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Desinfektion und Pflege
Schutz fiir
Klient und Pflegekraft
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Ein Erfahrungsbericht
,,Wir wussten, allein
schaffen wir das nicht”

Spannungsfeld Therapie
Das letzte Wort hat der Patient
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SWIr wussten,

alleine schaffen wir das nicht”

Eva wurde mit dem Undine Syndrom, dem kongenitalen zentralen

Hypoventilationssyndrom geboren. Seither teilen sie und ihre Familie

ihr Leben mit Pflegefachkraften. Uber ihre Erfahrungen hat Mama

Andrea Bornemann-Gohre im Interview mit uns gesprochen.

Evas groBe Liebe
gilt den Schnecken.

Sie sind die Mutter von Eva, die mit
dem Undine-Syndrom zur Welt kam.
Schon frith war klar, Sie werden
standig eine Pflegefachkraft

zu Hause haben. Was haben Sie
bei dem Gedanken gefiihlt?

Vom Moment von Evas Geburt an war
klar, dass wir das nicht alleine bewal-
tien wurden. Wir saen an ihrem Bett
und wussten: Alle Menschen hier tun
alles dafur, dass Eva lebt und Uberlebt.
Schon die Schwangerschaft war sehr
schwierig gewesen. Ich litt unter Polyhy-
dramnie, hatte also eine Uberdurch-
schnittlich groBe Menge Fruchtwasser,
so dass ich kaum mehr atmen, ge-
schweige denn essen konnte.

Aber zurtck zum Anfang: Mir war also
klar, wir sind auf andere angewiesen.
Und das machen wir, weil wir alle Eva
helfen wollen. Das ist kein Kampf von
LWir machen dies“ und ,die machen
das”“, sondern das machen wir alle fur
Eva. Das alles so ganz anders sein wird,
das kann man erstmal gar nicht verste-
hen. Man sitzt da, man bekommt die
Diagnose - man sagte uns, was Eva hat,

als sie 14 Tage alt war - und man

kann das alles gar nicht verstehen.
Man hat einfach kein Gefuhl dafur, was
auf einen zukommt. Und dann schlittert
man Stlck flr Stlck in die Situation rein.
Vor meiner Schwangerschaft habe
ich mehrere Jahre ein Kind im Wach-
koma betreut. Ich habe den Jungen
immer zu Hause besucht oder fur
die Schule abgeholt, beim Transfer
zu Hause geholfen und so weiter.
Ich dachte, ich ware vorbereitet und




Schon ganz friih wurde
Eva invasiv beatmet.

musste dann doch feststellen: Ich hatte
von nichts eine Ahnung. Man schlittert
da einfach so rein und dann muss man
schauen, was all das mit dem eigenen
Leben macht.

Wie ist die raumliche Situation?
Konnen Sie sich zuriickziehen?
Unsere raumliche Situation ist sehr be-
schrankt. Wir haben eine kompakte
Wohnung in der Raum an Raum ist. Mit
einem Flur von dem alle Raume abge-
hen. Wir alle an Evas Versorgung Betei-
ligten versuchen uns so weit es geht,
ein Stuck voneinander zu distanzieren.
Auch wenn die Maoglichkeiten hierfur
beschrankt sind. Wir wohnen eben ein-
fach nicht auf mehreren Etagen..

Haben die Pflegekrafte

einen eigenen Bereich?

Nein, das haben sie nicht. Sie sitzen an
Evas Betten, haben dort einen Schreib-
tisch und einen moglichst bequemen
Stuhl. Aber sie sind ja auch permanent
fUr Eva zustandig. Sie mlssen die Beat-
mung anpassen und darauf achten
dass alles in Ordnung ist. Man muss
zum Beispiel hoéren, ob die Leckage
grof} - vielleicht sogar zu grof - ist. Die
Pflegefachkrafte mussen bestenfalls
schon reagieren, bevor Werte sich ver-
schlechtern. Das gelingt, weil man sich
da einfach reinhort, weil man ein Geflhl
dafur entwickelt was geht und was nicht
geht. Aber all das sind die Grunde, dass
eine Versorgung Uber eine gewisse
Distanz nicht méglich ist - zumindest
nicht, solange Eva noch so jung ist und
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Zur Erkankung

Beim Undine Syndrom, dem kongenitalen zentralen Hypoventilations-

syndrom handelt es sich um eine seltene angeborene Erkrankung

des zentralen Nervensystems. Sie geht mit einer schweren Stérung

der autonomen Atmungskontrolle einher. Insbesondere handelt

es sich hierbei um eine Stérung der zentralen CO2-Chemo-

rezeptorenintensivitat. Typisch flir das CCHS ist - neben ande-

ren Problemen, die das vegetative Nervensystem betreffen -,

dass die Atemantwort eines betroffenen Kindes auf eine

niedrige Sauerstoffsattigung des Blutes (Hypoxie) und/oder einen

Kohlendioxidanstieg im Blut (Hyperkapnie) im Wachzustand zwar

eingeschrankt, aber oft noch ausreichend vorhanden ist. Im Schlaf

oder bei zusétzlichen Erkrankungen mussen die Kinder - und betroffene

Erwachsene - beatmet werden, sonst drohen sie zu ersticken.

Hintergrund Namensgebend flir das Syndrom ist der weibliche Wassergeist

Undine. Diese hat nach einer Marchenerzahlung von Friedrich de la Motte Fouqué

aus dem Jahre 1811 ihren Ehemann nach seinem Verrat an ihrer Liebe verflucht.

Sie verdammt ihn dazu, wach zu bleiben, um atmen zu kénnen. Dieser schlaft

schlieBSlich ein und stirbt.

man ihre Betreuung und die Werte in ei-
nem guten Rahmen halten will. Und das
ist ja unser aller Ziel. Das geht nun mal
nicht aus einem anderen Raum.

Pflegefachkrafte haben Sie und
Eva die letzten Jahre begleitet.
Inwieweit beeinflusst diese
Situation lhr Familienleben?
Anfanglich fand ich das mit den Pflege-
fachkraften schon sehr schwierig. Wir
hatten zuerst einen Pflegedienst, der
keine Bezugspflege gemacht hat. Das
hieR fur uns, wir hatten in schlechten
Monaten 30 verschiedene Schwestern
im Tag- und Nachtdienst. 24-Stunden-
Pflege hatten wir auch nur ganz am An-
fang - die ersten zwei bis drei Wochen.
Dann wurde das sofort reduziert mit
dem Zauberwort: Ruckzugspflege. Was
naturlich Unsinn ist, bei Evas Krank-
heitsbild kann es keine Rickzugspflege
geben. Nicht in diesem umfassenden
Rahmen und schon gar nicht so frih.
Weil sich das Krankheitsbild ja nicht
verbessert. Belastet haben uns auch
die vielen wechselnden Menschen, die-
ses nicht mogliche Geflhl von: Es geht
hier um das Kind. Um das Baby, das
kleine, ganz kleine Kind. Vermittelt
wurde uns damals eher: Es geht hier
um einen Job. Und auch die Notsitua-

tionen, die entstanden sind, haben uns
als Eltern, vor allem aber auch Evas al-
tere Schwester sehr gepragt.

Das war wirklich schwierig in der
ersten Zeit. Also - wie formuliere ich das
jetzt richtig - nur ein Patient zu sein, nur
eine Nummer XY und eben gar nicht das
Baby, dass da mit vier, funf, sechs
Monaten im Bett liegt. Einfach nur das
Geflihl zu haben, es geht hier darum
den Job zu machen; aber eben gar nicht
darum, ein Baby zu haben und einen
Bezug zu schaffen. Es gibt eine Satz aus
dieser Zeit, der mir nicht aus dem Kopf
geht: Wir machen keine Bezugspflege.
Das hat der erste Pflegedienst gesagt
und das fand ich nicht haltbar. Wir ha-
ben dann den Pflegedienst gewechselt
und damit wurde vieles besser. Wir sind
zu einer Einheit zusammengewachsen.
Es ging wieder mehr darum was wir als
Familie brauchen. Wer wir sind als Fami-
lie? Wo geht es fur uns hin? Und nicht
mehr nur darum, wie der Pflegedienst
sein Geld verdient.

Welche Beziehung haben Sie

zu den Pflegekraften?

Siezen Sie sich? Oder ist das Du

in der Pflege fiir Sie iiblich?

Die Beziehung zu dem Pflegedienst und
zu den Pflegekraften ist in unserem spe-
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ziellen Fall schon eher familiar gepragt.
Wir siezen uns nicht. Wir duzen uns.
Was aber Uberhaupt nichts damit zu tun
hat, ob man Respekt voreinander hat
oder nicht. Oder wie man miteinander
umgeht. Es ist eher das Gefuhl von ,Wir
zusammen!“ Das hier ist unser gemein-
sames ,Projekt” sag ich jetzt mal. Das
Projekt ,Eva“. Und wir alle zusammen
wollen daran arbeiten, dass es gut ge-
lingt. In unserem speziellen Fall ist es
eben so, dass wir sehr eng zusammen-
arbeiten und auch sehr direkt und offen
Uber alles sprechen kdnnen.

Streit gibt es in den besten
Familien. Wie ist das fiir Sie, wenn
die Pflegekraft daneben steht?
Wir sind keine Familie mit besonders
grolem Streitpotenzial. Naturlich, wir
haben neben Eva noch einen Teenager
zu Hause. Wenns da mal kurz ein biss-
chen ruckelig wird, dann entschuldige
ich mich bei den Pflegekraften dafur.
Aber sie sind ja bei uns; sie leben ja mit
uns. Sie sehen, wie unsere Kinder auf-
wachsen und von daher haben sie
auch vollstes Verstandnis dafur. Und
auch zwischen meinem Mann und mir
gibt es nicht soviel Konflikte - na klar
wird es da auch mal ein bisschen holp-
rig -, aber wie schon gesagt, wir sind
keine Familie, die sich grof3 rumstreitet.

Auch auf dem KAl macht Eva - hier eingerahmt von Pflegefachkraft
Maren Kindler und ihrer Mama - eine gute Figur.

lch welld, dass wir i
Eva nur zusammen
gut grofd kriegen und

das machen wir.
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Oder die da grofe Auseinandersetzun-
gen hat. Das sind wir einfach nicht. Das
ist nicht unser Thema.

Und andersherum:

Bei Streitigkeiten zwischen
Pflegekraften - wie verhalten Sie
sich in einem solchen Fall?
Streitigkeiten zwischen den Pflegekraf-
ten bekommen wir so gar nicht mit. Sie
machen ihre Dienstlubergaben, da sind
wir nicht dabei. Das ist ja deren Metier,
da haben wir nichts mit zu tun.

Was passiert, wenn es zu einem
Konflikt zwischen lhnen und
einer Pflegefachkraft kommt?
Wenn wir Streitigkeiten mit Pflege-
kraften haben, wenn es da einen Kon-
flikt gibt? Da kommt auch wieder der
Punkt von eben ins Spiel: Wir sind nicht
so streitbar, wir sind nicht die grofen
Diskutierer - ich suche dann den Weg
zur Pflegedienstleitung. Spreche mit
ihr, erklare ihr kurz mein Problem;

treffe immer auf volles Verstandnis und
lasse die Situation von dortaus in Ord-
nung bringen oder klaren. So, dass das
gar nicht bei uns zu Hause grofs zu Un-
gereimtheiten kommt. Das funktioniert
wirklich auch sehr gut.

Naturlich gibt es auch mal Dinge, die
einem nicht so gut gefallen. Sowohl auf
der einen als auch auf der anderen
Seite. Das ist ganz klar. Aber wir klaren
das nicht eins zu eins zwischen uns,
sondern nehmen den Weg Uber die
Pflegedienstleitung, praktisch wie Uber
einen Mediator. Oder ich spreche mit
unserer Teamleitung: Du hér mal, das
und das ist vorgefallen. Wie siehst du
das. Oder wie ist das fir euch? Wie
empfinden wir das und wie kdnnen wir
eine Basis finden?

Eva hat immer jemanden an der
Seite; in Kindergarten und Schule.
Wie ist das fiir sie?

Eva hat ja schon immer eine Pflegekraft
an ihrer Seite. Sie ist damit aufgewach-
sen. Erst war sie - nur sehr kurz aller-
dings - bei einer Tagesmutter. Dann
kam sie in eine Kindergrippe, danach in
den Kindergarten und jetzt ist sie in der
Schule. Sie weif3, dass die Pflegefach-
kraft immer an ihrer Seite ist. Ich finde,
die Krankenschwestern haben ein gutes
Maf von Nahe und Distanz. Sowohl bei
uns als auch bei Eva. Und mit ihrer al-
tersgerechten Entwicklung nehmen sie
auch ein bisschen mehr Distanz ein. Wir
mussen jetzt gucken, wie folgen die
nachsten Schritte. Sie ist jetzt in der drit-
ten Klasse. Da wird sich unsere Tochter
Uber kurz oder lang etwas mehr Autono-
mie winschen. Und wir missen uns
Uberlegen, wie wir das hinbekommen.
Aber ich personlich - als bekennender
Optimist - ich sehe das einfach positiv.
Ich sage mir: Ok, ich brauche mir keine
Sorgen machen. Wenn etwas ist, ist eine
Pflegefachkraft dabei. Die ist immer da.
Wir haben ein gutes Verhaltnis zu de-
nen. Wir kdnnen uns austauschen. Die
sagen mir Bescheid, was vorgefallen ist.
Wie es ist. Ich kann da gut mit leben.




