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Eltern, die ihr schwer krankes oder behindertes Kind zu Hause pflegen, miissen oft

besonders stark sein. Arztliches Fachpersonal und Pflegekrifte sind zwar sehr um das

Wohl der Kinder bemiiht, haben aber selten genug Zeit und beschranken sich deshalb

auf die medizinischen Aspekte. Zudem sind direkt nach der Geburt die Informationen

uber das Ausmal? der Behinderung und ihre moglichen Folgen oft noch ungenau.

Ausgerechnet in dieser Situation stehen die Eltern
vor einer Fulle von hohen Anforderungen: Besuche
in arztlichen Praxen, Klinikaufenthalte, behinde-
rungsbedingte Probleme im Umgang mit dem Kind,
Auseinandersetzungen mit medizinischem und
therapeutischem Fachpersonal oder mit Behorden
mussen irgendwie bewaltigt werden. Die Eltern
mussen deshalb nicht nur lernen, mit den Angsten
um das Wohl ihres Kindes umzugehen. Sie mUssen
burokratische Hirden Uberwinden, neue Fahig-
keiten entwickeln, Krisen bewaltigen, ihr Improvi-
sationstalent perfektionieren und immer wieder
Kraft fir eine unendliche Geduld finden. Denn
schlieBlich sind da oft noch andere Familienmit-
glieder, das eigene Leben und oft auch der beruf-
liche Alltag. Auch die starksten Eltern wirden diese
vielschichtigen und kraftezehrenden Anforderungen
irgendwann berfordern.

Mit dieser Broschiire mochten wir lhnen als Eltern
eines pflegebedurftigen Kindes deshalb zunachst
sagen: Sie sind nicht alleine. Als Pflegekasse bei der
KKH unterstitzen wir Sie, wo es nur moglich ist.

Auflerdem mdchten wir lhnen Mut machen: Die
Versorgung schwer kranker und behinderter Kinder
istin Deutschland gut abgedeckt. Es gibt zudem

zahlreiche zusatzliche Moglichkeiten, Hilfe zu
erhalten. Mit Unterstitzung von spezialisierten
Pflegediensten, arztlichem Personal und anderen
Hilfseinrichtungen wird es deshalb in den meisten
Fallen moglich sein, das Kind zu Hause zu pflegen.

Natdurlich werden Sie als Eltern nicht von heute auf
morgen alle wesentlichen Pflegetechniken beherr-
schen —das ist ohnehin Aufgabe der professionellen
Pflegekrafte. Sie werden aber nach und nach lernen,
Situationen richtig einzuschatzen und Panik zu
vermeiden, wenn mal etwas nicht so lauft, wie es
sollte. Und Sie werden erkennen, wann und wo
Hilfe da sein muss, und dann auch wissen, wo Sie
sie herbekommen. In vielen Situationen wird lhnen
Ihr Bauchgeflihl den Weg zeigen.

In dieser Broschire sprechen wir Themen rund um
die Pflege schwer kranker und behinderter Kinder
an, von denen wir glauben, dass sie flr eine erste
Orientierung hilfreich sind. Denn als informierte
Eltern konnen Sie lhrem Kind am besten helfen.
Wenn Sie nach der Lektiire Fragen haben, stehen
Ihnen die Mitarbeitenden in unseren Servicestellen
sehr gern zur Verfugung.

Ihre Pflegekasse bei der KKH



Von der Klinik nach Hause —
die ersten Schritte

Probleme wahrend der Geburt, Gendefekte, Unfille, Infektionen oder andere

Erkrankungen — Ursachen fiir Behinderungen kann es viele geben. Ob allerdings ein

Kind von Geburt an behindert ist oder sich die Behinderung danach ergibt, ob es

korperlich und/oder geistig beeintrachtigt ist: Die Not und die Ratlosigkeit der

Eltern sind immer grof3.

Sie missen mit der permanenten Sorge um ihr
Kind, mit Hoffnungen, Ungewissheit und mit vielen
ungeklarten Fragen umgehen. In diesem Kapitel
mochten wir Antworten auf einige der ersten
Fragen geben, vor denen viele Eltern schwer kranker
oder behinderter Kinder stehen.

Wann soll das Kind aus der Klinik nach
Hause kommen?

In erster Linie sind es nattrlich medizinische Kriteri-
en, die bestimmen, wann ein krankes Kind aus der
Klinik nach Hause entlassen werden kann. Gleich
danach spielen allerdings die Eltern selbst, der Rest
der Familie und das nahere Umfeld die wichtigsten
Rollen. In der Klinik sind die Ablaufe fest vorgegeben,
helfende und ratgebende Personen sind meist auf
Zuruf da. In den eigenen vier Wanden ist dagegen
zunachst alles neu und die Familie ist weitgehend
allein mit dem Kind. Der Schritt von der Klinik nach
Hause will deshalb gut vorbereitet sein.

In der folgenden Liste haben wir einige Anregungen
zusammengestellt, damit Sie bei der Vorbereitung
auf die Entlassung lhres Kindes keinen der wich-
tigsten Punkte lbersehen:

= Bedenken Sie dabei, dass Sie 4 bis 8 Wochen
brauchen, um sich selbst und lhr Umfeld auf
die neue Situation einzustellen und die Wohn-
raume entsprechend einzurichten.

= Planen Sie die Entlassung lhres Kindes aus der
Klinik deshalb griindlich und rechtzeitig, am bes-
ten gemeinsam mit dem medizinischen und thera-
peutischen Personal sowie mit den Pflegekraften.

= Listen Sie in diesen Gesprachen auf, was auf Sie
zukommen wird, etwa welche Pflegetechniken
Sie erlernen missen und welche Gerate und

Materialien Sie benétigen.

Lassen Sie sich Pflegetechniken und den Umgang
mit Geraten ausfuhrlich in der Klinik zeigen — so
lange, bis Sie es selbst beherrschen.

Stimmen Sie einer Entlassung lhres Kindes erst
zu, wenn Sie sicher sind, dass Sie und lhre Familie
gut vorbereitet sind und alle zu Hause benétigten
Utensilien und Gerate vorhanden sind.
Kontaktieren Sie —sofern vorhanden —den sozia-
len Dienst der Klinik. Dort wird man Sie unter an-
derem mit Tipps zu ambulanten Pflegediensten,
weiterflhrenden Adressen und Kontaktdaten
von ortlichen Hilfeangeboten versorgen.
Kontaktieren Sie geeignete Pflegedienste, sozial-
medizinische Dienste und eventuell die Firmen
der wichtigsten Gerate. Klaren Sie alle wichtigen
Servicetelefonnummern, Kontakte und Notfallruf-
nummern ab und bewahren Sie die Daten stets
griffbereit auf.

Bitten Sie das medizinische und therapeutische
Personal sowie die Pflegekrafte um einen ab-
schlieBenden Bericht, der auch Vorschlage flr die
weitere Behandlung und die Rehabilitation Ihres
Kindes beinhaltet.

Informieren Sie die kinderarztliche Praxis und/
oder lhre hausarztliche Praxis Uber die Entlas-
sung lhres Kindes.

Finden Sie heraus, welche der umliegenden
Kinderkliniken im Notfall die am besten geeigne-
te fr Ihr Kind ist.

Nehmen Sie den Kontakt zu Selbsthilfegruppen
auf. Das Gesprach mit anderen Eltern gibt Ihnen
emotionale Unterstitzung und liefert wertvolle
Zusatzinformationen.

Wenden Sie sich an die Gemeinde oder Kirchen-
gemeinde Ihres Wohnortes. So erfahren Sie unter
anderem von familienentlastenden Diensten,
Sozialstationen, Familien- und Haushaltshilfen
sowie Moglichkeiten der Kurzzeitpflege.



Wie findet man einen spezialisierten
ambulanten Pflegedienst?

Den richtigen ambulanten Pflegedienst fiir ein
schwer krankes oder behindertes Kind zu finden, ist
oft schwer. Bewahrt haben sich bei der Suche drei
Schritte:

Schritt 1: Legen Sie die Kriterien fest, die der Pflege-
dienst erfullen muss. Uberlegen Sie zusammen mit
arztlichem Personal, welche Hilfen benétigt werden.

Schritt 2: Erkundigen Sie sich Uber die infrage

kommenden Pflegedienste bei Selbsthilfegruppen

aus Ihrer Region. Fragen Sie zum Beispiel nach

s dem Gesamteindruck,

= dem Ausbildungsstand des Pflegepersonals,

= dem Kontakt zwischen Pflegedienst und arztli-
chem Personal,

m der Erreichbarkeit rund um die Uhr, auch an
Feiertagen,

= der Bestandigkeit der Pflegekrafte (haufiger
Wechsel?) und

= obdie individuellen Bedirfnisse betroffener
Kinder jeweils bertcksichtigt wurden.

Dazu noch ein Tipp: Uber kkh.de haben Sie die
Maoglichkeit, sich Gber Angebote von entsprechenden
Leistungserbringern zu informieren.

Schritt 3: Stellen Sie den Pflegediensten in der

engeren Wahl einige kritische Fragen. Eine Auswahl

von Fragen haben wir hier zusammengestellt.

Entscheiden Sie nach Ihrem Gefiihl, welche Fragen

flr Sie die wichtigsten sind:

= |st der Pflegedienst auch fiir die medizinische
Behandlungspflege (SGB V — Sozialgesetzbuch V)
zugelassen?

= Informiert er umfassend und verstandlich tber
die Finanzierung der Pflege und tber selbst zu
tragende Kosten?

= Wird lhr Kind von einem festen Pflegeteam
betreut?

= Arbeitet der Pflegedienst nach festgelegten
Wirtschaftszeiten fur die Pflege — oder haben
die Pfleger so viel Zeit, wie sie brauchen?

= Flhrt der Pflegedienst Schulungen flir Angehdrige
durch oder vermittelt er solche?

= Wie schnell ist im Notfall Hilfe da?

= Gibt es eine feste Kontaktperson fur Fragen und
Beschwerden?
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Wo findet man Entscheidungshilfen fur
bestimmte Situationen?

Die Zustimmung zu einer Operation, deren guter
Ausgang nicht sicher ist, oder die Entscheidung
Uber lebensverlangernde MaBnahmen — Eltern
schwer kranker und behinderter Kinder stehen
immer mal wieder vor einer besonders schwierigen
Entscheidung.

So wie auch sonst viele Menschen schwierige
Entscheidungen nicht ohne professionellen Rat
treffen, so sollten auch die Eltern von schwer
kranken und behinderten Kindern dies nicht tun.

Nutzen Sie deshalb die Hilfsangebote. lhre
Ansprechpersonen flir schwierige Fragen rund um
das Wohl Ihres Kindes kdnnen zum Beispiel Mitar-
beitende der Krankenhausseelsorge sein, medizini-
sche Fachkrafte, die Ihnen besonders vertraut sind,
Mitarbeitende in Kirchengemeinden, Eltern in
Selbsthilfegruppen und nicht zuletzt Ihr Freundes-
kreis und Verwandte.

Wo gibt es psychische Unterstiitzung
fur Eltern?

Die schwere Erkrankung oder Behinderung eines
Kindes verandert das Miteinander in der Familie
von Grund auf. Zwar ist das Klischee, Ehen wiirden
an der Behinderung des Kindes zerbrechen, falsch.
Doch die sich aus der Behinderung ergebenden
Belastungen stellen ohne Zweifel grol3e Risikofak-
toren fiir die Ehe oder Partnerschaft der Eltern dar.

Besonders der hohe Zeitaufwand fiir die Versor-
gung des Kindes belastet die Eltern sehr. Sie mussen
oft ihre Bedurfnisse zurlickstellen, Lebensziele
aufgeben und auf Selbstverwirklichung weitgehend
verzichten. Zeit fir Entspannung, Freundschaften
oder den Ehepartner ist kaum mehr da, hinzu
kommen haufig erhebliche finanzielle Belastungen.

Es ist deshalb kein Versagen, wenn Eltern mit ihren
Kraften auch mal am Ende sind oder einfach nicht
weiterwissen. Und es ist keine Schande, sondern
eine kluge Entscheidung, sich in einem solchen Fall
so frih wie moglich Hilfe zu suchen. Das Gleiche
gilt naturlich auch flr alle anderen Familien-
angehdrigen.

Gesprache mit Vertrauten konnen oft schon zu einer
Entlastung beitragen. Wenn allerdings Ratlosigkeit
und Stimmungstiefs haufiger auftreten und zu
einer eigenstandigen Erkrankung zu werden drohen,
dann sollten Eltern nicht zogern, sich professionelle
Hilfe zu suchen.

Denkbar sind zum Beispiel Gesprachstherapien, die
lhre hausarztliche Praxis vermitteln kann. Viele
Kirchengemeinden haben zudem eine Behinderten-
seelsorge, die die gesamte Familie Gber lange
Strecken begleitet.



Wichtiges zur Grundversorgung

Mit dem heutigen Wissen uiber die Pflege schwer kranker oder behinderter Kinder

lieBen sich vermutlich ganze Bibliotheken fiillen. Denn je nach Beeintrachtigung des

Kindes ergeben sich fast unendlich viele Anleitungen und Tipps, wie sich die Pflege

am besten durchfiihren lasst.

In diesem Kapitel mochten wir Ihnen einen groben
Uberblick Giber einige MaRnahmen der pflege-
rischen Grundversorgung geben. Bei Fragen hilft
Ilhnen unsere Pflegeberatung der KKH gern weiter.

Essen & Trinken

Ganz gleich, ob ein Kind eine Diat einhalten muss
oder essen darf, was und wie viel es mag — Essen
und Trinken ist auch fiir Kinder oft ein Highlight.
Denn zum einem wollen ja Hunger und Durst
gestillt werden, zum anderen bedeuten die Mahl-

zeiten Abwechslung. Und naturlich ist es wichtig,
dass der Korper taglich genug Nahrstoffe und
Flussigkeit erhalt.

Die folgende Aufzahlung fasst wichtige Aspekte
zum Thema Essen und Trinken in aller Kiirze
zusammen. Wie immer gilt natlrlich: Lassen Sie
sich gegebenenfalls vom medizinischen Fachperso-
nal oder Pflegekraften beraten und fragen Sie
hartnackig nach, wenn etwas unklar ist. Viele
praktische Tipps zum Thema Essen und Trinken
bekommen Sie auch von den Mitgliedern von
Selbsthilfegruppen.



Halten Sie stets die medizinischen Details des
Ernahrungsplans lhres Kindes ein, auch was
Mengen und Uhrzeiten betrifft.

Versuchen Sie, auch an hektischen Tagen einen
gleichmaRigen Rhythmus bei der Ernahrung
Ihres Kindes einzuhalten.

Berlicksichtigen Sie, dass bettlagerige oder
bewegungseingeschrankte Kinder weniger
Kalorien brauchen als gesunde Kinder.

Beziehen Sie lhr Kind so weit wie méglich in

die Ernahrungsplanung ein. Finden Sie heraus,
was es am liebsten mag, und belohnen Sie es
auch mal mit kleinen Extras.

Essen Sie, wann immer moglich, gemeinsam mit
Ihrem Kind und der ganzen Familie.

Versuchen Sie, die Speisen so abwechslungsreich
wie moglich zu gestalten, auch optisch.

Kinder lassen meist erkennen, dass sie Hunger
oder Durst haben beziehungsweise satt sind. Ver-
trauen Sie auch hier lhrem Gefiihl. Im Zweifelsfall
bieten Sie lhrem Kind etwas zu essen oder zu
trinken an und schauen, was passiert.

Lassen Sie Ihr Kind gegebenenfalls die verfligbaren
Esshilfen nutzen und passen Sie diese jeweils
altersgerecht an.

Unterstitzen Sie Ihr Kind beim Essen nur, soweit
dies wirklich erforderlich ist. Wenn Sie Ihr Kind
flttern, sollten Sie sich genug Zeit dafiir nehmen.
Zwingen Sie lhr Kind nicht, aufzuessen, wenn es
nicht mehr mag.

Gibt es arztlicherseits keine Einwande,

ist natdrlich auch Naschen ab und zu erlaubt.

Windeln & Co.

Normalerweise konnen Kleinkinder ihren After-

schlieRmuskel im Alter von 18 bis 24 Monaten

kontrollieren. Bei schwer kranken oder behinderten
Kindern kann sich diese Fahigkeit jedoch deutlich
spater entwickeln —und gegebenenfalls bleibt das
Kind auch dauerhaft windelpflichtig. Flir diesen Fall
haben wir einige Anregungen zusammengestellt,
die hnen den Umgang mit Windeln & Co. erleich-

tern sollen.

= Besprechen Sie mit dem arztlichen Personal, ob
bei lhrem Kind ein Topfchen-Training erfolgreich
sein konnte. Falls ja, kalkulieren Sie ein, dass Ihr
Kind deutlich langer braucht, bis es windelfrei ist.

= Loben Sie Ihr Kind, wenn es sich beim Topfchen-
Training besondere Miihe gibt oder versucht,
stets sauber zu sein.

= Schimpfen Sie nicht mit hrem Kind, wenn es
Stuhlgang und Urin nicht halten kann.

= Wechseln Sie Windeln immer so bald wie
moglich.

= Erndhren Sie Ihr Kind ausgewogen —das hilft, die
Haufigkeit des Windelwechselns im Rahmen zu
halten.

m» Bedenken Sie bei dlteren Kindern, dass das
Windelwechseln dem Kind unangenehm ist —
auch wenn es das nicht so daufRern kann.
Beruhigende Worte wie , Alles kein Problem, das
ist ja schnell gemacht” konnen die Situation fir
beide Seiten entspannen.

= Behandeln Sie windeltypische Hautausschlage
(Windeldermatitis) stets umgehend, damit sich
die Infektion nicht verschlimmert. Fragen Sie
gegebenenfalls in der arztlichen Praxis um Rat.

= Waschen Sie nach dem Windelwechseln auch die
Hande lhres Kindes. Das unterstreicht fir lhr Kind
den hohen Stellenwert der Sauberkeit.



Schmerzen erkennen

Je nach Alter sind bei Kindern Nervensystem,
Kérperwahrnehmung und Sprache noch nicht voll
entwickelt. Obwohl das Kind Schmerzen hat, kann
es das nicht deutlich mitteilen. Das gilt umso mehr
flr schwer kranke und behinderte Kinder.

Wenn zum Beispiel ein Saugling anhaltend schreit,
sich oft ans Ohr fasst oder nicht trinkt, kdnnen
Schmerzen die Ursache sein. Kleinkinder dagegen
projizieren Schmerzen oft in den Bauch —selbst
wenn eigentlich eine Ohrentziindung dahinter-
steckt.

Erstim Schulalter beginnen Kinder, Schmerzen wie
Erwachsene wahrzunehmen. Mit etwa 12 Jahren
konnen sie die Schmerzen dann auch beschreiben.

Als Eltern werden Sie Ihr Kind und seine Art, auf
Schmerzen zu reagieren, sehr gut kennen. Im Zwei-
felsfall sollten Sie dennoch immer eine arztliche
Meinung einholen —auch am spaten Sonntagabend
oder zu Weihnachten um Mitternacht. Schon der
Verdacht auf Schmerzen sollte niemals hingenom-
men werden, denn Schmerzen sind auch ein klarer
Hinweis darauf, dass etwas nicht stimmt. Bleiben
Sie gegebenenfalls gegenlber drztlichem Personal,
das gerade Notdienst hat, hartnackig. Nicht immer
verfugt es (iber ausreichend Erfahrungen mit
Kindern. Machen Sie klar, dass Sie als Eltern Ihr Kind
am besten kennen.

Bis Hilfe eintrifft, sollten Sie Ihr Kind beobachten
und dann jedes Detail mitteilen. Fir Kleinkinder
gibt es Symbolkarten, die spielerisch einer Schmerz-
skala entsprechen und so ebenfalls bei der Schmerz-
einschatzung helfen kdnnen.

Respekt vor Schmerzmitteln

Halten Sie Dosierungen fiir Schmerzmittel
stets penibel ein. Kinder sind keine kleinen
Erwachsenen, und deshalb ist es nicht
moglich, die Erwachsenendosis eines
Medikaments einfach herunterzurechnen.
Eine zu hohe Dosis eines Schmerzmittels
kann sehr ernste Zwischenfalle auslésen.

Schlafen

Obwohl auch schwer kranke und behinderte Kinder
grofRe individuelle Unterschiede in ihrem Schlaf-
verhalten zeigen, sollten Sie Schlafstorungen bei
Ihrem Kind nicht einfach hinnehmen. Wenn Kinder
haufig schlecht schlafen, belastet das friher oder
spater die ganze Familie. Im schlimmsten Fall
entwickeln alle Familienmitglieder ungiinstige
Schlafgewohnheiten, von denen nur schwer wieder
loszukommen ist.

Etwa jedes 7. Kind im Sauglings- und Kleinkindalter
hat Schlafstérungen. Die Ursachen dafir lassen sich
nichtimmer ermitteln, oft sind sie allerdings harmlos.
Bei schwer kranken und behinderten Kindern
kénnen jedoch besonders pl6tzliche Schlafprobleme
mit der Grunderkrankung zusammenhangen.
Generell unterscheiden die medizinischen Fachkrafte
zwischen Einschlaf- und Durchschlafstorungen.
Wahrend sich Einschlafstorungen relativ leicht
beheben lassen, sind Durchschlafstorungen wie
nachtliches Aufschrecken, Kopfwackeln und vorzei-
tiges Aufwachen oft problematischer.

Suchen Sie sich deshalb im Interesse aller Familien-
mitglieder frihzeitig arztliche Hilfe, wenn Ihr Kind
haufig schlecht schlaft. Das ist deshalb sehr wich-
tig, weil behinderte Kinder wegen des erhéhten
Erholungsbedarfs ihres Korpers eher besonders viel
Schlaf brauchen.

Ansonsten gelten fur schwer kranke und behinderte
Kinder die gleichen Schlaftipps wie flir gesunde
Kinder. Wir haben eine kleine Auswahl davon
zusammengestellt:

= Gestalten Sie den Tagesablauf Ihres Kindes
moglichst regelmalig.

= Vermeiden Sie zu anstrengende Aktivitaten am
Abend (heftiges Toben, Spielen), damit Ihr Kind
vor dem Schlafen zur Ruhe kommt.

» Schatzen Sie den Schlafbedarf lhres Kindes
richtig ein — nicht jedes Kind braucht 12 Stunden
Schlaf pro Nacht.

= Stimmen Sie Ihr Kind auf das Schlafengehen
ein —zum Beispiel mit dem gemeinsamen abend-
lichen Zahneputzen.

= FUhren Sie Schlafrituale ein, wie zum Beispiel
eine Gutenachtgeschichte.



Temperatur messen

Ob Sie zum Fiebermessen ein Digital- oder ein
Ohrthermometer verwenden, bleibt natiirlich Ihnen
uberlassen. Wichtig ist nur, dass Sie das Ergebnis
dokumentieren. Fieberkurven gehoren zu den
altesten und einfachsten arztlichen Handwerks-
zeugen, sind aber sehr effektiv: Sie lassen sofort
erkennen, wenn die Temperatur mal aus dem
ublichen Rahmen fallt.

Leichtes Fieber kann beispielsweise auf eine Erkal-
tung oder auch auf einen beginnenden Harnwegs-
infekt hindeuten — besonders, wenn Ihr Kind einen
Dauerkatheter tragt. Fragen Sie in der kinderarztli-
chen Praxis nach, bei welcher Temperatur Sie spa-

testens Hilfe rufen sollten.

Mit der Zeit werden Sie die wahrscheinliche Ursache
einer Temperaturerhohung bei lhrem Kind vermut-
lich selbst einschatzen kdnnen —und dann auch
wissen, was zu tun ist. Um lhnen schon mal eine
grobe Orientierung zu geben, haben wir die wich-
tigsten Aspekte dazu zusammengefasst:

= 36 bis 37,7 °C — normale Kérpertemperatur
Durch starke Muskelbewegung —zum Beispiel
bei Spastiken — kann die Temperatur auch
ohne Infektion fur kurze Zeit auf ungefahr
38 Grad Celsius ansteigen.

= 37,8 bis 38 °C — erh6hte Temperatur
Sie sollten mehrmals taglich die Temperatur
Ihres Kindes messen. Durch vermehrtes Schwitzen
verloren gegangene Flissigkeit sollte ersetzt
werden, zur Not auch teeloffelweise.

= 38,1bis 38,9 °C — Fieber
Ihr Kind braucht mehr Flussigkeit als sonst. Ob
Sie fiebersenkende Mittel einsetzen, sollten Sie
anhand der konkreten Situation entscheiden.
Halt das Fieber an oder verschlechtert sich der
Zustand, ist es Zeit fur einen Besuch in der arztli-
chen Praxis..

= 39 bis 41 °C — hohes Fieber
Sie sollten Hilfe rufen! Viel Flissigkeit, regelmaRi-
ge Waden- oder Brustwickel, fiebersenkende Me-
dikamente und Bettruhe sind die wichtigsten fie-
bersenkenden MaRRnahmen. lhnen wird gesagt,
was aufderdem noch zu tun ist. Gegebenenfalls
braucht Ihr Kind weitere Behandlungen.
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Wohin mit dem Fieberthermometer?

= |n die Achselhohle?

Mindestens fiinf Minuten miissen Sie ein
Fieberthermometer liegen lassen, um ver-
lassliche Resultate zu bekommen. Dabei
kann es verrutschen und die Messung
dadurch ungenau werden. Kaum zwei
Minuten dauert dagegen die Prozedur mit
dem Digitalthermometer.

Unter die Zunge?

Am sichersten liegt es in der Schleimhaut-
tasche neben dem Zungenbandchen. Kalte
und warme Getranke vor der Messung be-
einflussen das Ergebnis.

In den After?

Eine sehr genaue Messmethode, da die
Temperatur im Darmausgang der zentralen
Korpertemperatur entspricht. Allerdings
konnen bei der Messung Krankheitskeime
Ubertragen werden, wenn das Thermo-
meter vorher nicht desinfiziert wurde.

Ins Ohr?

Wenn Sie ein Ohrthermometer verwenden,
liegt das Ergebnis in einer Sekunde vor.

Der Infrarotfiihler des Thermometers misst
die Koérpertemperatur direkt am Trommel-
fell, das anatomisch in der Nahe des tempe-
raturregulierenden Hypothalamus liegt.




Mobilitat

Als Eltern eines schwer kranken oder behinderten
Kindes werden Sie die grundsatzlichen Transport-
moglichkeiten fir Ihr Kind sicher kennen. Doch
naturlich sind die gelegentlichen Krankentransporte
zur arztlichen Praxis und gemeinsame Ausfahrten
mit sozialen Einrichtungen nicht alles. Nutzen Sie
deshalb —wenn es sich irgendwie machen lasst —
auch die sonstigen Moglichkeiten, um mit Ihrem
Kind mobil zu sein.

Unter Umstanden kénnen Sie und Ihr Kind kosten-
los mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln fahren oder als
Begleitperson innerhalb Deutschlands mitfliegen.
Fur private Kraftfahrzeuge gibt es oft spezielle
Rabatte der Hersteller fir den behindertengerechten
Umbau. Auch Finanzhilfen fir die Anschaffung und
den Umbau von Fahrzeugen sind tber den gesetz-
lich geregelten Nachteilsausgleich moglich, ebenso
Parkerleichterungen auf &ffentlichen Parkplatzen.

Informieren Sie sich griindlich lber alle Moglichkeiten
und Angebote. Lassen Sie sich dabei nicht von

dem unvermeidlichen Dickicht aus Zustandigkeiten,
Blrokratie und gesetzlichen Bestimmungen irritieren
—Sie werden diese schon bald tberschauen.

Kleidung

Schon die ganz normale Kleidung fiir behinderte
Kinder muss oft besondere Eigenschaften hinsicht-
lich Schnitt und Material haben, wenn sie den
Alltag erleichtern soll. Dazu kommen noch spezielle
Jacken und Hosen flr unterwegs sowie Kopfhelme,
Sitzschalen und vieles mehr. Schon in den 1980er-
Jahren wurde beispielsweise der ,Sitzschnitt”
erforscht. Das Ziel war es, Schnittmuster fir das
bequeme Sitzen im Rollstuhl zu entwickeln.

Es gibt deshalb heute einige Firmen im In- und
Ausland, die sich auf Kleidung flr Behinderte
spezialisiert haben. Oft bieten sie einen Mix aus
regularen und speziellen Kollektionen an. Oben-
drein besteht natirlich die Moglichkeit, Kleidung
individuell anfertigen oder Teile andern zu lassen.
Fragen Sie auch Selbsthilfegruppen und andere
Eltern nach ihren Erfahrungen mit den Anbietern
flir behindertengerechte Kleidung.
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Sprache & Kommunikation

Besonders mehrfach behinderten Kindern fallt die
Entwicklung von Sprache, Mimik, Gestik und Korper-
sprache schwer. Eltern konnen zwar oft verstehen,
was ihr Kind mochte oder wie es ihm geht —aber
auch sie mussen mitunter raten. Und selbst Fach-
krafte fir Logopadie konnen in diesen Fallen nicht
immer helfen.

Je nach Beeintrachtigung gibt es deshalb andere
Maoglichkeiten, mit dem Kind Informationen auszu-
tauschen. Die Gebardensprache oder das Lormen,
eine Form der Kommunikation fir Taubblinde, bei
der der Sprechende auf die Handflachen des Lesen-
den Buchstaben tastet, sind Beispiele. Zwar gibt es
Behinderungen, die selbst diese Moglichkeiten
nicht oder nur eingeschrankt zulassen, jedoch gibt

es auch flr diese Falle Methoden der Kommunikation.

Unterstltzte Kommunikation ist der Oberbegriff
fir alle padagogischen oder therapeutischen MafR-
nahmen zur Erweiterung der kommunikativen
Maoglichkeiten von Menschen, die nicht oder kaum
sprechen konnen. Dabei werden zum Beispiel
Bildsymbolkarten, Kommunikationstafeln oder
spezielle Sprachausgabegerate eingesetzt.
Sprechen Sie mit unserer Pflegeberatung bei der
KKH tiber dieses Thema.

Frithforderung

Wenn sich ein Kind in einem Bereich nicht alters-
gemal} entwickelt hat, kdnnen die Riickstande
durch gezielte Férderung haufig aufgeholt werden.
Dabei gilt der Grundsatz: Je friiher diese sogenannte
Frihforderung beginnt, desto besser.

In der Friihforderung arbeiten Fachleute aus ver-
schiedenen Berufsgruppen miteinander, um dem
Kind in seiner Entwicklung zu helfen. Darunter sind
beispielsweise medizinisches und psychologisches
Personal, Fachkrafte flr Heilpadagogik und Logopa-
die sowie Musiktherapierende. Das alles passiert
natirlich kindgerecht.

Die Fachleute flir Friihférderung beraten Sie zudem
griindlich und geben Ihnen viele Tipps und Hinweise
flr den Umgang mit Ihrem Kind. Sie sagen lhnen,
wo Sie Hilfsmittel oder bestimmte Leistungen
beantragen konnen, und kennen die wichtigsten
Elternselbsthilfegruppen aus der Umgebung.

Um Frihforderung zu beantragen, bendtigen Sie fur
lhr Kind nur eine arztliche Verordnung. Friihforder-
stellen in Ihrer Umgebung finden Sie Uber lhre
Gemeinde oder Ihr Bezirksamt beziehungsweise
Uber das Bundesministerium flir Arbeit und Soziales
(www.bmas.de).




Die Behandlungspflege

Im Gegensatz zur Grundpflege geht es bei der Behandlungspflege um rein medizinische

MafRnahmen. Natiirlich konnen Pflegedienste diese MaBnahmen libernehmen.

Es gibt jedoch viele tagliche Handgriffe, die Sie nach entsprechender Anleitung

vermutlich selbst durchfuhren wollen.

Um Ihnen eine grobe Ubersicht zu geben, haben wir
die wichtigsten Informationen Uber die haufigsten
MaBnahmen der Behandlungspflege zusammenge-
stellt. Fir Detailinformationen sprechen Sie bitte
mit einem Pflegedienst oder dem behandelnden
medizinischen Personal Ihres Kindes.

Kiinstliche Beatmung

Bevor lhr kiinstlich beatmetes Kind aus der Klinik
kommt, sollten Sie und alle Personen Ihres Haushal-
tes von den medizinischen Fachkraften und dem
Pflegepersonal griindlich auf die neue Aufgabe
vorbereitet worden sein. Planen Sie dafiir einen
Zeitraum von 4 bis 8 Wochen ein. So missen zum
Beispiel arztliches Fachpersonal und Pflegekrafte an
Ihrem Wohnort informiert und Ihre Wohnraume der
neuen Situation angepasst werden.

Und schlieBlich missen auch Sie selbst erst lernen,
wie man mit dem Beatmungsgerat und dem Tracheo-
stoma umgeht.

Da Sie sicher viele Fragen haben, sollten Sie sich
eine Liste machen und diese mit lhren ,Lehrenden”
abarbeiten. Wenn Sie derart griindlich vorbereitet
sind, wird das Thema , kiinstliche Beatmung"” kein
Schreckgespenst fiir Sie sein, sondern etwas, dem
Sie sich gewachsen fiihlen.

Prifen Sie dennoch sich selbst: Sind Sie wirklich
bereit, Ihr kiinstlich beatmetes Kind mit nach Hause
zu nehmen und zum groRen Teil Tag und Nacht
selbst zu versorgen? Lassen Sie dabei nicht aulRer
Acht, dass sich Ihre Lebensumstande und die lhrer
ganzen Familie dadurch stark verandern werden.
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Inhalationen

Inhalationen sind eine bewahrte Methode, um
Erkrankungen der Bronchien und des Nasen-Rachen-
Raumes vorzubeugen. Grundsatzlich lassen sich
Gerate zur Verdampfung von Wasser und Gerate
zur Verneblung von Flussigkeiten unterscheiden.

Dampf-Inhalationen sind Inhalationen mit warmem
Dampf und deshalb fiir Sauglinge und Kleinkinder
nicht ganz ungefahrlich. Fir altere Kinder sind sie
aber eine gute Moglichkeit, um Verschleimungen zu
I6sen und entziindete Schleimhaute zu beruhigen.
Haufig eingesetzte Zusatze flr Inhalationen sind
atherische Ole, Kamille, Menthol und Kampfer.
Besonders bei jungen Sauglingen sollte man aber
vorsichtig sein, weil die intensiven Dampfe Abwehr-
reflexe bis hin zum Atemstillstand auslésen kénnen.

Bei einem Vernebler dagegen wird die Inhalations-
I6sung per Ultraschall oder Druckluft Uber eine
Duse vernebelt und dann der Nebel einfach einge-
atmet. Mit einem Vernebler kdnnen zum Beispiel
Salzlosungen zur Befeuchtung der Schleimhaute
oder Medikamente vernebelt werden. Vernebelte
Medikamente entfalten ihre Wirkung schneller und
besser als ein geschlucktes Medikament. Weil es auf
direktem Weg in die Atemwege gelangt, ist zudem
nur etwa 1/10 der Medikamentenmenge nétig.
Nebenwirkungen treten dann eher selten auf.

Absaugen der oberen Atemwege

Beim Absaugen wird Sekret mit einem Katheter
aus den Atemwegen entfernt. Meist wird dazu ein
Gerat benutzt, das Unterdruck erzeugt. Es gibt
verschiedene Absaugtechniken. AuRerste Hygiene
und Vorsicht sind bei allen Techniken sehr wichtig,
um Infektionen und Verletzungen der Atemwege
zu vermeiden:

= Absaugen von Atemwegssekret durch den Mund.
Weil dabei leicht Brechreiz ausgeldst werden
kann, sollte nur die Mundhohle bis zum Rachen
abgesaugt werden.

= Absaugen durch die Nase. Dies ist die beste
Methode fur das Absaugen aus dem Rachenraum.

= Absaugen aus der Luftrohre erfolgt meist lber ei-
nen Endotrachealtubus oder eine Trachealkanlle.

Das Absaugen der Atemwege ist fiir Kinder eine sehr
unangenehme Prozedur. Sie sollte auch nur durch-
geflihrt werden, wenn es unbedingt sein muss, weil
das Absaugen die Schleimhaute reizt und die Schleim-
produktion erst recht anregt. Je haufiger abgesaugt
wird, desto mehr Schleim wird produziert.

Absaugen belastet auBerdem den Korper erheblich.
Idealerweise sollte deshalb eine zweite Pflegekraft

zumindest in Rufweite sein, um bei Problemen helfen
zu kdnnen. Naturlich ist das bei der hduslichen Pflege

Die verschiedenen Formen der kiinstlichen Beatmung

Die verschiedenen Beatmungsformen unterscheiden sich hauptsachlich nach dem Ausmal,

in dem lhr Kind selbst atmen kann:

Kontrollierte Beatmung (CMV = Continus Mandatory Ventilation): Die ganze Atemarbeit wird von
der Maschine iibernommen. Das heif3t, die Haufigkeit der Atmung sowie das Volumen und der

Druck der geatmeten Luft werden festgelegt.

Assistierte kontrollierte Beatmung (ACMV = Assist Control Mode Ventilation): Bei dieser Beatmungs-
form hat der Patient die Mdglichkeit, innerhalb einer bestimmten Zeitspanne selbst einen Atemzug
zu machen. Bleibt der Atemzug aus, libernimmt automatisch die Maschine wieder die Regie.

Synchronisierte intermittierende mandatorische Beatmung (SIMV = Synchronized Intermittend
Mandatory Ventilation): Diese Beatmungsform dhnelt der ACMV, mit dem Unterschied, dass der
Patient spontan eigene Atemziige machen kann. Die Maschine registriert die eigenen Atemziige
und synchronisiert automatisch die weitere Ein- und Ausatmung.
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eines schwer kranken oder behinderten Kindes
nicht immer moglich. Umso wichtiger ist es, dass
Sie sich die Techniken des Absaugens genau zeigen
lassen und in Anwesenheit von Pflegekraften so
lange Uben, bis Sie es sicher beherrschen.

Auch fur den Absaugenden selbst ist die Prozedur
meist unangenehm, weil sie gegen die oft starken
Abwehrreflexe des Kindes durchgefiihrt werden
muss. Zugleich muss jederzeit auf Komplikationen
reagiert werden konnen, darunter Erbrechen und
Herzrhythmusstorungen. Besonders krampfge-
fahrdete Kinder sind in dieser Hinsicht gefahrdet.

Infusionen anlegen

Eine Infusion ist das langsame, meist tropfenweise
Einflieen groRerer, oft arzneimittelhaltiger Flussig-
keitsmengen in den Korper. Haufig erfolgt eine
Infusion Uber einen kleinen Katheter in einer Vene
auf dem Handriicken oder in der Ellenbeuge. Mit
einer Infusion lasst sich der Magen-Darm-Trakt
umgehen, in dem viele Medikamente sonst zerstort
werden wiirden. Zudem ist eine Infusion der
schnellste Weg, Medikamente wirksam werden zu
lassen, weil sie dadurch sofort ins Blut gelangen.

Normalerweise fallt das Anlegen von Infusionen in
das Aufgabengebiet des arztlichen Personals. Auf
jeden Fall ist es fiir das Legen des Zugangs zustan-
dig. Der Katheter wird dabei in die Vene eingefuhrt.
Da das eigentliche Anlegen einer Infusion dann
jedoch recht einfach ist, ibernehmen das viele Eltern
selbst. Der Umgang mit dem Infusionsbesteck oder
dem Infusionsautomaten Iasst sich leicht erlernen.

Am wichtigsten ist es deshalb zu wissen, wann
welche Infusion anzulegen ist. Meist wird eine
Infusion durch das arztliche Personal verordnet. Es
legt auch Geschwindigkeit und Dauer der Infusion
fest.

Jede Infusion muss sorgsam dokumentiert werden,
am besten in einem Uberwachungsbogen, der
Angaben Uber Zeit, Datum, Blutdruck, Puls, Tempe-
ratur und Besonderheiten wie Blasse oder kalten
Schweild enthalt. Natdrlich ist auch wieder die
Hygiene sehr wichtig, da Gber den Zugang Krank-
heitskeime direkt ins Blut gelangen kdnnen. Zudem
sollte das Kind wahrend und fiir eine Weile auch
nach der Infusion gut im Auge behalten werden.
Die besondere Sorgfalt bei Infusionen dient dazu,
Unvertraglichkeiten, allergische Reaktionen und
Zwischenfalle sofort erkennen zu konnen.

Blutzuckerspiegel messen

Das Messen des Blutzuckerspiegels ist heutzutage
eine simple Angelegenheit, die Sie innerhalb sehr
kurzer Zeit erlernen konnen. Meist wird ein kleiner
Tropfen Blut aus der Fingerkuppe oder dem Ohr-
lappchen entnommen. Kurz vorher wird die Stelle
mit einer kleinen Lanzette angepiekst. Gibt man
den Tropfen auf das Testfeld eines Teststreifens und
schiebt diesen in das Messgerat, erscheint Sekunden
spater der Blutzuckerwert auf dem Display.

Auch Kinder gewohnen sich meist nach kurzer
Zeit an den kleinen Pieks in den Finger oder ins
Ohrlappchen. Doch auch, wenn die Prozedur recht
einfach ist, lohnt es sich, einmal mit einer Pflege-
kraft darlber zu sprechen. So erfahren Sie so
manchen kleinen Trick zum problemlosen Umgang
mit dem Messgerat und bekommen auferdem
gezeigt, wie sich schnell und ohne starkes Quet-
schen der Haut ein Bluttropfen gewinnen lasst.
Natirlich muss jeder Blutzuckerwert sorgfaltig
dokumentiert werden.

Manuelle Darmentleerung

Diese Malinahme wird auch digitales Ausraumen
genannt. Sie bedeutet die Entfernung von hartem
Stuhl aus dem Enddarm mit den Fingern. Durch-
gefiihrt wird diese MaRnahme unter anderem bei
einer Darmlahmung.

Das digitale Ausraumen ist ein erheblicher Eingriff
in die Intimsphare des Kindes, der auch schmerz-
haft sein kann. Zudem gibt es einige Situationen,
bei denen diese MalRnahme nur mit besonderer
Vorsicht durchgefiihrt werden darf. Das ist zum
Beispiel bei Himorrhoiden, Analfissuren, entziind-
lichen Darmerkrankungen wie Colitis ulcerosa und
Morbus Crohn sowie bei angeborenen Fehlbildungen
im Dickdarm und Enddarm der Fall.

15



Ein aufklarendes Gesprach uber den Zweck dieser
MafBnahme sollte auch bei Kindern nicht vergessen
werden, sofern sie es nach ihrem Entwicklungs-
stand verstehen konnen. Sollte sich herausstellen,
dass ein Kind besonders angstlich ist, kann es nach
Absprache mit dem arztlichen Personal zuvor auch
ein leichtes Beruhigungsmittel erhalten.

Die Technik des digitalen Ausraumens sollten Sie
sich von einer Pflegekraft genau zeigen lassen und
unter ihrer Aufsicht das eine oder andere Mal tiben.
Zudem kennen Pflegekrafte Tricks, wie sich die
Prozedur leichter und fur die Kinder angenehmer
gestalten lasst. So kann es bei sehr hartem Stuhl
zum Beispiel helfen, den After mit einem ortlichen
Betaubungsmittel einzureiben, um die Schmerzen
ertraglicher zu machen.

Tracheostoma pflegen

Ein Tracheostoma ist eine kinstliche Offnung der
Luftréhre oberhalb der Schilddriise. Meist wird ein
Tracheostoma im Rahmen einer voriibergehenden
Langzeitbeatmung angelegt. Durch eine verschlie-
bare sogenannte Trachealkantle wird das Tracheo-
stoma offen gehalten.

Je frischer das Tracheostoma ist, desto leichter
kénnen Krankheitskeime tiber die Luftréhre in
die Bronchien und die Lunge geraten. Hygiene ist
deshalb wieder oberstes Gebot. Die Pflege des
Tracheostomas erfordert aber auch generell sehr
viel Aufmerksamkeit.

Ein frisches Tracheostoma etwa muss besonders
regelmaRig kontrolliert werden, weil die Tracheal-
kantlen durch Blut und Sekret verstopfen konnen.
Gegebenenfalls muss die Kanule sogar mehrmals
taglich gewechselt werden. Zudem muss das Bron-
chialsekret regelmaliig tiber das Tracheostoma
abgesaugt werden, da das Kind es nicht abhusten
kann. So kann durch ein Tracheostoma auch leichter
eine Lungenentziindung oder eine Bronchitis ent-
stehen. Auch kann die Kanule verrutschen oder sich
ein Druckgeschwir entwickeln. Und schlieBlich
kann ein Tracheostoma plotzlich durch Sekretplatten
verstopfen, die sich von der Luftrohre gelost haben.

Dies und einiges mehr zu wissen und in jeder
Situation schnell und richtig zu handeln, erfordert
viel Erfahrung. Seien Sie deshalb stets ehrlich zu
sich selbst: Auch wenn Sie durch medizinisches
Fachpersonal oder Pflegekrafte griindlich eingewie-
sen worden sind, sollten Sie bei Unsicherheit im
Umgang mit einem Tracheostoma um professionel-
le Hilfe bitten.
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Erndhrung per Magensonde

Streng genommen zahlt das Legen einer
Magensonde nicht zu den MaBnahmen der
Behandlungspflege im Sinne des SGB V.

Weil es sich dabei jedoch um eine wichtige
und relativ haufige medizinische MaRnahme
handelt, haben wir an dieser Stelle dennoch
einige Informationen fiir Sie zusammen-
gestellt.

Wenn sich ein Patient nicht mehr selbst
ernahren kann, legen medizinische Fachkrafte
meist eine Magensonde. Grundsatzlich konnen
jedes Getrank und jede fliissige Speise per
Sonde gegeben werden. Meist handelt es sich
bei der Sondennahrung jedoch um industriell
gefertigte Fliissignahrung, die nahrstoffreich
und gut vertraglich ist und damit die normale
Nahrung vollstandig ersetzt.

Die Zusammensetzung der Sondennahrung
und die Erndhrungsintervalle legt das
arztliche Personal fest. Fiir das Verabreichen
der Nahrung gelten einige Regeln, die Sie
sich von einer medizinischen Fachkraft oder
von einer Pflegekraft erlautern lassen
sollten. Wegen der Gefahr der Bakterien-
besiedlung muss zum Beispiel angebrochene
Sondenkost stets schnell verbraucht werden.
Auch die Mundpflege ist wichtig, weil die
natiirlichen Mundbewegungen und die dazu-
gehorige Speichelproduktion nicht mehr
durch die normale Erndhrung aktiviert werden.

Eine besondere Situation tritt ein, wenn Sie
als Eltern eines schwer kranken oder
behinderten Kindes eine Magensonde selbst
legen miissen. Auch hierbei handelt es sich
um eine fiir den Patienten unangenehme
MaRnahme. Es kommt deshalb sehr auf die
richtige Technik an. So muss die Sonde die
richtige Lange haben und das Einfiihren und
Weiterschieben der Sonde muss mit dem
Schlucken koordiniert werden. AnschlieRend
muss die korrekte Lage der Sonde im Magen
noch mittels Stethoskop kontrolliert werden.

Zum Gliick sind aber auch diese Techniken
der Behandlungspflege relativ leicht erlern-
bar. Wenden Sie sich dazu am besten an eine
kundige Pflegekraft.




Was tun, wenn etwas Unerwartetes
passiert?

Eltern, die ihre schwer kranken oder behinderten Kinder selbst pflegen, lernen fast

taglich etwas dazu und werden so regelrecht zu Fachleuten. Die meisten Situationen

beherrschen sie deshalb problemlos. Doch es gibt auch Momente, fiir die eine

angemessene Vorbereitung kaum maoglich ist.

Wir haben einige solcher Situationen aufgegriffen
und wollen versuchen, Ihnen als Eltern eine erste

Orientierung flr das richtige Verhalten zu geben.

Als Leitsatz mag dabei gelten: So gut wie moglich
vorbereitet, kann nichts Schlimmes passieren.

Was tun, wenn beide Eltern
plotzlich ausfallen?

Dass beide Eltern zur gleichen Zeit schwer erkranken
und sich von einem Moment auf den nachsten
nicht mehr um ihr Kind kimmern kdnnen, ist
schwer vorstellbar. Aber es ist moglich. Denkbar ist
zum Beispiel ein Autounfall, bei dem beide Eltern
schwer verletzt werden.

Wenn auch die pflegenden Eltern kaum ersetzt
werden kdnnen, so ist die Vorbereitung auf diesen
Fall eine recht simple Sache: Legen Sie einen deut-
lichen Hinweis in Ihr Portemonnaie, dass zu Hause
ein pflegebediirftiges Kind auf Sie wartet.

Flr den Fall, dass Sie sich nach einem Unfall nicht
mehr aullern konnen, werden Polizeibeamte bei der
Suche nach lhrer Identitat den Hinweis finden. Sie
werden dann alles Notige in die Wege leiten, damit
lhr Kind zum Beispiel ohne Zeitverzogerung durch
einen spezialisierten Pflegedienst versorgt wird. So
lange, bis Sie wieder selbst dazu in der Lage sind.
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Was tun, wenn ein Urlaub sein muss?

Eltern, die ihre schwer kranken oder behinderten

Kinder selbst pflegen, leben haufig in totaler Isolation.

Sie kimmern sich rund um die Uhr um ihr Kind und
den Haushalt und arbeiten oft noch nebenbei in
ihrem Beruf. Sie haben deshalb kaum ein Privat-
leben und nehmen so gut wie nicht am gesellschaft-
lichen Leben teil.

Bei Menschen, die liber lange Zeit solchen extremen
Anforderungen ausgesetzt sind, ist es kein Wunder,
wenn friher oder spater die Krafte versagen. Sich
das einzugestehen, ist keine Schande, sondern
verdient groRRen Respekt: Eltern mussen ihre Krafte
von Zeit zu Zeit auftanken kdnnen —ohne Wenn
und Aber oder besondere Rechtfertigung.

Wenn auch Sie diesen Entschluss erst einmal
gefasst haben und einen Urlaub — und sei er auch
nur kurz — planen, ist der Rest relativ leicht zu
organisieren. Denn fiir diesen Fall ist die sogenannte
Verhinderungspflege vorgesehen. Wenn Sie Ihr Kind
schon mindestens sechs Monate selbst gepflegt
haben und dann zum Beispiel wegen Krankheit
oder Urlaub ausfallen, haben Sie Anspruch auf eine
Ersatzpflege. Die wichtigsten Informationen zu
diesem Thema haben wir im nachsten Kapitel
zusammengefasst.




Was tun, wenn die Geschwister sich
vernachlassigt fiihlen?

Die Geschwister schwer kranker oder behinderter
Kinder sind haufig zwischen ihren eigenen Beduirf-
nissen und den hohen Erwartungen der Familie
hin- und hergerissen. Oft Ubernehmen sie in dieser
Lage besonders viel Verantwortung, sind jedoch
bald Uberfordert und entwickeln dann Angste,
Aggressionen oder Schuldgefihle.

Viele Eltern sind sich dieser Situation bewusst. Doch
wegen des kraftezehrenden Alltags ist schlieflich
jeder nur froh, wenn die gesunden Geschwister
irgendwie ,funktionieren® Der permanente Zeit-
mangel und die eigene Uberforderung machen es
den Eltern oft unmoglich, fiir ausfiihrliche Gesprache
mit den gesunden Geschwistern da zu sein.

Vernachlassigte oder tiberforderte Geschwister
senden unterschiedliche Signale aus. Es kann zum
Beispiel passieren, dass das gesunde Kind pl6tzlich
ungewohnt aggressiv ist oder das kranke Geschwister
nachahmt. Manche Kinder ziehen sich auch zuruck
oder lassen plotzlich mit ihren Leistungen in der
Schule nach. Méglich ist auch, dass sich ein Kind zu
Hause mustergultig verhalt und die Eltern erst von
den Lehrern erfahren, dass ihr Kind groRe Probleme
mit Mitschilern hat.

Wenn Eltern diese Signale allerdings frihzeitig
erkennen, haben die gesunden Geschwister gute
Chancen auf eine ganz normale Entwicklung.
Offene Gesprache Uber die Situation sowie Ausfliige
oder Urlaube, bei dem sich zumindest ein Elternteil
nur dem gesunden Kind widmet, sind gute Ansatze,
um die Situation zu entspannen. Aul3erdem helfen
oft der Austausch mit gleich betroffenen Eltern und
der Rat von Menschen, die sich mit diesen Problemen
sehr gut auskennen. Bewahrt haben sich auch
Angebote, bei denen sich Geschwisterkinder unter-
einander austauschen kénnen.

Was tun, wenn ein wichtiges Gerat
versagt?

Plotzlich versagt das Beatmungsgerat — diese oder
eine ahnliche Situation ist der Alptraum vieler
Eltern, die ihr Kind selbst pflegen. Manche Eltern
haben deshalb auf eigene Kosten ein Zweitgerat
angeschafft, das sie als Reserve bereithalten.

Versagt ein wichtiges Gerat und steht nicht in der-
selben Sekunde ein Ersatz zur Verfligung, mussen
Eltern oft ihr ganzes Improvisationsgeschick ein-
setzen, um die Situation zu meistern. Sofern es sich
nicht um ein lebenserhaltendes Gerat handelt,
sollte naturlich sofort der Service gerufen werden.
Ob der jedoch innerhalb weniger Minuten oder
Stunden zur Stelle ist, lasst sich meist nicht sicher
voraussagen.

Um auf bedrohliche Technikausfalle vorbereitet zu
sein, sollten Sie versuchen, sich so viel Wissen wie
moglich Uber das Beheben technischer Geratefehler
anzueignen. Fragen Sie zum Beispiel die Service-
unternehmen, ob sie entsprechende Kurse anbieten.

Fur den Fall, dass ein Beatmungsgerat plotzlich
ausfallt, konnen Sie aullerdem lernen, wie man mit
einem Beatmungsbeutel die Gerateatmung voruber-
gehend ersetzt. Kurse, in denen Sie diese Technik
lernen kdnnen, bieten beispielsweise die ortlichen
Hilfeeinrichtungen wie etwa das Deutsche Rote
Kreuz oder der Arbeiter-Samariter-Bund an. Schil-
dern Sie dort lhre spezielle Situation —man wird
Ihnen mit groRer Wahrscheinlichkeit gern helfen.
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Wichtige rechtliche
Aspekte der Pflege

Als Eltern eines schwer kranken oder be-
hinderten Kindes sind Sie keine Bittstel-
ler, wenn Sie Sachleistungen oder Pfle-
gegeld beantragen. Die Leistungen
stehen lhrem Kind nach dem Gesetz zu.
Lassen Sie sich deshalb nicht irritieren,
wenn mit dem Antrag die Burokratie ins

Spiel kommt.

Leistungen aus der Sozialversicherung knupft der
Gesetzgeber an das Vorliegen bestimmter Voraus-
setzungen, die naturlich routinemaRig Gberprift
werden mussen. Ein gewisses Mafs an Blrokratie
lasst sich deshalb auch bei der Pflege von schwer
kranken und behinderten Kindern nicht umgehen.

Versuchen Sie deshalb, souveran und gelassen
mit Antragen, Nachweisen und besonders jenen
Nachfragen umzugehen, die sich mitunter nicht
vermeiden lassen. Fur eine erste Orientierung
haben wir die wichtigsten rechtlichen Aspekte
zusammengetragen.

Sachleistungen und Pflegegeld

Wenn Sie lhr Kind zu Hause selbst pflegen, haben
Sie stellvertretend fir Ihr Kind Anspruch darauf, von

professionellen Pflegekraften unterstiitzt zu werden.

Ublich ist zum Beispiel die Hilfe durch einen ambu-
lanten Pflegedienst.

Statt dieser sogenannten Sachleistung konnen Sie
auch Pflegegeld beantragen, wenn Sie damit die
Pflege Ihres Kindes selbst sicherstellen knnen.
Das Pflegegeld kommt zum Beispiel infrage, wenn
Sie Ihr Kind durch Angehdrige oder andere ehren-
amtlich tatige Personen pflegen lassen.

20

Natirlich kdnnen Sie Sachleistungen und Pflege-
geld auch kombiniert in Anspruch nehmen.

Das Pflegegeld wird dann um den Prozentsatz
gemindert, zu dem Sachleistungen in Anspruch
genommen werden.

Verhinderungspflege

Haben Sie Ihr Kind, das mindestens in Pflegegrad 2
eingestuft ist, bereits sechs Monate gepflegt und
fallen Sie dann zum Beispiel wegen Krankheit oder
Urlaub aus, haben Sie Anspruch auf Ersatzpflege.
Weil damit der zeitweise Aufenthalt des Kindes in
einer Pflegeeinrichtung meist verhindert werden
kann, wird diese Leistung Verhinderungspflege
genannt.

Verhinderungspflege ist nach dem Gesetz fir
maximal sechs Wochen pro Kalenderjahr moglich.
In diesem Zeitraum erstattet Ihnen die Pflegekasse
bis zu 1.612 Euro fur Aufwendungen durch Pflege-
krafte oder andere Dienste. Wenn Verwandte die
Pflege Ubernehmen, beschranken sich die Leistun-
gen grundsatzlich auf den 1,5-fachen Wert des

dem Pflegegrad entsprechenden Pflegegeldes.
Entstehen der Pflegeperson Verdienstausfall oder
Fahrkosten, kdnnen héhere Aufwendungen geltend



gemacht werden. Auch ist bis zu einem gewissen
MaR die Ubertragung nicht verbrauchter Kurzzeit-
pflegeanspriiche moglich. Die Leistungen der
Verhinderungspflege konnen auch tage- oder
stundenweise Uber das Jahr verteilt in Anspruch
genommen werden.

Kurzzeitpflege

Kénnen Sie lhr Kind zeitweise nicht im erforderli-
chen Umfang pflegen, haben Sie einen Anspruch
darauf, dass Ihr Kind fir einen Zeitraum von bis zu
acht Wochen pro Kalenderjahr in einer geeigneten
stationdren Einrichtung betreut wird. Die Pflege-
kasse Ubernimmt in dieser Zeit die pflegebedingten
Aufwendungen, die Aufwendungen der sozialen
Betreuung sowie die Aufwendungen fir Leistungen
der medizinischen Behandlungspflege bis zu dem
Gesamtbetrag von 1774 Euro. Achten Sie aber dar-
auf, dass die Einrichtung genug padagogisch und
pflegerisch ausgebildete Fachkrafte beschaftigt und
zudem einen engen Kontakt zu niedergelassenen

kinderarztlichen Praxen und anderen Fachpraxen
halt. Auch hier besteht die Moglichkeit, nicht ver-
brauchte Anspriiche der Verhinderungspflege fir
die Leistungen der Kurzzeitpflege zu nutzen.

Ob die Pflegekasse die Kosten fur die Kurzzeitpflege
tbernimmt, muss nattrlich im Einzelfall geklart
werden. Viele Einrichtungen bieten Eltern Unter-
stltzung bei der Beantragung der Kurzzeitpflege an.
Nutzen Sie dieses Angebot! Gern sind wir lhnen
auch bei der Suche nach einer geeigneten Einrich-
tung behilflich.




Umgang mit Kliniken, medizinischem
und therapeutischem Personal, Behor-
den und Gerichten

Als Eltern eines schwer kranken oder behinderten
Kindes werden Sie besonders haufig mit Kliniken,
medizinischem und therapeutischem Personal,
Behorden und mitunter auch mit Gerichten zu tun
haben. Dabei werden Sie vermutlich recht unter-
schiedliche Erfahrungen machen: Viele Personen,
denen Sie begegnen werden, sind voller Anerken-
nung fur Ihre Lebenssituation und im Rahmen ihrer
Maoglichkeiten ausgesprochen hilfsbereit. Andere
sind daflr eher das Gegenteil.

Versuchen Sie, sich nicht iber Personen zu drgern,
die weder das nétige Feingeftihl fir Ihre Situation
haben noch zu wissen scheinen, wie sich unnotige
Birokratie vermeiden lasst. Reiben Sie sich nicht auf
und sparen Sie Ihre Krafte fir Auseinandersetzungen,
die sich im Sinne Ihres Kindes besonders lohnen.
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Zeigen Sie jedoch stets Selbstbewusstsein und
treten Sie freundlich, aber bestimmt auf. Als Eltern
eines schwer kranken oder behinderten Kindes
haben Sie unabdingbare Rechte, das moralische
Recht auf freundlichen Umgang und umfangreiche
Beratung sowieso. Fragen Sie deshalb hartnackig
nach, wenn lhnen Informationen fehlen oder Sie
etwas nicht verstehen, und fordern Sie Ihre Rechte
gegebenenfalls mit Nachdruck ein.

Nutzen Sie auch alle Institutionen, die Ihnen in
irgendeiner Weise helfen konnen. Angefangen von
der Pflegeberatung der Pflegekasse bei der KKH bis
zu den vielen Verbanden, Selbsthilfegruppen und
Einrichtungen Ihrer Gemeinde oder Kirchengemeinde
stehen viele Menschen und Institutionen bereit,
um lhnen ehrlich helfen zu wollen.



Umgang mit Serviceunternehmen

Gegenuber Serviceunternehmen, die zum Beispiel
wichtige Hilfsmittel wie Badewannenlifter oder
Beatmungsgerate warten, sollten Sie sich so ver-
halten wie gegenuber arztlichem Personal, Behor-
den und Co.: selbstbewusst.

Scheuen Sie nicht davor zurlick, den Service
wiederholt anzurufen, wenn mal etwas nicht so
funktioniert, wie es sollte. Serviceunternehmen
sollten innerhalb kurzer Zeit helfen konnen —
ganz gleich, ob Sie auf dem Land oder in der Stadt
wohnen.

Am besten ist, Sie treffen schon bei der Auswahl
eines Serviceunternehmens entsprechende Verein-
barungen und machen deutlich, welche Bedirfnisse
und Erwartungen Sie und lhr Kind im Falle einer
Geratepanne haben.

Der Schwerbehindertenausweis

Einen Schwerbehindertenausweis fiir Ihr
schwer krankes oder behindertes Kind
konnen Sie in den meisten Bundeslandern
beim Versorgungsamt beantragen.

In einigen Bundesldndern wie zum Beispiel
in Baden-Wiirttemberg und Nordrhein-
Westfalen wurden die Versorgungsamter
aufgelost und ihre Aufgabengebiete Stad-
ten, Gemeinden oder Landratsamtern
Ubertragen. Auf der Internetseite
familienratgeber.de sind die fiir den Schwer-
behindertenausweis zustandigen Behorden
nach Bundeslandern sortiert aufgelistet.

Das Versorgungsamt stellt anhand der
Schwere der Beeintrachtigungen den Grad
der Behinderung (GdB) Ihres Kindes fest.
Weitere Informationen, auch tber die soge-
nannten Nachteilsausgleiche, die lhr Kind
aufgrund des Schwerbehindertenausweises
in Anspruch nehmen kann, erhalten Sie
ebenfalls bei den entsprechenden Stellen.
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http://familienratgeber.de

Der Besuch des Pflegegutachters

Eine gute Vorbereitung hilft sowohl den Eltern als auch dem Kind, der Begutachtung

entspannt entgegen zu sehen. AuRerdem kann sich der Gutachter ein umfassenderes

Bild machen.

Wenn Sie flr hr Kind Pflegeleistungen beantragt
haben, wird in der Regel eine Person des Medizini-
schen Dienstes (MD) zur Begutachtung zu lhnen ins
Haus kommen. Bei dem Termin wird die Pflege-
situation gepriift und der Grad der Selbststandig-
keit so genau wie moglich ermittelt. Ist Ihr Kind
pflegebediirftig im Sinne der sozialen Pflegeversi-
cherung, hat es Anspruch auf hausliche, teilstatio-
nare oder stationdare Pflege. Vielen Eltern ist diese
Situation unangenehm. Sie fiihlen sich beobachtet
oder Uberprift und glauben, sich rechtfertigen zu
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mussen. Manche Eltern flrchten sogar, der MD
schickt nur eine Person, um den Antrag auf Pflege-
geld oder andere Pflegeleistungen abzulehnen.

So verstandlich diese Angste sind, so unnétig und
hinderlich sind sie auch. Die Begutachtung des
Kindes ist gesetzlich vorgeschrieben, wenn es um
die Beantragung von Pflegeleistungen geht. Mit
Ihrer Hilfe wird der Grad der Selbststandigkeit Ihres
Kindes ermittelt und der daraus resultierende
Anspruch auf Pflegeleistungen festgelegt.



Versuchen Sie deshalb, moglichst gelassen mit
dieser Situation umzugehen. Je besser Sie auf die
Begutachtung vorbereitet sind, desto mehr wird der
Termin auch in Threm Sinne verlaufen.

Damit Sie sich optimal auf den Besuch vorbereiten
kénnen, haben wir fur Sie die haufigsten Fragen und
Antworten in diesem Zusammenhang zusammen-
getragen:

Was genau erwartet Sie bei der
Begutachtung?

Es wird die Pflegebedrftigkeit Ihres Kindes ermit-
telt, um anschlielend ein Pflegegutachten zu
erstellen. Anhand des Pflegegutachtens entschei-
det die Pflegekasse uber Ihren Antrag. Bei dem
Besuch wird deshalb gemeinsam mit Ihnen ein
Fragebogen besprochen, um die altersentsprechen-
de Selbststandigkeit und die Auspragung der Fahig-
keiten zu dokumentieren. Fur die Beurteilung
werden die Fahigkeiten mit denen eines gesunden
und normal entwickelten Kindes verglichen.

Worauf kommt es dabei besonders an?

Schildern Sie die Selbststandigkeit und Fahigkeiten
lhres Kindes so genau wie moglich und lassen Sie
nichts weg: So sollte Ihr Kind wahrend der Begut-
achtung zum Beispiel nicht versuchen, Handlungen
selbst auszufihren, die sonst Sie Ubernehmen.

Stellen Sie aber auch im eigenen Interesse die
Pflegesituation nicht zu drastisch dar. Geben Sie
zum Beispiel nicht zu Protokoll, Ihr Kind misste im
Bett liegend gewaschen werden, wenn es auf der
Bettkante sitzend mithelfen kann. Letzteres ist in der
Regel sogar mit einem hoheren Zeitaufwand ver-
bunden, was auch anerkannt wird.

Was bringt ein Pflegetagebuch?

Ein Pflegetagebuch ist eine wertvolle Unter-
stltzung zur Vorbereitung auf den Besuch. Es ist
ideal, um die Selbststandigkeit und Fahigkeiten
Ihres Kindes zu dokumentieren. Das Pflegetagebuch
wird damit zu einem sehr wichtigen Dokument, um
die Pflegeleistungen fur Ihr Kind erfolgreich zu
beantragen.

Zu den im Pflegetagebuch genannten Bereichen,
den sogenannten Modulen, sollten Sie moglichst
genaue Angaben machen. Insgesamt gibt es sechs
Module, die bei der Begutachtung uberpruift wer-
den. Hierzu zahlen Mobilitat, intellektuelle
(kognitive) und kommunikative Fahigkeiten, Verhal-
tensweisen, Selbstversorgung, Bewaltigung von
und selbststandiger Umgang mit krankheitsbeding-
ten Anforderungen und die Gestaltung des Alltags-
lebens. In dem Pflegetagebuch werden die einzel-
nen Module genauer erlautert. Bitte bedenken Sie,
dass der MD die Fahigkeiten stets mit normal
entwickelten gesunden Kindern vergleicht und die
altersentsprechende Entwicklungsphase bertick-
sichtigt. Je detaillierter und genauer Sie das Pflege-
tagebuch fiihren, desto einfacher ist es, die Pflege-
leistungen nachzuvollziehen und anzuerkennen.

Fiir das Pflegetagebuch kdénnen Sie fertige Vorlagen
nutzen. Eine Vorlage steht Ihnen unter kkh.de
zur Verfligung.

Besonderheiten bei Kindern

Um festzustellen, ob ein Kind pflegebediirftig
ist, wird sein Hilfebedarf dem eines gesunden
Kindes gleichen Alters gegeniibergestellt.

Alle Hilfeleistungen, die nach den gesetzlichen
Vorgaben einbezogen werden kénnen und
den natiirlichen, altersentsprechenden Pflege-

bedarf iibersteigen, werden beriicksichtigt.
Pflegebediirftige Kinder im Alter bis zu 18
Monaten werden pauschal einen Pflegegrad
hoher eingestuft. Danach erfolgt die Einstu-
fung in den reguldren Pflegegrad, ohne dass
es einer neuen Begutachtung bedarf.
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http://kkh.de

Das Wichtigste zu Hilfsmitteln

Fiir schwer kranke und behinderte Kinder gibt es zahlreiche moderne Hilfsmittel.
Sie lassen sich meist so individuell anpassen, wie es die Umstande erfordern.
Konsequent und richtig eingesetzt, konnen sie die Pflege der Kinder wesentlich

erleichtern und ihre Lebensqualitit und die ihrer Eltern verbessern.

An dieser Stelle auf die Vielzahl der Hilfsmittel ein- Die kostenlose Pflegeberatung erhalten Sie:
zugehen, ist natirlich nicht méglich. Wir empfehlen

lhnen deshalb, sich eingehend Uber geeignete = in lhrer KKH Servicestelle

Hilfsmittel fir Ihr Kind zu informieren. = (iber die KKH Gesundheitshotline — rund um

die Uhr erreichbar unter 089 950084188
Unsere kostenlose Pflegeberatung der Pflegekasse = per E-Mail Uber gesundheitshotline@kkh.de
bei der KKH zum Beispiel hilft Ihnen schnell, kompe-
tent und umfassend — Gibrigens auch in allen ande-
ren Pflegefragen.
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Die hier angegebenen Adressen bieten nur eine
Auswahl moglicher Ansprechpartner und haben
nicht den Anspruch auf Vollstandigkeit.

Allgemeine Adressen

Stiftung Aktion Sonnenschein

Hilfe flir das mehrfach behinderte Kind
HeiglhofstralRe 63

81377 Miinchen

Telefon 089 72405-167

Telefax 089 72405-188
aktionsonnenschein.com

Aktion Mensch e. V.
HeinemannstralRe 36
53175 Bonn

Telefon 0228 2092-200
Telefax 0228 2092-333
aktion-mensch.de

Bundesverband Hausliche Kinderkrankenpflege e. V.
Hospitalstr. 12

01097 Dresden

Telefon 0351 65289235

Telefax 035165289236

bhkev.de

Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE von
Menschen mit Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihren Angehdrigen e. V.
(BAG SELBSTHILFE) e. V.

KirchfeldstraRBe 149

40215 Dusseldorf

Telefon 0211 31006-0

Telefax 0211 31006-48

bag-selbsthilfe.de

Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)
FriedrichstraRe 108

10117 Berlin (Mitte)

Telefon 030 18441-0 (bundesweiter Ortstarif)
Telefax 030 18441-4900

bmg.bund.de

Adressen, die Sie nutzen sollten

Bundesverband fiir korper- und mehrfach-
behinderte Menschen e. V.

BrehmstraRe 57

40239 Dusseldorf

Telefon 0211 64004-0

Telefax 0211 64004-20

bvkm.de

Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V.
Raiffeisenstrafe 18

35043 Marburg

Telefon 06421491-0

Telefax 06421491-167
lebenshilfe.de

Kindernetzwerk e. V.
Hanauer StralRe 8
63739 Aschaffenburg
Telefon 0602112030
Telefax 0602112446
kindernetzwerk.de

NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen

Otto-Suhr-Allee 115

10585 Berlin-Charlottenburg

Telefon 030 31018960

Telefax 030 31018970

nakos.de

Internetadressen

= behinderte-kinder.de

= intensivkinder.de

= kinderkrankenpflege-netz.de
= malteser-kinderdienste.de
= rehakids.de
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Die Pflegekasse bei der KKH
30125 Hannover
service@kkh.de

kkh.de
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