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TIM — VON DER MASKE ZUM TRACHEOSTOMA

Als wir unser erstes Kind Ende 1999 er-
warteten, war die Welt noch in Ordnung.
Doch das sollte sich nach der Geburt von
Tim Anfang 2000 schnell andern. Nach
einer anstrengenden, lange dauernden
Geburt, kam uns als Eltern nichts unge-
wohnlich an dem kleinen Wesen vor. Dass
die Hebamme und die Arztin damals
gleich von Tims grofiem Kopf beunrubigt
waren, erfubren wir erst viel spéter. Drei
Stunden nach der Geburt erlitt Tim einen
akuten Atemstillstand und musste darauf-
bin reanimiert und beatmet werden. Schon
war der Traum zerplatzt, Tim und wir als
frisch gebackene Eltern verbrachten seine
ersten vier Monate auf der Intensivstation.
Ein tigliches Bangen um seinen Zustand,
einige OPs, deren Ausgang nie abzuseben
war, und ein Kind, dass auch nach der Ex-
tubation nicht saugen, schlucken und
richtig atmen konnte. So nahmen wir un-
seren Sohn also nach vier Monaten mit
Magensonde, Sauerstoffgabe im Schlaf
und einem Pulsoximeter mit nach Hause.

: G f§f Joa
-
Die Aneinanderreibung der Diagnosen:

ZKS, Atem-Schluck-Koordinationsstorung, Ataxie, Leukenzephalopathie, Hypotonie,
Hypothyreose...brachte nachfolgend Therapien zu Hause und im SPZ Greifswald (sebr positiv
wirkte sich die Therapie nach Castillo-Morales aus), den Aufenthalt bei Frau Prof. Dunitz-Scheer
im Universitdtsklinikum Graz, mehrmalige therapieintensive Wochen im Kinderzentrum
Pelzerhaken (nahe Liibeck), mit sich.

Nach ca. einem Jabr hatten wir uns damit arrangiert, dass unser Sobn kérperlich und geistig
schwerstbebindert sein wiirde. Aber die Zeit war schwer, und auch die Grofeltern und
Verwandten mussten erst damit zurechtkommen.

Bei Tim kam mit der Zeit immer wieder etwas ,,Neues* hinzu: erst war es die Epilepsie, die aber

mit Medikamenten gut eingestellt wurde, dann wurde im Alter von zwei Jabren bei Auftreten von
Lungenhochdruck und RechtsherzvergrofSerung das schlafbezogene Hypoventilationssyndrom
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(dbnlich Undine-Syndrom) diagnostiziert.

Das bedeutet, dass unser Sobn speziell im Schlaf nicht tief genug atmet und sich das CO2 im Blut
zu stark anreichert. Wenn der CO2-Wert zu hoch steigt, konnte sich Tim somit selbst narkotisie-
ren, das heifSt er wiirde nicht mebr aufwachen. So wurde Tim im Friibjahr 2002 — zu der Zeit
wurde gerade unsere Tochter geboren — langwierig auf eine nichtliche, nichtinvasive Maskenbe-
atmung eingestellt. Die erste Zeit mit der Maske war schlimm fiir Tim und fiir uns: Wir liefSen
Tim erst einschlafen und setzten ibm dann im Tiefschlaf die Maske auf. Dieses ganze Prozedere
mussten wir erst lernen. Zuerst musste einer von uns Tim festhalten, der andere setzte die Maske
auf. Schlimm war es deshalb, da sich Tim selbst im Schlaf sebr dagegen webrte, er schrie so laut,
dass wir erst alle Fenster schlieffen mussten, ebe wir loslegten. Nachdem wir dann eine andere
weichere Maske bekamen und Tim sich so allmahlich daran gewohnte, wurde alles besser und
wir konnten alle damit leben.

Tim gebt seit dem zweiten Lebensjabr in den Sonderkindergarten der bei uns ansdssigen einzigen
Landesschule fiir Korperbebinderte in Mecklenburg-Vorpommern. Anfangs hatten wir grofSartige
Vorstellungen von Forderung und was dort
alles am Tag mit Tim gemacht werden miisste,
aber wibrenddessen mussten wir auch einseben,
dass Tim durch seine standigen Infekte und
auch schweren Krankheiten, durch die er
natiirlich auch haufig fehlt sebr gut betreut
und gefordert wird. In die Technik der Masken-
beatmung im Mittagsschlaf und das Sondieren
haben sich die Erzieber auch gut reingefunden.
Fiir unseren Sobn ist dieser Kindergarten einzig
und allein das Richtige.

Das letzte Jabr war fiir Tim und uns alle sebr
schwer. Da wir als Eltern beide Teilzeit arbeiten
gingen (Ich bin durch die Insolvenz meiner Fir-
ma seit November 2005 zu Hause), waren bei
uns die Omas immer stark gefordert und im
standigen Einsatz, wenn eins der Kinder krank
war. Bei Tim gestaltete es sich allerdings zu-
nebhmend so, dass er innerbalb von Stunden
hobes Fieber bekommt und wir auch mit 51
Sauerstoff die Sittigung nicht mehr iiber 67 %
bekommen — dann heifst es nur noch Klinik:
Intensivstation und ran an den Tropf!
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Die vierte Lungenentziindung 2005 begann fiir Tim am vierten Advent, nachdem er fast zwei Mo-
nate iiberaus gut ,,drauf* war und schon alle stindig sagten ,,Halte durch! Halte durch!*

Doch diesmal sollte es nicht bei einer Lungenentziindung bleiben. Erst setzte die Blutgerinnung
aus...dann bief es plotzlich Sepsis!!! Was das beifst, erfubren wir in den nichsten Tagen rund um
Weibnachten: Der Weibnachtsmann sab Tim intubiert mit x Schliuchen, die aus seinem Bett hin-
gen, verkabelt; die Medikamente, die gegeben wurden, konnten wir schon gar nicht mehr ziblen,
vollig aufgedunsen lag er da; wir hofften von Tag zu Tag. Um Silvester kam dann Besserung, Tim
wurde extubiert und wieder an seine Maske angepasst. Nur atmete er anfangs nebenber, hechelte,
hatte das Atmen scheinbar ganz verlernt.

Taglich ging es bergauf, Stiick fiir Stiick kebrten seine Krifte zuriick: Physio- und Ergotherapie
halfen Tim wieder auf die Beine. Soweit gebt es Tim schon besser, er ist munter, spielt mit seinem
Spielzeug, kann sitzen und schon wieder etwas wacklig geben... — aber er hat noch groflere Pro-
bleme mit der Atmung als obnehin schon, ist tagsiiber auch sauerstoffabhingig. Nun bekommi
also auch Tim ein Tracheostoma. Das wird natiirlich auch fiir uns als Familie wieder ein Einschnitt
und etwas neues sein — Handling, Pflege, Kindergarten, Fahrdienst...vielleicht brauchen wir jetzt
auch tagsiiber eine Krankenschwester, die Tim begleitet...

September 2006 — ein halbes Jabr spater:

Tim ging es in diesem letzten halben Jabr sebr gut: wir haben keinen gravierenden Infekt erlebt.
Tim geht, seit er die Kaniile hat, j e d e n Tag in den Kindergarten: allerdings mit ,,seiner person-
lichen™ Krankenschwester. In diesem Sommer haben wir insgesamt 5 Wochen Urlaub mit der
Familie gemacht — so viel wie noch nie, da Tim in den letzten Jabren ja stindig im Krankenhaus
war. Natiirlich kénnen wir ibn nun nicht mebr aus den Augen lassen. Erstens spielt Tim sehr gern
an der feuchten Nase berum. Und wenn er an der Beatmung hingt ist es schon einige Male passiert,
dass er sich beim Aufstehen oder Umdreben die geblockte Kaniile rausgerissen hat. Auch brauchen
wir jetzt zum kurzzeitigen Aufpassen immer eine Krankenschwester, Oma und Opa konnen das
nicht abdecken wie friiber...

Aber insgesamt sind wir ganz zufrieden, wenn wir uns unseren frohlichen, fiir seine Verhdltnisse
gesunden Tim anseben.

Susann Werner, Neubrandenburg
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