ICU diary from Germany, Aachen, University hospital of NRW, Paediatric and
Neonatology ICU. On front cover is the name of the patient




P. 1 Short introduction

Liebes FrYhgeborenes, liebe Eltern!

Dieses Tagebuch ist Dein Tagebuch, auch wenn Du es selber gar nicht lesen oder
schreiben kannst. Aber diese Aufgabe wollen wir, hoffentlich mit Hilfe Deiner
Eltern Ybernehmen. Wir hoffen, dass es Deinen Eltern und vielleicht auch sehr viel
spStermal Dir helfen wird, diese schwierige Zeit besser verstehen und bew Stigen
zu k$nnen.

Der Zweck des Intensivtagebuches, liebe Eltern, ist es, hnen das abrupte Ende der
Schwangerschaft und de n intensivmedizinischen Start Ihres Kindes ins Leben
beschreibend nSher zu bringen. Sie kinnen gerade in den ersten Tagen nicht rund
um die Uhr bei Threm Kind sein und solche InformationslYcken soll dieses
Tagebuch schlie§en helfen. Wir erhoffen uns auch eine Entlastung fY¥r Sie, indem

Sie selbst in dieses Buch eintragen k$nnen, was Sie belastet und beschSftigt.

Kurze Gebrauchsanweisung zum Schreiben

Wer Eltern, Geschwister, Gro§eltern & Freunde )
Das ganze Team der Station (Pflegende, Therapeuten, € rzte, E)

Wie Das FrY¥hgborene / Kind wird direkt angesprochen
Wie oft Pflegende mindestens 1x tSglich, alle anderen nach Bed Yrfnis
Wie lange  Bis zur Verlegung, Eltern kSnnen danach gerne weiter schreiben

Was Eltern & Angehirige: Gedanken, Beobachtungen, Sorgen, Bil der G
was Sie msc hten
Team: Beobachtungen, Entwicklungen, Entscheidungen



P. 2-4 More detailed information: how to write and read

Lange Gebrauchs- und Leseanweisung

Extreme  Frihgeburtlichkeit ist immer eine Indikation f¥% eine
intensivmedizinische Versorgung.

Fast die meisten Frihgeborenen werden durch einen Kaiserschnitt entbunden,
wodurch ein abrupter Wechsel sowohl ¥ die Kinder als auch f% die MYtter
zwischen Schwangerschaft und Geburt entsteht. Die Fr¥hgborenen werden nach
der Geburt durch ein anwesendes Kindernotarztteam erstversorgt und mit einem
Transportinkubator auf die Intensivstation gebracht. Die Mutter kann meist erst 24
Stunden spSter das erste Mal zu ihrem Kind dzu BesuchO kommen und bedarf oft
selbst noch verstSrkt der Pflege und der medizinischen Betreuung. Der Vater sieht
sich  nicht mit Mutter und Kind konfrontiert, sondern oft als
InformationsYberbringer zwischen pflegebedYiftiger Mutter und schwerkrankem
Kind und pendelt so zwischen Intensivstation und GynSkologie hin und her. Das
sehr kleine Fr¥hgborene erfSht schon am ersten Tag diverse invasive
Mag§nahmen in einer v§llig unbekannten, ungewohnten und isolie rten Umgebung.
Ein gesundes Neugeborenes ist mit dem Zeitpunkt der Geburt rund um die Uhr mit
seinen Eltern zusammen und kann jederzeit zur Tristung, zum FYttern oder zur
Kontaktaufnahme auf den Arm genommen werden. Der KSrperkontakt, die
unmittelbare Kommunikation und die NShe sind dabei die wesentlichen Elemente,
die Bindung entstehen lassen bzw. sie vertiefen. Die Eltern eines Fr¥hgdorenen
Kindes sehen sich damit konfrontiert, dass die Beziehung zu ihrem Kind zunSchst
fast ausschlie§lich von enormen Sorgen und €ng sten geprSgt ist, ihre elterlichen
Kompetenzen sind nicht gefragt und sie sind zum Zuschauen verurteilt, wenn
€ rzte und Pflege ihr Kind therapieren und versorgen. Die Intensivstation, auf der
die Eltern in Kontakt mit ihrem Kind treten, ist £\ sie genauso fremdartig und
potenziell bedrohlich, wie fYrdas FrYhgborene. Es lastet ein extremer
Leidensdruck auf den Eltern.

Die positive Wirkung eines Intensivtagebuches wurde in vi elen Studien bei
Erwachsenen nachgewiesen. Wir glauben, dass sich diese Erfahrungen und
Ergebnisse auch auf die spezielle Situation von Eltern Fr¥hgborener Ybertragen

1Ssst.

Wer schreibt ein Tagebuch?

Auf einer Intensivstation gibt es oft Situationen, in denen Angehsrige sprachlos
den FEreignissen gegenYber stehen. Viele GesprSche, die mit €rzten und
Pflegenden gefYht werden, kinnen oft nicht verstanden werden und sind so mit
Informationen gef¥ilt, dass es die Angehirigen Yberfordern kann. Hier bietet das
Intensivtagebuch eine Kommunikationsplattform f¥r Eltern und alle an der
Betreuung beteiligten Personen (Pflegende, €rzte, Physiotherapeutenlnnen,

R$ ntgenassistentenInnen, Kin derlaborantinnen, etc ).

WorYber wird geschrieben?

Im Prinzip kann Yber alles geschrieben werden:

» was geschehen ist (Verlauf der Schwangerschaft, Geburt, Erstversorgung,
Entwicklungsschritte des Kindes, ... )

Besuche

v Vv

Wie die Situation zu Hause ist (gibt es Geschwisterkinder? ...)

A%

getroffene Entscheidungen

> GesprSche

Was kann sonst noch im Tagebuch Platz finden?
» Selbstgemalte Bil der
» Fotos

» Briefe / Postkarten

Wie wird geschrieben?

TagebucheintrSge sind Yblicherweise kurz und knapp und kinnen in e inem
verstSndlichen Telegrammstil verfasst werden. Man muss keine Romane
schreiben, kann es aber. Rechtschreibung ist hier nicht wichtig, wohl aber eine

lesbare Handschrift.

Wie lange wird geschrieben?
Das Tagebuch wird so lange gef¥hrt, bis das Fr¥hgborene verlegt oder entlassen
wird. Im weiteren Verlauf ist es den Eltern selbst Yberlassen, ob sie das Tagebuch

weiterf¥hren msc hten.

Wie wird ein Tagebuch gelese?

Das Intensivtagebuch kann von den Eltern jeden Tag aufs Neue oder auch erst
Wochen nach der Geburt gelesen werden. Es kann durchaus vorkommen, dass
€ng ste, Trauer und Sorgen beim Lesen wieder neu durchlebt werden und nicht
jeder kann damit umgehen. Daher ist es wichtig, dass jedes Elternteil selbst
bestimmt, wann und ob Yberhaupt es soweit ist, die EintrSge zu lesen und sich

damit auseinanderzusetzen.

Vertraulichkeit
Die in diesem Tagebuch eingetragenen Informationen unterliegen der
Schweigepflicht und d¥rfen ohne das EinverstSndnis der El tern nicht an Dritte

weiter gegeben werden.

Verbleib
Dieses Tagebuch ist Besitz der Eltern. Es wird bei der Verlegung des Kindes den

Eltern ausgehSndigt.

Mehr Hintergrundinformationen zum Tagebuch?

Bitte sehen Sie im Internet nach unter www intensivtagebuch.de

Noch mehr Fragen?
Ansprechpartner und verantwortlich f¥ das Tagebuch ist die AG Intensivtagebuch:
Annette Ansorge, Laura Treusacher, Theresa Dingwerth (Schwestem der KI108)



P. 5-6 Pictures

Die Kinderintensivstation Geinige EindrYckeE

...ein tber wachungs- und ArbeitsplatzE

E der Eingangsflurk

WShrend ihr Kind auf unserer Station liegt,
werden sie diesen Flur viele Male entlang
gehen, um ihr Kind zu besuchen.

Es wird Tage geben, an denen sie Freude
empfinden, wenn sie die Station betreten oder
verlassen. Es wird aber auch Tage geben, an
denen sie mit gemischten GefYhlen kommen
oder gehen, weil sie sich beispielsweise viele
Gedanken um die Situation machen und sich
um ihr Kind sorgen.

E ei n InkubatorE

In einem Inkubator liegen FrYlgeborene und
kranke neugeborene Kinder. Es kann eine
optimale Klimatisierung eingestellt werden, er
erm$glicht die kontinuierliche Beobachtung des
Kindes und es beste ht ein Infektionsschutz.
Au§erdem werden GerSusche von au§en gedSmpft
und der Inkubator kann leicht abgedunkelt
werden, so dass der Schlaf des Kindes weniger

gestsrt ist.

So viele Vorteile ein Inkubator
auch bietet, so ist der Bli ck heraus
meist nicht so schin f¥ das Kind.
Das Sichtfeld ist eingeschrSnkt,
zB. durch BeatmungsschlSuche
vor dem Gesicht, und die Aussicht
ist durch die Klappen und WSnde
des Inkubators behindert und meist

Auf der Stat ion gibt es drei solcher
Bereiche. Dort stehen jeweils ein Telefon,
eine Kamera, die den Eingangsbereich
Yoerwacht, ein PC und zwei Patienten-
Yoerwachungsmonitore. Das hei§t, dass von
jedem dieser PlIStze aus alle Patienten der
Station Yberwacht werden k§nnen.

...ein PatientenzimmerE

Die FrYhgborenen und
auch Neugeborenen liegen
meist zu zweit in einem
Zimmer, jeweils in einem
Inkubator.

An jedem Bettplatz
befinden sich bei
Aufnahme ein Monitor,
ein BeatmungsgerSt, eine
Absaugvorrichtung,
Infusomaten, Perfusoren
und ein Kurvenwagen.

nicht so sch§n und farbenfroh.

E Elter nzeit E

Zeit und Raum Yr
GesprSche, Gedanken, wenn
sie einmal warten mYssen
oder etwas R uhe brauchen.
Und fY¥r die MMter, die
stillen mschten, jederzeit
bereit, das Abpumpzimmer.

E das KS nguruhenk

Der Ksrperkontakt zu den Eltern ist mit das
wichtigste ¥ ein Kind. Sobald es der Zustand
des Kindes zulSsst, kann es den Eltern zum
Kuscheln, dem sogenannten KSnguruhen,
heraus gegeben werden. Der H aut zu Haut
Kontakt und das H Sren des e lterlichen
Herzschlages wirken beruhigend auf das Kind.




P. 6 The first Baby Photo and the birth weight

"

Liebe(r)

Heute ist dein erster Lebenstag.

Du bist am um Uhr auf die Welt gekommen.

Kurz nach deiner Geburt haben wir dich gleich gemessen und gewogen.

Du hast Gramm gewogen und warst cm lang.
Ein erstes Foto haben wir auch von Dir gemacht, um es hier in dein Tagebuch
kleben zu kSnnen.

Und so hast du wenige Stunden nach deiner Geburt ausgesehenE



P. 8 Diary

Tag: Datum: Seite:




Following pages: diary (20-30 free pages) Advantage: one can take out single
pages or put in additional pages
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