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L,Wir konnen den Schmerz beeinflussen!”

Tipps zum Umgang mit Schmerzen beim Verbandswechsel

Informationsbroschire far Eltern und Pflegende
von Kindern mit Epidermolysis bullosa



manchmal so
schwierig sein kar
sel durchzufhren.

,Das Leben mit EB ist wie 24 Sunden
Achterbahn fahren, 365 Tage im Jahr”

Dieses Zitat einer Mutter verdeutlicht,
dass der Tagesablauf oder auch die
Verbandswechsel extrem unterschiedlich
sein konnen. Auch Sie erleben mit hrem
Kind sicher Tage, an denen die Verbands-
wechsel ganz schwierig und schmerzhaft
sind, und andere, an denen alles irgend-
wie leichter geht.

Wir méchten Ihnen in dieser Broschtire
erklaren, was alles den Schmerz beein-
flussen kann und Ihnen Moglichkeiten
vorstellen, wie Sie und Ihr Kind den
Schmerz beim Verbandswechsel posi-
tiv beeinflussen kénnen. lhr Kind kann
lernen, Schmerzen aktiv zu bewaltigen.
Damit ist es leichter fur Ihr Kind, beim
Verbandswechsel selbst mitzuhelfen und
sich nicht hilflos, sondern selbstwirksam
zu fuhlen.

- Ve i'-l- swechse eic ter gelmgen un —
einer chronischen Schmerzstérung Ve ge-

beugt werden.

1

Sie sind die Experten fur Ihr Kind und
kénnen am besten einschatzen, was
far Sie und Ihr Kind hilfreich sein kann.
Wir sind Experten ftr den Umgang mit
Schmerzen bei Kindern — unsere Anre-
gungen und Tipps in dieser Broschire
beruhen auf jahrelanger Erfahrung der
Therapeuten, Arzte und Pflegenden,
die im Kinderpalliativzentrum Datteln /
Deutschen Kinderschmerzzentrum mit
vielen Familien arbeiten.

Weitere Informationen Gber uns finden
Sie am Ende der Broschure.
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demselben Patient ‘
Verbandswechsel ganz gut,
ganz schwierig fur alle Beteil

Haben Sie sich schon mal gewundert,
warum das so ist? Wir mochten lhnen
in dieser Broschure zeigen, was alles

den Schmerz beeinflusst und wie man

~ den Schmerz und die ganze Verbands-

“

wechselsituation positiv beeinflussen
kann. Wir haben bei unserer Arbeit am
Deutschen Kinderschmerzzentrum und
Kinderpalliativzentrum an der Vestischen
Kinder- und Jugendklinik Datteln - Uni-
versitat Witten/Herdecke jahrelang Er-
fahrung gesammelt und viel Gber einen
guten Umgang mit Schmerzen gelernt.
Das mochten wir gerne mit Ihnen teilen.

Denn Sie sind ,nah dran”. Sie kbnnen
den Kindern und Eltern die Hinweise
und Tipps weitervermitteln und nattrlich
auch selbst anwenden. Wo Sie weitere
Informationen finden, haben wir am
Ende der Broschiire zusammengestellt.

Einige EB-Pflegende haben uns riick-
gemeldet, dass sie keine ,eigene”
Informationsbroschure brauchen,
sondern dass eine Broschdire fur Eltern
auch fur Sie als Pflegende hilfreich sein
kann. Aus diesem Grund sprechen wir
in dieser Broschire die Eltern direkt an

. |

n Schmerz und Strategien zur

erzbewaltigung kennen, kénnen
Sie Eltern anleiten und dem Kind helfen,
den Schmerz aktiv zu bewaltigen. Damit
kann der Verbandswechsel leichter ge-
lingen und einer chronischen Schmerz-
stérung vorgebeugt werden.

Es gibt nicht den einen richtigen Weg.
Was heute hilft, kann morgen nicht
mehr passend sein. Fihlen Sie sich
deshalb ermutigt, Bewdhrtes und Neues
kreativ auszuprobieren und immer
wieder offen zu sein fur die individuellen
Ideen der Familien!



Schmerzen - kennt doch jeder?

Dies zu wissen, lohnt sich:

Um besser zu verstehen, wie man die
Schmerzen beim Verbandswechsel positiv
beeinflussen kann, ist es sinnvoll, ein
wenig mehr Uber Schmerzen zu erfahren.
Denn Schmerzen sind individuell, das
heiBt, jeder von uns erlebt Schmerzen
unterschiedlich.

Welche Schmerzen haben Kinder mit
EB?

Kinder mit EB leiden vor allem an akuten
Schmerzen, die zunadchst eine Warn- und
Schutzfunktion im Kérper haben. Das
sind Schmerzen durch die Erkrankung
selbst (Blasen, Wunden, Verdauungssto-
rungen, ...), aber auch durch die Behand-
lung (Verbandswechsel, medizinische
MaBnahmen, Physiotherapie, ...). Und
natlrlich erleben auch Kinder mit EB
dazu noch alle anderen Schmerzen, die
jeder Mensch im Leben erleidet (Zahn-,
Kopf-, Bauchschmerzen, ...).

Durch die haufigen und immer wieder-
kehrenden Schmerzerfahrungen besteht
das Risiko, dass Kinder mit EB im Laufe
der Zeit eine chronische Schmerzstérung
entwickeln. Chronische Schmerzen sind
unabhéngig von einem duBeren Reiz und
haben keine Warnfunktion mehr, son-
dern sind eine eigene Erkrankung. Wie
chronische Schmerzen entstehen und
aufrechterhalten werden, lasst sich gut
mit dem sogenannten Teufelskreislauf
der Schmerzen erklaren:

Was ist der Teufelskreislauf der
Schmerzen?

Das , Geftihl” Schmerz entsteht im Gehirn.

Ein Schmerzreiz wird Uber das Ruicken-
mark bis ins Schmerzzentrum im Gehirn
geleitet. Je nachdem, wie viel Aufmerk-
samkeit dem Schmerzreiz geschenkt
wird, wird der Schmerz starker oder
weniger stark wahrgenommen. Dazu
kann man sich ein ,,.Schmerztor”
vorstellen: ist das Tor weit gedffnet (=
viel Aufmerksamkeit auf den Schmerz),
dann kommt viel Schmerz im Schmerz-
zentrum an; ist das Tor durch Ablenkung
kaum geoffnet (= wenig Aufmerksam-
keit auf den Schmerz), dann wird der
Schmerzreiz weniger wahrgenommen.
Bevor der Schmerz im Schmerzzentrum
,ankommt”, wird er bewertet (meist
negativ, z.B. , nicht schon wieder”): diese
negativen Gedanken verstarken den
Schmerz, wahrend eher positive Gedan-
ken (z.B. , ich schaffe das schon”) den
Schmerz verringern kénnen. Neben der
Bewertung durch Gedanken spielen auch
Gefiihle eine groBe Rolle: Sie ahnen

es sicher schon: negative Geflhle wie
Angst, Wut, Hilflosigkeit haben die Kraft,
den Schmerz zu verstarken, wahrend
positive Gefuhle, wie Mut, Vertrauen,
sich liebevoll (nicht bedauert) unter-
stutzt fuhlen, die Schmerzen verringern
konnen. Die Kraft der Gefiihle ist enorm:
negative Gefuhle lassen den Kérper an-
spannen und flhren zur Ausschittung
von Stresshormonen. All dies zusam-
men erhoht wiederum die Schmerzsen-
sibilitat und das Schmerzsignal — das
bedeutet, man wird sogar noch empfind-
licher fir Schmerz, manchmal sogar auf
der umliegenden , gesunden” Haut. Das
Gehirn , lernt” den Schmerz und bildet
ein Schmerzgedéachtnis aus.



Teufelskreislauf der Schmerzen

Schmerzsignal
und Schmerzsensibilitat

Korperliche Anspannung
Stresshormone Aufmersamkeit

A

1
Gefiihle,
wie z.B. Trauer, Angst, Wut, Lange- Bewertung
weile, Stress, Frust, Hilflosigkeit

Sie konnen lhr Kind dabei unterstiitzen,
diesen Kreislauf zu unterbrechen
bzw. gar nicht erst entstehen zu lassen!




Was beeinflusst die Wahrnehmung der Schmerzen?

Warum tut es manchmal mehr und
manchmal weniger weh?

Die Schmerzen beim Verbandswechsel
kénnen von drei Seiten beeinflusst wer-
den, und zwar von Ihrem Kind, von lhnen
selbst und von der Situation, in der ein
Verbandswechsel stattfindet.

Bei Kindern besitzt die Erwartung eines
unangenehmen Erlebnisses eine groBe
Bedeutung, und Angst ist dabei das
starkste Gefuhl. Die Angst vor dem Ver-
bandswechsel kann sich mit dem tatsach-
lichen Schmerz verknipfen, so dass die
beiden Geflihle kaum zu unterscheiden
sind — fur das Kind und fur Eltern/Pflegen-
de auch. Auch die Erfahrung spielt dabei
eine Rolle: wenn Kinder erneute unan-
genehme Situationen erleben und/oder
befirchten (-> negative Gedanken), kann
dies ihre Angst und Hilflosigkeit verstar-
ken (-> negative Gefuhle) und zu unguns-
tigem Verhalten wie z.B. Verkrampfen,
Verweigerung fuhren. Je jinger die Kin-
der sind, desto schwieriger ist es fur sie,
ihre Gedanken und Gefuhle zu verstehen
und ihr Verhalten zu kontrollieren.

Wie oben im Teufelskreis beschrieben,
verstarken negative Gedanken, negative
Geflihle und negatives Verhalten die
Schmerzen.

Alle Eltern mochten ihre Kinder vor
schmerzhaften Erfahrungen beschitzen —
Kinder mit EB erleiden sie oft taglich. Die
Kinder davor nicht bewahren zu kénnen,
ist schwer auszuhalten und kann deshalb
auch bei Eltern Stress, Sorge und Angst
ausldsen; Eltern reagieren meist trostend
und umsorgend. Sie méchten damit be-
wirken, dass die Kinder die Situation bes-
ser bewaltigen, sich umsorgt fihlen und

die Schmerzen so schnell wie moglich
wieder vergessen kénnen. Die wenigsten
Eltern wissen allerdings, dass sie durch
ihr eigenes Verhalten die Schmerzen

bei ihren Kindern sogar verschlimmern
kénnen und die Kinder dadurch vermehr-
ten Stress erleben. Wenn Sie z.B. starke
Schmerzen bei lhrem Kind erwarten (->
negative Gedanken) und selbst Angst
vor dem Verbandswechsel haben (-> ne-
gative Geflhle), zeigt sich lhre Sorge in
lhrem Gesichtsausdruck oder in sorgen-
vollen AuBerungen. Fur Kinder ist dies
ein Warnsignal: es gibt tatsachlich Grund
zur Sorge!

Auch bei den Eltern sind es also Gedan-
ken, Gefuhle und ihr Verhalten, die das
Erleben von Schmerzen bei den Kindern
beeinflussen kénnen.

Die jeweilige Situation spielt darlber
hinaus eine groBBe Rolle, wie sehr Kinder
Schmerzen wahrnehmen, wie sehr ihre
Aufmerksamkeit auf Schmerzen gelenkt
wird. Worauf Sie kaum Einfluss nehmen
konnen, sind z. B. das aktuelle Hautbild
oder Erfahrungen von Stigmatisierung
und Ausgrenzung in Schule oder Nach-
barschaft. Auf diese Aspekte, welche die
Stimmung trben, kénnen Sie jedoch
achten: unangenehme Umgebungs-
reize wie Kalte, Larm oder der Anblick
vieler medizinischer Utensilien. Auch

das Timing spielt eine wichtige Rolle:
Herauszoégern oder auch , tberrumpeln”,
mangelnde Information oder Abspra-
chen, Unterbrechungen oder unvorberei-
tetes Material konnen dazu fuhren, dass
der Verbandswechsel erschwert wird.



Einflussfaktoren: negativ @
: X
Kind
@ - Erwartungsangst

) - neg. Gedanken, negative Geflhle
- Verweigerung

Eltern/ Pflegende

Verbands- - negative Erwartungshaltung
wechsel - Angst / Sorge

- Stresserleben

Situation
- negative Umgebungsfaktoren
- stressvolle Durchfiihrung

Da all diese negativen Dinge die Schmerzen beeinflussen kénnen, dann kénnen dies
positive Dinge auch! Und das kénnen Sie nutzen! Wir drehen dabei sozusagen den
SpieB um.

Einflussfaktoren: positiv béd

Kind
- sich Mut machen

- aktive Bewaltigung
- mehr Kontrolle / Einfluss nehmen

Eltern/ Pflegende

Verbands- - eigene Stress-bewaltigung
wechsel - Anleitung Kind

- Trost & Lob

Situation
- positive Umgebungsfaktoren
- gute Vorbereitung
- Durchftihrung geplant, stressarm

Wenn Sie die Einflussfaktoren auf den Schmerz kennen,
kénnen Sie den Schmerz auch positiv beeinflussen!




Was lhr Kind tun kann

- und wie Sie es anleiten und unterstitzen kdénnen

Es gibt folgende Moglichkeiten, um
Angst und Schmerz zu verringern:
Entspannungsibungen, Ablenkung,
posive Gedanken und ganz viel (Selbst-)
Kontrolle. Diese stellen wir Ihnen nun im
Einzelnen vor.

Entspannung

Wieso soll sich das Kind entspannen
und wie kann das gehen?

Entspannungstechniken helfen Kindern,
Kontrolle Gber ihren Kérper zu erleben.
Sie erfahren dadurch, dass sie Einfluss
auf ihren Korper haben! Stress und
Anspannung werden reduziert -> der
Kérper ,ent-spannt”, und damit wird die
Empfindlichkeit fur Schmerz verringert
(vgl. Teufelskreis). Vor dem Verbands-
wechsel kénnen Entspannungstbungen
(z.B. Atemubungen) helfen, damit erst
gar nicht so viel Angst und Anspannung

aufgebaut werden. Es ist wichtig, den
Zeitpunkt des Verbandswechsels (wenn
nicht sowieso gemeinsam ausgehandelt)
rechtzeitig anzuktndigen, damit das
Kind genligend Zeit hat, die erste Stres-
sreaktion und Anspannung zu Uberwin-
den. Auch wahrend des Verbandswech-
sels kann es hilfreich sein, Anspannung
zu reduzieren. Hier koénnen neben Atem-
Ubungen auch laute GefuhlsduBerungen
helfen. Intuitiv versuchen Kinder damit,
dem Gefuhl von Angst und Hilflosigkeit
etwas entgegenzusetzen, z.B. indem

sie den Schmerz herausschreien (,, bril-
len wie ein Lowe"). Dies ist sozusagen
eine ,gesunde” Reaktion, mit der diese
negativen Geflhle ausgehalten werden
kénnen. Nach einem anstrengenden
Verbandswechsel baut sich der erlebte
Stress nur allméhlich ab. Zur , Ent-Span-
nung” sind dann eine Pause, ablenkende
schone Aktivitaten und Lob hilfreich.
Auch Rituale helfen dabei, die Anspan-
nung loszulassen
und wieder gut aus
der Verbandswech-
selsituation heraus
zu kommen.



Einfache Atemiibungen zur Entspannung:

tiefes Durchatmen (klare Anweisung: ,,atme ruhig ein und
aus; zahle langsam 30 Atemzige” ...)

gleichzeitig mit Eltern atmen (Synchronatmen)

langes und lautes Ausatmen (Seufzen)

pusten (z.B. unterstUtzt durch Windrad, Seifenblasen, Luft-
ballon...)

Entspannungsiibungen mit Training:

Einfache Muskelentspannung (PMR — Positive Muskel-Re-
laxation): dabei werden einzelne Korperteile der Reihe nach
stark angespannt, gehalten, dann entspannt und nachge-
splrt, wie angenehm das Entspannen ist

Autogenes Training: bei einer ,,Reise durch den Korper”
stellt sich das Kind vor, wie alle Kérperbereiche der Reihe
nach warm oder schwer werden und dadurch entspannen

Weitere Tipps zum Abbau von Anspannung:

Gezielte laute GefuhlsauBerungen, z.B. so laut brillen wie
ein Loéwe (oder Lieblingsraubtier): lautes Schreien ist eine
Madglichkeit eine schwierige Situation zu bewadltigen, auszu-
halten. Sie kénnen Ihr Kind darin sogar ermutigen! ,Ja, das
ist gut, du kannst so laut wie ein Léwe brtillen!”

Humor, Lachen und Bewegung




Was lhr Kind tun kann

Ablenkung

Wieso ist Ablenkung wichtig und

welche Ideen kénnen hilfreich sein? aus der Kiste fischen. Alles, was Sie fur
die Ablenkung brauchen, kann dann

Ablenkung ist der Schliissel, um das griffoereit dazu gestellt werden. Bei

damit méglichst wenige Schmerzreize Ablenkung eine zweite Person einplanen,

durch das Schmerztor gelangen; also die direkten Kontakt zum Kind halt und

weg zu lenken! Uberlegen und planen wieder vom Schmerz weg zu den Spielen

Sie Ideen zur Ablenkung am besten im oder Aufgaben lenken kann.

Voraus — und immer wieder
neu — gemeinsam mit lhrem
Kind. Sie konnen diese Ideen
z.B. auf Kartchen in einer
+Ablenkungskiste” sammeln,
dann kann thr Kind vor dem
Verbandswechsel immer
wieder neue Anregungen

Ablenkungsbeispiel



Viele Ablenkungsmaoglichkeiten nutzen Sie sicherlich selbst schon lange;
vielleicht finden Sie hier in unserer [deensammlung noch neue Anregungen:

Konzentration auf Umgebungsreize (sehen, horen),
z.B.:

® Alle Dinge suchen, die (z.B.) ,blau” sind...

® Wie viele (z.B.) ,rote” Dinge kannst du sehen?

® Wie viele unterschiedliche Gerausche horst du?

® Ich sehe was, das du nicht siehst”

Digitale Medien, Biicher:
® Tablet, digitale Lernspiele, lustige Youtube-Videos,
® Film schauen, Gameboy
® Musik horen, Horspiel horen
® Comic, Buch anschauen oder lesen, Wimmelbuch,
Suchbilder

Ablenkung (zu zweit) auf Vorstellungen/Fantasien,
die nicht mit Angst zusammenpassen (angenehm,
lustig, verriickt):
® Humor, SpaBe machen, blédeln, singen
® Geschichte erzahlen od. vorlesen, Handpuppen
® Gesprache Uber positive Erlebnisse, Hobby, Sport;
schone / lustige Urlaubserinnerungen; lustige oder
verriickte Gedanken oder Vorstellungen
Fantasie nutzen: , Stell dir deine Lieblingsserie vor,
welcher Held mdéchtest du gerne sein und was er-
lebst du dort gerade?” Oder zusammen auf , Traum-
reise” zu einem schénen, ,sicheren” Ort gehen




Was lhr Kind tun kann

Spielideen, die (zeitweise) beim Verbandswechsel gut
umsetzbar sind:
® Puzzle, Falttiere, Steckspiele; malen, Zeichenauf-

gaben (z.B.: ,, male fiinf Tiere mit vier Beinen, dann
finf Tiere mit mehr als vier Beinen )
In der Badewanne: selbstgebastelte Schiffe aus
Papier schwimmen lassen; Seifenblasen, Wasser-
spiele

Denkspiele / Denkaufgaben fiir Schulkinder:
® Ablenkungs-ABC: in der ABC-Reihenfolge

Begriffe finden, z.B. Namen, Berufe, Stadte,
Schénes
Woérter, die vorwarts und rickwarts Sinn ergeben,
z.B. LAGER-REGAL, oder die sich auf z.B. , Eis” / ,Bein”
reimen, oder drei Nahrungsmittel, die z.B. mit A, E und
N anfangen
Das Alter aller Familienmitglieder / Freunde zu-
sammenrechnen
Die Geburtstage oder Telefonnummern von
Freunden, Familienmitgliedern Gberlegen oder
aufschreiben
Wie heiBen die Freunde, Verwandten rtickwarts?
Eine Geschichte erfinden, die folgende Worte
enthalt: z.B.: Sonne, Frosch, Luftballon, Spaghetti
Fur Freunde / Familienmitglieder jeweils ein Lob
Uberlegen und aufschreiben




Positive Gedanken

Wie kann man negative Gedanken
verandern und was sind ,Mutma-
cher”?

Da negative Gedanken den Schmerz und
die Angst verstarken kénnen, ware es ja
sinnvoll, mit vielen positiven Gedanken in
die Verbandswechselsituation hineinzu-
gehen. Was aber tun, wenn die negati-
ven Gedanken schon da sind?

Zundachst ist es hilfreich zu verstehen,
was negative und positive Gedanken
Uberhaupt sind, sie also bewusst zu
machen. Negative Gedanken (z.B. , es
wird eh nie besser”) werden oft auch

als ,,schwarze” Gedanken bezeichnet;
sie wirken wie ein bdser Zauber: sie
verstarken den Schmerz, erhéhen die
Angst, fihren zu Anspannung, und
Uberhaupt fuhlt sich alles blod und
sinnlos an! Sie ziehen einen runter, als
waren sie bleischwere Gewichte, die an
uns hangen. Positive Gedanken (z.B.

»ich kann selbst etwas dagegen tun, ich
halte das aus”) werden auch als , bunte”
Gedanken bezeichnet; sie verringern die
Anspannung, die Angst und den Stress,
und sie erhéhen den Endorphinspiegel
im Korper — Endorphine sind so etwas
wie , Gluckshormone”. Bunte, positive
Gedanken helfen dabei, auch schwierige
Situationen zu Uberstehen. Sie wirken
also eher wie ein guter Zauber! Fur
positive Gedanken kann man sich gut
eine Art Schutzschild vorstellen, oder
Ballons, die einen leichter werden lassen
(fur diese gedanklichen Bilder kénnen Sie
kreativ werden).

Etwas altere Kinder (aber auch Eltern/
Helfer) kann man ermutigen, ihre
schwarzen Gedanken ,aufzusptren”
und durch bunte Gedanken zu verdran-
gen. Am besten ist es, wenn sie dies

mit ihren eigenen Gedanken, in ihren
eigenen Worten tun. Hier sind einige
Beispiele:

~schwarze” Gedanken -> austauschen durch -> ,bunte” Gedanken

, Mir kann keiner helfen.”

, Ich hab keine Kraft mehr."

.. Ich weiB3 jetzt schon, dass das ganz
schlimm wird. ”

,,Meine schwarzen Gedanken”

,Am besten ist, ich helfe mir selbst.”

.Ich habe viele Kraftquellen, ich denke
an das, was mir bisher geholfen hat. ”

, Wenn ich mich ablenke, halte ich die
Schmerzen besser aus. ”

., Meine bunten Gedanken”




Was lhr Kind tun kann

Wenn die negativen Gedanken hartnackig bleiben, kann die Ubung
~Gedankenstopp” helfen: dazu stellt man sich ein Stoppschild vor,
eine Schranke oder eine Mauer — hier werden die negativen Gedanken
angehalten: , Stopp! Hor auf daran zu denken!” Um sie letztendlich
auch aufzulésen, mussen die Gedanken die Richtung wechseln (in der
Vorstellung dreht sich das Kind z.B. nach links oder rechts): , Denke bunt:
Was machen wir Schénes nach dem Verbandswechsel?”

Klare Anweisungen, die Mut machen, Kinder kénnen sich gut selbst ermutigen
helfen Ihrem Kind dabei, sich negativen (Selbstinstruktion), anderen kénnen Sie
Gedanken entgegenzustellen, sozusagen mit klaren Ansprachen, klaren Anweisun-
am Stoppschild umzudrehen. Manche gen helfen. Hier einige Beispiele:

Positive Selbstinstruktion:
® | /ch schaffe das schon!”
. Ich kann das aushalten!”
. Es dauert nicht mehr lange. ”
. Ich kann selbst mithelfen.”

Anleitung und positive Unterstiitzung durch Eltern/
Pflegende:
. Wir schaffen das gemeinsam, ich bin bei dir.”
®  Du bist stark wie...”
®  Wir machen jetzt genau das, was wir gelibt haben. ”
°




~Mutmacher”

... sind nicht nur solche mutmachenden
Anweisungen, sondern die Rolle eines
Mutmachers kénnen auch Lieblings-Ku-
scheltiere oder andere , Helferfiguren”
Ubernehmen. Kinder trauen ihrem
.Held” einiges zu, vielleicht auch, so
eine schwierige und schmerzhafte Situ-
ation zu meistern. Was wurde also der
Held in dieser Situation tun? Z.B. , Mein
Tiger wiirde jetzt ganz laut briillen! —
Das kann ich auch!”




Was lhr Kind tun kann

Kontrolle

Warum ist Kontrolle wichtig und wie
kann das Kind mehr Verantwortung
tibernehmen?

Kontrolle ist das beste Mittel gegen die
Gefihle von Hilflosigkeit und Ausgelie-
fertsein! Uber Situationen und Ablaufe
(nicht nur) im Zusammenhang mit dem
Verbandswechsel mitentscheiden zu kén-
nen, das starkt das Selbstwertgefihl und
die Autonomie von Kindern und lenkt
auBerdem die Aufmerksamkeit weg vom
Schmerz.

Kontrolle ausprobieren kénnen Kinder
sehr gut in Rollenspielen: hier kénnen
sie ihre eigene Mithilfe, sowie Strategi-
en zur Bewaltigung der Situation und
zum Umgang mit negativen Gefuhlen
eintben. Getauschte Rollen helfen dabei,
sich in die andere Person hineinzuver-
setzen: Wie wurde sich das Kind als

. Wundversorger/Verbinder” verhalten
und umgekehrt: Wie wirden Sie sich

an seiner Stelle verhalten, wenn Sie den
Verbandswechsel erlebten? Wenn Sie
Anderungen im Ablauf
des Verbandswechsels
planen, kénnen Sie den
neuen Ablauf mit dem
Kind (z.B. am Kuschel-
tier, oder an Ihnen
selbst) einmal durch-
spielen. Stellen Sie zum
Rollenspiel am besten
Lechtes” Verbandsma-
terial zur Verfigung.

Den Verbandswechsel aus Angst

immer wieder vermeiden zu wollen

und hinauszuschieben, lasst die Angst
nur noch gréBer werden. In der gan-
zen aufgeschobenen Zeit hat das Kind
den Verbandswechsel dann doch noch
vor sich — der ganze Tag kann sich nur
darum drehen. Besser ist es daher, (ge-
meinsam) eine feste Zeit auszumachen
und auch einzuhalten. Lassen Sie Ihr
Kind mitentscheiden, wobei es helfen
kann und mochte: bereits im Klein-
kind- / Kindergartenalter kénnen Kinder
beginnen, beim Verbandswechsel selbst
mitzuhelfen. AuBerdem ist es wichtig,
die Ablenkungsideen und auch Bewalti-
gungsstrategien fur den , Notfall” aktiv
zu planen — das starkt beim Kind das
Gefuhl der Kontrolle, im Gegensatz zum
passiven Verbunden- und Abgelenkt-
werden. Je mehr das Kind aktiv mithilft,
desto mehr Kontrolle erlebt es selbst und
umso besser kann die Angst reduziert
werden.




Der folgende Uberblick zeigt, wobei das Kind selbst Kontrolle
austiiben kann:

Probe-Handeln / Rollenspiel:

Verbande abmachen oder anbringen tben

(Neue) Reihenfolge des Verbandswechsels eintiben
Umgang mit schwierigen Situationen im Spiel Uben
Rollentausch

Gemeinsame Planung des Ablaufs:

Welche Ablenkungsideen waren heute gut?

Wie kann das Kind sich selbst beruhigen? Z.B. sich gut

zureden und ,, Gedankenstopp” einsetzen (s.v.)

.Notfallkoffer”: Planung von Bewaltigungsstrategien

fir den ,Notfall” (wenn es mal ganz schlimm wird): Notfallkoffer
z.B. ,, Wenn ich plétzlich Angst bekomme, atme ich e
ganz tief und regelmafig ein und aus und reise in MO
meiner Fantasie zu einem Ort, an dem ich mich wohl

flihle” oder ,, Wenn es ganz lange dauert, lenke ich
mich mit dem ABC-Spiel ab” usw.

Beginn des Verbandswechsels nicht verschieben:

Nicht aufschieben, sonst hat die Angst die Kontrolle!
Die gemeinsam ausgemachte Zeit einhalten

Mithilfe beim Verbandswechsel:

Vorbereitung der Materialien

Alte Verbande an bestimmten Hautstellen |6sen
Einzelne Blasen aufstechen

Einzelne Wunden reinigen

Eincremen

Verbandsmaterial anreichen, festhalten oder auflegen



20

Was Sie selbst tun konnen

- damit lhr Kind beim Verbandswechsel weniger Schmerzen erlebt

Erinnern Sie sich an die Einflussfaktoren
auf Schmerzen (s.v.): Eltern oder andere
Personen, die den Verbandswechsel mit
den Kindern durchfiihren, sind — neben
dem Kind selbst und neben Situationsbe-
dingungen — ein wichtiger Einflussfaktor
far das Schmerzerleben der Kinder. Das
bedeutet, Sie kdnnen helfen, indem Sie
sich vor dem Verbandswechsel auch
.selbst gut vorbereiten”: Sie kénnen
sich z.B. fragen: ,, Wie kann ich mein
Kind heute gut anleiten und untersttit-
zen?” Aber auch: , Wie gehe ich selbst
in den Verbandswechsel hinein? Bin ich
voller Sorge, gestresst? Wie ist mein
Gesichtsausdruck?” Wir zeigen lhnen
im Folgenden, welche Mdglichkeiten Sie
selbst nutzen kénnen.

Emotionale Unterstiitzung

Wie kann das Kind emotional unter-
stiitzt und angeleitet werden?

Je junger die Kinder sind, desto mehr
Unterstitzung und Anleitung durch
Eltern (oder Pflegende) brauchen sie, um
Schmerzen beim Verbandswechsel aktiv
zu bewaltigen und somit auch weniger
Schmerzen zu spuren. Durch die emotio-
nale Unterstltzung starken Sie das Kind,
schaffen Vertrauen und vermitteln, dass
Sie da sind, dass Sie ihm helfen und dass
Sie ldeen haben, die ihm beim Aushalten
der Situation helfen kénnen. Sie werden
sicher vieles ganz intuitiv schon tun. In
unserer Auflistung werden Sie bestimmt
einiges davon wiederfinden:




Korperkontakt:
Hand halten, Umarmung (ist auch fiir Jugendliche unterstiitzend)
Sauglinge / Kleinkinder auch auf den Arm nehmen
Das Gesicht in die Hande nehmen und Blickkontakt herstellen,
so kann sich das Kind leichter auf Sie konzentrieren.

Anleitung / ,Coachen”:
®  Wir machen jetzt genau das, was wir gelibt haben. ”
® |, Los, wir machen jetzt das Ablenkungs-ABC, wie wir es
geplant haben.”
® | Jetzt bist du dran: lése die Vlerbdnde am Ful3!”

Mit Worten beruhigen:
® Gut zureden, z.B.: , Ganz ruhig, ich bin bei Dir.” oder

®  Wir schaffen das gemeinsam.”

® Richten Sie sich mit lhren beruhigenden Worten immer
direkt an das Kind (nicht hilfreich sind Entschuldigungen,
Mitleidsbekundungen oder Rechtfertigungen).

Mit ,Helfern” beruhigen:

® Stofftier, Puppe oder Lieblingsfigur

® Ein ,Held” aus einer Geschichte oder einem Film kann
als , Helferfigur” dienen, indem man ihm zutraut, den
Verbandswechsel gut zu meistern und der dem Kind dann
in der Vorstellung — hilft (z.B. ein Indianer, Pippi Langstrumpf,
Batman, ...).

® FEine solche ,Helferfigur” kann auch in der Fantasie ganz neu
entstehen, das trostet nicht nur, sondern lenkt auch gleich-
zeitig ab.

® FEine ,humorvolle” Helferfigur kann — insbesondere vor dem
Verbandswechsel — auch Anspannung lésen und ablenken.
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Was Sie selbst tun konnen

~Belohnen”:
Lob fir eine gute Bewaltigung (auch Jugendlichen tut das
qut), z.B.: ,Du machst das ganz toll! ” oder , Das hast Du
prima gemacht, ich bin stolz auf Dich!”
Betonen Sie, was heute gut geklappt hat.
Schéne Aktivitdten als Belohnung nach dem Verbandswech-
sel kénnen einen guten Abschluss bilden. Planen Sie diese
schone Aktivitat (ggf. gemeinsam) bereits im Voraus.
Insbesondere bei Sduglingen und Kleinkindern hilft ein
schones Ritual, das sie wiedererkennen (-> Jetzt ist es vorbei,
Jetzt kommt das Schéne).
Belohnungen in Form von Geschenken kdnnen ab dem
Kindergartenalter vereinzelt dann sinnvoll sein, wenn neue
Strategien ausprobiert werden, z.B. kann das Kind auf einem
. Verstarkerplan” Punkte sammeln (zuvor genau absprechen,
woflr es je einen Punkt gibt und fir wie viele Punkte es ein
vorher ausgemachtes Geschenk bekommt oder eine besonde-
re Aktivitat stattfindet).
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Was sind Stresszeichen, was ist Dauerstress und wie kénnen Sie die eigene
Anspannung verringern?

Wie Stress auf den Korper wirkt,
wodurch wir uns gestresst fiihlen und
wie Stress erlebt wird, ist im Prinzip
ahnlich wie beim Schmerz. Stressreize/
Stressausloser werden zunachst , bewer-
tet” (durch Erfahrungen, personliche
Verfassung und Veranlagung, Einstel-
lung, Fahigkeiten mit Stress umzugehen,
u.v.m.). Erst anschlieBend folgt die Re-
aktion auf Stressreize, und zwar in Form
von korperlichen Reaktionen, Geflhlen,
Gedanken und Verhalten.

Stress gehort zum Leben dazu und in
der Regel kann der Kérper gut damit
umgehen: Nach einer Anspannungspha-
se folgt Entspannung und der Korper
kehrt immer wieder in seinen ,, norma-
len” Ruhezustand zurtick. Bei immer
wiederkehrenden Stressreizen gelingt es
dem Koérper immer schwerer, zum Aus-
gangs-Ruhezustand zurtckzukehren: Der

K&rper reduziert die Anspannung zwar,
aber sie kann nach jedem Stressausléser
hoher als zuvor bleiben. Wird dieser
Kreislauf nicht durch einen hilfreichen
Umgang mit dem Stress unterbrochen,
kann es zu Dauerstress kommen (-> sie-
he auch vorne: Teufelskreis der Schmer-
zen). Anzeichen fur Dauerstress sind:
Korperlich: z.B. Herzklopfen, Schwitzen,
Atembeschwerden, Schlafstérungen und
chronische Mudigkeit, Bauch-, Kopf-
oder Ruckenschmerzen, kein Appetit
oder Muskelverspannungen; Gefiihle
wie z.B. Gereiztheit, Nervositat, Angst,
Verunsicherung; kreisende Gedanken,
Konzentrationsstorungen oder ge-
dankliche Leere konnen auftreten. Und
Stresszeichen im Verhalten zeigen sich
z.B. durch Aggressivitat, nicht zuhéren
konnen, Kontakte schleifen lassen oder
auch ungesunde Lebensweisen.

Wie gestresst fuhlen Sie sich vor dem Verbandswechsel?
Wie hoch ist Ihre Belastung?

keine Belastung

Es ist hilfreich, seine eigenen Stresszei-
chen zu kennen (auf korperlicher, Ge-
fuhls-, Gedanken- und Verhaltensebene),
um frihzeitig StressbewaltigungsmaB-
nahmen einzuleiten. Denn wer schon

6 7 8 9 10
max. Belastung

auf einem zu hohen Stresslevel ist, kann
nicht mehr gut denken und reagieren
und verharrt in gewohnten Verhaltens-
mustern.
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Was Sie selbst tun konnen

Was sind lhre Stresszeichen?

Korper X Gefiihle X  Gedanken Verhalten X
- Kreisende Aggressives
? ?
Herzklopfen? Nervositat? Gedanken? Verhalten?
Engegefuhle Unruhe? Konzgntra‘u- Finger-
in der Brust? onsstérungen? trommeln?
Atembe- Gereiztheit? Tagtrdume? Zittern?
schwerden?
Chronische % x Zahne
? ?
Mudigkeit? Arger: Albtraume? knirschen?
Magen- Anast? Leere im Nicht zuhdren
schmerzen? gt Kopf? kénnen?
Kopf- . ,Ich kann Kom‘?‘kte
Panik? . " schleifen
schmerzen? nicht mehr”?
lassen?
Ungesundes
Rucken- Versagensge- Verhalten
schmerzen? fahle? (wenig Sport,
' ’ Alkohol,
Rauchen)?
Appetit- Verunsiche-
losigkeit? rung?
Muskelver- .
innere Leere?
spannungen?
Starkes
Schwitzen?

um sich selbst kimmern, eine offene
und hoffnungsvolle Einstellung und vor
allem: die Verantwortung nicht alleine
tragen, sondern teilen. Auf der nachs-
ten Seite finden Sie die Moglichkeiten
zur eigenen Stressbewaltigung im
Uberblick:

Es gibt verschiedene Moglichkeiten,

den eigenen Stress zu verringern. Einige
werden lhnen schon bekannt vorkom-
men, denn sie tauchen schon vorne bei
der Schmerzbewadltigung der Kinder
auf. Hilfreich gegen Stress sind Entspan-
nungslibungen, Gedankentbungen, der
Notfallkoffer”, aber auch entlastende
Gesprache, Ausgleich finden, sich gut
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Positive Einstellung:
® Abwagen, was das kleinere Ubel ist, z.B. , Eine Blase, die aus Spal3

entsteht, 6ffnen wir gerne!”
Mut zum eigenen Weg: Es gibt kein Patentrezept! Immer wieder neu
ausprobieren
Selbstbewusst sein gegeniiber Arzten, Pflegenden, Amtern, aber auch
im sozialen Umfeld
Offen und flexibel bleiben (Verdnderungen im Hautbild, Veranderungen
durch die Altersentwicklung des Kindes, durch neue Familiensituationen...
und sich immer wieder neu anpassen

Unterstiitzung durch weitere Personen:
@ Verantwortung teilen! ,Teamwork” zulassen, auch wenn — oder gerade
weil — jeder anders mit der Situation umgeht
® Entlastende Gesprache

® Professionelle Hilfe in Anspruch nehmen (Beratung, Psychotherapie)

Das eigene Leben nicht vergessen:
® Zeit fUr sich selbst einplanen, Freiraum schaffen
® Ausgleich finden, , Inseln” im Alltag, , Was tut mir gut?”
® Positive soziale Kontakte aufrechterhalten
Sport, Gesang, Tanz, ...

(RegelmaBige) Entspannungsiibungen:
Atemibungen (s.v.)
Muskelentspannung (Anspannen-Entspannen-Nachspiren, oder Reise
durch den Kérper -> s.v.)
Humor
Bewegung

Gedankeniibungen:
® Gedankenstopp
® Ppositive Gedanken statt negative Gedanken
® Positive Selbstanweisung, sich selbst Mut machen
°




Wie die Situation stressfreier gestaltet werden kann

—und lhr Kind dadurch beim Verbandswechsel weniger Schmerzen
erlebt

Je angenehmer und positiver die Situation rund um den Verbandswechsel vom Kind
erlebt wird, desto weniger wird die Aufmerksamkeit auf den Schmerz gelenkt. Die
wichtigste Botschaft ist:

Alles ist gut vorbereitet und die Atmosphare ist entspannt.

Wir stellen Ihnen hier Tipps in Form einer Checkliste zusammen:

Checkliste
Timing v' Raum, Verbandsmaterial v
Planung: Raum:
« Zeitpunkt rechtzeitig angeklndigt? « vorgewdrmt (Warmelampe)?
« Ggf. gemeinsam ausgemacht? « Durchzug vermeidbar?
« kindgerecht, anregend?
Beginn: Verbandsmaterial:
« Zeitpunkt eingehalten? « zugeschnitten?
« ausreichend bereitgelegt?
ggf. Ersatz griffberei?
Durchfiihrung ohne Unterbrechung: Salben:
« Steht ausreichend Zeit zur Verfligung? . vorgewdrmt?
« Anrufbeantworter/ Mailbox? . griffbereit?
« weitere Person fur junge Geschwister
zustandig?
Abschluss: Ablage:
« Zeit fur abschlieBendes Ritual / schone « Eimer o.a. fur alte Verbande?
Aktivitat und Pause eingeplant?
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Diese Tipps fur eine positive Gestaltung der Verbandswechselsituation mégen banal
klingen — und sicher gibt es Tage, an denen trotz guter Vorbereitung und entspannter
Atmosphaére vielleicht keine der Ideen gelingt. Seien Sie nicht entmutigt! Nicht jeder
Tag ist ein schwieriger Tag. Was heute nicht gut klappt, gelingt vielleicht schon morgen
besser. Wenn Sie etwas andern mochten, dann beginnen Sie zunachst mit einer neuen
Sache, nicht zu viel auf einmal. Und denken Sie daran: Teamwork hilft! Verteilen Sie
Aufgaben und Verantwortlichkeiten!

Alles fiirs Kind

Ggf. Mitentscheidung / gemeinsa-
me Planung:
« Zeitpunkt
Strategien zur Stressreduktion
« Ablenkungsideen
. Notfallkoffer”
« AbschlieBendes Ritual

Sie selbst?

Fur Sie selbst:

« Planen Sie etwas, worauf Sie sich
freuen kénnen.

. Was gibt Ihnen Kraft?
Versuchen Sie, alle Anspannung,
Stress, negative Gedanken zur Seite
zu schieben -> Atemubungen, positi-
ve Gedanken.

Wasche:

vorgewarmt?
« griffbereit?

« Handtucher, Decken, Kleidung ggf.

Ent-Spannung vorher:
« Gehen Sie ruhig ,in” die Situation,
strahlen Sie Ruhe aus.

Ablenkungs- und Entspannungs-
material:

« griffbereit?

. ,Notfallkoffer”

Ent-Spannung wahrenddessen:
« Was ist in Inrem , Notfallkoffer”?

Fiir das Kind:

« Wobei kénnen Sie es heute ermu-
tigen?

« Wofur kénnen Sie lhr Kind loben?

Positiver Abschluss:
« Betonen Sie anschlieBend, was heute
gut geklappt hat.

« Vergessen Sie nicht, sich (beide)
nach einer Pause mit einer schénen
Aktivitat zu belohnen.
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Das Wichtigste auf einen Blick:

Schmerzen beim Verbandswechsel kénnen durch POSITIVE Faktoren
verringert werden!

Positive Gefiihle Positive Gedanken Positives Verhalten
(Vertrauen, Sicherheit) (,,Ich schaffe das!”) (,,Ich lenke mich ab
und helfe mit!")

7

v/ | Das kann das Kind selbst tun (altersabhdngig mehr oder weniger)

Viel Kontrolle / Einfluss nehmen: Mithilfe beim Verbandswechsel,
mitentscheiden, , Notfallideen” planen

Sich selbst Mut machen

Stress, Angst und Schmerz aktiv bewadltigen: Entspannungstibungen Ab-
lenkung, Gedankenspiele, , Helfer”

Sauglinge und Kleinkinder brauchen eine zweite Person, die ihre Aufmerk-
samkeit auf Kontakt und Ablenkung richtet

v/ | Das konnen Sie (Eltern / Pflegende) beim Verbandswechsel tun:

Das Kind emotional untersttitzen, Mut machen, loben

Gut anleiten (bei der Mithilfe, bei Ablenkungsideen, Entspannungs- und
Gedankenlbung

Den eigenen Stress wahrnehmen und reduzieren

Verantwortung teilen

v/ | In Bezug auf die Gestaltung der Situation, in der ein Verbandswechsel statt-
findet:

Alles gut vorbereiten

FUr eine entspannte Atmosphare sorgen und einen , guten” Abschluss
finden

Ggf. weitere Personen einbeziehen
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Blick auf Ihren Verbandswechsel

Vor dem Wahrend des Nach dem

Verbandswechsel | Verbandswechsels | Verbandswechsel

Was lauft
gut?

Was ist
schwierig?

Welche
neuen
Méglich-
keiten
/ldeen
konnten
passen?
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Weitere Informationen

Die wichtigsten Informationen aus dieser Broschiire haben wir fur Sie auf
einem zweiseitigen Informationsblatt (plus [deensammlung) zusammen-
gefasst. Sie finden diese Datei und auch diese Broschire zur Ansicht bzw.
zum Downlod unter diesem Link:

www.kinderpalliativzentrum.de/

AuBerdem empfehlen wir hnen ein Video, das wir zum gleichen Thema am
Beispiel einer Familie gedreht haben: ,,Leben mit Epidermolysis bullosa -
Umgang mit Schmerzen beim Verbandswechsel”. Sie finden es unter:

https://www.deutsches-kinderschmerzzentrum.de/ueber-uns/videos/
epidermolysis-bullosa/

Kontakt | Presse | Videos | Spenden | Sitemap | Impressum
3

C I > | Unser Ziel: Deutsch | Engish
Kinderschmarisenum Du hast den Schmerz im Griff!

©)  sencicne Kinder Etem Arzirherapeuien Oberuns e I

Erfahrung und nnovation

== Videos

Fragebogen und Tagebiicher

Fort-und Weiterbildung

Forschung Leben mit Epi is bullosa — it Schmerzen beim

Literatur

Videos

> Epdamalyss bulosa




Wir mochten lhnen zum Abschluss ein Zitat von Vaclav Havel
ans Herz legen:

~Hoffnung
ist nicht die Uberzeugung,
dass etwas gut ausgeht,
sondern die Uberzeugung,
dass etwas Sinn hat,
egal wie es ausgeht.”
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Deutsches Kinderschmerzzenttrum E

Deutsches
Kinderschmerzzentrum

Das Deutsche Kinderschmerzzentrum bietet Kindern und Jugendlichen mit chroni-
schen Schmerzen eine umfassende medizinisch-psychologische Versorgung, bestehend
aus

e medizinischer und psychologischer Schmerzdiagnostik
e individuell ausgearbeiteten Therapiepldnen

e integrativen Schmerztherapieverfahren wie transkutane elektrische Nervenstimula-
tion (TENS), Biofeedback etc.

Fur die Mitarbeiter des Deutschen Kinderschmerzzentrums ist eine enge Zusammenar-
beit mit

e niedergelassenen Kinder- und Jugendarzten sowie Hausarzten,

e allen Fachbereichen der Kinderheilkunde (z.B. Gastroenterologie, Neurologie,
Rheumatologie),

e weiterfihrenden Fachdisziplinen (Orthopadie, Andsthesie etc.),
e unterschiedlichen Berufsgruppen (Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeuten,

e Gesundheits- und Kinderkrankenpflegern, Physiotherapeuten, Didtassistenten etc.)
und komplementar-medizinischen Therapeuten (Homdopathie, Akupunktur etc.)

fester Bestandteil der Arbeit.

Neben der ambulanten Schmerztherapie bietet das Deutsche Kinderschmerzzentrum
auch eine stationare Behandlung fir Kinder und Jugendliche mit sehr stark beein-
trachtigenden chronischen Schmerzen auf der Station ,Leuchtturm” an. Dort werden
Kinder und Jugendliche von einem interdisziplinaren Team bestehend aus Arzten,
Psychologen, Gesundheits- und Kinderkrankenpflegern, Erziehern, Sozialarbeitern und
weiteren Therapeuten betreut. Die Kinder und Jugendlichen lernen auf der Station im
Rahmen eines meist 3-wochigen Behandlungsprogramms Schmerzbewaltigungsstra-
tegien. Spezielle Angebote, wie z. B. Krankengymnastik, Psychomotorik, Kunst- und
Musiktherapie, begleitete Hospitationen der Familie im Klinikalltag, Belastungser-
probungen sowie der Besuch der klinikeigenen Schule, komplettieren das stationare
therapeutische Konzept.

Im Juli 2008 wurde der ,,Lehrstuhl fiir Kinderschmerztherapie und Padiatrische
Palliativmedizin” an der Universitat Witten/Herdecke eingerichtet. Hier werden
zahlreiche Forschungsarbeiten zu chronischen Schmerzen im Kindes- und Jugendalter
durchgefuhrt.




L Kinderpalliativzentrum
5% Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
Universitat Witten/Herdecke

Kinderpalliativzentrum

Im 2010 eroffneten Kinderpalliativzentrum an der Vestischen Kinder- und Jugendklinik
Datteln werden schwerstkranke Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene von einem
multiprofessionellen Kinderpalliativteam aus Arzten, Pflegenden, Psychologen und
Padagogen umfassend versorgt. Ziel ist es, leidvolle Symptome des erkrankten Kindes
zu lindern und der Familie ein Leben in Selbstbestimmung und Menschenwdrde zu
ermdglichen.

Die Kinderpalliativstation Lichtblicke umfasst acht wohnlich gestaltete Einzelzim-
mer mit behindertengerechten Badern. Holzmdbel verbergen die notwendige Technik,
die die medizinische Versorgung unterstitzen. Hierzu gehéren unter anderem eine Iso-
liereinheit, zwei Deckenliftersysteme, Sauerstoff- und Druckluftanschlisse sowie eine
bedarfsgerechte zentrale Uberwachung. In jedem Zimmer erméglichen breite Glastu-
ren den direkten Zugang — auch mit Rollstuhl oder Bett — auf die Terrasse und von dort
in den geschitzten Garten. Medizinische Eingriffe werden im modern ausgestatteten
Behandlungsraum durchgefihrt, so schmerzarm wie es eben geht.

Der groBe , Lebensraum” ermoglicht Kontakte zu anderen Familien. Hier finden ge-
meinsame Mahlzeiten oder verschiedene Gruppenangebote statt. Geschwisterkinder
kénnen ganz in der Nahe ihrer Familien basteln und spielen. Der angrenzende Snoe-
zelraum mit bunten Blubbersaulen, einem Wasserbett, Lichtspielen und sanfter Musik
regt die Sinne an und dient der Entspannung. Wohlriechende Diifte wecken schone
Erinnerungen und animieren zum Traumen.

Die Aufnahme auf die Station Lichtblicke erfolgt in Krisensituationen, wenn die hausli-
che Versorgung nicht mehr ausreicht, d.h. bei akuten Komplikationen oder sehr kom-
plexen Symptomkonstellationen. Die gesamte Familie hat die Moglichkeit der Mitauf-
nahme, um standig in der Nahe des erkrankten Kindes sein zu konnen. Daflr stehen
funf Elternappartements sowie ein Familien- und Gastehaus kostenlos zur Verfigung.

Die durchschnittliche Dauer des Krankenhausaufenthaltes liegt bei drei Wochen. Ziel
ist es, die Kinder mit einer fir sie optimalen Lebensqualitat wieder in ihr hausliches
Umfeld zu entlassen, um so lange wie moglich ihr gewohntes Leben aufrecht zu
erhalten.

Deutsches Kinderschmerzzentrum
Kinderpalliativzentrum Datteln
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
Universitat Witten/Herdecke
Dr.-Friedrich-Steiner-Str. 5
45711 Datteln
Tel.: 02363 /975-700
Fax: 02363 /975-701
E-Mail: palliativteam@kinderklinik-datteln.de
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