Apropos...

Heute fiihle ich mich richtig gut!

Seit Anfang des Jahres 2018 habe ich
sehr viel Zeit zu Hause verbracht. Zuerst
waren die Dienstplane in meinem Team
so eng gestrickt, dass ich selbst nicht
sehr flexibel war. Danach hatte musste
ich meine uralte und gut abgeheilte De-
kubitus-Stelle am Sitzbein pflegen, weil
sie eben doch nicht so gut aussah. Das
hieR eine Woche komplett frei lagern
(rechte Seite, linke Seite, Bauchlage, al-
les in den verschiedensten Variationen)
und dann ganz langsam wieder das Sit-
zen neu trainieren. Eine Stunde im Roll-
stuhl, zwei Stunden im Rollstuhl, zwei
Mal 1 %2 Stunden im Rollstuhl, usw. Wir
kennen das alle zur Genlge. Als ich end-
lich ohne Nachdenken und ohne das Ge-
fihl ,machst Du das auch alles richtig ?*
im Hinterkopf, wieder im Rollstuhl sitzen
konnte, habe ich doch noch den Bronch-
ialvirus erwischt, der hier in der Gegend
grassierte. Schon lange ging es mir nicht
mehr so schlecht. Wieder liegen, Fie-
ber, Erschépfung und schweres Atmen.
Physiotherapie mit doppelter Einheit
Atemtherapie, Drainage-Lagerungen,
Inhalieren und mein treuer Beatmungs-
therapeut haben mir anstrengende aber
erfolgreiche Wochen beschert. Nur sehr
langsam kehren meine Lebensgeister
zurlck. Wenn man meinen normalen All-
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tag kennt, weill man dass dies die Um-
kehrung der Gewohnheiten bedeutet.

Eigentlich fangt die Geschichte, die ich
erzahlen wollte, hier erst an: am Don-
nerstag Abend bin ich zum ersten Mal
wieder aus dem Haus gegangen. Ich
habe eine sehr helle Wohnung, durch
deren Scheiben ich den explodierenden
Frihling sehr wohl bemerkt hatte. Ich hat-
te auch schon die Frihjahrsarbeit meines
Vaters im Garten bewundert und doch ...
Wir fuhren am frilhen Abend eine halbe
Stunde durch die, nach Stuttgart schnell
landlich werdende Gegend, in Richtung
Ludwigsburg.  Strahlender  Sonnen-
schein, frisches Griin und Blitenansatze
Uberall. Fast im Theater angekommen,
dachte ich, ,eigentlich kénnen wir jetzt
wieder nach Hause zurick, ich habe al-
les gesehen, was meine Seele bendtigt*.
Ich war wie berauscht von den vielen
Eindriicken und der euphorischen Stim-
mung, die in der Luft lag. Pl6tzlich merkte
ich, in was fur einer besonderen Lage ich
war. Wieder einmal war ich durch eine
korperlich sowie psychisch schwierige
Zeit gegangen und hatte danach mit viel
Geduld meinen Korper und meine Seele
wieder auf Vordermann gebracht. Durch
die Korper, die bei uns allen, die wir be-
atmet werden, etwas anders ticken, sind
wir manchmal gezwungen, langsamer zu
treten, als wir gerne wirden. Wir und die
Liebenden, die uns umgeben, sind oft be-
schaftigt bis zum Anschlag mit Organisa-
tion, Pflege und Alltag. Wir diirffen und wir

mussen die grole Chance wahrnehmen,
die daraus entsteht: lassen wir uns von
den Kleinigkeiten im Leben Gberraschen,
von den Dingen, die die Menschen, bei
denen alles so glatt und reibungslos
verlauft, gar nicht mehr wahrnehmen
koénnen. Lasst uns versuchen, die beson-
deren Herausforderungen immer wieder
auch als Chance zu sehen.

Maria-Cristina Hallwachs
www.leben-mit-beatmung.de

Liebe Eltern und Familien,
mit Bewunderung schaue ich zuriick auf
die letzten Jahre der Zusammenarbeit
mit dem INTENSIVkinder zuhause e.V.!
Mein Name ist Joanna Bork, ich bin Gra-
fikerin und in dieser Funktion durfte ich,
Uber Swantje RuB, den Verein kennen-
lernen. Viele von Ihnen tragen etwas zu
diesem Newsletter bei, die personlichen
Geschichten haben mich oft sehr beruhrt
und Uberrascht was alles moglich ist. Ich
bin immer wieder erstaunt wie vielseitig
das Angebot des Vereins ist und kann mir
gut vorstellen, dass Sie, je nach Mdglich-
keit, von den Veranstaltungen, Aktionen,
Tipps und Berichten profitieren. Gemein-
sam sind wir STARK, das passt wun-
derbar! Sicher ist nicht
jeder Tag leicht, aber in
dem Wissen, dass man
nicht allein ist, vielleicht
| ja doch etwas leichter.

Joanna Bork
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JEDOCH...

TOLLER KINDERARZT!

Ich bin Kinderarzt, und nebenher
beschaftige ich mich mit lungenkran-
ken und atmungsgestorten Kindern.
Kirzlich rief mich ein befreunde-
ter Kinderarzt an, der einen von den
Eltern liebevoll umsorgten siebzehn-
jahrigen Patienten besprechen wollte.
Dieser Patient leidet an einer schwe-
ren Zerebralparese, und musste wegen
verschiedener Infekte in letzter Zeit
haufig auch im Krankenhaus betreut
werden. Nun war es zu Erstickungsan-
fallen gekommen, die mdoglicherweise
im Zusammenhang mit den alten Infek-
ten oder einem neuen Infekt stehen
konnten. Bei dem Hausbesuch fand ich
den jungen Mann liebevoll versorgt und

Domi’s SCHNACK!

Zuspitzung der Versorgungsstrukturen der Familien mit beatmeten
oder anderweitig intensivpflichtigen Angehorigen:

Mich erreichen immer mehr Hilferufe von Familien, die nicht mehr wissen,
wie sie die Versorgung ihrer Angehorigen aufrechterhalten kénnen. Dra-
matische Zustande herrschen auf dem Arbeitsmarkt fir Assistentinnen und
Assistenten mit und ohne Examen. Pflegedienste miissen die Versorgung
aufgrund von Personalmangel kiindigen (ging kirzlich grof3 durch die Pres-
se); Betroffene im Arbeitgebermodell des persénlichen Budgets finden eben-

falls kein Personal mehr. Alle méglichen Quellen der Mitarbeiterrekrutierung
(Stellenanzeigen, Ebay, regionale Wochenblatter) sind abgegrast. Haufig werden die Angehorigen zur Pflege ,verpflichtet’
und mit dem Pflegegeld abgespeist, weil kein hauptamtliches Personal zur Verfligung steht. Durch die hohe Belastung der
Pflege- und Assistenzkrafte konnen Ruhe- und Ausgleichszeiten kaum noch eingehalten werden. Zu haufig missen sie fir
Kollegen einspringen und werden dann im Anschluss selbst krank. Wenn kurzfristig Ersatz gesucht wird und auf Freiberuf-
ler als einzige Moglichkeit der Versorgung zurtickgegriffen wird, missen diese Kosten teilweise auch noch privat von den
Familien bezahlt werden, weil die Krankenkassen die Ubernahme der Kosten verweigert mit der Begriindung, man hétte
nicht vorher gefragt (?!). Auch wenn die Versorgung im Rahmen des personlichen Budgets fiir viele Familien der richtige
Weg ist, wird es im Zuge des Personalmangels immer schwieriger, entsprechende Assistenten ins Team zu holen und
dann auch zu halten. Gerade die Fortbildungskosten fir Beatmung, Trachealkantle, Sekretmanagement, Wundversorgung
mussen gerade fir nicht examinierte Krafte geregelt werden und maoglichst in der Zielvereinbarung mit den Kostentragern
enthalten sein. Ich hoffe und wiinsche mir konstruktive und positive Gesprache auf der DIGAB in Hannover fir unsere Fa-
milien und fir eine bessere Versorgung dieser Strukturen.

gelagert vor, eigentlich ohne Zeichen
einer echten Lungenentziindung. Um
ein wenig mehr Uber die Atmung im
Schlaf zu erfahren, hatte ich unser
Schlaflaborgerat dabei und erklarte den
Eltern, wie man das anlegt. Es zeigte
sich, daf} er tatsachlich im Rahmen von
Verlegungen der oberen Atemwege vor
allen Dingen durch die Zunge und auch
im Rahmen von Krampfanfallen erheb-
liche, bedrohliche Sattigungsabfalle
hatte.

Den Patienten nicht kennend, uber-
legte ich auch zusammen mit seinem
eigentlichen Kinderarzt, welche Thera-
pie — und ob vielleicht eine Tracheo-
tomie - diese Erstickungsanfalle und
damit die Not des jungen Mannes
lindern konnte. So ware die Tracheo-
tomie ja ein Eingriff, der nicht nur
Linderung der Atemnot schaffen kann,
sondern ganz gelegentlich auch neue

28.07.-04.08.2018 / Familienfreizeit am Mohnesee
07.09.2018 / 17. Fachtagung
»Dauerbeatmete Kinder und Jugendliche” in Siegen
05.09.2018 / EUTB Thema: REISEN
Treffen bei ,,Leben mit Behinderung“ in Hamburg
26.-29.09.2018 /| REHACARE in Diisseldorf
10.-11.10.2018 / KAI in Berlin
19.-21.10.2018 / Miitterseminar ...... einige Platze frei!
26.+27.10.2018 / MAIK in Miinchen
07.11.2018 / EUTB Thema: INKLUSION
Treffen bei ,,Leben mit Behinderung“ in Hamburg

AKTUELLES

Probleme schafft. Des Rétsels Lésung
hatte aber eigentlich die Mutter gefun-
den: ihr fiel ein, dass vor Beginn der
vielen Infekte und der Atmungsproble-
me das Baclofen (ein Mittel zur Verbes-
serung der Spastik) gesteigert worden
war. Das Medikament wurde reduziert,
und daraufhin verschwanden die Ersti-
ckungsanfalle und auch die Infekte.

Es zeigt(e mir), wie wichtig die gute
Beobachtung seitens der nahen Ange-
hoérigen ist —und dal wir bei allen Medi-
kamenten immer mit Nebenwirkungen
rechnen mussen.

Dr. Bernd Hinrichs, Hamburg




Schreib
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Bis vor sechs Jahren war mir die au-
Rerklinische Beatmung und Inten-
sivversorgung — wie vermutlich den
meisten Menschen — fremd. Das es so
etwas Uberhaupt gibt? Und dann wurde
ich Redakteurin der Fachzeitschrift be-
atmetleben; es eroffnete sich mir eine
vollig neue Welt. Eine Welt, die mich
erst ein bisschen sprachlos machte
(schlecht ubrigens fir eine Redakteu-
rin) und dann aber gleich Erstaunen
und Bewunderung ausldste. Erstaunen
naturlich Uber das, was heute medizi-
nisch-pflegerisch und technisch alles
moglich ist; Bewunderung fiir all die
Menschen, die mit auRerklinischer In-
tensivpflege leben — sei es als Betroffe-
ner oder als Angehdriger oder als enga-
gierte Pflegefachkraft. Und leichter wird
es nicht. Gerade in der heutigen Zeit,
wo wir uns einem gewaltigen Pflege-
notstand gegeniiber sehen, wird Eltern
der kleinen und auch groRen Intensiv-
kinder einiges abverlangt. Sie missen
Fachleute in eigener Sache sein, die
Bedirfnisse und Bedarfe ihrer betroffe-
nen Kinder gegen oft Gbermachtig er-
scheinende Kostentrager durchsetzen
und so ganz nebenbei noch den alltag-
lichen Wahnsinn bewaltigen, an dem
so manche Familie zu nagen hat, die
nicht mit Krankheit und Einschrankung
umgehen muss. Mir personlich hat die
Arbeit bei der Fachzeitschrift beatmet-
leben einen Horizont erdffnet, den ich
nicht erwartet habe. Ich treffe viele so
wertvolle Menschen, erfahre Ansichten
und Einsichten, und lerne taglich mehr
— auch tber mich selbst. Insofern kann
ich allen nur danke sagen und meinen
Hut ziehen. Vielleicht noch ein kleiner
Aufruf: Lassen Sie uns weitermachen,
die Herausforderungen annehmen und
gemeinsam daran arbeiten, die Zu-
kunft der auBerklinischen Intensivver-
sorgung zu festigen.

Andrea Linder, Redakteurin beatmetleben.

Eltern-
begegnungs-
tagung
2018

Am 27. und 28. April 2018 fand unsere
diesjahrige Elternbegegnungstagung

in der BKK Akademie in Rotenburg
statt. Die Tagung startete am Freitag
mit einem Vortrag von Christian Stell-
horn zum Thema Transition. Danach
folgte unsere Mitgliederversammlung
bevor der Abend mit einem gemdtli-
chen Beisammensein in der Bauern-

stube der BKK Akademie ausklang. Am
Samstagmorgen referierte Dr. Rainer
Blickheuser uUber die Folgen von Lang-
zeitbeatmung und worauf man achten
muss. Philipp Graf von und zu Egloff-
stein informierte Uber Neuigkeiten in
der Kranken- und Pflegeversicherung
und Alexandra Polentz Gber Sekretma-
nagement. In den Pausen hatten die
Teilnehmer die Moglichkeit unsere klei-
ne Industrieausstellung zu besuchen.
Zum Abschluss der Tagung wurde noch
einmal Uber die Weiterentwicklung des
Vereins gesprochen. Wir méchten uns
bei den Referenten fur die gelungene
Tagung bedanken. Die Elternbegeg-
nungstagung 2018 wurde wieder vom
BKK Dachverband e.V. gefoérdert. Auch
dafir herzlichen Dank.

Literatur Tipp:

Andrew Solomon:

WEIT VOM STAMM -
Wenn Kinder ganz anders
als ihre Eltern sind:

S. Fischer Verlag,
Frankfurt am Main 2013,
1104 S. 34,-€

Wenn ein Kind kleinwlchsig, gehor-
los, transgender, autistisch, kriminell
oder schwerstbehindert ist, fordert es
von seinen Eltern viel. Der Psycholo-
ge und Journalist A. Solomon hat Uber
10 Jahre lang 300 Familien befragt, die
besondere Kinder groRziehen. Einfuhl-
sam beschreibt er Indentitatskonflikte,
Engagement, und Kampfgeist sowie
Zuwendung und bedingungslose Lie-
be. Das Buch ist sehr gut recherchiert
und extrem reflektiert — gut 200 Seiten
Fullnoten und Literaturhinweise ma-
chen es zu einem lohnenden Walzer.
Die Menge an Einzelschicksalen illust-
riert ein Bild, das wir kennen. ,Vielleicht

verwinden die Eltern nie, was ihnen
zugestoRRen ist, akzeptieren jedoch ihr
Kind. Das sind zwei unterschiedliche
Dinge, der elterliche Verlust und die re-
ale Person, die sie letzten Endes fast
immer lieben®, sagt die Mutter einer
Tochter mit Down-Syndrom.

Empfohlen von Jutta von Campenhausen,
Hamburg

ANDREW SOLOMON

Wenn Kinder ganz anders
als ihre Eltern sind
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zahlreichen Projekte
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KULTURtipp

Ich freue mich
auf den Oktober

Kinder und Kleinkinder, die Intensivpfle-
ge benétigen, haben besondere Bedar-
fe, und die Familien brauchen Unter-
stitzung. Darum wird es im Oktober bei
zwei Veranstaltungen gehen, auf die ich
mich schon sehr freue. Am 19. und 20.
Oktober 2018 findet in Ulm-Seligweiler
die 14. Tagung ,Aulerklinische Beat-
mung Kinder und Kleinkinder* statt, die
auf die Initiative von Oberarzt i.R. Dr.
med. Kurt Wollinsky zuriick geht. Neben
ihm ist Chefarzt Dr. med. Jorg Winckel-
mann Tagungsprasident. Beide stellen
gerade wieder ein informatives und
sehr abwechslungsreiches Programm
aus Vortragen, Diskussionsrunden und
Workshops zusammen; in diesem Jahr
liegen die Schwerpunkte auf Diagnos-
tik, Notfalle, Zwerchfellstimulation und
Frihgeborene.

Weil die Teilnehmer in ihrem beruflichen
Alltag oder als pflegender Angehoriger
so viel leisten, sollen sie bei der Tagung
auch ein wenig zuriickbekommen. Wie
schon im vergangenen Jahr gibt es wie-
der eine Ruhe-Oase mit Traumreisen,
Entspannungsmassagen, und neuer-
dings auch einige Elemente aus dem
Bereich ,Snoezelen®. Bei der Tagung in
Ulm bin ich immer wieder beeindruckt
von dem grof’en Engagement aller, die
in die Versorgung der Kinder und Klein-
kinder eingebunden sind.

Dr. Wollinsky bietet seit vielen Jahre
eine Sprechstunde fir Kinder und Ju-
gendliche mit Beatmung an den RKU
Universitats- und Rehabilitationsklini-
ken Ulm an und wurde deshalb beim
8. MAIK Minchner aufierklinischer In-
tensiv Kongress mit dem MAIK Award
ausgezeichnet. Auch beim diesjahrigen
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MAIK, der am 26. und 27. Oktober 2018
in Minchen stattfindet, gibt es wieder
Referate rund um die Versorgung von
Kindern und Kleinkindern. Eine junge
Mutter wird mit ihrer kleinen Tochter
kommen, die seit ihrem zweiten Ge-
burtstag querschnittgelahmt und be-
atmet ist, um Uber das Reisen mit der
ganzen Familie zu berichten; im Rah-
men der freien Vortrage geht es um den
Kampf gegen die seltene und tddliche
Kinderdemenz NCL (Neuronale Ce-
roid Lipofuszinose) und eine Referentin
spricht Uber Marchenpadagogik in einer
Intensivpflegeeinrichtung. Weitere Kin-
der-Themen sind in Vorbereitung. Mehr
zu beiden Veranstaltungen unter www.
maik-online.org und www.rku.de/index.
php/aus-fort-und-weiterbildung4

Es ist wichtig, sich mit miteinander aus-
zutauschen, das Netzwerk um die Kin-
der mit besonderen Bedarfen und ihrer
Familien zu starken, zu erweitern und
Probleme zur Sprache zu bringen. Nur
so kann sich etwas verandern! Deshalb
habe ich groRe Hochachtung vor den
vielen engagierten Menschen, die in
Selbsthilfegruppen und Vereinen arbei-
ten, wie der INTENSIVkinder zuhause

e.V..
Maria Panzer, Pressesprecherin Heimbeat-
mungsservice Brambring Jaschke GmbH




