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Editorial

Es gibt Leute, die wollen ein
Kind nicht Kind nennen.
Zu befrachtet, meinen sie,
sei dieses Wort mit Erziehung,
mangelnden Rechten,
Benachteiligung. Sie sagen
lieber "kleiner Mensch" oder
"junger Mensch" und fühlen
sich warm und wohl in dem
Bewusstsein, eine Tradition
aus ihrem Sprachgebrauch
vertrieben zu haben. Sie
bestehlen nicht nur sich,
sondern auch die Kinder –
um das Recht, nicht von
Anfang an fertig sein zu
müssen. Die Kindheit ist eine
Schutzzone. Das gilt beson-
ders für Kinder, die krank sind.
Ihnen ist die aktuelle Ausgabe
von "Gepflegt durchatmen"
gewidmet. Die Autoren greifen
Aspekte der Versorgung
intensivpflichtiger Kinder auf,
geben Tipps, die sich an
professionelle Helfer und
Eltern gleichermaßen richten.

Mit Vergnügen verfolgen
Herausgeber und Redaktion
die Resonanz, die diese
Zeitung hervorruft. Hunderte
Rückmeldungen beweisen
das rege Interesse. Darunter
befand sich auch die Frage:
"Wer, bitte, macht ein solches
Blatt?" Die Antwort steht im
Impressum und ist hier leicht
zu wiederholen.
Wir sind ein Intensivpflege-
dienst, der seine Aufgabe in
der optimalen Versorgung
außerklinisch lebender
Patienten sieht.
Und dazu gehört es, die
Bedürfnisse dieser Minderheit
bekannt zu machen. Warum?
Weil es künftig mehr
beatmete Menschen geben
wird, die selbständig und
eigenverantwortlich zu Hause
wohnen wollen.
Sie werden kompetente Pfle-
gende benötigen.
Das Credo lautet: Satt? Ja!
Sauber? Sowieso! Sediert?
Nein! – sondern animiert und
ins Leben integriert. Die
erforderlichen Kenntnisse und
Fähigkeiten besitzen Kran-
kenschwestern und
Krankenpfleger schon lange.
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Schützen, fördern und fordern

ständig gerecht wird. Dies ist eine
multiprofessionell zu lösende Auf-
gabe. Sie erfolgt in enger Abstim-
mung zwischen Arzt, Pflegenden
sowie den Fachleuten der Lei-
stungserbringer, die den Überblick
über die am Markt verfügbaren
Geräte besitzen.
Wegen der sehr engen und wei-
chen Trachea der Kinder empfiehlt
es sich, flexible Kanülen zu wäh-
len. Ihr geringer Durchmesser ver-
ursacht ein höheres Risiko der Ob-
struktion durch Sekret, dem Pfle-
gende mit sorgfältiger Bronchial-
toilette, Atemluftbefeuchtung sowie
häufigen Inhalationen begegnen.
Die Größe der Absaugkatheter ist
dem der Kanüle anzupassen. Als
Faustregel gilt, dass sie nicht mehr
als die Hälfte des Kanülen-Innen-
durchmessers blockieren sollen.
Um Verletzungen der sehr empfind-
lichen Trachealschleimhaut auszu-
schließen, führen Pflegende in aller
Regel den Absaugkatheter nicht
weiter als bis zur Spitze der Tra-
chealkanüle ein.
Die Unterschiede zur Erwachsenen-
pflege bei der zumeist notwendigen 

Kinder brauchen Schutz. Aber sie wollen auch gefördert und gefordert sein,

damit sie ihre Persönlichkeit ausbilden und soziale Kompetenz erwerben können.

künstlichen Ernährung ergeben
sich aus der spezifischen kindlichen
Stoffwechsellage (siehe S. 10).

Psychosoziale Betreuung
Der Aspekt der psychosozialen
Betreuung hat in der außerklini-
schen Versorgung schwerkranker
Kinder Priorität. Das Auftreten ei-
ner potenziell lebensbedrohlichen
Erkrankung bei einem Kind verletzt
die Familienstruktur. Auch wenn El-
tern und Geschwisterkinder im
Laufe der Zeit Bewältigungsstrate-
gien entwickeln und ihre Positionen
im Familienverband neu bestim-
men, bleibt das Gefüge höchst an-
fällig gegenüber Störungen. Be-
lastungsspitzen, wie sie z.B. durch
eine plötzlich eintretende Verstär-
kung der Krankheitssymptome
oder Komplikationen mit Notfall-
charakter entstehen, treffen auf
eine verminderte Belastungsfähig-
keit der Angehörigen. Die Eltern
befinden sich ohnehin ständig in
Sorge um das Wohlergehen ihres
Kindes, oft fühlen sie sich nicht in
der Lage, Auszeiten zur Regenera-
tion zu nehmen. Die Notwendigkeit,

mit professionellen Pflegekräften in
häuslicher Gemeinschaft zu leben,
häufig auf begrenztem Raum, führt
nahezu zwangsläufig zu Unstim-
migkeiten. Selbst der gegenseitige
Wille zur Kooperation kann Kon-
frontationen nicht immer verhin-
dern. Sie gehören regulär zu zwi-
schenmenschlichen Beziehungen,
sind aber in dieser Situation nicht
wie unter gleichberechtigten Part-
nern auszutragen. Die Pflegenden
sind partiell weisungsabhängig von
den Eltern, die ihrerseits oft dünn-
häutig reagieren. Gespräche mit
einer dritten Instanz, die in die Pro-
bleme eingeweiht, aber nicht invol-
viert ist, kann eine Eskalation ver-
hindern (siehe S. 2). Eine kommu-
nikationsorientierte Struktur des
Pflegeteams, die regelmäßige Be-
sprechungstermine vorsieht, wirkt
vorbeugend. Als Alternative bieten
sich stationäre Wohnformen an
(siehe S. 3 und 5).

Pädagogischer Schwerpunkt
Die gesetzlich verordnete Schul-
pflicht sowie die ethische Verant-
wortung, die sich aus dem perso-
nenzentrierten Berufsverständnis
ergibt, rücken bei der Betreuung
von Kindern die Bildungsarbeit in
den Aufgabenbereich der Pflegen-
den. Erwachsene Patienten verfü-
gen überwiegend über eine voll
entwickelte Persönlichkeit. Kinder
hingegen befinden sich noch in
dem Prozess, sich gegenüber
anderen Menschen zu definieren
und die Balance zwischen Rechten
und Pflichten zu finden. Dies gilt für
Kinder mit oder ohne Handicap
gleichermaßen (siehe S. 15).
Selbstbewusstsein bedarf der
Erfahrung eigener Leistungsfähig-
keit, und deshalb ist der pflegeri-
sche Ansatz auf Förderung und
Forderung gerichtet. Der mensch-
lich verständliche aber pädago-
gisch kritisch zu beurteilende Re-
flex, kranken Kindern alle Lasten
abzunehmen, kann sie zu einer
extremen Anspruchshaltung füh-
ren, in deren Folge sie nicht mehr
bereit sind, sich soziale Kompe-
tenzen anzueignen. Das pflegeri-
sche Prinzip "Unterstützung statt
Übernahme" gilt für Bewegungen
(siehe S. 14) und setzt sich in allen
Aktivitäten fort, sofern sie den Kin-
dern zugänglich sind.

bh

Langzeitbetreuung beatmungspflichtiger Kinder
erweitert den pflegerischen Auftrag um psychosoziale und pädagogische Aspekte

Die qualitätsorientierte pflegeri-
sche Versorgung von dauerhaft be-
atmeten Kindern unterscheidet
sich erheblich von der Erwach-
senenpflege.
Die grundsätzlichen Anforderun-
gen für die medizinisch geprägten
Anteile der Betreuung sind zwar
relativ gut vergleichbar, doch erge-
ben sich Unterschiede, die für das
pflegerische Management von Be-
deutung sind. Hier wie dort ist eine
exakte Ausrichtung auf die Bedürf-
nisse des Patienten vonnöten. Das
medizinische Gerät ist zunächst
den Größenverhältnissen anzupas-
sen. Da die Kinder bereits vor der
Entlassung aus dem Krankenhaus
an ein Beatmungsgerät adaptiert
werden, betrifft die Auswahl eines
Respirators, der in der Lage ist,
z.B. die geringen Atemvolumina zu
liefern, die außerklinisch Pflegen-
den nicht. Allerdings kann es not-
wendig sein, im Verlauf der Versor-
gung auf einen anderen Gerätetyp
umzusteigen, wenn sich heraus-
stellt, dass die technische Spezi-
fikation der zuerst getroffenen
Wahl den Bedürfnissen nicht voll-
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Ihr Recht:
Behandlung
minderjähriger
Patienten

Bei der Behandlung minderjähri-
ger Patienten ist oft viel Finger-
spitzengefühl gefordert. Denn
allein die Tatsache, dass Patien-
ten noch nicht volljährig sind,
heißt noch lange nicht, dass sie
keine Rechte haben. Je älter die
Patienten werden, desto mehr
Mitspracherechte bei der Be-
handlung stehen ihnen zu. Mit
wem der Vertrag abzuschließen
ist, wer in die Krankenbehand-
lung einwilligen muss und ob z.B.
auch gegenüber den Eltern
Minderjähriger Verschwiegen-
heitspflicht besteht, all das sind
Fragen, für die klare gesetzliche
Vorgaben bestehen.

Behandlungsvertrag
abschließen
Ohne Zweifel ist der minderjähri-
ge Patient derjenige, um den es
geht. Doch um Honoraransprü-
che abzusichern, ist es notwen-
dig, den Klientenvertrag mit der
richtigen Partei abzuschließen.
Grundsätzlich gilt, dass der Ver-
trag immer mit der Person ab-
geschlossen werden muss, die
zur Vertretung des Minderjähri-
gen berechtigt ist. Vertretungs-
berechtigt ist immer derjenige,
der sorgeberechtigt ist. Bevor
Behandelnde einen Vertrag ab-
schließen, sollten sie also über-

derjährige Patient selbst? Einwilli-
gen kann und muss immer derjeni-
ge, der einwilligungsfähig ist. Dies
kann auch der Minderjährige sein,
wenn er in der Lage ist, die Bedeu-
tung und die Tragweite des Ein-
griffs zu erkennen. Man spricht
von der "tatsächlichen" oder "na-
türlichen" Einsichts- und Urteils-
fähigkeit. Bei alltäglichen Eingrif-
fen, z.B. einer Blutabnahme, ist
von der Einsichtsfähigkeit ab dem
14. Lebensjahr auszugehen. Für
Pflegende stellt sich das Problem,
dass in dem Moment, in dem von
einer Einwilligungsfähigkeit des
Minderjährigen auszugehen ist,
auch nur dieser – und nicht etwa
seine Eltern – die Einwilligung
wirksam erteilen kann. Es ist in
diesem Zusammenhang beson-
ders wichtig, sich rechtssicher zu
verhalten. Empfehlenswert ist es,
sich von den Eltern immer zu
Beginn der Übernahme der Ver-
sorgung eine schriftliche Einwilli-
gungserklärung für die vorzuneh-
menden Maßnahmen erteilen zu
lassen. Bringt der minderjährige
Patient seinen Unwillen gegenü-
ber bestimmten pflegerischen
Maßnahmen zum Ausdruck, ist es
in jedem Fall notwendig, das ge-
meinsame Gespräch mit dem
Patienten und seinen Eltern zu
suchen, um zu einer tragfähigen
einvernehmlichen Lösung zu
gelangen. Das Ergebnis dieses
Gespräches sollten die Pflegen-
den dokumentieren, um die Ein-
willigung im Streitfall nachweisen
zu können.
Die Eltern der minderjährigen Pa-

den, desto mehr wächst jedoch
deren Interesse, sich von den
Eltern abzugrenzen. Damit geht
auch die Forderung einher, dass
Informationen nicht mehr ein-
fach so an die Eltern weiterge-
geben werden. Hier ist von
Pflegenden verlangt, zwischen
dem Elternrecht und den Inte-
ressen der jugendlichen Patien-
ten sorgfältig abzuwägen. Dies
umso mehr, als die vorschnelle
Weitergabe von Informationen
das Vertrauensverhältnis emp-
findlich stören kann. Pflegende
orientieren sich im Zweifelsfall
auch hier an der Einsichtsfähig-
keit ihrer Patienten. Wenn sie die
Überzeugung gewinnen, dass
der minderjährige Patient bereits
in der Lage ist, die relevanten
Tatsachen zu überblicken und
zu beurteilen, dann sollte das
Informationsrecht der Eltern hin-
ter dem Persönlichkeitsschutz
der Minderjährigen zurückste-
hen. Pflegende können sich die-
ser Zwickmühle am besten ent-
ziehen, wenn sie die Angehö-
rigen darauf verweisen, sich mit
dem Patienten selbst zu bespre-
chen.

Christina
Loy-Birzer,

Rechtsanwältin

tienten sind verpflichtet, jede Ent-
scheidung zum Wohl des Kindes
zu treffen.
Tun sie dies nicht, indem sie z.B.
die Einwilligung in notwendige
behandlungspflegerische Maßnah-
men verweigern, besteht die Mög-
lichkeit, das Familiengericht ge-
mäß § 1666 BGB anzurufen. Dies
können Pflegedienste, Hausärzte
oder jeder andere tun, der in der
Lage ist, begründet vorzutragen,
dass die Sorgeberechtigten mit
ihrem Verhalten das Wohl des
Kindes gefährden.

Schweigepflicht
gegenüber Angehörigen
Es gehört zum Basiswissen Pfle-
gender, dass sie verpflichtet sind,
die Intimsphäre und die Persönlich-
keitsrechte ihrer Patienten zu
schützen. Hierzu gehört ganz
selbstverständlich die Verpflichtung
zur Verschwiegenheit. Sie umfasst
zunächst Außenstehende, gilt je-
doch grundsätzlich auch gegenü-
ber Angehörigen. Bei erwachsenen
Patienten ist dies klar. Informatio-
nen, die Pflegenden in Ausübung
ihrer beruflichen Pflichten bekannt
werden, geben sie keinesfalls ohne
die Einwilligung des Patienten wei-
ter. Bei minderjährigen Patienten
gestaltet sich die Situation schwie-
riger. Häufig sind Pflegende ge-
nötigt, eine Gratwanderung zwi-
schen den Interessen der Eltern
und des Kindes zu machen. Die
Eltern haben einen Informations-
anspruch, um Entscheidungen
zum Wohl des Kindes treffen zu
können. Je älter die Patienten wer-

Miteinander leben lernen

Frau B. ruft mich im Büro an. Das
kommt selten vor. Sie hat ihr Leben
und ihre Familie bestens im Griff.
Frau B. ist verheiratet, Mutter von
drei Kindern und geht halbtags
arbeiten. Eigentlich alles ganz nor-
mal – aber da ist Paula, das Küken
der Familie. Die 5-Jährige ist mehr-
fach behindert, sitzt im Rollstuhl
und muss mit einer Maschine beat-
met werden. Trotzdem lebt Paula
zu Hause. Sie ist der Mittelpunkt
der Familie. Ohne den Pflege-
dienst, der Paula täglich 24 Stun-
den betreut, wäre dies nicht mög-
lich und ihre Mädels und Jungs,
wie Frau B. das Team von Schwe-
stern und Pflegern um Paula
nennt, sind inzwischen ein Teil der
Familie geworden.
Es war ein weiter und schwieriger
Weg für Familie B., dahin zu kom-
men, wo sie sich heute befindet.
Der Entschluss, Paula nach Hause
zu holen, stand zwar von Beginn
an fest, aber es gab dabei doch
sehr viel zu überlegen und zu orga-
nisieren. Alleine würden sie es
nicht schaffen. Die Beatmung von
Paula erforderte geschulte Pfle-
gende, die sich mit Kanülenwech-
sel, mit Beatmungsmaschinen und 

wisse, die sich nichts sagen lasse –
und sowieso, sie selbst würde mit
Paula alles anders machen.
Innerlich seufze ich. Ich kenne die-
ses Problem, es tritt in allen häusli-
chen Versorgungen früher oder
später auf: fachliche Kompetenz
prallt auf die Kompetenz einer
Mutter, einer Ehefrau, eines Ehe-
mannes, einer Tochter, eines Soh-
nes. Auf allen Seiten gibt jeder sein
Bestes, doch manchmal liegen die
Ansichten darüber, was dieses
"Beste" ist, meilenweit auseinan-
der.
Die Brücke dazwischen ist die
"menschliche Kompetenz".
Ich werde mich mit Frau B. und
Tamara an einen Tisch setzen.
Tamara wird erfahren, mit welchen
Emotionen, Sorgen, Ängsten oder
Eifersüchten sich Frau B. ausein-
ander setzen muss. Frau B. wird
hören, wie man sich fühlt, wenn
man sein Fachwissen über Bord
werfen soll, man aufgefordert wird,
gegen berufliche Überzeugungen
zu arbeiten, man gern mehr tun
würde, einem aber die Hände
gebunden sind.
Um das Beste für Paula geben zu
können, werden beide Seiten auf
einander zugehen müssen, Zuge-
ständnisse machen und Kompro-
misse finden. Miteinander werden
sie es schaffen, damit es Paula gut
geht und an nichts fehlt.

Liz Kapitel, Sozialpädagogin

Gespräche unter vier Augen

sind die Basis der psychosozialen

Betreuung.

vor allem mit immer wieder auftre-
tenden Notfällen auskennen.
Der Entschluss, ein Pflegeteam zu
engagieren, fiel nicht leicht. In den
Vorgesprächen musste ich der Fa-
milie deutlich sagen, welche Ver-
änderungen und Einschränkungen
auf sie zukommen würden: Tag
und Nacht fremde Menschen in
seinen vier Wänden zu haben,
stellt ein Familienleben ziemlich
auf den Kopf. Die Intimität, die
Konfliktbewältigung, ja auch die
Sexualität zwischen den Partnern,
alles, was eine Familie ausmacht,
ist hier zum größten Teil erschwert.
Vor anderen streiten, wer tut das
schon. Dinge, die nur die Familie
etwas angehen, müssen bei einem
Spaziergang oder hinter verschlos-
senen Türen ausdiskutiert werden.
Familie B. hat sich für Paula ent-
schieden und für das, was damit
zusammenhängt.
Doch heute hat Frau B. ein Pro-
blem. Ohne Umschweife, wie es
ihre Art ist, kommt sie in ihrem
Anruf darauf zu sprechen –
Tamara.
Tamara arbeitet als Teamleiterin
bei Familie B. Tamara ist eine ruhi-
ge, besonnene und sehr kompe-

tente Intensivfachschwester. Frau B.
und Tamara kamen von Beginn an
sehr gut miteinander zurecht.
Ich höre Frau B. aufmerksam zu.
Es geht um ein Fieberzäpfchen,
das sie Paula, die 37,8 °C Fieber
hatte, verabreichen wollte, Tamara
aber nicht. Die beiden haben darü-
ber heiß diskutiert, Tamara hat
schließlich nachgegeben. Seither
herrscht zwischen den beiden eisi-
ges Schweigen. Die Situation bela-
stet Frau B. sehr, umso mehr, da sie 
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Erfahrungsbericht: Konflikte zwischen Pflegenden und Angehörigen erfordern
Gesprächsbereitschaft

PFLEGE UND RECHT

prüfen, wem das Sorgerecht zu-
steht. Folgende Konstellationen
sind hierbei denkbar:. Eltern haben das gemeinsame
Sorgerecht, wenn sie miteinander
verheiratet sind, nach der Geburt
heiraten, oder als unverheiratete
Eltern beim Notar erklären, dass
sie die gemeinsame Sorge ausü-
ben wollen. Ist ein Elternteil verstorben, hat
automatisch der andere das alleini-
ge Sorgerecht. Auch geschiedene Eltern üben
gemeinsames Sorgerecht aus,
wenn es nicht auf ein Elternteil
allein übertragen wurde. Wurde den Eltern das Sorge-
recht entzogen oder sind diese gar
verstorben, wird es von einem
Vormund übernommen.
Grundsätzlich gilt das Sorgerecht
bis zum 18. Lebensjahr. Einzig der
Antrag auf Sozialleistungen kann
gemäß § 36 SGB I von Jugend-
lichen bereits mit der Vollendung
des 16. Lebensjahres allein gestellt
werden.

Einwilligung
in pflegerische Maßnahmen
Jede pflegerische Maßnahme, z.B.
die Medikamentengabe oder die
Verabreichung einer Spritze, be-
darf der Einwilligung des Patien-
ten, denn jeder Eingriff in die kör-
perliche Integrität stellt eine Kör-
perverletzung dar. Wenn es sich
nun um minderjährige Patienten
handelt, stellt sich natürlich die
Frage, wer die wirksame Einwilli-
gung erteilen kann: die sorgebe-
rechtigten Eltern oder gar der min-

ja – wegen Paula – auch auf
Tamara angewiesen ist. Sie ver-
sucht sich mit den Worten: "... ich
kenne doch mein Kind, wenn man
da nicht gleich was tut, steigt das
Fieber immer höher und bringt
Paula in unnötige Gefahr..." Luft zu
verschaffen.
Eigentlich müsste Frau B. sich vor
mir nicht rechtfertigen. Sie berichtet
mir auch von vielen Kleinigkeiten,
die ihrer Meinung nach falsch lau-
fen: "anders gelagert, nicht so, wie
Paula es liebt", "nicht richtig ange-
zogen bei dem Wetter", "noch nas-
se Haare gehabt, obwohl ein Ter-
min außer Haus anstand"... Sie
sagt, das seien Dinge, die "eigent-
lich nicht wichtig sind". Offenkundig
sind sie wichtig genug, um sie im
Gedächtnis zu behalten und sie mir
gegenüber zu erwähnen.
Ich verspreche Frau B., mich um
das Problem zu kümmern.
Danach rufe ich Tamara an, lasse
mir ihre Sicht der Dinge schildern.
Sie erklärt mir, welche Folgen es für
Paula hat, wenn man sie voll
Chemie pumpt, erzählt mir, dass die
neue Lagerung für die Durchlüf-
tung der Lunge besser geeignet
sei, dass Paula oft viel zu warm
angezogen wäre und dass sie nach
fünfjähriger Ausbildung sowie mehr
als 15 Jahren Berufserfahrung
genau wisse, wovon sie rede und
was sie tue. Nur – all ihr Können
dürfe sie gar nicht anwenden – da
sei eben die Mutter, die alles besser 



Heimat heißt Wärme
Portrait: "Arche Regenbogen" soll ein Zuhause für langzeitbeatmete Kinder werden
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Der Name "Arche-Regenbogen"
steht für unser Ziel, langzeitbeat-
meten und intensivpflegebedürf-
tigen Kindern ein Leben im fami-
liärem Umfeld zu ermöglichen,
um ihre geistige, seelische und
körperliche Entwicklung best-
möglich zu fördern.

Situation
Auf vielen pädiatrischen Intensiv-
stationen befinden sich immer wie-
der Kinder, deren eigentliche In-
tensivbehandlungsphase vorüber
ist. Sie bedürfen aber, bedingt
durch ihre Grunderkrankung, wei-
terhin einer engmaschigen Über-
wachung und Pflege, z.B. kurzfristi-
ges Absaugen, Sauerstoffgabe
oder gar Beatmung. Diese Um-
stände können die Verlegung der
Kinder auf eine periphere Station,
in eine Heimeinrichtung oder in die
Obhut der Eltern erschweren. Die
Folge ist, dass die Kinder in den
Intensiveinrichtungen belassen
werden müssen, und, da das Per-
sonal auf Intensivstationen meist
hierfür keine Zeit hat, oftmals nicht
individuell gefördert werden kön-
nen. Dabei sind gerade diese
Kinder auf eine liebevoll-familiäre,
behutsam-ruhige Umgebung sowie
eine individuelle Förderung ange-
wiesen, damit sie sich entwickeln
und ihre eigene Persönlichkeit ent-
falten können.
Viele Eltern stehen der Situation
mit ihrem intensivpflegebedürftigen
Kind ohnmächtig gegenüber. Nicht
alle Eltern trauen es sich zu, ihr
Kind in diesem Zustand mit nach
Hause zu nehmen und mit hohem
Aufwand und Unterstützung eines
ambulanten Kinderkrankenpflege-
dienstes selber zu pflegen. Es
muss eine permanente und kom-
petente Krankenbeobachtung so-
wie ein schnelles, adäquates Han-
deln in Notfallsituationen gewähr-
leistet sein. Dies bedeutet eine gro-
ße Belastung für Familien.
Kinderintensivstationen sind Stät-
ten hektischer Betriebsamkeit und
auf die Behandlung akuter, lebens-
bedrohlicher Krankheiten ausge-
richtet. Blinkende Überwachungs-
monitore, akustische Alarmsignale,
Notfallsituationen und ständig
wechselnde Bezugspersonen ge-
ben einem Kind nicht diejenigen
Impulse zur geistigen, seelischen
und körperlichen Entwicklung, die
es in einem normalen Familienall-
tag erhalten würde.
Intensivstationen sind weder räum-
lich noch personell in der Lage,
Langzeitpatienten individuell zu
fördern sowie ihnen Schutz und
Geborgenheit zu vermitteln. See-
lische Verarmung und verschiede-
ne Formen von Hospitalismus sind
übliche Folgeerscheinungen.

"Arche-Regenbogen"
Die geplante "Arche-Regenbogen"
bietet vier bis fünf beatmeten und
intensivpflegebedürftigen Kindern
einen dauerhaften Ort zum Leben
sowie ein bis zwei Kindern einen
Kurzzeitpflegeplatz.

liebevolle Zuwendung erfahren.
Liebkosungen, Körperkontakt, An-
sprache und andere Formen der
Zuneigung bilden die notwendigen
Grundlagen für die Ausbildung ei-
ner positiven Lebenseinstellung. Im
Mittelpunkt unserer Bemühungen
steht daher die weitgehende Nor-
malisierung der Lebensumstände,
die ganzheitliche Betreuung und
pädagogische Entwicklungsförde-
rung der Kinder.

Personal
Für die Betreuung ist ein Drei-
schichtsystem notwendig. In den
zwei Schichten tagsüber sollen je
eine Intensiv- und ein(e) Kinder-
krankenschwester/-pfleger anwe-
send sein. Zudem arbeiten am
Vormittag ein(e) Ergotherapeut(in)
und am Nachmittag ein(e) Erzie-
her(in) mit den Kindern. Nachts
werden eine Intensivfachkraft und
ein Hintergrunddienst zugegen
sein.
Die medizinische Betreuung wird
von niedergelassenen Kinderärz-
ten gewährleistet. Bei einer Ver-
schlechterung des Allgemeinzu-
standes besteht die Möglichkeit,
die Kinder auf pädiatrische Inten-
sivstationen einzuweisen.

Ziele
Die ersten Lebensjahre haben für
jedes Kind eine besondere Bedeu-
tung für dessen weitere Entwick-
lung. Dies gilt selbstverständlich
auch für schwerkranke Kinder.
Neben der allgemeinen Befriedi-
gung körperlicher Bedürfnisse wie
Nahrung, Wärme, Sauberkeit und
Schlaf sollte jedes Kind eine ver-
lässliche, ständig verfügbare und 

Arche Noah e.V.
Quenstedtstraße 12
72076 Tübingen
Telefon: 07071/55 00 33
Fax: 07071/55 03 37

Bauliche Voraussetzungen
Zurzeit wird ein Haus auf den Här-
ten (zwischen Tübingen und Reut-
lingen)  umgebaut. Die Eröffnung
der Einrichtung  ist  für Ende  2006
geplant. Der Standard wird sich im
Wesentlichen an den Richtlinien für
barrierefreies Wohnen orientieren.
Zwei Einzelzimmer sowie zwei
Zweibettzimmer sind vorgesehen.
Ein großes Wohnzimmer mit
Essbereich wird den Mittelpunkt
des Hauses bilden.
Außerdem wird u.a. ein Snoezelen-
raum (ein Wohlfühl-Raum zur För-
derung der sinnlichen Wahrneh-
mung) eingerichtet.

Struktur
Der Träger der Einrichtung ist die
"Arche-Regenbogen" gGmbH. Sie
ist Mitglied der "Arbeitsgemein-
schaft Lebenswelten" und erhält
Unterstützung vom Förderverein
Arche Noah e.V.
Als Schirmherrin haben wir
Annette Widmann-Mauz, gesund-
heitspolitische Sprecherin der
CDU/CSU-Fraktion, gewonnen.

Christiane Miarka,
Fachkinderkrankenschwester,

Initiatorin "Arche Regenbogen"

Gestützt durch kompetente Versorgung und die liebevolle Zuwendung

fester Bezugspersonen können beatmungspflichtige Kinder eine

positive Lebenseinstellung entwickeln.

Wir möchten mit der "Arche-Re-
genbogen" einen Lebensraum mit
familiärem und pädagogischem
Charakter schaffen, in dem jedes
Kind die pflegerische und medizini-
sche Hilfe sowie pädagogische
Förderung erhält, die es braucht.
Für jeden Patienten wird in Zu-
sammenarbeit mit anderen Be-
rufsgruppen (Krankengymnasten,
Logopäden, Pädagogen und Ergo-
therapeuten) ein individueller För-
derplan erstellt. Im Mittelpunkt
unserer Bemühungen sollen die
weitgehende Normalisierung der
Lebensverhältnisse und die ganz-
heitliche Entwicklungsförderung
der uns anvertrauten Kinder ste-
hen.
Wir streben eine enge Kooperation
mit den Eltern an. Das Ziel unserer
Bemühungen soll die Reintegration
in die eigene Familie sein.

Leistungen
Kurzzeitpflege (1–2 Plätze, bis
zum 12. Lebensjahr) bei Krankheit
oder Urlaub zur kurzfristigen Ent-
lastung von Familien, die ihr Kind
normalerweise zu Hause betreuen.
Langzeitpflege (4–5 Plätze, bis
zum Schulalter). Pflege und Betreuung von Pa-
tienten, die nicht von ihren Eltern
versorgt werden können. Als Übergangslösung von der
Klinik bis zur endgültigen Entlas-
sung nach Hause bieten wir eine
behutsame Einführung der Eltern
in die behandlungspflegerischen
Maßnahmen und damit den Abbau
von Berührungsängsten. Die Eltern
gewinnen Sicherheit im Umgang
mit Überwachungsmonitor, Beat-
mungs- und Absauggerät und ha-
ben die Gelegenheit, das entspre-
chende Verhalten in Notfallsitu-
ationen zu erlernen.
Verhinderungspflege (bis zum
12. Lebensjahr) im Sinne einer
stundenweise Betreuung.
Unsere Rund-um-die-Uhr-Versor-
gung umfasst die Grund- und
Behandlungspflege, soziale und
pädagogische Betreuung sowie die
therapeutischen Maßnahmen. Ins-
gesamt ist unsere Einrichtung auf
die gleichzeitige Betreuung von
maximal sechs Kindern ausgelegt.
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Stefan Hille,
Fach-

krankenpfleger
für 

Anästhesie
und

Intensivmedizin
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ANDREAS FAHL
MEDIZINTECHNIK-VERTRIEB GMBH
August-Horch-Straße 4a · D-51149 Köln · Telefon 0 22 03/29 80-0
Fax 02203/2980-100 · e-mail vertrieb@fahl.de · Postfach 92 03 44 · 51153 Köln

www.fahl.dewww.fahl.de

Kompetente Beratung bei der Hilfsmittelversorgung von
Schädel-Hirnverletzten und Schlaganfall-Patienten.

Weitere Informationen über unser Hilfsmittelangebot finden Sie in 
unserem aktuellen Hilfsmittelkatalog „Hilfen zur Rehabilitation 2006“,
den Sie kostenlos und unverbindlich bei uns anfordern können.

INHALATION

KANÜLENZUBEHÖR

TRACHEALKANÜLEN

Produktv ielfalt f Ÿr eine gute Versorgung

Produktv ielfalt f Ÿr eine gute Versorgung

z.B. Ultraschallvernebler 
Tracheosonic

z.B. HumidoTrach®

HumidoTwin®

z.B. Duracuff® SUCTION
Trachealkanüle 

z.B. Duravent® UNI-KOMBI
Sprechkanüle 

z.B. Tracheoskin®

Kompressen

KÜNSTLICHE NASEN
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Ein kräftiger

Husten befördert

Sekret oder Fremdkörper

aus den Atemwegen.
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