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PRAXIS

Gemeinsam nach Hause

Ein schwer erkranktes oder behindertes Kind kann das Leben einer Familie grundlegend dndern. Fiir
Eltern bedeutet es manchmal, dass sie plétzlich dauerhaft auf fremde Hilfe angewiesen sind, ihr Kind
nicht mehr allein versorgen kénnen. Sie stehen vor einer neuen Situation und fragen sich, was auf sie
zukommen wird - insbesondere dann, wenn ein Schicksalsschlag eine dauerhafte Intensivpflege-

bediirftigkeit des Kindes mit sich bringt.

Ein Kind kommt zu friih auf die
Welt, hat einen tragischen Unfall
oder erkrankt schwer und ist plétzlich in-
tensivpflegebediirftig. In einer solchen Si-
tuation stellt sich fiir die betroffenen El-
tern die Frage nach der bestmdoglichen
Versorgung ihres kleinen Lieblings. Sind
lebenswichtige medizinische MaBnahmen
wie etwa eine nicht-invasive/invasive Be-
atmung, die fachgerechte Versorgung ei-
ner Trachealkaniile oder eine enterale Er-
ndhrung auch ambulant und somit in der
eigenen Hauslichkeit durchfiihrbar? Die
Frage ist mit einem klaren Ja zu beantwor-
ten. Dank medizinischem Fortschritt, in-
novativer Technologien und speziell ausge-
bildeter Fachkréfte konnen heute zahlrei-
che medizinische und pflegerische
Gesundheitsdienstleistungen auch ambu-
lant erbracht werden. Diese Entwicklung
ermoglicht es auch schwerstpflegebediirf-
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GIP-Pflegerin Gabi untersucht die Trachealkantile bei Kinderpatientin Sophie.

tigen Kindern ein (fast) normales Leben im
gewohnten familidren Umfeld zu fiihren,
einen Kindergarten zu besuchen oder so-
gar in die Schule zu gehen.

Gemeinsam nach Hause, aber wie?
Auch die Eltern des kleinen Joshua aus Ber-
lin berichten, dass sie mit der Situation,
plotzlich ein schwerkrankes Kind zu haben,
zundchst iiberfordert waren. Joshua kam
2010 mit einem hypoplastischen Links-
herzsyndrom auf die Welt. Bereits nach der
ersten Notversorgung und der drztlichen
Diagnose im Krankenhaus wurde klar, dass
Joshua zukiinftig ohne medizintechnische
Gerdte und speziell geschultes Pflegeper-
sonal nicht leben kénnen wird. Ein Schock
und eine vollig neue Situation fiir die jun-
gen Eltern Ayla und Gary. Tausende Fragen
standen plétzlich im Raum - beschreiben
die beiden ihre damalige Lage.

Stephanie Matthes

Dennoch war fiir beide Elternteile
schnell klar, dass sie mit ihrem Kind trotz
der schweren Erkrankung gemeinsam zu
Hause leben wollten. Aber wie sollte das
funktionieren - zumal sie selbst keine Ah-
nung von Beatmungsgerdten oder kiinstli-
cher Erndhrung hatten?

Aufkldrung und Hilfe brachte ein Ge-
sprach mit dem Team der GIP Gesellschaft
fiir medizinische Intensivpflege mbH
(= Infokasten) {iber die Moglichkeiten der
auBerklinischen Intensivpflege. Die Bera-
tung schaffte Klarheit iiber die Leistungen,
die Finanzierung und den Ablauf der erfor-
derlichen hduslichen Pflege, sodass Ayla
und Gary eine gut informierte Entschei-
dung hinsichtlich der zukiinftigen Versor-
gung ihres kleinen Sohnes treffen konnten.

Intensive Pflege startet mit
intensiver Beratung

Wie im Falle der Familie des kleinen Joshua
ist der erste Schritt in ein fast normales Fa-
milienleben trotz umfangreicher Pflegebe-
diirftigkeit des Kindes in der Regel mit der
Kontaktaufnahme zu einem auf die hdusli-
che Intensivversorgung von Kindern spe-
zialisierten Pflegedienst verbunden. In ei-
nem personlichen und unverbindlichen
Kennlerngesprdch sollte dieser die betrof-
fenen Eltern umfassend iiber die Moglich-
keiten und Rahmenbedingungen einer am-
bulanten Intensivpflege aufkldren und ge-
meinsam mit ihnen ihre individuellen
Vorstellungen besprechen: Welche Mdog-
lichkeiten einer pflegerischen Versorgung
fiir mein Kind gibt es? Wie wird die Pflege
finanziert? Kénnen alle Bediirfnisse mei-
nes Kindes vom Pflegedienst abgedeckt
werden? Wie sieht so eine Versorgung
praktisch aus? Wie erfolgt die Uberlei-
tung aus der Klinik? Welche medizinischen
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Hilfsmittel braucht mein Kind und wie be-
kommen wir sie? Um was miissen wir uns
konkret kiimmern? Diese typischen Fragen
betroffener Eltern sollte ein Intensivpfle-
gedienst im Gesprdch zuverldssig beant-
worten und unbiirokratisch kldren kénnen.
Nur so gelingt ein guter Start in die hdusli-
che Versorgung - wie auch bei Ayla, Gary
und ihrem kleinen Sohn Joshua.

Haben sich die Eltern fiir einen Pfle-
gedienst entschieden, unterstiitzt dieser
sie in der Regel bei der Kostenkldrung der
Versorgung und tritt mit dem zustdndigen
Kostentrdger in Kontakt, um die Kosten-
tibernahme der hduslichen Intensivver-
sorgung abzukldren.

Finanzierung hauslicher
Kinderintensivpflege

Hinsichtlich der Finanzierung hduslicher
Kinderintensivpflege gilt grundsdtzlich,
dass, wie im Falle des kleinen Joshua, in
Deutschland alle Kinder und Jugendlichen,
die iiber ihre Eltern gesetzlich versichert
sind, gegeniiber ihrer Kranken- und Pfle-
geversicherung einen Anspruch auf um-
fassende Versorgung in der Hduslichkeit
haben. Hierbei muss jedoch zwischen dem
Anspruch auf Behandlungspflege und dem
Anspruch auf Grundpflege sowie haus-
wirtschaftliche Versorgung unterschieden
werden. Dariiber hinaus bestehen weitere
Anspriiche beispielsweise bei der Versor-
gung mit Hilfsmitteln.

Welche intensivpflegerischen Leistun-
gen (= behandlungspflegerische Leistun-
gen gemdl$ SGB V) das betroffene Kind zu
Hause benétigt, entscheidet und verordnet
letztlich der behandelnde Arzt. Das Spekt-
rum an Leistungen, das zu Hause erbracht
werden kann, ist dabei groR. Von der Uber-
wachung der Vitalparameter iiber die Be-
atmungspflege bis hin zur kiinstlichen Er-
ndhrung durch PEG-, PE]J- und Portversor-
gung ist alles moglich.

Die Suche nach den richtigen
Fachkraften

Zeitgleich mit der Kostenkldrung beginnt
der Pflegedienst in der Regel mit der Su-
che nach qualifiziertem Fachpersonal in
Wohnortndhe des kleinen Patienten. Hier-
bei ist es wichtig, dass Eltern und Kind
ihr zukiinftiges Pflegeteam bereits friih-
zeitig kennenlernen und nach Méglich-

el

GIP-Patient Joshua mit seinen Eltern Ayla und Gary zu Hause. ,Fiir uns war das Ganze schon
eine Umstellung®, erzahlt Gary. ,Aber wir haben uns alle aneinander gewéhnt. Am wichtigsten
ist, dass man sich gut versteht und das Kind bestens versorgt ist.“

keit Mitsprache bei der Auswahl geeig-
neter Fachkrdfte haben. Mit der Einarbei-
tung des Pflegeteams, das das Kind spater
in der Hduslichkeit betreut, sollte idealer-
weise bereits in der Klinik begonnen und
dann anschliefend zu Hause fortgefahren
werden.

Die Uberleitung des kleinen Patienten
in die Hduslichkeit sollte durch eine regi-
onale, erfahrene Pflegedienstleitung be-
gleitet werden. Sie {iberwacht, dass alle
Qualitdtsstandards bei der Versorgungs-
aufnahme eingehalten werden, optimiert
einzelne pflegerische Abldufe und steht
als Ansprechpartner bei Fragen seitens der
Angehorigen oder des Pflegeteams stets
beratend zur Seite.

Familidres Zusammenleben

zu Hause

Im Gegensatz zur stationdren Pflege er-
moglicht eine hdusliche Intensivpflege
den Eltern gemeinsam mit ihrem pflege-
bediirftigen Kind ein weitgehend norma-
les Familienleben zu fiihren. Die drztlich
verordneten PflegemaRnahmen iiber-
nimmt die qualifizierte Pflegekraft eines
Fachpflegedienstes, der die Familie im All-
tag begleitet. Nach fachlicher Anleitung

durch den versorgenden Pflegedienst kdn-
nen Eltern im Rahmen der sogenannten
Riickzugspflege allerdings auch selbst be-
stimmte Aufgaben wie etwa das endotra-
cheale Absaugen von Trachealsekret {iber-
nehmen - sofern sie es sich zutrauen. Dies
ermoglicht der Familie ggf. mehr Freiraum
und ein partielles ,Unter-Sich-Sein“, ohne
Pflegedienst.

Ein familidres Miteinander und Zusam-
menleben ist nicht nur fiir das Kind wich-
tig. Auch fiir die Eltern, wie Ayla und Gary,
spielt die tdgliche Ndhe zu ihrem Kind eine
wichtige Rolle. ,Die Pflege durch das GIP-
Team hat viel Erleichterung in unseren All-
tag gebracht und uns Sicherheit im Um-
gang mit Joshuas Erkrankung gegeben.
Da nehme ich auch in Kauf, dass ich nicht
mehr durch die Wohnung laufen kann, wie
ich lustig bin“, erzdhlt Ayla und ldchelt
dabei.

Begleitung im Alltag

Neben dem Ziel, ein Kind in seiner ge-
wohnten Umgebung intensivmedizinisch
zu versorgen, steht in der hduslichen
1:1-Betreuung die jeweilige Entwicklung
des kleinen Patienten im Vordergrund. ,.Es
ist wichtig, ein Kind nicht in ein fremdbe-
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stimmtes Leben zu drangen. Deshalb neh-
men wir uns Zeit, das Kind, seine gesund-
heitliche Situation sowie das familidre
und soziale Umfeld kennenzulernen. Un-
ser pflegerisches Handeln orientiert sich
an der Lebenssituation des jeweiligen Kin-
des sowie den Anforderungen und Vorstel-
lungen der Eltern. Wir achten darauf, dass
sich das Kind altersgerecht und individu-
ell entwickeln kann. Wir pflegen also nicht
einfach nur, sondern begleiten unsere klei-
nen Patienten in ihrem individuellen All-
tag“, erldutert Marcus Carrasco-Thiatmar,
Geschaftsfithrer der GIP, und ergdnzt, dass
zahlreiche von der GIP versorgte Kinder
so u.a. einen Kindergarten oder auch eine
Schule besuchen oder gar begleitet von ih-
rem Pflegeteam gemeinsam mit ihren El-
tern in den Urlaub fahren. Genau das sei
einer der Vorteile von aufBerklinischer In-
tensivpflege. Sie orientiere sich an den Be-
diirfnissen der kleinen Patienten und ih-
rer Angehorigen und unterstiitze die ge-
sellschaftliche Integration. ,,Jedes Kind hat
eigene Bediirfnisse und diese gilt es zu for-
dern“, weiR auch GIP-Kinderpflegedienst-
leiterin Cornelia Priissing zu berichten.
LWir sehen stets die Entwicklung unserer
kleinen Patienten und begleiten sie vom
Buddelkasten bis zur Zuckertiite sowie da-
ritber hinaus. Es ist schén, daran tdglich
Anteil zu nehmen: Wir erleben die ersten
Zdhne oder Krabbelversuche und sind Oh-
renzeugen der ersten Worte. Am schéns-
ten ist es jedoch, wenn die kleinen Pati-
enten dank unserer Arbeit gesund werden
und keine Hilfe mehr bendétigen. Das zu er-
leben, ist wahres Gliick.” -
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Joshua mit einer GIP-Pflegerin. ,Das Pflegeteam entlastet uns®, sagt Joshuas Mutter Ayla, ,und

wir haben auch mal wieder Zeit fiireinander.

IN FUNF SCHRITTEN AUS DER KLINIK NACH HAUSE

1. Anfrage

Ein Angehdriger des betroffenen Kindes
oder die Klinik setzt sich mit einem speziali-
sierten Intensivpflegedienst in Verbindung
und schildert die Situation.
2.Kennenlernen

Die Eltern und ein Vertreter des Intensiv-
pflegedienstes besprechen im Rahmen ei-
nes personlichen, unverbindlichen Ge-
sprachs die Mdglichkeiten sowie den
Finanzierungsrahmen der hduslichen Ver-
sorgung.

3. Kostenkldrung

Der von den Eltern gewdhlte Anbieter fiir
auBerklinische Intensivpflege kontaktiert
den zustandigen Kostentrdger (i.d. R. die
Krankenkasse) und klart die Kosteniiber-

nahme der intensivpflegerischen Versor-
gung ab.

4.Personalsuche

Zeitgleich zur Kostenklarung beginnt der
Pflegedienst mit der Suche nach qualifizier-
tem Pflegepersonal fiir den kleinen Patien-
ten. Ein friihzeitiges Kennenlernen von Pfle-
geteam, pflegebediirftigem Kind und Eltern
sollte hierbei angestrebt werden.
5.Uberleitung

Die Uberleitung des kleinen Patienten in die
Hauslichkeit sollte durch die auch spater zu-
stdndige Pflegedienstleitung begleitet wer-
den. Sie tiberwacht die Einhaltung erforder-
licher Qualitdtsstandards, optimiert einzelne
pflegerische Abldufe und steht allen Beteilig-
ten bei Fragen stets beratend zur Seite.

UBER DIE GIP

Urspriinglich als klassischer ambulanter
Pflegedienst gegriindet, gehorte die GIP

in den 1990er-Jahren zu den Pionieren der
hduslichen Intensivpflege in Deutschland.
Heute zahlt sie zu den wichtigsten Anbie-
tern in der auBerklinischen Intensivpflege.
Sie ist spezialisiert auf die Versorgung von
intensivpflegebediirftigen und beatmungs-
pflichtigen Kindern und Erwachsenen in der
eigenen Hauslichkeit. In Deutschland ver-
trauen viele schwerstkranke Menschen auf
die langjahrige Erfahrung und das Intensiv-
pflege-Know-how des Unternehmens. Von
den insgesamt mehr als 2.500 Mitarbeitern
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versorgen aktuell rund 300 etwa 100 Kin-
derpatienten im eigenen Zuhause - bun-
desweit, wenn notig 24 Stunden am Tag,
rund um die Uhr.

Eltern kleiner Patienten sollten beachten,
dass es in der auRerklinischen Intensivpflege
viele individuelle Erkrankungen gibt, die eine
hdusliche Intensivpflege begriinden kon-
nen. Die GIP empfiehlt daher immer ein Be-
ratungsgesprach, um gemeinsam den Ver-
sorgungsfall bestmdglich einzuschatzen und
um abzukldren, ob im vorliegenden Fall eine
entsprechende Versorgung in Frage kommt.
www.gip-intensivpflege.de
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