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Die psychische Situation
pflegender Angehdriger

Allen betroffenen Eltern
gemeinsam ist die Erfahrung,
dass ganz plétzlich und
unerwartet ein Unfall ihr Leben
vollig verandert hat. Ihr Kind
hat ein Schadel-Hirn-Trauma
bzw. eine hypoxischen
Hirnschaden erlitten und liegt
im Koma.

Nach dem anfanglichen
Schock uber dieses
Unfassbare, wird das
Geschehene abgewehrt,
darauf folgen ganz normale
und gesunde Reaktionen wie
Verzweiflung, Wut und
Aggressionen Uber das
Ungliick. Das nicht wieder
gutzumachende Ereignis
verkntpft mit der Frage
warum gerade ich?" wiegt
besonders schwer. Die
Ungewissheit Uiber die weitere
Entwicklung des Kindes stellt
einen permanenten Zustand
der Beunruhigung, Angst und
Unsicherheit fiir die Eltern dar.
Nicht nur das Kind hat ein
physisches und psychisches
Trauma erlitten, sondern auch
die Eltern sind durch dieses
tragische Ereignis im Sinne
einer schweren Lebenskrise
traumatisiert worden und zwar
in zweifacher Hinsicht. Zum
einen durch den Unfall selbst
und zum anderen durch die
langsame schleichende
Erkenntnis, dass sich der
Zustand des Kindes
mdglicherweise kaum
verandern wird.

Kombiniertes Angebot fir pflegende Eltern

Wir verstehen es als unsere
Aufgabe, pflegende Eltern
in  ihrer  Krisensituation
bestmdglich zZu unter-
stutzen. Die prozess-
orientierte Atemarbeit, die

wir in  unserem  Brief
vorgestellt haben, ist ein
Baustein unseres

kombinierten Angebotes flr
pflegende Eltern. In einem
Pilotprojekt in Berlin werden
wir den Eltern verschiedene
Hilfestellungen anbieten,
damit sie die schwierige

Situation annehmen und
ihren  Alltag  bewaltigen
kdnnen. Neben der

Beratung und Begleitung
der betroffenen Familien bei
Verhandlungen mit Kosten-
tragern mochten wir sie
durch die Vermittlung von
ehrenamtlichen Helfern
entlasten.

Diese Ubernehmen
stundenweise  die Be-
treuung des kranken Kindes

oder unterstitzen die
Familien anderweitig. Ein
Ausflug mit den
Geschwisterkindern, die
haufig zuriickstecken

mussen, ist eines von vielen
Beispielen.

Die ohnehin  schwierige
Lebenssituation wird zu-
satzlich dadurch belastet,
dass die Eltern ihre Trauer
haufig nicht zulassen. Auch
wenn ihr Kind noch lebt,
sind sie in tiefer Trauer Uber
den Verlust ihres gesunden
Kindes. Durch die
Vermeidung von Trauer und
Schmerzerleben erschdpfen
sich die Krafte zunehmend,
so dass es fir die Eltern
immer mihsamer  wird,
adaquat fur ihr krankes Kind

Zu sorgen und wieder
Lebensfreude Zu ent-
wickeln. Hierbei mochten
wir den Eltern durch
Seminarangebote und
individuelle Gespréache
helfen. Ein betroffener Vater
sagte einmal: ,Das
schwierigste  war, das

anzunehmen, was ist. Seit
mir das gelungen ist, ist das
Leben genauso schon wie
vorher, nur anders.“



Sozial-medizinische
Nachsorge

Der Ubergang von der High-
Tech-Versorgung einer Klinik
ins hausliche Kinderzimmer
und in die heimische

Umgebung stellt fiur alle
Beteiligten eine besondere
Herausforderung dar:
Ausgehend von dem
individuellen  Versorgungs-
bedarf ist die sozial-
medizinische Nachsorge

durch die Koordination von
Gesundheitsdienstleistungen,
Anleitung bei der
Krankheitsbewaltigung  und
Motivierung zur Inanspruch-
nahme der verordneten
Leistungen gekennzeichnet.

Sie orientiert sich in Art,
Umfang und Dauer an der
Schwere der Krankheit und
an der Belastung der
betroffenen Familien. Ziel ist
die  Sicherstellung einer
optimalen Unterstiitzung der
Familien, damit sie die
Betreuung, Pflege  und
Versorgung ihres Kindes
ohne sich zu Uberfordern
leisten kdnnen. Dadurch
kommt es zur Starkung des
familiaren Selbsthilfe-
potenzials sowie zur
Vermeidung stationarer
Wiedereinweisungen und
Doppelbetreuungen. Die
Familien werden insgesamt
stabilisiert und das kranke
Kind trotz Behinderung oder

Beeintrachtigung best-
moglich gefordert.
Dank der finanziellen

Forderung durch die Aktion
Mensch bietet die Lumia-
Stiftung seit dem
vergangenen Jahr sozial-
mediznische Nachsorge an.
Durch die Kooperation mit
dem Zentrum far
Kindesentwicklung und dem
St. Joseph Krankenhaus in
Berlin wurden im
vergangenen Jahr vierzehn
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Familien an uns vermittelt
und intensiv betreut. Frau
Beatrice Huber, Diplom-
Psychologin, und Frau Astrid
von Cosel, Kinderkranken-

schwester, stehen den
betroffenen Familien mit Rat
und Tat zur Seite. Sie
sprechen  mit  Kranken-
kassen, Pflegeversicherun-
gen, Arzten, Therapeuten,
Lehrern und anderen

Sozialleistungstragern, damit
sich die Eltern voll und ganz
der Pflege ihres Kindes
widmen koénnen.

Das Angebot richtet sich an
Familien mit schwerst-
kranken Kindern. Es ist nicht

auf den Zustand des
Wochkomas beschrankt.
Unsere langjahrige

Erfahrung bei der Beratung
und Begleitung von Familien
mit wachkomatdésen Kindern

kbénnen wir in dieses
zusatzliche Angebot ein-
bringen.

Kurz notiert

+++Lumia-Stiftung neues Mitglied der Bundesarbeitsgemeinschaft ,Nachsorge
erworbener Hirnschaden bei Kindern und Jugendlichen“+++

Seit Februar 2007 ist die Lumia-Stiftung Mitglied dieser Bundesarbeitsgemeinschaft, die im
vergangenen Jahr von der ZNS Hannelore Kohl Stiftung und der Kinderneurologie-Hilfe
Munster gegriindet wurde. Sie hat sich zum Ziel gesetzt, die Notwendigkeit einer gezielten
und systematischen Nachsorge fiir von Hirnschadigungen betroffene Kinder und Jugendliche
in Fachkreisen sowie in der Offentlichkeit deutlich zu machen. Es sollen
Verbesserungsvorschlage und Empfehlungen zur Nachsorge erarbeitet und in anderen
Fachkreisen, bei Kostentragern und in der Offentlichkeit publiziert und engagiert vertreten
werden.

+++Veranstaltung zum Thema ,Menschen im Wachkoma — Behandlungs- und
Betreuungskonzepte“ am 1./2. Méarz 2007+++

Die Fachtagung wurde von der Evangelischen Akademie zu Berlin veranstaltet. Ziel war es,
Uber die Lebenswirklichkeit und die Versorgungsstrukturen einer wachsenden Zahl von
Menschen im Wachkoma zu informieren und tiber den medizinischen, pflegerischen und
gesellschaftlichen Umgang mit der Patientengruppe zu diskutieren. Wir haben uns sehr
gefreut, dass Frau Huber als Referentin eingeladen wurde und die Gelegenheit hatte, aus
unseren Erfahrungen zur familiaren Betreuung zu berichten. Der Vortrag ist bei den
Mitarbeitenden im Gesundheitswesen, die an der Versorgung und Betreuung von
Wachkomapatienten beteiligt sind, sehr gut angekommen.




