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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



