir in der Klinik den Respekt der 

würde mir schon wünschen, dass ich als „Expertin“, was mein Kind 

   
Ihrer Kinder? 

-

Das ist auch nötig, denn die Betreuung läuft ja nicht rund um die 

-
-

ren und das Gefühl, nicht für alles ständig verantwortlich zu sein, ist 

zu erwartenden lebensbedrohlichen Ereignisses ertragen und ne-

   Wie wirkt sich die ständige Betreuung auf Ihren Familienall-
tag aus?
Es ist schon eine gewöhnungsbedürftige Situation, seine Zeit fast 
durchgehend mit Personen zu teilen, die nicht zur Familie gehö-

-

-

-

Quelle: 
„Intensiv 2012“, 20 (1): 21–25 © Georg Thieme Verlag KG Stuttgart, 
Ausschnitt aus Beitrag S. 21–25


