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Herausforderung und Losungen

Aus Sicht eines Menschen mit AKI

von
Anika Zinken

MAIK 23.- 24.10.2026



Wieso habe ich AKI?

Komplette Querschnittlahmung C2 durch Verkehrsunfall vor 28 Jahren
* Keine Eigenatmung, 24/7 beatmungspflichtig

* Tracheostoma

* Trachealkanulile ohne Blockung

» Kein Hustenstol$, absaugpflichtig, Sekretmanagement erforderlich



Wie lebe ich?

Wohne alleine im eigenen zu Hause
Beziehe personliches Budget, Pflegegrad 5
1:1 Versorgung 24/7 durch Pflegefachkrafte, Pflegedienst

Organisiere meinen Alltag selbst



Was muss mit?

* Pflegekrafte /Assistenz einweisen —Wo was ist und was zu tun ist

» zwei fertig gepackte Notfall-Rucksacke (Taschen), einen medizinischen und
einen allgemeinen fiir die Klinik (Evakuierung)

* medizinischen Notfall-Rucksack (Tasche) am Rolistuhl

* Medizinische Einmalmaterial (Absaugkatheter, Trachealkaniile,
Beatmungsschlauch...)

Beatmungsbeutel
Gerate mit Akku und Netzkabel

* Beatmungsgerat

* PNS

e Absaugung

* Ersatzakkus

* Sonstiges (Handedesinfektion, Unsterile Handschuhe)
Blasenkatheter-Sets
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Was muss mit?

* allgemeinen Notfall-Rucksack (Tasche) fiir in der Klinik

* Papiere (Uber Diagnosen, med. Besonderheiten, Medikationsplan, Medikamente,
Ansprechpartner, Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht,...)

* Kleidung
» Korperpflege Artikel (Zahnbdrste, Haarbdurste, ...)
e Korperpflegeprodukte (Duschgel, Creme, ...)

* Rollstuhl mit Ladegerat

MAIK 23.- 24.10.2026



Was muss mit?

Tipp:
in atemWEGE (Gemeinschaftsinitiative der FGQ e.V., DIGAB e.V., DGM e.V. und mit
Unterstltzung von BORGEL GmbH) biindeln wir Informationen lber

(

,Medizinischer Notfallplan®, , Notfall-Rucksack”, ,Linksammlung” und mehr

https://www.boergel-embh.de/netzwerk#krisenvorsorge

<, Sie brauchen Hilfe? Rufen Sie uns an: 0800 3030821
Start  Versorgung v Leben mit Beatmung v Dialog v Akademie  BORGEL v 9 B o | a ( I I |_
-

Beatmungsmedizinische
Dienstleistungen und Technik

Unterstiitzung im Not- und

Katastrophenfall/ Notfall-Rucksack
Krisenvorsorge

Ein Notfallrucksack fir die Krisenvorsorge ist eine gepackte Tasche, die im Ernstfall schnell
griffbereit ist und alle wichtigen Dinge enthilt, um fiir einige Tage unabhédngig und
handlungsfihig zu bleiben, wie z.B. bei einem Stromausfall, einer Naturkatastrophe oder
einer Evakuierung.

Not- und Krisensituationen treffen uns oft unvorbereitet und lassen sich
auch nicht verhindern. Besonders fir Menschen mit Behinderung und/
oder Beatmung ist es daher wichtig, bereits im Vorfeld passende
Unterstitzung und verldssliche Hinweise zu kennen. Denn eine gute

Vorbereitung auf derartige Ereignisse beruhigt und gibt die notige

Sicherheit, um im Ernstfall besonnen reagieren zu knnen. 6 Der Inhalt sollte zusatzlich zu den Varschlagen auf die individuellen Bedurfnisse des

Die Bereitstellung der folgenden Hinweise und Empfehlungen erfolgt in Pahentem’ beatmeten Menschen angepasst werden. Es macht durchaus Sinn, 2 Rucksécke
Zusammenarbeit mit der Selbsthilfegruppe atemWEGE. (Hinweis: alle bzw. Taschen fEI"tlg gepar,kt Zu haben: Zum einen den allgememen NOﬁE"—RUCkSECk und
Empfehlungen erfolgen aus rechtlichen Griinden ohne Gewahr.) zusatzlich einen medizinischen Notfall-Rucksack.
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https://www.fgq.de/peer-counseling/arbeitsgemeinschaften-arge/arge-beatmung/
https://digab.de/betroffene/#toggle-id-4
https://www.dgm.org/
https://www.boergel-gmbh.de/
https://www.boergel-gmbh.de/netzwerk#krisenvorsorge
https://www.boergel-gmbh.de/netzwerk#krisenvorsorge
https://www.boergel-gmbh.de/netzwerk#krisenvorsorge

Finanzierung und Umsetzung

Versorgung mit Pflegedienst im personlichen Budget
» Keine Bezahlung in der Klinik (vertraglich bei mir)
e oder Einzelfallentscheidungen aufgrund medizinischer Notwendigkeit

(weshalb mein Team doch mit in der Klinik war), weil

* ohne Begleitperson die Behandlungsziele nicht oder nicht im
erforderlichen Ausmals erreicht werden kdbnnen oder deren Erreichung
erheblich gefahrdet ware

* die Begleitperson in das therapeutische Konzept im Krankenhaus
eingebunden werden muss oder

* die Begleitperson in das therapeutische Konzept flir die Zeit nach der
Entlassung aus dem Krankenhaus einzubeziehen ist

e Schadigungen und Beeintrachtigungen sich in vergleichbarem Umfang auf
die Krankenhausbehandlung auswirken



Finanzierung und Umsetzung

Versorgung mit Pflegedienst im personlichen Budget
» Keine Bezahlung in der Klinik (vertraglich bei mir)

e oder Einzelfallentscheidungen aufgrund medizinischer Notwendigkeit
(weshalb mein Team doch mit in der Klinik war),

* Implantation Zwerchfellstimulator (PNS)
BUKH im QZ auf der Station flir beatmete Hochgelahmte: Pflegekrafte
waren rund um die Uhr da, wurden in das PNS eingewiesen, angeleitet
das Zwerchfell zu Hause weiter aufzutrainieren

* Entfernung der Gallenblase
Unikum Aachen 1 Nacht auf Intensiv, dann auf Normalstation, Pflegekrafte
waren rund um die Uhr da



Praktische Umsetzung

=» aber: Klinik /der leitende Arzt entscheidet, ob das Team mit darf,
das ist nicht mit den UN-BRK vereinbar

v N

Bei geplanten Klinik-Aufenthalten: Im Notfall ??7?
Kann man vorher mit Klinik/ Kostentrager Auf die Moglichkeit der Unterstitzung
klaren durch die Pflegekrafte verweisen

und ich habe medizinische Vorsorgevollmachten erteilt, damit
die Pflegekrafte eine Handlungsbefugnis haben bis die
,Haupt-Bevollmachtigten” reagieren konnen




Praktische Umsetzung

Enge Kommunikation erforderlich

Meine Pflegekraft leistet meine krankheitsspezifische Versorgung, spezielle
medizinische Versorgung, weshalb der Aufenthalt notwendig ist, das
Klinikpersonal (z.B. Korperpflege wegen der Spastik macht mein Team,
Stimulator-Training das Klinikpersonal bis mein Team eingewiesen ist)

Die Klinik ist federfuhrend
Pflegekraft bleibt im Zimmer

Ich nehme alle meine Gerate mit



Meine spezielle medizinische Versorgung

e 2 unterschiedliche Beatmungsformen: Zwerchfellstimulator (PNS) und externe
Beatmung mit Trachealkanule ohne Block Gefahr fir zu wenig Luft

 Klingel, selbst geeignete Saug-/Blas- oder Naherungssensor, durch Tetraplegie
nicht zuverlassig erreichbar

 Starke Spasmen: bis zur Beeintrachtigung der Beatmung, da keine Ausatmung
erfolgen kann aufgrund der Muskelanspannung

* Verletzungsgefahr und vermehrte Schmerzen, wenn nicht aus Spasmen
geholfen wird

* Keine stimmvolle Sprache, sowohl bei Spasmen, als auch nachts durch Filter
auf der Trachealkantle



Meine spezielle medizinische Versorgung

* Autonome Dysreflexie (bis zum lebensbedrohlichen Bluthochdruck) wird von
fremder Pflegekraft nicht wahrgenommenen bzw. unterschatzt

 Hohe Dekubitusgefahr, wenn die Pflegekraft nicht die Zeit hat zu lagern und
nachzulagern

* Sekretmanagement mit Thoraxkompression, Hustenassistent und Lagerung
sind zeitaufwendig und nicht jeder fremden Pflegekraft bekannt

 Steriler Fremd-Katheterismus bei Blasenaugmentation tuber Bauchnabelstoma
mit Autonomer Dysreflexie ist meistens nicht bekannt, genau so wie
Autonome Dysreflexie bei Darmproblemen und -entleerung



Wie sieht die unterstiitzende AKI in der Klinik aus?

Die Anwesenheit meiner vertrauten Fachkrdfte ist beruhigend, sie helfen meine
Nervositat und Unsicherheit zu mindern beugen Angsten vor

Sie unterstutzen mich bei der Kommunikation, insbesondere wenn meine eigene
Stimme durch veranderte Beatmung oder akute Spasmen eingeschrankt ist

Ich kann entscheiden welches Beatmungsgerat ich nutzen moéchte, PNS oder Astral

sie verhindern eine deutlich langere Reaktionszeit aufgrund meiner begrenzten
Kommunikationsfahigkeit, insbesondere bei gesundheitlichen Krisen in der Klinik

Sie kompensieren meine behinderungsbedingten Einschrankungen und ermaoglichen
meine Mitwirkung an der Klinikbehandlung

Sie konnen die standige Interventionsbereitschaft leisten oder je nach Absprache die
Pflegekraft der Klinik rechtzeitig informieren



Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit!
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