Koma, Wachkoma und
Minimal Bewusster Zustand
nach schweren

Schiidel-Hirn-Verletzungen

Informationsbroschiire fiir Angehirige







INE SCHWERE VERLETZUNG DES (GEHIRNS

verursacht meist eine Beeintrichtigung der

Bewusstseinslage. Dabei bezieht sich Be-
wusstsein auf die Fihigkeit, die eigene Person und
die Umwelt wahrzunehmen und mit ihr in Kontakt
zu treten. Schidel-Hirn-Verletzungen kénnen eine
Vielzahl an Bewusstseinsstérungen unterschiedli-
cher Schweregrade verursachen.

Leichte Verletzungen bringen moglicherweise
nur geringfuigige Beeintrichtigungen der Bewusst-
seinslage wie voriibergehende Verwirrtheit oder Des-
orientierung mit sich. Schwerwiegende Verletzungen
dagegen verursachen meist schwere Stérungen der
Bewusstseinslage. 20-40% aller Patienten mit solch
schweren Verletzungen tiberleben nicht. Einige der
iiberlebenden Patienten befinden sich in einem Zu-
stand kompletter Bewusstlosigkeit, ohne Wahrneh-
mung der eigenen Person oder der Umwelt. Die
Diagnose dieser Patienten hingt davon ab, ob ihre
Augen immer geschlossen sind oder ob sie zeitweise
ihre Augen geodffnet haben. Der Zustand kompletter
Bewusstlosigkeit ohne Augenéffnen wird als Koma
bezeichnet. Bei Komapatienten ist sowohl die Wach-
heit an sich als auch ihre Fihigkeit, Bewusstseins-
inhalte zu produzieren, aufs Schwerste gestort. Der
Zustand kompletter Bewusstlosigkeit mit gelegent-
lichem Augendéffnen und unterscheidbaren Schlaf-

Wach-Phasen heifit Wachkoma (Vegetative State).



Patienten im Koma

I.
2.
3.
4.

zeigen kein Augenoffnen
befolgen keine Aufforderungen
sprechen oder kommunizieren nicht

bewegen sich nicht zielgerichtet

Patienten im Wachkoma

I.

haben einen Schlaf-Wach-Rhythmus mit phasen-
weisem Augendffnen und Augenschlieflen

. kénnen stohnen oder andere Gerdusche machen,

z. B. wenn angespannte Muskeln gedehnt wer-
den

. konnen ohne erkennbare Ursache schreien oder

lzicheln oder einen anderen Gesichtsausdruck zei-
gen

. konnen kurzzeitig ihre Augen in Richtung einer

Person oder eines Gegenstandes bewegen

. konnen auf ein lautes Gerdusch eine Schreck-

reaktion zeigen

. befolgen keine Aufforderung
. sprechen oder kommunizieren nicht

. zeigen keine zielgerichtete Bewegung



Pflegerische Bediirfnisse von Menschen im Koma
oder Wachkoma

Patienten mit schweren Bewusstseinsstérungen

bendtigen eine umfassende pflegerische Versorgung,.
Meist beinhaltet dies:

I.

2.

Nahrung tiber eine Erndhrungssonde

Eine besondere Ausstattung wie Rollstuhl

oder angepasstes Bett, um eine angemessene
Lagerung/Sitzposition zu erméglichen und Mus-
kelanspannung zu verringern bzw. Druckstellen
zu verhindern

. Hiufiges Lagern zur Vermeidung von Druck-

stellen/Dekubiti

. Unterstiitzung und Hilfsmittel fiir die Blasen-

und Darmfunktion

. Pflegerisches Atemwegsmanagement (z. B.

Absaugen von Sekret oder Versorgung eines
Luftrohrenschnitts)

. Behandlung erhohter Muskelanspannung

(Tonus)

Behandlung von Infektionen wie Lungenent-
ziindung oder Harnwegsinfektion

. Behandlung weiterer medizinischer Probleme wie

Storungen der Magen-Darm-Funktion, epilepti-
sche Anfille etc.



Was kommt nach dem Koma/Wachkoma?

Es ist moglich, dass sich die Bewusstseinslage
der Patienten langsam verbessert. Dies kann man
daran erkennen, dass sie beginnen, gezielt auf ihre
Umwelt zu reagieren. Wenn Menschen dies eindeu-
tig erkennbar, aber nur inkonstant tun, spricht man
von einem Minimal Bewussten Zustand. Cha-

rakteristisch ist, dass -
Die Erholung von

die Betroffenen starke = .
schweren Schadel-Hirn-

Schwankungen ihrer — yoqetzungen verlauft

Reaktionsfihigkeit zei- typischerweise in Phasen

gen, z. B. kénnen sie zu
einem Zeitpunkt eine Aufforderung befolgen, zu
einem anderen Zeitpunkt hingegen nicht. Solche
Schwankungen erschweren es, diesen Zustand vom
Wachkoma zu unterscheiden.

Patienten im Minimal Bewussten Zustand zeigen

eine oder mehrere der folgenden Verhaltensweisen:

1. sie befolgen einfache Aufforderungen wie z. B.:
,Offnen Sie Thre Augen®, ,Driicken Sie meine
Hand®, ,Sagen Sie Ihren Namen®

2. sie kommunizieren iiber das Sprechen einzelner
Worter oder iiber einen Ja-Nein-Code mittels
Kopfbewegungen oder anderer Gestik (z.B. Lid-
schluss)



3. sie benutzen einen alltiglichen Gegenstand wie
eine Haarbiirste, einen Strohhalm oder ein Tele-
fon in angemessener Weise

4. sie reagieren auf Menschen, Dinge oder Ereignis-
se mit

e  Weinen, Licheln oder Lachen
e Geriuschen oder Gestik
e Ergreifen von Objekten

e lingerem Anschauen von (sich bewegenden
oder in Ruhe befindlichen) Menschen oder
Gegenstinden

Patienten im Minimal Bewussten Zustand brau-
chen eine dhnliche pflegerische und medizinische
Versorgung wie Patienten im Koma oder Wach-
koma.



Vergleich von Koma, Wachkoma und Minimal
Bewusstem Zustand

Im Folgenden sind die Kennzeichen der oben be-
schriebenen Bewusstseinsstérungen mit ihren typi-
schen Merkmalen gegeniibergestellt:

Wach- Minimal

Koma koma Bewusster
Zustand
Augendffnen Nein Ja Ja
Schlaf-/Wach-
Rhythmus Nein Ja Ja
Visuelle Folge- Nein Nein Hiufig
bewegung

Objekterkennung Nein Nein Maglich

Befolgen von

Aufforderungen Nein Nein Maglich
Kommunikation Nein Nein Maglich
Reizbezogene

emotionale Reaktion | Nein Nein Maglich

Was kommt nach dem Minimal Bewussten Zustand?

Sobald ein Patient konstant kommunizieren,
Aufforderungen befolgen oder einen Alltagsgegen-
stand wie einen Kamm oder Bleistift konstant ein-
setzen kann, ist er nicht mehr im Minimal
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Bewussten Zustand, sondern wird als bewusst
bezeichnet. Wenn Patienten ihr Bewusstsein nach
lingerer Bewusstlosigkeit wiedererlangen, sind sie
hiufig — zumindest voriibergehend — verwirrt und
desorientiert. Dieser Zustand wird auch als
organisches Psychosyndrom bezeichnet. Sie sind
dann zwar konstant ansprechbar, zeigen aber
qualitative Beeintrichtigungen der Bewusstseins-
tatigkeit.

Patienten im organischen Psychosyndrom zeigen

typischerweise folgendes Verhalten:

I. sie sind desorientiert (d. h. sie kénnen sich meist
zeitlich und riumlich nicht orientieren)

2. ihre Aufmerksamkeitsfahigkeit, ihr Gedichtnis
und andere geistige Fihigkeiten sind meist erheb-
lich beeintrichtigt

3. ihre Reaktionsfihigkeit ist herabgesetzt und sie
sind in ihrem Denken und Handeln verlangsamt

4. sie sind hiufig unruhig

5. hiufig liegt eine nichtliche Schlafstérung mit
leichter Ermiidbarkeit und Miidigkeit tagsiiber

vor

6. sie kénnen emotionale Stérungen wie Gleich-
giiltigkeit oder Aggressivitit sowie Stérungen des
Sozialverhaltens zeigen



7. sie konnen Verkennungen und Halluzinationen

haben

Fast alle Patienten, die diesen Zustand erreichen,
machen im Verlauf weitere Fortschritte. Je schneller
sich diese Stérungen zuriickbilden, desto besser ist
die Prognose fiir den Patienten. Hiufig bleiben kog-
nitive Stérungen lange Zeit, bei manchen Patienten

sogar dauerhaft beste- - -
Fast alle Patienten, die

nach einer schweren
Bewusstseinsstorung

ein organisches
Psychosyndrom zeigen,
machen im Verlauf weitere
Fortschritte

hen, auch wenn der
Patient nicht mehr

desorientiert oder ver-

wirrt ist. Dabel ste-

hen meist Stérungen
der Aufmerksamkeit
und des Sozialverhal-
tens im Vordergrund. Zu beachten ist dabei, dass

sich diese Beeintrichtigungen auch lange Zeit nach
dem Krankheitsereignis weiter zuriickbilden kon-
nen, falls die hierfiir notwendigen Therapien (z. B.
Neuropsychologie, Ergotherapie, Logopidie) durch-
gefithrt werden.

Verlauf und Prognosen nach schweren Schadel-Hirn-
Verletzungen

Die folgende Abbildung zeigt méogliche Erho-
lungsmuster nach schweren Schidel-Hirn-Verlet-
zungen.



NIVEAU DER BEWUSSTSEINSLAGE

ZEIT

Y

Bewusst mit leichten Beeintrichtigungen
- Bewusst mit mifligen bis
schweren Beeintrichtigungen
- Minimal Bewusster Zustand
- ‘Wachkoma
M <

A Fortschreitende
schnelle Entwicklung

B Fortschreitende
langsame Entwicklung

C Anhaltender Minimal
Bewusster Zustand

D Anhaltendes Wachkoma

Menschen durchlaufen nach schweren Schidel-

Hirn-Verletzungen meist verschiedene Regenera-

tionsphasen. Sehr selten folgt unmittelbar auf das

Koma ein Zustand intakter Bewusstseinstitigkeit.

Manche Menschen erwachen rasch aus dem Koma

und bleiben nur kurz im Minimal Bewussten Zu-

stand, bevor sie ihr volles Bewusstsein wiederer-
langen. Bei Patienten mit schwereren und linger
andauernden Bewusstseinsstorungen ist das Wach-
werden ein allmihlicher Prozess. Koma dauert sel-



ten linger als 4 Wochen. Bei manchen Patienten
geht dann das Koma in Wachkoma tiber und bei
einigen zeigen sich nach einiger Zeit Ansitze von
Bewusstseinstitigkeit.

Gelegentlich bleiben Menschen tiber eine lange
Zeit im Wachkoma oder Minimal Bewussten Zu-
stand, aber nur in seltenen Fillen sind diese Zu-
stinde dauerhaft.

Generell hingt die Geschwindigkeit, mit der
sich schidel-hirn-verletzte Menschen von schwe-
ren Storungen der Bewusstseinstitigkeit erholen,
vom Schweregrad der Verletzung ab. Bei leichteren
Verletzungen konnen Bewusstseinsstérungen von
kurzer Dauer sein, dabei treten einige der hier be-
schriebenen Phasen mdoglicherweise gar nicht auf.

Diese Menschen -
Menschen, die nur kurze

h hrschein-
avten wahrsehern Zeit bewusstseinsgestort

lich eine weniger waren, hatten mit groBer

schwere Verletzung

des Gehirns. Men- Wahrscheinlichkeit eine

weniger schwere Verletzung

schen mit schwe- .
W des Gehirns

reren Verletzungen
kénnen auf der einen oder anderen Stufe (z. B. im
Minimal Bewussten Zustand) stehen bleiben, ohne
die nichst hohere Stufe zu erreichen; sie kénnen
aber auch einen Zustand beeintrichtigter Bewusst-
seinstitigkeit erleben, bis sie eine vollstindige Wie-
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derherstellung ihrer Bewusstseinslage erreichen.

Je ldnger ein Patient in einem Zustand reduzierter
Bewusstseinstitigkeit bleibt, desto mehr Beeintrich-
tigungen wird er dauerhaft behalten. Dies ist darauf
zuriickzufiihren, dass schwere Bewusstseinsstérungen
durch schwerwiegende Verletzungen in einer Vielzahl
von Hirnarealen verursacht werden, v. a. in tiefer ge-
legenen Bereichen des Gehirns, die fiir Wachheit und
Weiterleitung von Wahrnehmungsinhalten wesent-
lich sind. Die Prognose hingt aber auch davon ab,
ob es zu medizinischen Komplikationen im Behand-
lungsverlauf kommt. Ungefihr die Hilfte aller Pa-
tienten, die einen Monat nach der Verletzung noch
im Wachkoma sind, erlangt irgendwann ihr Be-
wusstsein wieder. Allerdings werden sie sich mit
grofSer Wahrscheinlichkeit nur langsam weiter ent-
wickeln und auch im weiteren Verlauf motorische
Beeintrichtigungen bzw. Behinderungen und Defizi-
te in ihren geistigen Fihigkeiten behalten. Patienten,
die aufgrund eines Schlaganfalls, Sauerstoffmangels
des Gehirns oder anderer Ursachen im Wachkoma
sind, entwickeln sich in der Regel nicht so gut wie
Patienten, die eine unfallbedingte Verletzung des
Gebhirns erlitten haben. Die wenigen Patienten, die
im Wachkoma bleiben, konnen in diesem Zustand
noch lange leben, aber sie erleiden hiufig medizini-
sche Komplikationen, wie z. B. Infektionen, die ihre
Lebenserwartung beeintrichtigen konnen.
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Welche Behandlungsmoglichkeiten gibt es fiir
Menschen im Wachkoma und Minimal Bewussten
Zustand?

Es gibt kein Behandlungsverfahren, von dem
zum jetzigen Zeitpunkt nachgewiesen ist, dass es
zu einer Verbesserung von Bewusstseinsstorungen
fithrt. Man stimmt jedoch darin iiberein, dass ei-
nes der Hauptziele der Behandlung darin besteht,
Komplikationen zu verhindern oder zu behandeln,
da diese die Erholung beeintrichtigen kénnten (wie
z. B. Hydrocephalus: ein Aufstau von Fliissigkeit
im Gebhirn, Infektionen, erhthte Muskelanspan-
nung mit Ausbildung von Gelenkfehlstellungen).
Auflerdem sollen nach Moglichkeit Mafinahmen
unterlassen werden, die die Entwicklung verzogern
konnten (z. B. Behandlung mit sedierenden Medi-
kamenten). In Rehabilitationseinrichtungen werden
stimulierende Medikamente und Therapien einge-
setzt, um eine Verbesserung der Bewusstseinslage
zu erzielen. Da die Riickbildung der Bewusstseins-
storungen sehr stark variiert, ist es schwierig, die
Auswirkung medikamentoser Therapien und an-
derer Behandlungsansitze auf die Riickbildung der
Bewusstseinsstérung nachzuweisen. Informieren Sie
sich bei Ihrem Arzt oder in Ihrer Einrichtung tiber
die dort praktizierten Ansitze.
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Behandlungsmoglichkeiten im Verlauf

In den verschiedenen Rehabilitationsphasen
kénnen Patienten im Wachkoma oder Minimal
Bewussten Zustand in unterschiedlichen Einrich-
tungen behandelt werden. Zu Beginn werden die
meisten Patienten in einem Akutkrankenhaus be-
handelt, wo v. a. die medizinische Stabilisierung
und damit das Uberleben im Vordergrund ste-
hen (Phase A). Nachdem dies erreicht ist, liegt der
Schwerpunkt auf der Wiederherstellung der Funk-
tionen des Patienten, (z.B. Kommunikation, Bewe-
gung, gezieltes Verhalten, Selbststindigkeit). Dies
geschieht meist in einer neurologischen Friihrehabi-
litationsklinik (Phase B), wo ein intensives Behand-
lungsprogramm mit Physiotherapie, Ergotherapie,
Logopidie, Musiktherapie, Neuropsychologie und
medizinischer Behandlung angeboten wird.

Fiir Patienten, bei denen sich eine Verbesserung
beziiglich ihrer Bewusstseinsstorung und ihrer
funktionellen Fihigkeiten gezeigt hat, besteht die
Maoglichkeit der Weiterbehandlung in einer weiter-
fithrenden Rehabilitationseinrichtung (Phase C).

Tritt in der Frithrehabilitationsklinik bei unge-
stortem Therapieverlauf kein wesentlicher funkti-
oneller Zugewinn auf, so werden die Patienten in
eine Pflegeeinrichtung oder nach Hause entlassen.
Bei Pflegeeinrichtungen gibt es grofle Unterschiede
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in der Quantitit und Qualitit angebotener Leis-
tungen. Im optimalen Fall findet sich eine Ein-
richtung, die aktivierende Langzeittherapie und
zustandserhaltende Pflege anbietet (Phase-F). Aber
auch Pflegeeinrichtungen in Wohnortnihe mit ei-
nem guten Angebot an ambulanten Therapien kon-
nen eine geeignete Alternative darstellen.

Kriterien fiir die Entscheidung dariiber, wohin
ein Patient mit einer schweren Bewusstseinsstorung
oder einer anderen schweren Behinderung nach
Beendigung der neurologischen Friihrehabilitation
verlegt wird, kénnen sein:

e der funktionelle Zustand des Patienten (ein-
schliellich pflegerischen Betreuungsaufwands)

 seine Belastbarkeit fiir Therapien
e die Empfehlungen des behandelnden Arztes

e die Moglichkeiten der Familie, den Patienten
zu Hause zu versorgen

 die Vorstellungen seiner Familie

¢ die Wohnortnihe der behandelnden Einrich-
tung

e die Krankenversicherung des Patienten
¢ die finanziellen Verhiltnisse der Familie

Um gemeinsam mit den Angehérigen die opti-
male Versorgung des Patienten zu planen, gibt es in
allen Friihrehabilitationskliniken Sozialarbeiter, die
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die Angehéf_igen bei  Nehmen Sie die Unterstiitz-
der Entscheidungs- ung durch einen Sozial-
findung und Orga-  arheiter in der behandeln-
nisation der weiteren den Einrichtung an

Versorgung unter-

stiitzen. Scheuen Sie sich nicht, Fragen zu stellen,

damit Sie alle Informationen erhalten, die Sie brau-
chen, um die bestmdgliche Entscheidung treffen zu
konnen.

Wichtige Faktoren bei der Auswahl der
weiterbehandelnden Einrichtung

Bei der Auswahl einer geeigneten weiterfithren-

den Rehabilitationsklinik oder Pflegeeinrichtung
sind folgende Aspekte wichtig:

I.

Die behandelnde Friihrehabilitationsklinik hat
bisher gute Erfahrungen mit der in Frage kom-
menden Einrichtung gemacht.

. Sie fiihlen sich im Vorgesprich mit den Mit-

arbeitern der Einrichtung gut aufgehoben und
verstanden.

. Die Mitarbeiter der Einrichtung haben viel Er-

fahrung in der Behandlung dieser Patienten.

. Die Einrichtung fordert detaillierte Informatio-

nen tiber den Patienten an und ist in der Lage,
seinen besonderen Bediirfnissen gerecht zu wer-

den.
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5. Es gibt Sozialarbeiter in der Einrichtung, die ge-
gebenenfalls bei der Planung und Organisation
der Verlegung in eine andere Einrichtung oder
nach Hause behilflich sein kénnen.

6. Die Einrichtung bietet Einarbeitung und Kurse
fiir pflegende Angehorige an.

7. Sie nutzt Messinstrumente zur Erfassung von
Verbesserungen im Behandlungsverlauf.

Dabei miissen Sie allerdings beachten, dass die
Krankenkasse Ihres Angehorigen seinen weite-
ren Aufenthaltsort moglicherweise mitbestimmen
mdchte.

Wenn die pflegerische Versorgung des Patienten
sichergestellt werden kann, ist die Versorgung eines
Menschen im Wachkoma oder Minimal Bewussten
Zustand auch zu Hause méglich.

Erfahrungen betroffener Familien

Angehérige von Patienten mit Bewusstseins-
storungen geben folgende Empfehlungen, die den
Umgang mit dieser schwierigen Lebenssituation er-
leichtern konnen:

1. Kommunikation mit Klinikpersonal

Scheuen Sie sich nicht, Fragen zu stellen, Thre
Beobachtungen mitzuteilen und IThre Meinungen
zu duflern.
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2. Umgang mit medizinischer und pflegerischer Aus-
stattung

Sie miissen die Hilfsmittel sowie die von Threm
Angehorigen benétigten medizinischen und pfle-
gerischen Artikel kennen und Sie miissen wissen,
wo Sie diese beziehen kénnen.

. Pflege Ihres Angehirigen

Angehorige tibernehmen meist einen Teil der
Pflege des Patienten selbst. Die weitreichen-

den Aufgaben kénnen dann die selbststindige
pflegerische Versorgung Ihres Angehérigen, die
Organisation und Koordination zusitzlicher
Pflegehilfe und Betreuungsleistung sowie die An-
schaffung benéstigter Hilfsmittel umfassen.

Eine wichtige Rolle bei der Entscheidung, Ih-
ren betroffenen Angehérigen zuhause zu pflegen,

spielt da-
3 ) . Falls Unterstiitzungsmoglichkeiten
bei, ob Sie . .

. organisiert werden konnen, kann
Unterstiit-

ein Mensch mit einer schweren
Bewusstseinsstorung auch zu
Hause versorgt werden

zung durch

andere

wie pri-
vate Betreuungspersonen, Krankenpfleger oder
Familienangehorige haben, die einen Teil der
Versorgung oder Betreuung Thres Angehori-
gen iibernehmen. Auflerdem ist entscheidend,
in welchem Rahmen eine finanzielle Unterstiit-
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zung durch das Gesundheitssystem erfolgt. Es
ist in jedem Fall wiinschenswert, dass Sie sich so
gut wie moglich einarbeiten und schulen lassen,
damit Sie die Anteile der Pflege, die Sie iiber-
nehmen méchten, auch kompetent iibernehmen
konnen. Dies kann Baden, Waschen, Umgang
mit Ausscheidung, Mobilisation, Lagerung und
andere Aspekte betreffen, die bei Ihrem Angeho-

rigen relevant sind.

. Finanzielle Angelegenheiten

Sie mégen sich am Anfang vielleicht tiberfordert
fithlen, wenn Sie sich um die finanziellen Unter-
stiitzungsmdglichkeiten kiitmmern miissen, die
Threm Angehorigen eventuell zustehen kénnten.
Sie werden jedoch mit viel Geduld, Ausdauer
und Unterstiitzung durch andere den Uber-
blick gewinnen und herausfinden, wo Sie Hilfe
bekommen kénnen und wie Sie die diesbeziigli-
chen Formalititen erledigen.

Finanzielle Unterstiitzung ist moglich durch:
e Krankenversicherung

e Sozialversicherungstriger (Rentenver-
sicherung, Unfallversicherung (BG),
Arbeitsagentur, Pflegeversicherung) oder je
nach privater Absicherung auch private Versi-
cherer wie private Unfallversicherungen



e Mitarbeiter bei den Gemeinden, Sozialim-
tern und Integrationsimtern.

Es mag schwierig sein, jemanden zu finden, der
weifl, wie man all diese Unterstiitzungsmog-
lichkeiten in Anspruch nimmt. Das Wichtigste
ist jedoch, dass Sie sich durchfragen und hart
nickig bleiben, um die bestmdgliche Hilfe zu
erhalten, die Ihrem Angehérigen zusteht. Hilf-
reich konnen Sozialarbeiter, Therapeuten, Thre
Ansprechpartner bei den Versicherungen Ih-
res Angehdorigen, die Selbsthilfeverbinde fiir
Schidel-Hirn-Verletzte sowie Angehérige und
Freunde sein, die selbst Behinderungen haben
oder Behinderte versorgen.

. Betreuung

Da Ihr Angehériger selbst nicht mehr dazu in
der Lage ist, alle Entscheidungen fiir sein ei-
genes Leben zu treffen, ist es erforderlich, dass
Sie oder ein anderes Familienmitglied die ge-
setzliche Betreuung fiir Thren Angehérigen
tibernehmen. Dies betrifft die Erledigung der
finanziellen Angelegenheiten Thres Angehorigen
sowie die Entscheidung, wie und wo die Behand-
lung fortgefiihrt wird. Falls Sie denken, dass ein
gesetzlicher Betreuer eingesetzt werden sollte,
miissen Sie sich mit dem zustindigen Vormund-
schaftsgericht in Verbindung setzen. Eventuell
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wurde oder wird auch durch den behandelnden
Arzt eine Betreuung angeregt. Die gesetzliche
Betreuung wird beendet, sobald sie nicht mehr

erforderlich ist.

Wenn Thr Angehériger eine Vorsorgevollmacht

ausgestellt hat, ist eine gesetzliche Betreuung

meist nicht notwendig. Die Person, auf die die
Vollmacht ausgestellt ist, kann dann die Ent-

scheidungen im Namen des Patienten treffen.
Wenn Sie Fragen dazu haben, kann Thnen das

zustindige Vormundschaftsgericht helfen.

Umgang mit bewusstseinsgestorten Menschen

Die beste Moglichkeit, mit Threm Angehérigen
Kontakt aufzunehmen, besteht darin, mit ihm zu

sprechen, auch wenn er nicht darauf reagiert oder
es nicht zu verstehen scheint. Ihm einfache Dinge

zu erzihlen, wie z. B. was es in Ihrem Leben Neu-

es gibt oder was in der Familie, der Nachbarschaft
oder der Welt passiert ist, kann Thnen helfen, ei-

nen Zugang zu ihm zu bekommen. Wenn Sie mit

IThrem An-
gehorigen
wihrend der
Pflege reden,
fithlen Sie

sich unter
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Die natiirlichste Art und Weise,

mit lhrem Angehorigen Kontakt

aufzunehmen, ist es, mit ihm zu

reden, auch wenn er nicht reagiert

oder zu verstehen scheint




Umstinden wohler bei dieser Tatigkeit. Wenn Sie
ihm sagen, dass Sie seine Arme oder Beine massie-
ren, um deren Beweglichkeit zu erhalten, kann dies
dazu fithren, dass Sie und auch der Patient weniger
Stress dabei empfinden. Machen Sie solche Ubun-
gen aber nur, wenn Thr Arzt, Thre Plegkraft oder
Thr Therapeut Sie dazu beauftragt und Sie in die
Technik eingewiesen hat.

Beriihrung ist ein anderer Zugangsweg zum Pa-
tienten. Angehorige haben berichtet, dass sie sich
dem Patienten nahe fiihlen, wenn sie ihm eine
Massage geben oder seine Hinde oder sein Gesicht
eincremen. Dabei ist allerdings wichtig, Reiziiber-
flutung zu vermeiden, da sie zu einer schnelleren
Atmung, einer erhohten Muskelanspannung, zu
Zihneknirschen, Unruhe oder Miidigkeit fithren

kann.

Auf sich selbst und den Rest der Familie achten

Angehoérige eines Menschen im Wachkoma oder
Minimal Bewussten Zustand empfinden hiufig
Trauer oder Verlustgefiihle beziiglich der Bezie-
hung, die sie vorher zu ihrem Angehorigen hatten.
Es gibt verschiedene Umgangsmdglichkeiten da-
mit. Ein Patient im Wachkoma oder Minimal Be-
wussten Zustand zeigt unter Umstinden eine nur
langsame Entwicklung. Vielleicht zeigt sich tiber
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einen lingeren Zeitraum hinweg auch gar keine
erkennbare Verbesserung. Manchmal hilft es, ein
Tagebuch zu fiithren, in dem alle Verinderungen
aufgezeichnet werden. Dies ermoglicht Thnen, zu-
riickzuschauen und zu sehen, in welchen Bereichen
Thr Angehériger Fortschritte gemacht hat und viel-
leicht besser reagieren kann als vorher.

Einen bewusstseinsgestorten Angehorigen zu
haben, ist in der Regel korperlich und psychisch
sehr belastend. Diese Aufgabe allein iibernehmen
zu miissen, kann einen Menschen iiberfordern. Es
ist wichtig, die Hilfestellung von anderen anzuneh-
men und sich kontinuierlich nach neuen Unterstiit-
zungsmoglichkeiten umzuschauen. Vielleicht helfen
Ihnen die gleichen Menschen, die Thnen bisher in
IThrem Leben eine Stiitze waren, wie z. B. Thre Fa-
milie, Freunde, Kirchenverbinde etc.

EITERE HILFSQUELLEN sind Selbsthilfe-
§ ; § ; gruppen, professionelle Einrichtungen
oder Vereine, die sich auf das Thema

»schwere Schidel-Hirn-Verletzungen® spezialisiert
haben, wie z. B.:

e Bundesverband Schidel-Hirnpatienten in
Not eV.
wwuw.schaedel-hirnpatienten. de

e ZNS-Hannelore Kohl Stiftung
www. hannelore-kohl-stiftung. de
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e Bundesverband SHV — Selbsthilfeverband fiir
neurologisch Erkrankte und Unfallopfer e.V.
www.selbst-hilfe-verband. de

e FORUM GEHIRN e.V. — Bundesverband
fiir Menschen mit Hirnschidigungen und
deren Angehdorige
www.forum-gehirn.de

Arzte, Therapeuten, Psychologen, Sozialarbeiter
und andere Berufsgruppen kénnen Ihnen ebenfalls
dabei behilflich sein, Hilfe fiir sich selbst zu organi-

sieren.

Auch ein Mensch, der sich voll und ganz der
Pflege seines Angehorigen verschrieben hat, braucht

ab und zu ein bisschen Zeit fiir sich. Falls Ihr An-
gehoriger

Auch ein Mensch, der sich voll

zu Hause

versorgt und ganz der Versorgung seines
wird, soll- erkrankten Angehorigen verschrieben
cen Sie hat, braucht ab und zu ein wenig Zeit
sich mit fiir sich selbst

der Unterstiitzung durch Thre Familie oder Freun-
de immer mal wieder eine kurze Auszeit génnen,
um sich selbst etwas Gutes zu tun. Hilfreich kann
es auch sein, wenn eine Vollzeitpflegekraft Thren
Angehoérigen eine Woche lang versorgt oder er fiir
diese Zeit in eine Pflegeeinrichtung geht, damit Sie
sich eine lingere Erholungspause génnen konnen.
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Wenn Thr Angehériger in einer Rehabilitationsein-
richtung ist oder in einem Pflegeheim lebt, ist es
sinnvoll, einen Besuchsplan zu erarbeiten, der Th-
nen einige Freirdume verschafft und anderen Ange-
hérigen und Freunden die Gelegenheit bietet, Zeit
mit dem Patienten zu verbringen.

Kurz nach der Erkrankung Ihres Angehérigen
waren Sie wahrscheinlich fiir einige Zeit in einer
Krisenstimmung und haben sich voll und ganz auf
die akute Situation eingelassen und den Rest Ihres
Lebens zum Stillstand gebracht. Im weiteren Zeit-
verlauf wird es erforderlich werden, dass Sie Ihre
Aufmerksamkeit wieder auf alltigliche Anforderun-
gen ausrichten wie z.B. Rechnungen zu bezahlen,
familidre Beziehungen zu pflegen und auch Thren
eigenen korperlichen und psychischen Bediirfnissen
gerecht zu werden. Obwohl Sie sich natiirlich auf
die Bediirfnisse Thres kranken Angehérigen kon-
zentrieren, diirfen Sie die Bediirfnisse der anderen
Familienmitglieder und Ihre eigenen nicht verges-
sen. Gespriche mit einem Psychologen oder Geist-
lichen kénnen Thnen vielleicht dabei helfen, sich
an die Lebensverinderungen anzupassen, die das
Krankheitsereignis mit sich gebracht hat.

Da die Pflege eines Menschen im Wachkoma
oder im Minimal Bewussten Zustand eine enorme
Herausforderung darstellt, ist es wichtig, dass Sie
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die hier beschriebenen Unterstiitzungsmoglichkei-
ten in Anspruch nehmen. Jeder Mensch wird sich

in einer solchen Situation anders verhalten, aber fast

jeder kann eine Moglichkeit finden, damit umzu-
gehen und sein Leben erfiillt weiterzuleben. Vie-
le Menschen kénnen sogar mit der Zeit eine tiefe
innere Befriedigung darin sehen, das Leben ihrer
schwer kranken Angehérigen so angenehm und
schon wie moglich zu machen.
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Begriffsverzeichnis
Koma

Zustand kompletter Bewusstlosigkeit ohne Au-
gendffnen.

Wachkoma (Vegetative State, apallisches Syndrom)
Zustand kompletter Bewusstlosigkeit mit
gelegentlichem Augendéffnen.

Minimal Bewusster Zustand

Zustand herabgesetzter, aber eindeutig nachweis-
barer Bewusstseinstitigkeit. Gezielte Reaktionen
auf Umwelt (z. B. Anschauen, Befolgen von Auffor-
derungen, Kommunikation) sind inkonstant, aber
reproduzierbar beobachtbar.

Organisches Psychosyndrom

Zustand nach Schidel-Hirn-Verletzung, in dem
Patienten zwar jederzeit ansprechbar, also bewusst
sind, aber erhebliche Beeintrichtigungen in den Be-
reichen Psyche, Verhalten, Orientierung, Gedicht-
nis, Denken und Affekt aufweisen.

26



Frithrehabilitationseinrichtung (Phase B)

Rehabilitationsklinik, die Patienten mit schweren
Schidel-Hirn-Verletzungen unmittelbar nach der
Akutphase behandelt. Ziele dieser Behandlungs-
phase sind die Verbesserung von Kommunikation
und Interaktion, gezielter Motorik sowie Selbststin-

digkeit im Alltag.

Weiterfiihrende Rehabilitationseinrichtung (Phase C)

Rehabilitationsklinik, die Patienten mit Schi-
del-Hirn-Verletzungen weiterbehandelt, wenn diese
eine weitgehende Selbststindigkeit in alltiglichen
Funktionen wiedererlangt haben, sich fortbewe-
gen kénnen und am Tag mehrere Stunden aktiv an
Therapien teilnehmen kénnen. Ziel dieser Behand-
lung ist eine weitere Verbesserung der Selbstindig-
keit, eine Forderung der allgemeinen kérperlichen
und geistigen Belastbarkeit sowie die Verbesserung
fortbestehender spezifischer Storungen.

Aktivierende Langzeitpflege (Phase F)

Pflegeeinrichtung, in der Patienten mit schweren
neurologischen Ausfillen bzw. ausgeprigten moto-
rischen und geistigen Funktionsstérungen aktivie-

rend gepflegt werden.
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