Praxis | Ambulante Kinderkrankenpflege

Empfindlich wie ein
Schmetterling

Pflege von Kindern mit Epidermolysis bullosa Etwa zwei bis drei von 100.000

Menschen werden mit Epidermolysis bullosa geboren. Die Erkrankung geht mit

Blasenbildung und zum Teil groRflachigen Wunden einher, die oft mit Narben-

bildungen abheilen. Auch innere Organe kénnen betroffen sein. Schon feste

Beriihrungen kénnen eine Blasenbildung zur Folge haben. Die Haut der Kinder ist

so empfindlich wie ein Schmetterlingsfliigel, daher wird die Erkrankung auch
~Schmetterlingskrankheit“ genannt. Die korperlichen Einschrankungen werden
mit zunehmender Mobilitat der Kinder immer ausgepragter und deutlicher.

- Evelyn Werner -

Epidermolysis bullosa (EB) ist eine der-
zeit noch unheilbare, schwere, genetisch
bedingte Hauterkrankung, die in unter-
schiedlichen Formen auftreten kann. Die
vermehrte Blasenbildung kommt durch
die mangelhafte Verankerung der oberen
mit den darunterliegenden Hautschich-
ten zustande. Verantwortlich dafiir ist ein
defektes oder fehlendes Gen, das die Bil-
dung der hierfiir wichtigen Proteine steu-
ert. Die pflegerische Versorgung von Kin-
dern mit EB ist nur wenigen Fachkraften
aus der Kinderkrankenpflege vertraut. Sie
erfordert ein besonderes Handling, Kennt-
nisse {iber sehr spezielle Verbandsmateria-
lien und -techniken sowie iiber den Krank-
heitsverlauf. Durch die Seltenheit der
Erkrankung sind weder Pddagogen in Kin-
dertagesstdtten und Schulen noch Thera-
peuten mit dem Umgang von Kindern mit
EB vertraut. Eine geschulte Kinderkranken-
pflege-Fachkraft an der Seite des betroffe-
nen Kindes ist fiir alle an der Versorgung
und Betreuung Beteiligter eine hilfreiche
Unterstiitzung.

Pepe ist ein ,Schmetterlingskind*, das
erste, das ich mit dieser Erkrankung ken-
nengelernt und in der Hduslichen Kinder-
krankenpflege ambulant versorgt habe.

Die Geburt -

ein unvergesslicher Augenblick?
Pepe wurde im Oktober 2011 geboren. Es
war eine komplikationslose Schwanger-
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Eine weiche Decke
schiitzt beim Baden
die Haut und ver-
einfacht das Tragen
des Kindes.

schaft und eine normale Geburt. Postna-
tal waren sehr auffdllige Hautareale sicht-
bar. Beide FiiRe wiesen schwere Hautde-
fekte auf. Eine Biopsie wurde eingeschickt.
Das Ergebnis lautete: Epidermolysis bullo-
sa dystrophicans (EBD).

Pepe wurde in eine Kinderklinik mit
EB-Spezialambulanz verlegt. Es folgte ein

monatelanger stationdrer Aufenthalt mit
traumatischen Zwischenfallen.

Die Sozialmedizinische Nachsorge der
Klinik kontaktierte uns, die Hausliche Kin-
derkrankenpflege in Hamburg, im Januar
2012. Die Entlassung sollte geplant wer-
den. Nur mit der Unterstiitzung durch am-
bulante Pflege war sie denkbar.
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Ich brachte vielschichtige Erfahrungen
aus der Kinderklinik mit, aber keine zur
Wundversorgung bei Epidermolysis bul-
losa. Ich wollte mich trotzdem der He-
rausforderung stellen. Die Klinik bot mir
eine Einarbeitung in die speziellen Ver-
bandstechniken an. Die Verbdnde wurden
unter sterilen Bedingungen und Narkose
im OP durchgefiihrt. Am schwersten be-
troffen waren Pepes Fiif3e. Erst im OP konn-
te ich sie zum ersten Mal ohne Verbdnde
sehen und mich mit den Materialien und
der Wundversorgung vertraut machen.

Die ersten Wochen zu Hause

Ein erstes Kennlerngesprach mit den El-
tern fand Anfang Februar statt, Pepe wurde
noch immer stationdr behandelt. Zundchst
wurden Eltern und Kind zweimal wéchent-
lich fiir die Verbandswechsel in die Kli-
nik einbestellt. Pepe wurde sediert, im OP
wurden die Wunden versorgt und er durfte
nach dem Ausschlafen wieder nach Hause.

Pepe war das erstgeborene Kind junger
Eltern. Sie waren auf die Erkrankung nicht
vorbereitet. Nach iiber vier Monaten
Klinikaufenthalt konnten sie zum ersten
Mal als kleine Familie nach Hause gehen.
Sie konnten beginnen, sich mit den He-
rausforderungen auseinanderzusetzen,
die der Alltag mit ihrem Sdugling brachte.
Die waren doch vielschichtiger als erwar-
tet. Wir vereinbarten Hausbesuche drei-
mal in der Woche fiir jeweils vier bis sechs
Stunden. In dieser Zeit wechselten wir Pe-
pes Verbdnde und besprachen Fragen, die
sich durch die neue Situation ergaben.

Nach wenigen Wochen wagten wir die
Verbandswechsel allein zu Hause und
ohne Narkose. Pepe bekam Glukose auf
seinen Schnuller getrdufelt. Das Saugen
daran stimulierte ihn, so hatte er kaum Be-
darf an Schmerzmitteln.

Inzwischen war Pepe knapp fiinf Mona-
te alt. Durch die zahlreichen Verbande war
er in seiner motorischen Entwicklung
schon deutlich eingeschrankt. Wir lieRen
versuchsweise die Verbdnde an den Hdn-
den weg. Nach kurzer Zeit begann Pepe,
den Schnuller mit seinen Fingern zu ent-
decken und das erste Mal zu greifen.

Verbandswechsel
Als Fachschwester fiir Onkologie war mir
keimarmes Arbeiten unter sterilen Bedin-

Daniela Holzkamm

Kath. Marienkrankenhaus Hamburg
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Abb. 1 Auffallige Hautareale waren direkt nach der Geburt sichtbar.

Abb. 2 Das Baden mit Tiiten als Wundschutz an den FiiBen gefiel Pepe gut. Mit zunehmender Er-
fahrung konnte aus pflegerischer Sicht allerdings schon bald darauf verzichtet werden.

Abb. 3 Nach monatelangem Krankenhausaufenthalt und dauerhaften Verbdnden an den Handen
konnte Pepe zum ersten Mal seine Finger entdecken und frei bewegen. Ein spezieller Sili-
konsauger verhindert Hautschdden beim Schnullern.

Abb. 4 Beim Auflegen der Maske muss die Haut um Mund und Nase durch Mepithel geschiitzt
werden.

Abb. 5 Ausschlafen nach der Hand-OP im Kinderkrankenhaus auf der Bult in Hannover.
Abb. 6 Pepes FiiBe nach der Geburt. Bis heute sind die FiiBe stark betroffen.

Abb. 7 Verbandswechsel zu Hause. Spezielle Verbandsmaterialien verhindern ein Verkleben mit
der Haut.

Abb. 8 und 9 Pepes Hand vor und nach der OP.
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Grundsétze fiir das spezielle Handling bei Epidermolysis bullosa

= Scherkrafte vermeiden
Durch unsachgemaRes Handling wird Blasenbildung verur-
sacht.

= Blasen eroffnen
Je friiher eine Blase er6ffnet und der Inhalt vorsichtig heraus-
gedriickt wird, desto groRer ist die Chance, dass die Haut
wieder anwdchst, was eine Wunde vermeidet. In der Kita
Gibernimmt das die begleitende Pflegekraft.

= Waschen und abtrocknen
Die Haut darf nur vorsichtig abgewischt, niemals trocken ge-

rubbelt werden. Nur tupfende, keine reibenden Bewegungen.

Am besten eignen sich sensitive Feuchttiicher.

= Niemals Pflaster auf die Haut kleben
Beim Entfernen des Pflasters wiirde sich die empfindliche
Haut mit ablésen und eine Wunde verursachen. Verbande
werden daher entweder mit Schlauchverband fixiert oder es
wird Mepitac verwendet, ein spezielles Silikonpflaster, das

sich mithilfe von Niltac-Spray wieder von der Haut |6sen Idsst.

= Keine Nahte auf die Haut
Unterwdsche [ Bodys mit der Naht nach auBen anziehen oder
Seidenunterwdsche tragen.

= Gurte polstern
z.B. in Kinderwagen [ -autositzen sowie im Hochstuhl.

= Finger- und FuBndgel kurz halten und vorsichtig feilen, um
Verletzungen zu vermeiden

= Spezielle Mundpflege
Weiche Zahnbiirste verwenden, mit Wattetriller und z. B. Be-
panthen-Losung Zahnfleisch und Wangentaschen pflegen.

Vorsicht bei Blasen im Mundbereich - diese werden nicht
eroffnet.

Silikonloffel und Silikonsauger schiitzen den Mundbereich vor
Verletzungen. Am besten wird der von zu Hause mitgebracht.
Ein Plastikloffel ohne scharfe Kanten kann auch benutzt wer-
den.

Warmestau vermeiden

Schwitzen fordert die Blasenbildung.

Gefdhrdete Hautstellen polstern

Ellenbogen und Knie kénnen mit Schaumverbanden, z.B. Me-
pilex transfer, geschiitzt werden.

Schubsen [ Rangeleien [ Stiirze [ grobe Beriihrungen etc. unbe-
dingt verhindern

Jede unsanfte Beriihrung, schubsen, Sturz fiihrt zu Blasenbil-
dung und ggf. zu einer groRflachigen Wunde.

Vorsicht im Umgang mit Sand

Sand sorgt unter der Kleidung fiir einen scheuernden Effekt,
der fiir die empfindliche Haut fatale Folgen haben kann. Auch
unter den Verbdnden und im Wundbereich sollte er vermie-
den werden.

Toilettengang

Fiir das WC wird eine Auflage benétigt, die mit Neopren
tberzogen wurde, damit die Kinder beim Aufstehen vom WC-
Sitz nicht mit der Haut kleben bleiben. Uber eine spezielle
Verordnung koénnen Eltern die Auflage im Sanitdtshaus bezie-
hen lassen.

Niemals Toilettenpapier verwenden - wenn dann nur ange-
feuchtet, mit Ol getrinkt oder Feuchttiicher.

gungen vertraut. In der ambulanten Pflege
lernte ich umzudenken. Zu Hause entste-
hen keine nosokomialen Infektionen. Die
Kinder werden nur mit den hauseigenen
Keimen konfrontiert. Eine Hindedesinfek-
tion sowie eine Verbandstechnik mit Non-
touch-Methode bieten dem Kind im hdus-
lichen Bereich ausreichend Schutz gegen
Infektionen. Die Verbandsmaterialien sind
speziell, verhindern ein Verkleben mit der
Wunde und der Haut. Folgende Materiali-
en verwenden wir bei Pepe:
= Wunddesinfektion mit Polihexanid-
Lésung auf sterilen ES-Kompressen
= Sofrat{ill Wundgaze
= Polihexanid Wundgel
= Mepilex transfer Schaumverband
oder
= Mepilex lite
= Sterile ES-Kompressen
= Mullbinden
= Tubifast-Schlauchverband zur Fixierung
oder
= Stiilpa Fix
= Mepitac Siliconpflaster

= Niltac Spray zum Losen des Pflasters
von der Haut
= Leukoplast zum Fixieren der Verbdande
= Sterile Kaniilen zum Eroffnen der Blasen
Nach Empfehlung der Spezialambulanz
sollten wir Pepe zum Abweichen der Ver-
bdnde regelmdfRig baden. Dies war auf-
grund der zahlreichen Hautdefekte nur
mit einem weichen Tuch méglich, das zum
Transport in die Badewanne und als Unter-
lage diente. Zuerst haben wir dazu Pepes
stark betroffene Fiil3e in Tiiten verpackt,
um ein zu starkes Aufweichen der Wun-
den zu verhindern. Im Laufe der Versor-
gung wurden wir deutlich mutiger. Die-
se aufwendige MafBnahme erwies sich als
unnotig. Das Baden war ohne Tiiten eine
wunderbare Wundreinigung. Allerdings
fand Pepe das Baden mit knisternden ,Tii-
tenfiiBen“ durchaus spannend.

Nach dem Baden wird Pepes Haut tro-
cken gefohnt, weil das Rubbeln mit einem
Handtuch zu Hautschddigungen fiihren
wiirde. Dadurch nimmt ein Bad viel Zeit in
Anspruch und ldsst sich in Kombination

mit der Kita wochentags inzwischen nicht
mehr gut integrieren. Mittlerweile ist Pepe
so grof3, dass er mit einem Elternteil ge-
meinsam in die grofRe Badewanne kann. So
wird die notwendige Pflege zu einem Fa-
milien-Event. Alternativ badet er nur die
FiiBe oder Hinde in einer Waschschiissel.

Epidermolysis bullosa

und Kindergarten?

Der Wunsch der Eltern war und ist es, Pepe
ein Leben zu ermdglichen, das so normal
ist, wie es die Erkrankung zuldsst. Sie tra-
fen die Entscheidung, fiir Pepe einen Kin-
dergartenplatz zu suchen. Damit die lau-
fenden Therapien wie Frithférderung und
Physiotherapie nicht noch zusétzliche Zeit
in Anspruch nehmen, sollte es ein inte-
grativer Kindergarten sein. Da Pepe aller-
dings erst zwei Jahre alt war, musste zu-
ndchst ein Krippenplatz gefunden werden.
Krippenkinder haben jedoch noch keinen
Ji-Status* - diesen bekommt ein Kind erst
im Alter von drei Jahren, wenn es in den
Elementarbereich wechselt. Die Kita-Su-



che gestaltete sich fiir die Eltern frustrie-
rend. Viele pddagogische Leitungen dufSer-
ten Bedenken zur Aufnahme eines Kindes
mit dieser Erkrankung, obwohl (oder gera-
de weil?) sie darauf hingewiesen wurden,
dass Pepe immer durch eine Kinderkran-
kenschwester begleitet wird.

Der offene Umgang der Eltern mit der
Erkrankung und ihre Entschlossenheit,
Pepe Normalitdt wie einem gesunden Kind
zu gewdhren, nicht zuletzt Pepes Charme
sowie unterstiitzende Gesprdche durch
uns als Pflegedienst haben letztendlich Pe-
pes Aufnahme in der Wunsch-Kita der Fa-
milie ermoglicht.

Die Pddagoginnen von Pepes zukiinf-
tiger Gruppe sowie die Heilerzieherinnen
erhielten von mir eine Schulung iiber
die Besonderheiten im Umgang mit Pepe
(— Grundsatze fiir das spezielle Handling
bei Epidermolysis bullosa) und eine kurze
Ubersicht {iber die Erkrankung. Pepes El-
tern stellten bei einem Elterntreffen der
Kita-Gruppe anderen Eltern Pepe mit sei-
nen Besonderheiten vor.

Ich wurde zu einer Sichtung der Raum-
lichkeiten und zur Vorbereitung fiir Pepes
Aufnahme in die Krippe eingeladen. Der
Wickelbereich bot fiir die Verbandswech-
sel ausreichend Platz. Eine Kiste mit Ver-
bandsmaterialien wurde von der Mutter
zusammengestellt und in der Kita plat-
ziert. In enger Absprache mit den Erziehe-
rinnen wurde uns Pflegekrdften immer
ausreichend Zeit und Ruhe fiir die Pflege-
malknahmen eingerdumt. Da der Wickel-
raum gleichzeitig Waschraum war, in dem
alle Krippenkinder z.B. mittags Zdhne
putzten, musste Pepe zum Schutz vor an-
deren Kindern manchmal separat versorgt
werden. Pepe hat sehr schnell selbst ge-
lernt, Situationen im Kontakt mit anderen
Kindern einzuschdtzen. Wenn es turbulent
zuging — was bei Ein- bis Dreijdhrigen an
der Tagesordnung ist -, suchte er sich
selbst eine ruhigere oder geschiitzte Ecke.
Er wurde schnell in die Gruppe integriert
und mit seiner Besonderheit angenom-
men. Selbst die kleinen Krippenkinder ha-
ben ein Gefiihl dafiir entwickelt, Pepe vor-
sichtig zu beriihren und zu begegnen.

Da in der Krippe kein Integrationsplatz
vorgesehen ist, brachte Pepe seine schon
bekannten Therapeuten mit. Fiir die Friih-
forderung wurde in der Kita ein geeigneter
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Abb. 9 Ambulante Unterstiitzungsmaoglichkeiten von Kindern mit EB.

Raum zur Verfiigung gestellt. Die Physio-
therapeutin therapierte Pepe hdufig ge-
zielt im laufenden Kita-Alltag. So iibte sie
z.B. mit Pepe auf dem Spielplatz das Auf-
und Absteigen bei der Wippe oder dem
Bobbycar, spdter beim Laufrad.

Im Alter von fast vier Jahren wechselte
Pepe vom Krippen- in den Elementar-
bereich. Auch hier gab es vorbereitende
Absprachen zwischen Pflegedienst und
Kita-Leitung. Der abschlieSbare Pflege-
raum wurde mit Regalen fiir die Ver-
bandsmaterialien ausgestattet und bot mit
einer Wickelauflage auch fiir langer dau-
ernde PflegemaRnahmen ausreichend
Platz unter geschiitzter Intimsphdre. Auch
die Erzieherinnen und Heilerzieherinnen
des Elementarbereichs wurden gezielt
durch mich geschult und auf Pepe vorbe-
reitet.

Da ein ,i-Status“ im Elementarbereich
auch die therapeutische Versorgung bein-
haltet, wurde Pepe Physiotherapie, Logopd-
die und Ergotherapie bewilligt. Keiner der
Therapeuten hatte Erfahrungen mit dem
Krankheitsbild von EB, somit war und ist
hier eine enge Begleitung durch Pepes je-
weilige Pflegekraft erforderlich, die bei al-
len therapeutischen MaBnahmen fiir Riick-
sprachen und zur Aufsicht anwesend ist.

Der Verlauf der Erkrankung

und seine Auswirkungen auf

die Entwicklung

Inzwischen begleiten wir als Kinderkran-
kenpflegedienst Pepe seit mehr als vier-
einhalb Jahren. Das Fortschreiten der Mu-
tilationen von Handen und Fiien schrankt
Pepe in seiner Bewegung immer weiter
ein. Das Fototableau auf Seite 12-13 zeigt
einige Stationen seines Lebens mit der Er-
krankung (— Abb. 1-9).

Die Syndaktylie war trotz hdufiger Ver-
bandswechsel und feuchten Sofratiillgazen
zwischen den Fingern bzw. Zehen nicht zu
vermeiden. Im Altern von vier Jahren wur-
de Pepe bei weiterem Fortschreiten in der
Handchirurgie vorgestellt. Mehrere auf-
wendige Hand-OPs folgten. Die Finger
wurden getrennt und aufgerichtet
(— Abb. 8 und 9). Die Verbandstechnik
wurde verdndert. Pepe erhielt Orthesen
fiir die Hinde und Unterarme sowie Nacht-
orthesen fiir die FiiBe. Der Heilungspro-
zess dauerte Monate. Pepe hat von den OPs
profitiert. Die Beweglichkeit seiner Finger,
das Greifen und die Feinmotorik haben
sich deutlich verbessert. Prognostisch
wird sich eine erneute Syndaktylie und
auch eine erneute Kriimmung der Finger
nicht vermeiden lassen. Ein Entgegenwir-
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ken wird durch das Anlegen von Hand-
schienen versucht, die wiederum die Fein-
motorik und das Spielen fast unmdglich
machen und somit auf das Tragen nachts
beschrankt werden.

Die starksten Einschrankungen neben
der Feinmotorik hat Pepe beim Gehen. Der
FuR, der von Geburt an am stdrksten be-
troffen war, sorgt vor allem im Fersenbe-
reich immer wieder fiir grof3e Probleme.
Die Wunde im Bereich der Achillessehne
heilt seit Monaten nicht vollstdndig ab
und schrankt Pepe beim Auftreten und
Abrollen des FuBes ein. AuBerdem tole-
riert er bei dieser Wunde immer wieder
nur unter Protest die FuBorthesen und
nimmt beim Gehen eine Spitzfuhaltung
ein. Der linke Grof3zeh wurde bereits in
den ersten Lebensmonaten nekrotisch. Bis
zum ersten Lebensjahr hatte Pepe, wie es
fiir die Erkrankung auch typisch ist, alle
Zehen- und Fingerndgel verloren. Es kam
zu Syndaktylie der Finger und Zehen.

Blasen im Mund- und Rachenbereich
erschweren die Nahrungsaufnahme hau-
fig erheblich. Pepe kann nur kleine Portio-
nen sehr langsam zu sich nehmen und wir
versuchen durch zusdtzliche Nutrini-
Drinks die Gewichtszunahme positiv zu
unterstiitzen. Trotzdem liegen Pepes Per-
zentilen im unteren Bereich. Die erndh-
rungs- wie krankheitsbedingte Obstipati-
on begleitet ihn seit den ersten Lebensmo-
naten und wird mit Movicol behandelt.
Der chronische Eisenmangel erfordert im-
mer wieder eine Behandlung mit Ferro-
Sanol-Tropfen, die zusdtzlich die Darmtd-
tigkeit negativ beeinflussen.

Trotz aller Einschrankungen hat Pepe

laufen gelernt. Er nimmt zwar hdufig
eine Schonhaltung bis hin zur

Fazit

SpitzfuBhaltung ein, aber dank orthopadi-
scher Schuhe (die er mit den Verbdnden
tragen kann) ist er mobil. Er nimmt am Ki-
ta-Alltag teil. Wenn andere Kinder bei-
spielsweise mit Rasierschaum matschen,
Wasserspiele machen oder mit Fingerfar-
ben malen, benétigt Pepe ein anderes An-
gebot. Eines, das fiir ihn mit seiner Erkran-
kung die Teilhabe ermoglicht. Wird er
durch Schubsen oder Stolpern verletzt, ist
permanent eine Kinderkrankenschwester
der hduslichen Kinderkrankenpflege in sei-
ner Ndhe, die sofort die Wunde versorgen
und ggf. eine entstandene Blase eréffnen
kann. Das gibt sowohl Pepe als auch seinen
Erzieherinnen und vor allem seinen Eltern
Sicherheit.

Therapien

Fiir die Erhaltung von Pepes eingeschrank-
ter Mobilitdt ist eine regelmdRige Physio-
und Egotherapie von erheblicher Bedeu-
tung. Da Pepe eine integrative Kita besucht,
erhdlt er alle Therapien innerhalb des Ki-
ta-Besuchs. Zur Optimierung und Erhal-
tung der Mundmotorik erhdlt er zusdtz-
lich einmal wochentlich Logopddie. Au-
Berdem nimmt Pepe einmal wochentlich
eine Ergotherapiestunde in einer externen
Praxis wahr. Bei allen Therapien wird Pepe
von einer Kinderkrankenschwester beglei-
tet, die die Therapeuten und Pepe bei Be-
darf unterstiitzt.

Ambulante
Unterstiitzungsmaoglichkeiten

Da Epidermolysis bullosa eine Multior-
ganerkrankung ist, werden im Verlauf eine
Reihe von medizinischen und therapeu-
tischen Fachexperten in die Behandlung
und Therapie involviert.

Es ist sehr hilfreich fiir die Eltern, wenn
die Bezugspflegekraft bei der Koordination
und Auswabhl hilft. Sie ist neben den Eltern
ansprechbar fiir alle an der Behandlung
Beteiligten.

Ausblick

Pepes Eltern haben gemeinsam mit sei-
ner Frithférderin und mir in Hamburg eine
Initiative gegriindet, die anderen Familien
mit einem EB-Kind, aber auch Therapeu-
ten, Pddagogen und behandelnden Kinder-
drzten Beratung und Unterstiitzung anbie-
tet, und hilft, den Kindern den Weg in ein
selbstbestimmtes Leben zu bahnen.

Flyer iiber die Initiative Papilio kénnen
bei der Autorin angefordert werden. In
Kiirze wird auch die Homepage fertig ge-
stellt sein: www.initiative-papilio.de.

Infos

www.initiative-papilio.de
www.ieb-debra.de
www.debra.org
www.eb-handbuch.org
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Pepe kann mit gleichaltrigen Kindern in der Kitagruppe zwar bei schnellen Bewegungsablaufen nicht mithalten, aber er

fahrt Laufrad, spielt vorsichtig sogar FuRball und kann dank Therapiekarre und stets begleitender Kinderkrankenschwester an
seiner Seite auch an Ausfliigen teilnehmen. Er bendtigt mehr Zeit als andere beim Essen, braucht nach dem Vormittag noch sei-
nen Mittagsschlaf und benétigt beim Basteln Unterstiitzung und spezielle Hilfsmittel. Dennoch ist Pepe ein {iberaus lebensfrohes
und frohliches Kind, das sehr von dem Kontakt zu anderen Kindern und dem téaglichen Kitabesuch profitiert.
Viele unserer Mitarbeiter wurden inzwischen in die spezielle Wundversorgung und den Umgang mit Kindern, die an EB erkrankt
sind, eingearbeitet. Am schénsten ist, dass inzwischen die Mutter die groRte Expertin in der Wundversorgung geworden ist. Sie
ist besonders den unerfahrenen Pflegekrdften eine wertvolle Hilfe.
Es sollte mehr Kinderkrankenpflegedienste geben, die Schmetterlingskindern einen Kitabesuch ermaglichen. Alle Beteiligten,
Pflegekrafte, Pidagogen und Therapeuten und ganz besonders natiirlich das betroffene Kind kénnen dabei nur gewinnen!



