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Timo Portmann (4) aus Sigigen LU ist mit einer komplexen Hirnstammproblematik
geboren worden und braucht wegen einer starken Schluckstérung eine Tracheal-
kaniile sowie eine Magensonde. Weil seine Luftwege gesichert werden miissen, ist
er auch in der Nacht auf die KinderSpitex Zentralschweiz (Kispex) angewiesen. Maél
Philippe Le Clére (2) aus Unterageri ZG leidet hingegen an Epidermolysis bullosa (EB).
Weil seine Haut so fragil ist wie ein Schmetterlingsflligel, braucht er taglich frische
Verbande am ganzen Korper. Viermal pro Woche schaut fiir das aufwendige Proze-
dere die Kispex vorbei. Das Spitex Magazin hat die beiden kleinen Klienten besucht.

Timo und Bjorn Portmann klar, als der Bauch der Schwangeren
Der viereinhalbjahrige Timo Portmann aus Sigigen LU ist ein  iberproportional wuchs. Ob sie gar zwei oder drei Kinder
kluges und fréhliches Kind, das gerne spielt —zum Beispielje-  erwarte, fragten Freunde und Fremde. In der Frauenklinik er-
den Mittwochvormittag in der Bauernhof-Spielgruppe. Doch  klarte man den werdenden Eltern, das Baby scheide Fliissig-
sein Start ins Leben war keineswegs einfach: Dass etwas mit  keit aus, vermoge aber nicht genug davon zu schlucken.
ihrem ungeborenen Kind nicht in Ordnung war, wurde Petra  Darum war der Bauch seiner Mutter mit tiberméssig Frucht-
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wasser gefiillt. Am 11. Juli 2014 kam Timo per geplantem
Kaiserschnitt in der 36. Woche in der Frauenklinik Luzern
zur Welt. Timo wurde gleich mit einer Magensonde ver-
sorgt, weil der Bub nicht schluckte und sich an seinem Spei-
chel lebensgefahrlich verschluckte. Der Bub kdmpfte mit
Aspirationen, sein Zustand war lebensbedrohlich. Nach sie-
ben Tagen zeigte ein MRT, dass Timo im Mutterleib eine
Hirnstammblutung erlitten hatte.

Daraufhin begann eine wahre Odyssee durch die Kinder-
spitéler der Schweiz. «Ich habe damals auf Intensivstatio-
nen in Bern, Luzern, Ziirich und Lausanne gelebt», erzahlt
Petra Portmann kopfschiittelnd und blattert in liebevoll
gestalteten Fotoalben aus jener Zeit. Nach drei Wochen
wurde dem Jungen im Centre Hospitalier Universitaire Vau-
dois (CHUV) in Lausanne per Luftréhrenschnitt eine Trache-
alkaniile gelegt, die seinen Luftweg sicherte. Und weitere
Operationen sollten in den kommenden Monaten und
Jahren folgen. Unter anderem entfernten die Arzte seine
Speicheldriise, um den Speichelfluss zu reduzieren. Und
sie entschieden sich fir einen Fundoplikatio, eine Magen-
operation, die Timos Reflux Einhalt gebot. Sonst wére
weiterhin Magensaft in seine Speise- und seine Luftréhre
gedrungen und hatte diese veratzt. «TimosHirnstamm-
problematik ist sehr komplex. Oft weiss niemand, was die
genaue Ursache fiir seine Probleme ist und wie man sie
genau behandeln kanny, erklért die 37-Jahrige und fahrt
dann lachelnd fort: «Die Arzte teilten uns ja auch mit, dass
Timo gemass der MRT-Bilder aus seinem Hirnstamm nicht
sitzen, schlucken oder sprechen konne. Zum Gliick lagen
sie damit nicht ganz richtig.»

Nur kurz nach Hause

In seinen ersten Lebensmonaten lief die Pumpe zum Absau-
gen von Sekret aus Timos Kaniile fast pausenlos. «300-mal
musste er tagsiiber abge-
saugt werden und nachts
80-maly, erzahlt Petra Port-
mann. Nach gut acht Mona-
ten wurde im Februar 2015
der erste Versuch unter-
nommen, Timo aus der Spi-
talobhut zu entlassen. Doch
nach fiinf Tagen in seinem
Daheim erkrankte der Bub an Influenza und musste erneut
ins Spital ziehen. Auf der Notaufnahme steckte er sich auch
noch mit Vari-Zellen (Windpocken) an—bei einem anderen
Kind, das zehn Minuten zuvor im Spital gewesen und folg-
~ lich nicht einmal in die N&he von Timo gekommen war.
Doch selbst das reichte fiir eine Ansteckung aus, denn
wegen seiner Kaniile war er viel anfalliger fiir jegliche In-
fekte und Viren. «Das ist das Schwierige bei Kindern mit
Trachealkaniile», sagt Petra Portmann. «In Timos Néhe
niest ein Kind, und schon ist er krank.»

Petra Portmann

«Die Kispex ist uns wichtig
denn wir wollen, dass unser
Bub zu Hause sein kann.»
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Timo Portmann, seine Mutter Petra (l.) und Judith Scherrer von
der Kispex fertigen Handabdriicke fiirs Spitex Magazin.

Erst im Alter von zehn Monaten konnte der Bub schliess-
lich nach Hause, ohne gleich wieder ins Spital zurtick zu ms-
sen. «Ohne das grosse Engagement der Kispex hatte Timo
wohl bis ins Alter von eineinhalb im Spital bleiben miissen,
sagt seine Mutter. «Die Kispex ist uns sehr wichtig, denn wir
wollen, dass unser Bub zu
Hause sein kann; auch tiber
Nacht.» Im zweiten Lebens-
jahr war er nicht oft krank,
aber «Nebenbaustellen»
begannen den Jungen zu
plagen: Zum Beispiel litt er
ofters unter Krampfanfal-
len, weswegen ihm die Arz-
te Antiepileptika verabreichten. «Diese haben seine Kramp-
fe aber nur verschlimmert», berichtet Petra Portmann. Erst
nach zwei Monaten begriffen die Arzte, dass die Krampfe
nicht von Epilepsie, sondern von Schmerzen herriihrten.
«Timo muss unter unglaublichen Schmerzen gelitten haben,
bis man dies herausfand», sagt seine Mutter traurig.

Eine Therapie bringt Fortschritte
Die Wende in Timos Krankengeschichte kam, als die Port-
manns auf das Therapiezentrum Gabriele lvenin Baiersbronn
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DE stiessen. In jenem Zentrum wird gemass der Pado-
van-Methode vorgegangen, einem ganzheitlichen logopa-
dischen Therapiekonzept. «Dort sagte erstmals jemand zu
uns, er wisse, wie man Timo therapieren kanny, erzahlt
Petra Portmann. «Wir miissten Vollgas geben und mit der
Therapie beginnen, aber dann wiirde unser Sohn gehen,
schlucken und sprechen lernen.» Seither fahrt die Familie
viermal jahrlich in den
Schwarzwald, und inzwi-
schen haben seine Eltern
auchin der Schweiz eine Lo-
gopadin gefunden, die nach
dem Padovan-Konzept ar-
beitet und die Timo seither
betreut. «Die IV kommt fiir
diese therapeutischen Leis-
tungen nicht auf, aber sie lohnen sich», sagt Petra Portmann.
«Denn damals begann Timo tatsachlich zu schlucken, und
sein Gesundheitszustand verbesserte sich im Allgemeinen.»

Im Herbst 2017 erkrankte der Bub dann aber an einer
schweren Lungenentziindung, und seine bisher optimisti-
sche Mutter bangte erstmals um sein Leben. «Ich fragte
mich, ob Timo noch kdmpfen mag», erinnert sie sich. Doch
Timo bewies erneut seinen Lebenswillen, erholte sich und
machte nach seiner Riickkehr nach Hause erneut Fortschrit-
te. Beispielsweise lernte er zu gehen und bewegt sich heut-
zutage bereits mit Leichtigkeit durchs Haus. Auch einige
Worte beginnt er derzeit zu sprechen - aber richtig unter-
halten kann er sich in der Geb&rdensprache, die auch seine
Eltern, Grosseltern und Freunde der Familie gelernt haben.
«lch habe immer an ihn geglaubt», sagt seine Mutter l&-
chelnd. «Und endlich kann ich sagen, dass Timo mehr Tage
zu Hause verbracht hat als im Spital: Er ist viereinhalb
Jahre alt und war gut zwei Jahre davon im Spital.»

Petra Portmann

Die Kispex ist Dauergast

Bis Timos Zustand stabil war, schaute die KinderSpitex Zent-
ralschweiz (Kispex) téglich fiir drei Stunden vorbei, doch nun
ist der Zustand des Jungen stabil und die Besuche bei Tages-
licht haben sich auf einen reduziert. Doch noch immer sind
Timos Tage vollgestopft mit pflegerischen Massnahmen: Friih-
morgens gilt es die Sonden und Kaniilen zu pflegen und um
5 Uhr erfolgt die erste von vielen Nahrungsaufnahmen (iber
die Sonde, denn Timo soll an Gewicht zulegen. 20-mal am Tag
muss Sekret abgesaugt werden, zudem erhdlt Timo Antibioti-
ka und muss dreimal téglich inhalieren. Besonders wichtig ist,
dass sein Zustand auch in der Nacht im Auge behalten wird: Bis
zu sechsmal pro Woche stellt die Kispex sicher, dass Timo wah-
rend seines Schlafes stabil bleibt. Ausserhalb des Kinderzim-
mers iiberwacht eine Pflegefachfrau auf einem Monitor, wie es
um Sattigungswerte und Puls des Jungen bestellt ist. Regelmés-
sig weiss sie aufgrund der Gerausche aus dem Kinderzimmer,
dass Sekret abgesaugt werden muss. Und 10- bis 20-mal pro

«Timo ist viereinhalb Jahre
alt und hat tiber zwei Jahre

davon im Spital verbracht.»
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Nacht ertont ein Alarm, auf den sie zu reagieren hat. Dieser
«Alarm» kann Gbrigens auch Timo selbst sein: Braucht er sei-
ne Pflegefachperson, klatscht er in die Hande.

Timos Kispex-Team besteht aus einem Dutzend Pflege-
fachfrauen. «Sie alle sind zu einem festen Teil unseres Um-
feldes geworden. Und ich mag es, dass sie mit uns mitfiih-
len, aber nicht mitleiden», sagt Petra Portmann. An diesem
Freitagmorgen kimmert
sich die 43-jahrige Judith
Scherrer um Timo, die seit
rund eineinhalb Jahren bei
derKispex arbeitet. «Ich ge-
niesse den engen Kontakt zu
den Familien und das selbst-
standige Unterwegsseiny,
sagt die Pflegefachfrau HF,
wahrend sie mit Timo ein Brettspiel spielt. «Timo muss je-
derzeit Uberwacht werden. Dass nebenbei auch noch Zeit
fiir den Beziehungsaufbau zum Kind und das Férdern seiner
Entwicklung ist, gehort zur umfassenden Pflege und Betreu-
ung durch die Kispex», erklart sie. Danach verabreicht die
Pflegefachfrau ihrem kleinen Klienten Tee tber die Sonde —
und Timo hilft dabei tatkraftig mit und lachelt Judith Scher-
rer an, auch wenn seine Muskulatur einseitig geschwacht ist.
«Timo ist ein sehr liebes Kind und mag Menschen gern. Aber
stur sein kann er auch», sagt Petra Portmann lachend. Weil
er auch ein Kampfer und schlau sei, herrsche im Hause Port-
mann Zuversicht, was seine weitere Entwicklung betrifft.
«Vielleicht kann er in einigen Jahren ohne Trachealkaniile
lebeny, sagt die 37-Jahrige, die im 50-Prozent-Pensum im
Marketing arbeitet. Zeit dafiir hat sie zum Beispiel, wenn
Timo am Mittwochmorgen die besagte Bauernhofspiel-
gruppe besucht. Damit dies méglich ist, obwohl jederzeit
eine Notsituation auftreten kann, begleiten ihn «seine»
Kispex-Pflegefachfrauen zum Spielen und Herumtollen
unter Katzen und Hithnern.

Maél

Ein «Bobo» habe er, ruft der zweijéhrige Maél und zeigt auf
seinen Kndchel, der entziindet und von kleinen Wundblasen
libersat ist. Dass Zweijdhrige sich mitunter eine Wunde zu-
ziehen, ist durchaus normal —im Leben von Maél Philippe Le
Clére aus Unterageri ZG geschieht dies aber viel haufiger als
in demjenigen anderer Kinder: Denn Maél leidet an der Erb-
krankheit Epidermolysis bullosa (EB), die auch «Schmetter-
lingskrankheit» genannt wird, weil die Haut der Betroffenen
verletzlich ist wie ein zarter Schmetterlingsfliigel.

«Wegen des merkwiirdigen Gesichtsausdrucks des Arz-
tes wussten wir in der Sekunde, in der Maél zur Welt kam,
dass mit unserem Jungen etwas nicht stimmt», beginnt
Marina Le Clere zu erzdhlen. Der Sohn von Marina und
Matyas Philippe Le Clére kam per Kaiserschnitt zur Welt, und
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Alle Verbénde sind fertig, die Handschuhe sind ausgezogen, eigentlich gilt es nur noch Maél die Kleider anzuziehen: Aber der Zwei-
jahrige scherzt lieber noch ein bisschen mit Mutter Marina Philippe Le Clére (links) und Kispex-Mitarbeiterin Julia Mésching.

der Gesichtsausdruck des zustandigen Arztes war damit zu
erkldren, dass Maél kaum Haut an den Schienbeinen, Kné-
cheln und Ellbogen hatte. Der Arzt warf auch einen Blick auf
die Wundblasen auf dem Korper des Neugeborenen — und
liess die Eltern alsbald wissen, dass er die Diagnose EB ver-
mutete. Er riet den Eltern indes, auf die genauen Testergeb-
nisse zu warten und sich nicht intensivim Internet in die The-
matik einzulesen. «Die Situation war beéngstigend, weil wir
nicht wussten, an welcher Form von EB unser Sohn litt», er-
klart Marina Le Clére. «Es gibt aggressive Formen der Krank-
heit, und im Internet stosst man schnell auf Berichte iiber
Betroffene, die nur einige Stunden gelebt haben.» Nach fiinf
harten Tagen des Bangens erfuhren die Eltern, dass Maél an
einer mittelschweren Form leidet, genauer an rezessiver dys-
tropher EB (RDEB). Maéls Kérper vermag zwar das Kollagen
VIl zu produzieren, das er fiir den zelluldren Aufbau der Haut
benétigt — aber nicht in ausreichendem Mass. «lmmerhin
konnten wir unser Baby in den Armen halten, ohne dass es
gleich Blasen davontrug», sagt die 45-Jdhrige. «Maél hatte
Gliick im Ungliick. Das sagen wir uns oft.»

Spezielle Nahrung und Kleidung

Ein Kind stelle das Leben seiner Eltern sowieso auf den
Kopf, fahrt Maéls Mutter fort — aber dies gelte besonders
fiir ein Kind mit Haut, die so sanft behandelt werden muss
wie ein Schmetterlingsfligel. Kommt hinzu, dass Maéls
Haut bei Feuchtigkeit noch fragiler wird, und Temperatur

vermag sie schlecht zu regulieren. «Er tiberhitzt schnell und
weint, bis wir alle Fenster aufreissen», erzahlt seine Mut-
ter. «Und im Sommer hat er jeweils mehr Wunden, weil sei-
ne Haut durch Hitze noch heikler wird.» Fiinf Wochen lang
weilten die frischgebackenen Eltern im Kinderspital Zirich
und lerntenvon EB-Experten alles Giber die Krankheit. «Und
als wir entlassen wurden, was erst sehr beangstigend war,
ibernahm die wundervolle KinderSpitex Zentralschweiz.
Sie war unsere Lebensretterin», sagt Marina Le Clere.
«Zu Hause allein zurechtzukommen, ware sehr schwierig
gewesen. Und von der Kispex haben wir auch alle nétigen
Pflegetechniken gelernt.»

Schnell stellte sich heraus, dass zwei Alltagshandlungen
besonders risikoreich sind fur den Zuger Jungen, der zwei-
sprachig aufwéachst — mit seinen Eltern spricht er Franzo-
sisch, mit seiner Nanny Schweizerdeutsch. Die erste All-
tagshandlung ist das Anziehen und Tragen von Kleidung:
Maél tragt vor allem Spezialkleidung, die keine Nahte
vorweist, welche die sensible Haut schnell wundrei-
ben wiirden. Die zweite risikoreiche Alltagshandlung
ist die Nahrungsaufnahme. Der «Schoppen» rieb zum
Beispiel zu stark an Maéls Mundhohle und sorgte fir
schlimme Blasen. Sorgféltig eingecremte Spezialaufséitze
fur die Baby-Flasche verschafften hier Abhilfe. Feste Nah-
rung begann Maél erst zu sich zu nehmen, als er beinahe
zwei Jahre alt war. Zu viel Angst hatte er bis dahin vor all den
Esswaren, die seine sensible Mundhohle und die fragile




SPITEX MAGAZIN 2/2019 | APRIL/MAI

Speiserchre zu verletzen drohten. Inzwischen mag der Bub
Suppe, weiche Pasta und zartes Fleisch, und langsam findet
er auch Gefallen an gekochtem Gemiise. Wahrend seine
Mutter sich vom «Spitex Magazin» interviewen lasst, riihrt
der Kleine in einer Schiissel mit Cornflakes. «Sie sind immer
noch nicht weich genugy, erklart er zweimal. «Er weiss lang-
sam ganz genau, was er schlucken kann und was ihn verlet-
zen wiirde», sagt seine Mutter, wahrend ihr Sohn sich end-
lich strahlend einen Loffel voller aufgeweichter Cornflakes
in den Mund schiebt. «Neben seiner Krankheit ist Maél ein
typischer Zweijahriger, fahrt die 45-)ahrige fort. «Erist sehr
neugierig, verspielt, versteht sich mit jedem Menschen und
er ist sehr empathisch.» Einmal habe sie sich zum Beispiel
beim Kochen tief in den Finger geschnitten, und Maél habe
sich riihrend um sie gekiimmert. «Wunden sind sein Alltag.
Er weiss, dass sie Zeit brauchen, um zu heilen, und dass Trost
dabei hilft.»

Nur wenige schlimmere Vorfélle

Herumtollen und hartes Spielzeug sind in Maéls Leben trotz
seiner Krankheit nicht verboten; nur schiitzende Handschu-
he trégt er, wenn er mit Legos grosse Tiirme baut. Oft zieht
er sich eine kleine Verletzung zu, aber seine Eltern sind zu Ex-
perten im fachménnischen
Versorgen von Wunden ge-
worden. Mit grossen Wun-
den sahen sie sich bisher
gliicklicherweise selten kon-
frontiert: Einmal rannte
Maél in einem fremden Ap-
partement auf eine Katze zu, wobei er eine kleine Schwelle
iibersah und mit voller Wucht auf sein Gesicht stiirzte. «Sei-
ne Haut ist an mehreren Stellen aufgeplatzty, erinnert sich
seine Mutter mit einem Schaudern. Und vor rund einem Jahr
spielte der Bub mit einem — zumindest fiir andere Kinder -
harmlosen Plastikspielzeug, als ihm dieses entglitt und sei-
nen Finger herunterrutschte. «Dabei wurde seine Haut vom
Finger geschélt wie von einer Karotte», erzahlt seine Mutter.
«Maél blutete stark und weinte firchterlich.» In beiden Fal-
len beruhigte ein Anruf im Kinderspital die Eltern: Es reichte
jeweils aus, die Wunden zu desinfizieren und in den folgen-
den Tagen darauf zu achten, dass sie sich nicht entziindeten.
Eine Aufgabe, der die Eltern dank eines riesigen Schranks im
Kinderzimmer gewachsen sind: Darin finden sich allerlei
Wundauflagen, Verbande, Desinfektionsmittel, Scheren und
Salben - ein Arsenal, angesichts dessen sogar mancher
Hausarzt vor Neid erblassen wiirde. «Und Maéls Haut heilt
zum Gliick gut und schnell», sagt seine Mutter.

Marina Philippe Le Clére

Viermal pro Woche schaut die Kispex vorbei

Nur Maéls Knochel, Knie, Fiisse und die Schienbeine sind
seit seiner Geburt immer verletzt oder im Heilungsprozess
begriffen. Die besonders fragile Haut an diesen Stellen wird
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Auch Maél, Julia M8sching (links) und Marina Philippe Le Clére
erstellen Handabdriicke in den Spitex-Farben fiirs Spitex Magazin.

rund um die Uhr mit massgeschneiderten Wundauflagen
und Verbédnden geschiitzt, die es taglich nach einem war-
men Bad zu wechseln gilt. An vier Tagen pro Woche kiim-
mert sich die KinderSpitex Zentralschweiz (Kispex) um das

anspruchsvolle Prozedere,

oo - ~am Wochenende und am
«Maél weiss langsam genau, [Rsshei
was ihn verletzen wiirde.»

Eltern darum besorgt.

Eine der fiinf fir Maél zu-
standigen Pflegefachperso-
nen ist die 31-jdhrige Julia
Mosching, die seit einem Jahr fiir die Kispex tétig ist. Mithilfe
von Schablonen schneidet sie an diesem Dienstagmorgen die
Wundauflagen zu, wahrend Maél in der Badewanne plantscht
und von seiner Mama mit Plastikspielzeug unterhalten wird.
«Die Arbeit bei der Kispex ist sehr abwechslungsreich, was ich
schon findew, sagt die Pflegefachfrau HF. «Und ich geniesse
den nahen Kontakt mit den Familien.» Das Bad und die neu-
en Verbdnde sowie das Eincremen der Haut forderten die
Wundheilung und beugten neuen Wundblasen vor, erklart die
Pflegefachfrau, als Maél lautstark «Juliaaa!» ruft. Die angefor-
derte «Juliaaa» eilt lachend ins Badezimmer und hiillt ihren
Klienten in ein feines Tuch —ein Frotteetuch ware fiir seine ver-
letzliche Haut zu rau. Daraufhin tragt sie den Buben ins Kin-
derzimmer und beginnt gemeinsam mit seiner Mutter, seinen
Korper mit Verbanden zu verhiillen. «Gugus», ruft der kleine
Klient dabei plotzlich und wirft sich seine Kuscheldecke tibers
Gesicht, woraufhin die ganze Runde in Gelachter ausbricht.
Maél scheint vergessen zu haben, dass er das erwahnte «Bobo»
hat. «Tut es denn nicht weh?», fragt ihn seine Mutter und
streicht ihrem Sohn zértlich Giber den Kopf, woraufhin dieser
lachelnd verneint. «Du bist ein starker kleiner Junge», sagt sie.

Kathrin Morf
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