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KULTUtRipp
Ein ganz 
besonderer 

für DEIKE
Deike kann weder laufen, noch selber 
sitzen, sie kann nicht verbal sprechen, 
hat aber ihre eigene sehr klare Art der 
Kommunikation entwickelt. Deike steckt 
trotz allem voller Lebensfreude und Hu-
mor. Seit langem wünschte sich unsere 
Tochter, nochmal mit uns zum Segeln 
kommen zu können. Das gestaltete 
sich aber leider sehr schwierig, auch 
weil Deike nicht mehr für längere Zeit in 
ihrem Rolli aushalten kann. Wie sollte 
Deike also auf das Schiff kommen? Wie 
kann Deike an Bord versorgt werden? 

Geburtstag, sollte ihr Wunsch endlich 

in Erfüllung gehen: Dank der Unterstüt-
zung des ASB konnte Deike liegend 
zum Hamburger Yachthafen nach We-
del gebracht werden. Dort haben wir 
sie mit einem Mastenkran an Bord ge-
hoben, alle Hilfsmittel, wie Beatmung, 
Absaugung, Monitor usw. auf dem Schiff 
verstaut und anschließend zweieinhalb 
ganz tolle, entspannte Stunden unter 
einem kleinen Vorsegel auf der Elbe 
verbringen können. Mit dabei waren wir, 
Anja und ich als Eltern sowie Deikes 

-
gerin aus Deikes Team. Deike lächelte 
so zufrieden, war überaus glücklich das 
Schaukeln auf dem Wasser und das 
Plätschern der Wellen erleben zu kön-
nen.
Tilman Holweg, Lutzhorn, Schleswig-Holstein
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chenschau wiederkomme, beeindruckt 
mich der Eingang, noch nie in meinem 
Leben habe ich so viele Schuhe vor 
einer Türe stehen sehen. Drinnen ist 
die Wohnung voller Menschen. Es gilt 
als prophetische Tradition, bald nach 
dem Tod sein Beileid auszusprechen. 
Die trauernde Familie soll nicht allein 
gelassen werden. So auch hier, einige 
haben Essen und Trinken mitgebracht. 
Ich werde gleich zu Tee und türkischen 
Köstlichkeiten eingeladen. Es ist unge-
wohnt, würdig und schön. Die Räume 
sind erfüllt von Leben und von Trauer. 
Lachen und Weinen. Schließlich beim 
Abschied drückt mich der Vater. Zum 
ersten Mal so nah. Die Mutter gibt mir 
lange die Hand, dankt und sagt etwas 
Unvorstellbares: „Genauso habe ich mir 
seinen Tod vorgestellt!“ Meine Gefühle 
darüber kann ich niemals vergessen. 
Dr. med. Thomas Sitte, Palliativmediziner

Blick über den Zaun  
Nun geht es mit Murat wirklich zu Ende. 

hoffen. Wir ringen miteinander, was tun, 
was lassen? Der Kleine wird ernährt 
und mit kontrolliert beatmet. Details 
möchte ich Ihnen ersparen, sie kennen 
vieles davon selber. Wie bei Muslimen 
üblich, legen wir Murat mit dem Gesicht 
Richtung Süd-Osten. Nach Mekka. Die 
Elysee schnurrt technisch tadellos, 
Murat wird immer blauer, wir sehen, 
dass auch die Technik nicht mehr nutzt. 
Ein Freund der Familie rezitiert im Hin-
tergrund schon leise die Sterbe-Sure 
Ya´sin 36 des Koran. Wir sehen, dass 
die Technik nicht mehr nutzt? Nein, 
die Eltern hoffen noch immer, bis 
der Großvater zu mir ein Machtwort 
spricht. „Abstellen.“ Erleichtert stelle 
ich alle Alarme aus. Extubiere Murat. 
Die Eltern weinen verzweifelt und ich 
habe das Gefühl, sie werden nie mehr 
mit mir sprechen wollen. Auch dem 
Propheten Mohammad ist ein kleiner 
Sohn gestorben, er schrieb: „Das Herz 
ist traurig und das Auge tränt und wir 
trauern über deinen Verlust, aber wir 
sagen nur Worte, die Allah, unseren 
Gott, befriedigen.“ Für Muslimen ist 
es ein ganz wichtiger Teil der Trauer-
arbeit, den Sterbenden zu besuchen, 
nach ihm zu fragen, für seine Ruhe 
zu beten, Almosen zu spenden. Laute 
Totenklagen sind unislamisch, gemein-
same stille Trauer und gemeinsames 
Weinen sind üblich. Als ich zur Lei-

Apropos...
-

hörigen ist es oftmals nur sehr schwer 
-

ge eigentlich bedeutet und was dabei 
geleistet wird. Der neue ZQP-Ratgeber 

-
bei, dies besser einschätzen zu kön-
nen. 
Der Ratgeber soll zum Austausch zwi-

-
genden auf Augenhöhe beitragen. Er 
fasst verbrauchergerecht zusammen, 
was in fachlichen Leitlinien und ver-
schiedenen ethischen und rechtlichen 
Dokumenten festgehalten ist. Alle In-
formationen entsprechen dem aktuel-
len Wissensstand. 

-
dienst erbrachte Leistungen, wie z. B. 

oder die Vorbeugung von Druck-ge-
schwüren. Hierbei wird erläutert, was 
zur Beratung und zum Handeln pro-

erhält der Leser Tipps, was bei Fragen 
und Problemen zu tun ist.
Der Ratgeber kann kostenlos per 
E-Mail an bestellung@zqp.de bestellt, 
unter www.zqp.de gelesen oder herun-
tergeladen werden.

mit freundlicher Genehmigung aus 
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JEDOCH... 
WIR SIND DANN 
MAL WEG…   
URLAUB 
MIT INTENSIVKIND
Unsere Tochter 17 (SMARD1) kann 
seit ihrem 3 Lebensmonat weder selber 
atmen, noch ihren Kopf halten, stehen 

zu Hause in ihrer eignen „Intensivsta-
tion“. Wie geht man mit einer Inten-
sivstation auf Reisen? Geht das über-
haupt? Na klar! Was braucht man so? 
Nerven, Geduld, Organisationstalent, 
helfende Hände, Bereitschaft sich auf 
Neues einzulassen und und und. Aber 
was dann kommt ist Spaß, Freude und 
manchmal auch Erholung. Von Urlaub 

Möglichkeiten unsere Intensivstation 
weiter zu mobilisieren. Nachdem wir 

erstmalig mit dem Draisin-Fahrrad 
erkundet haben, wollte Lena dieses 

das Stand Up Paddling (SUP) funktio-
nieren?  Wenn Knien oder Sitzen geht, 
dann geht das ja wohl auch im Liegen! 
– Oder? Endlich mal eine völlig neue 
Perspektive auf das Meer besonders, 
wenn man die Cervicalstütze auszieht 
und den Kopf endlich zur Seite drehen 
kann. Anschließend kann man dann 
auch am Strand auf dem SUP relaxen. 
Ach ja, das relaxen gilt natürlich auch 
für das Begleitpersonal, das für den 
Absauger sowie für den Transport ins 
und aus dem Wasser zuständig war. 
Lena hat es gefallen. 
Uns auch, wir freuen uns schon riesig 

Susanne / Alexander 

Domi ś SCHNACK!
Pubertät ist, wenn die Eltern komisch werden…

-
sächlichen Sinn meines Daseins im „Mutter sein“ gesehen und dann bin ich 

informiert werden und Teilhaben will. Die vielen Ängste, die im Hinterkopf 
herumspuken, muss ich wegschieben und die „Kinder“ machen lassen – ei-
gene Fehler und Erfahrungen. Auch meine Tochter (das Intensivkind) will 
beharrlich alles allein entscheiden:

Viele Fragen, die sie nun allein bewältigen muss. Ich muss mir immer wieder selbst sagen: Sie wird das schon schaffen! 
Sie muss auch ihre Erfahrungen machen dürfen!  … und trotzdem tut es innen drin so weh…
Ich bin froh, mich auf dem Mütterwochenende mit Euch austauschen zu können, wie Ihr damit umgeht. Vielleicht habt Ihr 
ja schlaue Tipps für mich, was ich besser oder anders machen kann. 
Liebe Grüße Domenique
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13.+14.10.2017 / Arbeitskreis in Hannover 
„Ausrichtung des Vereins INTENSIVkinder“  

26.+

27.+28.04.2018 / Elternbegegnungstagung 
in Rothenburg/Fulda 

7.- 9.06.2018 / DIGAB in Hannover 

26.-29.06.2018 / Rehacare International in Düsseldorf 
26.+27.10.2018 / Maik in München 

 

forum.tracheostoma-kinder.de - 
eine kleine Geschichte

Tochter Linn tracheotomiert. Es war ein 
großer Schritt für uns, der unsere Toch-
ter viel Lebensqualität schenkte und 
sogar das Leben nach einer schweren 
Lungenentzündung rettete. Die Welt 
rund ums Tracheostoma war für uns 
neu und wohnortnahe Kontakte ande-
rer Eltern mit einem tracheotomierten 
Kind - sie waren nicht in Sicht. Im Inter-
net gab es damals auch keinen Diskus-
sions-Austausch, der uns vermittelte, 
hier gute Information und Erfahrungen 

-
fessionellen erfuhren, war teilweise wi-
dersprüchlich oder auch unpassend für 
Linn. Somit gab es nur die Schlussfol-
gerung, wir bauen selbst ein Forum im 
Internet für diese spezielle Selbsthilfe 
auf - einen eigenen Webspace hatten 
wir schon durch die Webseite sonden-
kinder.de. Dabei war uns wichtig, wir 
müssen es in unseren eigenen Web-
space hosten. Denn bei den damali-
gen Forenanbieter wusste wir nicht, 
was sie mit den Daten machen und 
hinzu überlebte der eine oder andere 
Anbieter nicht. Das Forum wäre dann 
weg gewesen oder hätte nicht impor-
tiert werden können. Und heute?  Das 

gewachsen, ein Partnerprojekt mit dem 
Verein INTENSIVkinder zuhause e.V. 
und hält für den einen oder anderen 
einen guten Wissensschatz vor. Es ist, 
wie wir es damals angedacht hatten, 
eine Wissensdatenbank der Erfahrung 
rund ums Tracheostoma und Beat-
mung. Wir wissen, es ersetzt nicht die 
Dynamik und Lebendigkeit eines direk-
ten Gespräches unter uns Eltern. Doch 
hoffen wir sehr, die Dokumentation im 
Forum hat anderen Eltern und Profes-
sionellen geholfen. Wir sind dankbar 
und freuen uns über jeden neuen Aus-
tausch im Forum und den wachsenden 
Wissensschatz.     

In diesem Sinne bis spätestens zum 
nächsten EBT 2018 in Rotenburg.
Christine Wagner-Behrendt, Kassel

FamilienTipp
Was aus einer Idee wurde
2012 gründete sich IntensivLeben mit 
dem Ziel, eine Wohneinrichtung für be-

aufzubauen.
Ein Privatinvestor wollte innerhalb ei-

der Vorbereitung für dieses Vorhaben 
blieben viele Fragen für uns offen. Sehr 
schnell wurde klar, dass viele betroffe-

sind und es dort einen Hilfebedarf gibt. 
Seit 2015 arbeite ich in der Beratungs-
arbeit. Wir bieten kostenfreie (aufsu-
chende) Beratung, persönliche Un-

Einzelfallhilfe und Informations – und 
Fortbildungsangebote an. Betroffene 
Familien aus dem Verein Intensivkin-
der zu Hause e.V. können Anträge an 
uns stellen, sofern sie aus unserem 
regionalen Kreis Nordhessen, Süd-
niedersachsen, Ostwestfalen und 
Westthüringen stammen. Wir sichern 
unsere Arbeit durch ein interdiszipli-
näres Team aus professionell Tätigen 
und Betroffenen und verfügen über ein 
großes Netzwerk. IntensivLeben e.V. 
konzentriert sich verstärkt auf „Lücken“ 

-
sene, die andere Vereine nicht ausfül-
len. Schwerpunkt ist daher aktuell die 
Transition von Intensivjugendlichen in 
die Arbeitswelt. 

schät-
ze ich am Verein INTENSIVkinder 
zuhause -
desweiten Treffpunkt mit wichtigen In-
fos, um über das Regionale hinauszu-
schauen und andere Eltern zu treffen. 

Literatur Tipp:
Tom wacht auf.
Er liegt auf dem Rücken.
Neben seinen Auto.
Was ist passiert?
Sein Auto ist kaputt.
Er steht auf.
Sein Rücken tut weh.
Wo ist er?
Wer ist er?
Er weiß es nicht.

Eine Geschichte von Tom ist ein Teil 
der Bücherreihe Mitten im Leben in 
leichter Sprache. Diese Serie wurde 
für Lese-Anfänger entwickelt. Autor ist 

der Erwachsenenbildung.
Empfohlen von Claudia Harms, NRW

Ab
so

lu
t

Em
pf

eh
le

ns
w

er
t!


