AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Elternselbsthilfeverein »INTENSIVkinder zuhause e.V.«
mit der Regionalstelle Rhein-Main in GroBostheim

Intensiv zu Hause betreuen

Der Verein »INTENSIV-
kinder szuhapse eV«
wurde 2001 gegrindet und
ist ein Selbsthilfeverein, der
Eltern schwer pllegebedii-
per Kinder mit Rat und Hilie
2ur Seite steht, um das Leben
in der Familie zu meistern.
Intensivkinder  sind  Kinder,
die durch angeborene oder
erworbene schwerste Erkrank-
ungen auf eine intensivimed;-
zinsche Versorgung angewie-
sen sind.

Bet diesen Kindem sind auf
Crund von schweren Muskel-
oder  Stoffwechselerkrankun-
gen, genetischen  Defekten,
angeborenen  Organmisshil-
dungen, Friihpebun oder auch
schweren neurclogischen Er-
krankungen und Undalifolgen
lebenswichtige  Funktionen
wie  Atmung,  Nahrungsauf-
nahme oder Mobilitit mcht
imehr) vorhanden, thr Leben
kann nur durch den Einsatz
hochspezialisierter  Medizin:
technik und mil pllegerischer
Versorgung rund um die Uhr
erthalten und lebenswernt pe-
staltet werden. 5o sind 80%
der dem Verein bekannten
Kinder tracheotomiert, dLh, sie
habsen einen Lufirdhrenschnin
und kinnen nur durch diesen
direkten Zugang 2ur Lunge
ihre  Atemfunktion aufrecht
erhalten.

Ansprechpannerin der Regio-
nalstelle  Rhein-Main - von
SINTENSIVKinder  zuhause
e\ e ist Cordula Ulbeich, die
2u Hawse jhren sweijahrigen
Sohn Konrad mit Linterstut-
aung  eines  Plegedienstes

rund um die Lhr
betreut. Konrad bei-
det seit Geburt an
einer Kehlkopfiehl-
brilchurg und ist tra-
cheotomiert.  Tags-
Uber muss er nicht
standig  beatmet
wenden und spielt
wie andere jJungs
in seimnem Aller,
Trotz allem muss
man  Konrad aber
wepen der Gefahr
von  Atermstillstin-
den immer im Auge
behalten,  erzihlt
Ulbrich.

Beim Schlafen oder

bei Infekten wird
Konrad  beatmet
und bekommt Sauerstofl, Sein
Kinderzimmer gleicht einer
Intensivstation, Machis Ubser
wacht eine  Kinderkranken-
schwester seine Vitaliunktio-
nen und die Beatmungsgerate
und  unterstutet die Mutter
bei der intensiven Betreuung,
Wepgen des Luftrshrenschnit-
tes kann Konsad seine Stimm-
binder nicht benutzen, er
verstindigl sich aber sehr gut
mit Gebarden und hat einen
altersgemiben Wortschatz, ist
witzig und trotzig wie andene
Zweijahrige auch.

Dass es sich bei Konrad um
eine Kehlkopiiehlbildurng
handelt, war nicht von Anfang
an klar. Alles begann im Alter
wvon drel Monaten, als er plitz-
lich durch Aufregung keine
Luft mehr bekam und dabei
blaw anliel. Bei Cordula Ul-
brich machte sich Panik breit,

Cordula Utbrich mit Sohn Konrad.,

aber sie konnte noch rechizei-
tig die im Erste-Hilfe-Kurs er-
lemniten Mabnahmen anwen-
den. Wahrend ihe Mann den
Notarzt verstandigte, begann
sie bereits mit der Reanima-
tion. Als der Notarzt eintral,
war Konrad bereits wieder bed
sich. Das ganze wiederholte
sich innerhalb eines Monats
dreimal. Mach diversen Kli-
nikaufenthalten gab es aber
immer noch keine Diagnose,
warum Konsad immer wieder
unter diesen Atemstillstinden
litt. Als er wegen einer kleinen
Gavmenspalle operien  wer-
den sollte, wrat in der Nacht
vor der OF auf der Intensiv-
station der Uniklinik Frankfur
das Problem wieder auf und
die Arzie entschieden sich,
Konrad durch einen Luiroh-
renschnit zu beatmen. Erst
spater bekam Cordula Ulbrich

die Diagnose, dass
win  Kehbdeckel zu
= weich it und bei krai-
£ tigem Luitholen oder
|F schreien mit in den
£ Kehlkopf gesaugt wer.
den kann. Ein Cen-
defekt set hierfir die
Ursache. Unter die-
sem Gendefekt leidet
auch Konrads Zlterer
Brder, er st mehr-
fachbehindert  und
bendtigt nachis ene
Atembilie. Laut Aus-
sage der Arzte besteh
aber bei Konrad noch
die Aussicht auf Hei-
lung, denn der Defekt
des. Kehldeckels kann
sich im Alter noch ver
wachsen.
Durch diiese Ercignisse wurnde
Cordula Ulbrich aufmerksam
auf den Vercin »INTENSIV-
kinder zuhause eV« und sie
wieib, wie wichtig Linterstit-
zung fir Eltemn in diesen Situ-
ationen it Permanente Sorge
um das (Uber-jLeben des Kin-
des, pilegerische und medi-
zinische Versorgung rund um
die Uhr, standige Beobach-
tung und Uberwachung des
beatmeten Kindes durch Mo-
mitore und akustische oder op-
tische Uberwachungssysteme,
stindige Anwesenbeil iremder
Personen  (Krankenschwes-
perm, Aree, Thetapeuten) in
der Familie und Ausilige nur
mit aufwindiger Planung und
unter Mitnahme etlicher Ge-
rate und Hilfsmittel = all das
stelit Ehern oft vor undiber-
windliche Probleme.  Der

Verein mochie Eltern Impulse
peben, den Alltag zu meistern
und bietet Rat und Hilte auch
bel emoticnaben Dingen an
Es geht darum, den Eltern die
Angst zu nehmen, um damit
Lesder gibt o5 aufgrund der
Seltenheit  solch  schwerer
Allgemeinerkrankungen auch
bei Arzten, Kliniken und Pile-
gediensten  wenig  Erfahrung
mit den modemen Maglich-
kegten, ein Leben mit einem
Intensivkind zu Hause lebens-
wert s gestalten, und umso
wichtiger ist eben auch ein
Austausch unter den betrof-
fenen Eltern. Der Verein berdt
geme schon vor der Klinik-
entlassung  Gber praktikable
Mdglichkeiten, dies alles mit
dem Familienleben zu verein-
baren, sMNur so st es moglich
mit unseren Familien ein e
filltes, wenn auch schwie-
riges — eben ein besondenes
Leben — fiiheen zu kinmens,
erklant Lilbrch
Der Verein «INTEMSIVkinder
zuhawse eMVe bietet Elern
mehrmals im Jahr die Méglich-
keat zum Erfahrungsawstawsch
und auch zur Weiterbildung
mit  Fachlewten.  Michster
Termin sind der 23, und 24.
April 2010 mit interessanten
Fachvortragen zu Schiuckan-
bahnung, Petd, Pllegegeld,
MESA uvm. Anmeldung dber
Cordula Ulbrich oder itber die
Homepage des Vereins, [l
¥ Thomas Wassum

Infos

INTENSIVRinder subause
eV

Regionalstelle Rhein-Main
Cordula Ulbrich

Tel. 060 26/9952 88
www.intensivkinder.de
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