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ZUM GELEIT

Liebe Leserinnen und Leser,

diese Broschure soll lhnen eine Hilfe
sein, um nachvollziehen zu kénnen,
was ein Koma oder Wachkoma ist
und in welcher Lebenssituation sich
Ihr betroffener Angehdériger befindet.
Es werden Hinweise gegeben, wie
Sie wahrend lhrer Krankenbesuche
Arzte, Pfleger und Therapeuten auf
der Intensivstation, in der Fruhreha-
klinik im Rehazentrum, im Pflegeheim
und/oder zu Hause sinnvoll begleiten
und unterstltzen k&dnnen. Menschen
im Koma und Wachkoma sind keine
,Hirntoten“ oder ,Sterbende”, son-
dern lebende schwerstkranke und
empfindsame Menschen, die mit
Leib und Seele, Kérper und Geist, in-
neren Wahrnehmungen, Empfindun-
gen und Bewegungen mit der Um-
gebung und mit anderen Menschen
verbunden sind.

Durch die Erkrankung und ihre Fol-
gen hat sich das Leben tiefgreifend
verdndert. Koma und Wachkoma
sind extreme Seinsweisen, die die
betroffenen Menschen zu einem Le-
ben in tiefster Abgeschiedenheit in
Sterbensndhe zwingen. Trotz aller
Erfolge der modernen technischen
Medizin versterben in den ersten
Wochen nach dem Akutereignis im-
mer noch viele Patienten. Ihre Scha-
digungen sind so schwerwiegend
und ausgedehnt, dass sie nicht mit

einem Uberleben oder Am-Leben-er-
halten-Werden vereinbar sind.
Menschliches Leben, Wachstum,
Genesung und Bewusstseinsent-
wicklung werden jedoch neben all
dem medizinisch Moglichen vor
allem durch Bindung und Bezie-
hung zu anderen Menschen rea-
lisiert. Auch nach einer schweren
Schadigung am Gehirn, dem sozia-
len Organ des Menschen, kdnnen
Menschen sich wieder entwickeln.
Im gemeinsamen Téatigsein mit an-
deren Menschen spuren sie die Wir-
kungen ihrer selbst und kénnen sich
selbst  (unbewusst) aktualisieren.
Anzeichen dafur sind Ver&dnderun-
gen der vegetativen Funktionen und
Vitalwerte, die Korperhaltung, der
Gesichtsausdruck und das Offnen
der Augen sowie die Wiederkehr der
Spontanatmung. Wichtig ist deshalb
eine verstandnisvolle und empathi-
sche Umgebung, die erste minimale
Anzeichen von Revitalisierung und
Erholung aus dem Koma und Wach-
koma wahrnehmen, deuten und im
Handlungsdialog aufgreifen kann.

Unsere betroffenen Mitmenschen,
aber auch Sie als Angehdrige befin-
den sich in einer extremen Grenz-
situation. Eine angemessene Versor-
gung und das Lebensrecht werden
nicht nur durch die Schwere des
Krankheitsbildes, sondern  auch
durch anhaltende Debatten um ,Bio-
ethik-Konvention®, ,Organspende”,
,Forschung an Nichteinwilligungs-
fahigen”, ,Lebenswert”, ,Sterbehilfe”



und Einfihrung von ,Fallpauschalen”
in der Krankenhausfinanzierung be-
lastet, wenn nicht gar infrage gestellt.
Zusatzliche Belastungen entstehen
dadurch, dass in der Medizin nicht
immer eine Sprache gesprochen wird
und nicht alle an der Versorgung Be-
teiligten eine vorbehaltlos beflrwor-
tende Haltung zum Leben im Koma
und Wachkoma einnehmen.

Leben im Koma und Wachkoma ist
eine menschenmadgliche Seinsweise
und Lebensform. Verbesserte Ver-
sorgungsbedingungen in den letzten
Jahrzehnten, die aufgrund neuer For-
schungsergebnisse umgesetzt wur-
den, sowie gesammelte Erfahrungen
aus der Rechtsprechung, der Selbst-
hilfe und aus den Betroffenenverban-
den unterstltzen eine Grundhaltung,
die den Lebenswert der Existenz von
Menschen im Koma und Wachko-
ma anerkennt und wurdigt. DarUber
hinaus wird der Anspruch erhoben,
durch konsequente Hilfen die Teil-
habe am Gemeinschaftsleben zu
wahren und zu bessern.

Aus diesem Grund wirbt diese Ange-
hoérigenbroschire dafur, Menschen
im Koma und Wachkoma nicht auf-
zugeben, sondern in einer engen
Verbindung mit ihnen zu bleiben und
einen menschenwdudrdigen Umgang
mit ihnen zu pflegen. Es gilt zu be-
achten: Die Kranken und Schwachen
zu schutzen, ist die Wirde der Ge-
sunden!

In dem Bemduhen, innere Krafte und
individuelle Rehapotenziale anderer
Menschen sinnvoll anzuregen und zu

férdern, kann auch das eigene Leben
einen (neuen) tiefen Sinn bekommen.
Viele Angehoérige empfinden dies
(spéter) als eine wichtige Erfahrung
und als ,Geschenk®. Das bedeutet:
Uber das gegenwartige Leid, die Be-
troffenheit, Angste und Néte hinaus
gibt es Hoffnung, Zuversicht und die
Moglichkeit, die schwere Lebenskrise
positiv zu meistern. Fur die Forde-
rung des Uberlebenswillens und der
inneren Krafte (Resilienz) sowie fur
den Erfolg der Behandlung und die
Zufriedenheit Ihrer ,bewusstlosen®
Angehorigen ist das konsequente
Anbieten von Gesprachen von gro-
Ber Bedeutung. Die Forschung zeigt
auf, dass viele Menschen im Koma
und Wachkoma emotional ansprech-
bar sind, auch wenn sie anfangs
keine und spéter kaum erkennbare
Reaktionen zeigen. Gezielte, intensi-
ve Dialoge kénnen sich als emotio-
naler und koérpersprachlicher Vektor
positiv auf Lebensmut, Widerstands-
kraft, Genesung und Bewusstseins-
entwicklung von Menschen mit Be-
wusstseinsstorungen auswirken.
Und auch im Falle von Erschdpfung,
Schwache und sterbensnaher, pallia-
tiver Begleitung sind beziehungsme-
dizinische Angebote wie mitmensch-
liche Zuwendung, Aufmerksamkeit,
Zeit und Kommunikation fur ein
Loslassen und ein Sterbenkdnnen in
W(rde unerlasslich.

Seit dem ersten Erscheinen dieser
Broschire im Jahre 1994 haben sich
medizinische Versorgungsbedingun-

gen, Rehabilitationsmdglichkeiten,
Nachsorge- und Pflegebedingungen,
wissenschaftliche Erkenntnisse, die
Rechtsprechung sowie die Bedurf-
nisse und Kompetenzen der Angeho-
rigen verandert. Doch eine angemes-
sene Begleitung und Férderung von
Menschen von Koma und Wachkoma
und ihren Angehorigen ist auch heu-
te nicht immer selbstverstandlich.
Die Lebenswirklichkeit von uns als
Burgerinnen und Burger einer ent-
wickelten Zivilgesellschaft verlangt
daher eine ethisch-moralische und
wiederkehrende Auseinandersetzung
mit der Kernfrage: Wie wollen wir gut

zusammenleben? Darum ist es flur
mich, mit Erreichen des Ruhestands,
eine groBe Freude, dass mit Unter-
stUtzung der ,ZNS — Hannelore Kohl
Stiftung“ und der Carl von Ossietzky
Universitat Oldenburg die weiterhin
stark nachgefragte Angehdrigen-
broschure  aktualisiert, grindlich
Uberarbeitet und mit neuem Layout
herausgegeben wird.

Oldenburg, im Frihjahr 2015

Andreas Zieger

DAS SCHONSTE IST UMSONST

Ein Lacheln kostet nichts und bewirkt viel.

Es bereichert die, die es empfangen,

ohne die armer zu machen, die es geben.

Es dauert nur einen Augenblick.

Aber die Erinnerung wahrt manchmal ewig.

Niemand ist reich genug, es entbehren zu kénnen.

Und niemand ist zu arm, um es nicht geben zu kénnen.
Ein Lacheln ist oft das Wesentliche im Leben.

Aus dem Brief einer 82-jahrigen Mutter einer 50-jahrigen
blinden und komplett pflegeabhéngigen Schwerstbehin-
derten, die im Alter von 19 Jahren nach Verkehrsunfall ein
Schadel-Hirn-Trauma erlitt und 3,5 Jahre im Wachkoma lag.
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1. ALLGEMEINE HINWEISE

1. Wenn Sie lhren Angehérigen in
der Klinik, auf der Intensivstation, auf
der FrUhrehastation, im Pflegeheim
oder in hauslicher Umgebung besu-
chen und in Kontakt mit ihm treten,
beachten Sie bitte jederzeit, dass lhr
Angehoriger ein Mensch ist, der im
Umgang mit anderen Menschen und
im Hinblick darauf, was andere Uber
ihn reden mogen, empfindsam ist.

2. Vergewissern Sie sich im Umgang
mit lhrem Angehorigen, dass Sie ihn
nicht geschmerzt, verletzt oder gar
gekrankt haben, das heiBt:

e Seien Sie moglichst einfuhlsam,
behutsam und liebevoll, um das
notwendige Vertrauen zu ermdog-
lichen und zu férdern.

e Vermeiden Sie unbedingt Kneifen,
Necken oder unangenehmes Sti-
mulieren.

e Machen Sie keine herablassenden
Bemerkungen am Krankenbett,
und versuchen Sie zu vermeiden,
dass andere dies tun.

e Versuchen Sie, Ihren Angehdrigen
nicht mit lhren eigenen Angst-
geflhlen und Sorgen zu belasten.
Sprechen Sie stattdessen mit an-
deren Menschen, z. B. den Pfle-
genden oder Arzten, die bereit
sind, Sie anzuhdren und zu entlas-
ten, bevor Sie ihren kranken Ange-
horigen besuchen.

e Versuchen Sie, gefasst und opti-
mistisch zu wirken, indem Sie in
jeder Situation die positiven Mo-

mente hervorheben und beachten.

e Seien Sie nicht enttduscht, wenn
Ihr Angehoriger bei Ihrem Besuch
und lhrer Kontaktaufnahme ruhiger
wird und einschlaft; das ist kein
Zeichen fUr Ablehnung oder Des-
interesse, sondern eine Zeichen
dafur, dass Ihr Angehoriger Ihnen
vertraut, sich sicher fuhlt und sich
somit entspannen kann. Verstehen
Sie das Schlafen als ein ,,Gesund-
schlafen® (Erholungsschlaf).

e Begegnen Sie lhrem betroffenen
Angehorigen auch dann mit war-
men, positiven Geflhlen, wenn Sie
sich nicht sicher sind, dass er sie
spurt.

e Versuchen Sie, Ihrem Angehdrigen
positive Geflhle entgegenzubrin-
gen, indem Sie sich anregend und
férderlich verhalten.

e \ersuchen Sie, mit Ihrem Angeho-
rigen in einen engen, liebevollen
Kontakt zu kommen und ihm dabei
Angebote zum Dialog zu machen.

e Achten Sie darauf, was Ihr Ange-
horiger in zuerst oft feinsten vege-
tativen, k&rperlichen oder mimi-
schen Regungen (evtl. zuerst nur
auf dem Monitor) kdrpersprach-
lich von sich gibt und wie er sich
selbst aktualisiert (,Kdrperseman-
tik"). Solche Phanomene kdnnen
Ausdruck von wieder einsetzender
Vitalitat sein und eine fruhe Erho-
lungsstufe einleiten.

3. Ihr Angehoriger ist durch das
schadigende Ereignis schwerst be-
eintrachtigt; er ist aber kein ,Defizit-

wesen”, sondern ein kranker, wehr-
loser und auf andere angewiesener
Mit-Mensch und Mitburger.

4. BemUhen Sie sich von Anfang an
um regelméaBige Kontaktaufnahme
und Gesprache mit Pflegenden, Arz-
ten und Therapeuten, um lhre Sor-
gen und Angste mitteilen und um
Fragen ,loswerden® zu kbnnen. Auch
erscheint es ratsam, sich frih vom
Sozialdienst oder auch Psychologen
des Krankenhauses Uber Hilfen und
Unterstitzungsmaoglichkeiten bera-
ten zu lassen, auch wenn die Prog-
nose anfangs oft noch unklar ist. Je
besser Sie informiert sind, Sie die
Informationen verstanden haben, mit
ihnen umgehen koénnen und Sie die
Informationen fur sich als sinnvoll er-
leben, umso besser werden Sie sich
selbst fuhlen und den Kontakt zu
Ihrem Angehdrigen halten kénnen.

5. Bringen Sie viel innere Kraft, Zu-
versicht, Geduld und Ausdauer mit;
vor allem aber viel Zeit. Freuen Sie
sich Uber jeden kleinen Fortschritt.
Und freuen Sie sich darlber, dass
Sie auch in dieser extremen Situ-
ation nicht von lhrem Angehorigen
getrennt (isoliert) sind, sondern zu-
sammen sein kdnnen. Versuchen
Sie, sich darauf einzustellen und zu
lernen, sich auf lhre eigene Aufmerk-
samkeit und Intuition zu verlassen,
um trotz der widrigen und belas-
tenden Situation die Verbundenheit
mit |hrem Angehorigen spuren zu
kdnnen.

6. Bedenken Sie, dass eine schwe-
re Hirnerkrankung immer auch eine
psychische Krankung mit sozialen
Verlusten bedeutet. Versuchen Sie,
Ihrem Angehoérigen diejenige An-
erkennung und Wertschatzung zu
vermitteln, die Sie sich in seiner Si-
tuation winschen wurden, um sich
im  gesellschaftlichen Miteinander
nicht als ,Defizitwesen® oder ,Aus-
geschlossener® zu empfinden. Ent-
scheidend fur den Dialog ist lhre
Grundhaltung.

2. SPEZIELLE INFORMATIONEN

2.1 Was ist ein Koma?

Als ,Koma“ wird eine tiefe Betau-
bung oder ein tiefer krankhafter
Schlaf bezeichnet, bei dem die Be-
troffenen keine Reaktion auf &uBere
Reize, auch nicht auf Schmerzreize
zeigen und sich gegenuber der Um-
welt nicht auBern. AuBerdem ist die
Spontanatmung erloschen, sodass
die Betroffenen bereits am Unfallort
mit einem Beatmungstubus versorgt
und auf der Intensivstation weiter-
beatmet werden mussen. Auch die
Augen werden nicht gedffnet, weder
auf Ansprache noch auf Korperreize.
Komazustéande treten entweder infol-
ge einer schweren Schéadel-Hirn-Ver-
letzung (z. B. Schéadel-Hirn-Trauma)
auf oder werden als Narkose durch
eine kontrollierte Betaubung als
LKunstliches Koma*“ eingeleitet. Auch
Vergiftungen, entzundliche Hirner-
krankungen, schwere Schlaganfélle



mit  Durchblutungsstérungen des
Gehirns,  Sauerstoffmangel nach
Herzstillstand mit  Reanimations-
pflichtigkeit, Veranderungen des
Stoffwechsels oder des Hormon-
haushalts kbnnen zu Bewusstseins-
stérungen und Koma fuhren.

In der biotechnisch orientierten Me-
dizin wird Koma mit einer ,Bewusst-
losigkeit* gleichgesetzt. Nach dieser
Lehrmeinung steht das Defizit, das
heiBt der Ausfall des Bewusstseins
im Vordergrund. Nach beziehungs-
medizinischer Auffassung bedeutet
Koma nicht einfach einen Ausfall der
an das Hirnorgan gebundenen Be-
wusstseinsfunktionen, sondern auch
eine gesamtorganismische Antwort
auf schwerste Belastungen und Ge-
walteinwirkung (,Stresstrauma®).
Dies hat einen Zusammenbruch der
Selbststeuerung, der Kommunikation
und eine Trennung der Beziehungen
zur Umwelt sowie zu sich selbst zur
Folge. Das Bewusstsein wird danach
bemessen, inwiefern Menschen in
der Lage sind, Beziehungen zuein-
ander und zu sich selbst aufrechter-
halten zu k&nnen. Ein Koma hat eine
Schutzfunktion und ermdglicht es,
ganz bei sich selbst zu sein und sich
auf elementare Kernzonen des au-
tonomen Korperselbst, des Selbst-
seins, zurtckzunehmen. Koma ist
kein passiver Zustand, sondern das
Resultat einer aktiven, bis auf die
tiefste Bewusstseinsebene zurtick-
genommenen Lebenstatigkeit am
Rande des Sterbens und des Todes.

Koma ist damit eine extreme, ver-
letzliche, hdchst empfindsame und
schutzbedurftige menschenmaogliche
Seinsweise. Ein Leben im Koma ist
nicht nur Ausdruck einer Krankheit,
also pathologisch, sondern stets
auch ein Schutzbereich und mog-
licher Ausgangspunkt einer neuen
Lebensentwicklung. Ein Leben im
Koma ist somit eine extreme, aber
sinnvolle Seinsweise mit der Pers-
pektive, wieder am Leben der an-
deren teilhaben zu kdnnen. Das
Gelingen hangt allerdings von vielen
Umstanden ab.

»Wo sich Leben entdecken
lasst, kénnen wir auch einen
Geist ausmachen ...

Sobald wir den Organismus
[mit seiner Umwelt] als Einheit
betrachten, ...gestehen [wir]
ihm ein zumindest rudimen-
tdres Bewusstsein zu ...«

Alva Nog, in: Du bist nicht dein
Gehirn. Eine radikale Philoso-
phie des Bewusstseins (2010)

Die hier skizzierte beziehungsmedi-
zinische Auffassung vom Leben im
Koma (und Wachkoma, siehe Ab-
schnitt 2) entspricht einem ,biopsy-
chosozialen® Verstandnis, wie es
von der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) in der Internationalen Klassi-
fikation der Funktionsfahigkeit, Behin-
derung und Gesundheit (International

Classification of Functioning, Disabili-
ty and Health, ICF) bereits 2001 for-
muliert wurde. Demnach sind bei der
Beurteilung eines Gesundheits- und/
oder Behinderungsproblems eines
Menschen die biologisch-kdrper-
liche, die psychische und die soziale
Dimension und hierbei insbesondere
die Teilhabe am Leben in der Gemein-
schaft von Anfang an zu beachten.

Im Koma dricken sich destruktive
und produktive Momente und Di-
mensionen eines Menschen mit einer
einzigartigen Lebensgeschichte aus.
Die Symptomatik im Koma symboli-
siert die Traumatisierung durch das
schadigende Ereignis, den Schmerz
und das Leiden. Deshalb ist es wich-
tig, Menschen im Koma nicht nur
liebevoll zu behandeln, zu pflegen,
zu schitzen und in einen (inneren)
Dialog mit ihnen zu treten, sondern
zugleich auf erste vegetative, kdrper-
liche, mimische Reaktionen und/oder
Dialogantworten zu achten. Diese
stellen namlich die Symptome dar,
mit deren Erscheinen gehofft wer-
den darf, dass die Traumaeinwirkung
Uberwunden wird und eine Erholung
(Remission) aus dem Koma beginnt.
Koma und Komaremission sind nicht
als statischer Zustand, sondern als
ein dynamischer Prozess zu ver-
stehen. Dennoch gilt: Je langer ein
Koma dauert, desto deutlicher ver-
schlechtert sich die Prognose, dass
der Betroffene wieder erwacht und
ohne bleibende Beeintrachtigungen
am Leben teilhaben kann. Ferner

lehrt die Erfahrung, dass ein Koma
infolge eines Schadel-Hirn-Traumas
(SHT) eine bessere Prognose hat als
eine  Sauerstoffmangelschadigung
(Hypoxie) nach Herzstillstand und
Reanimation. Das bedeutet: Je lan-
ger das Erwachen ausbleibt, desto
langer und mehr sind Sie als Ange-
horige der groBen Ungewissheit und
Sorge ausgesetzt. Durch die Abge-
schiedenheit und Unerreichbarkeit
eines nahestehenden Menschen im
Koma und Wachkoma werden oft
eigene Angste vor Sterben, Tod und
schwerer Behinderung aktualisiert.
Diese sind haufig nur mithilfe und
Beistand anderer zu ertragen und in
eine realistische Haltung der Hoff-
nung und Sorge fur den anderen und
sich selbst umwandelbar.

2.2 Bestimmung der Komatiefe

In der Regel wird die Tiefe des Ko-
mas an der Reaktion auf Reiz- oder
Dialogangebote abgelesen und er-
kannt. In Anlehnung an australische,
britische und nordamerikanische
Pflegebeobachtungen unter Koma-
stimulation aus den 70er und 80er
Jahren des letzten Jahrhunderts
werden drei Stufen des Aufwachens
aus dem Koma (Komastufen) unter-
schieden: keine Reaktion, allgemeine
Reaktionen, lokalisierte Reaktionen.

Keine Reaktion

Der Patient scheint in einem tiefen
Schlaf zu liegen und vollkommen un-
empfanglich fur jede Art von Stimu-
lation, z. B. bei Schmerz, Berlhrung,



Geschmack, Gerdusch oder Zeigen
von Gegensténden, zu sein. Er befolgt
keinerlei Aufforderung und o6ffnet die
Augen nicht. Er liegt regungslos und
muss beatmet werden, weil die Spon-
tanatmung nicht verfligbar ist. Der
Herzschlag ist am Monitor regelméBig
zu héren. Auch Blutdruck und Tempe-
ratur werden kontrolliert und am Moni-
tor aufgezeichnet. In diesem Stadium
kénnen leichte Schwankungen und
Veradnderungen der vitalen Parameter
auftreten. Sie zeigen an, dass mithilfe
intensivmedizinischer Unterstitzung
eine basale organismische Regulation
maoglich ist und der Patient lebt.

Allgemeine Reaktionen

Der Patient reagiert gelegentlich auf
allgemeine  Stimulationen, jedoch
nicht immer auf die gleiche Art und
Weise. Er kann zeitweise mit unge-
richteten und ,primitiven® Korper-
massenbewegungen und starren
korperlichen ,Schablonen®  mehr

oder weniger stark reagieren und
seinen Korpertonus und Gesichts-
ausdruck verédndern. Die Reaktionen
sind oft nur angedeutet, sparlich,
sehr verlangsamt und treten oft ver-
z6gert auf. Auch diffuses Schwit-
zen, Hautrétungen und korperliche
Spannungszustande gehoéren dazu.
Sie kénnen durch innere Trigger wie
Verdauungsprobleme und Blahun-
gen oder auch durch Schmerzen,
Bewegungshunger und Stress (wie
bei Sauglingen ,bauchgesteuert")
ausgeldst werden. Auch wenn die-
se allgemeinen Reaktionen eher nur
diffus, ungerichtet, sparlich und ver-
langsamt auftreten, sind sie im bezie-
hungsmedizinischen Verstandnis als
Ausdrucksformen der Vitalitat (Stern)
und Zeichen von Lebendigsein zu
verstehen. Im biologischen Sinne
sind sie als Potenziale von Erbkoor-
dinationen zu verstehen, die auf der
Evolutionshéhe der Gattung Mensch
nicht nur der Selbsterhaltung dienen,
sondern auch das Bemuhen von
Verbundenheit mit anderen signali-
sieren, wenn auch letztlich mit von
untauglichen, nicht zum Uberleben
fahigen Mitteln. Erst die moderne In-
tensivmedizin kann in diesen Féllen
das Uberleben sichern.

Lokalisierte Reaktionen

Der Patient reagiert auf spezifische
Stimulationen, aber nicht immer auf
die gleiche Art. Die Reaktionen erfol-
gen jetzt mehr oder weniger direkt
im  zeitlichen Zusammenhang zur
Stimulation und kdénnen sich auBern

in Form von Kau- und Mundbewe-
gungen, Veranderungen der Mimik,
Offnen der Augen, Veranderungen
der Atmung, Drehen des Kopfes auf
Geréausch oder Ansprache, Verfolgen
eines Objekts oder eines anderen
Gesichts mit den Augen, Verande-
rungen des Kdrpertonus und erster
Spontanbewegungen. Diese wan-
deln sich dann zunehmend in gerich-
tete Bewegungen von Blick, Kopf
und Hand und Korperteilen auf au-
Bere Objekte zu oder weg davon und
schlieBlich auch mittels Augenoffnen
und AugenschlieBen oder Hand-
geben und Loslassen auf Aufforde-
rung. Besonders die letzte Reaktion
wird in der klinischen Medizin als Zei-
chen des Erwachens aus dem Koma
und Wiederkehr des Bewusstseins
gedeutet. Der Patient kann bald auf
einfache Befehle wie z. B. ,Strecke
Deinen Arm, hebe die Hand, schlieBe
die Augen“ mehr oder weniger kon-
sequent reagieren. Ist die Stimulation
voruber, kann er wieder einschlafen
und ruhig daliegen. Man spricht von
einem ,inselférmigen“ Erwachen.
Dies kann den Ubergang in ein
Wachkoma andeuten. Dieses Ver-
haltensniveau ist mdglich, weil jeder
Mensch, auch nach schwerster oder
schwerer Hirnschadigung, nicht nur
auf angeborene Erbkoordinationen,
sondern auch auf vorherige mit sei-
nem Korper erworbene Lebens- und
Beziehungserfahrungen in Form des
sogenannten impliziten, unbewuss-
ten Kérper- und Beziehungswissens
zurtickgreifen kann.

Es besteht Grund zu der Annahme,
dass der Patient jetzt langsam auch
zu spuren beginnt, dass er intubiert
ist oder einen Katheter hat, und wird
moglicherweise versuchen, daran
zu ziehen. AuBerdem kann er sich
Aufforderungen und Zwéangen an-
derer Art autonom widersetzen. Er
zeigt Unruhe und wirkt enthemmt.
In dieser Phase des zunehmenden
Selbstgewahrseins, der zunehmen-
den Reagibilitat und des Erwachens
UberschieBender Affekte und Bedurf-
nisse ist eine beruhigende Zuwen-
dung und einfuhlsame Ansprache
auBerst wichtig. Dadurch, dass der
Patient erschépfungsbedingt zwi-
schendurch immer wieder einschlaft,
um Energie ,zu tanken®, wird die
Kette der notwendigen Wahrneh-
mungen, die fur das kontinuierliche
Splren seiner selbst in der Welt wich-
tig sind, immer wieder unterbrochen.
Selbsterleben und Umwelt erschei-
nen verworren, ,verrickt® und ,ohne
roten Faden®. In diesem Stadium des
sogenannten Durchgangssyndroms
ist das deklarative oder ,bewusste®
Gedéachtnis noch nicht in der Lage,
diese LUcken zu Uberbricken oder
zu schlieBen. Unruhezustande kon-
nen auch dadurch ausgeldst werden,
dass traumatische Szenen, die beim
schadigenden Ereignis oder im Mo-
ment des Unfalls erlebt wurden, vom
verletzten Gedéachtnis nicht gefiltert
oder zurlickgehalten werden, son-
dern aus dem impliziten oder ,un-
bewussten® Gedachtnis immer wie-
der in das Traum- und Tageserleben



durchschlagen. Welche Szenen dies
sind, kdénnen wir von auBen nicht
erkennen. Jedoch berichten Uber-
lebende mit Komaerfahrung nicht
selten von ,ozeanischen Schwe-
bezustanden®,  Tunnelerfahrungen,
Erlebnissen wie die empfundene
Auflésung des Korperselbst, sich au-
Berhalb des eigenen Kdrpers zu be-
finden und dabei sich selbst im Bett
liegend zu betrachten sowie anderen
Nahtoderlebnissen.

2.3 Was ist ein Wachkoma
(apallisches Syndrom)?

Wenn ein tiefes Koma Uberlebt wird,
entwickelt sich bei besonders schwer
Betroffenen nach 2 bis 4 Wochen ein
Wachkoma: Die Augen werden geoff-
net, der Blick geht dabei anfangs ins
Leere, und die Spontanatmung setzt
langsam und stockend wieder ein. In
seiner urspringlichen Bedeutung wird
unter einem apallischen Syndrom ein
Erloschen des Selbstbewusstseins und
der Kontaktfahigkeit mit sich selbst und
der Umwelt verstanden. In Anlehnung
an die Uberholte franzdsische Bezeich-
nung coma vigile wird von einem Wach-
koma gesprochen: Der Patient liegt
mit offenen Augen. Obwohl manchmal
vegetative affektiv-emotionale Reak-
tionen auf Umweltereignisse auftreten,
fixiert der Betroffene diese nicht und
ist aus eigener Kraft zu keiner Kontakt-
aufnahme mit seiner Umwelt fahig. Es
besteht zwar eine stabile Atmung, und
es zeigt sich ein mehr oder weniger
einsetzender Schlaf-Wach-Rhythmus,
aber infolge einer allgemeinen Muskel-

tonuserhéhung (Spastik) besteht eine
weitgehende Bewegungsunfahigkeit.
Wegen der Uberwiegend vegetativen
Symptomatik wird im angloamerika-
nischen Raum die Erkrankung auch als
Lvegetativer Zustand” (englisch: vege-
tative state; zynische Variante: human
vegetable) bezeichnet. Diese Bezeich-
nung legt es nahe, die Seinsweise der
Kranken herablassend als ,primitiv®,
,Gemuse* oder - wie im National-
sozialismus geschehen und heute
leider immer noch vorkommend - als
,Sinnlose Hulle®, ,Ballastexistenz® oder
slebensunwert® zu bezeichnen und
abzuwerten. Es dUrfte aus den bishe-
rigen Beschreibungen deutlich gewor-
den sein, dass es sich dabei nicht um
,Zustdnde®, sondern um ineinander
Ubergehende Entwicklungs- und Erho-
lungsprozesse handelt. Diese kdnnen
sich kontinuierlich entwickeln, aber
immer wieder auch von Ruckschlagen,
Misserfolgen begleitet sein. Auch ein
Scheitern aller BemUhungen mit Todes-
folge ist moglich.

Im Bemihen um eine moglichst
wertneutral beschreibende Nomen-
klatur hat man sich international
fur das Vollbild des Wachkomas
auf die Bezeichnung ,Unrespon-
sive Wakefulness Syndrome” (UWS)
bzw. ,Syndrom reaktionsloser Wach-
heit® (SRW) verstandigt. Dazu, ob
ein Mensch im Wachkoma wirklich
.reaktionslos” ist oder zumindest im
Ubergang zu den frilhen Remissions-
phasen innerlich reagieren und sich
selbst aktualisieren kann, ohne dass

der AuBenbeobachter dies immer
gleich erkennt, wird es im Abschnitt
2.5 weitere Ausflhrungen geben.

Weil die Bezeichnung ,Wachkoma*
die Zwiespaltigkeit der Seinswei-
se ,wach und doch im Koma“ und
das zwischenmenschliche Dilemma
»,wach und doch unerreichbar® am
besten zu beschreiben und zutref-
fend auszudricken vermag, wird
in  dieser Informationsbroschire
die Bezeichnung Wachkoma bei-
behalten. Die historische Bezeich-
nung ,apallisches Syndrom®“ als
hirnpathologischer Zustand, a-pal-
lisch, also ohne Pallium (Hirnman-
tel, Kortex) und bewusstseinsfahiger
GroBhirnrinde zu sein, ist aufgrund
neuerer Forschungsbefunde  mit
bildgebenden Verfahren und com-
putergestltzten Hirnstrommessun-
gen streng genommen Uberholt. Es
hat sich gezeigt, dass Menschen im
Wachkoma, vor allem, wenn sie die
frihe Remissionsphase erreicht ha-
ben, durch auBere Ereignisse wie die
Schreie anderer Menschen (affektiv-
emotional-soziale Reize!) und kog-
nitive Aufforderungen, sich vorzu-
stellen, Tennis zu spielen oder in der
eigenen Wohnung umherzugehen,
ahnliche kortikale und subkortikale
Zonen im Gehirn aktivieren kénnen
wie Gesunde. Auch sind sie nicht
selten in der Lage, sinnvolle von un-
sinnigen Satzen zu unterscheiden,
was sich durch charakteristische,
ereigniskorrelierte ,kognitive* Hirn-
stromsignale erkennen lasst. Was
Menschen dabei allerdings subjektiv

erleben, kann auch mit diesen Tech-
niken nicht beschrieben werden.

Menschen im Wachkoma sind also
weder ,Gemuse”, ,Sterbende” oder
,Hirntote, sondern Lebende! Sie
brauchen vor allem Lebenshilfe
und keine Hilfe zum Sterben oder
gar ,Euthanasie“! Das bedeutet im
beziehungsmedizinischen Sinne
jedoch, dass wenn sie schwa-
cher werden und erschdpfen oder
wenn ihre Zeit gekommen ist und
ein Sterbemodus eintritt, lhnen ein
Sterbenkdnnen in Wirde ermdéglicht
werden sollte. Sterben setzt dann
ein, wenn mehrere Organsysteme
des Korpers gleichzeitig ihren Dienst
Zu versagen beginnen oder wenn
durch eine schwere Hirnschadigung
eine Ubergreifende (integrierte) ab-
gestimmte und lebensnotwendige
Kooperation von Korperorganfunk-
tionen wie Atmung, Herzkreislauf und
Nierenfunktion unmittelbar versagt
oder in ein Hirntodsyndrom Uber-

>Meine Eltern helfen mir nicht,
um Anerkennung zu kriegen,
sondern weil sie mich lieben!«

Dies diektierte die blinde und
stumme Patientin Anke G., die
nach Schadel-Hirn-Trauma 3,5
Jahre im Koma und Wachkoma
gelegen hat, ihrer Mutter mit
der ABC-Methode



geht. Dann aber sind MaBnahmen
der Therapiebegrenzung, palliativ-
medizinisches Handeln und hospiz-
liche Begleitung im Sinne von Sterbe-
beistand als menschenwdurdige Hilfe
beim Sterben angezeigt (siehe auch
Abschnitt 2.8).

2.4 Was geschieht auf der
Intensivstation?

Nach der Primérversorgung am Un-
fallort und im Krankenhaus werden
die Verletzten auf der Intensivsta-
tion betreut. Hier kommt es vor allem
darauf an, die Vitalfunktionen wie
Atmung, Herzkreislauf, Blutdruck,
Einfuhr und Ausscheidung in einem
stabilen Gleichgewicht zu halten
und Stress sowie Schmerzen vom
Patienten fernzuhalten. Diese soge-
nannte Schockphase dauert in der
Regel einige Tage. In dieser Zeit wer-
den die Betroffenen medikamentds
tief sediert und meist auch kontrol-
liert beatmet (Narkose, klnstliches
Koma). Wahrend dieser Zeit auf der
Intensivstation werden die Vitalfunk-
tionen Uberwacht und Veranderun-
gen sofort erkannt. Vorrangiges Ziel
ist die Versorgung des Gehirns mit
ausreichend Sauerstoff und Nahr-
stoffen, damit die Schadigung nicht
groBer wird, Selbstheilungsprozesse
beginnen kénnen und der Wieder-
aufbau der organismischen Integritat
unterstatzt wird.

Kritisch  muss jedoch angemerkt
werden, dass die Intensivstation eine
kUnstliche Situation darstellt, in der

die Kranken oft Gber l&angere Zeitrau-
me hinweg ohne jeglichen mensch-
lichen Kontakt in einer flr sie vollig
fremden Umgebung isoliert und ab-
geschieden leben. In zahlreichen Un-
tersuchungen zur psychologischen
Situation Bewusstloser auf der In-
tensivstation wurde nachgewiesen,
dass trotz Koma und Narkose die-
se Situation passiv, angstvoll und
hoéchst  bedrohlich erlebt werden
kann. Im Sinne eines hier verfolgten
beziehungsmedizinischen Koma-
verstandnisses ist dies nachvollzieh-
bar, weil auch ein Mensch im Koma
(unbewusste) Wahrnehmungen hat,
sich an veranderte Umweltbedingun-
gen orientieren und anpassen muss
und daher sensibel flr Ereignisse
seiner naheren Umgebung ist. So
ist z. B. bekannt, dass hadmmern-
de Schritte, laute Gerausche und
Alarme der Monitore sowie selbst
auch notwendige und gut gemeinte
Handlungen am Krankenbett von den
Kranken als auf sich selbst bezogen
wahrgenommen und als Bedrohung
ihrer selbst empfunden werden kon-
nen. Es gibt Berichte, wonach vor
allem bei Kindern ein Komazustand
durch ein Uber sie Hinwegreden zu-
sétzliche schmerzhafte Aktionen
aufrechterhalt und verlangert wird,
die fremde und oft menschenleere
Umgebung angstvoll erlebt wird und
sie sich deswegen innerlich zurlck-
ziehen (sogenanntes Dornrdschen-
schlaf-Syndrom).

2.5 Warum ist ,Reaktionslosig-
keit“ fragwiirdig?

Eingangs wurde bereits darauf hin-
gewiesen, dass im beziehungsme-
dizinischen Verstandnis Menschen,
solange sie nicht gestorben sind,
mit inneren Wahrnehmungen, Em-
pfindungen und Bewegungen mit
der Umwelt und anderen Menschen
verbunden sind. Das Zwischen-
menschliche und das soziale Organ,
das Gehirn als ,Beziehungsorgan®,
ist fur Menschen und das Mensch-
sein geradezu existenziell und kons-
titutiv. Frihere Forschungen haben
ergeben, dass Menschen im Koma
und Wachkoma unbewusst mittels
Veranderungen der

Herzrate, der Atemtie-

fe und des Hautwider- *

stands auf emotional !
bedeutsame oder ver-
traute Reize oder Dia-
logangebote  reagie-
ren. Diese vegetativen
Reaktionen sind oft nur
am Monitor abzulesen
oder in Form einer sub-
tilen Kérpersprache mit
Veranderungen der Mi-
mik, des Korpertonus,
der Augenstellung, der
Lid- und Mundbewegungen oder
am Schwitzen und am Rotwerden
zu erkennen. Man kann einwenden,
solche vegetativen Reaktionen und
korperlichen Ausdrucksformen der
Vitalitat hatten nichts mit ,Bewusst-
sein“ zu tun, doch gibt es immer
wieder Berichte, wonach solche Be-

I

Remissionsstufen

funde und korpersprachlichen Pha-
nomene erste Anzeichen dafur sind,
dass sich eine Remission aus dem
Koma und Wachkoma entwickelt. Es
kann daher durchaus von einer ,Kor-
persemantik® gesprochen werden,
weil diese korperlichen Reaktionen,
die héaufig zuerst von Angehorigen
beobachtet werden, mit aller Vor-
sicht fur den Einzelnen interpretiert,
von entscheidender prognostischer
Bedeutung sein kénnen. Wahrend
heutzutage viele Pflege- und Thera-
peutenteams solche Beobachtungen
in ihren Umgang mit Kranken einbe-
ziehen, tun sich behandelnde Arzte
damit haufig nach wie vor schwer.

-
-
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Wacl;ubewusst mit méBigen bis schweren Beintréchtigungen - - - -
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Zeit

Es ist daher auch nicht bedeu-
tungslos, dass wenn ein Mensch
im Wachkoma die Schreie anderer
Menschen wie Uber einen Kopfhdrer
wahrzunehmen scheint und sein so-
ziales Gehirn im Scanner ein ahnlich
aktiviertes subkortikales und Kkorti-
kales Verarbeitungsmuster aufweist



wie Gesunde, er jedoch weiterhin
als ,bewusstlos® oder gar ,empfin-
dungslos® eingestuft wird. Es sei hier
an die bereits oben angesprochenen
angeborenen Erbkoordinationen und
das implizite (unbewusste) Korper-
und Erfahrungswissen von Koma-
patienten erinnert. Manche Forscher
sprechen daher heute beim Wach-
koma von einem affektiv-emotio-
nalen Bewusstsein als Vorstufe der
wachbewussten und rational-kog-
nitiven Bewusstseinsebene. Auch
zeigt der Umgang mit diesen Patien-
ten in der Fruhrehabilitation oder auf
der Wachkomastation immer wieder,
dass eine liebevolle emotionale Zu-
wendung, Beruhigung, Trost und
Zuversicht und Unterstitzung den
Ubergang in eine frilhe Remission
férdern kénnen.

Solche frihen Remissionsphasen,
die bereits Ende der 1960er Jah-
re vom Nestor der Komaforschung
bzw. des apallischen Syndroms,
Prof. Franz Gerstenbrand aus Wien,
durch genaue Beobachtungen und
Befunderhebungen differenziert be-
schrieben wurden, weisen flr je-
den Patienten auf die prinzipielle
Moglichkeit einer Entwicklung aus
einem Wachkoma hin. Bei diesen
Remissionsstufen  werden  heute
allerdings Uberwiegend im anglo-
amerikanischen Sprachgebrauch
und Krankheitsverstandnis nur noch
zwischen ,im Wachkoma sein”
(vegetative state, VS; Syndrom der
reaktionslosen Wachheit, SRW) und
»im minimalbewussten Zustand sein®

(minimally ~ consciousness  state,
MCS; Syndrom des minimalen Be-
wusstseins, SMB) unterschieden.
Die vielen kleinen Zwischenstufen an
minimalen Reaktionen und Antwor-
ten, wie sie sich im klinischen Alltag
im Kontinuum von ,komatos” bis
Lerwacht” darstellen und sich Uber
Wochen und Monate entwickeln
kdnnen, werden dabei nicht ausrei-
chend beachtet. Allenfalls hat man
versucht, dieser Differenzierung mit
dem Konstrukt einer MCS-Minus-
variante und einer MCS-Plusvariante
beizukommen (siehe Tabelle 1). Zur
genaueren Messung der unterschied-
lichen Komazustande wird in der Kkli-
nischen Komaforschung die Unter-
suchung mittels zeitaufwandiger und
systematischer Komaskalen in Form
der revidierten Koma-Erholungs-Ska-
la (Coma Recovery Scale — Revised,
CRS-R) gefordert. Es besteht eine Art
von Technikglaubigkeit insofern, dass
manche Forscher davon ausgehen,
dass sich das Bewusstsein Uberhaupt
nur messtechnisch mithilfe moderner
Bildungsgebungsverfahren wie funk-
tionelle Kernspintomografie (fMRT)
und Positronenemissionstomografie
(PET) ermitteln und nachweisen lasst.
Verfahren der modernen Bildgebung
sind sehr teuer und bisher fast aus-
schlielich Forschungseinrichtungen
Uberlassen. Eine flachendeckende
Versorgung mit diesen Techniken in
Krankenhdusern wird es bis auf wei-
teres nicht geben. Hingegen scheint
es eher wahrscheinlich, dass Verfah-
ren der modernen Hirnstrommessung

SWR

Tabelle 1

(Elektroenzephalografie, EEG) auch
auf neurologischen Intensiv- und
FrUhrehastationen, ja auch im Pflege-
heim, haufiger als bisher zum Ein-
satz kommen. Hierdurch lasst sich
der durch die differenzierte klinische
Krankenbeobachtung und durch die
Anwendung von Komaskalen gewon-
nene Verdacht, dass sich bei einem
Patienten im Wachkoma Reagibilitat
und Bewusstseinsfahigkeit etwas ge-
andert hat, unterstitzen. Vorausset-
zung und Grundlage ist weiterhin die
genaue symptom- und dialogorien-
tierte Verhaltensbobachtung.

2.6 Warum ist lhre Anwesenheit
wichtig?

Es kann nicht sicher vorhergesagt
werden, ob, wie, was und wie viel
ein Mensch im Koma und Wachkoma
wahrnimmt, was er eventuell inner-

e Spontanatmung

e Augen sind /
werden gedffnet

e Schlaf-Wach-
Rhythmus

¢ keine gerichtete,
spontane Eigen-
aktivitat oder
Kontaktaufnahme

Differenzialsymptomatik/Verhalten

Wachkoma =——>
,Reaktionslose
Wachheit“ UWS,

Minimal bewusster
Zustand
MCS (Remission!)

Fixieren, Blick-fol-
gen, Unmut,
Lacheln

-> MCS ,Minus*

Gerichtete Eigen-
aktivitat Ja/Nein-
Code, Befolgen
von Antworten

-> MCS ,Plus”

lich erlebt und wie er empfindet. Aus
den Schilderungen zur psychologi-
schen Situation von ,Bewusstlosen®
auf der Intensivstation wurde bereits
deutlich, dass die Anwesenheit und
Néhe vertrauter Menschen beson-
ders wichtig ist.

Angehorige kennen die Eigenarten
und Personlichkeit des Kranken. Sie
bringen einen ,emotionalen Blick"
mit ans Krankenbett. Nicht selten
sind es insbesondere die Angeho-
rigen, die bei ihren Kranken zuerst
Veranderungen bemerken, wie z. B.
angedeutete Bewegungen, im Ge-
sichtsausdruck, bei Atmung oder
Herzschlag, in der Hautfarbe, beim
Augendffnen oder der Art des Blicks.
Nicht selten scheinen diese frihen
Beobachtungen von kleinen Zeichen
und primitiven Reaktionen im Wider-
spruch zu den Wahrnehmungen des



Betreuungspersonals zu  stehen.
Manche Angehdrige haben daher
eine Videokamera mitgenommen und
die Reaktionen gefilmt, um ihre Be-
obachtungen zu beweisen. Wie oben
bereits ausgefihrt, sprechen Unter-
suchungen mit der neuen Bildgebung
fur die Annahme, dass Menschen
im Wachkoma zuerst emotional an-
sprechbar sind. Und so ist es nicht
abwegig, anzunehmen - wenn auch
noch nicht gentigend erforscht —
dass emotionale Zuwendung, Trost,
Zuversicht und partnerschaftliche
Unterstiitzung den Ubergang in eine
frihe Remission férdern kénnen.
Nicht selten sind es auch die Ange-
horigen, die wiederum zuerst bemer-
ken, dass sich Art und Intensitat der
Reaktionen in Abhangigkeit von Art
und Intensitat der Stimulation, Kom-
munikationsangebote oder auBeren
Ereignisse  (Umgebung, Stations-
kultur, Atmosphéare) andern. So wur-
de z. B. beobachtet, dass bei einem
Patienten die Herzfrequenz immer
dann anstieg, wenn seine Freundin
das Krankenzimmer betrat, ohne ihn
berthrt oder angesprochen zu ha-
ben. Ein anderer Patient wurde durch
das beharrliche Akkordeonspiel sei-
ner Tochter ,geweckt®. Wiederum
andere Kranke lassen sich nur von
einem bestimmten Familienmitglied
oder ihrer Lieblingskrankenschwes-
ter Essen eingeben, wobei sie zu-
dem hochindividuell ganz bestimmte
Geschmécke oder Speisen bevorzu-
gen. Die Reihe derartiger Beispiele
lieBe sich weiter fortsetzen.
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Alle diese Beobachtungen weisen
darauf hin, dass Menschen im Koma
und Wachkoma offenbar friher als
bisher angenommen versuchen, mit
ihrer Umwelt in Kontakt zu kom-
men, indem sie auf die ihnen einzig
mogliche und spezifische Weise ta-
tig werden oder antworten. Es muss
also das Ziel sein, an die AuBerungen
und Formen der Reaktionen, Verhal-
tensantworten und Selbstaktuali-
sierungen anzuknitpfen und einen
verlasslichen  Verstandigungscode
aufzubauen, z. B. Uber das Atmen,
Seufzen, Blinzeln, Handzeichen und
andere Regungen. Durch lhre An-
wesenheit, Nahe und Zuwendung
konnen Sie zu lhren Kranken die
lebensnotwendige Verbindung und
Kommunikation aufnehmen und zu
entwickeln helfen. Sie schaffen damit
nicht nur das notwendige Vertrauen,
sondern geben zugleich basale
Orientierungen in Raum und Zeit und
vermitteln Sicherheit. Das Wichtigste
aber durfte sein, dass Sie ihren An-
gehdrigen die Wirkungen ihrer selbst
im koépernahen Dialog spUren lassen,
wodurch ein elementares Korper-
selbstbewusstsein sich wieder auf-
bauen kann (Abbildung 1).

2.7 Warum diirfen Sie hoffen und
optimistisch sein?

Klinische Erfahrungen und wissen-
schaftliche Untersuchungen weisen
darauf hin, dass ein Wachkoma kein
defektiver Endzustand ist, sondern
als Zwischenstadium in der Ent-
wicklung aus einem tiefen Koma ei-

AuBenwelt -

, Dialogfeld

gemeinsames Zwischenfeld
der Menschlichkeit

Abb. 1: Der Mensch wird am Du zum Ich (Martin Buber, 1984)

nes neuen Lebens in Erscheinung
treten kann. Wie oben schon an-
gesprochen, wurde mit modernen
bildgebenden Verfahren nachgewie-
sen, dass auch im Wachkoma frag-
mentierte Kkortikale Restaktivitaten
bestehen kénnen, die auf Schmerz-
verarbeitung, Gesichtererkennen,
vertraute Stimmen hoéren oder in-
nere Satze aussprechen hinweisen.
Ferner wurde festgestellt, dass sich
bei fruhzeitiger, intensiver Zuwen-
dung und Kommunikation nicht
selten schwere Formen des Lang-
zeit- oder Wachkomas im Vollbild
vermeiden lassen oder deren Symp-
tome nur in fluchtiger Form auftreten
(,apallisches Durchgangssyndrom®).

Menschen im Wachkoma kdonnen
nicht nur sensorische Stimulationen,
menschliche Stimmen und kérper-
nahe Dialogangebote wahrnehmen,
sondern auch einfache motorische
Reaktionen erlernen. So haben
schwedische, angloamerikanische
und eigene Studien gezeigt, dass bis
zu zwei Drittel der Kranken durch ein
frih einsetzendes und strukturiertes
Therapieprogramm mit  multisen-
sorischer Stimulation und kérper-
nahem Dialogaufbau sozial reinte-
griert werden koénnen. Vor allem in
familiarer und hauslicher Umgebung
kdénnen noch nach Jahren erstaun-
liche Entwicklungsfortschritte erzielt
werden, wodurch die Betroffenen
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kommunikabel, pflegeunabhangi-
ger und selbststandiger werden und
die Angehodrigen entlastet werden.
AuBerdem gibt es inzwischen gute
Erfahrungen damit, dass die Kran-
ken zwar oft schwerstbeeintrachtigt
bleiben, aber mit familidrer und the-
rapeutischer Unterstitzung sowie
technischen  Kommunikationshilfen
zu einer Ja/Nein-Verstandigung be-
fahigt werden konnen (Augencode,
Handcode, Buzzer). Hier haben sich
in jangerer Zeit Erkenntnisse und
technische Entwicklungen der Un-
terstlitzten Kommunikation (UK) als
besonders hilfreich erwiesen. Von
daher ist vielleicht auch das geflrch-
tete ,Steckenbleiben® im Dauerkoma
oder Wachkomasyndrom weniger
als alleiniges Resultat der Hirnscha-
digung, sondern auch als Folge zu-
satzlicher Traumen und fehlender
sensorischer Anregung, Zuwendung,
Kommunikation und Teilhabe am so-
zialen Dialog angesehen werden. Die
isolierten Patienten leiden an einer
durch das traumatische Ereignis aus-
geldsten ,inneren Blockierung®, die
einer Auflésung durch eine beherzte,
liebevolle und warmende zwischen-
menschliche Umgebung bedarf, die

sich des ,Bewusstlosen vorbehalt-
los annimmt und eine emotionale
und soziale Teilhabeperspektive von
Anfang an in das Denken und Han-
deln einbezieht.

2.8 Sterben und Tod

Es gehort zur existenziellen Grund-
legung des Menschen, dass trotz
aller Sehnsilichte nach Schoénheit,
Jungsein und Wachstum das Leben
endlich ist. Der Mensch ist keine re-
parable Maschine, deren Funktions-
tuchtigkeit man beliebig aufrecht-
erhalten, verlangern oder steigern
kann, sondern Menschen sind ver-
letzliche und auf andere angewiese-
ne Lebewesen.

Schwersthirngeschadigte  sind in
groBter existenzieller Gefahr und tief
verletzt. Trotz moderner Rettungs-
systeme, Beatmungs- und Intensiv-
medizin besteht auch heute noch
in der Akutphase ein hohes Risiko,
zu versterben. Das Leben im Koma
auf der Intensivstation stellt fur alle
Beteiligten eine groBe Herausforde-
rung und Belastung dar. Gerade im
Alter kann aufgrund vorbestehen-
der Begleiterkrankungen und Kom-

>Ob ein Wachkoma-Patient ein Erleben hat, ist u. a. deshalb so schwer
einzuschatzen, weil sein Leben ganzlich unterbrochen wurde; gewisser-
mafBen steht fir uns sein Leben selbst infrage ...«

Alva Noé, in: Du bist nicht dein Gehirn. Eine radikale Philosophie des

Bewusstseins (2010)
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plikationen die Behandlung eines
Schéadel-Hirn-Traumas oder eines
schweren Schlaganfalls trotz aller
akutmedizinischer und fruhrehabi-
litativer BemUhungen in eine ster-
bensnahe Situation minden. Dies ist
auch in der Langzeitversorgung au-
Berhalb des Krankenhauses zuhause
oder im Pflegeheim mdglich.

Zur Versorgung von Menschen im
Koma, Wachkoma und in den fri-
hen Remissionsphasen gehoért daher
auch die Einsicht, dass es selbst bei
sorgfaltiger Therapie und Pflege zu
Komplikationen, Schwéache und Er-
schopfung kommen kann, die den
Organismus samt seiner psychi-
schen Widerstandskraft und sozia-
len Ressourcen zunehmend beein-
trachtigen. Haufige Komplikationen
— gerade auch bei dauerbeatmeten
Patienten — sind Stérungen des Ma-
gen-Darm-Transports mit Erbrechen
wie auch Lungenentzindung und
aufsteigende  Harnwegsinfektionen
mit Blutvergiftung (Sepsis). Auch
konnen Besiedelungen mit multi-
resistenten Keimen zu einer t&d-
lichen Infektion flhren, weil kein Anti-
biotikum mehr hilft. Der Zustand des
Betroffenen kann sich durch solche
Umstéande innerhalb weniger Stun-
den krisenartig zuspitzen.

In einer solchen Situation sind nach
heutigem rechtlichen und ethischen
Verstandnis alle Beteiligten aufgefor-
dert, die Behandlung zu hinterfragen
und sich die Frage stellen: Was hat
der Betroffene in gesunden Tagen

dazu gesagt? Hat er eine Willens-
erklarung abgegeben, z. B. in Form
einer Patientenverfigung oder in
Form wiederholter AuBerungen im
Familienkreis (mutmaBlicher Wille)?
Auch die Behandler, insbesondere
Arzte, mussen die Indikation zu einer
MaBnahme oder Therapie kritisch
hinterfragen, ist es doch rechtlich
und ethisch geboten, einen Patien-
ten nicht gegen seinen Willen zu be-
handeln. Zu einer Entscheidung fur
die Art der Weiterbehandlung oder
Behandlungsbegrenzung einschliel3-
lich Palliativ- und/oder Hospizmodus
sind alle Beteiligten im Konsens ver-
pflichtet. In einer solchen Situation
kann demnach Hilfe beim Sterben,
nicht jedoch zum Sterben, geboten
sein, um ein Sterbenkdnnen in Wir-
de zu ermdoglichen. Eine ,bewusst-
lose” Weiterbehandlung um jeden
Preis ist zwingend zu vermeiden.

Menschen im Sterben werden ohn-
machtig und bewusstlos. Sie verlie-
ren das Bewusstsein und geben ihren
Geist auf. Komatése Hirngescha-
digte im Sterben haben ihr Bewusst-
sein bereits mehr oder weniger ver-
loren und/oder sind jetzt dabei, ihren
Geist vollstdndig aufzugeben. Ein
tiefes Koma ist in der biotechnisch-
orientierten Medizin — neben Atem-
stillstand und voélliger Reaktionslosig-
keit auf Schmerzreize/Schutzreflexe
— eines der drei wichtigen klinischen
Anzeichen eines drohenden oder be-
reits eingetretenen Hirntodsyndroms.
Nach neueren Erkenntnissen wird
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durch ein Hirntodsyndrom angezeigt,
dass ein sterbender Mensch nach
einer schwersten Hirnschadigung an
dem Punkt der Unumkehrbarkeit des
Sterbeprozesses angekommen ist.
Er ist ein (noch) Lebender, bei dem,
wenn er eingewilligt hat (im Sinne der
Entscheidungslésung) oder die An-
gehorigen dies bezeugen kénnen (im
Sinne der erweiterten Zustimmungs-
l6sung), Organe und/oder Gewebe
entnommen und verpflanzt werden
durfen.

Ein Sterben im Hirntodsyndrom
stellt alle Beteiligten vor schwere
ethische und personliche Fragen
und Entscheidungen, bei denen der
(mutmaBliche) Wille des Patienten
stets in den Vordergrund zu stellen
ist und zum MaBstab erhoben wer-
den muss.

3. WOMIT SIE KONKRET
HELFEN KONNEN

3.1 Positive Anregungen geben

Positive Anregungen sind Anregun-
gen aller Sinnesbereiche: Geruch,
Berthrung, Gehor, Gesicht und Ge-
schmack sowie Bewegungsgefuhl.
In der Frihphase sind dartber hinaus
Stimulationen vonseiten der Tiefen-
sensibilitat, des Gleichgewichts, des
Lage- und Bewegungssinns (Kinas-
thesie; Korperselbstbewegungssinn)
fur die Selbstwahrnehmung des Pa-
tienten entscheidend. AuBerst wiin-
schenswert, aber in der Realitat nur
schwer zu verwirklichen, ist eine
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frihzeitige Bade- und Wasserthera-
pie, weil durch das Schwimmen im
Wasser ,automatische” Bewegungs-
muster angeregt werden, die einen
positiven Einfluss auf alle anderen
Funktionsbereiche haben. Eine einfa-
che frihe Stimulation ist die handge-
stltzte Atemhilfe, die Sie jedoch erst
lernen mussen. Dazu zahlt z. B. das
Ansprechen und handgestutzte Mit-
singen des Namens des Patienten:
Sie legen ihre Hand auf die Brust Ih-
res Gegenlbers und sprechen oder
singen seinen Namen im Takt seiner
Atmung und in Melodie und Rhyth-
mus seines Namens. Dazu wird Res-
pekt, Feingeflhl und Zeit oder auch
nur ihre Anwesenheit und Prasenz
bendtigt.

Mit dem Hautsinn erfahrt der Kranke
seine Korpergrenzen, die Grenzen
seines Ichs. Das Gehdr knUpft an
die Eigenwahrnehmung des Kérpers
(Tiefensensibilitat, Vibrationssinn,
Propriozeption) an und ist der erste
ansprechbare Fernsinn. Uber das
Gehdér kommen Stimme und Stim-
mung zum Kranken. Dies sind nur ei-
nige Beispiele. Durch einfache oder
komplexe (multisensorische) Sinnes-
stimulation gibt man also dem Ande-
ren einen Anreiz zur Wahrnehmung,
emotionalen Bewertung und Re-
aktion. Liebevolle Zuwendung und
Stimulationen sind Anreize, die den
Patienten animieren, Reaktionen zu
zeigen, seinen Lebenswillen zu au-
Bern und sich selbst zu aktualisie-
ren. Wird eine Reaktion beobachtet

Medizinische Menschenkunde

»Das Problem des Menschen ... in dieser Art Medizin ist, daB er, der
Mensch, seine Krankheit, die als Teil seiner ganzen Biografie zu ver-
stehen ist, nicht nur hat, sondern auch macht. DaB3 er die Krankheit,
die Ausdrucksgebdrde, die Sprache seines Kdrpers produziert, wie er
jedes andere Ausdrucksgebiet und jedes andere Sprechen formt.«

Viktor von Weizséacker, in: Natur und Geist (1944)

und als Signal zur Kontaktaufnah-
me verstanden, kann ein wechsel-
seitiger Prozess von Anregung und
Reaktion, Vorschlag und Gegen-
vorschlag, Angebot und Antwort in
Gang kommen, wobei Stimulationen
und Reaktionen immer differenzier-
ter werden und sich in der gemein-
samen Tatigkeit immer mehr ge-
meinsame kleine Aktivitatseinheiten
entwickeln werden.

3.2 Dialogaufbau in kleinen
Schritten

Beim Dialogaufbau kommt es darauf
an, eine vertrauensvolle Beziehung
auf der Grundlage einer sinnvollen
Kommunikation zum Kranken her-
zustellen. Dies gelingt nahen An-
gehorigen meist am Besten. Beim
korpernahen Dialogaufbau wird auf
Elemente der basalen und multisen-
sorischen Stimulation zurlckgegrif-
fen. Im Unterschied zu diesen beiden
Verfahren wird beim Dialogaufbau
vor allem mithilfe der Angehdrigen
versucht, Angebote und Antworten
entsprechend der Gesamtsituation
wechselseitig abzustimmen, zu diffe-

renzieren, zu verstarken oder indivi-
duell zu variieren und zu modulieren.
Dabei werden Angehorige von An-
fang an mit einbezogen.

Wéhrend eine basale sensorische
Stimulation von jeder beliebigen Per-
son durchgefihrt werden kann, sind
fur den Dialogaufbau die Mitarbeit
von Angehoérigen und Beziehungen
zu nahen Angehdrigen, also von |h-
nen selbst, sinnvoll und notwendig.
Wichtig ist, zu verstehen, dass der
Dialogaufbau kein einfacher, starrer
Reiz-Reaktions-Zyklus ist, sondern
eine liebevolle, sich standig veran-
dernde zwischenmenschliche und
korpernahe kommunikative Situa-
tion und Interaktion, an deren Verlauf
und Entwicklung alle Partner betei-
ligt sind. Man kann diesen Prozess
des Dialogaufbaus am besten in
Form einer nach oben offenen Ent-
wicklungsspirale sichtbar machen,
wobei die Richtung der Entwicklung
aus dem Zusammenwirken beider
Partner im Sinne von Vorschlag und
Gegenvorschlag hervorgeht (siehe
Abbildung 2).

25



Kreativitat

Reiz - Antwort
(geschlossene Spirale)

vorschlagende
Dimension

Vorschlag - Gegenvorschlag

(offene Spirale)

Abb. 2: Dialogaufbau als Prozess im Form einer Entwicklungsspirale (Milani Comparetti, 1986)

3.3 Wie Sie konkret
vorgehen kdnnen

Erster Schritt:

Hinwenden zum Kranken

Der erste Schritt ist die Hinwendung
zum Kranken. Die Hinwendung ist
die dialogische Grundbewegung
(Buber): Sie fahren bewusst zum Be-
such ins Krankenhaus oder ins Pfle-
geheim und betreten das Kranken-
zimmer. Vorher haben Sie sich ein
inneres Bild von Ihrem Angehdrigen
gemacht. Wahrscheinlich sind Sie
voller Sorge. Sie wollen helfen und
etwas an dem Zustand verandern.
Und verstandlicherweise haben Sie
auch etwas Angst.
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Zweiter Schritt:

Annadhern und BegrtBen

Als zweiter Schritt erfolgt Anndhern
und BegriBen. Sie schauen sich Ihr
GegenuUber an, nehmen Blickkontakt
auf, gehen auf das Bett zu und be-
gruBen den Kranken freundlich, z. B.
indem Sie sagen: ,Ich freue mich,
dass ich Dich besuchen kann. Ich
habe viel Zeit fur Dich mitgebracht
und mochte Dir nahe sein. Koénn-
test Du mir bitte ein Zeichen geben,
dass Du mich spurst?“ Dabei kon-
nen Sie lhre Hand auf seine Hand
oder Schulter legen, seine Stirn oder
Wange streicheln oder mit der Hand
Uber die Haare streichen. Sie kénnen
ihm aber auch die Hand geben. Viel-

leicht trauen Sie sich, lhrem Angeho-
rigen einen Kuss zu geben oder ihn
Zu umarmen.

Dritter Schritt:

Innehalten, Orientieren, Einfuhlen
und Beobachten

Im dritten Schritt sollten Sie zu-
nachst innehalten, sich genauer
orientieren und die Situation auf sich
wirken lassen. Damit kbnnen Sie sich
in die Situation einfuhlen und genau
beobachten, ob und wie Sie auf lhr
GegenUber wirken, welche Geflhle
Sie dabei haben und ob und wel-
che Antwort Sie eventuell erhalten.
Sie lassen die Wirkung des ganzen
Raums, der Gerdusche, Lichter und
ganzen Gestalt Ihres Gegenubers auf
sich wirken und beachten bitte |hre
eigenen Geflhle.

Wichtig ist, dass Sie den Anderen
nicht mit /hren Geflhlen Uberfal-
len dirfen. Uberwiegen Befremden,
Angst, Ekel oder gar das Bedurfnis,
sich zurlckzuziehen? Konnen Sie
den fremden Anblick aushalten und
sich auf die neue Situation einlas-
sen? Vielleicht bekommen Sie auch
das Bedurfnis, sich lhrem Angehori-
gen zu ndhern und auf sich aufmerk-
sam zu machen. Sie mochten Kon-
takt zu ihm aufnehmen, wissen aber
nicht wie?

Erst wenn Sie Ihre eigenen Gefuhle
wahrgenommen haben, die liebevol-
len Geflihle Uberwiegen (die Bezie-
hungsemotionen) und Sie sich zum
Aushalten und Bleiben entschieden
haben, sollten Sie sich ganz auf die

Situation einlassen und sich auf Ihr
GegenuUber konzentrieren. Horen Sie
auf den Rhythmus der Atmung, der
Geréausche und Tdne, die der Kérper
macht. Sehen Sie sich alles genau
an, und beobachten Sie Ihr Gegen-
Uber. Achten Sie auf jede Bewegung,
jedes Kleine Zeichen, jede Regung
und jede Veranderungen am Korper,
im Gesicht, um den Mundwinkel, an
den Augen. Schauen Sie auf den
Monitor, auf dem Herzfrequenz und
Blutdruck fortlaufend registriert wer-
den. Eine Veranderung kann maogli-
cherweise bereits eine Antwort sein
und ein Zeichen dafur, dass Ihr Ge-
genUber Sie registriert hat und mit
Ihnen Kontakt aufnehmen maéchte.
Gerade in der Anfangszeit kann tage-
oder wochenlang jede Reaktion aus-
bleiben. Sie sind unsicher und be-
kommen Zweifel. Aber Sie sollten
warten und lhre Angebote geduldig
wiederholen. Dazu bendtigen Sie viel
seelische Kraft. Es gibt keinen ande-
ren Weg. Auch wenn |hr Angehoriger
zu schwach ist und sterben wird, ist
eine dialogische Sterbebegleitung
sinnvoll und human.

Vierter Schritt:

Gemeinsames Gestalten eines
Dialogfelds

Wenn Sie eine Antwort wahrneh-
men, kdnnen Sie lhre Anregung, die
Ihrem Empfinden nach diese Ant-
wort hervorgelockt hat, behutsam
wiederholen. Wenn sich die Antwort
wiederholt, kdnnen Sie das eine
Zeitlang fortsetzen, bis Sie oder lhr
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GegenlUber es nicht mehr moch-
ten. Sie kdnnen dann einen ande-
ren Vorschlag machen, z. B. in Form
einer Anregung auf einem anderen
Sinneskanal oder auch in Form ei-
ner kleinen Pause. Verwenden Sie
frihe Formen der Kommunikation,
knipfen Sie an vertraute Wahrneh-
mungen und gemeinsame Erlebnisse
an, die flr lhr GegenUber bedeut-
sam sind. Lassen Sie sich Zeit, be-
obachten Sie genau, und versuchen
Sie, die Verbindung mdglichst lange
aufrechtzuerhalten. Dabei sollten Sie
alles, was Sie tun oder als nachstes
zu tun gedenken, mit ruhiger Stim-
me in einfachen Worten vorab be-
nennen und kommentieren. Es kann
sein, dass auf diese Weise schon
recht frih ein dialogisches Wech-
selspiel von Angebot und Antwort,
Geben und Nehmen, Wahrgeben
und Wahrnehmen in Gang kommt,
solange beide das wollen. Sie sind
sozusagen in einem gemeinsamen
korpernahen Dialogfeld, an dessen
Gestaltung beide Partner, wenn auch
mit unterschiedlichen Mitteln, unter-
schiedlicher Intensitdt und Ausdauer,
beitragen. Wenn Sie spuren, dass |hr
Gegenuber ermudet oder nicht mehr
antwortet, sollten Sie dies unbedingt
wahrnehmen und respektieren. Nach
ein, zwei erfolglosen Angeboten soll-
ten Sie sich zurtcknehmen.

Flnfter Schritt:

Sich Verabschieden

Im fUnften Schritt folgt das Abschied-
nehmen. Dies kann in Form einer lie-
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bevollen Umarmung, eines zértlichen
Streichelns oder durch einen kréaftigen
Abschiedskuss erfolgen. Sie sollten
unbedingt sagen, dass Sie wieder-
kommen werden. Es sollte Ihnen aber
bewusst sein, dass Sie dieses Ver-
sprechen unbedingt einhalten mus-
sen, weil sonst das muhsam aufge-
baute Vertrauen erldschen kann. Bei
der Wiederkehr am nachsten Tag kon-
nen Sie dann auf gleiche Weise in den
Dialog kommen. Eine Ubersicht (ber
den ganzen Prozess gibt Abbildung 3.

3.4 Woran Sie erkennen kénnen,
ob Dialogbereitschaft besteht
Wenn Sie ans Bett treten, wissen Sie
in der Regel nicht, ob lhr Angehori-
ger einen Dialog winscht oder ob er
sich gestort fuhlt, ob er Kraft hat oder
sich erschopft flhlt. Sie bendtigen
daflr also Hinweise, um nicht verun-
sichert zu sein. Nach den bisherigen
Erfahrungen sind hierzu wahrnehm-
bare ,kleine* Zeichen, angedeutete
Bewegungen und ,primitive“ Regun-
gen hilfreich. Zum Verstandnis der
Korpersprache haben sich folgende
grobe Unterscheidungen bewahrt:

Zeichen fUr ,sich ausdehnen®, ,offen

sein” (Dialogbereitschaft):

e tiefes Einatmen

e |eichte, aber eindeutige Zunahme
der Herzfrequenz

e |eichtes korperliches Entspannen

e leichtes Offnen von Mund oder
Augen

e entspannter Gesichtsausdruck
und entspannte Mimik

Dialog als gestalteter Prozess

Beginn — @ — @ —

Wiederaufnahme
des Dialogs

— —— Abbruch

zeitweiliges
Aussetzen

Dialogfeld

wiederholen - wiederkommen

Abb. 3: Der Prozess des In-den-Dialog-Kommens (Zieger, 1993)

e angedeutete Augen- und/oder
Kopfwendung zu lhrer Seite

¢ |eichtes Anheben von Schulter,
Arm und Hand

Zeichen fUr ,sich zurlckziehen®, ,ver-

schlossen sein® (Beendigung des Dia-

logs, Erschdpfung oder auch Stress):

e zunehmend unruhige oder
hektische Atmung

e schneller, hoher Anstieg der
Herzfrequenz

e starkes Schwitzen

e (berschieBendes Errdten oder
Blasswerden

e VerschlieBen von Mund und
Augen

e Abwenden von Augen oder Kopf

e angespannter Gesichtsausdruck,
Unmutsfalten auf der Stirn

e deutliches Anspannen der
Muskulatur bis zur Verkrampfung

e Z&hneknirschen und Zubeilen

Diese Beispiele stellen sozusagen
Pole eines Vvielféltigen Spektrums
minimaler  Kdrperreaktionen  zum
korpernahen Dialogaufbau von Men-
schen im Koma und Wachkoma dar.
Bitte achten Sie darauf, dass Sie
Ihr GegenUber und auch sich selbst
nicht Gberfordern oder in Stress brin-
gen und dass bei Ihrem Angehorigen
auch andere Zeichen auftreten kon-
nen, als Sie vielleicht erwarten. Diese
mussen genauso beachtet und ernst
genommen werden. Wichtig ist auch,
dass Sie auf sich selbst achten und
immer wieder darauf achten, ob und
welche kleinen Zeichen von positiver
Gestimmtheit und Kontaktbedurfnis,
aber auch von Unsicherheit, Angst,
Ungeduld, Resignation und von dem
Bedlrfnis, sich zurlckzuziehen, Sie
selbst (unbewusst) geben. Lassen Sie
sich nicht enttduschen, sondern seien
Sie auf Uberraschungen gefasst.
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4. WICHTIGE HINWEISE
UND MOGLICHKEITEN
ZUR KONTAKTAUFNAHME

4.1 Allgemeine Hinweise

Far eine erfolgreiche Kontaktauf-
nahme mittels sensorischer Stimula-
tion und kdérpernahem Dialogaufbau
haben sich folgende Regeln bewahrt:

* Kurze Ubungsphasen von an-
fangs 5 bis 10 Minuten Dauer
wahrend eines Besuchs, spater
auch 15 bis 30 Minuten.

* Anfangs Ubungsphasen zu mog-
lichst gleichen Zeiten, spater auch
haufiger und zu unterschiedlichen
Tageszeiten.

e Organisierte, das hei3t geplante
Ubungen mit Ansprechen von ein
bis zwei Sinneskanéalen.

e Stimulation und Ansprache aller
Sinne in der Reihenfolge Geruch,
Geschmack, Bertihrung, Gehor
und schlieBlich auch das Sehen.

e Geschmackliche Anregungen und
Anregungen fur Tiefensensibilitat,
Gleichgewicht und Lagesinn
(Kdrpereigenwahrnehmung durch
Anderung der Kérperposition und
Lagerung) sollen grundsatzlich
nur im Beisein oder unter mithilfe
des Fachpersonals erfolgen.

e Sprechen Sie natdrlich, und
gehen Sie davon aus, dass lhr
Angehoriger Sie hort, lhre Stim-
mung empfindet und Sie vielleicht
sogar versteht.

e Machen Sie gezielte Angebote,
und geben Sie gezielte Antwor-
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ten, das heif3t vorher Gberlegen
und einfuhlen. Wenn ein Dialog
in Gang kommt, durfen Sie lhrer
Intuition, Fantasie und Kreativitat
vertrauen.

e Versuchen Sie, sich vorher klar-
zumachen, welche Antwort Sie
erwarten oder sich winschen.

e Geben Sie lhre Angebote, Auf-
forderungen und Anweisungen
einfach, kurz und wiederholt.
Bewilligen Sie sich stets eine
bestimmte Zeit, um zu antworten
(bis zu einer Minute).

¢ |hre Anregungen und Angebote
sollen bewusst, eindeutig, attrak-
tiv, freundlich, intensiv und struk-
turiert sein.

e Vorsicht ist bei plétzlichen oder
ungewohnten Veradnderungen
geboten. Gegebenenfalls missen
Sie die Pflegekrafte hinzuziehen.

Wie kann ich dem Anderen ein
maglichst liebevolles, gutes und
mitmenschliches Du sein?

4.2 Moglichkeiten zur
Anregung der Sinne

GERUCH

Bedenke:

e Das Gedachtnis fur Gerlche (wie
fUr andere Emotionen) ist bei
Menschen im Koma und Wach-
koma tief verankert und beson-
ders ansprechbar.

¢ Die Nase kann etwa 50 Gerliche
unterscheiden.

Die entscheidende Frage ist stets:

e Benutzen Sie moglichst angeneh-
me, vertraute Dufte.

e Bedenken Sie, dass beatmete
Menschen mit einem Atemtubus
Dufte und Gerlche nur schlechter
oder gar nicht wahrnehmen
kénnen.

Methode:

e Benutzen Sie nur Wohlgerlche,
etwa das persodnliche Parfim oder
auch das Rasierwasser.

e Variieren Sie Wohlgeruche, aber
nur drei bis funf verschiedene pro
Tag.

e Halten Sie einen Geruchsstoff
nicht 1anger als 15 Sekunden
unter die Nase des Patienten.

e Benutzen Sie starke und deutlich
unterscheidbare Gerlche.

e Benutzen Sie selbst immer das
gleiche Parfum.

e Sprechen Sie Uber Dinge, die
mit einem Geruch in Verbindung
gebracht werden kénnen.

Nimm z. B.:

e Parfim, Rasierwasser, Vanille,
Kaffee, Kakao, Tee, Knoblauch,
Lebensmittel, Gewlrze, Senf.

Achte auf:

e Mund-, Kau- und Zungen-
bewegungen.

e Gesichtsausdruck, Mimik,
Unmutsfalten?

e Drehen des Kopfes zu einem
Geruch hin oder davon weg.

e \erbale Antworten oder
Gerausche.

e Schiebt der Patient Gegenstande,

die riechen, weg?

Achtung:
e \Wenn beatmet oder eine

Trachealkanile getragen wird,
kann der Geruch kaum oder gar
nicht zur Nase gelangen. Ein
Riechen kann dann praktisch
unmaglich sein.

Halten Sie dem Patienten den
Duftstoff nicht zu lange unter die
Nase.

Vermeiden Sie widerwartige
Geruchsstoffe und damit Ekel-
reaktionen.

Kein Einatmen von Puder!
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GESCHMACK

Bedenke:

Geschmackliche Anregungen soll-
ten Sie prinzipiell nur nach Ruck-
sprache und unter Anleitung oder
im Beisein des Pflegepersonals
oder anderer Therapeuten geben.
Vonseiten der Arzte oder Logopé-
den/Ergotherapeuten kbnnen Sie
Informationen Uber das Ausmal
einer Schluckstérung und das
Risiko des Verschluckens (und
des Erstickens!) erhalten.

Es kann von auBerordentlicher
Bedeutung sein, wenn Sie sich

an einen bestimmten Geschmack
oder eine Lieblingsspeise erinnern
und Pflegepersonal und Thera-
peuten darauf hinweisen.

Methode:
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Benutzen Sie moglichst alltags-
normale Gegenstande wie Trink-
becher, Loffel oder Gabel.
Benutzen Sie eine ,Babyflasche”
nur in Ausnahmefallen, solange
lediglich die Saugreaktion auftritt
und keinerlei Mundoffnen erreicht
werden kann.

»Die Frage nach dem Geist
[Bewusstsein] ist die Frage
nach dem Leben ...«

Alva Nog, in: Du bist nicht dein
Gehirn. Eine radikale Philoso-
phie des Bewusstseins (2010)

e Bevor Sie den Trinkbecher, Loffel

oder die Trinkflasche anreichen,
bahnen Sie das Schlucken an,
indem Sie mit leichtem Druck auf
Kinn, Unterlippe und Zunge ein
Mund&ffnen und die Aufmerksam-
keit des Patienten erreichen.

Achtung:
e Vermeiden Sie stets Speisen oder

geschmackliche Anregungen, von
denen Sie wissen, dass lhr An-
gehoriger sie nicht mochte, weil
Sie sonst Abwehrreaktionen, die
das Vertrauen stoéren, provozieren
kénnen.

e \ermeiden Sie schmerzhafte

BerUhrungen am Zahnfleisch, an
den Z&hnen, an Mundschleimhaut
oder Zunge, weil Sie dann ein
MundschlieBen oder gar ZubeiBen
provozieren kénnen.

Beachten Sie dringend, dass die
Madglichkeit besteht, dass Ihr Ange-
horiger sich verschluckt oder gar
erstickt, wenn Sie ihm unkontrolliert
Dinge in den Mund stecken!

GEFUHL, TASTSINN

Bedenke:
e Tastsinn und Kdérpergefuhl geben

auch ,Bewusstlosen® mehr oder
weniger Auskunft Gber die Kor-
pergrenzen und das Ich.

e BerUhrungen sind niemals neutral.
e Denken Sie an lhre ,sprechenden®

Hande!

e Niemals manipulierende, sondern

vertraute, liebevolle, unterstitzen-

de und tréstende Gesten einset-
zen, z. B. Uber das Haar und/
oder Kopf streichen, den Nacken
massieren.

Erinnern Sie sich an Vorlieben und
Korperstellen, die lhrem Gegen-
Uber einen besonderen Genuss
und Entspannung bereitet haben.
Erotische BertUhrungen sind

im Krankenhausalltag vielleicht
problematisch; zuhause ist nichts
unerlaubt, wenn es im Einver-
stéandnis erfolgt.

Methode:
e Sagen Sie immer, was Sie berih-

ren, mit was und welchen Korper-
teil Sie berthren. In der Pflege ist
es Ublich, nach dem Prinzip der
Basalen Stimulation® eine soge-
nannte Initialberthrung zu etablie-
ren, die immer wiederkehrt und
Ereignisse wie auch Aktionen am
und mit dem Patienten ankundigt.
Schon solche kleinen Rituale
schaffen Sicherheit und Vertrauen.
BerUhren Sie Schultern, Arme,
Hande, Stirn und Gesicht —
letzteres besonders vorsichtig!
Atmen Sie mit; legen Sie dabei
Ihre Hande auf den Brustkorb.
Variieren Sie Dauer und Intensitat
der BerUhrung.

Achte auf:
e Veranderungen der Korper-

und Gesichtsspannung (Mimik),
Gesichtsausdruck.

e Kau-, Schmatz-, Mund- und

Lippenbewegungen.

e Angedeutete Bewegungen
(Rumpf, Kopf, Schultern, Hand,
Beine).

e Antworten durch Schlucken,
Gerausche, Téne oder Stimme.

e |n frihen Phasen kénnen auch
zuerst lediglich vegetative
»-Regungen” und ,kleine Zeichen*
auftreten wie Veranderung der
Atmung, der Herzfrequenz oder
der Hautfarbe.

Nimm zum Beispiel:

e Gewebe, weiche Baumwolle,
Stoffe, rauhe Wolle, harte
Schwamme, nasse Stoffstlicke,
warmes oder kaltes Wasser, |hre
Hande, Lippen.

e Gewohnte Gegenstande aus dem
Familienleben: Lebensmittel, Pin-
sel, Ball, Schltssel, Haarbursten.

e Halten Sie die Hande, streicheln
Sie das Gesicht, die Arme, die
Schultern, die Brust, den Bauch.

e Betasten und bestreichen Sie
gemeinsam mit einer Hand
Ihres betroffenen Angehoérigen
sein Gesicht, und benennen
Sie alle Korperteile, die Sie mit
ihm zusammen berihren: Nase,
Mund, Stirn, Wange, Augenbraue,
Ohren, Kopf, Haare, Brust, Schul-
ter, Bauch usw.

e Sie kdnnen dann das Gleiche
auch umgekehrt tun, indem Sie
Ihrem Gegenulber gestatten, Ihr
eigenes Gesicht usw. zu betas-
ten, wobei sie ihm sagen, wo es
sich gerade befindet und was Sie
spuren.
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Achtung:

Die Haut ist gewdhnlich sehr
empfindlich und verletzlich.
Schauen Sie nach Rétungen,
Hautreizungen, Druckstellen, Prel-
lungen, Schrammen und Wunden.
Benachrichtigen Sie unverztglich
das Pflegepersonal, wenn Sie
irgendeine Auffalligkeit entdecken.
Vor allem muss ein Wundliegen
Ihres Angehdrigen unbedingt ver-
mieden werden.

Wundliegen (Dekubitus) muss
unbedingt vermieden werden,

ist aber trotz regelméaBiger La-
gerung oft nicht zu vermeiden.
Wundliegen ist beglnstig durch
mehrtéagiger Bettlagerigkeit und
Immobilisation. Dieses soge-
nannte Bed-Rest-Syndrom, das
bei Raumfahrern in der Schwere-
losigkeit erforscht wurde, bedarf
zu seiner Vermeidung bereits auf
der Intensivstation groBer pfle-
gerischer und therapeutischer
Anstrengungen, wie z. B. Mobi-
lisation in den Bettsitz, auf die
Bettkante, in den Rollstuhl, auch
in den Stand - trotz Beatmung
und langer Schlauche.

GEHOR

Methode:
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Sprechen Sie liebevoll mit Ihrem
Angehdrigen.

Sagen Sie, wer Sie sind, welches
Datum, welche Jahreszeit, wel-

cher Ort, welche Tageszeit gerade

ist. Diese basalen Orientierungen

sind unverzichtbar, auch fir uns
Nichtbetroffene.

Erzahlen Sie positive Neuigkeiten
aus der Familie, Uber die Stadlt,
die Gegend, die ganze Welt.
Lesen Sie kurze Geschichten,
Briefe oder Gedichte vor, die lhr
Angehdoriger immer mochte.
Nehmen Sie Familienstimmen auf
Kassette auf, und spielen Sie sie
wéahrend des Tages mehrmals fur
kurze Zeit ab.

Spielen Sie Stimmen und Musik-
stlcke von CDs, die Ihr Angeho-
riger gern gehort hat und leicht
wiedererkennen kann.
Produzieren Sie Gerdusche durch
Klingeln, Klatschen oder Schnip-
sen mit den Fingern, und machen
Sie auf sich aufmerksam.

Achte auf:

Drehen des Kopfes zum Ge-
rausch hin oder weg davon.
Kdérper- und Augenbewegungen
(Blinzeln) oder Mimik.

Verbale Antworten oder Tone.
Unmutsreaktionen.

Gerausche, Tone und Stimmen
mussen kurz und intensiv sein,
um eine direkte Reaktion zu
bekommen.

Achtung:

Vermeiden Sie sorgenvolle, ne-
gative, belastende und stressige
Informationen.

Machen Sie die Gerausche nicht
lauter, als Sie sie selbst fur lhre
eigenen Ohren einstellen wlrden.

>»Locked-in-Syndrom und Wachkoma kénnen leidvolle Situationen dar-
stellen, in denen wir am Bewusstsein eines anderen zweifeln ... Worum
es wirklich geht, ist, wie sich unsere Beziehung zum anderen gestalten
sollte ... Die Liebe und Bindung, die far einen anderen empfunden wird,
ist nicht mit einer Kosten-Nutzen-Analyse vereinbar, die fir lebens-
beendende MaBnahmen sprechen wdrde wie Stecker oder Nahrungs-

sonde ziehen.«

Alva Noé, in: Du bist nicht dein Gehirn. Eine radikale Philosophie des

Bewusstseins (2010)

Wenn Sie einen Kopfhorer be-
nutzen, stellen Sie die Lautstarke
erst an lhren Ohren ein, bevor Sie
den Kopfhorer Inrem Angehorigen
aufsetzen.

Stecken Sie den Kopfhoérer nicht
ins Ohr, sondern bleiben Sie im
auBeren Ohrbereich.
Kopfverletzte sind kopfempfind-
lich und kénnen sich nicht
wehren.

Achten Sie immer genau auf die
Reaktionen Ihres Angehdorigen.

GESICHT

Methode:
e Stehen Sie immer so, dass der

Patient Sie gut sehen kann.
Benutzen Sie groBe, farbige
Gegenstande, und vermeiden Sie
die Farbe Rot (Warnfarbel).
Bewegen Sie Objekte von einer
Seite zur anderen, und sagen Sie
dem Patienten, wo Sie sie hin-
bewegen.

Hangen Sie Postkarten, Bilder
und Poster im Blickfeld Ihres
Angehdrigen auf.

Versuchen Sie, farbliche und visu-
elle Anreize strukturiert zu geben,
das heif3t am gleichen Ort und
stetige Wiederkehr der Objekte.
Unruhige, impulsive und ,aggres-
sive“ Patienten beruhigen sich

im sogenannten Zeltbett (Sicher-
heitsbett, Deeskalationsbett) und
werden besser fuhrbar.

Achte auf:

Kdrpertonus.

Gesichtsausdruck (Mimik).

Offnen und SchlieBen der Augen.
Blickt der Angehdrige lhnen in die
Augen? Fixiert er einen Gegen-
stand?

Verfolgt der Patient mit den Augen
Objekte, die Sie vor seinem Gesicht
bei gedffneten Augen bewegen?
Konzentration auf ein Objekt.
Erfolgen Antworten mit Stimme
und Ton auf visuelle Reize?
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Verwende:

Gegenstande aus dem Familien-
leben, Blumen, Schltssel, Spiel-
zeug.

Fotos der Familienangehdrigen,
der Freunde, Fotos von lhnen
oder auch Urlaubsbilder.

Hangen Sie ein Mobile auf.
Benutzen Sie einen Spiegel, in
den Sie lhren Angehdrigen hinein-
schauen lassen.

Vergessen Sie nicht, dass die
Wiedererkennung lhres eigenen,
vertrauten Gesichts fur lhren
Angehorigen auBerst wichtig sein
kann.

Scheuen Sie sich nicht, sich
hidbsch zu machen und ebenso
das Gesicht lhres Angehdrigen,
wenn Sie ihn in den Spiegel
schauen lassen.

In fortgeschrittenen Remissions-
stadien kénnen Sie lhren Angehd-
rigen taglich Fernsehen schauen
lassen.

Achtung:
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Bewegen Sie die Gegenstande
nicht zu schnell, sonst kann sich
Ihr Angehdriger nicht auf das Bild
oder den Gegenstand konzen-
trieren.

Beobachten Sie, ob er sich bes-
ser auf einen Gegenstand auf der
einen Seite oder auf der anderen
Seite konzentrieren kann oder ob
er lieber in Ihr Gesicht schaut.
Denken Sie an gezielte Stimulatio-
nen, um eine direkte Reaktion zu
erhalten.

Uberdekorieren Sie das Patien-
tenzimmer nicht.

AUFRICHTEN UND BEWEGEN
(Kérpereigen- und Bewegungssinn)

Bedenke:

Diese Anregungen durfen nur im
Beisein oder unter Anleitung des
Pflegepersonals und/oder der
Therapeuten durchgefuhrt werden.
Nur geschulte Angehdrige durfen
Patienten mobilisieren.

Durch das Spuren von Boden
unter Gesal3 und FuBen wird fur
die Betroffenen das Geflhl des
,0zeanischen Schwebens* und
der ,bodenlosen Verunsicherung®
gemindert und aufgehoben.

Die Stimulation des Korpereigen-
sinns, des Korpereigenerlebens
und des Kdrpereigenbewegungs-
sinns (Kinasthetik) stellt die wohl
am meisten umfassende und
wichtigste MaBnahme zur ,Koma-
stimulation® dar.

Um eine fruhe Aktivierung, Auf-
richtung und Mobilisation (im
Sinne von , Teilhabe von Anfang
an!®) zu realisieren, braucht es ge-
naue Absprachen, Manpower und
Sachverstand im interdisziplinaren
Behandlungsteam.

Methode:

Kindigen Sie jede Veranderung
vorher verbal an.

StUtzen Sie den Koérper, Kopf und
Rumpf mithilfe von zwei bis drei
Personen mit Ihren Handen ab.

e Mit dem kdrperlichen Aufrichten

und Bewegen Ihres Angehori-
gen wird der Gleichgewichts-,
Lage-, Halte- und Bewegungssinn
(Koérperselbstsinn, Korpereigen-
wahrnehmung, Bewegungssinn)
angeregt.

Durch Bader und Wassertherapie
werden frihe ,automatische” Be-
wegungsmuster aktiviert: Auftrieb,
Schaukeln, Wiegen, Schweben
usw. Diese Bewegungsmuster sind
im impliziten Kérpergedachtnis
und -bewusstsein tief verankert.
Mit dem Bewegen des ganzen
Korpers im Schwerkraftfeld
werden tiefe Erinnerungsspuren

in Raum und Zeit und die persoén-
liche ,Kérpermelodie® angeregt.

Achte auf:
e FlUhren Sie alle Anregungen

stufenweise mit Einlegen von
kleinen Pausen durch.

Lassen Sie bei jedem Aufrichten
(im Bett, auf die Bettkante) und
jeder Mobilisation (Standbrett)
anfangs immer den Blutdruck
messen, und achten Sie auf die
Herzfrequenz am Monitor.
Erfahrungsgeman fuhrt ein wie-
derholtes frihes Aufrichten, auch
bereits auf der Intensivstation, zu
einer kraftigen ,Weckreaktion®,
die zum kurzfristigen Augenéffnen
flhren kann.

Vermeide:
e Erschopfungszeichen wie

Unmutsreaktionen, Schweil3-

ausbriche, Blasswerden sowie
Zittern und Unruhe.

4.3 Was Sie unbedingt beachten
und vermeiden sollten

Wenn Sie Angebote machen,
verlangen und erwarten Sie

keine Antwort. Der Fortschritt

ist manchmal nur sehr langsam.
Werden Sie niemals ungeduldig
oder gar zornig.

Vermeiden Sie Hektik, Unruhe
und angstvolle Sorge. Bringen Sie
viel Zeit fur sich und Ihren Ange-
horigen und Ihren gemeinsamen
Kontakt mit. Wenn Sie sich dem
Besuch seelisch einmal nicht ge-
wachsen sehen, sagen sie ihn ab,
und kommen Sie wieder, wenn es
Ihnen besser geht.

Vergessen Sie niemals, dass lhr
Angehoriger ein Erwachsener ist
und kein kleines Kind.

Geben Sie keine weichen Hand-
tdcher, kleine Bélle oder Gegen-
stande in die Hand, weil es die
Spastik verstarken kann.
Beachten Sie bitte dringend, dass
die Mdéglichkeit besteht, dass

Ihr Angehdriger sich verschluckt
oder gar erstickt, wenn Sie ihm
unkontrolliert Dinge in den Mund
stecken.

Vergessen Sie bitte niemals, Ihren
Besuch dem Pflegepersonal an-
zuklndigen oder Therapeuten zu
befragen.

Scheuen Sie sich nicht, ihnen Ihre
eigenen Beobachtungen mitzuteilen
und deren Bedeutung zu erfragen.
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>Die Frage, ob ein anderer Mensch ein Bewusstsein hat, ist also in ers-
ter Linie eine moralische Frage und keine Frage danach, ob der Glaube
an das Bewusstsein anderer gerechtfertigt ist ... Sobald wir uns fragen,
ob ein Mensch oder ein Ding einen Geist hat, stellen wir damit auch
die Beziehung, die wir ihnen gegenuber einnehmen, auf den Prifstand
... Was auf dem Spiel steht, sind der menschliche Anstand und damit

letztlich die Menschlichkeit selbst.«

Alva Noég, in: Du bist nicht dein Gehirn. Eine radikale Philosophie des

Bewusstseins (2010)

e Denken Sie bitte daran, dass Pfle-
gepersonen und Therapeuten oft
sehr beschaftigt sind, in der Regel
zu wenig Zeit haben — und auch
mal einen schlechten Tag haben
kdénnen, wie jeder andere Mensch
auch.

4.4 Zusatzliche Vorschlage fir

pflegende Angehérige

e | egen Sie ein Fotoalbum mit
Untertexten fur das Krankenhaus-
personal und andere Besucher
an, damit die anderen sich ein
Bild von dem Leben lhres Ange-
horigen vor dem Unfall machen
kénnen.

e | egen Sie eine Art Besucherbuch
an, in das sich jeder Besucher
einschreiben und seine Beobach-
tungen eintragen kann, damit Sie
wissen, wer da war, wie lange,
was er getan und welche Beob-
achtungen und Fortschritte er
beobachtet hat.

¢ Videoaufnahmen kénnen hilfreich
sein, um kleine Reaktionen und
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Veranderungen im Verlauf zu do-
kumentieren und zu beweisen.
Versuchen Sie, sich nach Kraften
an den Angehdrigengesprdchen
und anderen Angeboten zur
Zusammenarbeit mit Angehdrigen
auf Station zu beteiligen: Anlei-
tung in der Pflege, zum Transfer,
zum Umgang mit Kantlen und
Magensonden, zur Belastungs-
erprobung usw.

Bitten Sie um regelmaBige Infor-
mationsgesprdche mit den Arzten,
Pflegenden und Therapeuten,
damit Sie Uber den Fortgang der
Entwicklung und notwendige Be-
handlungsanderungen rechtzeitig
Bescheid wissen.

Nutzen Sie die Angebote zur
Beratung und Anleitung von
Angehorigen, um rechtzeitig auf
die Versorgung lhres Familien-
angehdorigen zu Hause oder im
Pflegeheim vorbereitet zu sein
(Waschen, Anziehen, Medika-
menteneinnahme, Nahrungsauf-
nahme, Transfer, Rollstuhl, Belas-

tungserprobung usw.). Gegentber
der Pflegekasse des Betroffenen
besteht eine Anspruchsgrundlage
zur Ubernahme der Kosten eines
Pflegekurses. Ein zielgerichtetes
Angebot hat die ,ZNS — Hanne-
lore Kohl Stiftung” entwickelt.

e Nutzen Sie konsequent lhre
Erfahrungen und Kenntnisse zum
Kommunikationsaufbau mittels
Training von Ja/Nein-Augen-,
Hand- und Buzzer-Codes aus der
Zusammenarbeit mit dem Frih-
rehateam.

e Trauen Sie sich, nachzufragen,
was Sie besser machen kénnen!

e Denken Sie daran, dass lhre
Kréafte nicht unbegrenzt sind!

5. ZIELE UND SOZIALE
PERSPEKTIVEN

5.1 Vom Koma zuriick in die
Gemeinde

Nach Auffassung der Internationalen
Klassifikation der Funktionsfahig-
keit, Behinderung und Gesundheit
(ICF) der Weltgesundheitsorganisa-
tion (WHO) ist nach einer schweren
Hirnschadigung (Schadigung korper-
licher und psychischer Funktionen)
nicht die Heilung der einzig entschei-
dende MaBstab. Insbesondere die
individuelle Foérderung alltagsnorma-
ler Aktivitaten fUr eine bestmogliche
Integration und Teilhabe am Gemein-
schaftsleben trotz einer schweren
oder schwersten Beeintrachtigung
steht im Fokus rehabilitativer Pro-

zesse. Wichtigstes Ziel jeder Behand-
lung und RehabilitationsmaBnahme
ist daher die Teilhabe, das heiBt das
passive oder aktive Eingebundensein
in das Gemeinschaftsleben.

In Verbindung mit den in der UN-Be-
hindertenrechtskonvention (UN-BRK)
prazisierten und akzentuierten Allge-
meinen Menschenrechten bedeutet
dies fur Ihren Angehdrigen im Koma
oder Wachkoma ein Recht auf eine
vollstandige gleichgestellte, gleich-
berechtigte und maoglichst selbst-
standige und selbstbestimmte indivi-
duelle Teilhabe und Partizipation am
Gemeinschaftsleben.  Partizipation
meint das mehr aktive Beteiligtsein
an der Gestaltung einer Lebenssitua-
tion und Teilhabe das mehr passive
Eingebundensein in eine Lebens-
situation. Ihr betroffener Angehdériger
und Sie als nahe Angehorige und
Begleiter haben das Recht, in die
Versorgung eingebunden und an der
Versorgung beteiligt zu werden, und
es ist auch lhre Pflicht, diesen An-
spruch in Zusammenarbeit mit dem
Behandlungsteam anzusprechen
und Ihren Mdéglichkeiten und Vorstel-
lungen entsprechend umzusetzen.
Partizipation und Teilhabe stellen
ein bestatigtes Menschenrecht un-
abhéngig von der Art und Schwere
einer Beeintrachtigung dar. Dieses
soll durch umfassende MaBnahmen
zur Teilhabe und Integration in eine
fUr den Betroffenen wie fUr Sie ver-
traute, menschenwurdige und sozia-
le Umgebung verwirklicht werden.
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Dieser Prozess beginnt wahrend des
Krankenhausaufenthalts und wird
anschlieBend fortgesetzt, beispiels-
weise in Form der Langzeitversor-
gung mit oder ohne pflegerische und
therapeutische Hilfen in h&uslicher
Umgebung in der Familie, in einem
qualifizierten Pflegeheim oder in ei-
ner spezialisierten Phase-F-Einrich-
tung oder Wachkomastation in der
Nachbarschaft und Gemeinde. Auch
fUr auBerklinisch Langzeitbeatmete
und schwerst Pflegebedurftige, ob
im Koma oder nicht, gelten diese
Rechte.

5.2 Teilhabe und Partizipation
von Anfang an!

Eine solche ,Teilhabe von Anfang
an“ kann bereits auf der Intensivsta-
tion gemeinsames Thema zwischen
Krankem, Angehdrigen und Be-
handlungsteam (Arzte, Pflegende,
Therapeuten, Sozialdienst) werden
und beginnen in Form von Angehori-
genbesuchen. Solche Besuche sind
am besten mit den Pflegenden ab-
zusprechen. Vom Behandlungsteam
werden in der Regel — evtl. auch in
Ihrem Beisein — weitere MaBnahmen
z. B. in Form von Mobilisation auf
die Bettkante zum Kreislauftraining
sowie zur ,Horizontzerweiterung®
eingeleitet und umgesetzt. Weitere
mehr private und intime Moglichkei-
ten fUr Sie selbst sind das sogenann-
te Bed-Sharing und Rooming-in: Sie
legen sich ins gleiche Bett oder ins
gleiche Zimmer und kénnen so dem
Kranken nahe sein, ihn bis zu 24
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Stunden lang wahrnehmen und er-
leben. Auf diese Weise kdnnen Sie
ausprobieren, wie sich diese Nahe
anfuhlt und wie ihr Angehoriger da-
mit umgeht, ob er sich beispiels-
weise entspannt und tief und ruhig
schlafen kann, anstatt unruhig zu
sein. Das alles sollte mit dem Pfle-
geteam abgesprochen werden und
kann erfolgen, wo immer und wann
immer es sich organisatorisch und
kraftemaBig ermoglichen lasst, tags-
Uber und/oder Uber Nacht, wéahrend
der Woche oder am Wochenende.

Ferner gibt es wahrend der Behand-
lung im Krankenhaus die Mdglich-
keit, nach Anleitung und Absprache
mit Ihrem betroffenen Angehdrigen,
zuerst in Begleitung und danach
selbststandig, das Zimmer zu ver-
lassen, um sich auf dem Stationsflur
oder im Tagesraum an Aktivitdten
wie Rekreation, Singgruppe oder
Angehdrigentreffen zu beteiligen. Sie
mussen als Angehdriger lernen, wie
lange und welche Reize (Belastung,

»Ich kann nicht mit den Augen
sehen, aber mit dem Herzen!«

Dies diektierte die blinde und
stumme Patientin Anke G., die
nach Schadel-Hirn-Trauma 3,5
Jahre im Koma und Wachkoma
gelegen hat, ihrer Mutter mit
der ABC-Methode.

ReizUberflutung) Ihr Betroffener aus-
halt. Die nachste Stufe ist, die Station
zu verlassen und sich eine Zeitlang
innerhalb des Krankenhausgelandes
selbstbestimmt und verantwortlich
aufzuhalten. Der Weg, der Rasen,
die Luft, die Blumen und Baume, die
Gerausche, Wind und Sonne und
der Himmel bekommen einen ganz
neuen Stellenwert flUr Sie und lhren
Betroffenen — Sie nehmen alles ,be-
wusster” wahr. Das allein kann von
beiden Seiten als groBer Fortschritt
wahrgenommen und als groBBe Ent-
lastung empfunden werden.

Eine weitere Moglichkeit zur Ent-
wicklung von Teilhabe und Partizipa-
tion, Mitgestaltung und Selbststan-
digkeit liegt darin, sich vom Team fur
sogenannte Belastungserprobungen
anleiten zu lassen. Zuerst flr einen
kurzzeitigen Ausflug (,Beurlaubung®)
auBerhalb des Krankenhausgelandes
in die nahe Umgebung (Park, Innen-
stadt) (Stufe 1), nach Hause in die ei-
gene Wohnung oder in die Wohnung
eines Familienangehdrigen fur eini-
gen Stunden (Stufe Il) und schlieB3-
lich der Ausflug (,Beurlaubung®) mit
einer Ubernachtung (nur eine ist
gesetzlich erlaubt), am besten am
Wochenende, damit keine Therapie
in der Woche ausfallt (Stufe lll). Die
dazu notwendige Anleitung in Form
von Mobilisation in den Rollstuhl,
PKW-Transfer und Rollstuhimobili-
tat, Medikamenteneinnahme, Urin-
beutel- und Magensondenmanage-
ment sowie Trachealkanulen- und

Schluckmanagement erhalten Sie
vom Pflege- und Therapeutischen
Dienst des interdisziplinaren Fruh-
rehateams.

5.3 Durchgéngige
Versorgungskette

Entsprechend der Verlaufsentwick-
lung der Erkrankung, den individu-
ellen Rehapotenzialen und psycho-
sozialen Ressourcen gibt es in
der gesamten Versorgungs- und
Rehabilitationskette unterschied-
liche Versorgungsmaoglichkeiten
(Abbildung 4).

In der Regel ist nach der Behandlung
auf der Intensivstation (Phase A) eine
Weiterbehandlung in einer Abteilung
fur Neurologische FrUhrehabilitation
(Phase B) notwendig. Eine direkte
Verlegung von der Intensivstation
(Phase A) auf eine Pflegeeinrichtung
oder gar nach Hause (Phase F) als
,Pflegefall” ist medizinisch obsolet,
findet aber immer wieder statt.

Nach der Frlhrehabilitation erfolgt
bei gutem Verlauf in der Regel eine
Weiterflhrende Rehabilitation (Phase
C) und Rehabilitation als sogenann-
te Anschlussheilbehandlung (AHB)
oder Neurologische Rehabilitation
in einem speziellen Rehabilitations-
zentrum (Phase D). Dort wird — oft
nach mehrwochigem Aufenthalt —
Uber weitere teilstationare MaBnah-
men der individuellen schulischen,
beruflichen und sozialen Rehabilita-
tion entschieden (Phase E). Mit den
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BEHANDLUNGS- UND REHA-PHASEN IN DER NEUROLOGIE

( Akutereignis, )
SHT, (Schlaganfall) u.a.

Phase A

Akutbehandlung, ggf. intensivmedizinische Behandlung

(Normal-, ggf. Intensivstation)

Phase B

Pat. schwer bewuBtseinsgestort;

kurativmedizinische Diagnostik

und Behandlung; rehabilitative
Einzelférderung

Pflege-Abt./Stat.

A

Unterstutzende, betreuende
und/oder zustandserhaltende
MaBnahmen

umfassende rehabilitative Therapie

Phase C

Pat. ist kooperativ, z.T.
pflegeabhédngig, umfassende
rehabilitative Therapie

Pflege-Abt./Stat.

Pat. ist frihmobilisiert;

Nachgehende Rehabilitations-
leistungen und berufliche
Rehabilitation

Abb. 4: Durchgéangige Behandlungs- und Rehabilitationskette (sog. Phasenmodell der Neurologischen

Rehabilitation; VDR, 1995)

im Dezember 2013 verdffentlichten
Empfehlungen der Deutschen Verei-
nigung flr Rehabilitation e. V. (DVIR)
zum Ausbau der Phase-E als Bru-
cke zur Inklusion (Nachsorge und
Teilhabe) und den Empfehlungen
der Bundesarbeitsgemeinschaft fur
Rehabilitation e. V. (BAR) zur Phase
E wurden Grundlagen flr trager-
Ubergreifende Inhalte und MaBnah-
men zur ambulanten Nachsorge
und Teilhabe erarbeitet und dem
Gesetzgeber vorgelegt. Schéadel-
hirnverletzte mit weiterbestehenden
alltagsrelevanten  Beeintrachtigun-
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gen benodtigen auf dem Weg zur be-
ruflichen, schulischen und sozialen
Wiedereingliederung eine frihzeitige
Beratung und eine konkrete Planung
einer weitergehenden Nachsorge, da
ein moglicher Entwicklungsprozess
noch nicht abgeschlossen ist. Zu
den nachgehenden Leistungen zur
Sicherung der bisher erreichten
Rehabilitationsergebnisse und zur
Weiterentwicklung der sozialen Teil-
habe vor Ort zahlen:
e | eistungen zur Erreichung und Si-
cherung der Teilhabe am Arbeits-
leben

e |eistungen zur Teilhabe an Erzie-
hung und Bildung

e |eistungen zur Teilhabe am Leben
in der Gemeinschaft

Eine genaue Auskunft erhalten Sie
bereits im Rehazentrum von den be-
handelnden Arzten und/oder vom
jeweiligen Sozialdienst. Auch die
Krankenkassen und Pflegeversiche-
rungen haben den Patienten bzw.
Ihnen gegenuber eine Informations-
pflicht, insbesondere wenn Sie als
Betreuerin oder Betreuer eingesetzt
sind. Berufsgenossenschaftlich Ver-
sicherte erhalten frihzeitige Infor-
mationen und Hilfen vonseiten des
sogenannten Rehahelfers, der in der
Regel von Anfang an den Kranken
und seine Angehdrigen bzw. Familie
persoénlich betreut.

Partizipation und Teilhabe beschran-
ken sich nicht auf das Eingebunden-
und Beteiligtsein, sondern meinen
auch das Mitbestimmen und Mit-
gestalten der zukunftigen Lebens-
situation und des Aufenthaltsorts
Ihres betroffenen Familienmitglieds.
Insbesondere wenn Sie vom Amts-
gericht als Betreuerin oder Betreuer
eingesetzt sind, haben Sie die Auf-
gabe, Pflicht und Verantwortung,
stets dem Wunsch und Willen Ihres
Angehorigen so zu folgen, als wur-
de er selbst entscheiden k&nnen.
Je nach Bedarf an offenen Fragen
und Sorgen sollten Sie bereits in
der Akutphase (Phase A) und auch
in den nachfolgenden Behand-

lungs- und Rehabilitationsphasen
(Fruhreha, Phase B) das Beratungs-
angebot der Arzte, Pflegenden und
Therapeuten und insbesondere des
Sozialdienstes im  Krankenhaus
wahrnehmen, Rat einholen und
durch regelméaBige Gesprache lhre
Fragen offen ansprechen. Hierzu
gehoren insbesondere Fragen nach
Art, Umfang und Intensitat der Wei-
terbehandlung, der individuell ange-
messenen Versorgungsform, dem
Aufenthaltsort und der Hilfsmittel-
versorgung nach der Entlassung
aus dem Krankenhaus.

5.4 Geplante individuelle

Nachsorge und Teilhabe

Fast alle Betroffene bendtigen — je
nach Aktivitats- und Partizipations-
einschrankungen, Pflegeabhangig-
keit oder wiedererlangter Selbst-
standigkeit — nach der Entlassung
aus der Klinik, zu Hause oder im
Pflegeheim (Phase F) eine weiter-
gehende ambulante rehabilitative
Nachsorge und Forderung Uber
einen unbekannten oder langeren
Zeitraum hinweg. Dies kann z. B. in
Form einer auBerklinischen Inten-
sivpflege mit Beatmung, 24-Stun-
den-Pflege oder einer ambulant be-
treuten Wohngemeinschaft oder — in
leichteren Fallen — in Form des Be-
treuten Wohnens oder einer Werk-
statt fir Menschen mit Behinderun-
gen erfolgen. Manche Betroffene
bendtigen dauerhafte ambulante
Hilfen in einer Tagespflegestatte, in
einem Wachkomahaus oder in einer
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Praxis fur ambulante Neurorehabili-
tation. Dabei ist zu bedenken, dass
viele Betroffene selbst noch nach
Jahren in der vertrauten hauslichen
Umgebung und familiaren Atmo-
sphére sich weitergehend erholen
und positiv weiterentwickeln. Dazu
kénnen der Sozialdienst, aber auch
die Kostentrager (Pflegekassen) be-
raten. Sie haben den Auftrag, eine
individuelle Beratung auch fur die
Versorgung in der eigenen Hauslich-
keit sicherzustellen. Darlber hinaus
gibt es in vielen Regionen die soge-
nannten Pflegestutzpunkte, an die
man sich wenden kann.

Besonders Schwerstbetroffene, ob
als chronisch krank, schwerstpflege-
bedurftig oder schwerstbehindert
eingestuft, bedurfen umfassende,
ambulante, nachsorgende und teil-
habeorientierte  arztlich-rehabilita-
tive, pflegerische, therapeutische,
rehapa&dagogische und sozialdienst-
liche Hilfen. Obwohl es noch nicht
genauer gesetzlich geregelt ist und
das angekundigte Bundesteilhabe-
gesetz sich noch in Vorbereitung be-
findet (und frihestens 2017 in Kraft
treten wird) hat fir jeden Patien-
ten zum Zeitpunkt der Entlassung
und im Rahmen des Uberleitungs-
managements eine Bedarfserhebung
bezlglich der zustandserhaltenden
und aktivitatsfordernden Leistungen
zur Teilhabe zu erfolgen. Diesem An-
spruch zufolge sollte — im Idealfall —
mit allen Beteiligten ein Nachsorge
und Teilhabeplan erstellt und mit allen
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Beteiligten umgesetzt werden. Dazu
gehort im Sinne eines qualitatsorien-
tierten Prozessmanagements eine
Uberprifung, ob die MaBnahmen
dem Teilhabeplan entsprechend um-
gesetzt und die Ziele erreicht worden
sind. An der Zieliberprifung sind
Betroffene, Betreuer und Angehorige
zu beteiligen. Sie kdnnen am besten
dartber Auskunft geben, ob die ge-
planten MaBnahmen umgesetzt und
die Leistungen erfolgt sind. Zudem
kénnen sie die eingetretene Lebens-
zufriedenheit und Lebensqualitat am
besten ,messen“ und vorhandene
Teilhabeeinschrankungen und Hin-
dernisse beurteilen. Eine bestmog-
liche, individuelle Partizipation und
Teilhabe zu erreichen, ist das gesetz-
lich erklarte Ziel jeder Rehabilitation
und Nachsorge.

In jedem Fall kénnen nach Ruck-
sprache mit der Krankenkasse und
unter Vorlage eines facharztlichen
Attests zusatzliche pflegerische und
therapeutische Hilfen nach rehabi-
litativen Grundsatzen gemaB SGB
IX § 26 Absatz 3 eingeholt werden.
Denn das SGB IX ist — wie der Jurist
und Rechtsberater Harry Fuchs dies
einmal ausgedrlckt hat — ein ,Teil-
habeleistungsverbindungsgesetz®,
also ein Gesetz, dessen Paragrafen
alle notwendigen Leistungen zur
Teilhabe miteinander in Verbindung
bringen und sozusagen unter einem
Dach integrieren. Es ermoglicht far
jeden Betroffenen, unabhangig von
der Art und Schwere der Behinde-

rung, aus den einzelnen relevanten
Sozialgesetzblchern alle notwendi-
gen Hilfen, MaBnahmen und Anspru-
che an Teilhabeleistungen zu formu-
lieren und fur die Behandler in Form
eines Nachsorge- und Teilhabeplans

zusammenzustellen. Insbesonde-
re Kranken- und Pflegekassen sind
dazu verpflichtet, Betreuer und An-
gehorige dazu rechtzeitig, umfas-
send und individuell zu beraten.
Aber auch Sie selbst missen sich
umfassend Uber lhre Rechte und
Moglichkeiten der Weiterversorgung,
Nachsorge und Teilhabe informieren.
In Konfliktfallen ist eine Beratung
durch kompetente Helfer und/oder
durch juristischen Beistand mithilfe
eines Fachanwalts fur Medizin- und/
oder Sozialrecht ratsam.

Derzeit unterliegt der gesamte Ver-
sorgungskomplex einer rechtlichen
Revision und Neuordnung durch
die Verabschiedung des Patienten-
rechtegesetzes (2013), des Versor-
gungsstarkungsgesetzes (2014),
der geplanten Uberarbeitung des
Sozialen Gesetzbuchs IX (Rehabilita-
tion und Teilhabe) und des Gesetz-
gebungsverfahrens zu einem Bun-
desteilhabegesetz (2016).

5.5 Eine Wiederholungsreha ist
méglich

Bei drohender oder sich entwickeln-
der Verschlechterung und auch bei
neu aufgetretenen positiven Ent-
wicklungssymptomen kann die Wie-
derholung einer (Frih-)RehamaB-
nahme zum Wiederaufbautraining,
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zur Stabilisierung und Foérderung der
Ruck-/Fortschritte in einer geeigne-
ten Rehabilitationsklinik oder auch
im ambulanten Umfeld durch Einsatz
verstarkter TherapiemaBnahmen
medizinisch notwendig sein. Dies
setzt eine entsprechende Befund-
erhebung, Befunddokumentation
und Problemschilderung voraus, die
eine erfolgversprechende Begrin-
dung enthalt. Denn auch solche Maf3-
nahmen mussen fur jeden Einzelfall
beim zustandigen Kostentrager arzt-
lich beantragt werden. Wichtig ist,
dass nicht erst eingetretene, son-
dern auch drohende und vorausseh-
bare Mangel und Einschrankungen
laut Gesetz einen Anspruch ausldsen
kénnen. Oft erscheint es ratsam,
den hausérztlichen Antrag durch ein
entsprechendes facharztliches Gut-
achten Uber die individuellen Reha-
potenziale zu ergédnzen und dem
Medizinischen Dienst der Kranken-
versicherungen (MDK) mit vorlegen
zu lassen.

5.6 Sorge und Achtsamkeit

fur sich selbst

Angehdrige von Menschen im Koma
und Wachkoma sind durch das
Unfallereignis oder den Schicksals-
schlag stets erheblich belastet. Eine
Hirnschadigung, ob plétzlich einge-
treten oder sich schleichend ent-
wickelnd, ob andauernd oder sich
langsam bessernd, ist ein Ereignis,
das die ganze Familie und das un-
mittelbare Umfeld ergreift, eigentlich
die gesamte Gesellschaft. Angehdri-

46

ge kénnen schmerzhafte Trauer- und
Verlustgeflhle empfinden. Die Bezie-
hung ist abgerissen. Es besteht die
Sorge und Furcht, dass das betrof-
fene Familienmitglied leidet, Schmer-
zen hat und beeintrachtigt bleibt.
Nichts wird mehr so sein, wie es fri-
her einmal war. Haufig zeigt sich Gber
eine lange Zeit hinweg keine Erho-
lung, es treten Komplikationen auf,
und die erhofften Verbesserungen
wollen sich einfach nicht einstellen.
Manche Angehdrige fuhren ein Tage-
buch, um sich die belastenden Ein-
driicke und Angste ,von der Seele*
zu schreiben. AuBerdem ermdoglicht
es, kleine und kleinste Fortschritte zu
erkennen und zu dokumentieren.
Diese Belastungen sind korperlich
und seelisch spurbar, werden aber
oft aus der Sorge heraus, etwas
zu verpassen und dem Betroffenen
nicht rechtzeitig beigestanden zu ha-
ben, verdrangt. Eine solche Situation
kann Angehorige, die diese Aufga-
be allein Ubernehmen, Uberfordern,
Uberlasten und krank machen.

Fur Sie als Angehorige ist es des-
halb wichtig, fur sich selbst zu sor-
gen und entsprechende Hinweise
und Angebote vom Rehateam, den
Besuch einmal auszusetzen und sich
eine Woche lang zu erholen, ernst
zu nehmen. Ihr betroffenes Fami-
lienmitglied, aber auch das Behand-
lungsteam braucht Sie ohne ,wilden
Aktionismus* oder sich in UbergroBer
Sorge verzehrend und Uberfordert.
Sie werden beherzt, gefasst und of-
fen fUr Rat, Information, Zuversicht,

fUr eine vertrauensvolle Zusammen-
arbeit, Absprachen und Mithilfe ge-
braucht — gerade in schweren und
auBerst belastenden Zeiten.

Es ist wichtig, von anderen ange-
botene Hilfestellungen anzunehmen
und sich immer wieder auch fur sich
selbst nach Unterstitzungsmaoglich-
keiten umzuschauen. Oft sind es die
Menschen, die |hnen friher schon
geholfen haben, die Ihnen auch jetzt
Hilfestellung anbieten oder die Sie
jetzt um Hilfestellung im besonderen
MaBe bitten koénnen. Dies kdnnen
Freunde, Arbeitskollegen, Nachbarn
oder Mitglieder aus der Kirchen-
gemeinde sein.

Es ist schlieBlich wichtig, darauf
hinzuweisen, dass pflegende Ange-
horige einen gesetzlichen Anspruch
auf Urlaub und Erholung haben. Der
Anspruch betragt derzeit maximal 4
Wochen im Jahr. Das betroffene Fa-
milienmitglied kann wéahrend dieser
Zeit in einer Einrichtung zur Kurzzeit-
pflege versorgt werden. Eine solche
Auszeit ist nicht nur gesetzlich gere-
gelt, sondern hilft, etwas Gutes flr
sich zu tun und lhre Selbstachtsam-
keit zu ndhren. ,Es gibt nichts Gutes,
auBer man tut es“, so hat es bereits
Erich Késtner gesagt.

DarUber hinaus muss von Angeho-
rigen oft verkraftet und verarbei-
tet werden, dass sich durch das
Lebensschicksal des Partners oder
Familienangehoérigen auch der ei-
gene Lebensentwurf schmerzlich
und unwiederbringlich verandert hat
und eigene neue Lebensziele erstellt

werden mussen. Nicht jeder schafft
es, sich in einer solchen Situation
lebenslang der Pflege und bedin-
gungslosen Zuwendung des betrof-
fenen Angehdrigen zu verschreiben.
Neuere Untersuchungen weisen dar-
auf hin, dass die Betroffenen ihre Le-
bensqualitat, sofern sie dazu etwas
sagen konnen, hdéher einschatzen
als die anhaltend hoch belasteten
und nicht selten von Ambivalenzge-
fuhlen geplagten pflegenden Ange-
hoérigen. Rechtzeitige professionelle
psychologische Hilfe kann vor dem
»Ausbrennen“ schitzen und gesund-
heitsférdernd wirken. Es ist eben zu
bedenken, dass nur ein gesunder
und halbwegs ausgeruhter Angehori-
ger dem betroffenen Familienmitglied
oder Partner helfen und dienen kann.

5.7 Vertrauensvolle Zusammen-
arbeit aller Beteiligten

Bei guter Zusammenarbeit und en-
ger Absprache unter allen Beteiligten
kann der Behandlungs- und Entwick-
lungsverlauf von Anfang an positiv
unterstitzt werden. Auf diese Weise
kdnnen Missverstandnisse leichter
geklart und Konflikte vermieden wer-
den. Eine gute und vertrauensvolle
Zusammenarbeit unter allen Beteilig-
ten tragt auch gegenuber Versiche-
rungen, Amter und Behorden dazu
bei, juristische Auseinandersetzun-
gen zur Durchsetzung sozialmedizi-
nischer, sozialrechtlicher und/oder
finanzieller Anspriche zu vermeiden.
In besonders schwierigen oder un-
Ubersichtlichen Fallen sollte jedoch
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frihzeitig eine Fachanwaltin oder ein
Fachanwalt fur Medizin- und/oder
Sozialrecht eingeschaltet werden, um
bestimmte Versorgungsanspruche zu
klaren und/oder durchzusetzen.

5.8 Erfahrungen des Humanum
Der Einsatz fUr das Leben mit Men-
schen im Koma und Wachkoma in
der Gemeinschaft ist flr jeden Ein-
zelnen, die Familienangehdrigen,
das Umfeld, die Gemeinde und die
Gesellschaft insgesamt wichtig und
sinnvoll. Menschen sind verletzliche,
sterbliche und auf andere angewie-
sene Lebewesen. Es gibt so gesehen
auch kein ,sinnloses” oder ,lebens-
unwertes“ Leben. Die gréBte Be-
hinderung far Menschen liegt in der
Unterbrechung oder Einschrankung
der Teilhabe am Gemeinschafts-
leben. Dazu kdnnen Folgen von Ar-
mut, Migration, Hunger und Krieg,
aber auch Folgen von schwerer Hirn-
schadigung mit Beeintrachtigung
von Bewusstsein, Mobilitat, Kommu-
nikation und Interaktion mit anderen
und der Umwelt fuhren.
Menschliches Leben ist auf eine
vernunftige und beherzte Balance
zwischen Selbstbestimmung (Auto-
nomie) und Zugehdrigkeit (zu ande-
ren) angewiesen.

Voraussetzung flUr das Bemuhen um
ein Leben mit bestmdglicher Teilha-
be an der Gemeinschaft, auch wenn
es infrage steht oder schwer be-
schadigt ist, ist eine mitmenschliche
Haltung, die sich von der Rickbin-
dung (Religio) auf die Schwachsten

48

und Letzten, die am Rande der Ge-
sellschaft leben und in die Mitte der
Gesellschaft gehdren, positiv leiten
|asst!

Ich selbst habe in meiner langen Be-
rufstatigkeit als Arzt, Wissenschaft-
ler und Hochschullehrer am meisten
nicht aus Lehrblchern, sondern aus
der alltaglichen und konkreten klini-
schen Versorgungsarbeit im Team,
aus der intensiven Suche und Ver-
breitung von neuen Forschungs-
ergebnissen, aus der bundesweiten
Beratungstatigkeit sowie insbeson-
dere aus der jahrzehntelangen Be-
gleitung und intensiven Zusammen-
arbeit mit Angehdérigen sowie von
der Moglichkeit zur Teilhabe an ihren
Erfahrungen gelernt! Eine solche
Haltung und Herangehensweise er-
maoglicht es allen Beteiligten, ihre Er-
fahrung des Humanum zu erweitern
und zu vertiefen. Dafur mochte ich
allen an dieser Stelle meinen tiefen
Dank aussprechen.

6. SELBSTHILFE-
ORGANISATIONEN UND
FACHVERBANDE

Arbeitsgemeinschaft Teilhabe,
Rehabilitation, Nachsorge und
Integration

c/o0 ZNS — Hannelore Kohl Stiftung,
RochusstraBBe 24, 53123 Bonn
Tel.: 0228/97845-0

Fax: 0228/97845-55
info@hannelore-kohl-stiftung.de
www.hannelore-kohl-stiftung.de

BDH Bundesverband Rehabilitation
Bundesleitung

EifelstraBe 7, 53119 Bonn

Tel.: 0228/96984-0

Fax: 0228/96984-99
info@bdh-reha.de
www.bdh-reha.de

Bundesarbeitgemeinschaft fur
Rehabilitation (BAR),
SolmsstraBe 18

60486 Frankfurt am Main

Tel: 069/605018-0

Fax: 069/605018-29
info@bar-frankfurt.de
www.bar-frankfurt.de

Bundesarbeitsgemeinschaft BAG
Phase F e. V., c/o Zentrum fur
Beatmung und Intensivpflege NRW
GmbH

Lipper Weg 9, 45770 Marl

Tel.: 02365/856238-0

Fax: 02365/856238-19
dirk.reining@zentrum-marl.com
www.bag-phase-f.de

Bundesverband
Kinderneurologie-Hilfe e. V.,
Coerderstr. 60, 48147 Munster
Tel.: 0251/297848

Fax: 0251/6869756
info@kinderneurologiehilfe.de
www.kinderneurologiehilfe.de

Bundesverband Schadel-Hirnpatien-
ten in Not e. V., Deutsche Wach-
koma Gesellschaft, Bundesverband
fur Schadel-Hirnverletzte, Patienten
im Wachkoma, ,Apallisches Durch-

gangssyndrom® und ihre
Angehorigen

Geschéaftsstelle:

Bayreuther Str. 33, 92224 Amberg
Notrufzentrale Tel.: 09621/64800
Fax: 09621/63663
zentrale@schaedel-hirnpatienten.de
www.schaedel-hirnpatienten.de

CERES e. V. — Verein zur Hilfe fur
Cerebralgeschéadigte
BahnhofstraBe 8, 72116 M&ssingen
Tel: 07473/2603674

Fax: 07473/2604749
info@ceres.info

www.ceres.info

DVIR e. V. — Deutsche Vereinigung
fur Rehabilitation

MaaBstraBBe 26, 69123 Heidelberg
Tel.: 06221/187901-0

Fax: 06221/166009

info@dvfr.de, www.dvfr.de

Fragile Suisse — Hilfe fur Menschen
mit Hirnverletzung und Angehorige
Beckenhofstr. 70, CH-8006 Zurich
Tel.: 044/3603060
info@fragile-suisse.ch
www.fragile.ch

NAKOS - Nationale Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung
und UnterstUtzung von Selbsthilfe-
gruppen

Wilmersdorfer Str. 39, 10627 Berlin
Tel: 030/31018960

Fax: 030/31018970
selbsthilfe@nakos.de
www.nakos.de
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Locked-in-Syndrom (LIS e. V.),
Christine Kuhn Stiftung, Gemein-
ndtzige Stiftung zur Verbesserung
der Lebenssituation von Menschen
mit Locked-in-Syndrom
Geschaftsstelle im Ev. Krankenhaus
Kdnigin Elisabeth Herzberge (KEH)
Herzbergstr. 79, Haus 30

10365 Berlin

Tel.: 030/34398975

Fax: 030/34398973
pantkelis@arcor.de
www.locked-in-syndrom.org

Lumia Stiftung, Hilfe fGr Familien mit
einem Kind im Wachkoma
Bundesweite Beratungsstelle
HindberstraBe 8, 30175 Hannover
Tel.: 0511/70031744

Fax: 0511/70031746
info@lumiastiftung.de
www.lumiastiftung.de

Osterreichische Wachkoma
Gesellschaft, Geriatriezentrum am
Wienerwald

Jagdschlossgasse 59, A-1130 Wien
Tel.: 043(01)804884

Fax: 043(01)8048384
info@wachkoma.at,
www.wachkoma.at

(Hinweis: Adressenanderung im Jahr
2016 zu erwarten.)

Schadel-Hirn-Trauma-Lobby —
Verein zur Interessenvertretung
von Menschen mit erworbenen
Hirnschadigungen und deren
Angehorige

Bahnhofplatz 3, A-4600 Wels
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Tel.: 043/7242/9396-1260
Fax: 043/7242/9396-1266
beratung@sht-lobby.at
www.sht-lobby.at

SHT - Selbsthilfegruppe fur
Schadel-Hirntrauma und
Schadelhirnverletzung
Lascygasse 20/18, A-1170 Wien,
Tel.: 043/664/323 36 26

Fax: 043/1/485 34 75
shg-sht@gmx.at, www.shg-sht.at

SelbstHilfeVerband - FORUM
GEHIRN e. V., Bundesverband
fur Menschen mit erworbenen
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www.shv-forum-gehirn.de

Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe
Carl-Miele-Str. 210, 33311 Gtersloh
Tel.: 05241/97700

Fax: 05241/9770777
info@schlaganfall-hilfe.de
www.schlaganfall-hilfe.de

ZNS — Hannelore Kohl Stiftung flr
Unfallverletzte und Schaden des
Zentralnervensystems

Rochusstr. 24, 53123 Bonn

Tel.: 0228/978450

Fax: 0228/9784555
info@hannelore-kohl-stiftung.de
www.hannelore-kohl-stiftung.de

DEFINITIONEN

Hirntod

e Tiefes Koma ohne jegliche
Reaktion auf Schmerzreiz

e Keine Schutzreflexe

e Keine Spontanatmung (beatmet;
positiver Apnoetest)

Tiefes Koma

e Kein Augendffnen

¢ Keine Bewegung oder Bewegung
nur auf Schmerzreiz

e Keine Spontanatmung (beatmet)

e Kein Befolgen von Aufforde-
rungen

e Keine Kommunikation

Wachkoma (Vollbild)

e Spontanatmung, nicht mehr
beatmet

e Augendffnen, tages- und/oder
erschopfungszeitlich

e Kein Befolgen von Aufforderungen

e Keine eigenstandige Kontaktauf-
nahme

e Keine Kommunikation

Frithe Remissionsstufen I-1l

(nach Gerstenbrand)

e Schlaf-Wach-Rhythmus, tages-
oder erschopfungszeitlich

e Schreckreaktion auf lautes
Gerausch

e Fixieren und Blickfolgen, tages-
oder erschoépfungszeitlich

e Mimische affektiv-emotionale Re-
aktionen, Entspannung, L&cheln

e Stohnen und Unmutreaktionen
auf Schmerzreize

e Ansatze von (bedUrfnisbetonten)
inkonstanten, situations- und
ereignisabhangigen ungerichte-
ten motorischen Aktionen und
Reaktionen

Minimalbewusster/-responsiver
Zustand (nach Brain Injury
Association)

e Spontanatmung

e Schlaf-Wach-Rhythmus

e Augen getffnet

¢ | &ngeres Anschauen von sich
in Ruhe befindlichen oder be-
wegenden Gegenstanden oder
Menschen

e Unmittelbare Reaktion auf Men-
schen, Objekte oder Ereignisse mit
- Weinen, Lacheln und Lachen
- Gerauschen und Gestik
- Ergreifen von Objekten

e Kommunikation Uber Ja/Nein-
Code (Lidschluss, Kopfdrehung,
Daumen- oder Handedruck)

e Ansétze einer gerichteten (be-
durfnisbetonten) Kontaktaufnah-
me mit der Umwelt und anderen
Menschen

e Ansatze des Benutzens von
Alltagsgegenstanden wie Haar-
burste, Essloffel oder Telefon

e Ansétze des Befolgens von Auffor-
derungen wie ,Schenken Sie mir
einen Blick", ,Drlicken Sie meine
Hand", ,Schauen Sie zu mir* und/
oder ,Sagen Sie Ihren Namen*
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