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Alena ist eine Kampferin

Alena, 4 falire

Rotraut Schiller-Specht

Ein beatmetes Kind zu Hause?

Fur die meisten Eltern und auch Fach-
leute undenkbar. Ein permanenter
Ausnahmezustand, in standiger Angst
und Sorge. Doch man kann — so macht
der nachfolgende Beitrag deutlich —
mit ein bisschen Zuversicht, Selbst-
vertrauen, fachlicher Unterstutzung
und Kompetenz solch eine Situation
auch in den eigenen vier Wanden

erfolgreich meistern.
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wissermalien das Startzeichen
fiir das Zusammenleben mit Ale-
na zu Hause. Zu diesem Zeit-
punkt schien es, dass unsere
Tochter = zum ersten Mal seit
vielen Wochen - auf dem Wege
der Besserung war. Sie lag in
meinen Armen und ich hatte den
Eindruck, sie geniefe es. Hier
konnte man sich nur von seinen
Gefithlen leiten lassen, denn auf
Alenas Gesicht erschien bisher
noch kein Ausdruck der Freude
oder ein Lacheln, geschweige
denn ein Lachen. Anfangs be-
furchtete ich, es lige am Down-
Syndrom. Denn was wusste ich
schon dariiber: Dass Menschen
mit Down-Syndrom im  All-
gemeinen sehr frohlich sein sol-
len; dass sie haufig Herzfehler
haben; dass sie als geistig behin-
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eht das auch Zuhause?
Diese Frage an den Ober-
arzt der Kinder-Intensiv-

station, auf der unsere jlingste
Tochter — mit kurzen Unterbre-
chungen - seit ihrer Geburt
schon viele Monate lag, war ge-

dert gelten —niemals fihig, ein ei-
genstindiges Leben zu fiihren.
Doch am Down-Syndrom lag es
nattirlich nicht: Hatte dieses
Kind denn bisher tiberhaupt et-
was zu Lachen? Wohl eher nicht:
Nach der Geburt die sofortige
Trennung von Mutter und Vater,
Aufnahme auf die Friihchen-In-
tensivstation der Kinderklinik
wegen Verdachts auf einen
Herzfehler, sauerstoffbedtirftig,
kiinstlich erndhrt durch eine Na-
salsonde, versorgt mit einem
zentralen  Venenkatheter am
Kopf. Mit drei Monaten ver-
schlechterte sich Alenas Zustand
und machte eine Herzoperation
dringend notwendig. Sie wurde
am offenen Herzen operiert, ob-
wohl sie das angestrebte OP-Ge-
wicht noch nicht erreicht hatte.
Nach dieser Operation schien fiir
meinen Mann und mich die Welt
unterzugehen: Der gravierends-
te Herzfehler, ein groBes Loch
zwischen den Hauptkammern,
konnte nicht korrigiert werden.
Nach dieser Palliativ-Operation
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lag Alena wochenlang wie tot an
der Beatmungsmaschine und mit
unzdhligen Schlduchen versehen
—zunéchst in Bad Oeynhausen in
der Herzklinik, dann—nach ihrer
Verlegung — auf der Kinder-In-
tensivstation der heimatlichen
Kinderklinik.

Alena wollte
nicht sterben

Sie war zuriickgekommen mit ei-
ner sehr schlechten Prognose,
quasi ,zum Sterben”, so die Wor-
te einer Kinderkrankenschwes-
ter — viele Monate danach. Doch
Alena wollte nicht sterben — sie
war (und ist) eine kleine Kamp-
ferin. Jedoch - richtig leben
konnte sie in diesen Wochen
nach der Operation auch nicht:
Vollbeatmet, mit unterschied-
lichem Sauerstoffbedarf, immer
wiederkehrende Atelektasen
und Dystelektasen in der Lunge,
Wasseransammlungen im Herz-
beutel und zahlreiche andere
Komplikationen schienen sich in

)

dieser Zeit abzuwechseln — ohne
Aussicht auf Besserung. Am 01.
April 1996 lielen mein Mann
und ich Alena auf der Kinder-In-
tensivstation taufen. Seit Tagen
lag sie mit sehr schlechten Sauer-
stoffsittigungswerten im Blut in
ihrem Bettchen und das bei na-
hezu 100%igem zusétzlichem
Sauerstoff. Die Arzte und das
Pflegepersonal machten wenig
Hoffnung und fragten uns, ob
wir unsere Tochter taufen lassen
wollten. Doch merkwiirdiger-
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weise ging uns die Hoffnung
nicht wirklich aus — mit Alenas
Tod mussten wir zwar rechnen
..., doch - wir rechneten nicht
damit! Was wollte ich diesem
Kind noch alles zeigen! Es hatte
ja von der Welt noch nichts gese-
hen: keinen Himmel, keine Blu-
men, keine Vogel — nichts Scho-
nes! Alenas bisherige Erfahrun-
gen ,,von der Welt” waren fast al-
le mit Schmerzen verbunden.
Das konnte fiir dieses Kind doch
nicht alles gewesen sein! — Wie
oft habe ich das in dieser Zeit ge-
dacht und mir gewiinscht, ihr all
~das Schéne” zeigen zu konnen.

Die Kampferin

Alena kdmpfte weiter. Nach
mehreren vergeblichen Extubati-
onsversuchen gingen die Arzte
aufgrund der weiterhin beste-
henden Ateminsuffizienz von ei-
ner ,abzusehenden Dauerbeat-
mung” Alenas aus. In einem der
zahlreichen Arztgesprache wur-
de uns die Anlage eines Tracheo-

stomas (Luftrohrenschnitt) als
Mbglichkeit aufgezeigt, Alena
die Atmung zu erleichtern. Am
6. Mai 1996 wurde dann bei Ale-
na ein Tracheostoma angelegt. In
den Wochen danach kam es
tatsdchlich langsam zu einer Sta-
bilisierung ihres Allgemeinzu-
standes, jedoch bei fortbestehen-
der Dauerbeatmung. Man miisse
jetzt warten, dass Alena grofer
und stabiler wiirde, um einen er-
neuten Versuch zu starten, sie
dauerhaft von der Beatmung zu
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bekommen. Geht d as auch Zu-
hause? Diese Frage loste eine
kleine Lawine aus! In den Wo-
chen danach rotierte alles um
Alena herum: Die Aussicht, ein
dauerbeatmetes kleines Mad-
chen nach Hause zu entlassen —
was so haufig nicht vorkommt —,
setzte zahlreiche Vorbereitungen
auf der Station in Gang. Welche
Beatmungsmaschine braucht das
Kind, welche Hilfsmittel miissen
bestellt werden, welche Unter-
stiitzung braucht die Familie —
wird es fiiberhaupt klappen?!
Mein Mann und ich wurden ,,am
Kind eingearbeitet”, d. h. wir
lernten u. a. die Trachealkaniile
zu wechseln, die Atemwege ab-
zusaugen und die nasale Magen-
sonde zu legen. Die Funktionen
und die Bedienung des Beat-
mungsgerates wurden uns erldu-
tert. Bald fiihlten wir uns fit und
wir durften allein, d. h. ohne Be-
gleitschwester, mit Alena von
der Station und bald sogar mit
ihr draufien spazieren gehen. Fiir
uns Eltern und fiir Alenas
Schwester Mareike — damals 5

1/2 Jahre alt — ein aufregendes  Alena, 5 Monate

Ereignis. Mareike hatte ihre
Schwester bisher nur wenige
Male sehen kénnen — quasi als
Sonderbesuch auf der Kinder-In-
tensivstation. Nun hatte sie ihr
Schwesterchen hautnah und
durfte sie im Kinderwagen aus-
fahren. Alena konnte zu diesem
Zeitpunkt bereits 2-3 Stunden
ohne Beatmungsgerét — nur tiber
die so genannte ,feuchte Nase”
(kiinstlicher Nasenfunktionser-
satz) —atmen, ohne sich gleich zu
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und 1,5 Jahre alt



Alena, 2,5 Jahre alt
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erschopfen. Wir brauchten nur
die Sauerstoffflasche und das
Absaugerit mitzunehmen, ab so-
fort unsere stindigen ,Beglei-
ter”, wenn wir mit Alena unter-
wegs waren.

Ende eines
~ Ausnahmezustandes

Am 20. Juli 1996 — genau 8 Mona-
te nach ihrer Geburt — haben wir
Alena mit Beatmungsmaschine
nach Hause geholt: Ein kleines
Midchen mit Down-Syndrom
mit einem Gewicht von 5.200 g,
beatmungs- und sauerstoff-
pflichtig, mit einem nicht beho-
benen Herzfehler und einer Lun-
genproblematik, mit immer wie-
derkehrenden Sauerstoffabfillen
im Blut. Ein kleines Méadchen,
das nicht selbststindig essen und
trinken kann (oder will?!) und
dass mit 8 Monaten nicht einmal
ihren Kopf heben kann. Dieser
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20. Juli war ein ganz besonderer
Tag. Er beendete einen 8-monati-
gen Ausnahmezustand, in dem
wir uns ab der Geburt Alenas be-
fanden: Das tagliche (oft mehr-
mals tagliche) Hin- und Herpen-
deln zwischen Klinik und Zu-
hause, zwischen erster und zwei-
ter Tochter. Die permanente Sor-
ge um Alenas Leben und die un-
endlich vielen Trianen auf der ei-
nen Seite und auf der anderen
Seite: der Versuch, mit der Fiinf-
jahrigen einen ,normalen” All-
tag zu leben und ihr gegeniiber
psychische Stirke zu zeigen. Die
Entlassung Alenas von der In-
tensivstation nach Hause war
monatelang herbeigesehnt und
dennoch von viel Ungewissheit
und auch Angst begleitet. Wie
wiirde unser Familienleben nun
aussehen? Koénnen wir jemals
etwas zu viert unternehmen -
oder miissen wir uns als Eltern
wieder aufteilen? Was kann
man einem beatmeten Kind an
so genannten AuBenkontakten
zumuten, wie anfillig ist Alena?
Darf Mareike ihre — vielleicht er-
kilteten — Freundinnen mit nach
Hause bringen? Fragen iiber
Fragen stellten sich ein. Auch
existentielle: Konnen wir in ei-
ner Notsituation schnell genug
und fachlich richtig handeln?
Bekommen wir schnell genug
das Sekret abgesaugt, wenn sich
Alena die Kaniile ,vollhustet”
und zu ersticken droht? Alenas
Gesundheitszustand war zwar
einigermafien stabil, jedoch hat-
te sie hadufig Sauerstoffabfille
und z. T. massive Sekretproble-
me, die zum raschen Handeln
aufforderten. Tagsiiber war dies
meist schnell zu erkennen, doch
in der Nacht hatten wir nur ei-
nen leichten Schlaf und ,grofSe
Ohren”, damit wir in Alenas
Zimmer (etwa zehn Schritte ent-
fernt) einen Alarm der Beat-
mungsmaschine und des Pulso-
ximeters nicht {iberhorten. Bei
Alarm wachten wir blitzartig
auf und eilten in Alenas kleines
Intensiv-Zimmer, um zu schau-
en, was los ist und um u. U.
schnell zu handeln bzw. Sekret
abzusaugen. Dies ist bis heute so
geblieben und wird sich auch
nicht dndern!
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Kompetente Hilfe
erleichtert den Alltag

Sicherheit im Umgang mit
Alenas medizinischen Proble-
men erlangten wir Eltern durch
den gelebten Alltag mit ihr und
durch die Anwesenheit einer
ambulanten Kinderkranken-
schwester, die taglich fiir vier
Stunden bei uns zu Hause war.
Erfahren in der Pflege von herz-
kranken und auch beatmeten
Kindern war sie fiir Alena und
uns ein Gliicksfall. Sie fiihrte
nicht nur behandlungspflegeri-
sche Mafinahmen durch, son-
dern gab uns durch zusétzliche
Anleitung z. B. beim Kaniilen-
wechsel oder Wechsel der
Magensonde, die notwendige
Routine. Sie stand fr alle unse-
re Fragen zur Verfiigung und
hatte grofsen Anteil daran, dass
wir unser Ziel erreichten. Das
Ziel, dass Alena bisher ,aus der
Not heraus” nicht wieder ins
Krankenhaus musste. (Aller-
dings sind Alena weitere Kran-
kenhausaufenthalte nicht er-
spart geblieben. So war z. B. die
Anlage eines direkten Magen-
zuganges notwendig, da Alena
auch zu Hause und mit thera-
peutischer Hilfe nicht anfing zu
essen). Die Kinderkranken-
schwester fragten wir auch um
Babysitter-Dienste nach, wenn
wir einmal mit Mareike
bewusst etwas allein — ohne
Alena — unternehmen wollten.
Denn die Grofe kam doch
manchmal etwas zu kurz. Unse-
re Tage (und vielen Nichte)
~gehorten” lange Zeit vor allem
Alena - sie hatte man standig im
Blick, was natiirlich auch not-
wendig war. Auch das rein
partnerschaftliche Miteinander
kam manchmal zu kurz. Es hat
lange Zeit gedauert, bis auch
wir uns Auszeiten, sprich z. B.
Kino oder Essen gehen oder so-
gar einen Wochenendurlaub
nur zu zweit gdnnten, um unse-
re Kraftreserven aufzutanken.

Normalitat

Durch die sich einstellende Si-
cherheit im Umgang mit Alenas
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medizinischen Problemen ver-
anderte sich allmidhlich unser
Familienalltag. Wir trauten uns
und Alena mehr zu. Nahmen
wir anfangs das Beatmungs-
gerdt noch mit ins Wohnzim-
mer, um Alena permanent zu
beatmen, so stellten wir dies
nach einigen Monaten ein und
trauten uns, Alena mehrere
Stunden nur mit Sauerstoff-
schlauch und feuchter Nase ,,zu
belassen”. Wir machten lingere
Spazierginge, Ausfliige und Be-
suche — immer mit Sauerstoff-
flasche, Absauggerat und

-schlauchen sowie Ambubeutel
und anderem ,Notfallbesteck”
im Handgepack. Das war z. T.
anfangs recht umstiandlich und
beschwerlich; doch machte es
uns und unseren Tochtern
Spaff, als Gesamtfamilie mehr
zu erleben. Man konnte zuse-
hen, wie Alena mit der Zeit in
sich und ihre Umwelt immer
mehr Vertrauen fasste, aufge-
schlossener und neugieriger
wurde. Die Moglichkeit, sich
nur mit feuchter Nase und Sau-
erstoffschlauch freier bewegen
zu kénnen als mit einem festste-
henden Beatmungsgerat forder-
te Alenas Bewegungsfreude,
was ihrer gesamten Entwick-
lung zu Gute kam. Das familia-
re Umfeld mit einer grofen
Schwester, deren Tun stets auf-
merksam verfolgt wurde und
wird, war und ist fiir Alena Ent-
wicklungsforderung  schlecht-
hin. Nach etwa 1 1/2 Jahren
bendtigte Alena keine Beat-

mung mehr, so dass sie ,nur
noch” Sauerstoff iiber das Tra-
cheostoma brauchte. Monate
spiter bendtigte sie auch diesen
nicht mehr permanent, sondern
nur noch bei schweren Infekten.
Dies ist bis heute so geblieben
bei  weiterhin bestehendem
Herzfehler. Der Versuch, das
Tracheostoma im Sommer 2000
zu verschliefen, gelang leider
nicht und endete mit einer er-
neuten Anlage eines Luft-
rohrenschnittes. Dieser Satz ist
schnell formuliert und geschrie-
ben. Sein Inhalt birgt jedoch
dramatische Wochen in sich, in
denen wir befiirchteten, dass
Alena die Operation nicht tiber-
leben  wiirde. Alena hat
gekdmpft, ist von der Beatmung
und vom Sauerstoff losgekom-
men und nach Wochen auch
endlich wieder nach Hause. Mit
einem Tracheostoma, dass wir
(und Alena sowieso) kennen
und das auch bleiben wird.
Denn einen erneuten Versuch,
es zu verschlieffen, werden wir
nicht unternehmen. Der Luf-
tréhrenschnitt ,gehort” zu un-
serer jlingsten Tochter, sie selbst
kennt es gar nicht anders. Alena
ist mittlerweile 8 Jahre und hat
sich langsam (sie lief erst mit 6
Jahren frei), aber stetig ent-
wickelt. Sie hat einen integrati-
ven Kindergarten besucht (mit
Zivi) und geht seit letztem
Herbst in die Schule fiir Geistig-
behinderte. Da sich aufgrund
einer erworbenen Luftréhren-
verengung keine Lautsprache

entwickeln wird, kommunizie-
ren wir mit ihr iiber lautsprach-
begleitende Gebarden. Und
ihren Gebirden entnehmen wir,
dass es ihr in der Schule SpaR
macht. Ebenso wie es ihr gefallt,
mit ihrer Familie Urlaub zu ma-
chen, bevorzugt am Strand mit
viel Sand — wovon uns natiirlich
alle Arzte abgeraten haben.
Doch mein Mann und ich lieben
die Kiiste und freuen uns, dass
wir nicht nur Mareike, sondern
auch Alena dies ,Schine der
Welt” zeigen konnen und wiin-
schen uns, dass das noch oft der
Fall sein darf. Denn auch daraus
schopfen wir die Kraft und Zu-
versicht flir den nicht immer
einfachen Alltag mit Alena.

Ronnenberg.

PROFESSIONELLE '

i INTENSIVkinder zuhause e. V.

m Verein INTENSIVkinder zuhause e. V. haben sich Eltern bzw.
Angehdrige von Kindern zusammen gefunden, die auf intensiv-
medizinische Versorgung und Pflege angewiesen sind. Uber 80 %
der Kinder haben einen Luftrohrenschnitt (Tracheostoma), efwa
50 % werden bzw. wurden beatmet und co. 50 % benitigen zu-
sitzlichen Sauerstoff. Die meisten Kinder kannen nicht essen und
trinken, sondern werden Gber eine Magensonde bzw. einen di-
. rekten Magenzugang ernihrt. Die Notwendigkeit eines Tracheo-
- stomas bzw. einer kiinstlichen Beatmung kann sich aus unter-
schiedlichen Griinden ergeben, z. B. bei fortschreitenden Muskel-
erkrankungen, neurologischen Erkrankungen, bei seltenen Syn-
dromen (z. B. Undine Syndrom) oder als Folge einer Friihgeburt,
einer Luftrohrenverengung oder infolge eines Unfalles.
‘ Der Alltag mit intensivpflegebedirftigen Kindern zuhause stellt
an die Eltern sehr grofle Anforderungen sowohl physischer als
.~ auch psychischer Natur. Die permanente Uberwachung und auf-
wendige Pflege besfimmen den Tagesablauf, und in den meisten
Fillen auch die Nacht.
Eines der Houptanliegen des Vereins ist es, Kontakt unter den be-
troffenen Eltern herzustellen und zu férdern. Neben den regio-
nalen Elterntreffen findet einmal jhrlich ein bundesweiter El-
ternbegegnungstag mit Vortrigen und zohlreichen Ausstellern
statt. Daneben orgonisiert der Verein einmal im Jahr ein Famili-
enseminar sowie ein Seminar fir Mitter von INTENSIVkindern.
Auch hier sollen Eltern Gelegenheit haben, ins Gespriich zu kom-
men und sich zu informieren.

Kontakt:

INTENSIVkinder zuhause e. V.
Sunnisheim-Ring 69

74889 Sinsheim

Tel./Fax: 07261-977856

e-mail: intensivkinder@t-online.de
www.intensivkinder.de

Rotraut Schiller-Specht
lebt mir ihrer Familie in
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