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Einleitung

Menschen mit dem klinischen Bild eines apallischen Syndroms, in der
angloamerikanischen Literatur als ,vegetative state” und umgangs-
sprachlich als ,Wachkoma” bezeichnet, sind eine in jeder Hinsicht bemer-
kenswerte Patientengruppe.

Mit einer liber Monate oder auch Jahre hinweg reduzierten Bewusst-
seinslage und neurologisch wie neuropsychologisch definierten duf3erst
auffalligen Verhaltensmustern stellen sie ohne Zweifel eine enorme Her-
ausforderung dar. Das gilt sowohl fiir betreuende professionelle Gruppen
wie Arzte, Pflegepersonal, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, Logo-
paden und Psychologen als insbesondere auch fiir die betroffenen Ange-
hoérigen.

In jeder Minute des Mitdabeiseins ist man neu gefordert und dennoch
ist unser Tun haufig begleitet von Unsicherheit und Zweifel Giber die Rich-
tigkeit und vielleicht auch Uber die Sinnhaftigkeit.

Gleichzeitig flihrt uns die Beschaftigung mit diesem Thema regelhaft
und meist sehr rasch an die Grenzen unseres persdnlichen Verantwor-
tungsvermdgens und der gesellschaftlichen Verantwortungspflicht. Beim
Handeln in Grenzbereichen des Menschseins stellt sich oft die Frage nach
der Sinnhaftigkeit von Leiden und die Frage, wie wir damit umgehen.

Vorliegendes Buch erhebt keinen Anspruch auf Wissenschaftlich-
keit, wenngleich wissenschaftliche Erkenntnisse und erprobtes Wissen
die Themen bestimmen. Die Inhalte dieses Buches entstanden aus einer
Situation der fragenden und neugierigen Hilflosigkeit, aus der Wahrneh-
mung, dass wir zwar viele Werkzeuge zur Verfligung haben, es aber oft
nicht verstehen, sie richtig anzuwenden und aus der Erkenntnis, dass die-
ser Betreuungsbereich zwar als wichtig erkannt, aber bis vor wenigen Jah-
ren nicht wahrgenommen wurde, obwohl er langst schon hatte verwirk-
licht werden sollen.

Die stationdre Langzeitbetreuung von Patienten in den friihen Remis-
sionsstadien eines apallischen Syndroms, von Patienten, die nach Akut-
therapie in der Regel auf einer Intensivstation, und einer oft bis zu einem
Jahr oder manchmal auch langer dauernden Friihrehabilitation nicht zu
Hause betreut werden konnen, ist noch immer ein wenig beachteter
Bereich in der neurologischen Rehabilitationskette. Wir sprechen also von
den Betreuungsinstitutionen, von denen landldaufig gemeint wird, dass
dort keine Besserung der Patienten mehr stattfinden kann, es in der Regel
zu einer Verschlechterung kommt, die Erhaltung des Zustandes schon ein

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
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groBer Erfolg ist und Lebensqualitdt eine unrealisierbare Wunschfantasie
bleibt. Haufig hort man auch den Nachsatz, dass es fiir Menschen im apal-
lischen Syndrom Lebensqualitét natirlich auch gar nicht geben kann.

Soist es aber nicht!

Wir bieten hier in einem umfassenden Gesamtkonzept Information
zum Thema und Anleitung fir alle jene Menschen innerhalb und aul3er-
halb von Institutionen, die sich bereits um die Betreuung dieser Patienten
bemiihen oder beabsichtigen, es zu tun. Wir tun das, weil wir Gberzeugt
sind, dass es wichtig ist, auf langjahriger Erfahrung basierendes Wissen
auch weiterzugeben. Es geht hier nicht nur um das Was, sondern auch
um das Wie der Betreuung und wir werden Ihnen auch Argumente fiir
das Warum anbieten, weil wir wissen, dass die aktuelle gesundheits- und
sozialpolitische Entwicklung wohl zunehmend weniger Riicksicht auf die
nehmen wird, die keine Stimme haben.



Historischer Riickblick

Kretschmer 1940

Der Begriff ,apallisches Syndrom” wurde von Ernst Kretschmer (1940),
einem deutschen Neurologen, in die Literatur eingefiihrt. Kretschmer
beschreibt: ,Der Patient liegt wach da mit offenen Augen. Der Blick starrt
geradeaus oder gleitet ohne Fixationspunkt verstandnislos hin und her.
Auch der Versuch, die Aufmerksamkeit hinzulenken, gelingt nicht oder
hochstens spurenweise; Ansprechen, Anfassen, Vorhalten von Gegenstan-
den erweckt keinen sinnvollen Widerhall. Die reflektorischen Flucht- und
Abwehrbewegungen kdnnen fehlen. Es fehlt manchmal auch das reflek-
torische Zuriickgehen in die Grundstellung bzw. in die optimale Ruhestel-
lung, mit dem der Gesunde zufallige, nicht mehr gebrauchte, besonders
auch unzweckmaBige oder unbequeme Kérperstellungen automatisch zu
beenden pflegt. Infolgedessen kénnen diese Kranken in aktiv oder passiv
gewordenen Zufallsstellungen verharren bleiben. Dieses Verhalten kann
entweder auf der Unfahigkeit einer sinnvollen Reizerwiderung oder auf
einer primdren Antriebsstorung beruhen. Im Gegensatz dazu kann das
elementare Irradiieren unverarbeiteter und ungebremster Auflenreize
enorm gesteigert sein, sodass sensible Reize mit Zuckungen beantwor-
tet werden konnen. Trotz Wachsein ist der Patient unfahig zu sprechen,
zu erkennen, sinnvolle Handlungsformen in erlernter Art durchzufiihren.
Dagegen sind bestimmte vegetative Elementarfunktionen, wie etwa das
Schlucken, erhalten. Daneben treten die bekannten friihen Tiefenreflexe,
wie Saugreflex oder Greifreflex, hervor. Es kann mit variablen Begleit-
symptomen von anderen Hirnteilen einhergehen, zum Beispiel mit Tonus-
erhdhungen, extrapyramidalen Hyperkinesen (Chorea, Athetose, Tremor).”

In eindrucksvoller Weise wurde hier erstmals jenes Krankheitsbild
beschrieben, mit dem wir uns in der Folge auseinandersetzen werden.

Wie entstand nun der Name ,apallisches Syndrom*?

Kretschmer hielt fest, dass dieser Zustand wohl auf eine Blockierung
oder einen Ausfall der Gro3hirnfunktionen, die in der Gehirnrinde, im
Gehirnmantel, lokalisiert sind, und auf ein Absinken der Gehirnfunktion
auf eine Ebene darunter, die Mittelhirnebene, zuriickzufiihren sei (Pal-
lium = Gehirnmantel, apallisch = ohne Gehirnmantel). Wahrend also die
Funktion des GroB3hirns zumindest im Vollbild weitgehend ausgefallen
ist, bleibt die Funktion des Hirnstammes, in dem lebenswichtige Zentren
lokalisiert sind, meist erhalten. Wir wissen heute aufgrund neuester funkti-
oneller bildgebender Verfahren, dass diese Annahme nur bedingt stimmt

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
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und auch bei Menschen mit apallischem Syndrom Teile der Gehirnrinde
durchaus noch intakt sind.

Kretschmer ging aber bereits damals auf die Prognose ein, indem er
feststellte, dass es sich um ein Durchgangssyndrom handelt - also einen
Zustand, der prinzipiell reversibel ist - und dass trotz schwerster neurolo-
gischer Ausfdlle eine weitgehende, mitunter auch vollstandige Rickbil-
dung maoglich ist.

Gerstenbrand 1967

In der Folge verschwand aus nicht nachvollziehbaren Griinden das Inter-
esse an diesem Krankheitsbild fiir fast drei Jahrzehnte. Erst der vom
bekannten osterreichischen Neurologen Franz Gerstenbrand (1967) ver-
fassten umfangreichen Monografie ,Das traumatische apallische Syn-
drom” ist es zu verdanken, dass das apallische Syndrom wieder Thema
wissenschaftlicher Publikationen wurde. Die in seinem Buch beschriebe-
nen klinischen Bilder und Remissionsstadien sind bis heute in ihrer Detail-
liertheit und Prazision unerreicht. Auch Gerstenbrand wies bereits 1967
eindringlich auf die Notwendigkeit und Sinnhaftigkeit einer konsequen-
ten Rehabilitation und professionellen Betreuung der Patienten hin, als er
schrieb: ,Die Beschaftigung mit diesen schweren Fallen schien zunachst
aussichtslos, da sie wohl das akute Stadium Uberlebten, aber dann nach
einer langeren Periode, die Wochen oder Monate dauern kann, meist
unter den Zeichen einer interkurrenten Erkrankung oder eines Marasmus
verstarben. Die wenigen Patienten aber, die dieses schwerste Zustands-
bild einer Hirnschadigung liberstanden, konnten dem Leben nicht mehr
eingegliedert werden und gingen zum Teil in den Versorgungshdusern,
zum Teil in psychiatrischen Anstalten nach langem Siechtum zugrunde.
Erst die Verbesserung der Rehabilitationsmethoden brachte eine Wende.
Es wurde moglich, einem Teil dieser scheinbar verlorenen Patienten den
Anschluss an die Familie und das soziale Leben zu geben ...” Die Ver-
dienste von Franz Gerstenbrand, fir Menschen im apallischen Syndrom
uneingeschrankte Menschenwiirde, ein uneingeschrdanktes Recht auf
Leben, rehabilitative Unterstliitzung und soziale Reintegration sicher-
zustellen, kdnnen nicht hoch genug gewiirdigt werden und sind Aus-
druck eines zutiefst menschlichen Verhaltens.

Jennett und Plum 1972

Wenige Jahre nach Gerstenbrand beschrieben die angloamerikanischen
Autoren Bryan Jennett und Fred Plum (1972) das gleiche Krankheitsbild
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und gaben ihm aufgrund der oft im Vordergrund stehenden enthemm-
ten vegetativen Funktionen (Herz-Kreislauf-, Atemfunktion, Schweif3-,
Speichelsekretion etc.) den Namen ,vegetative state”, gingen aber nicht
auf die prinzipielle Riickbildungsfahigkeit des Syndroms ein. Sie schlugen
darliber hinaus vor, bei ausbleibender klinischer Besserung nach einem
Monat den Begriff ,persistent vegetative state” und bei ausbleibender
Besserung nach einem Jahr den Begriff ,permanent vegetative state” zu
verwenden.

Aus der Diagnose ,permanent vegetative state” war somit nolens
volens ein prognostischer Begriff geworden und, auch wenn es keiner
wahrhaben wollte, einmal ausgesprochen, drdangt sich immer wieder das
Wort ,vegetables” fiir Patienten mit einem ,permanent vegetative state”
auf.

Ohne Zweifel war die Wahl des Begriffs ,vegetative state” ungliicklich.
Im Oxford English Dictionary werden fiir den Begriff ,to vegetate” fol-
gende Definitionen gegeben: ,To vegetate: To live a merely physical life,
devoid of intellectual activity or social intercourse and an organic body
capable of growth and development but devoid of sensation and thought.”
Es sind Definitionen, die wenig Wertschatzung fir menschliches Leben
ausdriicken. Umso bedrlickender ist es, diese geringe Wertschatzung fur
schwerstkranke und schwerstbehinderte Menschen im Wachkoma oft
auch im Umgang mit diesen Menschen erfahren zu missen. Angeho-
rige schildern oft unvorstellbare Gesprache mit so genannten professio-
nellen Gruppen in Gesundheitsbetrieben. Auch Bryan Jennett kritisiert in
einer seiner letzten Publikationen diese ungliickliche ,Wortspielerei”. Die
Autoren selbst diirften von Anfang an mit dem Begriff ,vegetative state”
nicht sehr gliicklich gewesen sein, sonst hdtten sie ihrem Publikationsti-
tel nicht den Nachsatz ,a syndrome in search of a name” gegeben. 1996
wurde in einem Konsensus-Meeting endgiiltig empfohlen, die Bezeich-
nungen ,persistent” oder ,permanent” wieder zu streichen, was aber an
der grundlegend pessimistischen, um nicht zu sagen negativistischen Ein-
stellung zu diesem Krankheitsbild im angloamerikanischen Raum nichts
mehr @ndern konnte.

Dies ist auch der Grund, weshalb sich das Interesse hier vordergriindig
auf die Frage eines mehr oder weniger wiirdevollen Sterbens als auf die
Frage eines wirdevollen Lebens konzentriert. Mdglicherweise werden
die Ergebnisse neuester funktioneller bildgebender Verfahren hier etwas
bewegen kdénnen.

Um es vorweg festzustellen: Arzte und Betreuende sind weder beauf-
tragt, den sozialen Wert eines Kranken zu beurteilen, noch sind sie Erfiil-
lungsgehilfen fiir die Wiinsche von Angehdrigen oder Organisationen
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und schon gar nicht kdnnen sie ihr Handeln an verschiedenen philoso-
phischen Konzepten ausrichten, die sich mit der Frage beschaftigen, ob
Wachheit und bewusste Wahrnehmung eine Grundvoraussetzung sind,
um als Person zu gelten, oder ob das Fehlen von Wachheit und bewusster
Wahrnehmung mit sinnloser Hiille und somit lebensunwert gleichgesetzt
wird (Kallert 1994).



Symptome eines Wachkomas

Als Kernsymptome sind allen Beschreibungen gemeinsam das Fehlen
oder eine zumindest hochgradige Einschrankung eines bewussten Wahr-
nehmens, ein fehlendes Bewusstsein des Patienten seiner selbst und sei-
ner Umwelt und ein Fehlen jeglicher sinnvoller Reaktionen auf duBere
Reize bei erhaltenem Schlaf-Wach-Rhythmus.

Diese elementaren Symptome spiegeln sich in der Bezeichnung
,Wachkoma“, die besonders in der deutschsprachigen Offentlichkeit weit
verbreitet ist und in der Bezeichnung ,Coma vigile”, meist in der alteren
Literatur verwendet, wider. Wir verwenden in der Folge oft bewusst den
weniger wissenschaftlichen, aber sehr pragnanten Begriff ,Wachkoma®, in
dem sich die zahlreichen Widerspriiche, die mit diesem Thema verbun-
den sind, gut abbilden lassen. Auf die Problematik der Nomenklatur und
die aktuellen Entwicklungen werden wir spater noch eingehen. Wesent-
lich ist die Abgrenzung zum Koma, in dem der Patient die Augen standig
geschlossen halt, keinen Schlaf-Wach-Rhythmus zeigt und durch dufRere
Reize nicht weckbar ist.

Erwacht der Patient nicht innerhalb von drei bis vier Wochen aus die-
sem anfanglichen Koma und erliegt er auch nicht den Folgen des ausl6-
senden Ereignisses, entwickelt sich ein Wachkoma (Plum und Posner 1980).

Die Schwierigkeit der Diagnose ergibt sich trotz penibler Beschrei-
bungsversuche aus der Tatsache, dass Bewusstsein nicht direkt messbar
ist und es bis heute auch keine absolut sicheren Zusatzuntersuchungen
gibt, die das Vorhandensein von Bewusstsein beweisen kdnnten. Das Vor-
handensein dieses ,Bewusstseins” ist jedoch von ganz zentraler Bedeu-
tung. Es zeichnet sich aber zunehmend ab, dass die neuen funktionellen
bildgebenden Verfahren, insbesondere die funktionelle Magnetreso-
nanztomografie (fMRT), in den nachsten Jahren moglicherweise einen
diagnostischen Zugang ermdglichen.

Ob jemand hirntot ist oder nicht, kann man dagegen relativ einfach
beantworten.

Das Committee on Ethical Affairs der American Neurological Associa-
tion definierte 1993 folgende Kriterien, um das Vollbild eines ,vegetative
state” gegenliber anderen Zustanden mit eingeschrankter Bewusstseins-
lage abzugrenzen.

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
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¢ Symptome eines Wachkomas D

Kriterien zur Diagnose des Vollbildes eines
Wachkomas

- Fehlende Wahrnehmung seiner selbst und/oder der Umwelt

- Spontanes oder reflektorisches Offnen der Augen

- Fehlen jeglicher sinnvollen und reproduzierbaren Kommunikation

- Kein sicheres optisches Fixieren und reproduzierbares Verfolgen aufle-
rer Stimuli

- Bulbi oft divergent mit positivem Puppenkopfphdanomen

- Keine emotionelle Reaktion auf Ansprechen

— Keine verbale Kommunikation

- Ungerichtete verbale AuBerungen (Grunzen, Schreien) méglich

- Ungerichtetes Grimassieren moglich (positiv wie negativ)

- Schlaf-Wach-Rhythmus vorhanden

- Hirnstammreflexe und spinale Reflexe sind erhalten

— Primitivreflexe (Saugen, Schlucken, Kauen, Greifen) sind variabel erhal-
ten

- Abwehr-, Halte- und Stellreflexe sind erhalten

- Blutdruckregulation, kardiorespiratorische Funktionen sind erhalten

- Blasen-, Mastdarminkontinenz

— Auf taktile, visuelle und akustische Stimulation treten Massenbewe-
gungen (Walzbewegungen) und vegetative Symptome (Schwitzen,
Speichelfluss, Tachykardie etc.) auf

- Beugestellung der Arme mit Faustschluss

- Beuge-/Streckstellung der Beine, Streckstellung der Fii3e

1996 wurden diese Kriterien nochmals von der International Working
Party on The Vegetative State zusammengefasst, wobei auch hier das feh-
lende Bewusstsein der eigenen Person und der Umwelt die zentrale diag-
nostische Forderung ist.

Es kann nicht kritisch genug angemerkt werden, dass eine Diagnose
nicht darauf basieren kann, dass sich etwas - wie zum Beispiel eine
bewusste Wahrnehmung - nicht nachweisen lasst, also auf dem Fehlen
eines Merkmals basiert. Die Tatsache, dass man etwas nicht beweisen
kann oder nicht findet, beweist nicht, dass es das, was man sucht, nicht
gibt. Vielleicht sind nur die derzeit zur Verfliigung stehenden diagnosti-
schen Mittel nicht ausreichend. Die Zukunft wird es moglicherweise zei-
gen.

Dazu ein Vergleich: Pathophysiologisch entspricht das Vollbild des apal-
lischen Syndroms/vegetative state/Wachkomas dem Niveau eines Neu-
geborenen. Wahrend bei Patienten im Wachkoma Teile der Gehirnrinde
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¢ Kriterien zur Diagnose des Vollbildes eines Wachkomas D

und Bahnsysteme von und zur Rinde zerstort sind, ist beim Neugebore-
nen die Gehirnrinde, also ein wesentlicher Bereich unseres Bewusstseins,
noch nicht voll entwickelt und viele Bahnsysteme und Verbindungen sind
einfach noch nicht funktionsfahig. Ob ein neugeborenes Kind Bewusst-
sein hat, soll einfach jeder fiir sich entscheiden, denn messen kann man
es nicht.

Es soll nochmals besonders darauf hingewiesen werden, dass die oben
genannten Kriterien ausschlief3lich fiir das Vollbild des apallischen Syn-
droms/vegetative state/Wachkomas gelten und in der Regel die Patien-
ten in eine Remission eintreten, auch wenn sie nur die ersten ein oder
zwei Remissionsstufen erreichen. Verbleibt der Patient im Vollbild, ver-
stirbt er auch meist innerhalb weniger Monate. Die Frage, ob eine Remis-
sion eintritt, hangt natirlich auBer von einer Vielzahl prognostischer Para-
meter auch von Art und Umfang der Betreuung von Anfang an ab. Man
kann aber davon ausgehen, dass bei bis zu 8o Prozent der Patienten eine
Remission eintritt. Jedenfalls bleibt jedoch auch der Patient in den friihen
Remissionsstadien ein Hochrisikopatient.

Um es von Anfang an klarzustellen: Es geht nicht darum, das Uberleben
unter allen Umstanden sicherzustellen und jede noch so aufwandige The-
rapiemethode anzuwenden. Es geht darum, jedem Menschen mit einem
Wachkoma eine Chance zu geben - und sei sie auch noch so gering. Und
es geht darum, Lebensqualitat fiir diese Menschen sicherzustellen und
vermutetes Leiden so weit wie moglich zu vermindern.

Wir werden in der Folge ndher auf die Problematik eingehen: Was ist
Bewusstsein?

n



Was ist Bewusstsein?

Was unterscheidet Wachheit von Aufmerksamkeit und
Wahrnehmung?

Ein Versuch, Wachkoma zu verstehen, und iiber die Schwierigkeit,
Bewusstsein zu erkennen

Wann immer der Begriff ,Wachkoma"” ausgesprochen wird, konzentrieren
sich die Fragen darauf, wie weit eine bewusste Wahrnehmung der eige-
nen Person und der Umwelt noch besteht, obwohl die meist ausgepragte
Schadigung des Gehirns ein komplexes klinisches Bild verursacht mit in
der Regel massiven motorischen, sensorischen und kognitiven Stérungen,
die in mehr oder weniger ausgepragtem Zustand weiter bestehen blei-
ben, auch wenn sich die Bewusstseinslage gebessert hat. Die Frage, inwie-
weit bewusste Wahrnehmung vorhanden ist, fasziniert auf der einen Seite,
auf der anderen Seite ist sie die zentrale belastende Frage firr die Ange-
horigen.

Die Unsicherheit, ob der Betroffene mich wahrnimmt oder sich selbst
wahrnehmen kann, und die Frage, ob unterschiedlichste motorische
Reaktionen oder auch nur emotionale Regungen bewusst oder unbe-
wusst bleiben, stehen fast immer im Mittelpunkt.

Dem gegeniber verlieren die oft ausgepragten anderen Defizite an
Bedeutung.

Es ist daher sinnvoll, sich im Rahmen dieses Buches mit dem Thema
Bewusstsein zu beschaftigen. Wir wollen aber — und es fallt schwer, das
Wort ,bewusst” jetzt nicht anzuwenden - philosophische und vielleicht
auch religiose Gesichtspunkte hier nicht beriicksichtigen.

Wir verstehen das Thema Bewusstsein vielleicht besser, wenn wir die
drei Hauptkriterien isoliert betrachten, die fiir eine bewusste Wahrneh-
mung der eigenen Person und der Umwelt notwendig sind.

Das erste Grundkriterium ist die Weckbarkeit.
Es gilt also festzustellen, wie weit ein Patient durch du3ere Reize weckbar
ist, was sich in der Regel dadurch manifestiert, dass er die Augen 6ffnet. Es
ist unbestritten, dass Menschen im Wachkoma in der Regel weckbar sind,
das heil3t spontan oder auf dul3ere Reize die Augen 6ffnen.

Dieser Vorgang wird in der angloamerikanischen Literatur als ,arou-
sal reaction” bezeichnet. Die anatomische Grundlage dafiir ist ein Netz-
werk von Nervenzellen und kurzen Bahnverbindungen im Hirnstamm, die

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
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4 Was ist Bewusstsein? b

so genannte Formatio reticularis. Grob gesprochen werden alle sensib-
len Reize, die aus der Umwelt kommen, aber auch Reize aus dem Inne-
ren des Korpers, Gber Riickenmarksbahnen dem Gehirn zugeleitet. Dabei
passieren sie zwangslaufig diese Formatio reticularis und erregen diese.
Diese Erregung wird an bestimmte Kerngebiete im Thalamus, dem zent-
ralen Verarbeitungsort im Gehirn fiir alle eingehenden Reize, weitergelei-
tet und von dort kommt es schlie8lich zu einer Aktivierung der GroB3hirn-
rinde. Genau das passiert bei jedem von uns, wenn wir durch einen mehr
oder weniger sanften Reiz aufwachen, sei es, dass wir zuvor geschlafen
oder auch einfach nur gedost haben.

Das zweite wesentliche Kriterium ist die Wachheit.

Im angloamerikanischen Sprachraum steht dafiir der Begriff ,Wakefull-
ness”. Damit ist das Bewusstseinsniveau gemeint, der Grad unserer Wach-
heit, den man daran erkennt, ob wir unsere Augen gedffnet halten und
wach bleiben. Auch das kdnnen wir in der Regel beim Wachkoma-Pati-
enten beobachten und das Niveau seiner Wachheit auf diese Weise beur-
teilen.

Das dritte und entscheidende Kriterium fiir Bewusstsein ist die
gezielte Wahrnehmung und Aufmerksamkeit — angloamerikanisch
auch als ,Awareness” bezeichnet. Hier geht es also um die Bewusstseins-
inhalte.

Im initialen tiefen Koma, das der Patient in der Regel auf der Intensiv-
station Uberlebt, ist er nicht weckbar, er zeigt keine Hinweise fiir Wachheit
und keine Hinweise fir Aufmerksamkeit und Wahrnehmung.

Entwickelt sich aus dem initialen Koma zunachst das Vollbild des apalli-
schen Syndroms, ist der Patient zwar weckbar und bleibt unterschiedlich
lange wach, aber er zeigt zundchst keine Hinweise auf bewusste Wahr-
nehmung und Aufmerksamkeit. Erst mit beginnender Remission finden
sich zunehmend Hinweise auf Aufmerksamkeit und Wahrnehmung, also
zunehmend mehr Bewusstseinsinhalte.

Auf diese dritte und entscheidende Dimension des Bewusstseins wol-
len wir nun wieder etwas naher eingehen.

Welche Voraussetzungen bendétigen wir fiir uns selbst, um zu erken-
nen, wie weit die bewusste Wahrnehmung und Aufmerksamkeit, also
bewusste Inhalte, vorhanden sind?

Dazu ein einfaches Beispiel: Stellen Sie sich vor, Sie gehen im Sommer
barfuB und treten mit dem rechten FuB auf einen spitzen Stein. Bevor
Sie erschreckt mit dem Bein wegzucken oder irgendeine Schmerzaulle-
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¢ Was ist Bewusstsein? b

rung von sich geben, passieren sehr viele Dinge. Zunachst werden Reizim-
pulse von Schmerzrezeptoren an der Ful3sohle liber die peripheren Ner-
ven zum Riickenmark und an das Gehirn weitergeleitet. Dabei passieren
sie die Formatio reticularis, die ihrerseits wieder bestimmte Kerngebiete
im Thalamus und in der Folge die Grof3hirnrinde aktiviert. Sie sind zwei-
fellos, nachdem Sie auf den spitzen Stein getreten sind, wacher als zuvor.

Der Reizimpuls gelangt inzwischen weiter zu jenen primaren sensori-
schen Hirnarealen, die den einzelnen Korperregionen zugeordnet sind.
Diese befinden sich im Parietal- oder Scheitellappen des Gehirns — in der
so genannten hinteren Zentralwindung. Das bedeutet aber nicht, dass
dieser Reiz bereits zu diesem Zeitpunkt bewusst wahrgenommen wird.
Dazu ist es notwendig, dass auch sekundare Gehirnareale, so genannte
Assoziationsareale, die sich in unmittelbarer Nachbarschaft zu diesen pri-
maren Hirnrindenarealen befinden, aktiviert werden. Diese Assoziations-
areale Uberprifen — um es sehr vereinfacht auszudriicken -, ob wir diese
Art von Reiz irgendwann in unserem Leben schon einmal erfahren haben.
Jeder tritt zum ersten Mal in seinem Leben auf einen spitzen Stein. Wann
immer es wieder passiert, er wird sich sofort wieder daran erinnern.

Aber auch damit ist die bewusste Wahrnehmung noch nicht erfolgt.
Dazu ist ein wesentlicher weiterer Schritt notwendig. Wir miissen das, was
wir gerade erfahren, auch emotional bewerten. Dazu brauchen wir wie-
der den zuvor genannten Thalamus und eine mit ihm in sehr enger Bezie-
hung stehende Formation, das so genannte limbische System, das sehr
friih in der Entwicklung des Gehirns angelegt wird und das eng mit unse-
ren Emotionen verbunden ist.

Also erst, wenn der Reiz im Gehirn angekommen ist, das Gehirn Gber-
prift hat, ob der Reiz schon bekannt ist, und dieser Reiz auch mit einer
positiven oder negativen Emotion belegt wird, dann kénnen wir behaup-
ten, diesen Reiz auch bewusst wahrgenommen zu haben. Dass wir in der
Zwischenzeit schon lange den Fu weggezogen haben und ein mehr oder
weniger lautes ,Au” von uns gegeben haben, hat mit bewusster Wahrneh-
mung nichts zu tun und lauft reflektorisch ab. Auch wenn diese Beschrei-
bung sehr trivial klingt, hat sie im Umgang mit Menschen im Wachkoma
eine ganz wesentliche Bedeutung und unterstreicht auch die Therapiean-
satze, auf die wir spater noch eingehen werden.

Esist nicht egal, welche Reize wir beim Patienten setzen. Wir haben eine
weitaus hohere Chance auf eine Reaktion, wenn der Reiz bekannt ist und
mit einer positiven Emotion belegt ist. Fremde, neue, unbekannte, aber
auch emotional negativ belegte Reize, wie zum Beispiel haufiger Wechsel
der Betreuungspersonen, unklare und wechselnde TherapiemalBnahmen
und schmerzhafte Reize werden genau das Gegenteil von dem bewirken,

15



4 Was ist Bewusstsein? b

was wir wollen. Der Patient wird sich weiter zurlickziehen und verschlie-
Ben und starke vegetative Reaktionen wie Speichelfluss, starkes Schwit-
zen und motorische Unruhe werden vermehrt auftreten.

Ist der Weg vom adufBeren Reiz bis zur bewussten Wahrnehmung schon
sehr komplex, ist es fiir eine auBen stehende Person noch schwieriger, die
Frage zu kldren, ob bei einem Patienten bewusste Wahrnehmung vorhan-
den ist oder nicht.

Bis heute gibt es keine instrumentelle Untersuchungsmethode, die kla-
ren kann, ob ein Mensch bewusst wahrnimmt oder nicht. Das Elektro-
enzephalogramm (EEG) zeigt bei Wachkoma-Patienten sehr unter-
schiedliche Befunde, von schweren Veranderungen der hirnelektrischen
Tatigkeit bis zu fast normalen Befunden. Aussagen, wie weit bewusste
Wahrnehmung vorhanden ist oder nicht, konnen damit aber nicht getrof-
fen werden. Die Ableitung evozierter Potenziale (somatosensorisch evo-
zierte Potenziale — SSEP, visuell evozierte Potenziale — VEP, akustisch evo-
zierte Potenziale — AEP) gibt zwar Auskunft dariiber, ob ein optischer,
akustischer oder sensibler Reiz tatsachlich bis zur zustandigen Gehirn-
rinde gelangt, sagt aber ebenfalls nichts Gber das Vorhandensein einer
bewussten Wahrnehmung aus.

Die bildgebenden Verfahren wie Computertomografie oder Kernspin-
tomografie sind in der Lage, strukturelle Schaden sehr genau zu erfassen.
Sie geben uns Auskunft Giber das Ausmal3 der Schadigung und haben auf
diese Weise naturlich eine prognostische Bedeutung. Aussagen Uber das
Vorhandensein oder das Fehlen einer bewussten Wahrnehmung kénnen
sie jedoch auch nicht geben.

Neuere Methoden, wie die SPECT-Untersuchung mit radioaktiven Iso-
topen, kdnnen das Ausmal3 der Durchblutungsreduktion und damit das
Ausmal der Stoffwechselreduktion in verschiedenen Gehirnarealen mes-
sen, haben aber keine Aussagekraft bezliglich bewusster Wahrnehmung.
Natirlich ist der gesamte Gehirnstoffwechsel im Wachkoma reduziert, er
unterscheidet sich jedoch nur wenig von dem eines Menschen in Vollnar-
kose oder im Tiefschlafstadium.

Anders stellt sich die Situation bei den neueren funktionellen bild-
gebenden Verfahren wie der Positronen-Emissionstomografie (PET) oder
der funktionellen Magnetresonanztomografie (fMRT) dar. Hier kénnen
aktive Gehirnareale bildlich dargestellt werden und die Reaktion des
Gehirns auf unterschiedliche Reize gemessen werden. Aufgrund der zahl-
reichen Publikationen auf diesem Gebiet und der moglichen zukiinftigen
Bedeutung fiir Menschen im Wachkoma haben wir diesen neuen diag-
nostischen Verfahren ein eigenes Kapitel gewidmet.

16
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Letztendlich ist jedoch bis heute die klinische Untersuchung die ein-
zige einigermallen verldssliche Moglichkeit, Hinweise fiir bewusste Wahr-
nehmung zu finden oder nicht zu finden. Das Problem bei der klinischen
Untersuchung ist, dass man bei der Beurteilung darauf angewiesen ist, ob
der Patient in der Lage ist, auf einen von mir gesetzten duf3eren Reiz - sei
er akustisch, visuell, taktil, olfaktorisch oder gustatorisch — mit einer wie-
derholbaren und von mir wahrnehmbaren Reaktion zu antworten. Dazu
ist —egal wie — eine motorische Aktivitat notwendig. Die Komplexitat der
motorischen Ausfalle, wie man sie bei Wachkoma-Patienten findet, ver-
hindert aber oft eine entsprechende, von mir wahrnehmbare, motori-
sche oder verbal motorische gezielte und reproduzierbare Reaktion. Stel-
len Sie sich vor, Sie sind von der kleinen Zehe bis zum Kopfende komplett
geldahmt. Sie kénnen nichts, nicht einmal die Augen bewegen und auch
keine wie immer geartete verbale AuBBerung von sich geben. Auch wenn
Sie bei vollem Bewusstsein waren, Sie kdnnten es lhrer Umgebung nicht
mitteilen oder zu erkennen geben.

Auf der anderen Seite ist es fiir den Untersucher wichtig, den richtigen
Reiz zu finden, auf den der Patient noch reagieren kann. Es niitzt nichts,
einen blinden Patienten optischen Reizen oder einen tauben Patienten
akustischen Reizen auszusetzen. Auch hat es wenig Sinn, auf eine motori-
sche Reaktion des moglicherweise gelahmten Armes zu warten. Schmerz-
reize werden allenfalls eine reflektorische Schreckreaktion auslésen, die
wiederum die Frage nach einer bewussten Wahrnehmung in keiner Weise
kldaren kann.

Die Frage, ob ich liberhaupt eine Reaktion auslésen kann und auf wel-
che Weise, wird also sehr von der Situation des Patienten und von den
Fahigkeiten des Untersuchers abhdngig sein. Wir werden darauf im Kapi-
tel Assessment naher eingehen.
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Ursachen eines Wachkomas

Was sind die haufigsten Ursachen

Prinzipiell lassen sich zwei Ursachengruppen unterscheiden:

- Traumatisch bedingtes Wachkoma,
- nicht traumatisch bedingtes Wachkoma

Jedes schwere Schadel-Hirn-Trauma kann zu einem Wachkoma fuhren.
Meist handelt es sich um schwere Verkehrsunfélle, zunehmend aber auch
um Freizeitunfalle durch riskante Sportarten oder um Arbeitsunfalle, zum
Beispiel durch einen Sturz aus grof3er Hohe. Beim traumatisch bedingten
Wachkoma treten enorme Beschleunigungs-, Verzogerungs- und Rotati-
onskrafte auf, wodurch die unterschiedlichsten Bahnsysteme innerhalb
des Gehirns, aber auch zwischen Hirnrinde und Hirnstamm mechanisch
geschadigt oder zerstoért werden. Daneben kommt es durch punktuell
einwirkende Krafte zu einer lokalen Schadigung der Gehirnrinde. Im Wei-
teren sind mit einem Schadel-Hirn-Trauma in der Regel neben Gefal3zer-
reiBungen, Blutungen innerhalb des Gehirns und der Gehirnhaute auch
lokale Schadigungen durch Knochenfrakturen verbunden. Insgesamt
sind die Schadigungsmuster hochst unterschiedlich, abhangig von der
Art der Gewalteinwirkung.

Als Verursacher von nicht traumatisch bedingtem Wachkoma finden
sich ebenfalls eine Vielzahl von Erkrankungen, aber auch exogene Ursa-
chen, die alle eine langerfristige Sauerstoffunterversorgung oder Man-
geldurchblutung des Gehirns, insbesondere der Gehirnrinde, zur Folge
haben.

Hier sind in erster Linie der plotzliche Herz-Kreislauf-Stillstand — Asys-
tolie - zum Beispiel infolge eines akuten Herzinfarktes, ein lebensbe-
drohlicher Blutdruckabfall aus den verschiedensten Griinden oder eine
lebensbedrohliche tachykarde - zum Beispiel Kammerflimmern - oder
bradykarde Herzrhythmusstdrung zu nennen. In zweiter Linie sind es
schwere Lungenerkrankungen oder massive Lungenembolien, die zu
einer dramatischen Sauerstoffuntersattigung des Blutes fiihren, obwohl
das Herz zundchst normal weiterschldgt. Nicht selten, besonders im Kin-
desalter, ist ein beinahe eingetretener Ertrinkungstod oder Strangulati-
onstod die Ursache fiir ein Wachkoma. Wir alle kennen dramatische Falle
aus den Tageszeitungen.

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
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¢ Ursachen eines Wachkomas D

Im Gegensatz zum traumatisch bedingten Wachkoma reagieren die
verschiedenen Strukturen im Gehirn auf mangelhafte Blut- oder Sauer-
stoffversorgung unterschiedlich. Besonders empfindlich sind die Nerven-
zellen in der Gehirnrinde, wéahrend tiefer im Gehirn liegende Strukturen
wie die Stammganglien oder die Bahnsysteme im Gehirn geringer vulne-
rabel sind, das heif3t, beim hypoxisch bedingten Wachkoma steht die dif-
fuse Schadigung der GroB3hirnrinde im Vordergrund.

Zu den nicht traumatischen Ursachen zahlen natirlich auch ausge-
dehnte ischdamische Schlaganfalle, Hirnblutungen, Subarachnoidalblu-
tungen, Meningitiden, Enzephalitiden, Hirnabszesse und Hirntumore,
aber auch Intoxikationen, die entweder durch ausgedehnte lokale Schadi-
gungen oder aufgrund des sekundaren Hirnddems — dhnlich wie bei den
primar traumatischen Ursachen, wenn auch insgesamt deutlich seltener —
zu einem apallischen Syndrom fiihren kénnen.

Das Verhdltnis zwischen traumatischer und nicht traumatischer Ursa-
che liegt bei etwa 20:80. Das bedeutet, dass ein nicht traumatisches apal-
lisches Syndrom wesentlich haufiger vorliegt als ein traumatisches. Grund
dafiir sind einerseits die zunehmend besser werdenden Sicherheitsmaf3-
nahmen im StraBenverkehr und Fahrzeugbau, andererseits die zuneh-
menden intensivmedizinischen MalBnahmen bei akuten kardiovaskuldren
oder zerebrovaskuldren Erkrankungen, wodurch natirlich mehr Men-
schenleben gerettet werden, aber auch mehr Menschen mit schwersten
Defektzustdnden Uberleben, die friiher verstorben waren. Eine Diskus-
sion darlber ist miBig.

Erwahnt werden soll hier, dass auch primar degenerative Erkrankun-
gen des Zentralnervensystems im Endstadium, also praterminal, zum kli-
nischen Bild eines apallischen Syndroms fiihren kdnnen. Genannt werden
sollen: Morbus Alzheimer, Morbus Pick, Jakob-Creutzfeld-Erkrankung,
Morbus Huntington sowie eine Reihe seltener Speichererkrankungen
und mitochondriale Erkrankungen. Es handelt sich hierbei um eigenstan-
dige progrediente Erkrankungen, die unter allen Umstdnden zum Tod
fihren und in deren Verlauf terminal voriibergehend das Symptomen-
muster eines Wachkomas auftreten kann. Hier wird man durch keine wie
immer geartete MaBnahme eine Progredienz zum Tod verhindern oder
eine Stabilisierung erreichen kdnnen.

Diese Patientengruppe sollte eine Domane der Palliativmedizin sein.
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Entwicklung eines Wachkomas

Jedes primare Ereignis, sei es nun traumatisch oder nicht traumatisch,
fihrt durch die damit verbundene schwere Schadigung des Gehirns zu
einem initialen Koma. Somit beginnt die Karriere jedes Wachkoma-Pati-
enten in der Regel auf der Intensivstation, wo er bewusstlos eingeliefert
wird.

Jede traumatische oder nicht traumatische Schadigung fiihrt zu einer
Schwellung des Gehirns, zu einem so genannten Gehirnédem, was den
Druck innerhalb der Schadelkapsel massiv erhoht. Da das Gehirn von
einer kndchernen Schadelkapsel umgeben wird, leitet sich der Druck in
Richtung des groRen Hinterhauptsloches (Foramen magnum) weiter fort
und flihrt zundchst zu einer Einklemmung im Tentoriumschlitz. Das Ten-
torium ist ein Teil der das Gehirn umgebenden harten Hirnhaut. Es ist eine
derbe bindegewebige Membran, die sich zwischen GroBhirn und Klein-
hirn schiebt und eine Offnung fiir den Durchtritt des Hirnstammes auf-
weist — den so genannten Tentoriumschlitz. Diese Einklemmung ver-
ursacht eine Schadigung des Mittelhirns. Das Mittelhirn befindet sich
zwischen dem verldngerten Rickenmark - der so genannten Medulla
oblongata - auf der einen Seite und dem Zwischenhirn und GroBhirn auf
der anderen Seite. Im Mittelhirn befinden sich wichtige motorische Zen-
tren, aber auch die fiir unsere Wachheit und Weckbarkeit wichtige und
schon erwdahnte Formatio reticularis. Darliber hinaus missen alle wich-
tigen sensiblen und motorischen Bahnen auf ihrem Weg vom und zum
GroBhirn das Mittelhirn passieren. Eine derartige Schadigung des Mittel-
hirns fiihrt zum Mittelhirnsyndrom.

Die wichtigsten Symptome sind ein komatdser Bewusstseinszustand, Sto-
rungen der Augenbewegungen (Optomotorik) und der Lichtreaktion,
Auftreten von Massenbewegungen, wie Beugebewegungen an den obe-
ren Extremitaten sowie Beuge- und Streckbewegungen an den unteren
Extremitaten, verbunden mit einer meist deutlichen Erhéhung des Mus-
keltonus, die als Spastizitat bezeichnet wird. Weiters treten pathologische
Reflexe auf (das Babinski-Zeichen als Hinweis auf eine Schadigung der
Pyramidenbahn als wichtigste motorische Bahnverbindung), aber auch
Primitivreflexe, wie Saug-, Kau- und Greifreflex und eine zunehmende
Enthemmung vegetativer Funktionen, was sich in starkem Speichelfluss,
vermehrtem Schwitzen, Schwankungen der Herz- und Atemfrequenz
sowie Temperaturschwankungen manifestiert.
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Kann der zunehmende Anstieg des Hirndrucks nicht gestoppt wer-
den, kommt es schlie3lich zu einer Einklemmung des Mittelhirns und der
Medulla oblongata im Foramen magnum, dem groen Hinterhaupts-
loch. Die Schadigung der lebenswichtigen Zentren fiir Atmung und Kreis-
lauffunktionen in der Medulla oblongata fiihrt regelhaft zum Tode. Man
spricht von einem so genannten Bulbarhirnsyndrom.

Neben diesen durch Einklemmung bedingten Schadigungen sind es
aber auch der mechanische Druck, der von der knéchernen Schadelkap-
sel auf die Gehirnrinde einwirkt, und abgeklemmte arterielle und vendse
Gefal3e, die fiir sekundare hypoxische Schaden auch beim traumatisch
bedingten Wachkoma verantwortlich sind.

Erholt sich der Patient innerhalb von zwei bis drei Wochen nicht aus die-
sem Zustand der Bewusstlosigkeit, das heiflt, beginnt er nicht zuneh-
mend wacher zu werden, wieder verstarktes Interesse an der Umgebung
zu zeigen und Aufforderungen zu befolgen, so kann aus dem akuten
Koma schlieBlich ein Wachkoma entstehen. Klinisch kdnnte man auch
von einem prolongierten Mittelhirnsyndrom sprechen. Bei weiterhin
bestehender unterschiedlich ausgepragter Bewusstseinsstorung beginnt
der Patient spontan oder auf dul3ere Reize, die Augen zu 6ffnen. Er entwi-
ckelt den typischen ermiidungs- und tageszeitabhdngigen Schlaf-Wach-
Rhythmus, ohne in den Wachphasen auch bei Bewusstsein zu sein. Die
Primitivreflexe wie die enthemmte vegetative Symptomatik bleiben vor-
erst weiter bestehen. Ebenso die motorischen Auffalligkeiten mit Walz-
bewegungen, Beugestellung der oberen Extremitaten sowie Beuge- und
Streckstellung der unteren Extremitaten. Letztendlich lassen sich fast alle
beschriebenen Symptome eines Wachkomas beobachten. Da diese Ent-
wicklung auch Zeit bendtigt, kann die Diagnose eines apallischen Syn-
droms/vegetative state/Wachkomas - friihestens drei bis vier Wochen
nach dem ausldsenden Ereignis gestellt werden.
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Obwohl Patienten mit einem Wachkoma nach meist langem Aufenthalt
auf Intensivstationen, nachfolgender mehrmonatiger Rehabilitation in
Spezialabteilungen sowie hdufigen intensivbetreuungspflichtigen Kom-
plikationen zu einer der teuersten Patientengruppen gehoren, stehen nur
wenige verlassliche epidemiologische Daten und fast keine Daten Uber
langerfristige Krankheitsverlaufe zur Verfligung — nicht, weil es diese
nicht gibt, sondern weil die Patienten Ublicherweise in der Anonymitat
der Betreuung in der Familie oder — auch heute noch - in nicht speziali-
sierten Pflegeinstitutionen verschwinden.

Dariiber hinaus sind die Angaben in der Literatur beziiglich Inzidenz
und Pravalenz stark divergierend (Higashi 1977, Multi Society Task Force
on PVS 1994, Dolce 2002, Stepan 2004, Beaumont 2005, Lavrijsen 2005).

Die Inzidenz (Zahl der Neuerkrankungen pro 100.000 Einwohner) wird
mit 0,7 bis 1 pro 100.000 Einwohner angegeben, was moglicherweise mit
der unterschiedlichen Diagnosequalitat zusammenhangt. Die Pravalenz
(Zahl der vorhandenen Erkrankten pro 100.000 Einwohner) streut noch
betrachtlicher. Sie liegt zwischen 2 und 10 pro 100.000 Einwohner (Fak-
tor 5!), was wohl mit der sehr unterschiedlichen Qualitat der Langzeitver-
sorgung und der daraus resultierenden Uberlebensdauer zu erkléren ist.

Um valide epidemiologische Daten zu erhalten, sind zwei prinzipielle Fak-
toren notwendig: eindeutige, prazise und allgemein akzeptierte Kriterien
fir den Begriff Wachkoma und ein adaquates Dokumentationssystem,
um Daten zu sammeln. Beides ist im Bereich Wachkoma nur sehr unvoll-
standig vorhanden, da einerseits in der Literatur die Begriffe Wachkoma,
apallisches Syndrom, vegetative state und seit einigen Jahren auch der
Begriff minimally conscious state sehr unterschiedlich gebraucht werden
und andererseits bis heute kein allgemein akzeptierter und anerkann-
ter Diagnosecode existiert. Wachkoma-Patienten bleiben daher oft als
LZustand nach” Herz-Kreislauf-Stillstand, Schadel-Hirn-Trauma etc. diag-
nostiziert. Wir werden auf die Begrifflichkeiten und die Nomenklatur in
der Folge noch eingehen.

Die Préavalenz definiert sich aus dem Produkt von Inzidenz und Uber-
lebensrate. Die Multi Society Task Force on PVS (1994) halt fest, dass die
durchschnittliche Uberlebenszeit einen Monat nach dem Ereignis zwi-
schen zwei und finf Jahren betragt. Patienten, die das erste Jahr lber-
leben, weisen aber eine weitere Uberlebenszeit von bis zu zehn Jahren
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auf. Es wird daher ein Unterschied sein, ob man Pravalenzzahlen im Akut-,
im Rehabilitations- oder im Langzeitbereich erhebt.

Fir die Vereinigten Staaten wird flir das Vollbild des apallischen Syn-
droms eine Pravalenz von 4 bis 16,8/100.000 angegeben. Eine Punktpra-
valenzuntersuchung aus Wien (Stepan 2004) gibt die Zahl 1,9/100.000 an,
eine Untersuchung aus Danemark (Engberg 2004) gar nur 0,13/100.000.
Die genannten Zahlen differieren um den Faktor 100 und mehr! Soviel zur
Diagnosegenauigkeit und medizinischen Betreuungsqualitat besonders
im Langzeitbereich.

Entscheidend sind Inzidenz- und Pravalenzzahlen aber auch fir die
Beantwortung der Frage, wie viel Versorgungskapazitat besonders im
stationdren Bereich notwendig ist, wenngleich der Bedarf fiir Osterreich
fir den Langzeitbereich seit 2009 bekannt ist und auller Zweifel steht.
Solange wir nicht ausreichende Informationen lber Zahlendimensionen
und Krankheitsverlaufe haben, ist eine exakte Planung der Versorgung
schwierig.

Basierend auf den an unsere Langzeitinstitution von Angehdrigen,
Akutkrankenhdusern und Frihrehabilitationseinrichtungen in den letz-
ten Jahren herangetragenen und dokumentierten Wiinschen nach stati-
ondrer Aufnahme im spezialisierten Langzeitbereich ergibt sich eine Zahl
von notwendigen Betten im Friihrehabilitationsbereich von etwa 1 pro
100.000 Einwohner bei einer geschatzten Aufenthaltsdauer von sechs
Monaten und eine Zahl von notwendigen Betten im stationdren Langzeit-
bereich von 5 pro 100.000 Einwohner bei einer geschatzten durchschnitt-
lichen Uberlebenszeit von drei bis fiinf Jahren (hohe Streuung der Uberle-
benszeit in Abhdngigkeit von der Betreuungsqualitat).

Wir haben in einer Osterreichweiten Umfrage in den Jahren 2007 bis
2009 genaue Zahlen erhoben, auf die wir im Kapitel Betreuungsstruk-
turen eingehen werden. Es ist aber ganz klar festzuhalten, dass in stati-
ondren Langzeiteinrichtungen meist friilhe Remissionsstadien betreut
werden, die aufgrund des hohen Pflegeaufwandes zu Hause weniger vor-
zufinden sind. Es ist leider noch immer eine Tatsache, dass es zu wenige
strukturierte Betreuungsmodelle gibt.
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Diagnose eines Wachkomas

Das neurologische Assessment — das diagnostische Dilemma
Hauftigkeit von Fehldiagnosen
Neue bildgebende Verfahren

Das neurologische Assessment - das diagnostische
Dilemma

Die Diagnose eines apallischen Syndroms/vegetative state/Wachkoma ist
auch heute trotz modernster apparativer Untersuchungsmethoden nur
durch eine exakte und auch ausreichend lange klinische Untersuchung
und Beobachtung mdoglich. Wir haben im Kapitel ,Was ist Bewusstsein”
darauf hingewiesen.

Es muss nochmals betont werden, dass es bis dato keine apparative
Zusatzuntersuchung gibt, mit deren Hilfe man die Diagnose eines Wach-
komas stellen kann. Natirlich kdnnen uns diverse instrumentelle Tech-
niken, wie kraniale Computertomografie, Kernspintomografie, EEG,
evozierte Potenziale und letztendlich auch die neueren funktionellen
bildgebenden Verfahren unterstiitzen, insbesondere was die Prognose
und den weiteren Verlauf betrifft. Bis heute aber steht uns ausschlieBlich
die fundierte klinische Untersuchung zur Verfiigung, um das Krankheits-
bild Wachkoma festzustellen.

Um es vorwegzunehmen: Die klassische neurologische Untersuchung
ist nicht ausreichend, um eine Diagnose zu stellen. Nur in der Zusam-
menschau vieler einzelnen Faktoren und Daten aus Anamnese, klinischer
Untersuchung, Ergebnisse von Scoring- und Assessmentinstrumenten,
die Ublicherweise nicht im klinischen Alltag einer neurologischen, neu-
rochirurgischen oder internistischen Akutabteilung angewandt werden,
dem Gesamtergebnis aller Zusatzuntersuchungen und vor allem dem
zeitlichen Verlauf kann die Diagnose Wachkoma gestellt werden. Wie
haufig wird der Angehorige schon wenige Tage nach dem Akutereignis
mit der Diagnose ,apallisches Syndrom” und einer damit verbundenen
,Schlechten Prognose” konfrontiert, was zu diesem friihen Zeitpunkt vol-
lig inkorrekt ist und oft sinnvolle friihrehabilitative MaBnahmen verzdgert
oder sogar verhindert. Die neurologischen Fachkolleginnen und Fachkol-
legen konnen in der Konfrontation mit einem Wachkoma-Patienten ver-
unsichert und Uberfordert sein. Nur wenn man weif}, was man suchen
soll - fiir das Vollbild des apallischen Syndroms, wie fiir die Remissions-
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stadien — wird man es auch finden. Ein groBes Problem stellen die bis
heute nicht einheitlich gekldrte Terminologie und die durch Jennett und
Plum geprdgte Vorannahme einer schlechten Prognose dar, die das Den-
ken und damit das Handeln bestimmt.

Bei der neurologischen Untersuchung wird man sehr sorgfaltig vorge-
hen und viele Faktoren berlicksichtigen missen. Die Beobachtung des
Kranken hat einen besonders hohen Stellenwert beim ersten Kontakt. In
welcher Umgebung befindet sich der Patient gerade, welchen Faktoren,
duBeren Umstdnden ist er gerade ausgesetzt, wie ist er positioniert? Wie
ist die Atmung, gibt es spontane LautduBerungen, gibt es Spontanbewe-
gungen der Extremitdten, Beuge- und Streckbewegungen, Kontrakturen,
Haltereflexe, Abwehrbewegungen oder gezieltes Greifen? Wie sind die
Bewegungen des Kopfes? Wendet sich der Patient zu oder ab, 6ffnet er
auf Ansprechen die Augen, ist er weckbar oder wach? Was machen die
Augen, folgen sie dem Untersucher oder gibt es zumindest einen kurzen
Blickkontakt? Konnen wir nach sanfter Initialberiihrung eine Form von
Zuwendung, vielleicht auch nur fiir eine Sekunde, erreichen? Wie haufig
muss man feststellen, dass die einzige Form der Kontaktaufnahme durch
den Untersucher darin besteht, einen Schmerzreiz zu setzen? Der Faktor
Zeit spielt ebenfalls eine wichtige Rolle. Reaktionen von Wachkoma-Pati-
enten laufen nicht rasch ab. Man muss diesen Menschen Zeit geben, sich
auf eine neue Situation einzustellen und eventuell auf Reize und Auffor-
derungen zu reagieren. Wir haben die Erfahrung gemacht, dass Reakti-
onen oft erst nach 20 bis 30 Sekunden kommen. Das ist eine sehr lange
Zeit in der Hektik unseres Alltags. Sehen Sie einmal selbst auf die Uhr! Das
bedeutet aber auch, dass die Begutachtung und Beurteilung eines Wach-
koma-Patienten nicht in zehn Minuten erledigt sein kann und dass man
ihn mehr als einmal begutachten wird missen, um eine einigermal3en
sichere Diagnose stellen zu kdnnen.

Wir wollen hier noch etwas nadher darauf eingehen, was beim Assess-
ment zu bedenken ist:

Ein wesentlicher Punkt bei der Beurteilung ist das Setting, in dem sich
der Patient zum Zeitpunkt der Untersuchung befindet. Der Zeitpunkt
selbst wird bereits einen wesentlichen Einfluss haben. Hatte der Patient
zuvor Besuch von Angehdrigen, hatte er vielleicht gerade eine Therapie-
stunde, gab es irgendeine pflegerische Aktivitat, wurde er gewaschen,
geduscht, gebadet, ist er ermiidet davon, gab es eine entsprechende
Ruheperiode danach, wurde soeben eine Untersuchung durchgefihrt,
wenn ja, welche?

Es ist nicht egal, ob die Begutachtung in der Hektik einer Intensivsta-
tion mit piepsenden Monitoren und Aktivitaten vieler Menschen oder
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in einem ruhigen, von Stérungen abgeschirmten Raum stattfindet. Wir
mussen endlich zur Kenntnis nehmen, dass Patienten in unseren Gesund-
heitsbetrieben permanent einer Vielzahl von optischen, akustischen, tak-
tilen, olfaktorischen und gustatorischen Reizen ausgesetzt sind. Denken
Sie nur einmal dariiber nach. Zusatzliche standig laufende Hintergrund-
musik und Fernsehapparate machen das Reizchaos unertraglich. Jemand,
der in seiner Wahrnehmung bereits grundlegend beeintrachtigt ist, hat
nur mehr die Chance, in sein Inneres zu fllichten, sich zurlickzuziehen
und zu versuchen abzuschalten. Es ist nicht unberechtigt anzunehmen,
dass ein derartiges Umfeld bei Menschen im Wachkoma Furcht und Angst
auslost. Jeder von uns macht es so. Es wird auch bedeutend sein, in wel-
chem medizinischen Zustand sich der Patient gerade befindet. Besteht
aktuell eine fieberhafte Infektion, hat der Patient Schmerzen, wie ist sein
Erndhrungszustand, ist er eventuell exsikkiert? Sowohl Mangelernah-
rung wie Austrocknung beeinflussen wesentlich den Wachheitszustand
eines Patienten. Wie ist die aktuelle Medikation? Erhalt der Patient sedie-
rende Medikamente, wann hat er sie zuletzt bekommen? Sowohl Anti-
spastika als auch Antiepileptika und Schmerzmittel kénnen Wachheit
und Aufmerksamkeit beeinflussen. Ganz entscheidend ist auch die Positi-
onierung des Patienten. Probieren Sie es selbst aus. Ihre Fahigkeiten, sich
zu bewegen, zu reagieren und lhre Aufmerksamkeit werden signifikant
unterschiedlich sein, ob Sie im Bett auf dem Riicken oder auf der Seite lie-
gen, ob Sie in einem Rollstuhl sitzen oder gar auf einem normalen Sessel.
Regelmifig werden Wachkoma-Patienten im Bett liegend begutachtet.
Schon dadurch nimmt man den Patienten viele Moglichkeiten, sich aus-
zudricken und eventuell zu reagieren.

Sehen wir uns die Positionierung noch genauer an: Wie ist der Patient
gelagert, gibt es unterstiitzende Lagerungsmaterialien, die ein entspann-
tes Liegen oder Sitzen ermdglichen, sind die Hilfsmittel richtig positi-
oniert, unterstiitzen sie oder behindern sie? Wie sieht es aus mit Lage-
rungsschienen, orthopadischen Schuhen, Kopfstiitzen, Rollstuhltischen?
Ist der Patient fixiert, hat er Giberhaupt die Chance, sich zu entspannen?
Viele Details, die bei einem Patienten gar nicht auffallen, der sich aktiv
bemerkbar machen kann, der aktiv, vielleicht auch nur mit Mihe, seine
Position verandern kann, sind bei Menschen im Wachkoma von essenzi-
eller Bedeutung und kdénnen das Ergebnis eines Assessments wesentlich
beeinflussen.

Fir den erfahrenen Untersucher ist natirlich auch die Kenntnis der
Ergebnisse von Zusatzuntersuchungen von entscheidender Bedeutung.
Aufgrund der Lokalisation und der Auspragung von Schadigungen in der
kranialen Computertomografie oder Magnetresonanztomografie wird
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eine zu untersuchende Funktion (iberhaupt vorhanden oder auslosbar
sein oder auch nicht.

Es muss uns klar sein, dass neben der immer im Vordergrund stehen-
den Stérung der bewussten Wahrnehmung eine Reihe komplexer moto-
rischer, sensibler und kognitiver Ausfalle besteht, die es dem Patienten
unmaoglich machen, wahrzunehmen oder entsprechend zu reagieren.
Ausgeprdgte Lasionen im Bereich der Sehrinde werden darauf hinweisen,
dass vielleicht eine kortikale Blindheit besteht. Optische Reize kénnen
also moglicherweise gar nicht wahrgenommen werden. Lasionen ent-
lang der Sehbahn werden Hinweise auf eine Hemianopsie geben. Es wird
also nicht egal sein, von welcher Seite wir uns dem Patienten ndahern. Eine
Zerstorung des Horzentrums kann zu Taubheit fiihren. Flr uns reagiert
der Patient nicht auf Ansprechen und wir interpretieren das als fehlende
bewusste Wahrnehmung. Schadigungen des Sprachzentrums werden
eine Aphasie verursachen. Moglicherweise kann der Patient das, was man
zu ihm sagt, zwar verstehen, aber nicht entsprechend reagieren. Lasionen
im Bereich des Parietallappens kénnen zu apraktischen Stérungen fiih-
ren, ohne dass eine Verstandnis- oder Wahrnehmungsstérung besteht.
Besonders aber sind es die komplexen motorischen Defizite und Lah-
mungen, die eine addquate Reaktion fast unmdglich machen. Erinnern
Sie sich: Wie soll ich meinem Gegeniiber zu erkennen geben, dass ich
wahrnehme, wenn ich mich nicht bewegen kann? All diese Faktoren mus-
sen dem Untersucher bekannt sein, sonst wird er aus der vordergriindi-
gen scheinbaren Reaktionslosigkeit falsche Schliisse ziehen und voreilige
Prognosen stellen.

Denn eines ist sicher: Je langsamer die Riickbildung verlduft und je
ausgeprdgter die Behinderungen der Patienten sind, umso groRer ist die
Chance, dass sie als ,apallisch” eingestuft werden. Haufig wird in diesen
Fallen das Riickbildungspotenzial nicht erkannt, entsprechende Maf3nah-
men nicht durchgefiihrt und die ungiinstige Prognose in den Vorder-
grund gestellt.

Haufigkeit von Fehldiagnosen

Die Komplexitdt des diagnostischen Vorgehens und die Vielfalt an not-
wendigen Voraussetzungen von Seiten des Untersuchers erklaren die
hohe Zahl an Fehldiagnosen, die in einzelnen Fallen immer wieder durch
die Medien gehen.

Obwohl fiir die Diagnose Vollbild jegliche Bewusstseinstatigkeit feh-
len misste, fanden sich bei 37 Prozent der Patienten, die als Vollbild des
apallischen Syndroms diagnostiziert wurden, Hinweise fiir Bewusstseins-
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tatigkeit (Childs 1993). Bei 18 Prozent der Patienten, die mit der Diagnose
Wachkoma in eine Langzeitinstitution eingewiesen wurden, war die Diag-
nose schlicht falsch (Tresch 1991) und ebenso war die Diagnose bei 43 Pro-
zent der Patienten, die in ein Rehabilitationszentrum eingewiesen wur-
den, nicht richtig (Andrews 1996). Das bedeutet, dass in bis zu 43 Prozent
der Falle eine Bewusstseinstatigkeit lbersehen wurde. Die Frage, ob
bewusste Wahrnehmung - wenn auch nur in sehr geringem Ausmald -
vorhanden ist oder nicht, hat aber einen wesentlichen Einfluss darauf, wie
wir mit diesen Menschen umgehen. Natiirlich bleiben sie weiter schwer
behindert, aber es macht einen wesentlichen Unterschied fiir alle unsere
Uberlegungen, seien es nun Fragen der Rehabilitationsbemiihungen
oder Fragen des Behandlungsabbruchs.

Wie zu erwarten waren die haufigsten Ursachen von Fehldiagnosen
vor allem die mangelnde Kenntnis des Krankheitsbildes, die Unfahigkeit,
Kommunikationsversuche wahrzunehmen, und die mangelhafte Ber{ick-
sichtigung aller oben aufgezahlter Faktoren. In erster Linie waren es aber
die schweren Behinderungen, die eine Kommunikation und damit die
Wahrnehmung von vorhandenem Bewusstsein verhinderten. Hier beson-
ders schwere Kontrakturen, Anarthrie (Unfahigkeit zu sprechen), Global-
aphasien (Unfdhigkeit, gesprochene Worte zu verstehen und Sprache zu
produzieren), aber auch Blindheit und Taubheit oder die Kombinationen
von mehreren Ursachen. All das unterstreicht die Notwendigkeit einer
fachspezifischen Betreuung und einer diagnosespezifischen Ausbildung
der betreuenden Personen im &rztlichen, pflegerischen und therapeuti-
schen Bereich.
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Neue bildgebende Verfahren

Auswege aus dem diagnostischen Dilemma?
Was werden sie verandern?

In den letzten Jahren haben sich funktionelle bildgebende Verfahren eta-
bliert, mit deren Hilfe aktive Gehirnareale, aber auch Bahnsysteme bildlich
dargestellt werden kdnnen. Einerseits ist es die Positronenemissionsto-
mografie (PET), bei der radioaktiv markierter Sauerstoff oder Glucose -
also jene Substanzen, die unser Gehirn in erster Linie braucht, um zu funk-
tionieren - verwendet wird, um Gehirnaktivitaten nachzuweisen. Auf der
anderen Seite die funktionelle Magnetresonanztomografie (fMRT), die in
erster Linie die Durchblutung in den aktiven Gehirnarealen messen und
darstellen kann. Die Methode ist flr den Patienten nicht belastend. Die
Durchflihrung ist aber bei nicht kooperativen Patienten mit einem erheb-
lichen zeitlichen und personellen Aufwand verbunden. Dennoch hat die
fMRT in der Wachkomaforschung in den letzten Jahren gro3es Aufsehen
verursacht und gewinnt zunehmende diagnostische Bedeutung. Wir wer-
den daher etwas naher auf die bisherigen Ergebnisse eingehen.

Sie mussen sich zundchst vorstellen, dass es mit dieser Methode mdg-
lich ist, den Aktivitatsgrad von Gehirnarealen sichtbar zu machen. Es
stellte sich heraus, dass bei Wachkoma-Patienten im Ruhezustand im
Gegensatz zu Gesunden die Assoziationsareale und Assoziationszentren
im Frontallappen und im Parietallappen besonders wenig aktiv sind und
die Bahnverbindungen zwischen unterschiedlichen Gehirnrindenarea-
len und zwischen Gehirnrindenarealen und dem Thalamus gestort sind
(Laureys et al. 2004, 2005). Erinnern Sie sich, was wir im Kapitel ,Was ist
Bewusstsein?” beschrieben haben. Um bewusst wahrnehmen zu kénnen,
brauchen wir nicht nur funktionierende priméare Gehirnrindenareale, son-
dern auch eine intakte Verbindung zu den Assoziationsarealen, zum Tha-
lamus und zum limbischen System. Es ist faszinierend, wie diese neuen
Techniken sowohl bekannte als auch zum Teil nur vermutete Mechanis-
men aufzeigen, die dem klinischen Bild von Menschen im Wachkoma
zugrunde liegen.

Es war nur ein logischer nachster Schritt herauszufinden, ob diese Unter-
suchungsmethoden in der Lage sind, Gehirnfunktionen aufzuspiiren, die
bei der klinischen Untersuchung nicht wahrgenommen werden kénnen
- also ,covert behaviour” (verstecktes Verhalten) aufdecken kénnen. Wei-
ters war es natiirlich spannend herauszufinden, was in den Gehirnen von
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Wachkoma-Patienten vor sich geht, wenn diese Menschen duf3eren Rei-
zen ausgesetzt werden. Man untersuchte zundchst gesunde Probanden,
indem man diese ausgestattet mit einem Kopfhorer in die Réhre des Mag-
netresonanztomografen legte. Spielte man Gber die Kopfhorer lediglich
die normalen Umgebungsgerausche, so fand man erwartungsgemaf nur
eine kleine Aktivitat im Bereich der primdren Gehorrinde. Ein groferes
Areal wurde aber bereits aktiv, Gbertrug man lautes Kindergeschrei, und
besonders grof3 war das aktivierte Areal im Bereich der Gehorrinde, wenn
man die Probanden mit dem Vornamen ansprach. Das bedeutet, dass es
flir das Gehirn nicht egal ist, was es zu horen bekommt, sondern dass die
Aktivitat umso hoher ist, je hoher die emotionale Bedeutung des Gehor-
ten ist. Das sollte auch wesentlich unser tagliches Tun mitbestimmen. Es
ist also Giberhaupt nicht egal, wie wir unsere Patienten ansprechen und
wer sie anspricht. Keiner von uns kann ungerihrt bleiben, wenn in der
Menschenmenge sein Name gerufen wird, und schon gar nicht, wenn
es eine vertraute Stimme ist. Wir wiirden diese Stimme unter tausen-
den Stimmen herauskennen. Bei unseren Patienten ist es genauso. Diese
Ergebnisse sollten auch Auswirkungen auf den Pflegealltag und auf den
Einsatz der verschiedenen Pflegekonzepte haben. Was immer wir tun,
es bewirkt etwas beim anderen, und wir haben die Chance, durch einen
Uberlegten und korrekten Zugang Menschen zu aktivieren. Es ist klar: Je
vertrauter ein Reiz ist und je emotionaler er belegt ist, umso hoher ist die
Chance, dass das Gehirn aktiviert wird — und genau das wollen wir bei
Menschen im Wachkoma erreichen. Noch Uiberraschender aber waren die
Ergebnisse, als man nun in einem nachsten Schritt Menschen im Wach-
koma untersuchte. Bei mehreren Patienten konnten dhnliche Ergebnisse —
wenn auch meist mit geringerer Aktivitdt — nachgewiesen werden.

2006 wurden von einer Forschergruppe in Cambridge (Owen et al. 2007,
Coleman 2007) beeindruckende fMRT-Ergebnisse publiziert, die erst-
mals deutliche Hinweise darauf zeigten, dass zumindest bei einem Teil
der Menschen im Wachkoma bewusste Prozesse ablaufen, auch wenn
diese Menschen duBerlich unfahig sind, auf ihre Umgebung zu reagieren —
diese Prozesse also von auf3en nicht erkennbar sind.

Gesunde Probanden und Menschen im Wachkoma wurden im Rahmen
einer fMRT-Untersuchung aufgefordert sich vorzustellen, Tennis zu spie-
len. Sie kdnnen es selbst bei sich ausprobieren. Sollten Sie je einmal Ten-
nis gespielt haben, so stellen Sie sich sicher entweder eine Vorhand, eine
Rickhand oder einen Aufschlag vor. Oder etwa nicht? Genau das passierte
bei den gesunden Probanden und auch bei einem Teil der Wachkoma-
Patienten. Es leuchtete genau das Areal auf, wo unsere Bewegungsplane
lokalisiert sind, die wir beim Tennisspielen brauchen - im supplementar
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motorischen Areal im Bereich des Frontallappens. Fiir die Forschergruppe
war das ein eindeutiges Zeichen dafiir, dass die Patienten versuchten, mit
den Untersuchern zu kooperieren, indem sie sich das vorstellten, worum
sie gebeten wurden. In einer weiteren, noch komplexeren Versuchsan-
ordnung wurden gesunde Probanden, aber auch Wachkoma-Patienten
aufgefordert, sich vorzustellen, durch ihr Haus, durch ihre Wohnung zu
gehen. Versuchen Sie es wieder selbst. Die meisten von lhnen werden bei
der Eingangstiire oder im Vorzimmer beginnen. Dieser Auftrag aber akti-
viert mehrere Bereiche des Gehirns. Sie werden Bilder Ihres Hauses oder
Ihrer Wohnung sehen, Sie werden herumgehen, es werden Erinnerungen
wach und zweifellos auch Emotionen. Es werden also optische, motori-
sche sowie emotionale Zentren im Gehirn aktiv sein. Und wieder waren
bei dieser Untersuchungsserie bei manchen Wachkoma-Patienten ahnli-
che Ergebnisse zu finden wie bei gesunden Probanden. In der Zwischen-
zeit wurde auch versucht, diese beiden Auftrage dazu zu benutzen, um
mit Wachkoma-Patienten zu kommunizieren, also einen Ja-Nein-Code zu
etablieren. Mit den Auftragen: Stell dir vor, du spielst Tennis — wenn du Ja
meinst, und stell dir vor, du gehst durch dein Haus — wenn du Nein meinst,
ist eine Kommunikation moglich.

Trotz aller faszinierenden Ergebnisse muss aber eines klar festgehalten
werden: Diese Ergebnisse konnten bis jetzt nur bei einer sehr kleinen Zahl
von Wachkoma-Patienten gefunden werden. Auf der anderen Seite ist
das Fehlen eines positiven Untersuchungsergebnisses kein Beweis, dass
bewusste Wahrnehmung nicht vorhanden ist, da negative Ergebnisse
auch bei Gesunden vorkommen kdnnen.

Eines aber kann sicher schon heute gesagt werden. In der Gruppe der
Patienten, die klinisch als Wachkoma-Patienten diagnostiziert werden —
sei es nun im Vollbild des apallischen Syndroms (vegetative state) oder
in den frilhen Remissionsstadien (minimally conscious state) —, gibt es
eine zunehmende Anzahl, die offenbar in der Lage ist, ihre verbleiben-
den kognitiven Fahigkeiten zu benutzen, auch wenn das von der Umwelt
nicht wahrgenommen werden kann. Es scheint sich also herauszukristal-
lisieren, dass Menschen im Wachkoma mehr wahrnehmen - auf welcher
Ebene auch immer -, als bisher angenommen wurde. Das sollte uns im
Umgang mit diesen Menschen zu denken geben. Natiirlich bergen diese
neuen Untersuchungsmethoden auch eine Reihe von Gefahren. Stellt
man die Ergebnisse der fMRT den Ergebnissen der klinischen Untersu-
chung gegenliber, ergeben sich folgende Moglichkeiten:

B Moglichkeit 1: fMRT und klinische Untersuchung ergeben Hinweise auf
bewusste Wahrnehmung.
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B Moglichkeit 2: fMRT gibt Hinweise auf bewusste Wahrnehmung, die kli-
nische Untersuchung aber nicht.

B Moglichkeit 3: fMRT gibt keine Hinweise auf bewusste Wahrnehmung,
wohl aber die klinische Untersuchung.

In all diesen Féllen werden sich wohl alle bemiihen, den Patienten zu for-
dern, um vorhandenes Potenzial zu verbessern.

Was aber mit Menschen im Wachkoma, bei denen weder die fMRT
noch die klinische Untersuchung Hinweise fiir bewusste Wahrnehmung
zeigen? Wird die soziale und menschliche Verantwortung unserer Gesell-
schaft gro3 genug sein, auch diese Gruppe so gut wie nur moglich zu
betreuen? Die moégliche ethische Herausforderung, die diese neuen Tech-
niken mit sich bringen, lassen sich in ihrer Tragweite nur erahnen. Dazu
aber mehr im Kapitel ,Wachkoma und Ethik”.
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Differenzialdiagnosen zum Wachkoma

Ohne hier detaillierter darauf eingehen zu wollen, sollen doch die wich-
tigsten Differenzialdiagnosen und damit Fehldiagnosen erwdhnt und
kurz beschrieben werden.

Locked-in-Syndrom - LIS

Durch Unterbrechung aller Bahnen vom Riickenmark und Hirnstamm zum

Gehirn und vom Gehirn in die Peripherie, durch eine Lasion im Bereich

der mittleren Briicke in Hohe der Abducenskerne, meist verursacht durch

eine Blutung oder einen Schlaganfall in diesem Bereich, ist der Patient
unfahig zu sprechen, zu schlucken oder irgendwelche Bewegungen der
Extremitaten durchzufiihren. Lediglich vertikale Augenbewegungen sind

maoglich. Der Patient ist aber bei vollem Bewusstsein. Es besteht ein vol-
lig normaler Schlaf-Wach-Rhythmus. Die Augen sind aber meist geschlos-
sen. Es ist leicht nachzuvollziehen, wie schwierig die Differenzialdiagnose

nach dem Erwachen des Patienten aus dem ebenfalls vorhandenen initia-
len Koma ist, wenn der Patient trotz klarem Bewusstsein doch véllig unfa-
hig ist, auf irgendwelche Reize zu reagieren. Nur wenn man bewusst nach

diesem Krankheitsbild sucht, wird man auch die Diagnose stellen kdnnen.
Patienten mit einem Locked-in-Syndrom sind ein beeindruckendes Bei-
spiel dafiir, wie eine massive motorische Behinderung es dem Patienten

fast unmdglich macht zu signalisieren, dass bewusste Wahrnehmung vor-
handen ist.

Akinetischer Mutismus

Ein weiteres eindrucksvolles Krankheitsbild ist der akinetische Mutismus.
Durch Lasionen beiderseits im Bereich des Thalamus, Hypothalamus und
frontobasal ist der Patient nach dem ebenfalls meist initialen Koma zwar
wach, in seiner Aufmerksamkeit aber massiv beeintrachtigt und zeigt
infolge einer extremen Antriebsminderung kaum Spontanbewegungen
oder verbale AuBerungen. Auch hier ist der Schlaf-Wach-Rhythmus meist
vollig normal und der Patient bei vollem Bewusstsein.

Aus dieser und der obigen Differenzialdiagnose ist zu erkennen, wie
sehr wir gewohnt sind, Menschen, die nicht auf unser Tun reagieren, vor-
eilig als bewusstlos und damit als wahrnehmungsunfahig und ohne
Bewusstsein abzuklassifizieren.

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
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Koma

Bereits friih wurde auf die Differenzialdiagnose des apallischen Syndroms
zum Koma verwiesen. Zentrales Kennzeichen des Komas ist die anhal-
tende Bewusstlosigkeit, die durch keinen dufleren Reiz beeinflusst wer-
den kann. Der Patient ist also im Gegensatz zum Wachkoma nicht weck-
bar. Es gibt keine Schlaf-Wach-Phasen, die Augen sind geschlossen. Sehr
wohl aber sind durch schmerzhafte Reize motorische reflektorische Reak-
tionen moglich. Ein Koma dauert selten langer als vier Wochen. Entweder
kehrt das Bewusstsein schrittweise zurlick oder es entsteht ein apallisches
Syndrom oder der Patient verstirbt.

Hirntod

Nicht als Differenzialdiagnose, aber zur Komplettierung sei der Begriff
LHirntod” erwahnt, da gerade Wachkoma-Patienten in Nichtkenntnis der
Sachlage immer wieder als ,hirntot” missinterpretiert werden.

Hirntote sind natiirlich auch bewusstlos. Es fehlt aber jegliche Spon-
tanmotorik, die Reflexe sind erloschen, ebenso Hirnstamm- und Hirnner-
venfunktionen. Der Patient muss in der Regel beatmet werden. Bezliglich
moglicher Konsequenzen (Organentnahme) ist es notwendig, eine klare
Abgrenzung des apallischen Syndroms zum Hirntod zu ziehen. Beim Hirn-
tod handelt es sich um ein irreversibles Erloschen der Gesamtfunktionen
des GroBhirns, des Kleinhirns und des Hirnstammes.

Die Diagnose Hirntod basiert nicht nur auf den klinischen Befunden
wie Bewusstlosigkeit, fehlender Spontanmotorik, fehlender Hirnnerven-
und Hirnstammreflexe und fehlender Vitalfunktionen des Hirnstammes,
sondern auch auf dem Ausschluss von Ursachen potenziell reversibler
Hirnfunktionsstérungen (Medikamenteneffekte, Schockzustiande, meta-
bolische Ursachen etc.). Dariiber hinaus werden eine Mindestbeobach-
tungszeit von 72 Stunden, die Durchfiihrung von Zusatzuntersuchungen
wie EEG (30-minutige fehlende hirnelektrische Tatigkeit), fehlende akus-
tisch evozierte Potenziale, dopplersonografisch im Abstand von 30 Minu-
ten dokumentierte fehlende Hirnzirkulation oder ein angiografisch nach-
gewiesener intrakranieller Zirkulationsstillstand gefordert.
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Riickbildung — Remission - des Wachkomas

Dimensionen der Riickbildung
Grundlagen der Riickbildung
Remissionsstadien nach Gerstenbrand
Minimally conscious state nach Giacino

Dimensionen der Riickbildung

Das Thema Rickbildung (Remission) nimmt im Umgang mit Wachkoma-
Patienten und insbesondere im Umgang mit deren Angehérigen eine
zentrale Rolle ein.

Prinzipiell sind bei der Rickbildung zwei Dimensionen zu unterschei-
den.

Einerseits die Rlckbildung der Bewusstseinsstorung — der Patient
nimmt zunehmend die Umwelt wahr und reagiert bewusst und wieder-
holbar auf visuelle, akustische oder taktile Reize.

Andererseits die Riickbildung der Funktionsausfdlle wie motorische
Stérungen, Sprach- oder Sprechstérungen.

Das initial einwirkende traumatische oder nicht traumatische Ereig-
nis verursacht in der Regel nicht nur eine Schadigung jener Zentren, die
fiir unsere Wachheit und unser Bewusstsein verantwortlich sind, sondern
schadigt auch motorische Zentren, Sprachzentren, Sehzentrum und vie-
les mehr.

Es muss uns klar sein, dass die Riickbildung in beiden Dimensionen
hochst unterschiedlich erfolgen kann und dass Bewusstsein zwar Wach-
heit voraussetzt, aber Wachheit keinesfalls Bewusstsein. Eine Tatsache,
die fiir die Angehdrigen von Wachkoma-Patienten besonders schwer
nachvollziehbar und auch besonders schwer zu ertragen ist.

Es kann aber nicht hdaufig genug betont werden, dass die Intensitat
der Friihrehabilitation und der Spezialisierungsgrad der Langzeitbetreu-
ung die Wahrscheinlichkeit einer Remission massiv beeinflussen. So hat
die Zahl der Patienten, die im Vollbild verbleiben, in den letzten Jahren
deutlich abgenommen. Es ist daher heute mehr denn je gerechtfertigt,
von einem apallischen Durchgangssyndrom zu sprechen, wie es Gersten-
brand schon vor Jahrzehnten forderte.

Wir wollen zundchst die Fragen klaren, was die Grundlagen einer
Remission sind, was die ersten Anzeichen sind und wie sie sich manifes-
tieren, und letztlich die derzeit gangigen Remissionsmodelle diskutieren.

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
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Grundlagen der Riickbildung

Die Grundlage jeder Riickbildung von Ausfdllen, die Erholung von Defizi-
ten - also das, was landldufig als Remission bezeichnet wird - sind zuneh-
mend bekannte Regenerations- und Reorganisationsprozesse, die im
Gehirn ablaufen. Was lange negiert wurde, ist heute eine bewiesene Tat-
sache. Nervengewebe ist prinzipiell in der Lage, sich nach Lasionen zu
erneuern. Dieser Vorgang wird als Neuroplastizitat bezeichnet. Therapeu-
tische Ansatze haben also grundlegend nur das eine Ziel — namlich Neu-
roplastizitat zu fordern. Neuronale Netzwerke kénnen sich neu organisie-
ren, und jlingste Untersuchungen haben gezeigt, dass Nervengewebe
sich regenerieren kann und dass Funktionen von nicht zerstorten Area-
len Glbernommen werden kdnnen. Neue Verbindungen durch Ausspros-
sen von Neuronen und Axonen und damit Wiederherstellung neuronaler
Verbindungen sind nachweislich méglich (Voss 2005). Auch eine Neuroge-
nese — also Teilung von Nervenzellen - wird diskutiert. Andererseits kon-
nen Funktionen durch Nichtgebrauch verloren gehen. All diese Tatsachen
unterstiitzen die Forderung nach gezieltem Training auch bei schwerstge-
schadigten Personen und die Forderung nach einem ansprechenden for-
dernden und fordernden Umfeld. Das Schlechteste, was man Menschen
im Wachkoma antun kann, ist, nichts mit ihnen zu tun, ihnen die Moglich-
keit zu nehmen, durch ein aktives Umfeld und addaquate Angebote zu ler-
nen. Wie bereits im Kapitel ,Neue diagnostische Verfahren” angefiihrt, sti-
mulieren Reize das Gehirn, tatig zu werden und sich zu verandern. Das ist
bei jedem Menschen so — auch bei Menschen im Wachkoma.

Gerade die Methoden der sensorischen Stimulation, auf die wir im The-
rapieteil eingehen werden, haben sich als besonders wirkungsvoll erwie-
sen. Remission ist also nicht schicksalhaft oder geheimnisvoll, sondern hat
nachgewiesene biologische Grundlagen und kann durch eine Reihe von
MaBnahmen gefordert werden.

Man kann davon ausgehen, dass bei mindestens 80 % der Patienten
eine Remission (Riickbildung) eintritt. Unabhdngig davon, ob man sich
eher mit dem Konzept der Remissionsstadien oder dem Konzept des
minimally conscious state beschaftigt, lauft Remission nach einem fast
uniformen Schema ab.

Das Erste, was man beobachtet, ist das optische Fixieren. Der Patient
sieht mich an. Es kann zundchst nur kurz, fast zuféllig, fliichtig sein und
wird in der weiteren Riickbildung bestandiger und wiederholbar. Es wird
moglicherweise auch von den Personen abhdngig sein. Wie auch immer —
es ist das erste Zeichen. In der Folge wird so etwas wie ein Blickkontakt
entstehen - ein gegenseitiges ,in die Augen schauen” — ein erstes Zei-
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chen von Aufmerksamkeit, Kommunikationsanbahnung und bewuss-
ter Wahrnehmung. Im ndchsten Schritt werden wir optische Folgebewe-
gungen finden. Der Patient folgt Personen und Gegenstanden, wendet
sich auf Ansprache zu, schaut zur Tir, wenn jemand das Zimmer betritt.
Auch hier werden diese Reaktionen zundchst selten und scheinbar zufdl-
lig und fllichtig sein, sich aber méglicherweise im Laufe der Zeit verstar-
ken und regelhafter werden. Schlie3lich beginnt der Patient, Personen
und Gegenstdande zu ergreifen oder auch abzuwehren und wegzudri-
cken. Zunehmend werden wir auch Affekte und Geflihlsregungen wahr-
nehmen, seien es Freude, Staunen oder aber auch Angst und Ablehnung.
SchlieBlich wird der Patient ein zunehmendes Sprach- und Situationsver-
standnis zeigen, ohne noch selbst verbal kommunizieren zu kénnen. Er
wird schlieBlich in der Lage sein, abhdngig davon, welche Mdglichkei-
ten seine meist schweren motorischen und sensorischen Defizite zulas-
sen, uns ein Ja oder Nein zu signalisieren. Spatestens ab diesem Augen-
blick hat der Patient seine Diagnose Wachkoma verloren. Er ist zu einem
meist weiterhin schwerstbehinderten, aber kommunikationsfahigen Pati-
enten geworden, der in der Lage ist, seinen Willen mitzuteilen - auf wel-
chem Weg auch immer.

Die Frage, ab wann wieder bewusst wahrgenommen wird oder bewusst
eine Handlung gesetzt wird, sei sie auch noch so banal, kann nicht ein-
deutig beantwortet werden. Ohne Zweifel besteht jedoch ein Zusam-
menhang mit der Komplexitat und der Reproduzierbarkeit des gezeigten
Verhaltens. Ein Blickkontakt wird schon viel haufiger und zuverlassiger im
situativen Auftreten beobachtet werden miissen als ein gerichtetes Grei-
fen oder ein situativ richtiges Verhalten, um auf eine bewusste Wahrneh-
mung oder ein bewusstes Handeln riickschlieBen zu konnen. Hierauf wer-
den wir im Kapitel ,Skalen und Scores” noch naher eingehen.

Wichtig ist festzuhalten, dass das klinische Bild im Rahmen der Remis-
sion — die sich ja in erster Linie auf die Riickkehr der bewussten Wahrneh-
mung fokussiert — immer durch lokale Symptome, verursacht durch die
primadre Schadigung, Uberlappt wird. Diese Symptome treten umso deut-
licher hervor, je weiter die Remission voranschreitet. Zum Beispiel wird
eine Halbseitensymptomatik anfanglich in der Beuge- und Streckhaltung
und beidseitigen Tonuserhdhung weniger prominent in Erscheinung tre-
ten als in einem Stadium, in dem der Patient schon wacher und motorisch
selbststandiger ist.
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Remissionsstadien nach Gerstenbrand

Man kann eine Reihe von Remissionsstadien beschreiben, die nach Gers-
tenbrand beim traumatisch verursachten Wachkoma regelhaft in acht
Stadien ablaufen. Beim nicht traumatischen Wachkoma lasst sich dieser
klassische Ablauf oft weniger exakt nachvollziehen und Mischbilder aus
zwei oder drei in Folge ablaufender Remissionsstadien sind hadufiger zu
beobachten.

In der Folge werden die klassischen von Gerstenbrand beschriebe-
nen Remissionsstadien angefiihrt, wobei nochmals darauf verwiesen
werden soll, dass die typischen Stadien nur beim traumatischen apalli-
schen Syndrom klar abgegrenzt werden kénnen. Fir das nicht trauma-
tische apallische Syndrom kdnnen diese Remissionsstadien nur beispiel-
haft und als Richtlinie angewendet werden. Hier finden sich oft nur Teile
der fir die verschiedenen Remissionsstadien beschriebenen Symptome
im klinischen Verlauf wieder. Dies schmalert aber keinesfalls die Sinnhaf-
tigkeit der Methode. Es soll auch darauf hingewiesen werden, dass in der
Literatur verschiedenste Einteilungen mit unterschiedlichsten Abstufun-
gen existieren, die im Wesentlichen aber denselben Krankheitsverlauf
beschreiben, sodass man hdufig mit mehr oder weniger aufgezahlten
Remissionsstadien konfrontiert ist.

Acht Remissionsstadien

Remissionsstadium 1

Der Beginn einer Riickbildung aus dem Vollstadium kiindigt sich durch
einen zunehmend tageszeitlich gesteuerten Schlaf-Wach-Rhythmus an.
Der Patient beginnt inkonstant optisch zu fixieren und zeigt zunehmende
Greif-, Saug- und Kaureflexe; motorisch beobachtet man Tret- und Kletter-
bewegungen. Emotionale Reaktionen sind nicht zu erkennen.

Remissionsstadium 2
Erstmals werden im Stadium 2 optische Folgebewegungen méglich. Die
oben genannten primitiven Reflexe klingen langsam ab, ebenso die
Beuge- und Streckhaltung an den Extremitdten. Ungerichtete Massen-
bewegungen auf Schmerzreize stehen im Vordergrund, wobei die ent-
hemmten vegetativen Funktionen sich zunehmend stabilisieren. Der Pati-
ent beginnt nachzugreifen. Es setzt wieder Bewusstseinstatigkeit ein. Oft
wirken die Patienten angstlich.

Spatestens ab diesem frithen Stadium 2 kann Bewusstseinstatigkeit
angenommen werden.
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Remissionsstadium 3

Die Stadien 3 und 4 werden auch mit dem Eigennamen Kliver Bucy ver-
bunden und sind auffallend dadurch gekennzeichnet, dass Gegenstande
ergriffen und zum Mund gefiihrt werden. Im Remissionsstadium 3, auch
als friihes Kllver-Bucy-Stadium bezeichnet, zeigt sich erstmals diese Ten-
denz, wobei zunehmend auch gerichtete Reaktionen auf duere Reize
festzustellen sind. Der Muskeltonus ldsst langsam nach. Der Patient
beginnt sich zuzuwenden, ohne aber verbale oder gestikulative Auftrage
auch tatsachlich auszufiihren.

Remissionsstadium 4

Stadium 4 wird auch als Vollbild des Kliver-Bucy-Syndroms bezeichnet.
Neben dem aus Stadium 3 bekannten Verhalten werden die Bewegun-
gen nun haufiger gerichtet. Ein Erkennen der ergriffenen Gegenstande ist
aber noch nicht zu bemerken. Personen werden zunehmend erkannt und
auch unterschieden, was nicht selten zu stark unterschiedlichem Affekt-
verhalten flihrt — eine Tatsache, die den Behandlungsverlauf oft sehr nach-
haltig beeinflusst. Angenehme Reize wirken meist beruhigend, negative
Einfliisse aber kdnnen zu heftigen Abwehrreaktionen fiihren. Insgesamt
nehmen das Sprachverstandnis und auch das Situationsverstandnis zu
und es kommt zu LautduBBerungen wie Brummen, aber auch Schreien und
lautem Stohnen. Typisch fiir dieses Stadium ist auch das vermehrte Inter-
esse an den eigenen Genitalien und oft stark wechselnde Emotionalitat.

Remissionsstadium 5

In dem auch als Ubergangsstadium bezeichneten Stadium 5 steht die
zunehmende Kontaktaufnahme mit der Umgebung im Vordergrund.
Die motorischen Automatismen der Phase 4 klingen ab und die Extre-
mitatenmotorik wird zunehmend gerichtet. Einfache Handlungen wer-
den auf Aufforderung durchgefiihrt und einmal beherrschte Fahigkei-
ten treten wieder zutage, soweit nicht zusatzliche lokale Schaden, wie
oben erwdhnt, dies verhindern. Einfache Sprachauf3erungen werden ver-
standlicher, die emotionalen Reaktionen entsprechen dem auslésenden
Ereignis und sind damit nachvollziehbarer. Motorisch ist die urspringli-
che Beuge-Streckhaltung der Extremitdaten weitgehend verschwunden,
sofern nicht Kontrakturen den Patienten daran hindern.

Remissionsstadium 6

Im Stadium 6 stehen ausgepragte kognitive Stérungen im Sinne eines
Korsakow-Syndroms im Vordergrund. Es ist durch eine massive Einschran-
kung der Gedachtnisleistungen gekennzeichnet. Der Patient beginnt
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sich seiner Situation bewusst zu werden. Haufig kommt es zu depressi-
ven, gelegentlich aber auch zu euphorischen Stimmungsschwankungen.
Zunehmend treten Eigeninitiative und sprachliche Zuwendung zutage.
Wiinsche werden formuliert.

Remissionsstadium 7

Amnestisches ratloses Verhalten bestimmt das klinische Bild im Stadium 7.
Daneben stehen die durch das auslésende Ereignis bedingten lokalen
Defekte wie Paresen, Koordinationsstérungen sowie Sprach- und Sprech-
storungen im Vordergrund. Die Stimmungslage ist meist dysphorisch
gereizt. Oft ist der Patient motorisch lberaktiv, was die betreuenden Per-
sonen oft mehr fordert als friihere Remissionsstadien.

Remissionsstadium 8

Im Stadium 8 steht das organische Psychosyndrom im Vordergrund,
gekennzeichnet durch bleibende Stérungen der héheren Hirnleistungen
wie Merkfahigkeit, Konzentrationsfahigkeit und einer Reihe von Verhal-
tensauffalligkeiten.

Wie bereits im Stadium 7 stehen hier die lokalen lasionsbedingten Sto-
rungen im Vordergrund und leider auch haufig die tertidren Schaden am
Nervensystem wie Kontrakturen, periartikuldre Ossifikationen, Polyneu-
ropathien oder Druckldsionen peripherer Nerven.

Wenn der Remissionsverlauf zum Stillstand kommt, dann meist inner-
halb der ersten vier Remissionsstadien, bevorzugt in den Stadien 2 und 4.
Das ist auch der Grund, warum in Langzeitbetreuungseinheiten zumeist
Patienten in den Stadien 1 bis 4 vorzufinden sind. Konzepte in diesen Insti-
tutionen haben sich daher vorwiegend an den Bediirfnissen dieser Remis-
sionsstadien zu orientieren.

Spate Remissionsstadien (Stadium 6, 7, 8) kdnnen haufig zu Hause oder
Uber eine tagesklinische Einrichtung betreut werden.

Minimally Conscious State nach Giacino

Wie eingangs erwahnt, wurde 1973 von den Autoren Bryan Jennett und
Fred Plum der Begriff des ,vegetative state” gepragt mit dem verhang-
nisvollen prognostischen Konnex und mit allen damit verbundenen ethi-
schen, aber auch juristischen Fragen. Es war jedoch schon bald klar, dass
es eine Reihe von Patienten gibt, die zwar in ihrer bewussten Wahrneh-
mung massiv beeintrachtigt sind, aber nicht den Kriterien eines vegeta-
tive state entsprechen. Auf der anderen Seite gab es auch Patienten, bei
denen aus dem vegetative state heraus im Laufe der Zeit irgendwie - teil-
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weise auch ohne gezielte rehabilitative MalBnahmen - eine Besserung
eintrat, die also Hinweise fur eine bewusste Wahrnehmung zeigten.

Zunichst wurde fir diese ,Zustinde” der Uberbegriff ,disorders of
consciousness” gewahlt. In den spaten goer-Jahren wurde aber erkannt,
dass es notwendig ist, flir die Gruppe von Patienten einen Begriff zu fin-
den. Im Rahmen der so genannten Aspen Neurobehavioural Conference
Workgroup, geleitet vom amerikanischen Neurologen Joseph T. Giacino,
wurde schlieBlich die Bezeichnung ,minimally conscious state” geschaf-
fen. Es wurde klar festgehalten, dass Patienten im minimally conscious
state zwar ,eine schwere Beeintrachtigung der Bewusstseinslage auf-
weisen, aber nicht den Kriterien eines Komas oder eines vegetative state
entsprechen, da sie inkonstante, aber reproduzierbare oder anhaltende
und zunehmend komplexe Verhaltensmuster zeigen, die fiir eine Wahr-
nehmung der eigenen Person oder der Umwelt sprechen”. Weiters wurde
festgehalten, dass diese Gruppe im Gegensatz zu Patienten mit einem
vegetative state einen bedeutsamen Unterschied beziiglich des Outco-
mes haben - also eine deutlich glinstigere Prognose.

In einer Publikation (Giacino 2002) wurden die wesentlichen diagnosti-
schen Kriterien festgelegt und festgehalten, dass zumindest eines der fol-
genden Kriterien zutreffen muss, um die Diagnose eines minimally con-
scious state zu stellen: optische Folgebewegungen, anhaltendes visuelles
Fixieren auffallender Objekte oder Reize, addquates Lacheln oder aber
auch Schreien auf optische oder akustisch oder verbale emotionale Reize,
gezieltes Greifen nach Objekten, versuchte sprachliche AuBerungen oder
Gestikulieren auf Fragen, adaquates Berlihren oder Halten von Gegen-
standen, Befolgen einfacher Anweisungen sowie gestische oder verbale
Ja-/Nein-Antworten.

Es wurde aber auch festgelegt, dass sich ein Patient aus dem Sta-
dium eines minimally conscious state verbessert hat, wenn er eindeu-
tig funktionell interaktiv kommunizieren kann - auf welche Weise auch
immer - und er zumindest zwei Gegenstande funktionell richtig gebrau-
chen kann - entsprechend seiner Mdglichkeiten, aufgrund der meist
komplexen motorischen Behinderungen (etwa Benutzen eines Kammes,
addquates Handling eines Bleistiftes usw.).

Das Chaos der Nomenklatur - Versuch einer Ordnung
und das Continuum der Riickbildung

Dem aufmerksamen Leser wird es nicht entgangen sein, dass die Bezeich-
nungen fiir die einzelnen genannten Krankheits- oder Zustandsbilder
sehr vielfaltig sind — um nicht zu sagen verwirrend.
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Wir werden daher in der Folge versuchen, etwas Klarheit in das nomen-
klatorische Chaos zu bringen.

Es ist uns kein anderes Krankheitsbild bekannt, bei dem eine derartige
Namensverwirrung besteht.

Das hat vermutlich mehrere Griinde. Zundchst handelt es sich bei dem,
worlber wir hier versuchen, Klarheit und Informationen zu geben, nicht
um eine Erkrankung, sondern um ein dtiologisch hochst unterschied-
liches Zustandsbild — einen Symptomenkomplex, dessen flihrendes Sym-
ptom oder gemeinsames Merkmal eine Beeintrachtigung der bewussten
Wahrnehmung ist. Daneben wird die Beurteilung durch komplexe moto-
rische, sensible und kognitive Stérungen erschwert - Stérungen, wie
man sie auch bei einer Vielzahl anderer neurologischer Erkrankungen fin-
det. Die Schwere der Gehirnschadigung bedingt aber, dass eine offen-
bar existenzielle Eigenschaft des Menschen - das Bewusstsein — ebenfalls
beeintrachtigt ist, wahrend Wachheit und Weckbarkeit erhalten sind. Wir
haben bereits in mehreren Kapiteln darauf hingewiesen. Wie schon wie-
derholt festgestellt, ist es die bisher nur ansatzweise geléste Herausforde-
rung, das, was wir unter Bewusstsein verstehen, zu definieren und in sei-
ner Existenz zu beweisen. Was immer man untersucht und testet, es geht
letztlich um die entscheidende Frage - oder vielleicht auch individuelle
Fahigkeit —, wie weit es mir als Untersucher gelingt, mit dem betroffenen
Menschen in Kontakt zu kommen - oder eben nicht. Ein weiterer Grund
flir die nur zogerlichen Bemiihungen, diese Zustdande klar zu definieren
und zu bezeichnen, ist eine offenbar zutiefst menschliche Furcht und
Abwehr vor derartigen Zustdnden, in denen wir scheinbar unseres Willens
beraubt sind. Die Unfahigkeit der Kommunikation auf gewohnter Ebene
ist offenbar unertraglich und existenziell bedrohlich. Andere schwere
Zustandsbilder, wie terminale Krebserkrankungen oder fortgeschrittene
neurodegenerative Erkrankungen, sind offenbar immer noch einfacher
zu benennen. Ein letzter Grund ist der kulturell-gesellschaftliche Kon-
flikt zwischen einer durch die nationalsozialistischen Verbrechen trauma-
tisierten mittel- und zentraleuropdischen und einer calvinistisch geprag-
ten angloamerikanischen Gesellschaft. Geht es auf der einen Seite um ein
wiirdevolles Leben mit schwersten Behinderungen, so geht es auf der
anderen Seite um ein wiirdevolles Sterben. Erst die neuen faszinierenden
Ergebnisse der funktionellen bildgebenden Verfahren haben das Inter-
esse an dieser Personengruppe wieder geweckt, und es ist bemerkens-
wert festzustellen, dass die filhrende Wachkomaforschung heute gerade
in jenen Landern stattfindet, die sich bisher klar fiir die Moglichkeit einer
Beendigung des Lebens im Vollbild des apallischen Syndroms - vegeta-
tive state — entschieden haben. Im Lichte der neuesten Forschungsergeb-
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nisse ist es klar, dass weder das apallische Syndrom apallisch (keine Funk-
tion der Gehirnrinde) noch das vegetative state vegetative ist (organic
body capable of growth and development but devoid of sensation and
thought). Somit sind beide Bezeichnungen nicht korrekt. Beide Bezeich-
nungen aber haben sich in der Literatur und auch im téglichen Sprachge-
brauch sehr etabliert — ebenso wie der Begriff Wachkoma.

Zuriick zum Versuch einer Nomenklatur. Wir beziehen uns hier auf Pub-
likationen, die einerseits versucht haben, die angloamerikanische und die
deutschsprachige Nomenklatur anzundhern (Heindorf et al. 2007), ande-
rerseits ein Kontinuum der Riickbildung zu entwerfen (Laureys et al. 2007).

Als Uberschrift stehen die Begriffe low awareness states oder disorders
of consciousness und Zustande mit eingeschranktem Bewusstsein mit
und ohne Kontaktaufnahme.

Beide Nomenklaturen beginnen mit dem initialen Koma als Folge einer
akuten Schadigung des Gehirns — unabhangig von der Ursache. Aus die-
sem initialen Koma gibt es drei Entwicklungen. Im glinstigsten Fall wacht
der Patient nach spatestens acht bis zehn Tagen wieder auf und beginnt
mit seiner Umwelt in Kontakt zu treten. Im unglnstigsten Fall verstirbt
der Patient, ohne je wieder das Bewusstsein erlangt und die Augen geoff-
net zu haben (Hirntod). Als dritte M&glichkeit entwickelt sich das Vollbild
des apallischen Syndroms oder ein vegetative state — vollig synonyme
Begriffe — das heil3t, der Patient wacht auf, 6ffnet die Augen, aber eine
Kontaktaufnahme mit der Umwelt oder eine bewusste Wahrnehmung
der Umwelt und der eigenen Person finden zunachst nicht statt. In einem
weiteren Entwicklungsschritt kann der Patient in die Remissionsstadien
nach Gerstenbrand eintreten, wobei diese Remission in jedem Stadium,
meist in den frihen Stadien, wieder auf unbestimmte Zeit zum Stillstand
kommen kann. Wie bereits festgehalten, kommt es in der Regel bei mehr
als 80% der Patienten zu einer Remission aus dem Vollbild des apalli-
schen Syndroms. In wenigen Fallen verbleibt der Patient trotz aller Bemu-
hungen im Vollbild des apallischen Syndroms oder im vegetative state.

Ab dem Augenblick, in dem Remissionszeichen zu beobachten sind,
spricht man in der angloamerikanischen Literatur nicht mehr von einem
vegetative state, sondern von einem minimally conscious state. Betrach-
tet man die Diagnosekriterien des minimally conscious state genau, wird
man feststellen, dass sie abgestuft etwa den Symptomen entsprechen,
die Gerstenbrand fiir die Remissionsstadien 1-5 beschrieben hat. Somit
entspricht der minimally conscious state diesen friihen Remissions-
stadien. Der Vorteil der angloamerikanischen Nomenklatur ist die Tat-
sache, dass mit beginnender Remission die schicksalhafte Bezeichnung
vegetative state nicht mehr auftaucht. Anders beim apallischen Syndrom.
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Hier bleibt diese Bezeichnung in allen Remissionsstadien erhalten. Wie
bereits beschrieben, kann sich der Patient auch aus dem minimally con-
scious state weiter verbessern. Man spricht dann in der angloamerikani-
schen Literatur von einem confusional state oder postconfusional state,
was den spateren Remissionsstadien 6—8 des apallischen Syndroms nach
Gerstenbrand entspricht. Es ist festzuhalten, dass die spateren Remissi-
onsstadien wie das confusional state und das postconfusional state nicht
eindeutig beschrieben und definiert sind. Verbleibt der Patient auf unbe-
stimmte Zeit in einem friithen Remissionsstadium nach Gerstenbrand oder
im minimally conscious state, wird in der angloamerikanischen Literatur
derzeit der Begriff des ,permanent minimally conscious state” verwen-
det - ein Begriff, der mit groter Vorsicht anzuwenden ist, da die Bezeich-
nung ,permanent” einen unbegrenzten Stillstand suggeriert, der so nicht
existiert.

Was nun zum Begriff Wachkoma? In der wissenschaftlichen Literatur ist
dieser Begriff nicht wirklich definiert. In den Medien und wissenschaftli-
chen Trivialpublikationen bleibt er meist ein phenotypisch, athiologisch
und prognostisch hdchst heterogenes Schlagwort. Dennoch ist dieser
Begriff Sinnbild und Identifikation fiir eine Gruppe schwerstkranker und
schwerstbehinderter Menschen, deren charakteristisches Symptom eine
fehlende oder teilweise fehlende bewusste Wahrnehmung der eigenen
Person und der Umwelt ist, was eine Kontaktaufnahme unmaéglich macht
oder massiv einschrankt. In der Offentlichkeit ist der Begriff Wachkoma
emotional tief verankert. Wir erlauben uns daher, in diesem Buch die
Bezeichnung Wachkoma fiir das Vollbild des apallischen Syndroms (vege-
tative state) und die Remissionsstadien 1-5 nach Gerstenbrand (minimally
conscious state) vorzuschlagen, was sich in der taglichen Arbeit in Lang-
zeitbetreuungseinrichtungen und im Umgang mit akutmedizinischen
Einrichtungen, Rehabilitationseinrichtungen und vor allem im Umgang
mit den Angehérigen und der Offentlichkeit bewéhrt hat. Die Intensitét
der Betreuung und die dazu nétigen Ressourcen sind fiir die unter den
Begriff Wachkoma fallenden Patientengruppen véllig ident. Im Gegenteil,
je mehr Remissionszeichen ein Patient zeigt, umso betreuungsaufwandi-
ger wird er. Der Begriff Wachkoma nimmt fiir sich in Anspruch, au3erhalb
jeder ethisch moralischen, 6konomischen und gesellschaftlichen Diskus-
sion zum Thema eines lebenswerten Lebens zu stehen. Er wird als Syn-
onym fir den Umgang mit schwerstkranken und schwerstbehinderten
Menschen verwendet.
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Prognose des Wachkomas: Unser Verhalten
bestimmt die Prognose und die Prognose unser
Verhalten

Trotz mehrfacher Hinweise auf die Unzuldssigkeit einer Gleichsetzung
wird die medizinisch ungiinstige Diagnose eines Wachkomas haufig mit
einer unglinstigen Prognose gleichgesetzt. Unglinstige Prognose bedeu-
tet aber in der klinischen Praxis auch Sinnlosigkeit weiterer Maf3nah-
men — ein Verhalten, das den unglnstigen weiteren Verlauf vorzeichnet.
Wir werden darauf ndher im Abschnitt ,Mdgliche Verhaltensweisen von
Angehdrigen” eingehen. Beispielhaft fur Berichte, die sich mit der Prog-
nose beschaftigen, sei die Arbeit von Levy und Mitarbeitern (Levy et al.
1985) zitiert, in der sie festhielten, dass kein Patient nach einem hypoxisch
bedingten Wachkoma, das langer als einen Monat andauerte, wieder zu
Bewusstsein gelangt ist. Bei traumatisch bedingtem Wachkoma stellten
die Autoren fest, dass diese Aussage erst nach zumindest sechs Monaten
getroffen werden konnte.

Der kritische Punkt in diesem Bericht ist neben der ausstehenden
Beantwortung der Frage, was denn Riickkehr zum Bewusstsein bedeutet,
die Frage, welche MaBnahmen in diesen sechs Monaten getroffen wur-
den, um eine Riickkehr zum Bewusstsein zu ermoglichen.

Kurz zuriick zu Jennett und Plum (1972).

Jennett und Plum gaben, wie erwahnt, bei unverandertem Befund
nach einem Monat dem vegetative state die Bezeichnung ,persistent
vegetative state” — eine Bezeichnung, die ja prinzipiell keine Irreversibi-
litat bedeutet. Stellt sich aber keine Veranderung innerhalb eines Jahres
ein, so sprechen die Autoren von einem ,permanent vegetative state”.
Der Begriff ,permanent” impliziert aber spontan einen Zustand von Irre-
versibilitat. Welche Konsequenzen diese Kriterien auf das Betreuungsver-
halten haben, moge jeder fiir sich beantworten.

Es stellen sich bei der Diskussion tiber die Prognose die folgenden Fra-
gen, die kritisch zu beleuchten sind.

B Welche Konsequenzen hat die Feststellung, dass ein Zustand persistie-
rend ist, fir die Chance auf eine konsequente Frithrehabilitation, wis-
send, dass im ersten Jahr Riickbildungen bis zu 80 % beschrieben wer-
den (Choi et al. 1994)?

B Welche Konsequenzen hat die Feststellung, dass ein Zustand persistie-
rend oder permanent ist, auf die Bereitschaft, Friihrehabilitation und
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Langzeitbetreuung konsequent und professionell zu gestalten und zu
finanzieren?

B Wie gehen wir mit der Tatsache um, dass ein Zusammenhang zwischen
effizienter Friihrehabilitation und Prognose mehrfach belegt ist?

B Wie gehen wir mit der Tatsache um, dass fir bis zu 43 % der Patienten
Fehldiagnosen angegeben werden (Andrews et al. 1996)?

B Welchen Einfluss hat die Diagnose eines Zustandes, der offensichtlich
irreversibel ist, auf die Motivation, Forschung auf diesem Gebiet zu
betreiben?

B Wieweit impliziert der Begriff ,permanent” eine 100%ige Sicherheit
betreffend Diagnose und Prognose, die jedoch in keinster Weise den
Tatsachen entspricht?

B Welchen Einfluss hat die Diagnose auf Fortflihrung oder Abbruch reha-
bilitativer MalBnahmen?

Wir kennen kein Krankheitsbild, bei dem trotz so wenigen Wissens liber
das Krankheitsbild so viel Giber die Prognose des Krankheitsbildes disku-
tiert wird.

Wir sind nicht dazu aufgerufen, zwischen prognostisch giinstigem und
prognostisch unglinstigem Leben zu entscheiden, sondern wir sind auf-
gerufen, die uns anvertrauten Menschen bestmdoglich zu betreuen, ihr
Recht auf Leben zu schiitzen und ihnen eine addaquate Lebensqualitat zu
ermoglichen.

Hauptfaktoren, die die Prognose beeinflussen —
Ursache und Alter

Zweifellos beeinflussen zahlreiche Faktoren das weitere Schicksal — nen-
nen wir es eben Prognose - eines Wachkoma-Patienten. Wann immer man
das Thema Prognose anspricht, sind mehrere Faktoren zu berlicksichtigen.
Es ist zundchst — wie bereits im Kapitel ,Remission” bemerkt — zu unter-
scheiden zwischen der Riickbildung der Bewusstseinsstérung — die fur
Betreuende und Angehorige ganz zentral im Mittelpunkt steht — und der
Ruckbildung der meist multiplen motorischen, sensorischen, kognitiven
und neuropsychologischen Ausfille, die sozusagen neben der Bewusst-
seinsstorung regelhaft vorhanden sind. Die Riickbildung beider Berei-
che und damit die Prognose eines Wachkomas gehen meist nicht parallel.
Es ist klar — und das muss auch den Angehorigen kommuniziert werden:
Ein Wachkoma-Patient bleibt auch bei optimaler Riickbildung ein meist
wesentlich in seinen Funktionen behinderter Mensch. Das sagt aber tber-
haupt nichts Uber den Wert eines Lebens und die mogliche Lebensqua-
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litat aus. Ein weiterer Punkt ist der Begriff Prognose an sich. Meist wer-
den die Angehdrigen damit konfrontiert, dass eine schlechte Prognose
vorliegt. Damit transportieren professionelle Betreuer und Behandler die
Tatsache, dass es nicht klar ist, ob der Patient tberleben wird und dass
er wahrscheinlich nicht wieder vollig gesund wird. Natrlich versterben
viele dieser Menschen im Wachkoma und nattrlich bleiben die meisten
schwer behindert, aber mit dem Begriff der ,schlechten Prognose” wird
eine Hoffnungslosigkeit und Verzweiflung transportiert, die so nicht
berechtigt ist. Doch nun zu den Tatsachen:

Ein entscheidender Hauptfaktor, der die Prognose - beziiglich Uberle-
ben und Wiedererlangen einer bewussten Wahrnehmung - beeinflusst,
ist die Ursache eines Wachkomas.

Nach einem schweren Schadel-Hirn-Trauma kommt es in ca. 14 % der
Falle zu einem apallischen Syndrom, 52 9% der posttraumatischen apalli-
schen Syndrome zeigen nach einem Jahr wieder Bewusstseinstatigkeit
(Levin et al. 1991, Multi Society Task Force 1994).

Von den nicht traumatischen Fallen erlangen etwa 20 % innerhalb von
finf Monaten wieder das Bewusstsein, ein Drittel verstirbt innerhalb eines
halben Jahres. Die restlichen ca. 48 % zeigen keine wesentliche Remission
und nach sechs Jahren leben nur mehr 7% davon (Sazbon 1993).

Ein Jahr nach dem akuten Ereignis sind bei traumatischer Ursache im
Schnitt 19-519%, bei nicht traumatischer Ursache 31-53 % der Patienten
mit apallischem Syndrom verstorben. Der Anteil der Patienten, die nach
einem Jahr noch apallisch sind, liegt zwischen 8 und 65 %, das heil3t, die
Besserungsrate liegt zwischen 92 % und 35%. Die hohen Streubreiten
sind bemerkenswert und stimmen nachdenklich bezliglich der offenbar
stark unterschiedlichen Betreuungsqualitat, auf die diese hohe Streuung
hinweist. Das zeigt auch, dass wir in Langzeitbetreuungseinrichtungen
bereits eine hochselektierte Patientengruppe versorgen.

Ein prognostisch relevanter Faktor ist logischerweise das Alter des Pati-
enten, wobei jlingere eine bessere Prognose haben als altere. Die Wahr-
scheinlichkeit einer Remission liegt bei Patienten bis zum dreifligsten
Lebensjahr bei 70 % bis 80 %, bei Patienten alter als 60 Jahre aber nur
mehr bei 40 % bis 50 % (Sazbon und Groswasser 1990). Die Griinde dafir
sind evident und begriindet durch die zunehmende Multimorbiditat dlte-
rer Patienten.

Weitere prognostisch relevante Faktoren

Die meisten Faktoren erscheinen trivial und selbsterklarend. Natdrlich
spielt die Haufigkeit von Komplikationen eine Rolle wie auch die Dauer
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eines Wachkomazustandes. Daneben gibt es noch eine Reihe weiterer

Faktoren, die in der Literatur zusatzlich als unglinstig bewertet werden,

isoliert aber nur eine fragliche Bedeutung haben und im Folgenden auf-

gelistet sind:

- langsame oder fehlende initiale Remissionsgeschwindigkeit

- zerebrale Vorschadigung (vorbestehende Schlaganfalle, Gehirnblutun-
gen etc.)

- andere vorbestehende Erkrankungen (Herz-/Kreislauf-Erkrankungen,
Diabetes, Malignome etc.)

- ein initialer Wert von < 5 auf der Glasgow Coma Scale (Beurteilungs-
skala fir die Tiefe eines Komas mit einem Bereich von o bis 15)

— initiale Storungen der Optomotorik

- beidseitiges Fehlen der somatosensiblen evozierten Potenziale des
Nervus medianus (beidseitiges Fehlen von N2o, ein- oder beidseitiges
Fehlen der Welle V bei erhaltener Welle I)

- MRT-Lasionen im Corpus callosum und/oder dorsolateralem Hirn-
stamm

- ausgepragte Defekte in der kranialen Computertomografie, Magnetre-
sonanztomografie

Todesursachen bei Patienten im Wachkoma

Todesursache sind interkurrente Komplikationen (siehe Kapitel ,Haufige
neurologische und nicht neurologische Komplikationen”) oder das Fort-
schreiten einer vorbestehenden Grunderkrankung.

Man muss sich dariiber im Klaren sein, dass Patienten mit einer trauma-
tischen Ursache bis zum Zeitpunkt des Traumas in der Regel vollig gesund
waren, wahrend Patienten mit einer nicht traumatischen Ursache in der
Regel eine bereits vorbestehende schwere organische Erkrankung hatten,
die fir sich alleine gesehen mit oder ohne Wachkoma eine weitere Pro-
gredienz zeigt.

Als Beispiele seien kardiovaskuldre oder zerebrovaskuldre Erkrankun-
gen mit ihren zahlreichen Risikofaktoren oder pulmonale Erkrankun-
gen angefiihrt. Die Wahrscheinlichkeit fiir diese Patienten, an einer nicht
wachkomaspezifischen, sondern grunderkrankungsspezifischen Kompli-
kation zu versterben, ist um ein Vielfaches hoher, was klarerweise eine
hohere Mortalitat und damit auch schlechtere Prognose bedeutet.

Aufgeschlisselt nach der Haufigkeit der Todesursachen stehen natiir-
lich entziindliche Komplikationen an erster Stelle, wie Aspirationspneu-
monien. Das sind schwere Lungenentziindungen, die dadurch entste-
hen, dass Speichel oder Nahrung falschlicherweise in die Lunge gelangen,
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verursacht durch die eingeschrankte Bewusstseinslage, aber auch durch
motorische Probleme beim Schlucken. Diese Tatsache unterstreicht auch
die fast regelmaBige Notwendigkeit einer so genannten PEG-Sonde (per-
kutane endoskopische Gastrostomie) und die zeitweise Notwendigkeit
von gecufften Trachealkaniilen, die eine Aspiration verhindern sollen.

An zweiter Stelle der Todesursachen stehen septische Zustandsbil-
der, meist ausgehend vom Urogenitaltrakt, da praktisch alle Patienten
im Akutstadium eine kiinstliche Harnableitung bekommen, sei es nun in
Form eines suprapubischen oder transurethralen Katheters.

52 % der Todesfalle bei apallischen Patienten sind durch diese ersten
beiden Komplikationsmaoglichkeiten bedingt.

Weitere 30% versterben an Herz-/Kreislauf-Versagen, was nicht ver-
wundert, da die hdufigste Ursache des nicht traumatischen apallischen
Syndroms ein initiales Herz-/Kreislauf-Versagen ist, mit allen genannten
Folgen.

Ein kleiner Teil der Patienten verstirbt in Folge einer nicht beherrsch-
baren vegetativen Entgleisung als Zeichen eines irreversiblen Versagens
hypothalamischer Funktionen.

Es wurde bereits auf die bemerkenswerte Tatsache hingewiesen, dass
es kaum ein Zustandsbild gibt, bei dem so viel tiber Prognose diskutiert
wird. Es muss aufBerdem nachdriicklich darauf hingewiesen werden, dass
die Vorhersagevaliditat (wie sicher ist meine Aussage) der Prognose bei
nur 60 % liegt (Hagel und Rietz 1998) — also eine Spur besser als Miin-
zenwerfen. Wir sollten es unterlassen, tiber Prognosen bei Menschen im
Wachkoma zu sprechen.
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Therapie des Wachkomas

Gibt es die?

Um es vorwegzunehmen: Es gibt eine Therapie des Wachkomas (Davies
1995, Lipp 1996, Gobiet 1999, Dolce 2002, Zieger 2002, Giacino 2005, Von
Wild 2007). Trotzdem ist man in Bezug auf Wachkoma haufig mit einer fast
nihilistischen Grundeinstellung - leider auch bei professionellen Berufs-
gruppen und Entscheidungstrdagern im Gesundheits- und Sozialwesen —
konfrontiert. Natdrlich ist es nicht die spektakuldre therapeutische, medi-
kamentdse oder invasive MalBnahme, die den Patienten ,aufwachen”
lasst. Die Wundertherapie gibt es nicht. Aber es gibt eine Reihe von nach-
weislich wirksamen Konzepten, sowohl im Akut-, Friihrehabilitations- und
Langzeitbereich, die Wahrnehmung initiieren und férdern kénnen. Im
Gegensatz zu vielen anderen Bereichen sind bei der Therapie von Men-
schen im Wachkoma nicht nur Arzte, Pflege und Therapeuten gefordert,
sondern auch die Familie und das Umfeld des Patienten. Das Schlagwort
der interdisziplindren Herausforderung wird hier zu einer zwingenden
Notwendigkeit. Neben der Stimulierung der bewussten Wahrnehmung
gilt es natirlich auch motorische, sensorische und kognitive Fahigkeiten
anzubahnen und zu verbessern. Ein grof3er Bereich im therapeutischen
Gesamtkonzept ist auBerdem die Verhinderung von Komplikationen bei
medizinisch instabilen Patienten. Dazu aber ein eigenes Kapitel.

Esist uns klar, dass wir das Thema Therapie hier bei weitem nicht umfas-
send behandeln kénnen, und verweisen auf die einschldgige Literatur. Wir
werden aber versuchen, wichtige Aspekte zu beleuchten, die besonders
im Langzeitbereich beachtet werden missen.

Forderung der Wachheit, der bewussten Wahrnehmung und der
Motorik — was kann/muss man tun?

- Lagerung, Positionierung, Vertikalisierung
Medikamentdse Moglichkeiten

MafBnahmen gegen Spastizitdat und Kontrakturen
Sensorische Stimulation

Beseitigung behindernder Faktoren

Neue experimentelle und invasive Therapiemdglichkeiten
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Lagerung, Positionierung, Vertikalisierung

Menschen im Wachkoma sind absolut von fremder Hilfe abhangig, also
davon, was wir mit ihnen tun. Somit nimmt das Thema Lagerung und
Positionierung eine zentrale Rolle ein. Wir sind immer wieder damit kon-
frontiert, dass Wachkoma-Patienten Uber lange Zeit — oft jahrelang - in
motorisch betriebenen Antidekubitussystemen liegen oder besser gesagt
»gehalten” werden. Immer wieder miissen wir horen, dass diese Menschen
Monate oder Jahre das Bett nicht verlassen haben. Nicht selten existiert
kein entsprechend adaptierter Rollstuhl, da — sobald der Patient einmal in
einer Pflegeeinrichtung gelandet ist — die Sinnhaftigkeit solcher Mafl3nah-
men in Frage gestellt wird oder die Kosten dafiir nicht ibernommen wer-
den. Die hohe Dekubitusgefahrdung erfordert diese MaBnahme und der
Patient lasst sich nicht ,mehr” mobilisieren - wird dann in der Regel vor-
gebracht. Wir sind weit davon entfernt, dieses Verhalten als schuldhaft zu
bezeichnen. Es unterstreicht nur die Notwendigkeit ausreichender per-
soneller Ressourcen und die Notwendigkeit eines ausreichenden Spezial-
wissens zum Thema Umgang mit Menschen im Wachkoma.

Wer jemals, auch nur flr kurze Zeit, in einem motorbetriebenen Anti-
dekubitussystem gelegen ist, hat in wenigen Minuten erfahren, was es
bedeutet, seine Grenzen zu verlieren, sich nicht mehr selbst spiren zu
kdnnen. Was das fiir in der Wahrnehmung gestérte Menschen bedeu-
tet, wird rasch klar. Die Folge sind vermehrte vegetative und motorische
Unruhe, erhdhte Spastizitdt mit vermehrten Beuge- und Streckautomatis-
men der Extremitdten, Zahneknirschen, Zerbei3en der Lippen etc. Es gibt
zahlreiche Konzepte, die eine entsprechende Positionierung unter Zuhil-
fenahme von addquaten Lagerungsmaterialien erméglichen und eine
Lagerung auch in einem ganz normalen Krankenbett zulassen. Regelma-
Bige Korrektur der Position alle zwei bis vier Stunden bedeutet nicht nur
Verhinderung von Wundliegen, sondern fiir den Patienten sensorischen
und taktilen Input, aber auch sozialen Kontakt und Zuwendung.

Ebenso verhilt es sich, wenn der Patient regelmaBig, von Anfang an, in
den Rollstuhl positioniert wird. Hier geht es nicht darum, dass die Ange-
horigen Freude daran haben, ihren Patienten aus dem Bett heraus sitzen
zu sehen — mag schon sein, dass das manchmal im Vordergrund steht,
aber es geht um ein gemeinsames aktives Tun mit dem Patienten. Es wer-
den Gelenke bewegt, Sehnen und Muskeln gedehnt, der Patient aufge-
richtet, seine Aufmerksamkeit, Atmung, Kreislaufsituation, seine ,Bewe-
gungsfreiheit” wesentlich verbessert und neue Eindriicke Uberhaupt
erst moglich gemacht. Ziel sollte es aber auch immer sein, den Patien-
ten letztendlich zu vertikalisieren. Es gibt keine einfachere Methode, den
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Patienten wacher zu machen, als ihn aufzustellen und damit die Forma-
tio reticularis zu aktivieren, durch die Millionen Impulse, die von Gelen-
ken, Sehnen, Muskeln, von der Haut und vielen anderen Strukturen in
Richtung Gehirn geleitet werden. Sie kdnnen es selbst ausprobieren. Wie
viele Bewegungsmaoglichkeiten, wie viele Moglichkeiten mit der Umwelt
in Kontakt zu kommen, haben Sie abhdangig davon, ob Sie liegen, sitzen
oder stehen? Wenn Sie mide und unaufmerksam herumsitzen und fast
schon einschlafen, stehen Sie einfach auf — Sie werden es nicht verhindern
kénnen, dadurch wacher und aufmerksamer zu werden. Dieser vollig nor-
male Mechanismus, ist in der Literatur als ,arousal reaction” — Weckreak-
tion — beschrieben. Es gibt viele Moglichkeiten, den Patienten zu vertika-
lisieren. Ein Stehbrett, ein Aufrichterollstuhl oder ein Aufrichtebett — ein
Krankenbett, das mit Hilfe eines Motors fast 9o Grad aufgerichtet wer-
den kann, nachdem der Patient durch breite Gurten gesichert wurde. Auf
unserer Apalliker Care Unit werden alle Patienten - sofern nicht aktuelle
medizinische Griinde dagegen sprechen - in den speziell auf ihre Beddirf-
nisse abgestimmten Rollstuhl mobilisiert und so viele Patienten wie mog-
lich regelmaBig — mehrmals die Woche bis taglich - vertikalisiert. Aufrich-
teneigung und Aufrichtedauer kdnnen langsam gesteigert werden. Man
beginnt mit wenigen Minuten, bis der Patient 20 bis 30 Minuten eine fast
90%ige Vertikalisierung gut toleriert. Naturlich muss eine Person dabei
standig anwesend sein. Die ersten Male wird man auch Herzfrequenz und
Blutdruck Giberwachen. Hier ist es gut moglich, Angehorige in das The-
rapiemanagement sinnvoll zu integrieren und sie mitarbeiten zu lassen.
Lagerung, Positionierung und Vertikalisierung bedeuten also weitaus
mehr als Dekubitusprophylaxe - sie sind wesentliche Bestandteile eines
Gesamt-Therapiekonzeptes.

Medikamentose Moglichkeiten

In der Literatur gibt es zahlreiche Publikationen iber Medikamente, die
bei Patienten im Wachkoma wirksam sein sollen. Wir wollen hier nur
einige Beispiele nennen. In erster Linie sind es Transmittersubstanzen, die
Motorik, Wachheit und Gedachtnis positiv beeinflussen sollen. So gibt es
Berichte tGber Medikamente aus der dopaminergen Substanzgruppe, die
bei Morbus Parkinson einen giinstigen Einfluss auf Motorik und Antrieb
haben. Hier sind L-Dopa-Praparate und Dopa-Agonisten - also Medika-
mente, die Dopaminrezeptoren stimulieren — zu nennen. In dieselbe Diag-
nosegruppe ist Amantadin einzureihen, das ebenfalls eine stimulierende
Wirkung auf die Motorik bei Wachkoma-Patienten haben soll (Zafonte
1998). Weiters gibt es Berichte Uber die Anwendung von Medikamen-
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ten, wie zum Beispiel Donepezil, die primar als Antidementiva bei Mor-
bus Alzheimer zur Verbesserung der kognitiven Beeintrachtigung einge-
setzt werden und als Cholinesterasehemmer den Abbau von Acetylcholin
hemmen, einer wichtigen Transmittersubstanz im Gehirn. Widerspriichli-
che Berichte liegen zu den Substanzen Modafinil, einer Amphetamin-ahn-
lichen Substanz, die bei Narkolepsie verwendet wird, und flir Zolpidem
vor, einem Arzneistoff, der als Schlafmittel eingesetzt wird und in einigen
Publikationen paradoxerweise zu einer Verbesserung der Aufmerksam-
keit und Wachheit bei Wachkoma-Patienten gefiihrt hat. Insgesamt ist die
Datenlage bei all diesen Medikamenten teilweise sehr widersprichlich,
sodass derzeit keine allgemein gliltige Empfehlung abgegeben werden
kann. Auch sind Medikamente, die als so genannte Nootropika bezeich-
net werden, in der Regel bei Wachkoma-Patienten in ihrer Wirksamkeit
nur wenig dokumentiert. Medikamente, die sich positiv auf die vegeta-
tive Symptomatik auswirken, sind B-Blocker und die Substanz Clonidin,
die einerseits eine antispastische Wirkung zeigt, andererseits hemmend
auf den Sympathikotonus wirkt. Auch (iber eine Reihe von verschiedenen
Antidepressiva wird positiv berichtet, wobei in der Regel modernere Sub-
stanzen dlteren gegeniliber wegen der geringeren Nebenwirkungsrate zu
bevorzugen sind. Aus eigener Erfahrung ist anzumerken, dass ein medi-
kamentoser Therapieversuch durchaus Sinn macht. Wenn keine positive
Wirkung festzustellen ist, sollte das Medikament aber auch wieder abge-
setzt werden.

Mafinahmen gegen Spastizitiat und Kontrakturen

Ein Thema, das sich bei fast allen Wachkoma-Patienten stellt, ist die Spas-
tizitdt. Grob gesprochen kommt es durch die fehlende Kontrolle iiberge-
ordneter motorischer Zentren, durch Schadigung der Pyramidenbahn,
aber auch durch Schadigung extrapyramidaler Bahnen, in der Regel zu
einer generalisierten Erh6hung des Muskeltonus. Damit verbunden sind
gesteigerte Muskeleigenreflexe, Pyramidenbahnzeichen, wie das Bab-
inski-Zeichen, Lahmungen, verzdgerter Bewegungsbeginn durch ver-
mehrte Antagonistenaktivitdt und Massenbewegungen. An den oberen
Extremitdten Uberwiegen die Beugemuskeln, meist verbunden mit einer
Innenrotation und Adduktion der Arme, einem Beugen der Unterarme
mit Pronationsstellung, einer Flexion der Hande und der Finger und einer
Flexion und Adduktion der Daumen. An den unteren Extremitaten hinge-
gen Uberwiegen die Streckmuskeln und die Adduktoren mit einer Innen-
rotation der Beine, Strecken der Kniegelenke, Plantarflexion, Innenrota-
tion und Supination der VorfiiBe, bis hin zu gekreuzten Beinen und der
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Tendenz beim Versuch, den Patienten zu vertikalisieren, mit dem aul3e-
ren vorderen FuB3rand aufzutreten, was die Notwendigkeit einer entspre-
chenden orthopadischen Schuhversorgung unterstreicht.

Um eine Vorstellung davon zu bekommen, was eine generalisierte
spastische Tonuserhohung fiir einen Menschen bedeutet, versuchen Sie,
die Muskeln Ihres rechten Armes fir drei Minuten so stark wie moglich
anzuspannen. Sie werden es nicht schaffen! Erschépfung und Schmerzen
werden Sie diesen Versuch abbrechen lassen. Jetzt haben Sie einen Ein-
druck, was Spastizitat bedeutet.

Die Folgen dieser Spastizitat sind vielfaltig und erschweren den Pflege-
alltag betrachtlich. Neben der Gefahr der Druckulzerationen der Haut und
dem zunehmenden Hygieneproblem durch einen Adduktorenspasmus
der Beine (Genitalbereich, Katheterisierung etc.) und Beugespasmus der
Hande (Handewaschen, Nagelpflege) sind SpitzfiiBe, die Unmdoglichkeit,
den Patienten in eine Sitzposition zu bringen, Gelenksdeformitdten und
Osteoporose durch permanente Immobilisierung zu nennen. Hier gibt es
eine Reihe von Mdglichkeiten, die wahrgenommen werden missen.

Es muss also der Teufelskreis Spastizitat - Muskelkontraktion - Fehlstel-
lung — Schmerz — Kontraktur unterbrochen werden. Somit ist die Verrin-
gerung des Muskeltonus bei Wachkoma-Patienten eine zentrale Aufgabe.
Therapieziele sind somit, Schmerzen zumindest zu vermindern, Angst
und Unruhe zu vermeiden und schlieBlich Funktionen zu verbessern. Dass
hiermit auch eine Pravention zahlreicher Komplikationen wie Kontraktu-
ren, Dekubitalulzera, Frakturen, Infektionen insbesondere im Bereich des
Urogenitaltraktes und eine Obstipationsprophylaxe erfolgt, ist evident. Es
stehen uns viele Mdglichkeiten zur Verfligung, man muss sie nur kennen
und anwenden kdnnen.

Der erste und wichtigste Punkt ist, ein Umfeld zu gestalten, das Spas-
tizitat verhindert. Dazu gehdren in erster Linie ein ruhiges und stabiles
Umfeld und ausreichend Zeit, sich um den Patienten kiimmern zu kon-
nen. Es ist bekannt, dass ein Patient bei jedem Ortswechsel — und sei es
auch nur von einem Zimmer in ein anderes - oft Tage braucht, um wie-
der in einen stabilen vegetativen Zustand zu kommen. Weitere wichtige
Punkte sind die Vermeidung von plétzlichen unangenehmen Reizen, wie
Larm, Kalte, Hitze, grelles Licht und Schmerz, sowie unklare verwirrende
Informationen, seien sie nun taktil, akustisch oder optisch. Ein zentra-
ler Bereich aber fiir die Tonusregulation ist eine richtige Positionierung
im Liegen, Sitzen oder Stehen. Hier sei auf die einschldagigen Pflegekon-
zepte, wie Kinasthetik, Affolter und Basale Stimulation sowie Handling
und Lagerung nach Bobath verwiesen. Im Bereich Tonusregulation und
Bewegungsanbahnung spielen natirlich auch die physikalisch-therapeu-
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tischen MalBnahmen eine entscheidende Rolle. Es sind MaBnahmen, die
in der Regel in die Fachgebiete des gehobenen medizinisch-therapeuti-
schen Dienstes fallen. Konzepte wie Bobath, PNF und Vojta sind hier zu
nennen, aber auch eine adaquate Versorgung mit Schienen und Schuhen
sowie eine qualifizierte Anpassung von Spezialrollstiihlen. Nicht zu ver-
gessen die positive Wirkung einer Unterwassertherapie.

Von medikamentoser Seite steht eine Reihe von Substanzen zur Ver-
fligung, die sich in der taglichen Praxis bewahrt haben und regelmaBig
zur Anwendung kommen. In erster Linie sind es das Baclofen — ein GABA
B-Rezeptor-Agonist (Handelsname: Lioresal) und Tizanidin - eine a-2-
adrenerge Substanz (Handelsname: Sirdalud). Seltener werden Tetraze-
pam, das am GABA B-Rezeptor wirkt (Handelsname: Myolastan) oder Dia-
zepam mit einem dhnlichen Angriffspunkt wie Baclofen (Handelsnamen:
Valium, Gewacalm) verwendet. Aber auch andere Substanzen, wie das
bereits erwahnte Clonidin (Handelsname: Catapressan), Gabapentin
(Handelsname: Neurontin) und in jlingster Zeit auch Cannabinoide wer-
den immer wieder genannt, um Spastizitat zu vermindern. Allen diesen
Substanzen gemeinsam ist die Tatsache, dass sie in hoherer Dosierung
mude und schlafrig machen. Man ist daher gerade bei Wachkoma-Patien-
ten sehr rasch an einer Dosierungsgrenze angekommen. Eine moderne
und bereits seit mehreren Jahren zunehmend erfolgreich eingesetzte
Methode ist die Implantation eines Pumpensystems, das Substanzen wie
Baclofen oder Cloniden direkt in den Rlickenmarkskanal transportiert. Bei
den so genannten ,Intrathekalen Baclofenpumpen (ITB)” benétigt man
weniger als ein Tausendstel der oralen Dosis, um einen entsprechenden
Effekt auf den Muskeltonus zu erreichen. In der Regel wird an den unteren
Extremitaten ein wesentlich besseres Ergebnis erreicht als an den oberen
Extremitaten. Es sprechen aber nicht alle Patienten positiv auf eine derar-
tige — doch invasive - MalBnahme an, sodass vor einer eventuellen Implan-
tation ein aufwandiges Austestungsverfahren notwendig ist, das nur in
wenigen Spezialzentren moglich ist. Dartiber hinaus ist die Implantation
einer ITB kostenintensiv und bendétigt fir die Langzeitbetreuung auch ein
geschultes Arzteteam, das die Wartung, Einstellung und Nachftillung die-
ser Pumpensysteme beherrscht.

Eine medikamentdse Therapiemdglichkeit, die an dieser Stelle eben-
falls angefiihrt werden soll, ist die Therapie mit Botulinumtoxin zur
Behandlung der fokalen Spastizitdt. Botulinumtoxin unterbricht irreversi-
bel die neuromuskulire Uberragung von der Synapse auf die motorische
Endplatte des Muskels und bewirkt auf diese Weise eine partielle Lah-
mung, die zeitlich auf Wochen und wenige Monate begrenzt ist und sich
positiv auf einen erhéhten Muskeltonus auswirkt. Indikationsbereich im
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Wachkomabereich sind insbesondere Verbesserung von Fehlstellungen
im Bereich der oberen und unteren Extremitaten und damit Schmerzver-
minderung oder Schmerzvermeidung sowie Unterstlitzung und Erleich-
terung von Korperpflege- und HygienemafBBnahmen (extreme Beuge-
stellung der oberen Extremitat und Faustschluss, Adduktorenspasmus
an den unteren Extremitdten). Naturlich kann Botulinumtoxin auch zur
Unterstlitzung von bewegungsférdernden Malinahmen durch das phy-
sikalisch therapeutische Team bei Wachkoma-Patienten in einer héheren
Remissionsstufe angewendet werden.

Zuletzt seien auch noch chirurgische MaBnahmen angefihrt. Sie kom-
men in seltenen Fallen nach Ausschépfung aller konservativen Therapie-
moglichkeiten in Betracht. Zu nennen sind hier VerlangerungsmaBnah-
men oder Transposition von Muskeln und Sehnen, operative Malinahmen
an durch Kontrakturen deformierten Knochen und Gelenken sowie Ten-
dotomien - also Durchtrennung von Sehnen bei extremen Kontrakturen.
Diese MalBnahmen miissen sehr sorgfaltig im Team gemeinsam mit den
Angehdrigen und den meist orthopadischen Chirurgen tiberlegt sein und
sind in der Regel nur in darauf spezialisierten Zentren méglich.

Sensorische Stimulation

Bei Menschen im Wachkoma ist die Foérderung der Wachheit und der
bewussten Wahrnehmung ein zentrales Anliegen. Wir haben bereits
erfahren, dass heute durch modernste funktionelle bildgebende Techni-
ken dargestellt werden kann, wie von aulBen kommende Reize stimulie-
rend auf die Gehirntatigkeit wirken. Durch gezielte Reize von auf3en schaf-
fen wir Gberhaupt erst die Voraussetzung, dass Wachheit und in der Folge
bewusste Wahrnehmung und sogar neues Lernen moéglich werden. Wir
sind aufgefordert, dem Patienten gezielt und Uiberlegt ein Angebot zu
stellen und seine Reaktionen zu beobachten und wahrzunehmen. Basie-
rend auf diesen Erkenntnissen gilt es weitere therapeutische Schritte zu
planen und durchzufiihren. Es gilt einen therapeutischen Regelkreis auf-
zubauen und zu etablieren. Basis fiir alle diese Schritte ist die sensorische
Stimulation. Alles, aber auch wirklich alles, was wir unmittelbar mit dem
Patienten und am Patienten machen, ist sensorische Stimulation, und
bekommt damit eine therapeutische Bedeutung — das muss uns klar sein.
Zahlreiche Konzepte, die in der tdglichen Praxis angewendet werden, wie
Kinasthetik, Affolter, Bobath, Basale Stimulation, Facio-orale Trakt-Thera-
pie (FOTT), basieren auf uni- oder multimodaler sensorischer Stimulation,
ebenso wie kérpernaher Dialogaufbau und jede Form der Musiktherapie.
Aber auch zahlreiche so genannte alternative Therapieformen, wie zum
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Beispiel Aromatherapie und Aromapflege haben — um es wirklich banal
auszudriicken - ein einziges Ziel: An der passenden Stelle soll in der funk-
tionellen Magnetresonanztomografie (fMRT) etwas aufleuchten, etwas
aktiv werden. Damit gibt man dem Gehirn eine Chance zu lernen, wie-
der Verbindungen zu knipfen, Integration verschiedener Areale wieder
zu ermdglichen und auf diese Weise Wachheit und bewusste Wahrneh-
mung und in der Folge auch Funktion zu ermdglichen - so einfach ist das!
Wenn wir mit unseren Patienten nichts tun, sie nicht stimulieren, dann
geben wir ihnen auch nicht diese Chance!

Definitionsgemal’ ist sensorische Stimulation die Anwendung von
duBleren Reizen mit dem Ziel, eine Weckreaktion, eine Aufmerksamkeit
oder Verhaltensanderung zu bewirken (Giacino 1996).

Es gilt also sensorische Isolation zu verhindern. Es gilt aber auch eine
Reiziberflutung zu vermeiden, die das Gegenteil von Aufmerksamkeit
und Wachheit bewirkt. Jeder kennt das von sich selbst - in solchen Situa-
tionen schalten wir einfach ab und sind nicht mehr in der Lage, einzelne
Reize zu differenzieren. Machen Sie sich nur einmal die Situation in einem
Krankenhauszimmer bewusst.

Wie viele Umgebungsgerdausche nehmen wir hier wahr? Gesprache
werden gefliihrt, man hort laute Stimmen, Zurufe, Mobiltelefone ldu-
ten, Rufanlagen alarmieren, Tiiren knallen zu, Speisewdgen, Transport-
wdgen, Visitenwdgen, Reinigungsmaschinen machen selbst Larm oder
stoBen gegen Wande und Tiiren, Lieferanten kommen und gehen und
damit es nicht zu eintonig wird, spielt irgendwo ein Radio und naturlich
laufen mehrere TV-Gerate auf unterschiedlichen Kanalen, usw. Flr einen
in der Wahrnehmung eingeschrankten Patienten verwirrend und bedngs-
tigend. Es wird also notwendig sein, die Reizflut einzuddmmen und Reize,
soweit wie nur moglich, gezielt zu setzen, klar und eindeutig. Nur so wird
man abschatzen kdnnen, was der Patient wahrnimmt, worauf er reagiert.
Es wird wichtig sein, Ruheperioden gezielt zu planen und nicht nur dem
inhaltslosen Zufall zu tberlassen. In der Kommunikation wird man sich
bemdihen, langsam zu sprechen mit einfachen, kurzen Satzen. Man wird
dem Patienten Zeit geben miissen zu reagieren. 20 bis 30 Sekunden sind
eine durchaus ubliche Reaktionszeit. Man sollte sich bemiihen, nicht tiber
den Patienten hinweg zu sprechen - zum Beispiel bei Pflegehandlungen
zu zweit nicht Uber private Dinge plaudern -, aber auch darauf zu ach-
ten, nicht Gber den Patienten zu sprechen und vor allem keine negativen
AuBerungen. Man muss Patienten auch ihrem Alter gemaR behandeln.
Das gilt insbesondere fiir Angehorige, die oft verleitet sind, in ein kind-
liches Kommunikationsschema zu verfallen. Die einfachste Methode, all
das zu beachten, ist, sich so zu verhalten, als wirde der Patient alles ver-
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stehen. Im Umgang mit dem Patienten ist es auch wichtig, das, was man
gerade mit oder an ihm macht, anzukiindigen - dann aber ihm auch die
Moglichkeit zu geben, das Tun mitzuverfolgen und mitzuerleben, ohne es
standig zu kommentieren.

Sie sehen, dass das Thema sensorische Stimulation einen zentralen
Platzim Umgang mit Menschen im Wachkoma hat. Besonders in der The-
rapiesituation — also bei der gezielten Anwendung von Reizen - sind all
diese Faktoren zu beachten. Gerade hier missen Intensitat und Haufig-
keit besonders sorgfaltig kontrolliert werden, um den Patienten nicht zu
Uberfordern. Kiirzere, aber dafiir hdaufigere Therapieangebote sind besser,
ebenso vertraute und positiv belegte Reizangebote. Im visuellen Bereich
wird man bekannte Gegenstande, Bilder, Fotos etc., aber auch zum Bei-
spiel einen Spiegel verwenden, mit dem sich der Patient betrachten kann.
Im akustischen Bereich sind es Musik, vertraute Stimmen, Lieblingsme-
lodien, eventuell Naturgerdusche und Instrumente. Im taktilen Bereich
ebenfalls vertraute Gegenstande, verschiedene Materialien - Fell, Holz,
Metall etc., Vibration, Kélte, Warme. Im olfaktorischen Bereich Parfum,
Gewilirze, und im gustatorischen Bereich zum Beispiel Orangenjuice, Salz
oder Geschmacksrichtungen, die der Patient besonders gerne mochte.
Dazu ist es nicht notwendig, dass der Patient schlucken kann. Es geniigt,
die Lippen oder das Zahnfleisch zu benetzen. Die Methoden der Facio-
oralen Trakt-Therapie (FOTT) bieten hier viele Moglichkeiten. Wichtig ist
es aber auch, immer auf ausreichende Ruheperioden zwischen den The-
rapieeinheiten zu achten. Hier kommt man nicht selten in Konflikt mit den
Angehdrigen. ,Je mehr, umso besser” ist bei Wachkoma-Patienten sicher-
lich nicht der richtige Weg. Aus all dem Gesagten wird auch klar, dass der
Umgang mit Menschen im Wachkoma sehr arbeits- und zeitintensiv ist
und volle Konzentration des Betreuenden und des Therapeuten verlangt.
Das darf nicht unterschatzt werden — wird es aber leider oft, besonders
wenn es um die Frage der Personalressourcen geht.

Beseitigung behindernder Faktoren

Diese Therapieoption scheint zunachst etwas verwunderlich. Sie hat aber
einen hohen Stellenwert, da oft Gibersehen wird, dass man den Patienten
durch eine Reihe von Faktoren negativ beeinflussen und in seiner Riick-
bildung behindern kann.

Hier sind in erster Linie sedierende Medikamente aus der Gruppe der
Tranquilizer (insbesondere Benzodiazepine) und Neuroleptika zu nennen.
Diese sind so zurilickhaltend wie nur méglich einzusetzen. Wenn Neuro-
leptika notwendig sind, sollten in jeden Fall die neueren, so genannten
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atypischen Neuroleptika verwendet werden, mit einem wesentlich glins-
tigeren Nebenwirkungsspektrum. Auch sehr hoch dosierte Antispastika
sedieren den Patienten und man wird immer versuchen missen, einen
Mittelweg zwischen Verminderung der Spastizitat und moglichst geringer
Beeintrachtigung der Vigilanz zu finden. Eventuell wird man die Implanta-
tion einer intrathekalen Baclofenpumpe in Betracht ziehen. Auch notwen-
dige Antiepileptika konnen einen sedierenden Effekt haben, der bei ver-
schiedenen Substanzgruppen unterschiedlich stark ausgepragt ist. Auch
Analgetika, insbesondere Morphine und morphindhnliche Substanzen,
kdnnen sich negativ auf Vigilanz und Wahrnehmung auswirken. Hier ist
der Einsatz sorgfaltig abzuwagen und sicherlich keine RoutinemalZinahme.
Ein wichtiger behindernder Faktor stellt die mangelnde Aufmerksamkeit
fir Komplikationen dar, was wieder die Notwendigkeit spezialisierter Ein-
richtungen besonders im Langzeitbereich unterstreicht. Zu spat erkannte
Infektionen, septische Zustdande, alltdgliche interkurrente Erkrankungen,
die bei wachen Patienten kein diagnostisches oder therapeutisches Pro-
blem darstellen, kdnnen eine Remission betrachtlich verzogern oder ver-
hindern. Insuffizientes Erndhrungs- und PEG-Sonden-Management mit
wiederholtem Erbrechen, Nahrungsunvertraglichkeit, wiederholten Aspi-
rationspneumonien, Uber- und Untererndhrung, insuffizientes Tracheal-
kanllen-Management mit lokalen Hautproblemen, Druckulzerationen
und vieles mehr sind hier zu nennen.

Wichtige Bereiche sind auch fehlende oder inaddaquate Versorgung
mit Hilfsmitteln. Hier sind besonders unpassende Lagerungshilfsmittel,
fehlende Aufrichtehilfen, Badelifter und insbesondere eine mangelhafte
Rollstuhlversorgung zu nennen, die dem Patienten nachweislich Schaden
zufligen konnen. Der Standard-Krankenkassenrollstuhl ist fir Wachkoma-
Patienten in keinem Fall geeignet oder ausreichend!

Zuletzt muss auch noch auf die Moglichkeit eines behindernden
Umfeldes hingewiesen werden. Griinde dafiir sind in einer inakzeptab-
len Grundeinstellung oft auch professioneller Gruppen zu suchen, die
Wachkoma-Patienten nicht als schwer kranke und schwerstbehinderte
Menschen erkennen, sondern als terminale therapie- und rehabilitations-
resistente Individuen abqualifizieren. Die Folge sind Widerstande bei not-
wendigen Untersuchungen und Therapien, insbesondere bei notwendi-
gen operativen oder anderen invasiven MaBnahmen, ein Infragestellen
der notwendigen Reintegration in die Familie, Verhinderung oder Vorent-
haltung notwendiger finanzieller oder personeller Ressourcen, sowohl fiir
den Patienten selbst wie fir die betreuende Familie, und die prinzipielle
Infragestellung der Uberlebensberechtigung. In all diesen Bereichen geht
enorm viel Kraft, Energie und vor allem auch Zeit sinnlos verloren. Es gilt
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rechtzeitig auch das Umfeld zu verdandern und anzupassen und nicht nur
den Patienten. Dazu noch mehr im Kapitel ,Ethik und Wachkoma”.

Neue experimentelle und invasive
Therapiemdglichkeiten

Der Vollstandigkeit halber sollen hier auch Therapieoptionen aufgezeigt
werden, die bis jetzt eher einen experimentellen Charakter aufweisen. Sie
weisen aber auf eventuelle zukiinftige Méglichkeiten hin.

Hier sind zu nennen die tiefe Gehirnstimulation (deep brain stimula-
tion — DBS) (Yamamoto 2005), die dorsale Riickenmarkstimulation (spinal
dorsal column stimulation — SDCS) und die Nervus medianus Stimulation
(Right Medianus Nerve Stimulation — RMNS). Bei der DBS werden Elektro-
den in den Bereich der Formatio reticularis oder der unspezifischen Tha-
lamuskerne implantiert und stimulieren damit Bereiche, die fiir Wachheit
und Aufmerksamkeit eine Schliisselfunktion haben. Bei der SDCS wird das
Rickenmark in Hohe C2 durch elektrische Impulse stimuliert und dadurch
der Gehirnstoffwechsel und die Gehirndurchblutung verbessert, was in
der Folge auch die Wachheit und Aufmerksamkeit verbessern soll. Eine
ahnliche Wirkung findet man bei der RMNS, wobei hier der rechte Nervus
medianus am Unterarm elektrisch stimuliert wird.
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Hiufige Komplikationen bei Patienten im
Wachkoma

Wir haben dem Thema Komplikationen ein eigenes Kapitel gewidmet, da
die Kenntnis und das Erkennen der wichtigsten Komplikationen sowie das
addquate Reagieren besonders im Langzeitbereich eine Herausforderung
fiir das betreuende Personal, aber auch fiir betreuende Angehdrige ist.
Hier findet man immer wieder fehlende Erfahrung und Wissen, was wie-
derum Unsicherheit und Angste verursacht.

Haufige neurologische Komplikationen

- Epileptische Anfille

- Hydrocephalus und Shunt

— Critical illness Polyneuropathien und Bed rest Syndrom
- Heterotope Ossifikationen

Epileptische Anfille

Die schwere Schadigung des Gehirns, insbesondere der Gehirnrinde fiihrt
nicht selten akut oder in der Folge zu epileptischen Anfallen. Die Notwen-
digkeit einer entsprechenden Therapie ergibt sich bei 30 % bis 50 % aller
Wachkoma-Patienten (Dolce und Sazbon 2002). Anfélle finden sich haufi-
ger bei traumatisch bedingtem Wachkoma, bei Wachkoma nach intraze-
rebralen Blutungen und Subarachnoidalblutungen und nach intrakraniel-
len Infektionen.

Nach der Art finden wir sowohl primar generalisierte Anfallstypen,
meist in Form eines typischen Grand Mal-Anfalls, oder aber fokale Anfélle
mit einfacher (zum Beispiel einfache motorische Anfélle - so genannte
Jackson Anfalle) oder mit komplexer Symptomatik. Wahrend die Diagnose
der ersten beiden Anfallstypen meist schon klinisch méglich ist, ist die
Diagnose eines fokalen Anfalls mit komplexer Symptomatik bei Patienten
im Wachkoma schwierig, da oft nur sehr diskrete motorische Auffalligkei-
ten zu beobachten sind und sich diese Anfallstypen bei Nicht-Wachkoma-
Patienten durch eine Verdanderung der Bewusstseinslage, des Verhaltens,
der Ansprechbarkeit oder Kommunikationsfahigkeit manifestieren. Sie
sind also bei Wachkoma-Patienten in der Regel klinisch nicht oder nur
sehr schwer zu erkennen. Hier ergeben erst die Zusatzuntersuchungen,
insbesondere ein Elektroenzephalogramm - EEG - eine sichere Diagnose.

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
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Naturlich kann sich aus jedem fokalen Anfall ein sekundar generalisierter
Anfall entwickeln mit der entsprechenden klinisch eindeutigen Sympto-
matik. Beziiglich der medikamentdsen Mdglichkeiten und der dazu erfor-
derlichen nervenfacharztlichen Expertise sei auf die entsprechende ein-
schlagige Literatur verwiesen. Wir wollen aber mehrere Notwendigkeiten
herausstreichen: Die Uberwachung und Fiihrung eines Wachkoma-Pati-
enten mit einem epileptischen Anfallsleiden gehort in die Hande eines
Facharztes. Es werden regelmaflige klinische Kontrollen, EEG-Kontrollen,
Kontrollen der Medikamentenspiegel im Blut und akute klinische und
EEG-Kontrollen bei auffilligen Verhaltensanderungen notwendig sein.
Auch wird es wichtig sein, eventuelle Nebenwirkungen und Interaktionen
antiepileptisch wirksamer Medikamente mit anderen Medikamenten zu
wissen und zu erkennen.

Hydrocephalus und Shunt

Eine Erweiterung der inneren Gehirnhohlrdaume (Ventrikel) findet man
bei Wachkoma-Patienten in 37 % bis 51% (Dolce und Sazbon 2002). Diese
Erweiterung wird als Hydrocephalus bezeichnet. Griinde sind in ers-
ter Linie eine Schadigung des Gehirngewebes durch eine einwirkende
mechanische Gewalt bei einem Schadel-Hirn-Trauma oder die Schadi-
gung des Gehirngewebes durch mangelnde Sauerstoff- oder Blutver-
sorgung. Zugrundegegangenes Gewebe vernarbt, was letztlich zu einer
Schrumpfung des Gesamtgehirns flihrt. Man spricht dann von einem
Hydrocephalus ex vacuo. Problematischer sind Erweiterungen der Ven-
trikel, wenn die auslosenden Ursachen fiir das Wachkoma eine trauma-
tisch bedingte oder spontane Subarachnoidalblutung oder eine intra-
zerebrale Blutung sind. Besonders bei dieser Ursachengruppe kann Blut
auch in das Ventrikelsystem eindringen. Blut und Blutreste kénnen zu Ver-
klebungen insbesondere an den Engstellen dieses Systems fiihren. Die
Folge ist eine bedrohliche Zirkulationsbehinderung der Gehirnfllssig-
keit, des Liquor cerebrospinalis, mit einem zunehmenden intrakraniellen
Druckanstieg. Seltenere Ursachen konnen auch eine Liquoriiberproduk-
tion oder eine Liquorresorptionsstorung sein, besonders nach entziind-
lichen Erkrankungen des Gehirns und seiner Haute. Dementsprechend
kann man auch zwischen einem Hydrocephalus unterscheiden, bei dem
die Liquorzirkulation unterbrochen ist (nicht kommunizierender Hydroce-
phalus), und einem Hydrocephalus, bei dem die Zirkulation nicht unter-
brochen ist, aber ein Missverhaltnis zwischen Produktion und Resorption
besteht (kommunizierender Hydrocephalus). Bei Patienten, die sich nicht
im Wachkoma befinden, wiirde sich ein derartiges Ereignis in erster Linie
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durch eine zunehmende Bewusstseinstriibung, eine verstarkte Gangsto-
rung sowie eine Harninkontinenz manifestieren. Beim Wachkoma-Pati-
enten aber bleiben diese Symptome zundchst unerkannt. Hier werden
andere Symptome wie zunehmende Schlafrigkeit, reduzierte Weckbar-
keit, eine Zunahme der vegetativen Symptomatik, ein Stillstand oder eine
Verschlechterung einer erreichten Remissionsstufe den Verdacht darauf
lenken, dass sich moglicherweise ein Hydrocephalus entwickelt hat. Bei
jedem Verdacht muss daher umgehend eine kraniale Computertomogra-
fie oder eine kraniale Magnetresonanztomografie durchgefiihrt werden.
Durch diese Untersuchungen kann in den meisten Fallen die Verdachts-
diagnose bestatigt oder ausgeschlossen werden. Ein Zuwarten oder Ver-
zogern der notwenigen diagnostischen Schritte kann fatal und unter
Umstdanden sogar lebensbedrohlich sein. Ist die bildgebende Diagnos-
tik nicht eindeutig, kdnnen als weitere MalBnahme eine invasive Liquor-
druckmessung oder eine Isotopen-Cisternografie notwendig sein.

Nicht alle Formen des Hydrocephalus bendtigen eine Therapie. Ist aber
eine Liquorzirkulationsstorung oder eine Druckerh6hung nachgewiesen,
ist die konsequente Therapiemal3nahme die Implantation eines Shunt-
systems, mit dem der Liquor Uber ein - heute meist einstellbares - Ven-
til- und Schlauchsystem in die obere Hohlvene abgeleitet werden kann.
Obwohl es sich um eine relativ einfache neurochirurgische Intervention
handelt, sind Komplikationen nicht selten. Hier sind subdurale Hygrome
im Operationsbereich und Infektionen zu nennen, aber auch epileptische
Anfalle, die eventuell eine Dauertherapie bendtigen.

Implantierte Shuntsysteme mussen auch regelmafig Gberwacht wer-
den. Trotz korrekter Implantation kann es zu Verstopfungen im Bereich
des Ventils oder des Schlauchsystems kommen. Der Shunt kann zu viel
oder zu wenig Liquor fordern, was im ersten Fall zu einem Kollaps des
Ventrikelsystems fiihren kann und im letzteren Fall wieder zu einer Ver-
groBBerung der Ventrikel mit allen genannten klinischen Konsequenzen.
Shuntsysteme konnen dislozieren oder sich dyskonnektieren. Wir emp-
fehlen eine routinemafige klinische und computertomografische Shunt-
kontrolle, auch bei unkompliziertem Verlauf, einmal im Jahr.

Critical illness Polyneuropathien und Bed rest
Syndrom

Polyneuropathien sind Erkrankungen des peripheren Nervens. Ursachen
kdnnen Stoffwechselerkrankungen sein wie ein Diabetes mellitus, tGber-

maBigerlangdauernder Alkoholmissbrauch, aber auch endokrinologische
Erkrankungen, Vitaminmangelzustande und eine Reihe von Infektionen,
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aber auch genetisch bedingt sein. Klinisch manifestieren sich Polyneuro-
pathien durch oft schmerzhafte Missempfindungen, besonders an den
distalen Extremitatenabschnitten, Lahmungen und einer zunehmenden
Verschmachtigung des Muskelreliefs an den Extremitaten. Hier soll eine
bei Wachkoma-Patienten nicht selten zu beobachtende Polyneuropathie-
form genannt werden, die als so genannte Critical illness Polyneuropa-
thie bekannt ist (Zifko 1996, Von Wild 2007). Sie wird fast ausschlief3lich
auf Intensivstationen bei bis zu 70 % der Patienten beobachtet und mani-
festiert sich vorwiegend mit peripheren schlaffen Lahmungen, fehlenden
Reflexen und zunehmenden Muskelatrophien. Besonders betroffen sind
Patienten, die eine Sepsis iberstanden haben. Die genaue Ursache einer
Critical illness Polyneuropathie ist nicht bekannt. Eine toxische Atiologie
im Rahmen einer Sepsis wird diskutiert. Wie bei allen Formen einer Poly-
neuropathie kann die Diagnose durch eine elektroneurografische Unter-
suchung der peripheren Nerven gesichert werden, wo sich eine axonale
sensomotorische Neuropathie zeigt. Die Prognose ist bei friih einsetzen-
der Mobilisation glinstig. Doch genau das wird bei Patienten im Wach-
koma oft nur zégerlich durchgefiihrt. Eine oft erst viel spéter einsetzende
Mobilisation wird dann durch bereits bestehende massive Muskelatro-
phien erschwert oder unmdoglich gemacht.

Im Zusammenhang mit der Problematik der abnehmenden Muskel-
masse bei Patienten im Wachkoma soll auch kurz auf den immer wieder
genannten Begriff des Bed rest Syndroms eingegangen werden (Von Wild
2007). Es ist eine Tatsache, dass Immobilitat und Immobilisierung eine
Reihe negativer Auswirkungen auf den Organismus haben - Auswirkun-
gen, die sich schon innerhalb von Tagen bis wenigen Wochen auch bei
vollig gesunden und auch jungen Probanden dramatisch manifestieren.
Hier sind eine Abnahme der Muskelmasse mit Muskelatrophien, Kontrak-
turen, heterotopen Ossifikationen, Koordinations-, Gleichgewichts- und
Bewegungsstérungen zu nennen, Abnahme der Knochendichte bis hin
zu einer manifesten Inaktivitatsosteoporose, Probleme mit der Integritat
der Haut bis hin zu Dekubitalulzera, eine erhdhte Infektionsgefahr, Veran-
derungen im Fllssigkeitshaushalt, Stérungen der Darmmotorik bis hin zur
Darmatonie und letztlich ein zunehmender Wahrnehmungsverlust der
eigenen Person und der Umwelt bis hin zu psychiatrischen Auffalligkeiten
mit depressiven Symptomen. Die Gesamtheit dieser Symptome wird mit
dem Begriff Bed rest Syndrom zusammengefasst. Es besteht kein Zweifel,
dass Menschen im Wachkoma bei inaddquater Betreuung und mangeln-
der oder fehlender Mobilisation Symptome eines Bed rest Syndroms mit
allen Konsequenzen aufweisen. Umso mehr kann nicht deutlich genug
auf die Themen Mobilisation, Positionierung, Vertikalisierung, aktive und
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passive Bewegungsiibungen und letztlich auf die addaquate Hilfsmittel-
versorgung hingewiesen werden.

Heterotope Ossifikationen

Ein Problem, das besonders im Langzeitbereich nicht selten Gbersehen
wird, sind heterotope Ossifikationen. Es handelt sich hier um Ossifikati-
onen - Verkndcherungen in den periartikuldaren Weichteilen. Sie kon-
nen nach Operationen an den Gelenken, aber auch spontan nach einem
schweren Schadel-Hirn-Trauma und im Rahmen einer langeren Immobi-
lisation auftreten. Die genaue Ursache ist nicht bekannt. Man vermutet
aber, dass Mikrotraumen, ein spastisch erhohter Muskeltonus, aber auch
metabolische oder genetische Faktoren eine Rolle spielen. Betroffen
sind besonders die gro3en Gelenke wie Knie- und Hiiftgelenk. Im Akut-
und Subakutstadium ist das Gelenk schmerzhaft geschwollen und in der
Beweglichkeit eingeschrankt. Neben entziindungshemmenden Medika-
menten, wie nichtsteroidalen Antirheumatika, kann auch eine operative
Entfernung und Mobilisation der Verknécherungen notwendig werden.
Im chronischen Stadium ist das Gelenk durch Verknécherung des umge-
benden Gewebes versteift. Problematisch und unerkannt kénnen derar-
tige Gelenksveranderungen bleiben, wenn der Patient ohne professio-
nelle Frihrehabilitation direkt auf eine Langzeiteinrichtung verlegt wird.
Probleme bereiten unerkannte heterotope Ossifikationen beim Versuch,
den Patienten zum Beispiel in den Rollstuhl zu mobilisieren, was durch
ein verknochertes und dadurch versteiftes Hiiftgelenk massiv behindert
wird. Bei Immobilitdat und Fehlhaltungen an Gelenken sollte neben der
Méoglichkeit von Kontrakturen auch an eine heterotope Ossifikation und
die Moglichkeit einer operativen Therapie gedacht werden. Die Diagnose
kann durch eine einfache Rontgenuntersuchung gestellt werden.

Hiufige nicht neurologische Komplikationen

Patienten im Wachkoma sind schwerstkranke und schwerstbehinderte
Menschen. Auch Komplikationen, die nicht primar dem neurologischen
Fachgebiet zuzuordnen sind, missen erkannt und entsprechend behan-
delt werden. Ziel soll es sein, die Aufmerksamkeit der Betreuenden zu
scharfen und die Notwendigkeit einer qualifizierten Betreuung zu unter-
streichen. Wir kdnnen an dieser Stelle nur die wichtigsten Aspekte anfiih-
ren, die im Alltag immer wieder zu Problemen fiihren kénnen.

Bezliglich der Themen Ernahrungsmanagement, PEG-Sonden-Manage-
ment, Tracheostoma- und Trachealkaniilen-Management, Dekubituspro-
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phylaxe, Stuhlregulation, Mund-, Zahnhygiene und Management harnab-
leitender Systeme mit allen Facetten und Problemen verweisen wir auf
die einschldgige Fachliteratur aus Medizin und Pflege.

Wir wollen aber einige Bereiche anfiihren, die fast regelhaft besonders im
Langzeitbereich Grund fiir Diskussionen sind:

- Schluckstorungen - Dysphagie und Aspirationspneumonie
- Fieber - zentrales Fieber
- Inaktivitdtsosteoporose

Schluckstorungen - Dysphagie und
Aspirationspneumonie

Schluckstérungen - Dysphagie - bis hin zur Unmoglichkeit, Flussigkei-
ten und Nahrung zu schlucken, sind ein regelhaft bei Menschen im Wach-
koma vorhandenes Problem. Es gibt kaum Patienten, die nicht liber eine
PEG-Sonde erndhrt werden miissen. Schlucken ist ein duf3erst komple-
xer Mechanismus, bei dem an die 50 Muskelgruppen, die Hirnnerven V,
VII, und IX bis XII, motorische und pramotorische Rindenareale im Grof3-
hirn sowie mehrere Bahnsysteme beteiligt sind. Es ist daher verstandlich,
dass schwere Schadigungen des zentralen Nervensystems fast immer
mit Schluckstérungen einhergehen. Beim Schluckablauf sind eine orale
Phase, also die Zerkleinerung, die Vorbereitung und der Transport der
Nahrung, eine pharyngeale Phase mit Anheben und Abdecken des Kehl-
kopfes, Abdichten des Rachens zum Nasenraum und schlie3lich wieder
Senken des Kehlkopfes und eine 0sophageale Phase mit dem Weiter-
transport der Nahrung in den Magen zu unterscheiden. Alle diese Schritte
miissen genau koordiniert sein, um ein Eindringen von Nahrung und Flis-
sigkeit in die oberen Luftwege und letztendlich in die Lunge zu verhin-
dern. Wahrend die orale Phase willklrlich gesteuert werden kann, lau-
fen die beiden anderen Phasen reflektorisch ab. Somit sind Wachheit und
bewusste Wahrnehmung eine Grundvoraussetzung, um den Schluckakt
sicher zu ermdglichen. Zeichen einer Stérung des Schluckens sind schon
auBerlich zu erkennen. Vermehrte Speichelproduktion, Speichelfluss aus
dem Mund und vermehrte Verschleimung sind eindeutige Hinweise dar-
auf, dass sicheres Schlucken nicht moglich ist. Neben der klinischen Unter-
suchung wird vor allem die flexible transnasale Laryngoskopie eingesetzt,
eine einfache und fiir den Patienten nicht belastende, beliebig oft wie-
derholbare endoskopische Beobachtung des Schluckaktes. Diese Unter-
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suchung kann auch bei bewusstseinsgestorten und motorisch schwerst
beeintrachtigten Patienten durchgefiihrt werden. Mit dieser Technik
kann eindeutig geklart werden, ob der Schluckakt komplett oder inkom-
plett ablduft und ob Nahrung und Flissigkeiten tiber den Kehlkopf even-
tuell in die Luftwege und die Lungen gelangen. Eine Videofluoroskopie,
eine rontgenologische Beurteilung des gesamten Schluckaktes, ist zwar
noch genauer in der Aussagekraft, ist aber bei Wachkoma-Patienten oft
nicht moglich, da die Untersuchung in sitzender Position durchgefiihrt
werden muss und eine gewisse Kooperation des Patienten erforderlich ist.
Ein Eindringen der Nahrung in die Luftwege und die Lunge wird als Aspi-
ration bezeichnet. Die Folge ist eine meist schwere Lungenentziindung
mit allen therapeutischen Konsequenzen. Die Aspirationspneumonie ist
eine der haufigsten Pneumonieformen und auch heute noch mit einer
hohen Mortalitdt von bis zu 60 % verbunden. Besonders problematisch
sind sogenannte stille Aspirationen. Hier scheint der Schluckvorgang
nach auflen hin, besonders bei ungentigendem oder fehlendem Husten-
reflex, ungestort, Speisereste bleiben aber oberhalb der Epiglottis han-
gen und dringen verzogert in die Luftwege ein. Oft fallt eine stille Aspira-
tion dadurch auf, dass der Patient vermehrt verschleimt ist, haufig beim
Liegen oder nachts hustet, ein gurgelndes Atemgerausch zu bemerken ist
und schlieBBlich immer wieder scheinbar unerklarliche Fieberzacken und
erhohte Entziindungsparameter im Blut auftreten. Werden diese Symp-
tome beobachtet, besteht rascher Handlungsbedarf.

Die eigene Erfahrung zeigt, dass es oft schwierig ist, den besorgten
Angehdrigen klar zu machen, dass der Patient nicht schlucken kann und
nicht schlucken darf. Die Verabreichung von Nahrung ist unbestritten
eine besondere Form der Zuwendung und es bedarf oft vieler Gespra-
che und Mitintegration in die Untersuchungen zur Schluckabklarung, um
die Angehorigen davon zu Uberzeugen, dass die ,Liebe, die durch den
Magen geht” den Patienten vital gefdhrden kann. Umso mehr muss in
diesen Fallen auf die Moglichkeiten der oralen Stimulation, gerade durch
den betreuenden Angehorigen, hingewiesen werden.

Fieber - zentrales Fieber

Verdnderte Kdrpertemperatur und Fieber sind bei Wachkoma-Patienten
ebenfalls ein hdufiges Problem. Nur wenige Ereignisse erregen die Auf-
merksamkeit der betreuenden professionellen Gruppen und der Ange-
horigen so sehr wie Fieber und der damit immer verbundene Verdacht
einer Infektion, in erster Linie der Lunge oder im Bereich der harnablei-
tenden Wege. Sehr haufig ergeben sich Diskussionen, ab wann man von
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Fieber spricht, da die ,Alarmmeldung, dass der Patient fiebert”, oft mehr-
fachste Konsequenzen hat, bis zur akuten Krankenhauseinweisung bei
zu Hause betreuten Wachkoma-Patienten. Wir haben fiir unsere Wach-
koma-Station festgelegt, dass Fieber dann vorliegt, wenn bei wieder-
holten Messungen mit einem Ohrthermometer im Abstand von zumin-
dest einer Stunde eine Temperatur von mehr als 38 °C festgestellt wird.
Der ndchste Schritt ist die klinische Untersuchung und ein orientieren-
des Set an Zusatzuntersuchungen, das ein Blutbild mit Differenzialblut-
bild, Nierenparameter, Entziindungsparameter wie C-reaktives Protein
- CRP, einen kompletten Harnbefund, Blut- und Harnkultur sowie ein Tho-
raxrontgen umfasst. Ergeben sich daraus Hinweise fiir eine bakterielle
Infektion, erfolgt eine entsprechende antibiotische Therapie geman Anti-
biogramm. Sofern nicht eine akute lebensbedrohende Situation vorliegt,
ist die ,blinde” Gabe eines Breitbandantibiotikums als erste MaBnahme
kontraindiziert. Nicht selten kann man bei Wachkoma-Patienten, ins-
besondere wenn noch eine betrachtliche vegetative Instabilitat vorliegt,
ein so genanntes zentrales Fieber beobachten (Childs 2008). Dabei tre-
ten oft Temperaturen bis 40 °C auf, ohne typische Tagesschwankung wie
bei infektbedingtem Fieber. Trotz sorgfaltiger Untersuchung findet man
keinen Hinweis auf eine bakterielle oder virale Infektion. Typischerweise
sprechen die Ublichen antipyretisch wirksamen Medikamente hier nicht
an, wahrend aber pflegerische und physikalische MalBnahmen durchaus
eine Wirkung zeigen. Ursachen fiir ein zentrales Fieber sind Stérungen der
hypothalamischen Zentren, die fiir die Regulation der Kérpertemperatur
verantwortlich sind.

Inaktivitdatsosteoporose

Ein unterschatztes und wenig beachtetes Problem ist die in der Regel
auch bei jungen Wachkoma-Patienten und haufig schon nach wenigen
Monaten feststellbare oft hochgradige Inaktivitatsosteoporose. Mit die-
ser verminderten Knochenfestigkeit ist ein deutlich erhdhtes Frakturrisiko
verbunden. Da es aber, wie bereits mehrfach in diesem Buch nachdriick-
lich betont, aus den verschiedensten Griinden notwendig und wichtig ist,
Menschen im Wachkoma zu mobilisieren, zu bewegen, zu vertikalisieren,
wird man in der Regel ein erhdhtes Risiko fiir das Auftreten von Fraktu-
ren in Kauf nehmen missen. Andererseits ist es gerade diese motorische
Aktivierung und Belastung durch die Schwerkraft, die ein weiteres Fort-
schreiten der Inaktivitdtsosteoporose verhindern kann. Das unterstreicht
wieder die Wichtigkeit einer professionellen Beriihrungs- und Mobilisie-
rungsqualitdt besonders im Pflege- und Therapiebereich. Trotzdem wird
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man Frakturen nie ganz verhindern kénnen. Es ist aber wichtig, das Risiko
zu kennen und darauf im Umgang mit Wachkoma-Patienten zu achten. Es
ist durchaus sinnvoll, ein Osteoporose Basisassessment mit entsprechen-
den Laborbefunden und eventuell eine Knochendichtemessung durch-
zufiihren. Alle unsere Patienten erhalten eine entsprechende Calcium-
und Vitamin-D-Prophylaxe im Rahmen einer optimalen Erndhrung und
wir nutzen alle Mdglichkeiten einer entsprechenden Tageslicht- und Son-
nenlichtexposition, um unter anderem auch die Vitamin-D-Produktion
anzuregen — ein zusatzlicher Grund, Wachkoma-Patienten regelmagig ins
Freie zu bringen. Inwieweit eine Therapie mit intravendsen Biphospho-
naten indiziert ist, muss im Einzelfall entschieden werden, ist aber derzeit
sicherlich eine ,off label“-Therapie.
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Versorgungsstrukturen

Durch den medizinischen Fortschritt im Bereich der Notfallmedizin, der
Neurologie, Neurochirurgie und neurologisch orientierten Intensiv-
medizin Uberlebt eine zunehmende Zahl von Menschen schwere und
schwerste Hirnschadigungen.

Bei einem Teil der Patienten bilden sich die Hirnschadigungsfolgen
trotz ausreichend langer Rehabilitation nur unvollstandig zuriick. Es sind
oft Zustande mit geringem Bewusstsein, minimalen mentalen und kog-
nitiven Funktionen und anderen schweren Residualsyndromen, vorwie-
gend im Bereich der Motorik.

Neben der Entwicklung einer leistungsfahigen Akutversorgung und
Rehabilitation wurde der Notwendigkeit einer auf die Bedirfnisse die-
ser Patientengruppe ausgerichteten, langfristigen stationaren, teilstatio-
naren und hauslichen Betreuung zu wenig Beachtung geschenkt. Somit
bleibt die Situation schwerst hirngeschadigter Patienten, die Gber lange
Zeit, gegebenenfalls auch lebenslang einer Langzeitbehandlung, Lang-
zeitrehabilitation und Pflege bedurfen, ungekldrt, obwohl hier tberein-
stimmend dauerhafte unterstiitzende, betreuende und zustandserhal-
tende MaBnahmen erforderlich sind.

Es ist eine unwidersprochene Forderung, dass die betroffenen Patien-
ten, wenn auch in geringerer Intensitat, in der Langzeitbetreuung diesel-
ben Bedingungen bendtigen wie in der Phase B der Neurorehabilitation
mit der Fortfuhrung der notwendigen Funktionstherapien, sowie einer
medikamentdsen Dauerbehandlung, arztlichen Uberwachung und Kon-
trolle.

Ein wesentliches Anliegen des vorliegenden Buches ist es daher, Hilfe-
stellungen fir die Etablierung und den Aufbau von Versorgungsstruktu-
ren im Langzeitbereich zu geben. Da es daflir in zahlreichen Landern noch
keine allgemein giltigen und akzeptierten Modelle mit entsprechenden
Inhalten gibt, soll in der Folge besonders darauf eingegangen werden.

Es gilt Begriffe und die damit verbundenen vorwiegend strukturellen
Inhalte klarzustellen.

Es wird daher zunachst eine prinzipielle Versorgungsstruktur aufge-
zeigt, in der Folge werden die darin angefiihrten Betreuungsphasen
inhaltlich definiert und schlieBlich wird besonders ausfiihrlich auf die
Phase F(b) als Kernsttick der stationdren Langzeitbetreuung eingegangen.

Dies moge auch als Hilfestellung fir allfallige Strukturdiskussionen die-
nen, wo immer sie gefiihrt werden.
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Die Betreuung von Patienten mit apallischem Syndrom - vegetative
state, minimally conscious state — vom Akut- bis in den Langzeitbereich
erfordert besondere Strukturen. Unabhdngig von allen Fragen der Pro-
gnose gilt es ein flichendeckendes Versorgungssystem aufzubauen. Es
muss sowohl einer moglichen Reversibilitat wie einer Irreversibilitat des
klinischen Zustandes Rechnung getragen werden.

Dazu ist das Folgende zu berlicksichtigen:

Klare Diagnosekriterien

Die erste und meist entscheidende Schwierigkeit ist die exakte Diagnose.
Hier sind die neurologischen Fachkollegen der verschiedenen Kranken-
hauser aufgefordert, nicht primar neurologisch orientierte Intensivstatio-
nen und Akutversorgungseinheiten mit allen Kréften zu unterstitzen. Je
friiher die eindeutige Diagnose gestellt wird, umso zeitgerechter kdnnen
entsprechende weiterflihrende MaBnahmen geplant werden und umso
friiher besteht auch Klarheit fir die betroffenen Angehorigen. Es gilt aber
in erster Linie eine Diagnose und keine Prognose zu stellen.

Friihrehabilitationseinrichtungen

Nach der Stabilisierung des akuten Krankheitsbildes sollen die Patienten
baldméglichst von der Akutstation auf speziell auf dieses Krankheitsbild
ausgerichtete Friihrehabilitationseinrichtungen verlegt werden. Dies ent-
bindet die akutversorgende Einheit nattirlich nicht von einer intensiven
Rehabilitation von der ersten Stunde an, um sekundare Schaden so weit
wie moglich zu vermeiden.

Riicknahme der Intensivrehabilitation

Bei ausbleibender Besserung nach drei bis sechs Monaten wird man sich
fur eine gestufte Riicknahme der anfanglich intensiven Rehabilitations-
mafBnahmen entscheiden, was aber nicht bedeutet, dass man den Pati-
enten ,aufgibt” oder man ,nichts mehr tun kann” oder dass ,alles Wei-
tere sinnlos” ist. Von einer ,ausbleibenden Besserung” spricht man dann,
wenn trotz intensiver Rehabilitation und bei ungestértem Rehabilitati-
onsverlauf fiir zwei Monate keine weiteren Funktionsverbesserungen
mehr festgestellt werden kdnnen. Ein ungestorter Rehabilitationsverlauf
liegt dann vor, wenn keine akutmedizinischen Therapien (Herz-, Kreislauf-,
Lungenprobleme etc.) im Vordergrund der Behandlung stehen (Schonle
1999).
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Langzeitbetreuung

In der Folge ist es notwendig, flir eine Unterbringung in einer flr die Lang-
zeitbetreuung dieser Patienten spezialisierten Einheit zu sorgen, sofern
nicht die Moglichkeit einer weiteren Betreuung zu Hause besteht. In die-
sen auf die Betreuung von Wachkoma-Patienten spezialisierten Langzeit-
einrichtungen zum Beispiel in Form von Wachkoma-Stationen (Apalliker
Care Units) missen eine ,medizinisch aktivierende Behandlungspflege”
nach klaren medizinischen, pflegerischen wie therapeutischen Kriterien
sowie die Moglichkeiten einer integrativen Mitbetreuung und Mitbeglei-
tung der Angehorigen sichergestellt sein.

Rehabilitation von schwerstbehinderten Menschen hort nie auf. Ledig-
lich die Intensitat muss den Bediirfnissen und den Fahigkeiten angepasst
werden. Ein Abschieben in ein Pflegeheim, das den besonderen Bedirf-
nissen dieser Patientengruppe nicht entspricht, muss unter allen Umstan-
den vermieden werden. Welche Qualitatskriterien eine spezialisierte
Langzeitbetreuungseinheit nachzuweisen hat, wird spater noch ausfiihr-
lich erlautert.

Nur ein Team, das mit dem Krankheitsbild ,Wachkoma” vertraut ist,
wird in der Lage sein, Remissionen rechtzeitig zu erkennen und zu for-
dern, um dann den Patienten wieder in eine intensivere Rehabilitations-
einheit verlegen zu kdnnen. Eine gute Versorgungsstruktur ist keine Ein-
bahnstral3e!

Plant man eine umfassende Versorgungsstruktur fir Patienten im
Wachkoma, ist es notwendig, von Anfang an alle Phasen von der Akutver-
sorgung an der Intensivstation Uber die Friihrehabilitation bis in den Lang-
zeitbereich ausreichend zu bertlicksichtigen. Jede Kette ist so stark wie ihr
schwachstes Glied. Es ist unzureichend, nur Akutbereiche und Rehabili-
tationseinrichtungen zu etablieren, ohne einen entsprechend qualita-
tiv hochwertigen Langzeitbereich. Ebenso wird man rechtzeitig Uberle-
gungen anstellen miissen, wie eine Betreuung zu Hause unterstiitzt oder
Uberhaupt erst moglich gemacht werden kann.

Aufgrund der bekannten prognostischen Daten ist damit zu rechnen,
dass etwa ein Drittel der betroffenen Menschen trotz aller Bemihun-
gen eine langerfristige spezialisierte Betreuung braucht. Die anndahernd
genauen Bedarfszahlen fiir die einzelnen Bereiche ergeben sich unschwer
aus den oben angefiihrten Pravalenz- und Inzidenzangaben.

Ist nicht die gesamte Versorgungskette sichergestellt, fallen Patienten
wie Angehdrige in das sprichwortliche ,tiefe schwarze Loch”, das - um es
auf den Punkt zu bringen - sich dort auftut, wo eigentlich eine Langzeit-
versorgungseinheit stehen sollte. Alle bis dahin investierten Mihen und
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4 Versorgungsstrukturen b

finanziellen Aufwendungen werden damit in Frage gestellt. Menschen im
Wachkoma, die zundchst am Ende der Friihrehabilitation keine weiteren
Fortschritte machen, sind keine Sterbenden, sondern weiterhin schwerst-
behinderte Menschen.

Es ist aber nicht genug damit getan, die einzelnen Versorgungsberei-
che zu verwirklichen. Man wird in den Institutionen auch von Anfang
an auf ein liickenloses Schnittstellenmanagement achten miissen, sonst
wird diese Schnittstellentatigkeit wohl von den Angehdrigen oder ande-
ren Gruppen und Personen libernommen werden, auch wenn es durch-
aus in guter Absicht geschieht.
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Betreuungsphasen

In der Folge werden die notwendigen Kriterien der einzelnen Phasen der
Betreuung im Uberblick beschrieben, in Anlehnung an die Empfehlungen
der Osterreichischen und der Deutschen Gesellschaft fiir Neuro-Rehabi-
litation (OGNR, DGNR) und der Deutschen Bundesarbeitsgemeinschaft
fur Rehabilitation Phase F (BAR F). In ihrem umfassenden rehabilitations-
medizinischen Konzept finden sich im Phasenmodell der OGNR (siehe
auch www.neuroreha.at) einige grundsatzliche Vorbemerkungen, die
hier beispielhaft angefiihrt werden sollen und die auch die Basis fiir eine
strukturierte Langzeitbetreuung darstellen:

B Neurologische Erkrankungen werden als Prozesse gesehen, in deren
Verlauf ein unterschiedliches Ausmal3 an neurorehabilitativen Aktivita-
ten notwendig ist. Unter diesem Aspekt erfolgt die Phaseneinteilung.

m Alle professionellen Interventionen miissen auf das Wohlergehen des
betroffenen Individuums ausgerichtet sein.

m Die Phaseneinteilung dient zur Planung und Ausstattung von Betreu-
ungseinrichtungen (Akut-Krankenhduser, Rehabilitationseinrichtun-
gen, regionale Nachbetreuungseinrichtungen).

B Fir die Phasenzuordnung werden klare nachvollziehbare Kriterien her-
angezogen (funktioneller Zustand, Kooperationsfahigkeit, Erforder-
nisse, um lebensnotwendige Funktionen zu erhalten, Begleiterkran-
kungen).

B In jeder Phase kann ein akutneurologischer und/oder neurorehabilita-
tiver Behandlungsbedarf bestehen.

B Wahrend des gesamten Krankheitsprozesses ist eine Trennung von
Diagnostik und Therapie nicht sinnvoll.

B Betreuungseinrichtungen missen vereinbarte Strukturqualitdtsanfor-
derungen erfillen, wenn sie die Betreuung von Betroffenen tberneh-
men (Festlegung von Qualitatskriterien).

m Das osterreichische Phasenmodell soll auf andere europaische Pha-
senmodelle — insbesondere aus deutschsprachigen Nachbarlandern -
abgestimmt sein.

Im Phasenmodell der Osterreichischen Gesellschaft fiir Neurorehabi-
litation wird auch festgehalten, dass es in jeder Phase zu einer Stagna-
tion des Krankheitsprozesses bzw. zu einer ,Chronifizierung” kommen
kann, was fiir die Phase B bedeutet, dass der Patient weiterhin bewusst-
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seinsgestort ist, dass standig Komplikationen eintreten kdnnen und dass
schwerste neurologische Defizite weiter bestehen. Fir diese als Sonder-
falle bezeichnete Patientengruppe - also Patienten in einer ,chronischen
Phase B” - gibt es bislang in Osterreich kein allgemein akzeptiertes Ver-
sorgungsmodell, sodass die Versorgungssituation dieser schwerstgescha-
digten Patienten in Osterreich derzeit noch ungeklirt ist, was die Etablie-
rung von entsprechenden Einrichtungen erschwert.

Anders ist die Situation im benachbarten Ausland.

Ende der goer-Jahre wurde in Deutschland, basierend auf den einzel-
nen Phasen der neurologischen Rehabilitation und in enger Zusammen-
arbeit mit den Kostentrdagern (Kranken-, Pensions-, Unfall- und in Deutsch-
land auch Pflegeversicherungen), eine Empfehlung zur neurologischen
Rehabilitation von Patienten mit schweren und schwersten Hirnscha-
digungen der Phase B (und C) erarbeitet und eine Phase F als ,Behand-
lungs- und Rehabilitationsphase definiert, in der dauerhaft unterstit-
zende, betreuende und/oder zustandserhaltende Leistungen erforderlich
sind”. Zu diesen Leistungen gehoren in Abhangigkeit vom Befinden und
der Bedarfslage der betroffenen Personen Behandlungspflege, standige
Beaufsichtigung sowie medizinisch-diagnostische und medizinisch-the-
rapeutische MalBnahmen. Im Gesamtkonzept werden auch die Schwer-
punkte Physio- und Ergotherapie sowie Logopddie fest verankert. Weiters
wird die herausragende Rolle der Angehdrigen und das durchgéngige
Prinzip der einheitlichen arztlichen (neurologischen) Versorgung unter-
strichen. Es wird mehrfach betont, dass das Gesamtkonzept das ganze
Spektrum der Versorgung vom vollstationaren Bereich bis zur Betreuung
zu Hause umfasst. Die Phase F entspricht also einer ,chronischen Phase B”.

In der Folge werden Patientenkriterien, Kriterien fiir Strukturen und
Prozesse sowie Ergebnis- oder Zielkriterien flir die einzelnen Phasen
beschrieben.

Phase A (Intensiv-, Akutbehandlung)

Hier steht die Behandlung des akuten Krankheitsbildes im Vordergrund.
Der Patient ist tief komatos. Das erfordert in der Regel alle Moglichkei-
ten einer Intensivstation eines Krankenhauses inklusive Beatmungs-
moglichkeit und ein umfangreiches Monitoring. In dieser Phase stehen
die Minimierung der primaren Gehirnschadigung und das Beherrschen
lebensbedrohlicher Komplikationen im Vordergrund, von der akuten
Hirndrucksymptomatik bis zu den verschiedensten, meist kardiopulmo-
nalen, renalen wie septischen Komplikationen. Von Beginn an muss aber
auf die besonderen Bediirfnisse dieser Patienten geachtet werden und
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es miussen alle MaBnahmen ergriffen werden, um sekunddre Schaden
wie Kontrakturen, Wundliegen und Critical illness Polyneuropathien zu
verhindern. Wacht der Patient nach drei bis vier Wochen aus dem initi-
alen Koma nicht auf, stehen zunehmend vegetative Symptome im Vor-
dergrund. Beginnt der Patient schlie8lich die Augen zu 6ffnen, ohne das
Bewusstsein wiederzuerlangen, ist aus dem initialen Koma ein apallisches
Syndrom, ein vegetative state, ein Wachkoma, geworden.

Spatestens zu diesem Zeitpunkt ist es sinnvoll, den Patienten in ein spe-
ziell darauf ausgerichtetes Friihrehabilitationszentrum zu verlegen, wobei
eine prolongiert instabile Herz-, Kreislauf- oder Atemfunktion die Verle-
gung verzdgern kann.

Phase B (Friihrehabilitation)

Unter allen Umstanden und ausnahmslos muss dem Patienten im Wach-
koma die Chance auf eine Friihrehabilitation gegeben werden, zumin-
dest aber die Mdglichkeit eines umfangreichen neurologischen Stagings
an einer im Umgang mit Wachkoma-Patienten erfahrenen Rehabilitati-
onseinrichtung zur Abschatzung der Rehabilitationschancen. Es ist nattir-
lich klar, dass es nicht sinnvoll ist, einen 8o-jahrigen Patienten, der nach
einem rezidivierenden Herzinfarkt nach wiederholter Reanimation in den
Zustand eines Wachkomas gekommen ist und kardial nicht im gerings-
ten belastbar ist, oder einen Patienten mit einer wie auch immer gearte-
ten malignen Grunderkrankung, die nach arztlichem Ermessen innerhalb
der nachsten Monate zum Tod flihrt, intensiv zu rehabilitieren. Aber die
Entscheidung dariiber darf nicht aus einer indifferenten Haltung im Sinn
von ,da kann man sowieso nichts mehr machen” heraus getroffen wer-
den, sondern nach klaren und nachvollziehbaren Uberlegungen und Ent-
scheidungskriterien. Selbst eine solche Entscheidung bedeutet jedoch
nicht, dass der Patient keiner weiteren, wenn auch rehabilitativ weniger
intensiven Langzeitbetreuung bedarf.

In der Phase B ist der Patient weiter in seiner Bewusstseinslage massiv ein-
geschrankt, aber kreislaufstabil und nicht mehr beatmungspflichtig. Die
Kooperationsfahigkeit ist nur minimal gegeben. In der Regel sind die Pati-
enten noch tracheostomiert, mit einer PEG-Sonde und einer suprapubi-
schen Harnableitung oder einem transurethralen Dauerkatheter versorgt.
Ublicherweise wird diese Phase in einer neurologischen Krankenhaus-
fachabteilung oder einem hochmedizinalisierten neurologischen Rehabi-
litationszentrum stattfinden. Die lokale Situation muss sicherstellen, dass
akute intensivmedizinische MaBnahmen jederzeit und unmittelbar mog-
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lich sind, entweder an der Abteilung selbst oder in unmittelbarer Nach-
barschaft — und das rund um die Uhr.

Die Abteilungen der Phase B bendtigen eine besondere Expertise in
der Frihrehabilitation von Wachkoma-Patienten sowie Fahigkeiten und
Kenntnisse im Bereich der Komarehabilitation, was einen hohen Personal-
aufwand, arztlich, pflegerisch wie therapeutisch bedeutet. Medizinische
Komplikationen sind haufig und erfordern umgehende Behandlung.

Ziele sind in erster Linie eine Besserung des Bewusstseinszustandes,
Erkennen von aktivierbarem Rehabilitationspotenzial, Vertikalisierung
und zunehmende Mobilisierung des Patienten. Weiters stehen Forderung
der Kooperation und der Mitarbeit und schlieBlich - wenn mdoglich — Ent-
wohnung von der Trachealkantle und Training von Schlucken, Essen und
Sprechen sowie, wie in allen anderen Phasen von Anfang an, die Vermin-
derung von Sekunddrschaden und Tertidrschaden im Vordergrund.

In Einrichtungen der Phase B wird in der Regel auch die Entscheidung
Uber die Implantation einer intrathekalen Baclofenpumpe gefallt und die
Implantation schlief8lich auch durchgefiihrt. Oft ergibt sich auch die Not-
wendigkeit einer Shuntimplantation oder orthopadisch operativer Mal3-
nahmen. Bei entsprechendem Rehabilitationsfortschritt kann der Patient
in eine Betreuungseinheit der Phase C verlegt werden. Dies ist vielleicht
innerhalb desselben Zentrums moglich, kann aber auch eine neuerliche
Verlegung bedeuten.

Phase C (weiterfiihrende Rehabilitation)

Hier ist der Patient bereits zunehmend bewusstseinsklar, teilorientiert
und kooperativ. Er arbeitet bereits mit und ist therapeutisch bis zu drei
Stunden am Tag belastbar. Zunehmend kann er Aktivitdten des taglichen
Lebens selbst bewaltigen. In der Regel sind dies Patienten, die das Remis-
sionsstadium 6 bis 7 bzw. nach angloamerikanischer Nomenklatur ein
confusional state oder postconfusional state erreicht haben. Der pflege-
rische Aufwand ist aber noch immer betrachtlich. Hier sind die Mdglich-
keiten eines spezialisierten Rehabilitationszentrums gefordert, mit einer
arztlichen Prasenz und Notfallversorgung rund um die Uhr. Ein Schwer-
punktkrankenhaus mit intensivmedizinischer Einrichtung muss innerhalb
von 15 bis 20 Minuten erreichbar sein. Ziele der Phase C sind die Erlangung
zunehmender Selbststandigkeit, der Handlungsfahigkeit im Alltag, Mobi-
litdt und Motivation.

Naturlich kann die Remission, wie bereits erwdhnt, besonders in der
Phase B trotz aller Bemihungen zum Stillstand kommen. Diese Patien-
ten bendtigen eine spezialisierte Langzeitbetreuung, die in Deutschland
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als Phase F(b) bezeichnet wird. Gerade Patienten, die weiter den Kriterien
einer Phase B entsprechen, kdnnen aufgrund des betrachtlichen Aufwan-
des nur vereinzelt zu Hause betreut werden, sowohl aus finanziellen wie
auch aus Griinden der Uberlastung der Familie.

Um es nochmals klar zu sagen: Zum Stillstand ist eine Remission dann
gekommen, wenn innerhalb von zwei Monaten trotz intensiver Therapie
und bei ungestdrtem Rehabilitationsverlauf keine Anderung des klini-
schen Bildes erreicht werden konnte, also eine weitere Verbesserung aus-
bleibt. Das bedeutet aber keinesfalls, dass nicht nach weiteren Monaten,
manchmal auch nach Jahren, eine Verbesserung wieder eintreten kann,
besonders bei entsprechender, in diesem Fall intermittierender, qualifi-
zierter Langzeitbetreuung.

Seltener bendtigen auch Patienten aus der Phase C eine stationdre
Langzeitbetreuung. Sie wird in Deutschland als Phase F(c) bezeichnet.
Meist gelingt es jedoch, diese Patienten ambulant Uber tagesklinische
Einheiten oder zu Hause zu betreuen. Auf die ebenfalls ausschlieBlich
ambulanten Phasen der Rehabilitation und berufswiedereingliedernden
Phasen E und D soll im Rahmen dieses Buches nicht eingegangen werden.

Phase F(b) (Langzeitrehabilitation und aktivierende
Behandlungspflege)

Die Phase F(b) ist das zentrale Kernstlick der stationdren Langzeitbetreu-
ung von Wachkoma-Patienten.

Einrichtungen, die der Phase F(b) entsprechen, stehen in Osterreich bei
weitem zu wenig zur Verfiigung oder existieren mancherorts liberhaupt
nicht. Dies liegt nicht zuletzt daran, dass diese Phase traditionell von Pfle-
geeinrichtungen ,abgedeckt” wurde.

Erst in den letzten Jahren wurde - auch durch den Druck der Angeho-
rigen — die Notwendigkeit erkannt, gerade in diesem teilweise zu Recht
sehr emotionalisierten Bereich ausreichende Kapazitdten sicherzustel-
len und eine entsprechende Spezialisierung und Qualifizierung im pfle-
gerischen wie medizinischen Bereich zu férdern. Wir diirfen hoffen, dass
der inhaltsleere Begriff ,Pflegefall” bald zum Unwort des Jahres wird und
chronisch schwer kranke und schwerstbehinderte Patienten in Zukunft
differenzierter beurteilt werden.

Aus all diesen Griinden soll auf die Phase F(b) besonders eingegangen
werden (Bundesarbeitsgemeinschaft flir Rehabilitation 2000, 2003).
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Merkmale der Patienten der Phase F(b)

Bei einem Teil der Patienten mit schweren und schwersten Schadigungen
des Nervensystems bleiben trotz addquater Behandlung im Intensiv- und
Akutbereich und trotz nachfolgender Rehabilitation auf Dauer erhebliche
Krankheitsfolgen bestehen. Bei diesen Patienten, die nicht mehr selbst-
standig leben konnen, sind neben der im Vordergrund stehenden Pflege
auch intensive medizinische und therapeutisch-rehabilitative Mafl3nah-
men durch ein interdisziplindres Team notwendig (Zitat der Bundesar-
beitsgemeinschaft fiir Rehabilitation 2003). Die Patienten der Phase F(b)
unterscheiden sich beziiglich klinischer Merkmale, medizinischer und
pflegerischer Bedrfnisse nicht von Patienten der Phase B. Es ware auch
vollig widersinnig zu behaupten, dass sich die Bedirfnisse deswegen
andern, weil sich der Zustand nicht andert!

Die Patienten weisen weiter folgende Merkmale auf:

— intermittierende oder dauernde schwere Bewusstseinsstorung

- keine Beatmungspflicht und kreislaufstabil

- schwere Stérungen der vegetativen Funktionen

- hohergradige Stérung der Bewegungsfunktionen (Tetraplegie, Hemi-
plegie etc.)

- hohergradige Stérung der Kommunikation mit nur minimaler Koopera-
tionsfahigkeit

- beeintrachtigte Sprach- und/oder Sprechfunktion

- hohergradige Stérung der Wahrnehmungsfunktion bzw. der héheren
Hirnleistungen

- vollkommene oder weitgehende Unselbststandigkeit beziiglich der
Aktivitaten des taglichen Lebens

- Notwendigkeit standiger Aufsicht;

- Oftmals bestehen ein Tracheostoma mit Trachealkanile, eine suprapu-
bische Harnableitung oder ein transurethraler Katheter und fast regel-
haft eine PEG-Sonde.

- schwere Stoérung der Schluckfunktion

- haufige Komplikationen wie epileptische Anfélle, bronchopulmonale
Infekte, Sepsis, Infekte der harnableitenden Wege, Shuntdysfunktion,
um nur eine kleine Auswahl zu nennen, die drztlich-medizinische MaR3-
nahmen zu jeder Zeit und unmittelbar erforderlich machen

- notfallsmaBige Verschlechterungen, die jederzeit intensivmedizinische
Interventionen notwendig machen kénnen
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Ziele der Phase F(b)
Die Pflege und Betreuung in der Phase F(b) hat die folgenden Ziele:

- Erhaltung des in der Phase B erreichten Zustandes bezliglich Wachheit
und Kommunikationsfahigkeit, Mobilisierungsgrad und eventueller
Aktivitaten des taglichen Lebens

- Erkennen und Férdern von aktivierbarem Rehabilitationspotenzial

- Vermeidung remissionshemmender Faktoren

— Verhindern von Sekundar- und Tertiarkomplikationen

- Verbesserung der Kommunikations- und Kooperationsfahigkeit

- Weiterfiihrung der sensorischen Stimulation und der Vertikalisierung

— Sicherung des erreichten Mobilitatszustandes und weiterflihrende
Mobilisierung

- addquate Schmerztherapie

- Uberwachung von Hydrocephalus und Shuntfunktion

- Management intrathekaler Baclofenpumpen

— Trachealkanilen-Management

- Management von PEG/Gastrotube

- Erndhrungsmonitoring

- eventuell orthopéadische Mallnahmen

- Weiterfiihren des geplanten Hilfsmitteleinsatzes

- Weiterflihren spezieller pharmakotherapeutischer Malinahmen

- Diagnose und Therapie von Komplikationen wie:

- epileptische Anfalle

+ vegetative Entgleisungen

« Dysphagie/Aspiration/Aspirationspneumonie
« Harnwegsinfekte/Sepsis

« Erbrechen, Diarrhoe, Obstipation

- orthostatische Probleme

- gastrointestinale Blutungen, Stressulzera

« Hautprobleme, Druckulcera

+ Phlebothrombosen, Pulmonalembolien

« Inaktivitdtsosteoporose, Spontanfrakturen
- heterotope Ossifikationen

+ Kontrakturen

- Integration, Betreuung und Schulung der Angehdrigen als wichtigste
Co-Therapeuten, die nirgendwo anders in der Betreuungskette von so
zentraler Bedeutung sind wie in der Phase F(b). Die Angehérigen sind
ein fixer Bestandteil des Betreuungsteams, werden geschult, beglei-
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tet und unterstitzt. Es gilt im Interesse des Patienten, ihre Mitarbeit zu
sichern und Uberforderung zu verhindern.

- finanzielle Unterstlitzung und Rechtsberatung

- regelmaBiges Assessment

- Unterstiitzung flr eine Weiterbetreuung zu Hause

- Unterstiitzung und Férderung von MalBnahmen fiir eine soziale Reinte-
gration

Natirlich stehen in der Phase F(b) pflegerische MaBnahmen und spezi-
ell auf die Bedirfnisse der Wachkoma-Patienten abgestimmte Betreu-
ungskonzepte im Vordergrund. Im Bereich der Betreuung von Patienten
im Wachkoma der Phase F(b) erfahrt die Pflege eine therapeutische Qua-
lifizierung. Die Fortfliihrung der Funktionstherapien aus den Bereichen
Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie sind zweifellos erforderlich,
aber in einem zeitlich geringeren Umfang als in der Phase B.

Aus der Fiille der Ziele ist klar zu erkennen, dass eine qualifizierte Betreu-
ung von Menschen im Wachkoma nur in eigens dafiir etablierten Ein-
richtungen erfolgen kann, die nachweislich Giber eine speziell auf die
Bedirfnisse dieser Menschen ausgerichtete Struktur-, Prozess- und Ergeb-
nisqualitat verfligen und sicherstellen kdnnen. Nicht umsonst werden
von der BAR Phase F Schwerpunkteinrichtungen gefordert mit einer Min-
destanzahl von 20 Betten.

Strukturqualitit von Phase-F(b)-Einrichtungen

Alle bisher genannten Tatsachen erfordern, wie bereits festgestellt, eine
besondere Strukturqualitdt (Bundesarbeitsgemeinschaft fir Rehabilita-
tion 2000, 2003).

Standort

In der Regel wird die Phase F(b) in Sonderkrankenanstalten oder spezia-
lisierten medizinalisierten Pflegeeinrichtungen lokalisiert sein, die nach
dem Osterreichischen Krankenanstaltengesetz als Pflegeanstalten fiir
chronisch Kranke bezeichnet werden. Derartige Einrichtungen sollten im
Verbund oder in unmittelbarer Nahe zu einem Akutkrankenhaus liegen
mit einer maximalen Anfahrtszeit von 20 Minuten. Haufige akutmedizini-
sche Interventionen erfordern die Nahe und rasche Erreichbarkeit eines
Akutkrankenhauses mit unmittelbarem Zugang zu diagnostischen und
therapeutischen Moglichkeiten (CT, MRI, US, chirurgische, gastroentero-
logische, kardiologische, urologische, eventuell auch neurochirurgische
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und intensivmedizinische Moglichkeiten). Wegen der Notwendigkeit, die
Angehdrigen eng in den Betreuungsprozess einzubinden, ist eine gute
Erreichbarkeit auch mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln anzustreben, wobei
zweifellos flr den landlichen und den stadtischen Bereich unterschiedli-
che Toleranzgrenzen zu erwarten sind.

Raumbedarf und Raumstruktur
Die Betreuung von Wachkoma-Patienten der Phase F(b) wird in der Regel
nicht gemischt in einer herkdmmlichen Langzeitbetreuungseinheit, etwa
gemeinsam mit geriatrischen oder dementen Patienten, erfolgen kénnen.
Solche gemischten Stationen sind problematisch und in der Regel mit
einem hoéheren organisatorischen Aufwand und mit einer héheren Belas-
tung insbesondere des betreuenden Pflegepersonals verbunden. Denk-
bar sind gemischte Stationen fiir spdtere Remissionsstadien, in denen
eine Kommunikation mit dem Patienten schon maoglich ist. Es muss
aber bewusst sein, dass solche Konstrukte zu Lasten der Betreuungs-
qualitat von Wachkoma-Patienten gehen kdnnen, die nicht in der Lage
sind, ihre Bedirfnisse entsprechend zu artikulieren. Es ist fiir ein Betreu-
ungsteam auch vollig unmaoglich, in einem Zimmer auf die BedUrfnisse
von Wachkoma-Patienten einzugehen und im ndchsten Zimmer geriatri-
sche Schlaganfallpatienten oder Patienten mit einer Demenz zu betreuen.
Weiters problematisch ist die Zusammenfilhrung einer Wachkoma-
Betreuungseinheit mit einer Palliativstation. Hier bestehen grundsatz-
lich unterschiedliche Betreuungsziele, was eine wesentliche Belastung fiir
das Betreuungsteam darstellt. Leider trifft man auch bei Entscheidungs-
tragern und Verantwortlichen immer wieder auf die Meinung, dass die
Betreuung von Wachkoma-Patienten sich nicht von der Betreuung ande-
rer ,Pflegeheimpatienten” unterscheidet und dass kein wesentlicher
Unterschied zwischen einer Wachkoma-Station und einer Palliativ- oder
Hospiz-Station besteht.

Eigenstandige Betreuungseinheiten der Phase F(b) (Wachkoma-Station,
Apalliker Care Unit) umfassen im optimalen Fall 20 bis maximal 25 Betten.
Bei dieser Bettenanzahl konnen sowohl ein arztlicher Dienst wie ein spe-
ziell geschultes Pflegeteam 6konomisch eingesetzt werden. Ein nicht zu
unterschatzender Erfolgsfaktor an derartigen Stationen ist die Entwick-
lung einer Corporate Identity. Besteht jedoch die Vorgabe, Wachkoma-
Patienten in geriatrischen Langzeitbetreuungseinrichtungen mitzube-
treuen, sollte diese Patientengruppe nach Empfehlungen der BAR Phase
F eine Mindestanzahl von acht Platzen nicht unterschreiten und raumlich
wie auch organisatorisch als eine Einheit zusammengefasst sein.
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Bedirfnisse von Wachkoma-Patienten im Langzeitbereich diirfen nicht
mit den Bediirfnissen geriatrischer Patienten in Pflegeeinrichtungen ver-
wechselt werden.

Es wird in der Regel sinnvoll sein, eine eigene Betreuungseinheit zu eta-
blieren mit eigener Kostenstelle - eben eine Wachkoma-Station, an der
eine Langzeitrehabilitation und aktivierende medizinische Behandlungs-
pflege der Phase F(b) angeboten wird.

Derartige Wachkoma-Stationen bendétigen auch ein auf die Beduirf-
nisse der Patienten abgestimmtes Raumangebot.

Bei der RaumgroBe ist auf einen um ca. 25% hoheren Platzbedarf
bedingt durch Spezialbetten, Spezialrollstiihle, Schienen- und Lage-
rungsmaterial zu achten.

Optimal sind Zweibettzimmer, wobei mobile Raumteiler zur individu-
ellen Wahrung der Intimsphare sinnvoll sind. Wachkoma-Patienten sind
wie keine andere Patientengruppe davon abhdngig, sensorische Inputs
zu bekommen. Einzelzimmer konnen isolieren und nehmen dem Patien-
ten die Chance, Anteil zu nehmen. Das bedeutet natiirlich auch, dass den
Angehdrigen die Moglichkeit geboten werden muss, sich mit ihrem ,Pati-
enten” zurlickziehen zu kdnnen. Das bedeutet aber nicht in jedem Fall die
Notwendigkeit von Einbettzimmern.

Prinzipiell bendtigt man nicht in jedem Zimmer eine eigene Sanitarein-
heit mit Dusche, WC und Waschbecken, da diese von Patienten in einem
frilhen Remissionsstadium nicht benutzt werden kann. Es ist durchaus
ausreichend, fiir zwei bis vier Patienten eine Nasseinheit einzuplanen,
die Uber ausreichend Platz verfiigt, um den Patienten mit einem Patien-
tenlifter barrierefrei hineinzufiihren. Es ist auch auf ausreichenden Mani-
pulationsraum fiir das betreuende Personal zu achten. Natdrlich kann in
fortgeschritteneren Remissionsstadien ein Wasch- oder Toilettentraining
durchaus schon moglich und auch sinnvoll sein.

Unverzichtbar aber ist ein grof3er Sanitdrraum mit Dusche und Spezial-
badewanne. Er dient nicht nur der Korperhygiene, sondern kann auch fir
belebende oder entspannende Bader benutzt werden.

So wie sich gesunde Menschen nicht den ganzen Tag im Schlafzimmer
aufhalten, ist ein entsprechender Aufenthaltstagesraum fiir die Patien-
ten vorzusehen, vorzugsweise auch mit direkter Zugangsmaoglichkeit ins
Freie. Wo dies nicht moglich ist, sollte dieser Raum Uber groBe Fensterfla-
chen verfligen und hell und freundlich ausgestattet sein. Auch hier ist bei
der Planung auf den erhohten Platzbedarf zu achten. Dieser Raum dient
zudem der Freizeitgestaltung. Die Einrichtung individueller Ecken und
Nischen schafft Intimitdt und Sicherheit.
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Womdglich sollte auch ein Entspannungsraum (Snoozelenraum) einge-
plant werden, der gerne von Angehdrigen, aber auch vom betreuenden
Personal in Anspruch genommen wird.

An weiteren Raumen sind ein eigener Physiotherapieraum und even-
tuell auch ein Raum filr Ergotherapie und Logopadie vorzusehen. Als
Mindestausstattung des Therapieraumes sind eine Bobathliege und ein
Stehbrett vorzusehen. Weiters ist auf ausreichende Nebenrdaume fiir Lage-
rungsmaterialien und Therapiegerdte zu achten. Gange und Patienten-
zimmer sind keine Parkplatze fiir Spezialrollstiihle und Lagerungspdlster.

Die besondere Belastungssituation der Angehérigen erfordert es, auch
fiir diese Gruppe Riickzugsmoglichkeiten vorzusehen, etwa in Form eines
Aufenthaltsraumes mit einer kleinen Kochgelegenheit.

Ein eigener Schwesternstlitzpunkt mit angeschlossenem Sozialraum,
ein Besprechungs- und Untersuchungsraum fiir den Stationsarzt und ein
Zimmer fiir die leitende Pflegeperson sowie ein eigener Besprechungs-
raum fiir das Team, der auch multifunktional genutzt werden kann, ergan-
zen das notwendige Raumprogramm.

Der Schwesternstltzpunkt sollte zentral und offen in der Station ange-
ordnet sein und wenn moglich direkten Sichtkontakt zu ein bis zwei Pati-
entenzimmern haben.

Apparative Voraussetzungen

In allen Patientenzimmern sind Anschlisse fiir Sauerstoff, Absaugvorrich-
tungen, ausreichend Stromanschliisse sowie Anschlisse fir ein einfaches
Monitoring vorzusehen (nichtinvasive Blutdruckmessung, Pulsfrequenz,
EKG, O,-Sattigung).

Zumindest bei 20 % der vorhandenen Betten sollte ein standiges Moni-
toring moglich sein.

An weiteren Geraten sind Erndhrungspumpen und ein Bladder-Scan
zur nichtinvasiven Restharnkontrolle erforderlich.

Weiters noétig sind Patientenlifter, ausreichend Lagerungsmaterialien
und nattrlich fir jeden Patienten ein individuell angepasster, patienten-
gerechter Spezialrollstuhl.

Motorbetriebene Antidekubitus-Systeme nach individuellen Standards
erganzen die apparative Ausstattung.

Personalbedarf

Wachkoma-Stationen im Langzeitbereich stellen besondere Anforderun-
gen an die Mitarbeiter, sowohl qualitativ wie quantitativ.
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Arztliches Personal

Die Bediirfnisse der Patienten d@ndern sich nicht durch die Chronifizierung
eines Zustandsbildes - also durch den Wechsel von der Phase B in die
Phase F(b). Somit mussen die Qualifikationen von Arzt, Pflege und The-
rapie in beiden Phasen gleich sein. Unterschiede ergeben sich jedoch im
Personalschliissel und damit im Personalbedarf. Die Empfehlungen fiir
den Personalschliissel ergeben sich aus den Angaben der Osterreichi-
schen Gesellschaft fiir Neurorehabilitation flir die Phase B und der BAR
Phase F. Aufgrund der hohen medizinischen Anspriiche von Patienten in
der Phase F(b) ist im arztlichen Bereich ein Arzt-/Patientenschliissel von
0,05:1 anzustreben.

Die arztliche Tatigkeit umfasst sédmtliche arztlich-medizinischen Hand-
lungen, eine tagliche Visite, die gesamte arztliche Dokumentation, Durch-
fiihrung und Leitung von Assessments, Erstellung und Uberpriifung
eines Behandlungs- und Rehabilitationsplans, Abhalten von Teambe-
sprechungen inklusive Vorbereitungszeiten, Gesprache mit Angehori-
gen, Schnittstellenmanagement, Koordination der Behandlungs- und
Betreuungstatigkeiten, Anordnung und Einholung von Befunden, diver-
sen Schriftverkehr sowie unmittelbare Tatigkeiten am Patienten (klini-
sche Untersuchungen, Injektionen, Infusionen, Tracheostoma-, PEG-Son-
den-, Cystofix-, Pumpenmanagement, Management von Komplikationen
etc.). Daraus ergibt sich bei einer optimalen Stationsgrof3e von ca. 20 bis
25 Patienten eine Vollzeitstelle fiir einen Stationsarzt an einer Wachkoma-
Station — Apalliker Care Unit.

Qualitative Voraussetzungen

- neurologische, psychiatrische und intensivmedizinische Kenntnisse
- interdisziplindre multiprofessionelle Teamerfahrung

— Uberdurchschnittlich hohe Belastbarkeit

Der betreuende Stationsarzt ist im optimalen Fall ein Facharzt fiir Neuro-
logie.

Ist dies nicht moglich, sind ausreichende Kenntnisse des Krankheits-
bildes erforderlich sowie die Fahigkeit, medizinische Probleme zu erken-
nen und zu beherrschen, wie vegetative Krisen, psychomotorische Ent-
gleisungen, Krampfanfalle, Hirndrucksymptomatik etwa bei drohender
Shuntinsuffizienz, Probleme infolge Spastizitat und infolge bestehender
Kontrakturen, motorische Stérungen der unterschiedlichsten Genesen,
bronchopulmonale Probleme und septische Probleme jeder Art.

Durch die Fiille der angefiihrten Details wird die Notwendigkeit fun-
dierter Kenntnisse klar dokumentiert. Unter allen Umstdanden aber ist bei
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nichtfacharztlicher Fiihrung der Station eine facharztliche neurologische
Konsiliarverfligbarkeit jederzeit kurzfristig sicherzustellen.

Ist eine Wachkoma-Station in ein Pflegezentrum mit einer arztlichen
24-Stunden-Prasenz integriert oder im unmittelbaren Verband mit einem
Akutkrankenhaus, stellt die @rztliche Versorgung in den Nachmittags- und
Nachtstunden ublicherweise kein Problem dar. Kann dies nicht gewahr-
leistet werden, ist die Anwesenheit einer intensivmedizinisch ausgebil-
deten Pflegefachkraft in der Zeit, in der kein Arzt unmittelbar zur Ver-
fligung steht, unbedingt erforderlich, um eventuelle Komplikationen
sowohl fachlich korrekt wie auch rechtlich einwandfrei zu erkennen und
beherrschen zu konnen. Wie bereits angefiihrt, ist unter diesen Umstan-
den auch sicherzustellen, dass innerhalb von 20 Minuten ein Krankenhaus
mit intensivmedizinischen Einrichtungen erreicht werden kann.

Pflegepersonal

In einer Bedarfsanalyse des Wiener Krankenanstaltenverbundes wird
fir Wachkoma-Stationen im Langzeitbereich ein Pflegepersonal-Patien-
ten-Schlissel von 1,25:1 festgehalten, wobei die Pflegeleitung der Station
sowie ihre Vertretung nicht inkludiert sind. Ahnliche Personalschliissel
sind im Wachkoma-Betreuungskonzept fiir das Land Niederdsterreich
gefordert.

Der Prozentsatz des diplomierten Pflegepersonals ist mit 75% fest-
gelegt, bedingt durch den Qualifizierungsgrad der notwendigen Pflege-
leistungen. Dieser Personalschliissel bedingt eine sinnvolle Stationsgrée
von zumindest 16 Patienten. Die Prasenz im Nachtdienst ist mit einer
Pflegeperson auf acht Patienten anzusetzen, wobei die Zahl von zwei
Pflegepersonen im Nachtdienst nicht unterschritten werden soll.

Qualitative Voraussetzungen

- Kenntnisse der neurologischen Grund- und Behandlungspflege

— Kenntnisse der neurorehabilitativen und intensivmedizinisch orientier-
ten Pflege

- theoretische wie praktische Kenntnisse in speziellen Pflegekonzepten
wie Basale Stimulation, Affolter, Kindsthetik, Lagerung und Handling
nach Bobath sowie reaktivierende Pflegekonzepte

- interdisziplindre und multiprofessionelle Teamerfahrung

— Uberdurchschnittliche Belastbarkeit

Im Bereich der medizinisch orientierten Pflege sind wie im arztlichen

Bereich besondere Kenntnisse hinsichtlich Trachealkanllen-, Sonden-,
Kathetermanagement etc. erforderlich.
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Auch die hohen Anforderungen hinsichtlich Uberwachung nicht kom-
munikationsfahiger Patienten und die Probleme infolge langdauernder
Sondenerndhrung und der oft speziellen medikamentdsen Verordnun-
gen sind zu bericksichtigen.

Im Rahmen der rehabilitativen und kommunikationsférdernden Pflege
haben Stimulierung und Aktivierung zur Verbesserung von Wahrneh-
mung, Reaktions- und Handlungsfahigkeit eine zentrale Bedeutung. Dar-
Uber hinaus gilt es, einen Dialogaufbau zu gestalten, Willkiirmotorik anzu-
bahnen und den Patienten zu mobilisieren.

Auf die Notwendigkeit, die Angehorigen von Anfang an strukturiert
mit einzubeziehen, wurde bereits mehrfach hingewiesen.

Gehobener medizinisch-technischer Dienst

Unter dieser Bezeichnung sind die Berufsgruppen Physiotherapie, Ergo-
therapie und Logopadie zusammengefasst. Im Langzeitbereich werden
zwar Therapieressourcen zuriickgenommen, das bedeutet aber nicht,
dass sie vollig ausgesetzt werden. Die Folgen fiir ein zumindest zustands-
erhaltendes Konzept waren katastrophal. Entsprechend den Empfehlun-
gen der Deutschen Gesellschaft fiir Neurorehabilitation ist ein Therapeu-
ten-Patienten-Schlissel von zumindest 1:8 anzustreben. Das bedeutet
eine Stunde Therapie pro Tag/Patient von Montag bis Freitag. Die Behand-
lungsdauer einer Einzeltherapie wird in der Regel zwischen 45 und 60
Minuten betragen. Ziel miissen regelmaBige und mehrfach wochentliche
Therapieeinheiten sein. Auch hier zeigt sich die Problematik kleiner Wach-
koma-Stationen, da nicht selten zwei Therapeuten fiir eine Therapieein-
heit eines Patienten notwendig sind.

Quialitative Voraussetzungen

- interdisziplindre multiprofessionelle Teamerfahrung

- hohe Belastbarkeit

- theoretische und praktische Kenntnisse der verschiedensten Thera-
piemethoden, insbesondere Bobath, Affolter, Kindsthetik, Facio-orale
Trakt-Therapie

- ausreichende Kenntnisse des Krankheitsbildes und der damit verbun-
denen klinischen Besonderheiten

Schwerpunkte werden im Bereich der Physiotherapie neben der Auf-
rechterhaltung des Mobilisationsgrades tonusregulierende und vertikali-
sierende MaBBnahmen sein. Im Bereich der Ergotherapie sind sensorische
Stimulation, Verbesserung der Grob- und Feinmotorik, Verbesserung der
Koérperwahrnehmung und Anbahnung alltagsorientierter Bewegungen
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vorzusehen, weiters addquate Hilfsmittelversorgung sowie die Unterstiit-
zung einer geplanten Betreuung zu Hause.

Die Facio-orale Trakt-Therapie, das Kaniilen-Management sowie die
Anbahnung von Schluck-, Sprach- und Sprechfunktion stehen im Mittel-
punkt der logopdadischen Behandlung.

Inhalt und Haufigkeit des Therapieangebotes sind natirlich abhan-
gig von der Belastbarkeit des Patienten. Therapeuten mussen ein Teil des
Gesamtteams sein, da sonst ein erfolgreiches Schnittstellenmanagement
nicht moglich ist. Werden externe Therapeuten stundenweise eingesetzt,
ist auch fiir die Kommunikation im Team ausreichend Zeit vorzusehen. Nir-
gendwo in der Medizin hat interdisziplindre und multiprofessionelle Kom-
munikation, die auch die Angehdrigen mit einbezieht, einen so hohen
Stellenwert wie in der Langzeitbetreuung von Patienten im Wachkoma.

Gerade im Therapeutenbereich werden zustandserhaltende Mal3nah-
men haufig zu gering geschatzt und die Grenzziehungen zwischen The-
rapie und Pflege gestalten sich haufig schwierig.

Fir alle im Langzeitbereich tatigen Berufsgruppen zeigt sich aber, dass
in der Arbeit mit extrem kommunikationsgestorten Patienten in Verbin-
dung mit oft sehr fordernden Angehdrigen die fachliche Qualifizierung
oft rasch an eine Grenze stoft.

Im Langzeitbereich haben aber auch alternative Therapieansatze wie
Musiktherapie, Aromatherapie und tiergestltzte Therapie einen hohen
Stellenwert. Hier muss auf eine sorgfaltige Auswahl der Patienten und
eine entsprechende Qualifikation der Therapieanbieter geachtet wer-
den! Hohe Erwartungshaltung an alternative Therapiekonzepte beson-
ders von Seiten der Angehorigen kénnen ein Problem darstellen. Es wird
angeraten, sich an die Liste der anerkannten komplementarmedizini-
schen Methoden zu halten und auf die nachweisliche Erfahrung der The-
rapeutinnen und Therapeuten im Umgang mit Patienten im Wachkoma
zu achten.

Team
Das Thema Team verdient in der Betrachtung der strukturellen Vorausset-
zungen fir eine Wachkoma-Station im Langzeitbereich besondere Beach-
tung.

Interdisziplindre Kommunikation, gegenseitige Mitteilung von Beob-
achtungen, standiges Zusammenfihren der Einzelaktionen zu einem
sinnvollen Ganzen haben bei der Betreuung von Wachkoma-Patienten
eine zentrale Bedeutung.

Ein einheitliches Betreuungskonzept, das liickenlos von allen Beteilig-
ten gelebt wird, klare Kommunikationsstrukturen, ein geregelter, aber
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dennoch hochindividueller patientenorientierter Tagesablauf sowie eine

einheitliche gemeinsame und auch gemeinsam verstandene Dokumen-

tation sind die tragenden Saulen.
Grundlage jeder Betreuung ist die Schaffung eines therapeutischen

Teams. Dazu sind auf der Prozessebene mehrere Faktoren wichtig:

- einheitliche Betreuungsstandards

- einheitliches Dokumentationssystem

- einheitliches Scoringsystem und Assessmentmethoden

- klar strukturierte Kommunikation im Team mit regelmaBigen Teambe-
sprechungen und Fallkonferenzen

— klar strukturierte Kommunikation mit den Angehorigen

— strukturiertes Schulungskonzept sowie Fort- und Weiterbildung vor-
zugsweise im Indoorsetting

Gegenseitiger Respekt und gegenseitiges Wahrnehmen und Anerkennen
sind die verbindenden Elemente. Es geht nicht darum, nett zueinander zu
sein oder sich lieb zu verhalten, es geht um Authentizitat und Professiona-
litdt, die in einem standigen Abtast- und Lernprozess ihre Position erkennt
und Schnitt- oder Nahtstellen bewusst wahrnimmt.

Es geht aber auch um immer wieder notwendige Abgrenzung und Dis-
tanzin einem Arbeitsfeld, in dem permanent der psychische Intimbereich
Uberschritten wird, ja Gberschritten werden muss.

Demzufolge wird es notwendig sein, auch Raum fiir diese Bedurf-
nisse der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zu schaffen durch Angebote
regelmaBiger Teamentwicklungs- und SupervisionsmaBnahmen. Kon-
flikte zwischen und innerhalb der einzelnen Berufsgruppen und Fehler
im gegenseitigen Umgang, aber auch im Umgang mit den Patienten und
ihren Angehdrigen sind in einem sich entwickelnden Umfeld als kostbar
zu betrachten und als Quelle neuer Erkenntnisse zu niitzen.

Wachkoma-Patienten liigen nie, teilen uns immer alles wertfrei auf ihre
Weise mit und erwarten, dass wir entsprechend handeln. Machen wir es
im Team einfach auch so.

Angehorige
Angehdrige missen in der Struktur einer Wachkoma-Station von Anfang
an mit berlicksichtigt werden. Sie gehdren zum Team und sind die wich-
tigsten Co-Therapeuten (Bienstein 2001, Schnepp 2002, Hannich 2010).
Angehdrige missen durch entsprechende Schulung und Mitarbeit vor
Ort konsequent mit den Therapie- und Rehabilitationsmethoden vertraut
gemacht werden. Dies setzt voraus, dass sie so oft wie nur moglich anwe-
send sind.
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Angehdrige dirfen nicht als lastige, argwohnisch beobachtende, belas-
tende Kontrolleure empfunden werden, sondern als unterstiitzende und
mithelfende Verbilindete, die natirlich begleitet und entlastet werden
mussen, die aber selbst das Team in seiner Tatigkeit begleiten und ent-
lasten.

Angehdrige sind oft Lieferanten wichtiger Informationen {iber Reak-
tionen und Fahigkeiten des Patienten. Gerade in dieser Beziehung dir-
fen Mitteilungen nicht als unprofessionell, laienhaft oder schlichtweg als
Missinterpretation abqualifiziert werden.

Besondere Bedeutung kommt ihnen nattirlich bei den verschiedensten
Varianten der Freizeitgestaltung zu. Hier helfen sie mit, Ressourcen des
Teams zu entlasten und so viel Normalitat und persdnliche Beziehung wie
nur moglich einzubringen. Ein Bereich, dem ohne Angehdrige zu wenig
Platz geboten wiirde.

Betreuungsbedarf und Betreuungskosten von
Wachkoma-Patienten im Langzeitbereich

Obwohl es, wie eingangs erwahnt, nur wenige epidemiologische Studien
gibt, errechnet sich ein Bedarf an Frihrehabilitationsbetten fiir Wach-
koma-Patienten von etwa 1 pro 100 ooo Einwohner bei einer geschatzten
Aufenthaltsdauer von sechs Monaten und ein Bedarf an spezialisierten
Langzeitbetreuungsbetten von etwa 5 pro 100 ooo Einwohner bei einer
geschétzten durchschnittlichen Uberlebenszeit von drei bis fiinf Jahren.

Unter Berlicksichtigung der genannten Strukturqualitditsmerkmale
kommen mehrere Kostenrechner im Langzeitbereich auf durchschnitt-
lich € 250 bis € 300 pro Tag und Patient, also auf ca. € 7500 bis € 9000 pro
Monat. Die Kosten fiir ein Akutbett der Phasen A und B belaufen sich etwa
auf das Doppelte bis Dreifache, abhangig davon, wo diese Versorgung
stattfindet.

Es ist also keine Frage, ob wir die Betreuung in einem spezialisierten
Langzeitbereich finanzieren kénnen, sondern, ob wir es wollen.

Problematisch ist die Tatsache, dass die Finanzierung der einzelnen
Phasen in Deutschland und Osterreich véllig unterschiedlich gestal-
tet ist. In Osterreich kommen fiir die Akutbetreuung im Krankenhaus in
der Regel - mit zahlreichen Einschrankungen und Sondervereinbarun-
gen, auf die hier nicht naher eingegangen werden kann - die Lander, der
Bund und die Krankenkassen auf. Rehabilitation, abhdngig von der jewei-
ligen Phase, wird im stationaren Bereich darliber hinaus aus geschicht-
lichen Griinden von den Pensionsversicherungsanstalten und Unfallver-
sicherungsanstalten finanziert bzw. mitfinanziert. Der Langzeitbereich
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aber muss vollstandig privat finanziert werden und damit wird er fiir viele
Wachkoma-Patienten unfinanzierbar.

Wachkoma bedeutet fiir Angehorige also unter Umstdanden ein Leben
am Existenzminimum. Pensionsanspriiche und Pflegegeldanspriiche wer-
den bis zu 80 % herangezogen sowie samtliches vorhandenes Vermdgen
des Patienten (Barvermdgen, Lebensversicherungen, Sparbticher, Eigen-
tumswohnungen. Liegenschaften etc.). Weiters kann ein Teil des Einkom-
mens eines eventuellen Ehepartners vom Trager zur Finanzierung des
Langzeitbereiches einbehalten werden.

Erst wenn das nicht ausreicht und das Existenzminimum bereits erreicht
ist, wird auf o6ffentliche Mittel zurtickgegriffen.

Diese Regelungen bedeuten in den meisten Fallen eine extreme finan-
zielle Belastung. Dies hat nicht selten zur Folge, dass notwendige medi-
zinische - arztliche, pflegerische und therapeutische - MaBnahmen auf
ein absolutes Minimum reduziert werden. So entscheiden sich die Uber-
lebensfrage und die Frage der Betreuungsqualitdt an den 6konomischen
Voraussetzungen.

Ein Abgehen vom Solidaritatsprinzip — was wir sicherlich alle ablehnen -
istim Bereich der Langzeitbetreuung leider fast schon Wirklichkeit. Es fallt
nur niemandem auf.

Glicklicherweise wird diese prinzipielle Regelung nicht in allen oster-
reichischen Bundeslandern strikt gehandhabt, aber prinzipiell ist es so.
Zweifellos ware ein System der Mischfinanzierung, bestehend aus Leis-
tungen der Sozialhilfetrdger, Krankenkassen, Pensionsversicherungen
und in vielen Fallen der Unfallversicherungen, gerechter und auch sinn-
voll. Die Zukunft wird es zeigen.

Obwohl in der Vergangenheit bereits mehrfach von verschiedens-
ten politischen Seiten auf diese Missstande aufmerksam gemacht und
gerechte Finanzierungskonzepte gefordert wurden, ist bis heute der
Finanzierungsmodus unverdndert und geht zu Lasten der betroffenen
Patienten und deren Familien.

Betreuungssituation von Wachkoma-Patienten in
Osterreich

In den Jahren 2007 bis 2009 wurde von der Osterreichischen Wachkoma
Gesellschaft (www.wachkoma.at) eine Umfrage in allen Langzeitpflege-
einrichtungen Osterreichs durchgefiihrt, um die Zahl der in diesen Hau-
sern betreuten Wachkoma-Patienten zu erheben. Insgesamt wurden in
allen neun Bundeslandern 889 Einrichtungen befragt. 114 davon gaben
an, einen oder mehrere Menschen im Wachkoma zu betreuen. Diese Hau-
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ser erhielten in der Folge Frageb&gen, mit deren Hilfe zwischen Patienten
im Vollbild des apallischen Syndroms/vegetative state und Patienten in
den friithen Remissionsstadien/minimally conscious state unterschieden
werden konnte. Weiters wurde erhoben, von welchen Einrichtungen die
Patienten Gbernommen wurden und wie viele mit einer Trachealkantile
und/oder einer PEG-Sonde versorgt sind. Schlie3lich wurden noch Fragen
Uber Umfang und Qualifikation der pflegerischen und arztlichen Betreu-
ung gestellt.

Insgesamt wurden 389 Wachkoma-Patienten genannt, was ziemlich
exakt der vermuteten Pravalenz von 5/100 ooo Wachkoma-Patienten in
Langzeitbetreuungseinrichtungen entspricht. 269 Patienten wurden als
im Vollbild des apallischen Syndroms/vegetative state beschrieben, 120
in einem friihen Remissionsstadium oder minimally conscious state. Das
durchschnittliche Lebensalter lag bei 56 Jahren. Als Ursache des Wach-
komas wurde in 22 % ein traumatisches Ereignis angegeben, in 27 % eine
hypoxische Ursache — also eine zu lange Blut- oder Sauerstoffunterver-
sorgung des Gehirns, etwa im Rahmen eines Herz-/Kreislauf-Stillstan-
des — und in 44 % ein schwerer Schlaganfall oder eine Gehirnblutung. In
21% fand sich eine andere Ursache flr das Wachkoma. Auch diese Zah-
len bestatigen Angaben aus der Literatur, die ein Verhaltnis von 20:80 zwi-
schen traumatischer und nichttraumatischer Ursache angeben (Multi-
Society Task Force on PVS 1994).

Erschiitternd war aber die Tatsache, dass nur 26 % der Wachkoma-Pati-
enten aus einer Rehabilitationseinrichtung gekommen waren. 51% wur-
den direkt von der Akutabteilung und 11 % sogar direkt von der Intensiv-
station in die Pflegeeinrichtung Uberstellt. Es ist somit klar, dass nur ein
Viertel aller Wachkoma-Patienten, die in einer Pflegeeinrichtung betreut
werden, zuvor eine Rehabilitationschance erhalten haben. Man kann also
davon ausgehen, dass die Zahl der Rehabilitationsplatze fiir Phase-B-Pati-
enten im Wachkoma insgesamt bei weitem zu gering ist - neben der Ver-
mutung, dass Wachkoma-Patienten bei der Zuteilung eines Rehabilitati-
onsplatzes benachteiligt werden.

91% der Patienten wurden Uber eine PEG- Sonde erndhrt. 37 % hatten
eine Trachealkantile.

Wenig erfreulich waren auch die Angaben zu den Strukturqualitatskri-
terien.

Ein auf die Betreuung dieser Patientengruppe abgestimmtes Gesamt-
konzept findet man leider nur in Ausnahmefallen. In nur 11 der 114 Ein-
richtungen (9,6 %) wurde ein eigenes Pflegeteam fiir die Betreuung von
Wachkoma-Patienten genannt, und nur in 18 Hausern (15,8 %) wurde
angegeben, dass eine arztliche Betreuung rund um die Uhr zur Verfi-
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gung steht. In der Regel werden diese Patienten also von niedergelasse-
nen Arzten fir Allgemeinmedizin nach Bedarf mitbetreut. Eine facharzt-
liche Expertise steht nur in Ausnahmefallen zur Verfligung. Nur in 8,8 %
fand sich ein Pflegepersonal - Patientenschlissel von grof3er oder gleich
1:1. In 58 % der Einrichtungen war der Schlissel kleiner als o,5:1. Was das fir
die Betreuungsqualitdt bedeutet, mdge jeder selbst beurteilen. Bedenkt
man die notwendige hohe Qualifikation besonders im Pflegebereich, ist
die Tatsache erschreckend, dass in 81 der 114 Einrichtungen der Prozent-
satz des diplomierten Pflegepersonals unter 50 % und nur in weniger als
einem Drittel Uber 50 % liegt. Wie immer man dieses Umfrageergebnis
interpretiert — es zeigt jedenfalls deutlich, dass noch gravierende Versor-
gungsmangel - quantitativ wie qualitativ — bestehen.

Es ist eine unwidersprochene Forderung, dass die betroffenen Patien-
ten, wenn auch in geringerer Intensitat, in der Langzeitbehandlung/Lang-
zeitrehabilitation und Pflege dieselben Bedingungen bendtigen, wie in
der Phase B der Neurorehabilitation mit der Fortfiihrung der notwendi-
gen professionellen Pflege, Funktionstherapien sowie der medikamento-
sen Dauerbehandlung, der &rztlichen Uberwachung und Kontrolle.
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Die Geschichte der Angehorigen

Die Situation der Angehdrigen von Wachkoma-Patienten ist von einer
besonderen Einmaligkeit. Wir wollen darauf detaillierter eingehen (Zie-
ger 1998, 2004; Bienstein 2001; Schnepp 2002; Hannich 2010; Kaudel 2010).

Der Weg der Angehorigen vom Akutereignis bis in den Langzeitbe-
reich ist in der Regel dramatisch und bedriickend. Regelhaft wird tber
Hilflosigkeit, Ratlosigkeit, Verzweiflung, Wut und Ohnmacht und Gber das
Gefihl berichtet, allein zu sein und zunehmend sozial isoliert zu werden.
Daneben stehen existenzielle, vor allem finanzielle Belastungen im Vor-
dergrund. All diese Erlebnisse spiegeln wider, in welcher Krisensituation
sich Menschen befinden, die plétzlich mit der Situation eines Angehdri-
gen im Wachkoma konfrontiert sind. Wie ein boser Fluch scheint das Wort
Wachkoma auf den Betroffenen zu lasten, ist es einmal ausgesprochen.
Folgende Eindriicke werden berichtet:

Zundchst die Nachricht von einem schrecklichen Ereignis, sei es ein
schwerer Verkehrsunfall, ein Operationszwischenfall, eine ,missgliickte
Reanimation, ein schwerer Schlaganfall oder eine Hirnblutung. Der erste
Schock geht in der Massivitat der Akutereignisse und Akutaktivitaten
meist unter. Zu sehr ist der Patient Teil eines meist phantastischen Kran-
kenhausapparates und in diesem kaum sichtbar. Aber: Vieles ist unklar.
Welche Diagnose liegt eigentlich vor? Wie ist die Prognose? Wie lange
dauert diese Erkrankung? Welche Erkrankung ist das? Wie soll ich mich
verhalten? Wie soll ich kommunizieren? Warum klart mich niemand auf?
Warum ist diese medizinische Terminologie so verwirrend?

"

Nimmt nach Stabilisierung der Akutsituation die weitere Entwicklung
nicht den gewiinschten Verlauf im Sinn von ,es geht aufwarts” und wacht
der Patient nicht aus dem initialen Koma auf, stirbt er aber auch nicht,
werden die Angehdrigen nicht selten jeder Hoffnung beraubt. ,Da wird
nichts mehr daraus, da kann man nichts mehr machen, da gibt es keine
Hoffnung mehr, bereiten Sie sich auf das Schlimmste vor, es hat alles kei-
nen Sinn mehr, es lohnt sich ja doch nicht, das ist doch kein lebenswertes
Leben, wollen Sie das wirklich” lauten die am meisten berichteten Satze.
Die darauf folgende Phase ist durch allgemeine Ratlosigkeit auf allen
Seiten gekennzeichnet. In der Regel wissen weder die betreuenden Arzte
und schon gar nicht die Angehorigen, wie es nun weitergehen soll. Das
unterstreicht die Notwendigkeit eines umfassenden Case-Managements
gerade im Wachkomabereich. Man beobachtet sich zundchst gegenseitig
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und hofft, vom anderen einen Hinweis fiir den nachsten Schritt oder
zumindest einen Rat zu bekommen.

Obwohl die Angehoérigen meist Reaktionen am Patienten wahrneh-
men, werden diese vom nicht mit der Problematik vertrauten Betreu-
ungspersonal als subjektive Interpretationen negiert. Es ist eine Tatsache,
dass wir Bewusstsein daran messen, wieweit es uns gelingt, Beziehungen
herzustellen. Ein nahe stehender Angehériger wird weitaus besser und
eher Hinweise flir Bewusstsein feststellen als eine nicht so nahe stehende
Betreuungsperson. Kleine vegetative Reaktionen kdnnen durchaus Zei-
chen einer beginnenden primitiven Reaktion sein.

Mit dem Geflihl, (iberhaupt nicht verstanden zu werden, beginnen
Ublicherweise jetzt die ersten Angehdrigen, voll Wut und Verzweiflung
zu agieren und die Organisation und deren Mitarbeiter gegeneinander
auszuspielen, was in der Regel nicht als Hilfeschrei, sondern als kontrapro-
duktiv interpretiert wird. Schlie8lich erhoht das System den Druck.

Ein teures Akutbett kann dann nicht mehr langer ,blockiert” werden,
der bis gestern intensiv monitierte Patient liegt plotzlich in einem Einzel-
zimmer auf der Normalstation usw.

In der Folge kommt die Aufforderung, sich moglichst rasch um einen
Lguten Pflegeplatz” oder um eine ,gute Rehabilitation” zu kiimmern, mit
dem Nachsatz: ,Viel gibt es da aber nicht, vielleicht haben Sie Gliick.”
So als ware es offenbar Aufgabe des Angehdérigen, sich um die weitere
Betreuung zu kiimmern. Angehdrigen wird oft vermittelt, dass die wei-
tere Betreuung von den Faktoren ,Zufall und Gliick” abhangig ist. Kim-
mern sich die Angehdrigen dann um einen Rehabilitationsplatz, miissen
sie vielleicht feststellen, dass es liberhaupt keine Rehabilitationsmaoglich-
keit in der ndheren Umgebung gibt und, wenn doch, friihestens in drei
bis sechs Monaten ein Platz frei ist, man aber nichts versprechen kann.
Spatestens ab diesem Zeitpunkt beginnen oft Interventionen auf den ver-
schiedensten, nicht selten auch lokalpolitischen Ebenen. Obwohl letztlich
viele Menschen etwas Positives und Konstruktives erreichen wollen, steht
der Angehdrige mit dem Gefiihl da, dass bei weitem nicht alles versucht
wurde. Verscharft werden alle diese Erlebnisse durch das besondere Nahe-
verhaltnis der Angehdrigen zu ,ihrem” Patienten. Meist stehen Angehori-
ger und Patient in einem besonders nahen familiaren oder persénlichen
Verhaltnis. Der Wachkoma-Patient ist meine Ehepartnerin, mein Ehepart-
ner, meine Tochter, mein Sohn und nicht Oma oder Opa oder Tante und
Onkel. Die Emotionalitdt der Beziehung beeinflusst wesentlich das Verhal-
ten eines Angehdrigen.

Naturlich gibt es Akuteinrichtungen, die sich nach Stabilisierung der
Akutsituation vorbildhaft um eine weitere Rehabilitation bemiihen, die
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Angehdrigen in jeden weiteren Schritt mit einbeziehen und nicht jeder
Hoffnung berauben. Dennoch wird noch viel Aufklarungsarbeit, beson-
ders in nicht neurologisch orientierten Akuteinrichtungen, notwendig
sein, um ein zufriedenstellendes Case Management fiir Wachkoma-Pati-
enten zu erreichen. Ist die Diagnose eines apallischen Syndroms/Wach-
koma in der Akuteinrichtung schlie3lich gestellt, gewinnen Angehorige
oft den Eindruck, dass die Einrichtung jedes weitere Interesse am Patien-
ten verloren hat. Oft wird der Verdacht geduf3ert, dass der Patient Schaden

erleiden konnte, ware man als Angehoriger nicht so oft wie nur moglich

vor Ort. ,Wenn ich nicht da bin und alles kontrolliere, passiert gar nichts”,
ist ein oft gehorter Satz. In dieser Phase sind Konflikte insbesondere zwi-
schen Pflegepersonal und Angehdrigen haufig und professionelles Kri-
senmanagement von Seiten der Akuteinrichtung gefordert. Ist es schlief3-
lich gelungen, einen Rehabilitationsplatz zu bekommen, beginnt sich

die Hoffnungsspirale wieder vermehrt in Bewegung zu setzen. Fiir den

Angehorigen ist es vollig klar: Je mehr und je langer, umso besser. Zeigt
der Patient eine gute Riickbildung, wird er in dieser Forderung besta-
tigt und das Konfliktpotenzial wird langsam weniger. Problematisch aber
wird die Situation oft dann, wenn die vom Angehdrigen erhofften Fort-
schritte nicht eintreten und der Patient in einem meist friihen Remissions-
stadium vorerst verbleibt. Obwohl die spezialisierten Rehabilitationsein-
richtungen in der Regel ein ausgezeichnetes Betreuungsmanagement fiir
Angehdrige bieten, ist es immer wieder erstaunlich, mit welcher Hartna-
ckigkeit Angehérige trotz mehrfachster klarender Gesprache nicht akzep-
tieren kdnnen, dass jetzt zundchst ein Stillstand in der Riickbildung ein-
getreten ist und eine weitere intensive Rehabilitation keinen zusatzlichen

Nutzen bringt. Schlie3lich stellt sich die Frage einer addaquaten Langzeit-
betreuung. Eine Frage, die die meisten Angehdrigen zunachst schockiert.
Oft fallt zu diesem Zeitpunkt der Begriff ,Pflegeheim” zum ersten Mal mit
all den damit in der Regel noch immer verbundenen negativen Assoziati-
onen. Mein Sohn, meine Tochter, mein Ehepartner, meine Ehepartnerin in

ein Pflegeheim? — unvorstellbar! Das Prinzip Hoffnung wird wieder auf die

Probe gestellt und Angehdorige beginnen sich wieder tiber die moglichen

Angebote zu informieren. Natirlich gibt es in den letzten Jahren zuneh-
mend fiir die Betreuung von Wachkoma-Patienten spezialisierte Langzeit-
einrichtungen. Aber von einer qualitativ hochwertigen flichendeckenden

Versorgung kann noch lange keine Rede sein. Ahnlich wie beim Ubertritt
in eine Rehabilitationseinrichtung ist der Angehorige wieder mit langen

Wartezeiten und vielen birokratischen Hiirden und Unsicherheiten kon-
frontiert. Mit der Entscheidung, eine Langzeiteinrichtung fiir die weitere

Betreuung in Anspruch zu nehmen, @ndert sich das Leben des Angehori-
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gen nochmals entscheidend (Schnepp, 2002; Kaudel, 2010). Ab jetzt ist es
klar, dass ein vollig anderer Lebensabschnitt beginnt. Angehdriger und
Patient werden auf unbestimmte Zeit getrennt leben und es stellt sich die
Frage, wie und in welcher Intensitat der Kontakt aufrecht erhalten bleibt.
sIch kann meinen Angehdrigen im Wachkoma doch nicht alleine lassen?
Gerade jetzt braucht er mich ganz besonders!”, sind haufige Feststellun-
gen. Ab jetzt gibt es flir den Angehorigen oft zwei Leben -. das Leben in
der Institution mit ,seinem” Wachkoma-Patienten und das andere Leben,
das Alltagsleben. Vielleicht muss ein Beruf weiter ausgeliibt werden, viel-
leicht gibt es noch Kinder, ein Geschéft, ein Biiro, einen Garten? Der Ange-
horige muss spatestens jetzt sein Leben neu organisieren, Plane fiir die
Zukunft werden notwendig und oft wiirden die Angehdorigen dafiir pro-
fessionelle Hilfe brauchen. Natiirlich wird sich das kinftige Alltagsle-
ben auch nach dem Versorgungsalltag in der Institution richten missen.
Wenn es nicht schon lange passiert ist, wird sich auch das soziale Umfeld
des Angehdrigen, seine sozialen Kontakte verandern mit allen Problemen,
Angsten und Hoffnungen. Uber all das stiilpt sich hiufig auch noch die
Problematik einer schwierigen finanziellen Situation. Im weiteren Verlauf
wird sich schlieBlich die Frage stellen, wieweit ich mich als Angehoriger
an der stationdren Betreuung beteilige, mich darauf einlasse. Was kann
ich machen, was will ich machen, was wird von der Institution zugelassen,
wie viel Unterstiitzung, wie viele Informationen bekomme ich von der Ins-
titution, wie werde ich dort aufgenommen, werde ich als Partner akzep-
tiert, wie viel Zeit kann ich aufwenden, schaffe ich das alles? Und wieder
ist es die Hoffnung, die den Angehdorigen die Kraft gibt, das alles auf sich
zu nehmen. Das bisher Gesagte soll nur einen kleinen Einblick vermitteln,
wie notwendig es ist, sich in spezialisierten Langzeiteinrichtungen dem
Thema der Angehdrigen besonders anzunehmen. In der Regel wird es die
Pflege sein, die zu allererst in Konfliktsituationen mit den psychisch, aber
oft auch physisch liberlasteten Angehérigen kommt. Bevormundung des
Angehdrigen durch die Pflege, aber auch umgekehrt Bevormundung der
Pflegepersonen durch ,professionelle” Angehérige, mangelndes gegen-
seitiges Verstandnis, Angste und Druck, etwas nicht richtig zu machen
auf beiden Seiten, Problemfeld Uberversorgung-Unterversorgung, Infor-
mationspflicht, Informationsschuld — um nur einige Bereiche zu nennen.
Hier ist eine hohe Konfliktlésungskompetenz im Langzeitbereich gefor-
dert, woflir Kommunikationsbereitschaft und gegenseitiges Verstandnis
die Basis sind.

Eine hilfreiche MaBBnahme fiir eine erfolgreiche Bewidltigung ist die
friihzeitige Begleitung der Angehorigen. Man muss Angehdrige ernst
nehmen. Eine friihzeitige, stufenweise Information und Aufklarung sowie
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Einbeziehung in die notwendigen Entscheidungsprozesse, Integration
in die Betreuungsprozesse und zunehmende Professionalisierung sind
erforderlich. Naturlich diirfen notwendige finanzielle, soziale und juristi-
sche Unterstlitzungen nicht fehlen in der Vorbereitung fiir ein langfristi-
ges Betreuungskonzept.

Eines ist klar: Es ist nicht nur der Patient, sondern die gesamte Familie
zu betreuen. Die Dramatik der Situation macht krank und erfordert pro-
fessionelle Hilfe.

Die psychische Belastung ist schier unvorstellbar. Aus dem Leben, dem
gewohnten sozialen Setting herausgerissen, reagiert das System mit Ver-
drangung, Abwehr, Aggression, Verzweiflung und vielleicht spater Akzep-
tanz und Verarbeitung. Die Unsicherheit der Prognose und die Unmdg-
lichkeit der Kommunikation sowie der oft jahrelange Verlauf stellen eine
extreme Belastung dar. Die Unfassbarkeit des ,Wachkomas”, die oft dra-
matische Unsicherheit betreuender Institutionen, verbunden mit der ver-
wirrenden medizinischen Terminologie tun ihr Ubriges.

Es ist daher notwendig, moglichst friihzeitig das Familiensystem mit
einzubinden, zu betreuen, zu begleiten, seinem Tun einen Sinn zu geben,
regelmafBig zu informieren und zu professionalisieren.
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Vielleicht geht es doch zu Hause

Welche Hilfe brauchen pflegende Angehorige?

Dazu kommt immer wieder der Gedanke, es doch mit einer Betreuung
zu Hause zu versuchen und den Angehdrigen nicht in ein Pflegeheim
»abzuschieben” - da es noch immer viel zu wenige fiir Wachkoma-Pati-
enten spezialisierte Langzeitbetreuungseinrichtungen gibt. In der Regel
bedeutet das aber die Berufsaufgabe eines Familienmitglieds, meist eines
weiblichen, eine massive finanzielle Schlechterstellung und soziale Isola-
tion. Denn wer besucht schon gerne einen Haushalt, in dem ein Wach-
koma-Patient mit all den ,Grauslichkeiten” wie PEG-Sonde, Tracheostoma,
Cystofix und Kontrakturen betreut wird. Darliber hinaus sind Hausarzte
und mobiles Pflegepersonal nicht selten mit den klinischen Besonderhei-
ten iberfordert und soziale Hilfen sto3en oft an die Grenze der Finanzier-
barkeit.

In der Folge brennen viele auch aus. Auf der einen Seite wollen sie
Jhren Patienten” nicht aufgeben, auf der anderen Seite steht die Frage,
ob sie sich ihr Leben tatsachlich so vorgestellt haben. Wut, Verzweiflung,
Hass, Aggression, Ohnmacht sind nur einige der Verhaltensmdglichkeiten
und Gefihle.

Betrachtet man die Situation zu Hause Betreuender naher (Han-
nich 2010), sind es in erster Linie eine hohe emotionelle Verbundenheit,
gegebene Versprechen, religiose Griinde, aber auch Schuldgefiihle, die
Angehdrige dazu veranlassen, ihren Wachkoma-Patienten zu Hause zu
betreuen.

Daneben spielen Faktoren wie Vermeidung von Einsamkeit, Lebens-
sinn und natirlich auch finanzielle Uberlegungen eine Rolle. In vielen
Fallen ist mit der Ubernahme der Betreuungstitigkeit auch eine beruf-
liche Veranderung bis zur Berufsaufgabe verbunden. Schwierigkeiten,
Uber die pflegende Angehdrige berichten, sind zermirbende organisato-
rische Kommunikation mit Amtern, Versicherungen, medizinischen und
sozialen Diensten, unzureichende raumliche Bedingungen zu Hause, die
Unmoglichkeit, sich selbst zuriickzuziehen und die Belastung durch die
Pflegesituation selbst. Neben der stdndigen emotionalen Betroffenheit
im Kontakt mit dem Angehdrigen im Wachkoma sind es oft fehlendes
Wissen und mangelnde Sicherheit im Umgang mit dem Betroffenen, die
physische Uberforderung und das Gefiihl, stindig anwesend sein zu miis-
sen. Fremde Pflegekrafte, auch rund um die Uhr, andern oft nur wenig
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an der gesplrten subjektiven Belastung. Dazu kommen noch zuneh-
mende soziale Isolation durch Riickzug von anderen Familienmitglie-
dern, Freunden und Nachbarn, fehlende Freizeit und Freizeitaktivitaten
sowie mogliche Konflikte mit Angehorigen. Es ist daher nicht verwunder-
lich, dass psychosomatische Beschwerden bei pflegenden Angehérigen
haufig sind. All das unterstreicht die Notwendigkeit, pflegende Angeho-
rige zu unterstiitzen und zu entlasten. Dazu gehdren in erster Linie eine
finanzielle Absicherung, verstarkte Professionalisierung ambulanter Hilfs-
dienste fir die Betreuung schwerstbehinderter Menschen im Wachkoma,
Méglichkeiten von Kurzzeitpflegeplatzen zur Entlastung der pflegen-
den Angehoérigen, Beratungsburos, Informations- und praktische Ausbil-
dungsmaglichkeiten fiir Angehérige, Etablierung spezialisierter ambulan-
ter Betreuungsteams aus Pflege und Arzt und zuletzt vor allem Férderung
der Akzeptanz schwerstkranker und schwerstbehinderter Menschen als
ganz normalen Teil unserer Gesellschaft! Hier sind Staat und Gesellschaft
nicht in Zukunft, sondern jetzt gefordert!

Mogliche Verhaltensweisen und
Verarbeitungsstrategien von Angehorigen

Es ist wichtig zu wissen, dass das Verhalten, das bei Angehorigen beob-
achtet werden kann, den klassischen Stadien der Schockverarbeitung
folgt: Ablehnung, Wut, Schuldsuche bei sich und anderen, Depression,
Verhandlungsbereitschaft mit sich und der Umwelt, schlieBlich Akzep-
tanz der Situation und Suchen nach konstruktiven Lésungen. In ihrer
Geschichte erleben die Angehdrigen mehrere Krankungen (Elsbernd
1996, Hausler 2001, Zieger 2002, Agricola 2010, Hannich 2010). Zunéchst
der Schock der Information tiber die Moglichkeit eines apallischen Syn-
droms. In der Folge verlieren die ,professionellen Betreuer” die Hoff-
nung und geben Hoffnungslosigkeit weiter. Der Druck, einen Pflege-
platz oder Rehabilitationsplatz zu suchen, nimmt zu bei gleichzeitiger
Erkenntnis, dass es zu wenige solche Platze gibt und viele Institutionen
schon im Vorhinein zugeben, damit Giberfordert zu sein. Die Angehorigen
erleben Ablehnung, Wut, Ohnmacht und suchen die Schuld bei anderen
oder auch bei sich selbst. Schlief3lich erleben sie eine zunehmende Isolie-
rung und Depression. Oft beobachten wir, besonders zu Beginn, wilden
Aktionismus, Verleugnung und Verdrangung der Realitat. Die Angehori-
gen bekdampfen die offensichtlich ,bése” Umwelt. Die Umgebung wird
abgewiesen, man distanziert sich mit Schuldzuweisungen und Projekti-
onen und wirft sich zugleich vor, versagt zu haben. Nicht selten verhar-
ren Angehdrige Uber Jahre in diesem Zustand. Welcher professionelle
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Betreuer kennt sie nicht! Spater und nicht selten erst durch professionelle
Hilfe wird das Trauma verarbeitet und bewiltigt. Die notwendige Trauer-
arbeit wird geleistet und die Realitat schlieBlich akzeptiert. Am Ende steht
die erfolgreiche Integration der Gefiihle.

Was Angehorige denken

In der Regel werden Angehdrige nicht Giber den Zustand ihres ,Patienten”
befragt. In der Regel ist es umgekehrt und wir ertappen uns immer wie-
der dabei, dass wir unsere Meinung in die Angehérigen hineinprojizieren.
Es ist daher interessant zu erfahren, was Angehdérige denken.

In einer Studie von Tresch et al. (1991b), die wir hier etwas ausfihrlicher
wiedergeben wollen, wurden Angehdrigen von Patienten im Wachkoma
bezlglich des Wachheitszustandes ihres Angehdrigen, iber die Prognose,
den weiteren Verlauf, Giber die Sinnhaftigkeit therapeutischer Mal3nah-
men, einer kiinstlichen Ernahrung Gber PEG-Sonde und akuter lebenser-
haltender MaBnahmen sowie Uber die Zufriedenheit mit der Betreuung
befragt.

50 % der Patienten wurden auch noch nach zwei Jahren taglich von
den Angehorigen besucht. 73 % der Angehdrigen gaben an, dass der Pati-
ent auf die Anwesenheit eines Familienmitglieds reagiert, 67 % waren
Uberzeugt, dass Schmerz empfunden werden kann, und immerhin 55 %
berichteten Uber eine Reaktion auf verbale Kommunikation.

Dennoch erwartete kaum ein Angehdriger eine wesentliche Verbesse-
rung des Zustandes.

91% beflirworteten die Verabreichung von Antibiotika, falls dies not-
wendig ware, und 82 % eine ausreichende, wenn nétig auch intravendse
Verabreichung von Flissigkeit. Allerdings beflirworteten 76 % eine DNR
(do not rescucitate)-Entscheidung. 88 % der Angehdrigen sprachen sich
fir eine PEG-Sonde aus und wehrten sich gegen eine Entfernung. Die
Bedeutung von guter Korperpflege, ausreichender Ernahrung, taglicher
Mobilisation in den Rollstuhl, Kommunikation mit anderen Patienten und
einer stimulierenden Betreuung wurden extrem hoch angesetzt. Interes-
santerweise wurde die finanzielle Belastung als gering eingestuft, obwohl
die Tatsachen dagegen sprachen.

All das sind Feststellungen, die wir aus eigener Erfahrung an unserer
Wachkoma-Station bestdtigen kdnnen. Angehdrige sind eine schier uner-
schopfliche Quelle der Information, die man nutzen sollte, um einordnen
zu kénnen, wie Angehdrige mit ihrer Situation umgehen.
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Umgang mit Wachkoma-Patienten:
Biomedizinischer versus
beziehungsmedizinischer-personenzentrierter
Zugang

Immer wieder ist man mit unterschiedlichsten emotionalen Zugangen
und Umgangsformen zu dem Thema Menschen im Wachkoma konfron-
tiert. Es geht hier Gberhaupt nicht um gut oder bdse oder richtig und
falsch. Es geht darum, unterschiedliche Zugange und Verhaltensweisen
aufzuzeigen und Hilfestellung zu geben. Vielleicht gibt es auch Anregun-
gen fur eine Diskussion (Dorr 2000, Zieger 2002).

Prinzipiell kann man zwischen einem biomedizinischen und einem
beziehungsmedizinischen Zugang zum Thema Wachkoma unterscheiden,
und alle, die sich mit diesem Thema beschiftigen oder davon betroffen
sind, werden sich dieser Diskussion stellen mussen. Ist der Mensch eine
Organmaschine, die zu funktionieren hat oder ein lebendiges Wesen, das
flihlt und sich durch sozialen Kontakt und Interaktion mit seiner Umwelt -
auf welchem Niveau auch immer - definiert.

Wir stehen heute mitten in einer aktuellen Wertediskussion, in der
die Begriffe Leben, Wert des Lebens, Individuum, Autonomie der Per-
son, Menschenwiirde und vieles mehr ihre urspriingliche Unantastbar-
keit und Selbstverstandlichkeit zu verlieren drohen. Kiinstlich verlangertes
Leben, Machbarkeit in der Medizin, 6konomische Faktoren beeinflus-
sen unsere Einstellung zum Wert des Lebens und unsere Einstellung, was
wir fiir richtig oder fiir falsch halten. Ist jede Form des Lebens ein gleich-
wertiges Leben oder diirfen wir defektes unansehnliches Leben jederzeit
zerstoren? Stellen Sie sich vor, Sie missen sich moglicherweise in ferner
Zukunft entscheiden? Darf der Mensch erhaltenes Leben auch ausléschen
in schopferischer ,Laune”? Ist ein Leben, das nicht unseren Qualitatsnor-
men entspricht, ein lebenswertes? Wann kommt der qualitdtsgeprifte
Mensch? Wer wird wann und wie geboren, wer soll wann und wie sterben?
Kénnen wir uns es leisten, ein solches Leben niedriger Qualitat Gberhaupt
aufrechtzuerhalten? Was kdnnen, sollen oder missen wir uns in der Medi-
zin leisten? Wie verteilen wir die Mittel in der Familie, im Staat, in der Welt?

Fragen liber Fragen, die nicht Sicherheit, sondern Unsicherheit berei-
ten in einer Zeit, in der in unserer Welt der Begriff Wert zunehmend 6ko-
nomisch gedeutet wird? Was soll diese Beschaftigung mit Wachkoma-
Patienten Uberhaupt?
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Das biomedizinische Weltbild stellt die naturwissenschaftliche Orien-
tierung in den Vordergrund. Was (derzeit?) nicht gemessen werden kann,
existiert nicht oder wird nur am Rande als Unschdrfe wahrgenommen,
gleichsam als storender Faktor. Der Korper ist eine zusammengesetzte
Organmaschine, Gefiihle sind das Ergebnis einer noch nicht ausreichend
erforschten Biochemie. Der Begriff Seele reduziert sich auf chemische
Formeln und elektrophysiologische Parameter. Zwischenmenschliche
Beziehungen werden zunehmend vernachlassigbar und der Mensch wird
zur Person und schlief3lich zur Sache reduziert, zu einer Hiille — zu einer
vordergriindig sinnlosen Hiille, wenn wir uns auf Wachkoma-Patienten
beziehen.

Dem gegeniiber steht das beziehungsmedizinische Menschenbild.
Hier bedeutet Leben Verletzlichkeit und Sterblichkeit. Leben hat eine
korperliche, aber auch eine geistig-soziale Komponente. Krankheit, Ster-
ben und Tod gehoren als selbstverstdandliche Teile zum Leben dazu, wer-
den nicht verdrangt oder als abnormal definiert. Auf diesen Teilen beru-
hen das Soziale und das Zwischenmenschliche. Unser Gehirn ist nicht nur
ein biologisches Organ, sondern es ist auch fiir unser soziales Verhalten
verantwortlich, ist also ein durch und durch soziales Organ. Jedem Men-
schen ist Menschenwiirde zuzusprechen, auch in der extremen Form des
Lebens im Wachkoma.

Unabhangig vom Zugang, den wir individuell wahlen, sind mehrere Fak-
toren auBer Diskussion:

B Menschen im Wachkoma sind vollstandig auf fremde Hilfe angewiesen.
B Menschen im Wachkoma sind hochst verletzlich.

B Wachkoma ist eine extreme Lebensform am Rande des Todes.

Wir kdnnen uns taglich neu entscheiden, wie wir mit dieser Lebensform
umgehen. Wir kdnnen wahlen zwischen passivem Verhalten, indem wir
die Patienten einfach liegen lassen und verwahren, sie nicht teilhaben
lassen am normalen Leben, sie absondern, sie als therapieresistent oder
rehabilitationsunfahig abstempeln. Der Verlauf des apallischen Syndroms
wird natlrlich zu einem Teil durch pathophysiologische und physikali-
sche Faktoren beeinflusst, aber zu einem zumindest ebenso groBen Teil
durch psychosoziale Faktoren und den Auspragungsgrad der Isolation,
der wir den Patienten aussetzen. Schon der gesunde und bewusstseins-
klare Mensch wird unter extremen isolierenden Bedingungen mit psychi-
schen Auffélligkeiten reagieren, von unwirklichen Empfindungen, illusio-
naren Verkennungen, paradoxen Wahrnehmungen bis hin zu schweren
psychotischen Zustanden mit Halluzinationen und Wahnvorstellungen
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¢ Umgang mit Wachkoma-Patienten D

und schweren Antriebs- und Gedachtnisstorungen. Mehrfach wurden
die Auswirkungen von Vernachldssigung, Isolation, Hospitalismus, Tren-
nung von vertrauten Menschen und Vorenthalten sozialer Kommunika-
tion und Zuwendung beschrieben. Mag sich jeder selbst ausdenken, wie
sich eine Reduktion der Betreuung darauf, dass der Patient es warm hat
und satt und sauber ist, auf einen in der Wahrnehmung und Motorik ext-
rem behinderten Menschen auswirkt, unabhangig von den pathophysio-
logischen, motorischen und sensorischen Defiziten.

Wenn wir uns so verhalten, werden diese Patienten bald zunehmend
unbeweglich, die Gelenke werden Kontrakturen bekommen, und Wund-
liegen und rezidivierende Infekte werden die Folge sein und schlieBlich
zum Tod fihren. Eine Art stille Euthanasie.

Abhdngig vom Land, in dem wir leben, werden wir uns vielleicht ent-
scheiden, dieses sinnlose Leben aktiv zu beenden, um unnétiges Leiden
zu vermeiden.

Verhungern lassen durch Entfernen der Magensonde ist die zumeist
auch rechtlich akzeptierte Methode dieser direkten Euthanasie.

In einer Feststellung der American Association of Neurology aus dem
Jahr 1989 kann man lesen:

- Patienten mit vegetative state leiden nicht und nehmen Schmerzen
nicht wahr — was mit der klinischen Reaktionslosigkeit auf Schmerzreiz,
den autoptisch festgestellten Zerstérungen beider Hemispharen und
der niedrigen Glucosemetabolisationsrate im PET begriindet wird.

- Die kiinstliche Zufuhr von Nahrung und Flissigkeit ist eine Form medi-
zinischer Therapie — das Absetzen der Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr
entspricht also dem Absetzen jeder sonstigen medizinischen Therapie,
wenngleich eine erhéhte emotionale Komponente dem betreuenden
Personal zugestanden wird!

Es wird weiters festgehalten, dass die Gabe von Nahrung und Flissigkeit
keinen Benefit flir den Patienten im permanent vegetative state hat.

Mir ist kein anderes Krankheitsbild bekannt, bei dem so offen tber Ster-
behilfe/Euthanasie diskutiert und diese auch durchgefiihrt wird.

Die Schritte sind klar: Erkennen und Diagnose eines apallischen Syn-
droms/vegetative state, Feststellung, dass nach einem Jahr keine Veran-
derungen zu erwarten sind, Entscheidung, die Behandlung zu beenden,
und schlie3lich die Beendigung der Behandlung in Form des Nahrungs-
und Flussigkeitsentzuges. Ublicherweise verstirbt der Patient innerhalb
von 14 Tagen. So einfach ist das also.
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Besonders problematisch werden derartige grundsatzliche Festlegun-
gen, wenn man die eingangs erwdhnte hohe Rate an Fehldiagnosen und
die Ergebnisse der neuen bildgebenden Verfahren berlicksichtigt.

Naturlich kdnnen wir uns auch fiir eine aktive Férderung und Partizi-
pation, Rehabilitation und soziale Reintegration entscheiden. Wie auch
immer: Wir werden uns entscheiden missen. Und egal wie wir uns ent-
scheiden in der Kommunikation mit Wachkoma-Patienten, wir werden
immer unsere eigene Verletzlichkeit und unsere eigene Verganglichkeit
spuren. Wir werden bewusst die innere Spannung wahrnehmen, unsere
Ohnmacht, Unsicherheit und Hilflosigkeit. Wir werden uns entscheiden
missen, ob wir eine Hinwendung fiir sinnlos halten und weglaufen oder
ob wir sie fiir sinnvoll, notwendig erachten und begleiten.
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Wachkoma und Ethik

End-of-life-Diskussion oder doch nur Euthanasie?

Wenn man sich mit dem Thema Wachkoma auseinandersetzt, wird man
meist rasch mit dem Begriff Ethik konfrontiert. Ethik hat, wie der Philo-
soph E. Loewy einmal sagte, mit der Entscheidung zu tun, von zwei
schlechten Mdglichkeiten die bessere zu wahlen. Entscheidungen zwi-
schen zwei guten oder neutralen Moglichkeiten sind in der Regel nie eine
Frage der Ethik.

Der kritische Punkt bei Wachkoma-Patienten aber ist, dass der Patient
nicht in der Lage ist, fiir sich selbst zu entscheiden. Es stellen sich daher
immer die Fragen, wer entscheidet und was soll wie entschieden wer-
den (American Medical Association 1990; British Medical Association 2001,
ANA Committee on Ethical Affairs 1993; American Academy of Neurologie
1993; Andrews 1996, 2003; Nagel 2001; Jennett 2002; H6fling 2005; Bernat
2006; Beck 2006; Bottger-Kessler 2007; Hinterhuber 2008).

Im Umgang mit schwerkranken, schwerbehinderten Menschen ist man
taglich mit ethischen Fragestellungen und Entscheidungen konfrontiert,
wobei die erste spontane Antwort oft mehr Probleme schafft als sie I0st.
Jeder von uns wird sich vielleicht schon einmal selbst die Frage gestellt
haben, ob er etwa nach einem schweren Schlaganfall im Wachkoma,
bewegungsunfdhig und unfdhig zu kommunizieren, weiterleben mochte.

Ist diese Frage schon schwierig zu entscheiden, wenn es mich als Per-
son selbst betrifft, so werden die Fragen — was und wie soll es getan wer-
den, wer soll es tun und wer soll entscheiden — noch schwieriger, wenn sie
eine fremde Person oder einen nahe stehenden Angehdrigen betreffen.

Bei der Frage ,Wer soll entscheiden?” kann es der Patient selbst sein,
der im Rahmen einer Patientenverfligung Entscheidungen getroffen hat.
Moglicherweise gibt es einen gesetzlich Bevollmachtigten. Moglicher-
weise sind das Angehorige selbst, wie Ehepartner, erwachsene Kinder
oder Geschwister. Fragen, die es meist zu beantworten gibt, betreffen im
einfachen Fall die Einwilligung zu diagnostischen und therapeutischen
MaBnahmen, im schwierigen Fall die Frage, ob ein Leben im Wachkoma
ein lebenswertes Leben ist, wie schwer der Patient leidet oder ob dieses
Leben im Wachkoma beendet werden soll. Auch 6konomische Fragen -
denn die Betreuung von Wachkoma-Patienten kostet etwas und nicht in
allen Landern gilt das Solidaritatsprinzip — werden friiher oder spater auf-
tauchen, abhdngig davon, in welchem gesellschafts- oder gesundheits-
politischen Umfeld wir uns gerade bewegen. Zweifellos werden auch
Arzte und Pflegepersonal, das Krankenhaus, der Staat und moglicher-
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weise die Zugehdrigkeit zu einem Religionsbekenntnis mit entscheiden.
Wie immer wir uns entscheiden, es entscheidet ein Gesunder (iber einen
Kranken, auch wenn es ein und dieselbe Person sein sollte, wie im Falle
einer Patientenverfiigung. Dazu aber mehr im nachsten Kapitel.

Wenn man sich in der Medizin in kritischen Situationen mit ethischen
Fragen beschaftigt, kommt man sehr rasch auf die eigentliche Kernfrage,
die lautet: ,Wann ist ein Leben lebenswert oder wann ist ein Leben nicht
lebenswert? “

Ublicherweise werden nicht beherrschbare Schmerzen, nicht
beherrschbare Qualen, eine fehlende Wahrnehmung der Umwelt — wie
etwa im Wachkoma - oder eine schwere Behinderung wie Blindheit oder
GliedmafBlenamputationen als nicht lebenswerte Umstdnde genannt.
Nicht selten aber werden zu allererst die Situation der Familie, die die
Behinderung oder die Krankheit des Betroffenen als unertrdaglich emp-
findet, oder das Fehlen an Lebensqualitat angefiihrt. Zunehmend kann
man auch die Feststellung horen, dass die finanziellen oder personellen
Ressourcen besser genutzt werden konnten als in der Erhaltung eines
schwerbehinderten, schwerkranken Menschen.

Dem gegentiber steht die kategorische Feststellung, dass jedes Leben
unabhdngig vom Grad der Behinderung lebenswert und zu schiitzen
ist. Nicht selten werden zur Verteidigung des Lebens die Mdglichkeiten
einer spontanen spateren Remission sowie zukiinftige, derzeit noch nicht
bekannte Behandlungsmdglichkeiten genannt. Zuletzt ist festzustellen,
dass die Lebensqualitat natiirlich ein hochst subjektiver Parameter ist,
und ich bezweifle, dass irgendjemand die Lebensqualitdt eines anderen
Menschen einschdtzen kann, ohne diesen anderen auch befragt zu haben.

Moderne medizinische und technische Mdoglichkeiten helfen Men-
schen zu (iberleben. Oft ist dieses Uberleben verbunden mit schwe-
ren Komplikationen und Nachfolgeschaden, bei denen eine Remission
nicht oder nur unvollstandig mdoglich ist. Haufig entstehen in diesem
Fall Gedanken an eine sinnlose Existenz, an eine Apparatemedizin und
an ein entwirdigendes und entmenschlichtes Dahinvegetieren. Die Fra-
gen nach einem Behandlungsabbruch, zunehmend aber auch die Fragen
nach den Kosten treten in den Vordergrund. In der Begegnung und Kom-
munikation mit schwerstkranken, schwerstbehinderten Menschen kann
man sich kaum verwehren, seine eigene Verletzlichkeit zu spiren und
Spannungen bewusst wahrzunehmen. Ubertragungen und Gegeniiber-
tragungen tauchen auf und die Feststellung: ,So mochte ich nicht leben.”
Daraus ergibt sich scheinbar folgerichtig die Konsequenz, dass auch der
andere so sicher nicht leben mochte. Eine klassische Ausgangssituation
fur eine ,End of life”-Diskussion.
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Was bedeutet das fiir uns und unser Tun, wenn wir denken, so nicht
leben zu wollen, wiirde es uns treffen? Wir kdnnen dann grundsatzlich
zwischen drei Umgangsformen mit Menschen im Wachkoma wahlen:

B Wir kénnen uns fir eine aktive Behandlung, Forderung, Integration
und Partizipation schwer kranker, schwer behinderter Menschen ent-
scheiden.

B Wir konnen schwerkranke, schwerbehinderte Menschen einfach liegen
lassen, sie verwahren im Sinne einer passiven, stillen oder indirekten
Euthanasie, sie als rehabilitationsunfdhige und therapieresistente Indi-
viduen bezeichnen.

B Und wir kdnnen diese Menschen toten oder verhungern lassen, wie
es in vielen Landern dieser Welt schon passiert, etwa durch Entfer-
nen der Magensonde — unserem Rechtsverstandnis nach eine aktive
und direkte Euthanasie —, wobei hier doch nur ein scheinbar sinnloses
Leben beendet und unnétiges Leiden vermieden wird.

Auch wenn die Worte ,toten” oder ,verhungern lassen” dramatisch klin-
gen - sie sind in vielen Landern dieser Welt bereits Realitat.

Der Fall Terri Schiavo, der im Friihjahr 2005 in allen Medien viel Auf-
sehen erregte, demonstrierte uns dramatisch die Folgen eines solchen
Vorgehens!

Wir wissen heute, dass eines der geforderten diagnostischen Kernkrite-
rien des Wachkomas, namlich das fehlende Bewusstsein der eigenen Per-
son und der Umwelt, duBerst kritisch zu beurteilen ist.

Funktionelle bildgebende Verfahren wie die funktionelle Kernspinto-
mografie (FMRT) und die Positronen-Emissions-Tomografie (PET) kdnnen
beweisen, dass bei komplexen Aufgaben die gleichen Hirnareale wie bei
gesunden Probanden - wenn auch in geringerer Intensitat — aktiv sind. Es
ist daher anzunehmen, dass Menschen im Wachkoma tber mehr Wahr-
nehmung verfligen als bislang angenommen wurde und die Wahrschein-
lichkeit, dass hier jemand bei zumindest teilweisem Bewusstsein verhun-
gert wurde, wird von einer vagen Beflirchtung zu einer unmenschlichen
Tragddie. Einen Fall Terri Schiavo wiirde es heute wahrscheinlich nicht
mehr in dieser Form geben.

In zahlreichen Landern der Welt wird die Beihilfe zum Selbstmord nicht
strafrechtlich verfolgt. Diese Tatsache bekommt dann eine besondere
Bedeutung, wenn der Betroffene nicht mehr in der Lage ist, selbst zu ent-
scheiden.

In diesen Fallen geht es immer darum festzustellen, was im ,besten
Interesse des Patienten” zu tun ist, sich fiir ein Vorgehen zu entscheiden -
oder nicht zu entscheiden, welche Vorteile fiir den Patienten gréBer sind
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als dessen Nachteile. Es gilt die Frage zu beantworten, ob der Patient in
einem bestimmten Zustand leben mdchte oder nicht leben méchte und
wenn nicht, wie das Leben nun zu beenden sei. Dabei muss auch die prin-
zipielle Frage erlaubt sein, ob das Toten tberhaupt im Interesse irgendei-
nes Menschen sein kann, besonders dann, wenn augenscheinlich keiner-
lei Interessen mehr vorhanden sind.

Es gibt mehrere Moglichkeiten, ein Leben zu beenden. Beispiele sind
DNR (do not resuscitate)-Order — die Nichtdurchfihrung einer Reanima-
tion, einer Intubation und Beatmung, die Nichtdurchfiihrung einer Hdmo-
dialyse, die Nichtbehandlung interkurrenter Erkrankungen, die Nichtbe-
handlung von fortschreitenden Grunderkrankungen, letztendlich die
Einstellung der Erndhrung und der Flissigkeitszufuhr oder das aktive
Toten.

Wie auch immer - es bleibt eine Form der Euthanasie.

In Osterreich ist die aktive, direkte Sterbehilfe widerrechtlich und
strafbar (Totschlag). Auch das Verlangen des Patienten, getttet zu wer-
den, andert nichts an der Strafbarkeit. Die aktive indirekte Sterbehilfe,
das heil3t das Tolerieren eines verfriihten Todes aufgrund einer medizi-
nischen, etwa schmerzlindernden Behandlung ist nicht strafbar. Bei der
passiven Sterbehilfe handelt es sich um den Verzicht von lebensverlan-
gernden MaBBnahmen wie kiinstliche Erndhrung, Beatmung oder Reani-
mation. Sie ist im engeren Sinn, wenn der Sterbevorgang bereits einge-
setzt hat, straffrei, im weiteren Sinn, wenn keine unmittelbare Todesnahe
vorliegt, strafbar.

Die Frage der Sterbehilfe wird in den letzten Jahren in zahlreichen Lan-
dern Europas und in den Vereinigten Staaten diskutiert. Aktive Sterbehilfe
ist nur in sehr wenigen Landern legal. Eines davon sind die Niederlande,
wo eine aktive Sterbehilfe — das Toten auf Verlangen - erlaubt ist und die
JJodesarzte” keine Strafverfolgung zu befiirchten haben. Beachtet man
die Daten in den letzten Jahren, so sieht man, dass sich die Zahl der durch
Euthanasie zu Tode gebrachten Patienten in den letzten zehn Jahren
deutlich erhoht hat. Man kann aber auch erkennen, dass die Zahl der Pati-
enten, die offensichtlich ohne eigenes Verlangen zu Tode gebracht wur-
den, sehr hoch ist.

Griinde fiir das Verlangen nach Euthanasie sind meist ein subjek-
tiv unertragliches Leiden, die Sinnlosigkeit des Leidens, Schmerzen und
der Wunsch, der Familie nicht zur Last zu fallen. Griinde, die von Arzten,
die ohne ausdriickliches Verlangen der Patienten tatig geworden sind,
angegeben werden, sind ebenfalls die offensichtliche Sinnlosigkeit der
Behandlung, die Aussichtslosigkeit auf Besserung und die unertragliche
Situation fiir die Angehdrigen sowie die geringe Lebensqualitat.
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Wiirde zum Beispiel in einigen Jahren die Beihilfe zum Selbstmord in
ganz Europa legalisiert werden, wdren etwa 100 ooo Menschen pro Jahr
davon betroffen und davon 24 000 ohne eigentliches Einverstandnis.

Inzwischen haben sich in einigen Landern, insbesondere in der Schweiz,
Organisationen fir die Beihilfe zum Selbstmord etabliert.

Das klinische Bild des apallischen Syndroms im Vollbild/vegetative
state hatimmer wieder zu einer Reihe von philosophischen und metaphy-
sischen Betrachtungen gefiihrt. Zahlreiche Autoren stiitzen sich auf phi-
losophische, theologische und empirische Todeskonzepte, wenn sie von
einem neokortikalen Tod sprechen — wonach der Tod einer Person dann
eingetreten ist, wenn jene Teile des Gehirns zerstort sind, die flir unseren
Intellekt und unseren Willen verantwortlich sind. Diese so genannte ,rea-
listische Verwendung” des Todesbegriffs 6ffnet natirlich Tir und Tor fiir
jegliche Form der verdeckten oder auch nicht verdeckten Euthanasie.

In einer von Youngner et al. (1989) durchgefiihrten Befragung von Arz-
ten und Pflegepersonal definierten 19% der Befragten Patienten mit
apallischem Syndrom als tot. Aber nur 359% kannten die medizinischen
und gesetzlichen Kriterien des Hirntodes. Dazu passend waren bei einer
Umfrage der Universitat Witten-Herdecke (G. Béttger-Kessler 2007) bis zu
70 % befragter Arzte und Pflegepersonen fiir eine aktive Sterbehilfe bei
Menschen im Wachkoma.

Die Definition, ab wann der Mensch als tot zu bezeichnen ist, hat sich
im Laufe der Geschichte immer wieder verandert. Es ist nicht abzuschat-
zen, welche Folgen verschiedene Tod-Definitionen haben kdnnten.

Es ist allgemein akzeptiert, dass ein Lebewesen dann tot ist, wenn der
Tod des gesamten Gehirns eingetreten ist. Hier ist die wissenschaftliche
Definition des so genannten Hirntodes wenigstens einigermalien eindeu-
tig und neuroanatomische und neurophysiologische Mechanismen sind
klar definiert. Zweifellos aber sind Patienten im Vollbild des apallischen
Syndroms/vegetative state, unabhdngig davon, wie schwer und irrever-
sibel die Schadigung des Gehirns auch sein mag, und unabhéngig von
der Prognose, lebende Menschen sowohl in medizinischer wie morali-
scher und gesetzlicher Hinsicht. Dennoch hért man immer wieder den
Satz, dass Wachkoma ein schlimmeres Schicksal ware als der Tod - mit
allen sich daraus ergebenden, zumindest gedanklichen Konsequenzen.

Wir stellen nochmals fest: Hier geht es nicht um gut oder bose. Hier
geht es um gesellschaftlich akzeptierte menschenmaogliche Verhaltens-
weisen, die eine Langzeitbetreuung von Wachkoma-Patienten ermdgli-
chen oder auch nicht.

Wir sind in unserer Zeit mit dramatischen Veranderungen konfrontiert.
Das Solidaritatsprinzip erweist sich als Auslaufmodell und die Frage, wie
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¢ Wachkoma und Ethik b

wir die Betreuung von alten, kranken und behinderten Menschen finan-
zieren werden, ist zu einem zentralen Thema geworden. Ethische Fragen
des Handelns oder Nichthandelns werden zunehmend unter 6konomi-
schen Gesichtspunkten argumentiert.

Patienten im Wachkoma provozieren regelmaBig ethische Fragestel-
lungen und stellen den Begriff Wachheit und Bewusstsein zur Diskussion.
Sie fragen nach der Lebensqualitdat und der Einstellung der Gesellschaft
zu einem Leben mit schwerster Behinderung und dem Umgang mit Unsi-
cherheit und Ungewissheit. Die Antworten darauf werden darliber ent-
scheiden, welche Ethik unsere Gesellschaft und unsere Medizin verdient.

So ,einfach” ist das alles.
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Patientenverfiigung und Wachkoma

Das Thema Patientenverfligung gewinnt in der Diskussion um die Betreu-
ung schwerstkranker und schwerstbehinderter Menschen im Wachkoma
zunehmend an Bedeutung (Jox 2008).

In Osterreich gibt es seit dem Jahre 2006 ein Patientenverfliigungsge-
setz als Moglichkeit einer vorausschauenden Willenserklarung zur medizi-
nischen Nichtbehandlung im Falle der Einwilligungsunfahigkeit.

Patientenverfiigungen basieren auf der gesetzlichen Grundlage, dass
jede medizinische Behandlung der Zustimmung des aufgeklarten Pati-
enten bedarf (informed consent), da sonst eine eigenmachtige und straf-
bare Heilbehandlung vorliegt (§ 110 StGB). Weiters wird die Patienten-
autonomie Uber die arztliche Fursorgepflicht gestellt und der Patient
ermachtigt, fur den Fall der Einwilligungsunfahigkeit seinen Willen auch
im Voraus zu artikulieren. Formal gibt es zwei Formen der Patientenver-
figung. Eine verbindliche schriftliche Verfligung, die unter Einbindung
eines beratenden Arztes und eines Notars/Rechtsanwalts/Patientenan-
walts erstellt wird und fiir flnf Jahre giiltig ist, und eine beachtliche Ver-
fligung, die ohne Beisein eines Arztes oder einer rechtskundigen Person
verfasst werden kann und einen empfehlenden, aber keinen rechtsver-
bindlichen Charakter aufweist. Beide kdnnen jederzeit ohne Angabe von
Griinden widerrufen werden.

Bei der verbindlichen Verfliigung muss mit Hilfe des beigezogenen Arz-
tes die abgelehnte Behandlung oder MalBnahme konkret beschrieben
sein und auch die Situation, in der die Ablehnung zum Tragen kommen
soll. Weiters hat sich der Arzt davon zu liberzeugen, dass die betreffende
Person die Folgen der Verfligung einschatzen und die Griinde der Ableh-
nung einer Behandlung oder MaBnahme (Eigenerfahrung oder Fremder-
fahrung) darlegen kann.

Gruinde fur die Erstellung einer Patientenverfiigung sind vor allem die
Angst, als Pflegefall wehrlos einer willkiirlichen Behandlung ausgelie-
fert zu sein, wobei in erster Linie kiinstliche Erndhrung, Reanimation und
Beatmung genannt werden. Vorwiegend aber auch der Wunsch, anderen
Menschen, insbesondere den Kindern, Ehepartnern und der Gesellschaft
nicht zur Last zu fallen. Natirlich gibt die Patientenverfligung den Per-
sonen die Moglichkeit, tiber sich selbst zu entscheiden, gibt dem behan-
delnden Arzt Vorgaben, wie er in kritischen Situationen zu entscheiden
hat, und entlastet moglicherweise die Familie. Positiv zu bewerten ist
auch die Tatsache, dass das Gesetz eine umfassende und fundierte Bera-
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¢ Patientenverfliigung und Wachkoma b

tung einfordert, also eine bewusste Auseinandersetzung mit dem Thema
der Entscheidungen am Ende des Lebens.

Gegen eine Patientenverfligung kann angefiihrt werden, dass die Ent-
scheidung nicht einfach ist, ob die Situation, die gerade vorliegt, auch tat-
sachlich der in der Patientenverfiigung genannten entspricht. Auch blei-
ben viele weitere Fragen offen.

Ist eine prognostisch unglinstige Situation nun tatsachlich eingetrof-
fen oder nicht? Gerade bei Wachkoma-Patienten ist die weitere Entwick-
lung oft nur sehr schwer abzuschatzen (siehe Kapitel ,Prognose”). Wie
verhalt man sich in Notfallen? Eine Verfligung, nicht reanimiert zu wer-
den, wird im Akutfall nicht durchfiihrbar sein. Wie sieht es aus, wenn die
behandelnden Arzte der Intensivstation meinen, dass die Prognose prin-
zipiell glinstig ist, auch wenn in absehbarer Zeit nochmals reanimiert oder
voriibergehend beatmet werden muisste?

Eine Patientenverfligung ist ja nicht auf die unmittelbare Sterbephase
beschrankt und es ist evident, dass durch eventuelles Nichthandeln eine
schlechte Prognose erst beglnstigt wird, da es ja in der Regel Unterlas-
sungswiinsche sind, die geduBBert werden. Eine Tatsache, die zum Nach-
denken veranlassen sollte. Gerade in einer Zeit der Ressourcenbeschran-
kung ist diese Situation durchaus problematisch zu diskutieren.

Nicht zu unterschatzen sind auch Konflikte zwischen den zum Handeln
oder nicht Handeln aufgeforderten Arzt und Drittpersonen im Entschei-
dungsfall sowie der Druck der Angehérigen auf den Arzt unter dem Titel:

,Uberleben als Schaden”,

Inwieweit das Individuum im Eintrittsfall tatsachlich nun das wiinscht,
was es moglicherweise finf Jahre zuvor gewollt hat, bleibt wohl in den
meisten Fallen ungelost.

Es bleibt ein Phanomen, dass sich der gesunde Mensch offenbar leich-
ter vorstellen kann, tot zu sein, als schwer krank oder behindert.

Um es klar zu stellen: Im Rahmen einer Patientenverfligung bestimmt
ein Gesunder dartiber, was er bei Eintritt der Erkrankung wiinscht, im Falle
der Unfahigkeit, zu diesem Zeitpunkt selbst zu entscheiden. Dem gegen-
Uber steht die Tatsache, dass auch bei anderslautender Patientenverfi-
gung bei Eintritt der Erkrankung und erhaltener Entscheidungsfahigkeit
sich immerhin bis zu 66 % eine eventuell notwendige Reanimation wiin-
schen und bis zu 93 % der Patienten auch mit einer terminalen Erkran-
kung weiterleben wollen (Brunner 2000).

Die eigene Erfahrung zeigt, dass die Ablehnung einer , kiinstlichen
Erndhrung” liber eine Magensonde neben der Ablehnung einer Beat-
mung, Reanimation oder Verlegung auf eine Intensivstation der am hau-
figsten genannte Punkt in einer Patientenverfligung ist. Erganzt werden
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¢ Patientenverfliigung und Wachkoma b

diese Wiinsche meist durch den Zusatz: wenn keine Hoffnung oder Aus-
sicht auf Besserung besteht und/oder man auf Dauer schwerst behin-
dert und nicht mehr entscheidungsfahig bleibt. Damit verbunden sind in
der Praxis zahlreiche Probleme. Zundchst ist festzustellen, dass es keine
Lkunstliche” Erndhrung gibt, sondern eine Erndhrung, die tiber eine Sonde
verabreicht werden muss, da der Patient nicht in der Lage ist, gefahrlos
zu schlucken. Erndhrung ist ein Teil der Grundversorgung wie Korper-
pflege, Zuwendung, Freihalten der Atemwege, Lagern und Positionieren
etc. Niemand wiirde in eine Patientenverfligung schreiben, seine Atem-
wege nicht freizuhalten oder ihn nicht zu lagern. Malinahmen der Grund-
versorgung erfordern keine Zustimmung des Patienten. Das Setzen einer
Magensonde aber ist ein medizinischer Eingriff, der natirlich der Zustim-
mung des Patienten bedarf. Ein weiteres Problem stellt die Frage dar, ab
wann keine Hoffnung oder Aussicht auf Besserung mehr besteht — gerade
bei einem Zustandsbild wie dem Wachkoma, wo oft nach Jahren noch
positive Veranderungen stattfinden kénnen. Es ist also berechtigt zu fra-
gen, warum denn eben jetzt die Ernahrung Gber eine Magensonde ein-
gestellt werden soll - warum nicht schon friiher, warum nicht erst spater?
Es muss immer klar gemacht werden, dass das Nichtsetzen einer Magen-
sonde auch eine mdgliche positive Verdanderung verhindern kann. Wei-
ters wird man auch hinterfragen miissen, was denn eigentlich gemeint
ist? Ist die Erndhrung sinnlos oder das Leben selbst? Letztendlich fiihrt
ja nicht die Grunderkrankung - das Wachkoma - zum Tode, sondern der
Tod ist Folge des Nahrungsentzuges. Den auf Hilfe angewiesenen leben-
den Patienten lasst man verhungern und durch eine beabsichtigte Ver-
schlechterung seines Zustandes zu Tode kommen.

Es geht hier nicht darum zu entscheiden, ob Patientenverfligungen
prinzipiell gut oder schlecht sind. Es geht darum, auf die damit verbun-
dene Problematik aufmerksam zu machen, und es stellt sich die berech-
tigte Frage, ob die Tragweite der individuellen Wiinsche in einer Patien-
tenverfligung, die letztendlich zum Tod des Verfassers fiihren kénnen,
auch tatsachlich erfasst werden kann.

Unabhangig von allen Festlegungen in einer Patientenverfligung oder
dem hypothetischen Willen eines Patienten wird man immer versuchen,
aus der aktuellen Situation heraus bedurfnisorientiert zu handeln. Man
wird sich ernsthaft mit der betroffenen Person auseinandersetzen und
versuchen, den aktuellen Willen zu erfahren oder zumindest zu ersplren,
indem der Patient Unbehagen oder Wohlbefinden, Abwehr oder Zuwen-
dung zeigt. Hier ist jeder Angehdrige, jeder im Betreuungsteam gefordert,
den betroffenen Menschen im Wachkoma als lebende Person mit all sei-
nen Rechten und Bedirfnissen wahrzunehmen.
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Anderungen messbar machen -
Skalen und Scores

Bei der Beschéaftigung mit Wachkoma-Patienten besonders im Langzeit-
bereich ergibt sich regelmaBig die Frage, ob Reaktionen vorhanden sind,
wie Reaktionen wahrgenommen und wie die oft kleinen Schritte der Ver-
anderung nicht nur beobachtet, sondern auch dokumentiert werden
konnen. Prinzipiell kdnnen wir zwischen beobachtbarem Verhalten (overt
behavior) und nicht beobachtbarem Verhalten (covert behavior) unter-
scheiden. Bei letzterer Art der Beobachtung werden im Wesentlichen
zumeist durch elektrophysiologische Untersuchungsmethoden unter-
schiedlichste Parameter (EEG, EMG, Herzfrequenz, Atemfrequenz, Haut-
widerstand, Augenbewegungen, etc.) im zeitlichen Verlauf dargestellt
und ihre Verdanderung auf externe Reize dokumentiert (Pflegehandlun-
gen, Geriusche, Kérperkontakt, Stimmen etc.). Uber die Bedeutung der
neuen funktionellen bildgebenden Verfahren (fMRT, PET) haben wir in
einem eigenen Kapitel berichtet. Diese Techniken werden uns moglicher-
weise in Zukunft mehr dariiber Auskunft geben, wie weit Erleben und
Wahrnehmung bei Patienten mit apallischem Syndrom mdoglich sind.

Wie bereits mehrfach betont, ist nach wie vor die klinische Beobach-
tung und Untersuchung die Basis jeder Verlaufsdokumentation und Ver-
laufsbeurteilung. Es muss das Ziel unserer Bemiihungen sein, dass unser
Handeln in Zukunft weniger auf subjektive Einschdatzungen, sondern auf
objektiv messbaren Parametern basiert. Es besteht daher der begriin-
dete Bedarf an klinischen Messinstrumenten, die das beobachtete Ver-
halten quantitativ erfassen konnen. Dazu wurden in den letzten Jahren
eine Reihe von Skalen und Scores entwickelt, die aus unserer Sicht unter-
schiedlich geeignet sind und auf die in der Folge eingegangen werden
soll, wobei wir die Skalen, die sich im Langzeitbereich als sinnvoll heraus-
gestellt haben, etwas genauer beschreiben. Besonders sollen Skalen her-
vorgehoben werden, die speziell fir Menschen im Wachkoma entwickelt
wurden und die eine Unterscheidung zwischen dem Vollbild des apalli-
schen Syndroms (vegetative state) und den friilhen Remissionsstadien
(minimally conscious state) mehr oder weniger genau mdglich machen
(SMART Scale, Coma Recovery Scale - revised) und die sich durch teil-
weise sehr strukturierte Durchfiihrungsanweisungen auszeichnen.

Zunachst aber noch einige Vorbemerkungen zu den zwei Begriffen Ska-
len und Scores:
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Eine Skala (ital.: Leiter, Treppe) ist ein Instrument zur Einschatzung eines
Zustandes und ist in unterschiedliche Stufen unterteilt. Auf welcher Stufe
man sich befindet, hdangt oft davon ab, wie viele Punkte (Score) man bei
der Beurteilung erhalt oder welchen klinischen Zustand man beobachtet —
denken Sie etwa an den Barthel Index auf der einen Seite und die Norton
Skala auf der anderen.

Ein Score (engl.: Punktezahl) versucht einen klinischen Zustand auf eine
Zahl zu reduzieren. Meist werden die Werte aus den untersuchten Teilas-
pekten addiert (zum Beispiel: wie gut reagiert der Patient, wie gut kann
er sich bewegen oder artikulieren usw.). Nattrlich werden dadurch Pati-
enten vergleichbarer, aber Detailinformationen kénnen leicht verloren
gehen. Wenn etwa ein Patient in zwei Bereichen eine mittlere Punktezahl
erreicht oder in einem Bereich nur sehr wenige und im anderen sehr viele
Punkte erreicht, kann die Gesamtsumme zwar gleich sein, trotzdem aber
werden sich die Patienten ganz wesentlich unterscheiden. Zweifellos ist
es oft schwierig zu entscheiden, welche Bereiche wie zu gewichten sind,
da einzelne Bereiche nicht immer gleichwertig sind. Das bedeutet, dass
man sehr darauf achten muss, von der Auspragung eines Symptoms nicht
gleich auf den Grad einer Behinderung zu schlieBBen.

Glasgow Coma Scale - GCS und Koma-Remissionsskala - KRS
Frith-Reha-Barthel-Index — FR-BI

Coma Recovery Scale - revised - CRS-R

Sensory Modality Assessment and Rehabilitation Technique -
SMART Scale

Skala fiir expressive Kommunikation und Selbstaktualisierung —
SEKS

Early Functional Abilities - EFA

Interdisziplindre Remissionsverlaufsskala - REVERS

Glasgow Coma Scale - GCS und Koma-Remissions-
skala - KRS

Die klassischen Skalen wie die Glasgow Coma Scale (Teasdale und Bennet
1974) oder die Koma-Remissionsskala (Von Wild 1990) haben ihre Domane
im Akutbereich. Besonders die Glasgow Coma Scale erméglicht eine
rasche Quantifizierung der Komatiefe durch Beurteilung der Weckbarkeit
und der motorischen oder verbalen Reaktion auf externe Stimuli, zumeist
Schmerzreize. Dariiber hinaus erméglicht sie eine friihe prognostische
Aussage. Die Koma-Remissionsskala weist eine etwas feinere Abstufung
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¢ Frih-Reha-Barthel-Index — FR-BI D

auf und beurteilt grob die Weckbarkeit sowie allgemeine Reaktion auf
Schmerzreize, akustische, visuelle und taktile Reize, dariiber hinaus die
sprachliche Kommunikationsfahigkeit. Die Beschreibung der zu beurtei-
lenden Reaktionen ist oft nicht prazise genug, um subjektive Interpreta-
tionen zu vermeiden. Fir den im Langzeitbereich Tatigen sind beide Ska-
len zu ,grob”, um die kleinen wahrnehmbaren Verdanderungen messbar
zu machen. Zeigt der Patient aber Hinweise auf bewusste Wahrnehmung
und intendierte Aktivitat, hat er die maximale Punkteanzahl erreicht und
weitere Verdanderungen kdnnen mit diesen Skalen nicht mehr abgebildet
werden. Man spricht von einem so genannten ,Deckeneffekt”. Es ist nam-
lich nicht so, dass keinerlei Veranderungen mehr stattfinden, aber viele
vorhandene Messinstrumente sind einfach nicht fein genug skaliert. Der
Vorteil der Skalen ist, dass sie leicht und rasch in wenigen Minuten durch-
zufiihren sind und nur geringe Einschulung bendétigen.

Friih-Reha-Barthel-Index - FR-BI

Von den etablierten Skalen ist fiir die Verlaufsbeobachtung im Langzeit-
bereich der Friih-Reha-Barthel-Index — FR-BI — (Schoenle 1995) geeignet,
obwohl auch hier die Unterschiede zwischen den einzelnen zu beurtei-
lenden Bereichen oft zu grob gewahlt sind. Hier geht es neben der Beur-
teilung der Aktivitaten des taglichen Lebens, wie sie aus dem klassischen
Barthel-Index bekannt sind, auch um die ergdanzende Beurteilung von
medizinischen Kriterien wie Uberwachungspflicht, absaugepflichtiges
Tracheostoma, Notwendigkeit von BeatmungsmafBnahmen sowie beauf-
sichtigungspflichtige Orientierungs-, Verhaltens- und Schluckstérun-
gen. Verdnderungen in spateren Remissionsstadien (Remissionsstadium
> 5) sind damit jedoch durchaus abzubilden. Wenn ein Patient aber trotz
guter Wahrnehmung und Kommunikationsfahigkeit weiter von fremder
Hilfe vollig abhédngig bleibt — was bei Wachkoma-Patienten auch in einer
hoheren Remission oft der Fall ist —, kdnnen Veranderungen mit dieser
Skala nicht mehr gut abgebildet werden. Man spricht dann von einem
so genannten ,Bodeneffekt”. Wahrend der klassische Barthel-Index zwi-
schen o und 100 liegt, geht der Friih-Reha-Barthel-Index auch in den nega-
tiven Bereich bis —325. Die Bereiche der Skala erfordern einen interdiszip-
lindren Zugang und sollten in der Regel von Arzt und Pflege gemeinsam
beurteilt werden. Der Zeitaufwand ist mit wenigen Minuten sehr gering.
Eine gewisse Erfahrung ist jedoch Voraussetzung. Der FR-BI ist auch ein
gutes Instrument, um den Betreuungsaufwand zu dokumentieren.
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Beziiglich der bisher erwdhnten drei Skalen sei auf Gobiet und Gobiet
(1999) verwiesen. Alle drei Skalen bilden Summenscores, die, wie erwahnt,
einzelne Fahigkeiten verdecken kénnen.

Coma Recovery Scale - revised — CRS-R

Die Coma Recovery Scale wurde 1991 vom Neurologen Ciacino entwickelt
und 2004 Uberarbeitet. Sie ist wohl die weltweit am meisten angewandte
Skala zur Beurteilung von Menschen im Wachkoma.

Ahnlich wie bei der SMART Scale (s.u.) werden Héren, Sehen, motori-
sche Reaktionen, Sprach- und Kommunikationsfahigkeit gepriift und hie-
rarchisch geordnet beurteilt — von rein reflektorischen Reaktionen bis zu
Reaktionen, die auf eine bewusste Wahrnehmung oder Unterscheidung
hinweisen.

Somit ist die CRS-R prinzipiell in der Lage, zwischen dem Vollbild eines
apallischen Syndroms (vegetative state) und einer Remission (minimally
conscious state) zu unterscheiden. Ein Vorteil der Skala ist der geringere
Zeitaufwand fiir einen Beurteilungsdurchgang (ca. 45 Minuten). Weiters
kann der Gebrauch der Skala rasch erlernt werden, eine gewisse Erfah-
rung in der Handhabung ist jedoch notwendig. Es soll auch festgehalten
werden, dass in vielen Bereichen der Austestung gleichzeitig unterschied-
liche Sinnesebenen aktiviert werden, sodass eine eindeutige Zuordnung
wie in der SMART Scale nicht moglich ist. Geruchs- und Geschmacks-
sinn werden nicht berlicksichtigt, der kinasthetische (taktile) Sinn nur in
bestimmten Sequenzen bei der Austestung der motorischen Fahigkeiten.
Die CRS-R eignet sich auch nicht als Trainingsinstrument. Therapiekonse-
quenzen kdnnen aus dem Ergebnis nicht unmittelbar abgeleitet werden.
Prinzipiell kann ein Summenscore gebildet werden - in der Regel aber
wird die Feststellung einer bewussten Wahrnehmung oder einer inten-
dierten Aktion das Ziel dieser Beurteilungsskala sein.

Sensory Modality Assessment and Rehabilitation
Technique - SMART Scale

Von den verschiedenen bei Menschen im Wachkoma angewendeten Ska-
len und Scoringsystemen hat die SMART Scale (Sensory Modality Assess-
ment and Rehabilitation Technique) sowohl als Einschdtzungs- und
Assessment-, aber auch als Therapieinstrument eine herausragende Stel-
lung. Die SMART Scale soll daher hier detaillierter vorgestellt werden.

Fir die Anwendung dieses Instrumentes, das Ende der goer Jahre im
Royal Hospital for Neuro-disability in London, West Hill Putney, von Helen
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Gill-Thwaites und Ros Munday speziell fiir Menschen im Wachkoma ent-
wickelt wurde, ist eine spezielle mehrtagige Ausbildung erforderlich, die
in London angeboten wird. Fiir die Zulassung zum international aner-
kannten SMART Assessor ist die Verfassung einer umfangreichen Fall-
arbeit notwendig, die sehr strenge Qualitatskriterien erflllen muss. Der
Grund dafiir ist die Tatsache, dass dieses Beurteilungsinstrument in Grof3-
britannien bei Gerichtsverfahren, wo die Frage entschieden werden soll,
ob bei einem Patienten im vegetative state die Erndhrung oder Fliissig-
keitszufuhr liber eine PEG-Sonde eingestellt werden kann, zugelassen ist,
um zu entscheiden, ob tatsachlich ein vegetative state vorliegt oder nicht.
Das mag aus unserer Sicht derzeit gllicklicherweise noch iberzogen klin-
gen, unterstreicht aber die Qualitdt dieses Beurteilungsinstruments. Wir
verwenden dieses Instrument seit dem Jahre 2006 und haben dadurch
einen wesentlich differenzierteren Zugang zu Menschen im Wachkoma
gefunden.

Die SMART Scale ist nicht nur ein Assessmentinstrument, mit dessen
Hilfe man sehr klar klinisch differenzieren kann, wie weit bewusste Wahr-
nehmung vorhanden ist, wie weit also das Vollbild eines apallischen Syn-
droms oder ein vegetative state besteht oder wie weit bereits ein — wenn
auch friihes — Remissionsstadium — minimally conscious state - vorliegt.

Die SMART Scale ist als Einzige in der Lage, die unterschiedlichen Sinnes-
ebenen - Sehen, Horen, Fihlen, Riechen, Schmecken - isoliert zu beurtei-
len. Es werden keine Summenscores gebildet, sodass keine Beobachtung
im Ergebnis unberulcksichtigt bleibt. Es ist daher mdglich, die einzelnen
Sinnesebenen objektiv zu vergleichen. SMART bietet ein umfangreiches
und addquates Angebot an Reizen, die es ermdglichen, auch sehr kleine
Veranderungen wahrzunehmen. Ziel ist es letztendlich, Verhaltensweisen
in den unterschiedlichen Sinnesmodalitaten zu finden, die auf bewusstes
Wahrnehmen schlie3en lassen.

Viele Vorbedingungen, die fir eine Beurteilung notwendig sind und
die im Kapitel ,Assessment” bereits besprochen wurden, werden bei der
SMART Scale beriicksichtigt und ermdglichen es, ein umfassendes Bild
der Fahigkeiten und der Reaktionsmoglichkeiten schwerstbehinderter,
schwerstkranker Menschen im Wachkoma zu bekommen. Es gibt kein
Beurteilungsinstrument, das derartig klare, fast rigide Durchfiihrungs-
richtlinien vorgibt und von Anfang an auch Beobachtungen der Angeho-
rigen und des therapeutischen Teams mit einbezieht.

Viele wichtige Bereiche, die bei anderen Assessmentinstrumenten nicht
beriicksichtigt werden, werden beim SMART Assessment routinemafig
evaluiert. Zweifellos ist der Zeitaufwand mit zehn Sitzungen, fiir die man
durchschnittlich ein bis zwei Stunden braucht und die man innerhalb von
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drei Wochen durchfiihren muss, fiir eine umfassende Beurteilung hoch.
Betrachtet man aber die hohe Zahl an Fehldiagnosen und die oft langen
Aufenthaltszeiten in der Friihrehabilitation wie im Langzeitbereich, ist der
Aufwand jedoch zweifellos gerechtfertigt. Wir gehen in der Folge detail-
liert auf die einzelnen Untersuchungsschritte ein.

Ein SMART Assessment startet mit einer ausfiihrlichen Befragung
der Angehorigen. Mit Hilfe eines klar strukturierten Fragebogens wer-
den Interessen, Desinteressen und Lebensumstdnde abgefragt. Man
bekommt ein umfassendes Bild von den persénlichen Verhaltensweisen,
Interessen, sozialen Aktivitdten, Vorlieben, Abneigungen und Kommuni-
kationsformen des Patienten. Je mehr Informationen man tber den Pati-
enten hat, als er noch ein gesunder Mensch war, umso eher wird es mog-
lich sein, den richtigen Zugang und den richtigen Sinneskanal zu finden,
in dem die Wahrscheinlichkeit einer Reaktion am hdchsten ist. Wie wir aus
dem Kapitel ,Moderne bildgebende Verfahren” heute wissen, besteht ein
unmittelbarer Zusammenhang zwischen Art und Intensitat eines Reizes
und dem Umfang und dem AusmaB der darauf folgenden Aktivitdt im
Gehirn.

Im ndchsten Schritt werden die Angehodrigen aufgefordert, selbst
Beobachtungen, die sie in den unterschiedlichen Sinnesebenen beim
Patienten seit Beginn der Erkrankung wahrgenommen haben, genau zu
dokumentieren. Zum Beispiel werden im Bereich des optischen Sinnes
Friihremissionszeichen abgefragt: Haben Sie optisches Fixieren, Blickkon-
takt wahrgenommen oder Blickfolgebewegungen? Hat Ihnen ,Ihr Patient”
nachgeschaut? Die Angehorigen werden angehalten, genau zu doku-
mentieren, wann sie diese Zeichen das erste Mal bemerkt haben, was zu
diesem Zeitpunkt gerade im Umfeld passiert ist, unter welchen Bedin-
gungen es sich ereignet hat, wie oft und wie lange. Das gilt aber nicht nur
fiir den optischen Sinn, sondern auch fiir den akustischen, taktilen, olfak-
torischen und gustatorischen Bereich. Wir haben die Erfahrung gemacht,
dass die Beobachtungen der Angehoérigen mit unseren Beobachtungen
fast immer ibereinstimmen und dass die oft geringschatzigen Kommen-
tare professioneller Gruppen zu Beobachtungen der Angehorigen vollig
unberechtigt sind — ganz im Gegenteil, diese Beobachtungen sind wert-
volle Hinweise und eréffnen mogliche Zugangswege.

Erst nach diesen Vorerhebungen beginnen die eigentlichen Assessment-
sitzungen. Insgesamt werden zehn Sitzungen in einem Zeitraum von drei
Wochen durchgefiihrt, finf am Vormittag, finf am Nachmittag, wobei
die Untersuchung in einem ruhigen Raum, alleine mit dem Patienten und
ohne Stérungen von auBen durchgefiihrt wird, um ablenkende Umge-
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bungsfaktoren moglichst auszuschliel3en. Es wird auch genau dokumen-
tiert, was vor der Untersuchungssitzung stattgefunden hat, da die Auf-
merksamkeit, die Reaktionsfahigkeit und die Wachheit sicherlich durch
eine Physiotherapieeinheit oder einen Angehoérigenbesuch beeintrach-
tigt werden. Die zehn Sitzungen laufen véllig gleich ab. Die ersten zehn
Minuten jeder Sitzung werden dazu verwendet, dem Patienten gegen-
Uber zu sitzen und ihn zu beobachten. Man notiert in der Folge im zehn
Sekunden Abstand Verdnderungen, die man wahrnimmt. So wird man
moglicherweise entdecken, welche Hand, welcher Arm, welcher Fin-
ger, welches Bein immer wieder spontan bewegt werden, ob der Patient
selbststandig Korrektur-, Kopf- und Blickbewegungen durchfiihrt, ob er
gahnt oder stéhnt oder ob es eventuell andere verbale AuBerungen gibt.
Man wird auf diese Weise erfahren, wo Bewegung tiberhaupt moglich ist.
Man ist dabei auch aufgefordert zu beurteilen, ob die beobachteten Akti-
vitaten reine automatische Reflexantworten sind, zuféllige unbedeutende
Bewegungen, ohne dulere Reize oder bedeutsame, intendierte, zielbe-
wusste Antworten. Sie kdnnen sich gar nicht vorstellen, wie viele Informa-
tionen man dadurch gewinnt, einem Menschen einfach nur gegeniiber
zu sitzen und ihn zu beobachten.

Im Laufe der zehn Sitzungen wird man bei dieser initialen Beobach-
tungsperiode feststellen, dass sich bestimmte Verhaltensmuster immer
wieder wiederholen. Verhaltensmuster, auf die dann in der Therapiesitu-
ation speziell aufgebaut werden kann. Nach dieser zehnminditigen Beob-
achtungszeit werden die einzelnen Sinnesmodalitaten, optisch, akustisch,
taktil, kindsthetisch, olfaktorisch, gustatorisch, nach einem sehr klar vor-
gegebenen Schema in 29 Schritten durchgetestet.

Jede Reaktion, die auf einen bestimmten vorgegebenen Reiz erfolgt,
muss danach beurteilt werden, ob keine Reaktion, eine reflektorische
Reaktion, eine Abwehrreaktion, eine lokalisierende Reaktion oder eine
differenzierende Reaktion stattfindet, bis hin zum Befolgen von Anwei-
sungen oder Unterscheidung von Reizen. Dementsprechend kénnen finf
hierarchisch geordnete Stufen der Reaktion in jeder Modalitat unterschie-
den werden — von keiner bis zur differenzierten Reaktion, die eindeutig
fur eine bewusste Wahrnehmung spricht. Es wird darauf geachtet, dass
beim Austesten Sinnesmodalitdten nicht vermischt werden. Wie oft pas-
siert es doch in der Alltagssituation, dass man einen Patienten bei der
Schulter packt und ihn mit lauter Stimme auffordert, einem Gegenstand
nachzusehen. Worauf hat er dann eigentlich reagiert, falls er reagiert? Tak-
til, akustisch, optisch?
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Dazu ein Beispiel:

Der Patient wird bei der Austestung des optischen Sinnes mit einer
geschriebenen Aufforderung dazu aktiviert, einer Zahnbirste nach-
zusehen, die man vor den Augen des Patienten langsam hin und her
bewegt. Als nachsten Schritt nimmt man nicht eine Zahnbiirste, sondern
ein flr den Patienten vertrautes Bild, etwa die Fotografie der Mutter oder
des Lebenspartners. Ein Bild also, das in der Regel eine wesentlich hohere
Emotionalitat verursacht. Bei der Beurteilung des akustischen Sinnes wird
diese Aufforderung verbal ausgesprochen. Es wird nicht egal sein, ob
man den Patienten schriftlich oder verbal auffordert, und es wird nicht
egal sein, welches Bild man einem Patienten zeigt. Darliber hinaus ist es
bei dieser Testanordnung maoglich, den Patienten zwischen zwei Gegen-
standen oder Bildern wahlen zu lassen - als ersten Schritt fiir eine mdogli-
che Ja-/Nein-Reaktion. All das sind wesentliche Voraussetzungen, die bei
anderen Assessmentmethoden mit dieser Exaktheit nicht berlicksichtigt
werden.

Nach Durchtesten aller Sinnesmodalitdten wird man nach zehn Sit-
zungen schlieBllich ein sehr genaues Bild von den Fahigkeiten des Patien-
ten, differenziert nach den unterschiedlichen Sinnesmodalitaten haben.
Alle Antworten werden danach beurteilt, auf welchen der finf zuvor
genannten Stufen sie erfolgen. So kann es moglich sein, dass ein Pati-
ent im optischen Bereich nur eine reflektorische oder liberhaupt keine
Reaktion zeigt - im akustischen Bereich aber Abwendung von einem lau-
ten Gerdusch oder Zuwendung oder sogar ein differenziertes Verhalten
zeigt. Das beste Ergebnis, egal in welcher Sinnesmodalitdt, entscheidet
dariiber, ob der Patient Hinweise auf bewusste Wahrnehmung hat oder
nicht — ob er sich also in einem vegetative state befindet oder bereits in
einem minimally conscious state. Das SMART Assessment zeigt, dass die
Klarung der Frage, ob bewusste Wahrnehmung oder gerichtete Reaktio-
nen vorhanden sind oder nicht, sehr davon abhangt, welche Sinnesmoda-
litdat man priift. Nur durch eine Gesamtschau tber alle Funktionen ist eine
korrekte Einschatzung moglich und kann die Frage beantwortet werden,
inwieweit und in welchem Ausmalf} eine Remission vorhanden ist. Dem-
entsprechend wird bei der SMART Scale auch kein Summenscore gebil-
det. Unsere Erfahrung hat gezeigt, dass sich diese differenzierte Form des
Assessments lohnt, obwohl der Zeitaufwand betrachtlich ist. Man wird,
abhdngig von den Ergebnissen, ein gezieltes Trainingsprogramm zur
Forderung der bewussten Wahrnehmung aufbauen kénnen. So wird es
wenig sinnvoll sein, jemandem, der im akustischen Bereich keine Reak-
tion zeigt, musiktherapeutische Angebote zu stellen, und umgekehrt Per-
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sonen, die im optischen Bereich kaum reagieren, mit Bildern oder Filmen
zu konfrontieren. Ein weiterer wesentlicher Vorteil besteht darin, dass die
Ergebnisse direkt in den unterschiedlichsten Pflegekonzepten wie Affol-
ter, Kindsthetik, Basale Stimulation, aber auch Bobath und reaktivierender
Pflege im Rahmen eines umfassenden Betreuungskonzeptes verwendet
werden kdnnen.

Informationen liber die Testbatterie sind Gber www.smart-therapy.org.
uk zu erhalten.

Skala fiir expressive Kommunikation und
Selbstaktualisierung - SEKS

In der Praxis bewahrt ist auch die von Zieger et al. (2002) entwickelte SEKS-
Skala (Skala fiir expressive Kommunikation und Selbstaktualisierung).
Hier werden Symptome und Verhaltensweisen aufgezahlt und bewer-
tet, wie sie in den verschiedensten in der Routine beobachtbaren Berei-
chen (vegetative Korpersignale, tonische Korpersignale, Augen, Mimik,
Eigenbewegungen, Gesten, Gebarden, Stimme und Sprache) wahrge-
nommen werden. Einmal mit der Zahl 1 bewertete Beobachtungen blei-
ben weiter bewertet, auch wenn der Patient bereits Fortschritte gemacht
hat. Je hoher die Punktezahl, umso mehr ist der Patient in der Lage, mit
den betreuenden Personen in Kontakt zu treten und gezielt zu kommu-
nizieren. Diese Skala kann auch kleine Veranderungen gut wahrnehmen.
Konkrete therapeutische Konsequenzen kdnnen daraus nicht unmittelbar
abgeleitet werden. Es kann ein Summenscore gebildet werden, der aber
wenig Trennschdrfe vermittelt

Early Functional Abilities - EFA

Die EFA Skala wurde in den friithen goer Jahren im Therapiezentrum Bur-
gau von einem interdisziplindren Team entwickelt. Grund daflir war die
Erkenntnis, dass Skalen wie die GCS und die KRS, aber auch der FR-BI
nicht ausreichend in der Lage sind, Patienten im Wachkoma im Verlauf zu
beurteilen. Mit den flnf Kategorien: fehlt - nicht erkennbar/angedeutet
erkennbar - schwer eingeschrankt/deutlich erkennbar — mittelgradig ein-
geschrankt/leichtgradig eingeschrankt — nicht wesentlich eingeschrankt,
werden insgesamt 20 Funktionen aus dem Vegetativum (vegetative Stabi-
litat, Wachheit, Lagerungstoleranz, Ausscheidungsverhalten), dem facio-
oralen Bereich (Mundhygiene, Schlucken, Zungenbeweglichkeit, Kauen),
der Sensomotorik (Tonus, Kopfkontrolle, Rumpfkontrolle, Sitzen, Trans-
fer, Stehen, Willkiirmotorik, Mobilitdt im Rollstuhl) und kognitive Funkti-
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onen (taktile, visuelle akustische Information, Kommunikation, Situations-
verstandnis) beurteilt.

In die Beurteilung sind alle Berufsgruppen mit einbezogen, was fiir Ein-
richtungen mit nur wenig therapeutischen Ressourcen eine Beurteilung
nach dieser Skala schwierig macht. Prinzipiell kann ein Summenscore
gebildet werden mit allen bereits angefiihrten und damit verbundenen
Problemen. Zu erwdhnen ist, dass von der Bundesarbeitsgemeinschaft
fr Rehabilitation (BAR) Phase F in Deutschland die EFA Skala empfohlen
wird zur Dokumentation friiher Fahigkeiten der Patienten in Wachkoma-
Betreuungseinrichtungen im Rahmen eines Programmes zur Qualitatssi-
cherung in der Phase F in Deutschland.

Interdisziplindre Remissionsverlaufsskala - REVERS

Basierend auf jahrelanger Vorerfahrung und Verlaufsbeobachtung vor-
wiegend im Bereich der Pflege wurde im Jahr 2000 von Mitarbeitern der
Neurologischen Abteilung des Sigmund-Freud-Krankenhauses in Graz
eine Remissionsverlaufsskala (REVERS-Skala) geschaffen, die in der Folge
von einem interdisziplindren Team von Mitarbeitern der Apalliker Care
Unit an der Neurologischen Abteilung im Geriatriezentrum am Wiener-
wald und der Wachkoma-Station im Geriatrischen Krankenhaus der Stadt
Graz weiter verbessert und aktualisiert wurde. Hier werden Parameter
wie Atmung, Nahrungsaufnahme, Mundmotorik, motorische Aktivita-
ten, Transfer, Mobilitat, Ruhe und Schlaf sowie Orientierung beurteilt und
quantitativ erfasst. Gemafll dem Konzept des Selbstpflegedefizits und der
klinischen Besonderheiten der verschiedenen Remissionsstadien gilt der
Patient als umso selbststéandiger, je mehr Punkte erreicht werden. Die
Voraussetzung fir eine Beurteilung ist auch hier die Zusammenarbeit der
verschiedenen Berufsgruppen. Keine Berufsgruppe kann fir sich alleine
die REVERS-Skala ausfiillen. Die REVERS-Skala ist der SEKS Skala in vielen
Bereichen dhnlich, bezieht aber sehr viele pflegerisch relevante Faktoren
mit ein und berlcksichtigt auch Bereiche, die sich teilweise in grobschrit-
tiger Form im FR-Bl und in der KRS finden. Fahigkeiten der Patienten kon-
nen damit gut abgebildet werden. Die REVERS-Skala lehnt sich auch an
Pflegediagnosen an und ist durchaus in der Lage, auch den Pflegeauf-
wand erkennen zu lassen.
Fir die an unserer Station verwendete Version siehe den Anhang.

Alle angefiihrten Skalen sollen dazu anregen, von einer beschreibenden

Verlaufsbeobachtung zu einer messbaren Verlaufsbeobachtung tberzu-
gehen. Natirlich darf keines der Beurteilungsschemata isoliert betrach-
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tet werden. Sie sind in einen Gesamtkontext einzuordnen. Dennoch seien
alle, die im Langzeitbereich tatig sind, dazu aufgefordert, eigene Erfah-
rungen mit den angebotenen Messinstrumenten zu sammeln, die sich,
einmal eingefiihrt, in der taglichen Routine als wertvolle Dokumentati-
onshilfen bewahrt haben. Wie auch von anderen Autoren erwahnt, findet
die Methode der Videodokumentation zunehmend Eingang in die tagli-
che Arbeit. Motorische Fortschritte, aber auch Veranderungen im emo-
tionalen Zugang und soft facts, wie erlebte Lebensqualitat, lassen sich
wiederholt beeindruckend durch — wenn auch nur kurze - Videosequen-
zen dokumentieren. Wir sind immer wieder damit konfrontiert, iber die
Sinnhaftigkeit unseres Tuns im Langzeitbereich Rechenschaft abgeben
zu missen — moderne Dokumentationsmethoden kénnen hier sehr hilf-
reich sein.
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Projekt Apalliker Care Unit -
Wachkoma-Station

Einleitung

Ausgangspunkt und Wegweiser flr das vorliegende Buch war das von
Frithjahr 2001 bis Herbst 2002 an der Neurologischen Abteilung im Geri-
atriezentrum am Wienerwald durchgefiihrte Projekt Apalliker Care Unit -
Langzeitbetreuung von Patienten im apallischen Syndrom. Die einzelnen
erarbeiteten Schritte sind beispielhaft fir die erfolgreiche Bemiihung, fir
betroffene Menschen und ihre Angehdrigen ein vorbildliches Konzept zu
entwickeln und umzusetzen.

Das Projekt ist nicht nur eine pragmatische Leitlinie fiir am Thema inte-
ressierte und engagierte Menschen, sondern auch Motivator fiir einen
notwendigen Kulturwandel in unserem gesundheits- und sozialpoliti-
schen Denken.

Die folgenden Abschnitte sollen Anleitung und Hilfestellung fiir all jene
professionellen und nicht professionellen Gruppen sein, die selbst die
Initiative ergreifen und sich der Herausforderung ,Betreuung von Men-
schen im Wachkoma” stellen wollen. Nachfolgende Ausflihrungen sol-
len kein Kochrezept sein, sondern ein Grundgerust flr eine strukturierte
Vorgangsweise, die auf die besonderen Gegebenheiten vor Ort Riicksicht
nehmen muss.

Grundgedanke und Leitmotiv war die vorbehaltslose gesellschaftliche
Gleichstellung von Menschen im Wachkoma unter dem Motto:

Wir arbeiten mit den Patienten und nicht fir sie.
Wir arbeiten mit dem Team und nicht fir dieses.
Wir arbeiten mit Angehorigen und Freunden und nicht fiir sie.

Ausgangssituation

Sehr haufig ist man mit einem absolut minimalistischen Versorgungskon-
zept konfrontiert. Mangels Alternativen erfolgt die Langzeitbetreuung
von Patienten mit apallischem Syndrom in geriatrischen Pflegeheimen,
die den hohen Anforderungen in keiner Weise gewachsen sind.

Nicht selten findet sich eine Person, meist aus dem pflegerischen oder
arztlichen Bereich, der - oft angestof3en durch ,lastige Angehorige” — die
unbefriedigende Betreuungssituation von Menschen im Wachkoma vor

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
© Springer-Verlag/Wien 2011 135



¢ Projekt Apalliker Care Unit D

Ort auffallt und die zunehmend davon (berzeugt ist, dass etwas verbes-
sert werden muss.

Sollten Sie eine jener Personen sein und gerade am Anfang lhrer Bemii-
hungen stehen, sind Sie moglicherweise mit der Meinung konfrontiert,
dass ein Patient mit apallischem Syndrom im besten Fall keine Verande-
rung seines Zustandes erfahrt, er sich in der Regel aber verschlechtern
wird und nach meist mehr oder weniger kurzer Zeit infolge einer der zahl-
reichen Komplikationen versterben wird.

Man wird Ihnen zu verstehen geben, dass eine Reduktion der Betreu-
ung auf ,warm - satt — sauber” die sinnhafteste Vorgangsweise ist. Lebens-
qualitat wird den Patienten in der Regel abgesprochen, und man wird
Sie darauf aufmerksam machen, dass niemand auf Dauer die Betreuung
dieser Patientengruppe psychisch wie physisch aushalt. Moglicherweise
sind Sie auch mit der Situation konfrontiert, dass aus diesen, jedem wohl
einsichtigen Griinden diese Patienten zumeist auch mehr oder weniger
gleichmafig auf verschiedenste Stationen verteilt werden miissen, sofern
Sie in einer groBeren Institution tatig sind.

Sie werden feststellen, dass nur wenige fundierte Kenntnisse tber das
Krankheitsbild und seinen Verlauf haben.

Die ersten Schritte

Der erste Schritt ist daher, dass Sie sich ausreichende Informationen dar-
Uber verschaffen, moglicherweise durch das vorliegende Buch und durch
Besuch bekannter und etablierter Einrichtungen. Um eine Betreuung auf
hohem Qualitdtsniveau sicherzustellen, ist es notwendig, eine klar defi-
nierte Einheit — eine Apalliker Care Unit oder Wachkoma-Station - zu ver-
wirklichen oder zumindest eine kleine Organisationseinheit innerhalb
einer meist geriatrischen Langzeitbetreuungsstation. Kompromisslosun-
gen sind abzulehnen. Sie sind in der Regel als Mitarbeiter(in) nicht selbst
dafiir verantwortlich, dass eine spezialisierte Gesamtversorgung fiir diese
Patientengruppe vorhanden ist, sehr wohl aber haufig fiir die Qualitat der
Versorgung vor Ort. Machen Sie das als verantwortlicher Arzt oder verant-
wortliche Pflegeperson von Anfang an klar.

Suchen Sie so frith wie méglich fachlich kompetente Verbiindete fiir
Ihre Verbesserungsabsichten und arbeiten Sie gleich an einem Gesamt-
konzept, um sich nicht bereits zu Beginn in Details zu verlieren.

Wie in den vorhergehenden Kapiteln angefiihrt, sind MindestgroBen
und strukturelle Mindestvoraussetzungen einzuhalten. Wird das nicht
vom verantwortlichen Trager gewahrleistet, lassen Sie es bleiben!
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Sind Sie ausreichend informiert und haben Sie ein klares zukiinftiges
Bild fiir sich erstellt, dann holen Sie sich im nédchsten Schritt einen schrift-
lichen Projektauftrag von lhrem verantwortlichen Vorgesetzten. Unzahl-
bar sind die gut gemeinten Aktivitaten, die wieder im Sand verlaufen sind,
weil sie von niemandem beauftragt wurden.

Gelingt es, den Auftrag fir die Erarbeitung und Umsetzung einer struk-
turierten Betreuungseinheit zu erhalten, gehen Sie in der Folge schritt-
weise vor.

Analyse der Ist-Situation

Es ist zundchst zu klaren, wie viele Patienten aktuell vor Ort betreut wer-
den, wo, von wem und auf welche Weise. Gibt es bereits irgendwelche
Spezialisierungen, Schulungen oder Konzepte? Mit der Beantwortung
dieser Fragen erhalten Sie einen ersten Uberblick tiber potenzielle Part-
ner und interessierte Mitarbeiter(innen) aus den verschiedensten Berei-
chen, die Sie fir die Umsetzung dringend bendtigen werden.

Bereits in diesem friihen Stadium ist es sinnvoll und notwendig, eine
strukturierte Angehdrigenarbeit zu beginnen, um diese frihzeitig als Ver-
blindete und Informationstrager zu gewinnen. Griinden Sie eine Ange-
hoérigengruppe oder nehmen Sie Kontakt zu eventuell bereits bestehen-
den in Ihrer Umgebung auf. Stellen Sie den Betreuungsbedarf in lhrem
Einzugsgebiet fest gemdR den bekannten genannten epidemiologischen
Daten. Welche Krankenhausstrukturen befinden sich vor Ort, wie viele
Intensivstationen, neurologische Abteilungen, Rehabilitationszentren etc.
stehen als potenzielle Partner fiir lhre Arbeit zur Verfligung? Auf diese
Weise bekommen Sie Informationen Uber die vorhandenen Ressourcen,
den Betreuungsbedarf und die notwendigen Schnittstellen. Langzeit-
betreuungseinheiten stehen nicht fiir sich selbst allein, sondern sind ein
Teil eines gesamten Versorgungsnetzes, auch wenn es das aktuell vor Ort
noch nicht gibt.

Festlegen der Betreuungsziele und Betreuungsprozesse

Ublicherweise sind Verbesserung oder zumindest Erhaltung und Siche-
rung des Funktionszustandes, die Verhinderung von Komplikationen
sowie das Erkennen und die Férderung einer weiteren Remission die
grundlegenden patientenorientierten Ziele, neben einer moglichst weit-
gehenden Reintegration der Patienten und ihrer Angehdrigen in die
Gesellschaft.
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Dazu ist es notwendig, in einem wichtigen Schritt die wesentlichen
Betreuungsprozesse bedirfnisorientiert neu zu definieren und als Stan-
dards festzuschreiben. Die Primarprozesse sind Aufnahme, Diagnose,
Therapie und weitere MaBnahmen. Die Primarprozesse untergliedern sich
wieder in eine Reihe von Sekundarprozessen, die bedarfsorientiert erar-
beitet werden mussen.

Im Anhang finden Sie beispielhaft die an unserer Station definierten
Primar- und Sekundarprozesse dargestellt. Nehmen Sie sich daraus, was
far Ihre Situation passt.

In der Folge ergibt sich hdufig ein Schulungsbedarf fiir das gesamte
Team, um eine entsprechende Professionalisierung sicherzustellen. All
das muss rechtzeitig geplant und begleitend durchgefiihrt werden. Paral-
lel dazu mussen auch strukturelle Voraussetzungen definiert werden, wie
Stationsgrof3e sowie Zusammensetzung und Gro3e des Betreuungsteams.
Dazu finden Sie auf den vorhergehenden Seiten viele Anregungen.

Weiters gilt es, Aufnahmekriterien, externe Schnittstellen zu anderen
Betreuungseinheiten wie Krankenhdusern und Rehabilitationszentren,
aber auch interne Schnittstellen zwischen den einzelnen Berufsgruppen
(Arzt, Pflegepersonen, Therapeuten, Angehorige) festzulegen. Schnitt-
stellenfestlegung bedeutet: Wer macht wann was und mit wem, wer ist
woflir verantwortlich, dass es auch geschieht, und wer muss mit wem
wann Kontakt aufnehmen. Das beginnt im Erstgesprach mit den Angeho-
rigen vor der Ubernahme und endet vielleicht bei der Vorbereitung eines
Wochenendausgangs.

Schlielich wird man gut daran tun, sich von Anfang an zu Uberle-
gen, welche Parameter, wie klinischer Zustand des Patienten, Angeho-
rigen- und Mitarbeiterzufriedenheit, evaluiert werden sollten, um die
gewlnschte Veranderung auch messbar zu machen.

Letztendlich ist auch eine aktive Offentlichkeitsarbeit notwendig, da
man in der Regel zur Verwirklichung der Ziele auch die Unterstiitzung der
Offentlichkeit braucht.

Zusammensetzung des Teams

Nicht selten haben Mitarbeiter(innen) aus dem Pflege-, aber auch aus
dem drztlichen Bereich und dem Bereich der Physiotherapie bereits durch
eigene Initiative und Interesse Know-how auf dem Gebiet der Betreuung
von Patienten mit apallischem Syndrom erworben. Sie sind naturliche
Partner im Kernteam, in dem sich alle Berufsgruppen (Pflege, Arzt, Thera-
peuten) aus den verschiedensten Hierarchien wiederfinden missen. Der
Initiator des Projekts ist tiblicherweise am meisten an der Verwirklichung
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interessiert und somit Projektleiter und dem Auftraggeber gegeniber
verantwortlich. Eine externe professionelle Moderation ist zu empfehlen,
um ein konsequentes und strukturiertes Arbeiten sicherzustellen. Ebenso
sollte eine begleitende Supervision flir das meist neu entstehende Team
im Interesse der Organisation fester Teil des Gesamtkonzepts sein.

Wichtig ist es in diesem Stadium auch, die bereits im vorhergehenden
Schritt festgelegten externen Schnittstellen mit einzubeziehen - nicht
als standige Mitglieder, sondern als klar definierte Ansprechpartner. Eine
durchschnittliche Projektdauer von einem bis eineinhalb Jahren ist rea-
listisch, auch wenn bereits Teammitglieder mit Vorerfahrung vorhanden
sind. Immerhin arbeiten Sie an einem Kulturwandel!

Wir werden nun in der Folge die einzelnen Primarprozesse naher erldu-
tern.

Festlegen der Zugangskriterien, prastationire
Prozesse

Aus der eindeutigen Definition eines apallischen Syndroms ergeben sich
die Zugangskriterien, die strikt einzuhalten sind. Falls Sie keinen fachlich
neurologisch versierten Ansprechpartner in der zuweisenden Abteilung
haben, wird eine ambulante Vorbegutachtung am besten unter Zuhil-
fenahme einer erarbeiteten Checkliste und durch einen mit dem Krank-
heitsbild vertrauten Neurologen erforderlich sein. Nicht jeder schwerst-
behinderte Patient mit einer neurologischen Erkrankungist ein apallischer
Patient! Anamnestische Daten, der bisherige Krankheitsverlauf, typische
klinische Symptome, das aktuelle klinische Bild, vorerhobene Befunde
(MRT, CT, EEG, SSEP), Besonderheiten aus dem Pflegebereich, Pflegeauf-
wand und vieles mehr missen individuell in einer Checkliste erfasst wer-
den, um vorweg ein moglichst vollstandiges Bild tGber den Patienten und
seine aktuellen und zukiinftigen Bedirfnisse zu bekommen.

Bereits zu diesem Zeitpunkt soll mit eventuell vorhandenen Angehori-
gen Kontakt aufgenommen werden. Im optimalen Fall ist ein Besuch an
der zukiinftigen Betreuungsstation vor der geplanten Ubernahme még-
lich. Auf diese Weise wird den Angehdorigen auch ihre Wichtigkeit als Part-
ner im Langzeitbereich vermittelt. Bei diesem ersten Treffen sollte auch
vorbereitetes kurz gefasstes Informationsmaterial Giber die Station mitge-
geben werden. Hier geht es darum, einen ersten Kontakt zu kniipfen und
Befiirchtungen und Angste auszurdumen.
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Prozess der Aufnahme

Kommt der Patient mit seinen Angehorigen schlieBlich auf die Station,
kimmert sich eine Pflegeperson unmittelbar um den Patienten. Akut-
check der wichtigsten Vital- und Versorgungsparameter (Tracheostoma,
PEG-Sonde, suprapubische Harnableitung, Hautzustand, Flissigkeitsbi-
lanz, Uberpriifung der verordneten Medikamente, Erndhrung, Atmung
und vieles mehr) sowie organisatorische Aufnahmetatigkeiten stehen
hier im Vordergrund. In der Regel ist der Patient schon durch den vor-
angegangenen Transport und die Konfrontation mit einer vollig neuen
Situation massiv Uberlastet. Eine ruhige, freundliche, einfache, aber auch
eindeutige und strukturierte Vorgangsweise ist erforderlich. Eine weitere
Pflegeperson flihrt gemeinsam mit dem Stationsarzt ein erstes Informati-
onsgesprach mit den begleitenden Angehdrigen durch.

Als Grundlage dient nun ein ausfiihrliches Stationsinformationsblatt,
das Uber alle wichtigen Details der Apalliker Care Unit — Wachkoma-Sta-
tion - Auskunft gibt, von den angewandten Pflegekonzepten, tiber die
Méoglichkeiten der Mitbetreuung des Patienten bis zur Information (iber
Sprechstunden und wichtige Telefonnummern. Der Angehdrige lernt
so bereits am ersten Tag seine wichtigsten Ansprechpartner kennen. Als
glinstig hat sich fur diese Situation ein Checkblatt fiir Arzt und Pflegeper-
son erwiesen, um wesentliche Punkte bei diesem ersten Gesprach nicht
zu vergessen. Nicht nur der Patient ist durch die Aufnahme in eine Lang-
zeitbetreuungseinrichtung belastet, auch der Angehdrige, dem oft erst-
mals klar vor Augen gefiihrt wird, dass nun ein neuer Abschnitt in der
Betreuung beginnt, in dem er oft mehr gefordert wird als im Akutstadium
oder in der Friihrehabilitation.

Prozess der Diagnose

Gemeinsam mit den Angehorigen wird von der Bezugspflegeperson und
dem Stationsarzt ein Termin fir eine ausfiihrliche Anamnese vereinbart.
Hier geht es nicht nur um die klassische ,Arztanamnese”, sondern auch
darum, im Rahmen der Pflegeanamnese umfangreiche Informationen
Uber den Patienten, seine Lebensgewohnheiten und sein soziales Geflige
zu erhalten, als Grundlage fiir eine gezielte Betreuungsplanung.

Natirlich wird es auch notwendig sein, von arztlicher Seite bereits lan-
ger zuriick liegende Befunde wie CT, MRT, EEG, Duplexsonografie der
gehirnversorgenden Gefale, Blutbefunde neu zu erheben. Nicht selten
liegen die erhobenen Befunde oft Monate zurlick und geben in keiner
Weise die aktuelle Situation wieder.
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Es hat sich als vorteilhaft erwiesen, den ,Pflegediagnose-orientierten
Anamnesebogen’, wie er in zahlreichen Krankenhausern und Pflegehei-
men verwendet wird, auf die Bediirfnisse der Patienten auf einer Apalliker
Care Unit — Wachkoma-Station — abzustimmen. Die Kenntnis der von der
Pflege aufgrund ihrer Beobachtungen erhobenen Daten sind fiir den Arzt,
aber auch fir die Mitarbeiter(innen) des gehobenen medizinisch-techni-
schen Dienstes oft von groBer Wichtigkeit, da daraus oft weitere diagnos-
tische und therapeutische Erfordernisse abgeleitet werden kdnnen. In
diesem Buch wird an anderer Stelle detailliert darauf eingegangen. Nir-
gendwo ist die intensive Kommunikation zwischen den Berufsgruppen
so bedeutend wie an einer Apalliker Care Unit - Wachkoma-Station, da
der Patient selbst als Informant und Schnittstellentrdger zwischen und fir
die einzelnen Berufsgruppen nicht zur Verfligung steht — und das oft fiir
lange Zeit.

Der Zeitrahmen des Diagnoseprozesses, der in der Regel von meh-
reren Tagen bis zu zwei oder drei Wochen betragt, wird natirlich auch
fir die ersten Scorings verwendet, um den Ist-Zustand des Patienten
klar und nachvollziehbar und vor allem auch messbar zu dokumentie-
ren. Wir haben oben mehrere Methoden mit ihren Vor- und Nachteilen
vorgestellt. Alle diese Scoringsysteme konnen in der Regel nur von den
verschiedenen Berufsgruppen gemeinsam verwendet werden. Spezielle
Beurteilungsmethoden verlangen auch eine besondere Qualifikation und
Ausbildung. In der Regel kann keine Berufsgruppe fir sich allein alle zu
beurteilenden Parameter abdecken.

Aus all den im Prozess der Diagnose angefiihrten Details lasst sich klar
erkennen, dass die Beurteilung eines Wachkoma-Patienten nicht in
wenigen Stunden erfolgen kann, da erst nach einer oft Tage, meist aber
Wochen andauernden und individuell héchst unterschiedlichen Adap-
tationszeit die tatsachlichen Potenziale und Ressourcen eines Patienten
beurteilt werden kdnnen. Besonders hier zeigt sich die Starke der oben
angefiihrten SMART Scale. Gibt man dem Patienten und dem betreuen-
den Team nicht diese Zeit, wird man an den Bedrfnissen und Fahigkeiten
des Patienten, aber auch an denen seiner Angehérigen ,vorbei betreuen®,
vorbei férdern” und ,vorbei rehabilitieren”.

Alle MaBnahmen im Bereich des Prozesses der Diagnose haben das Ziel,
einen moglichst umfassenden und homogenen Informationsstand (iber
den Patienten zu bekommen. Da sich der Patient selbst nicht artikulieren
kann, ist dieser Schritt von entscheidender Bedeutung. Scheinbar kleine
Veranderungen kénnen im weiteren Verlauf wie in der weiteren Planung
entscheidend werden.
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Prozess der Therapie
und der weiteren Betreuungsmafinahmen

Um eine qualitativ hochwertige und nachvollziehbare Betreuung sicher-
zustellen, ist es notwendig, die einzelnen Therapieprozesse zu standardi-
sieren, ohne aber auf die individuelle Anpassung an die Bedirfnisse und
Fahigkeiten des Patienten zu verzichten. Der Patient zeigt uns durch sein
Verhalten und seine Reaktionen, was notwendig und was richtig ist. Wir
aber haben zu entscheiden, wie und wann wir es tun. Wir gehen davon
aus, dass alle MaBnahmen, die bei Patienten im Wachkoma gesetzt wer-
den, als Therapie zu betrachten sind. Das unterstreicht den therapeuti-
schen Charakter jeglichen Tuns am Patienten und somit auch die hohe
Verantwortung jedes Teammitglieds.

Therapieplanung und Dokumentation der MaBhahmen der einzelnen
Berufsgruppen wird entsprechend der entwickelten Standards in den
dafiir in der Regel vorhandenen Dokumentationsblattern durchgefihrt.
Fir die Dokumentation des Verlaufs hat sich ein interdisziplinar gefiihr-
tes Dokumentationsblatt bewdhrt, das von allen am Patienten tdtigen
Berufsgruppen verwendet wird. So wird eine hohe Transparenz der Infor-
mation sichergestellt.

Es ist nun Aufgabe jeder Wachkoma-Station, bewahrte Standards zu
Ubernehmen, entsprechend zu adaptieren oder neu zu formulieren.
Hauptgruppen sind allgemeine Therapiemalnahmen (Erndhrung, Kon-
trakturprophylaxe, Dekubitusprophylaxe, Pneumonieprophylaxe, Throm-
boseprophylaxe, Obstipationsprophylaxe etc.), spezielle Therapiemal-
nahmen (Tracheostoma-Management, PEG-Management, Management
der suprapubischen Harnableitung, regelmaflige Vitalwertkontrolle,
MaBnahmen bei Fieber, Unruhe, starkem Schwitzen und vermehrtem
Speichelfluss etc.) und MaBnahmen im Rahmen der verschiedensten
angewandten Pflegekonzepte (Basale Stimulation, Affolter, Kinasthe-
tik, reaktivierende Pflege, Lagerung und Handling nach Bobath etc.). All
diese Konzepte sind in der Literatur ausfihrlich beschrieben, ebenso ihre
Wirksamkeit und die Sinnhaftigkeit der Anwendung bei Wachkoma-Pati-
enten. Man wird aber mit einem einzigen Konzept nicht das Auslangen
finden, und die Zusammenfiihrung der verschiedensten Methoden stellt
eine einzigartige Herausforderung, aber auch Motivation dar. Weiters ist
es auch notwendig, Standards im Bereich der Physiotherapie, Ergothera-
pie und Logopadie zu beschreiben, um Handlungsablaufe nachvollzieh-
bar und fiir alle Teammitglieder verstandlich zu machen. Als Beispiel sei
der Begriff Mobilisation angefiihrt, der von den verschiedenen Berufs-
gruppen hochst unterschiedlich interpretiert werden kann.
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Bezliglich der Standards im pflegerischen, arztlichen wie therapeuti-
schen Bereich wird auf die umfangreiche Literatur verwiesen. Alleine eine
Aufzahlung wiirde den Rahmen dieses Buches sprengen.

All diese MaBnahmen erfordern natirlich auch ein strukturiertes Aus-
und Weiterbildungsprogramm fiir das Team. All das muss bedacht und
beriicksichtigt werden, hat man die Absicht, eine Station flr die Lang-
zeitbetreuung von Patienten im Wachkoma zu etablieren. Die Vielfalt der
therapeutischen MaBhahmen unterstreicht die unglaubliche Komplexi-
tat und den betrachtlichen Aufwand in der Betreuung dieser Patienten-
gruppe im Rahmen eines 24-Stunden-Managements.

Tagesablauf - Forderpline

Eingebettet und gleichsam zeitlich strukturiert werden diese Malnahmen
in einem Tagesablauf, der sich an den Beddrfnissen des Patienten orien-
tiert. Der Patient ist es, der die Aktivitdten des Tagesablaufs bestimmt — die
Organisation ist darauf auszurichten. Im Rahmen der Bezugspflege wird
fir den einzelnen Patienten dariiber hinaus ein individuelles Forderpro-
gramm erstellt. Grundlagen sind wie erwahnt Daten aus der Fremd- und
Eigenanamnese, Beobachtungen des Teams, der bisherige klinische Ver-
lauf, individuelle Fahigkeiten des Patienten, Inputs von Seiten der Ange-
horigen, Befundergebnisse und natirlich die Ergebnisse der verwende-
ten Beurteilungsskalen. Die Handlungen basieren auf den angewandten
Pflegekonzepten, Therapieoptionen, den vorhandenen Ressourcen des
Teams und der Angehorigen sowie den gesteckten Zielen.

Der Forderplan ist eingebettet im patientenorientierten Tagesablauf.
Die mehrfach erwahnten Scoringsysteme sind die Grundlage fiir eine
nachvollziehbare sinnvolle Evaluation und deren Verdnderung im zeit-
lichen Ablauf. Sie sind regelmafBig durchzufiihren. Natirlich wird man
auch eine klare Besprechungs- und Informationsstruktur entwickeln: tag-
liche regelmaBige Informationsiibergaben zwischen Arzt, Pflegeperso-
nen und Therapeuten zur Besprechung und Koordination des Tagesab-
laufs, interdisziplindre Teambesprechungen zumindest einmal monatlich
sowie regelmafBige Fallbesprechungen dienen dazu, anhand der erhobe-
nen Scores und der gemeinsamen Dokumentation den Ist-Zustand jedes
Patienten gemeinsam zu definieren, weitere Ziele, aber auch Nicht-Ziele
bis zur ndchsten Sitzung schriftlich zu vereinbaren und die entsprechen-
den MaBBnahmen zu koordinieren und festzulegen.
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Medizinische Standards

Wie bei keiner anderen Patientengruppe bestimmt das rasche und konse-
quente Reagieren auf Komplikationen und ihre effiziente Behandlung das
weitere Schicksal. Es missen daher die haufigsten Komplikationen wie
Fieber unklarer Genese, Pneumonie, Aspirationspneumonie, Harnwegsin-
fekte, Anfallsgeschehen jeder Art, motorische Bewegungs- und Tonus-
anomalien, psychomotorische Unruhezustande, extrapyramidale Sym-
ptome, Dekubitalulzera und Anwendung von Antidekubitussystemen,
vegetative Krisen, Kontrakturen und Gelenksveranderungen, Schienen-
versorgung und vieles mehr beschrieben und entsprechende Richtlinien
festgelegt werden, angepasst an den aktuellen medizinischen Kenntnis-
stand. Diese Forderung unterstreicht auch die Notwendigkeit einer arzt-
lichen Prasenz, wie in den Strukturstandards beschrieben.

Beziiglich Standards im medizinischen Bereich sei ebenfalls auf die
umfangreiche Literatur verwiesen. Gerade im sich kontinuierlich entwi-
ckelnden medizinisch-arztlichen Bereich ist es notwendig, sich konse-
quent auf wenige, aber wichtige Standards zu beschranken. Eine regelma-
RBige etwa zweijahrliche Uberpriifung der Standards, entsprechend dem
wissenschaftlichen Fortschritt muss von Beginn an festgelegt werden.

Prozess der Angehorigenbegleitung

Nicht zuletzt muss auch fir die Angehdrigen eine entsprechende Struktur
vorhanden sein. Sie sind, wie mehrfach erwdhnt, extremen psychischen,
physischen, aber auch finanziellen Belastungen ausgesetzt. Die Beglei-
tung der Angehdrigen ist daher unsere Pflicht. Ziele sind die Begleitung,
Entlastung, Beratung und Schulung, aber auch die Integration in den
Betreuungsprozess. Das geschieht durch die Miteinbeziehung von der
ersten Stunde des Aufenthalts an. Vom Erstgesprach tber regelmaBige
Entlastungsgesprache in den fixen Sprechstunden, die freiwillige Integra-
tion in den Tagesablauf, die Mithilfe bei Pflegehandlungen und Freizeit-
gestaltung, die Unterstiitzung bei Wochenend-Heimaufenthalten, den
gemeinsamen Ausfliigen mit den Patienten als Teil einer gezielten sozi-
alen Reintegration in die Gesellschaft. Wichtig ist auch eine grof3ziigige
Besucherregelung mit maoglichst wenigen Einschrankungen. Darliber
hinaus erganzen das Angebot regelmaBliger etwa ein- bis zweimonatli-
cher Angehdrigentreffen mit theoretischen und praktischen Informatio-
nen und die Mitarbeit in eventuell vorhandenen Selbsthilfegruppen das
umfangreiche Spektrum. Ein zunehmend wichtiger Bereich ist auch das
Empowerment der Angehdrigen fiir eine geplante weitere Betreuung zu
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Hause. Es muss uns immer bewusst sein, dass das Leben in der Institu-
tion nicht das normale Leben ist, auch wenn wir bemiiht sind, den Kran-
kenhaus- und Institutionscharakter so weit wie moglich im Hintergrund
ablaufen zu lassen. Integrative Versorgung bedeutet eine Betreuung zu
Hause mit all den professionellen Angeboten und Unterstiitzungen, die
wir auch in der Institution zur Verfligung stellen. Ich flirchte, dass es dahin
noch ein weiter Weg ist.

Im Anhang haben wir die an der Apalliker Care Unit an der Neurologi-
schen Abteilung im Geriatriezentrum am Wienerwald erarbeiteten Primar-
und Sekundarprozesse aufgegliedert. Sie mogen als Hilfestellung fiir die
eigene Erarbeitung dienen.

Ergebnisqualitit und kontinuierliche Verbesserung

Ein wichtiger Bereich, der in der Bemiihung um gute Strukturen und funk-
tionierende Prozesse immer wieder vernachlassigt wird, ist es, Mal3nah-
men zu setzen, die es dem Team nachvollziehbar ermdéglichen, die eigene
Leistung zu beurteilen. Um es mit aller Harte zu sagen: Die beliebte
Methode, regelmaBig festzustellen, dass man einfach gut ist, ist einfach
zu wenig. Hier sind die Leitungen derartiger Einrichtungen gefordert.

Es gilt daher rechtzeitig Parameter festzulegen, aus denen man erken-
nen kann, welche Ergebnisse aus dem Zusammenspiel von Strukturen
und Prozessen entstehen. Nur daraus kann man Verbesserungspoten-
zial und damit Verbesserungsschritte kontinuierlich ableiten. So wird man
sich zumindest einmal jahrlich die Veranderungen der patientenbezo-
genen Scoringergebnisse und die Ergebnisse der Team- und Fallbespre-
chungen ansehen. Man wird Parameter, wie Haufigkeit von Komplikati-
onen (Pneumonien, Aspiration, Harnwegsinfekte, Frakturen, Dekubitus,
Intertrigo, Mangelerndhrung, epileptische Anfdlle. Shuntinsuffizienz etc.),
Einhaltung der Dokumentationsvorgaben, Konsistenz der Therapiepla-
nung und Durchfiihrung im pflegerischen wie arztlichen Bereich, Anzahl
der integrativen MalBnahmen (Ausfliige, Besuch von Veranstaltungen,
Beurlaubungen, individuelle Feiern, Feste etc.), das Ergebnis moglicher
Angehorigen- und Mitarbeiterbefragungen, Anzahl der Krankenstande,
Fehlzeiten, Art und Umfang der durchgefiihrten Fort- und Weiterbildun-
gen, eventuell auch Art und Umfang der Offentlichkeitsarbeit zum Thema
Wachkoma (Vortrage, Artikel in Zeitschriften und Zeitungen etc.) regel-
maBig analysieren und bewerten und daraus neue Ziele und Verbesse-
rungsschritte ableiten, die zumindest einmal im Jahr allen Mitarbeitern
und Mitarbeiterinnen kommuniziert werden mussen.
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Aus eigener Erfahrung wird man friiher oder spater in diesem sensiblen
Bereich der Betreuung von Menschen im Wachkoma nicht um die Imple-
mentierung eines Qualitdtsmanagementsystems herumkommen.

Der Aufbau und die konsequente Arbeit an einer Station fiir die Lang-
zeitbetreuung von Patienten im Wachkoma ist eine miihevolle, aber sehr
befriedigende Aufgabe. Das alles wird aber nur dann gelingen, wenn man
davon Uberzeugt ist, dass es sinnvoll und lohnend ist, schwerstbehinderte
und schwerstkranke Menschen zu betreuen, und dass Lebensqualitat
auch in dieser wohl extremsten Form des Lebens mdglich gemacht wer-

den kann.
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Einleitung

Patienten mit apallischem Syndrom sind schwerst mehrfachbehindert
und dadurch massivst in ihrer Wahrnehmung beeintrachtigt. Daraus
ergibt sich auch eine extrem hohe Pflegeabhangigkeit. Das heif3t, dass
diese Patienten vollstandig auf die Hilfe und Unterstlitzung anderer ange-
wiesen sind.

Sie kénnen ihre Umwelt nicht richtig wahrnehmen, kénnen sich nicht
addquat ausdriicken und oft sind sie auch nicht in der Lage, in einer fir
uns verstandlichen Form mit der Umwelt in Kontakt zu treten. Gegen-
stande konnen von ihnen nicht benannt und entsprechend zugeordnet
werden, und sie konnen ihre Emotionen nicht verbalisieren.

Wir Pflegenden fragen uns haufig, wie sich die Wachkoma-Patienten
flihlen. Es ist uns nur moglich zu erahnen, ob sie Schmerzen haben, Juck-
reiz verspliren etc. Wir wissen auch nicht, was sie empfinden, wenn sie
bewegt werden. Wissen die Patienten, wo oben und wo unten ist, wo sich
ihr Kdrper befindet, oder flihlen sie sich durch die vielen Stimmen und
Gerdusche im Stationsalltag bedroht? Wenn die Atemfrequenz steigt, der
Speichelfluss sich erhoht, fragen wir uns, wie viel Angst, Unsicherheit oder
einfach Nichtverstehen, was passiert, hier dahinterstecken.

Flr uns Pflegepersonen bedeutet dies nicht nur, Geduld und Einfiih-
lungsvermogen fiir Patienten mit apallischem Syndrom aufzubringen,
sondern wir sind aufgefordert, die herkdmmlichen Betreuungsstrukturen
zu hinterfragen und ein entsprechendes Pflegetherapiekonzept auszuar-
beiten, um den Beddrfnissen dieser Patientengruppe gerecht zu werden.

Wir sind zu der Erkenntnis gekommen, dass das Bedtirfnismodell von
Dorothea Orem in der Langzeitbetreuung von Patienten mit apallischem
Syndrom fiir uns richtungsweisend ist. lhre Selbstpflegetheorie ist auch
fir Arzte, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, Logopdden und andere
im Gesundheitswesen Tatige anwendbar. Diese sind wahrend ihrer
Betreuungsaufgaben ebenso an der Selbstpflege oder an Handlungen
der Selbstpflege beteiligt.

Urspriinglich haben wir uns auf der Apalliker Care Unit nur am Pflege-
modell von Dorothea Orem orientiert. Diese Theorie ist sehr gro8 und,
wie die Praxis gezeigt hat, meist sehr schwer verstandlich fiir Pflegende.
Wir sind zu der Erkenntnis gekommen, dass es durchaus Sinn macht, meh-
rere Pflegemodelle in Augenschein zu nehmen, um den Bediirfnissen von
Menschen im Wachkoma gerecht zu werden und den Anforderungen, die
an uns gestellt werden, zu entsprechen.

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
© Springer-Verlag/Wien 2011 149
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Der erste und wichtigste Schritt in der Einschdtzung der Patientensitu-
ation ist die Informationssammlung.

Es sind die Informationen, die unser Planen und Handeln ganz maB-
geblich beeinflussen. Das bedeutet, dass sich die Biografie in den geplan-
ten pflegerischen MaBnahmen widerspiegeln muss.

Management der Biografiearbeit

Die Biografiearbeit ist ein wesentlicher Bestandteil in unserem pflege-
rischen Handeln. Wenn wir die Biografie nicht erheben, kdnnen wir die
Gewohnheiten und Vorlieben von Menschen im Wachkoma nicht erken-
nen und uns an diesen orientieren. Die Biografiearbeit ist eine Grundhal-
tung, die sich im Stationsalltag zeigen muss. Die Pflegeperson ist im ers-
ten Schritt des Pflegeprozesses auf die Informationen angewiesen. Hier
wird unterschieden zwischen direkten und indirekten Informationen
sowie subjektiven und objektiven Informationen.

Im zweiten Schritt der Informationssammlung werden die Pflege-
probleme und die Ressourcen herausgefiltert und damit die Pflegedia-
gnosen erstellt. Pflegediagnosen bieten die Basis flir die Erhebung einer
patientenorientierten Pflege und Kontinuitdt in der Pflege.

Nicht selten ist zu beobachten, dass zwar die Biografie umfangreich
erhoben wurde, in den pflegerischen MaBnahmen finden sich diesbezlig-
lich jedoch keinerlei oder nur sehr geringe Hinweise. Oder Ausschnitte
aus Lebensgewohnheiten, Vorlieben und Abneigungen sind zwar geplant,
werden aber im taglichen Handeln nicht berticksichtigt.

So kann Biografiekenntnis im Rahmen der Pflegeplanung zu indivi-
dueller Betreuung fiihren. Nur wenn wir einen Menschen richtig kennen
gelernt haben, sind wir auch in der Lage, auf seine Bediirfnisse eingehen
zu kénnen (vgl. Leptihn 2001, S. 37).

Da eine Biografieerhebung mit Menschen im Wachkoma nicht mog-
lich ist, erheben wir ausschlieBlich eine Fremdanamnese. Wir informieren
Angehorige, nahe Bezugspersonen oder auch Freunde Uber die Bedeu-
tung der Biografiearbeit und hdndigen ihnen anschlieBend Formulare
aus mit der Bitte, diese in Ruhe durchzulesen und uns nach dem Ausful-
len wieder zu Gbermitteln. Sehr lange haben wir nur den nachsten Ange-
horigen oder Bezugspersonen wie zum Beispiel Eltern, Ehepartnern oder
Kindern diese Formulare ausgehandigt. Seit der Implementierung des
SMART Biografiebogens und der SMART Informs beziehen wir auch die
Freunde, soferne welche vorhanden sind, in die Informationssammlung
mit ein, und auch diese erhalten von uns diese Informs zum Ausfillen. Es
ist erstaunlich, wie viele zusatzliche Informationen uns dadurch noch zur
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Verfliigung stehen. Freunde haben meist noch ganz andere Informatio-
nen flir uns, wie wir sie etwa von den Eltern oder den Geschwistern haben.

Wenn wir diesem individuellen Leben Raum geben mdchten - und das
ist auch in einer Institution moglich —, zeigen wir den Menschen im Wach-
koma, dass wir uns fir sie interessieren, und kdnnen ihnen das Geftihl
geben, dass sie wichtig sind und ernst genommen werden.

Biografisches Wissen kann man dazu verwenden, eine Situation zu
schaffen, in der sich Menschen im Wachkoma und Pflegepersonen auf
einer Ebene begegnen kénnen. Um zu den Patienten eine Beziehung
aufbauen zu kénnen und damit auch rascher Zugang zu ihnen zu finden,
bendtigen wir sehr viele Informationen. In der Langzeitbetreuung von
Menschen im Wachkoma hort daher die Informationssammlung nie auf.

In einer Studie von Wilson (1996) wird darauf hingewiesen, dass biogra-
fisch gefdrbte Reize im Rahmen einer multimodalen Stimulation die grof3-
ten Veranderungen bewirkten. Die Reize wurden anhand von bekannten
personlichen Merkmalen, die vor der Verletzung bestanden, ausgewahlt.
Auskunft gaben hier Angehérige und Freunde, beispielsweise bevorzug-
tes Parfim, bevorzugte Speisen, Bilder, die mit Hobbys verbunden sind,
bevorzugte Kleidung, Spielzeuge, Tonaufnahmen von Familienangehori-
gen und Freunden etc. Stimuliert wurde nach Mdglichkeit mit Gegenstan-
den, die den Patienten gehoren.

Selbst wenn wir Pflegepersonen die Bediirfnisse und Vorlieben unse-
rer Patienten kennen und unser Handeln danach ausrichten, fallt es sehr
schwer, das Antwortverhalten von Menschen im Wachkoma richtig zuzu-
ordnen, da sie nicht in der Lage sind, zu sprechen und ihre Bediirfnisse
aufgrund weitgehender motorischer Einschrankungen zu kommunizie-
ren. Diese Situation macht die Bezugspflege unumganglich in der Pflege
von Menschen im Wachkoma, weil es ohnehin schon schwer genug ist,
die vielen subjektiven Informationen und Beobachtungen zusammenzu-
fihren und zu objektivieren. Mit Hilfe von SMART gelingt es zunehmend,
die Daten strukturiert zu erfassen und zu objektivieren. Zusatzlich ver-
wenden wir aber auch weiterhin den Biografieerhebungsbogen der Basa-
len Stimulation zur umfassenden Informationssammlung.
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Pflegemodelle und Wachkoma

Aufgaben der Pflegemodelle

Die Hauptaufgabe von Pflegetheorien besteht nach Kellenhauser (1999)
darin, eine wissenschaftliche Basis fiir das praktische Handeln in der
Pflege zu schaffen, sodass Pflegende Zusammenhange ihrer Tatigkeiten
erkennen und dadurch eine vertiefte Sinngebung ihres Wirkens erleben.

Es gibt unterschiedliche Arten von Pflegemodellen:

Bediirfnismodelle: Was tun Pflegende? Menschenbild: Das mensch-
liche Leben verlangt nach Befriedigung der Grundbeddirfnisse, von deren
Erfillung das Weiterleben beziehungsweise das Wohlbefinden abhangt.
Der Gesunde befriedigt seine Grundbeddrfnisse selbst (Henderson, 1995;
Abdellah, 1960; Orem, 1959; Roper, 1976; Leininger, 1978).

Interaktionsmodelle oder Beziehungsmodelle: Wie tun Pflegende das,
was sie tun? Menschenbild: Der Mensch besitzt die Fahigkeit, Situationen
(z. B. Krankheit, Behinderung) und Angelegenheiten (personelle Bezie-
hungen) einen Sinn zu geben. Der Schwerpunkt pflegerischer Arbeit liegt
in der kommunikativen Beziehung (Peplau, 1952; Orlando, 1962; Wieden-
bach, 1964; King, 1968).

Pflegeergebnismodelle: Warum, mit welchem Ziel tun Pflegende das,
was sie tun? Menschenbild: Der Mensch verfligt Giber homoostatische
Systeme, die ihm helfen, Stérungen von innen und auBen auszugleichen,
um das dynamische Gleichgewicht aufrechtzuerhalten (Johnson, 1958;
Levine, 1966; Roy, 1970; Rogers, 1970; Friedemann, 1997).

Friihe Theoretikerlnnen waren daran interessiert, was Pflege ist und was
Pflegende tun.

Spatere Theoretikerlnnen waren daran Interessiert, wie Pflegende das tun,
was sie tun.

Jetzige Theoretikerlnnen sind daran interessiert, warum Pflegende das
tun, was sie tun. (Burns, 2009)

Auch in der Pflege von Menschen im Wachkoma ist es so, dass die Kennt-
nis der Theorien die Kompetenz der Pflegenden férdert. Wir orientieren
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uns zunehmend an mehreren Theorien und haben damit eine Grundlage
fir bewusste und fundierte Entscheidungen. Da die Theorien der Pflege
Ziele zuweisen, erweist sich ihre Brauchbarkeit erst in der Praxis. Die The-
orie von Orem wurde unter anderem ausgewadbhlt, weil es ein Bediirfnis-
modell ist und wir ein Betreuungskonzept entwickelt hatten, das sich an
den Bediirfnissen von Menschen im Wachkoma orientieren sollte. Je mehr
Erfahrung wir aber in der Pflege von Menschen im Wachkoma gewinnen
konnten, desto mehr kristallisierte sich heraus, dass die alleinige Orien-
tierung an der Theorie von Orem fiir die Pflege von Menschen im Wach-
koma als nicht ausreichend empfunden wurde. Trotz allem ist diese,
obwohl sehr groBe Theorie unter anderen auch weiterhin Wegweiser in
unserem Entwicklungsprozess.

Eine Theorie soll in der Praxis auch anwendbar sein. Sie muss in der
Lage sein, die Arbeit der Pflegeperson zu strukturieren und ihr einen
Bezugsrahmen geben, damit sie Entscheidungen in der Pflege treffen
kann (Burns 2009, S. 14).

Man sollte die einfachste Theorie nehmen. Vieles d@ndert sich und wir
haben seit der Implementierung unseres Pflegeforschungsprojektes sehr
viel neues Wissen hinzugewonnen. So sind wir auch zu der Erkenntnis
gekommen, dass eine Theorie in der Pflege von Menschen im Wachkoma,
die sich fast ausschlieBlich auf die Patienten konzentriert, nicht die rich-
tige fiir uns ist.

Ein groBer Schwerpunkt ist auf die Familien und Angehdrigen unse-
rer Patienten zu legen. Wir wissen, dass die Angehdrigen einen ganz
betrachtlichen Einfluss auf den Genesungsprozess und das Wohlbefin-
den von Menschen im Wachkoma haben. Daher haben wir uns auch mit
dem Pflegemodell von Maria Luise Friedemann beschaftigt und intensi-
ver damit auseinandergesetzt.
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Marie-Luise Friedemann
Pflegetheoretikerin aus der Schweiz. Sie ist Begriinderin der
Theorie des systemischen Gleichgewichts.

Friedemann sieht die Familie als den Ursprung und Mittelpunkt unserer
Lebenserfahrungen, Lebensweise, kulturellen Erfahrungen und emotio-
nalen Begegnungen.

Die daraus auch in der Pflege entstehenden Wechselwirkungen zwi-
schen pflegender und zu pflegender Person sowie den Angehdrigen legt
sie ihrer Theorie zugrunde.

Nachdem die gebiirtige Schweizerin in Ziirich an der Kantonalen Han-
delsschule ihren Abschluss erlangte, besuchte sie in den Vereinigten Staa-
ten in San Francisco eine Krankenpflegeschule. Sie beendete diese Aus-
bildung mit Diplom. Von dort ging sie nach Michigan und legte an der
Wayne State University einen Bachelor- Abschluss der Krankenpflege ab,
um im Anschluss daran zwei Jahre lang in Washtenaw County als Gemein-
dekrankenschwester zu arbeiten.

Sie setzte im Anschluss daran die Studien an der University of Michi-
gan fort und erlangte dort 1977 den Magister-Abschluss in Psychiatrischer
Krankenpflege.

Wahrend sie an der Eastern Michigan University bereits Gesundheits-
wesen, Psychiatrische Krankenpflege und Pflege bei Drogenmissbrauch
unterrichtete, promovierte sie an der University of Michigan in Pddagogik
und Gemeindeplanung.

Friedemann lehrte und forschte ab 1986 an der Wayne State Univer-
sity in Detroit und entwickelte in dieser Zeit die Theorie des systemischen
Gleichgewichts.

Aufgrund ihrer Erfahrungen in der Gemeindepflege und der Pflege
Drogenabhangiger stellte sie die Notwendigkeit einer Familientherapie
insbesondere fiir Familien stadtischer Minderheiten mit mehrschichtigen
Problemen heraus, die durch konventionelle Methoden kaum erreicht
wurden.

Ihr Ziel war es, den Pflegenden in Praxis und Forschung eine Leitstruk-
tur als Basis im Umgang mit Pflege anzubieten.

Friedemann hat das allgemein bekannte Pflegeparadigma Umwelt,
Mensch, Gesundheit, Pflege dadurch erweitert, dass sie die Konzepte

,Familie” und ,Familiengesundheit” hinzugefiigt hat und mit einer Anzahl
von Grundkonzepten die dynamischen Vorgdange und Interaktionen in
Einzelmenschen, Familien und anderen Unterstlitzungsgruppen anschau-
lich gemacht hat.
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Die Theorie des systemischen Gleichgewichts

Die Theorie des systemischen Gleichgewichts ist eine Rahmentheorie
oder Pflegemodell aufgrund ihrer philosophischen Grundannahmen, die
aber durch konkretere Ableitungen mit Beispielen vielféltiger Pflegesitua-
tionen auf einen messbaren Mittelgrund (mid-range) gebracht wurde.

Die Theorie des systemischen Gleichgewichts beschreibt die Grund-
prozesse aller sozialen Systeme. Sie beruht auf einer Weltanschauung, in
der Menschen und ihre Familien als offene Systeme miteinander nach
Kongruenz streben.

Diese bezieht sich auf einen dynamischen Wechselzustand, in dem sich
Systeme fortwahrend gegenseitig aneinander anpassen und aufeinander
abstimmen. In einem solchen harmonischen Zusammensein stimmen die
Systeme in Muster und Rhythmus tiberein, und Energie flieBt ungehemmt
von einem zum anderen. Perfekte Kongruenz ist allerdings nur in der Ord-
nung des Universums realisiert und bleibt in Systemen der Erde, die sich
dauernd dndern, eine Utopie.

In Europa findet die Theorie des systemischen Gleichgewichts ver-
mehrt Anerkennung als Basis fiir Pflegeausbildung und Praxis in Psychiat-
rie, Allgemein- und Kinderpflege, in Krankenhaus, Klinik, Heim und Haus-
besuchen.

Die Prapositionen

Umwelt

Die Ordnung des Universums ist der Organisation aller Systeme der
Erde Gibergeordnet. Die Ordnung des Universums beinhaltet Bedingun-
gen, die den Menschen weitgehend unbekannt und unbegreiflich sind.
Alles Lebende ist eine Vernetzung von offenen Systemen, die Energie
und Materie in Bewegung darstellen. Die Organisation der Weltsysteme
ist durch die Grundbedingungen von Zeit, Raum, Energie und Materie
bestimmt.

Mensch
Menschen bestimmen ihre Identitdt und definieren ihre Umwelt aufgrund
der Beziehungen, die sie mit Mitmenschen, Gegenstanden und lebenden
Organismen in ihrer Umwelt haben.

Menschliche Realitat ist von der Struktur und den Funktionen des Kor-
pers abhangig und ist deshalb beschrankt. Die Fahigkeit, die menschli-
che Abhangigkeit von den Kraften der Natur zu erkennen und den Tod zu

156



¢ Die Prépositionen b

erwarten, macht den Menschen sensibel fiir systemische Stérungen, wel-
che die Organisation des menschlichen Systems und die Kongruenz der
Subsysteme oder Suprasysteme der Umwelt beeinflussen kdnnen. Men-
schen haben die Fahigkeit zu Transzendenz und kénnen systemiibergrei-
fend ihre Ordnung nach der Ordnung groBerer Systeme der Umwelt und
des Universums orientieren. Dabei kann Kongruenz wieder hergestellt
werden. Weil die Menschen ihre Schwache und Abhdngigkeit erkennen,
haben sie das Bediirfnis, sich abzusichern. Dies geschieht innerhalb einer
selbstgebauten Zivilisation, die ihnen das Gefiihl von Starke verleiht.

Gesundheit

Ausdruck der Kongruenz des menschlichen Systems in Rhythmus und
Muster sowohl nach au3en mit seiner Umwelt als auch nach innen. Jeder
Mensch empfindet Gesundheit als Kraft spendende Energie, die Wohlbe-
finden verleiht. Wie Kongruenz kann auch Gesundheit nie vollkommen
erworben werden. Optimale Gesundheit ist das Produkt eines ausgegli-
chenen Lebensprozesses und eine hochst persénliche und subjektive
Erfahrung.

Pflege

Diese Definition gilt auch fiir andere Gesundheitsberufe, die mit die-
sem Modell arbeiten kénnen. Die Pflege ist eine Dienstleistung auf allen
Systemebenen (Individuum, Interaktionssystem, Familie, Organisation,
Gemeinde, Bevolkerung).

Die Pflege des Individuums schlief3t die Familie und vernetzte Systeme
der Umwelt mit ein.

Die Pflege der Familien oder groBerer Systeme schlie3t die Individuen
und ihre Subsysteme mit ein. Das Ziel der Pflege ist der Prozess, der das
Streben nach Kongruenz im System erleichtert oder erméglicht. Das Ziel
des Empfangersystems ist die Gesundheit.

Individuelle Pflege und die Pflege der Familie sind kaum unterscheid-
bar.

Die Kunst der Pflege besteht darin, sich je nach Bedarf von einer Ebene
der Systemhierarchie zur anderen vertikal zu bewegen und sich horizon-
tal den menschlichen Subsystemen gleichzusetzen.

Pflege ist ein Prozess, der alle Dimensionen einbezieht und Spiritua-
litdt, gemeinsames Wachstum, Regulation/Kontrolle und Stabilitat zum
Ausdruck bringt.
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Familie

Die Familie stellt eine Einheit mit Struktur und Organisation dar, die in
einer Wechselbeziehung zur Umwelt steht. Die Familie ist ein System mit
Subsystemen.

Innerhalb der Familie schlieBen sich gewisse Mitglieder zu interper-
sonellen Subsystemen zusammen, um bestimmte Aufgaben zu l6sen.
Angehdrige haben definierte Rollen in der Familie, innerhalb der interper-
sonellen Subsysteme und auch als Mitglieder von ausgewdhlten Umwelt-
systemen.

Die Familie besteht aus allen jenen Mitmenschen, die eine Person als
ihre Familie betrachtet. Das heif3t, dass die Familienmitglieder jene Mit-
menschen sind, mit denen sich die Person verbunden fiihlt und Kontakt
pflegt. Sie kiimmert sich um sie, freut sich Gber ihre Anwesenheit, macht
sich Sorgen um sie oder regt sich iber ihre Lebensweise auf. ,Familienmit-
glieder missen nicht unbedingt verwandt sein.”

Die Familie, eingebettet in der Zivilisation, ist damit bemdiht, Kultur an
die nachste Generation zu Uberliefern. Dies betrifft die grundlegenden
Werte und Lebensmuster.

Die Familie und die Schutzsysteme in der Gemeinde und in der weite-
ren Umwelt teilen die Verantwortung fiir Lebensraum, Sicherheit, Fort-
pflanzung, Erziehung und soziale Verhaltensregeln.

Die Familie unterstitzt die personliche Entwicklung der Angehdérigen
und gewahrt ihnen Zugehorigkeit durch emotionelle Bindung. Sie gibt
ihnen Halt bei der Suche nach einem Lebensziel durch die Ubermittlung
einer Lebensanschauung und spirituellen Ritualen.

Die Familie befriedigt das Bedirfnis nach Regulation/Kontrolle der
Angehdrigen, indem sie von ihnen Mitarbeit, Mitbestimmung und Ver-
antwortung flr die Familienangehdrigen erwartet. Durch diese Aufgaben
flihlen sich die Angehorigen bestatigt.

Familienprozesse sind ein gegenseitig akzeptiertes Kollektivverhalten,
das unter den vorhandenen Grundbedingungen von Zeit, Raum, Energie
und Materie die Ziele von Stabilitat, Wachstum, Regulation/Kontrolle und
Spiritualitat anstrebt.

Kultur
Kultur ist die Gesamtheit der lberlieferten menschlichen Lebensmuster
und umfasst den systemischen Prozess der Einzelperson und seiner Fami-
lie.

Kultur ist ein Prozess mit zwei Teilprozessen: Kulturerhaltung und Kul-
turtransformation. Kulturerhaltung umfasst jene Verhaltensmuster, die
bestrebt sind, Traditionen, Uberlieferte Werte, Ansichten und Ideale

158



¢ Die Ziele b

unverdndert weiterzufiihren, um damit das Grunddasein oder die Identi-
tat einer Person oder Familie zu bestdtigen und aufrechtzuerhalten. Kul-
turtransformation dagegen ist ein Prozess, durch den eingeblirgerte Ein-
stellungen und Ideale einer Priifung unterzogen werden und einer sich
andernden Umwelt angepasst werden. Durch die Anderung der Grund-
werte andert sich auch das Verhalten, und neue Muster werden in den
systemischen Prozess integriert und an die neue Generation weitergege-
ben (Kulturerhaltung). Kulturtransformation in Einzelmenschen und Fami-
lien geschieht unterschiedlich. Die Rate der Verdanderung hangt von der
Neigung zu Stabilitdt oder Offenheit und Flexibilitdt einer Person oder
Familie ab.

Der Systemische Prozess

Der Grundprozess der Systeme, die nach Kongruenz streben, um Angst
zu bekampfen, ist derselbe fir alle sozialen Systeme. Jedes System strebt
nach vier Zielen: Stabilitat, Wachstum, Regulation/Kontrolle und Spiritu-
alitat.

Systeme unterscheiden sich je nach der Gewichtung dieser Ziele in
der Art der Handlungen, mit denen sie die Ziele anstreben. Der systemi-
sche Prozess trifft bei allen Kulturen zu, wahrend die bestimmten Muster,
durch die ein Gleichgewicht der Ziele hergestellt wird, und die Verhalten,
die dazu gebraucht werden, kulturspezifische oder familienspezifische
Charaktere darzustellen, mit denen bestimmte Familientypen definiert
werden kdnnen, sich unterscheiden.

Die Ziele

Stabilitat: schiitzt vor der Angst, das System kodnnte zerfallen, und
umfasst liberdauernde Muster, auf die man stolz ist.

Wachstum: schiitzt vor der Angst vor Unfreiheit und Zwang, sich ande-
ren zu flgen, und betrifft die Flexibilitat zur Selbstentwicklung und Neu-
anpassung.

Regulation/Kontrolle: schiitzt vor der Angst vor zerstérenden Einflus-
sen und betrifft die Organisation des Systems, durch die sich das System
absichert.

Spiritualitat: schiitzt vor der Angst vor Isolation und Verlassenheit

und umfasst Anstrengungen, Verbindungen zu knipfen mit Menschen,
Umwelt oder Gott, und Sinn im Leben zu suchen.
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Die vier Ziele, Stabilitat, Wachstum, Regulation/Kontrolle arbeiten zusam-
men, um Kongruenz anzustreben. Sie bewegen sich dem Umkreis des
Diagramms nach und bewegen sich nach auBen, indem sie das System
mit der Umwelt verbinden. Sie bewegen sich auch nach innen, um die
Teile des Systems miteinander zu verbinden. Das Produkt dieser Innen-
bewegung ist Gesundheit. Die Ziele sind abstrakt und ihre Bewegung
geht unbewusst vonstatten.

Die Schritte des Pflegeprozesses

Die Theorie des systemischen Gleichgewichts zielt auf einen patienten-
bezogenen Pflegeprozess, der sich auf Ressourcen statt Probleme stiitzt.
Patienten bestimmen ihre eigenen Ziele und wenden dazu jene Strate-
gien an, die kongruent sind mit ihrem systemischen Prozess. Patienten
und Familien lernen die Bedeutung der Modellkonzepte und beurteilen
sich selbst anhand des Diagrammes. lhr Pflegeplan ist selbstmotiviert. Pfle-
gende unternehmen die folgenden Schritte:

K- lassifizieren der systemischen Prozesse innerhalb der vier Prozessdi-
mensionen
O- ffen die Theorie und systemischen Prozesse erklaren
N- achforschen, welche Anderungen stattfinden sollen
G- utheiBen der niitzlichen Handlungen
R- epetieren und verstarken der niitzlichen Handlungen
U- mlernen bei mangelhaften Handlungen
E- xperimentieren mit neuen Handlungen
N- (tzlichkeit und Erfolg der Anderung priifen
Z- usprechen, ermuntern, loben
(Friedemann, 2003)

Friedemann ergdnzte Ausbildung und die Erfahrungen, die sie in der
Gemeindepflege machte. Sie stellt fest, dass gesundheitliche Defizite
durch das soziale Umfeld deutlich beeinflusst werden, und erkennt hier
die Notwendigkeit einer Veranderung im Bereich der Betreuung von
Familien.

Die Gesundheitsférderung, wie Beratung, Betreuung, Férderung,
Unterstiitzung und Pflege verlagert sich immer mehr in den hauslichen
Bereich. Somit verdandern sich die Anforderungen sowohl an Angehorige
als auch an professionell Pflegende.

Aus diesem Grund entwickelt Friedemann eine familienorientierte The-
orie, die den Patienten, seine Familie und Umwelt als Initiator in den Mit-
telpunkt der Pflege stellt.
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Sie sieht den Menschen als kleinste Einheit sozialer Systeme. Dieser
Ansatz der systemorientierten Pflege von Friedemann kann durch eine
auf systemischen Prinzipien basierte Pflegeausbildung verwirklicht wer-
den.
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Die Selbstfiirsorge- oder Selbstpflege-Defizit-
Theorie der Krankenpflege von Dorothea Orem

Dorothea Orem wurde in Baltimore geboren und absolvierte die Kranken-
pflegeschule in Washington D.C. Sie arbeitete unter anderem an einem
Projekt zur Verbesserung der praktischen Pflegeausbildung. Der Aus-
gangspunkt ihres Denkens verschiebt sich von einem traditionell passi-
ven Patienten als Empfanger der Pflege zu einer aktiv handelnden Person,
die grundsatzlich fir sich selbst sorgt.

Im Mittelpunkt steht die Selbstflirsorge-Defizit-Theorie der Pflege (self
care deficit theory of nursing). Sie setzt sich zusammen aus drei aufeinan-
der bezogenen theoretischen Ansatzen:

— die Theorie der Selbstflirsorge (self care), die das selbststandige Han-
deln der Individuen zur Erhaltung ihrer Gesundheit beschreibt;

- die Theorie des Selbstfiirsorge-Defizits (self care deficit), die beschreibt,
aufgrund welcher Zustande Menschen mittels Pflege geholfen werden
kann;

- die Theorie der Pflegesysteme (nursing systems), die beschreibt, wel-
che Beziehungen zwischen Pflegenden und Patienten aufgebaut wer-
den kénnen, damit Pflege wirksam ist.

Selbstfiirsorge

Selbstfiirsorge ist eine zielgerichtete, erlernte Handlung. Sie wird von
Individuen durchgefiihrt und dient ihnen selbst oder ihrer Umgebung,
um Leben zu erhalten, integrierte Funktionen unter stabiler oder sich ver-
andernder Umgebung zu erhalten oder wieder herzustellen und einen
Zustand des Wohlergehens zu erreichen. Selbst- und Abhdngigen-Fiir-
sorge wird in Bezug auf drei Arten von Selbstflirsorge-Erfordernissen
(self-care requisites) durchgefiihrt, die zur Erhaltung von Leben, Gesund-
heit und Wohlergehen notwendig sind:

m allgemeine Selbstfiirsorge-Erfordernisse;
m entwicklungsbedingte Selbstfiirsorge-Erfordernisse;
B gesundheitsstorungsbedingte Selbstflirsorge-Erfordernisse.

Allgemeine Selbstfiirsorge-Erfordernisse sind allen Menschen gemein-
sam. Sie umfassen
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- ausreichende Zufuhr von Luft, Wasser und Nahrung;

- Pflege im Zusammenhang mit den Ausscheidungsprozessen;

- Gleichgewicht zwischen Aktivitat und Ruhe;

- Gleichgewicht zwischen Alleinsein und sozialer Interaktion;

- Abwendung von Gefahren fiir Leben, menschliche Funktionsfahigkeit
und menschliches Wohlbefinden;

- Forderung der menschlichen Funktionsfahigkeit und Entwicklung
innerhalb sozialer Gruppen in Einklang mit den menschlichen Fahig-
keiten und dem Wunsch nach Normalitat.

Entwicklungsbedingte Selbstflirsorge-Erfordernisse dienen der Férde-
rung der Entwicklung des Menschen zu Reife und hoéheren Stufen der
Organisation der Lernprozesse. Diese lassen sich in zwei gro3e Gruppen
teilen:

B von einem spezifischen Entwicklungsstadium bedingte Erfordernisse;
B von duBeren Umstdanden bestimmte Erfordernisse.

Bestimmte Stadien treten allgemein in der Entwicklung des Menschen auf.
In jeder Entwicklungsphase miissen diejenigen Aspekte der Pflege, die

zum Erhalt des Lebens notwendig sind und speziell der Entwicklungsfor-

derung in der jeweiligen Phase dienen, besondere Beachtung finden.

Solche besonderen Entwicklungsstadien sind

- die intrauterine Lebensphase und Geburt;

- die neonatale Lebensphase;

- das Sauglingsalter;

- die Entwicklungsstadien der Kindheit, Jugend und des friihen Erwach-
senenalters;

- die Entwicklungsstadien des Erwachsenenalters;

- die Schwangerschaft (ob in der Jugend oder im Erwachsenenalter).

In jedem dieser Entwicklungsstadien miissen — das macht Orem deutlich -
die universellen Selbstpflegeerfordernisse ebenso beachtet werden wie
die spezifischen, die sich aus dem jeweiligen Entwicklungsstand ergeben.
Ein Beispiel ware das Neugeborene, das zu seiner Temperaturregulation
Unterstlitzung bendétigt.

Aus besonderen duBeren Bedingungen, die einen negativen Einfluss
auf die menschliche Entwicklung haben kénnen, ergibt sich die andere
Gruppe von Selbstpflegeerfordernissen.

Ein Teilbereich dieser Selbstpflege soll verhindern, dass fir die Entwick-
lung potenziell gefdhrliche Bedingungen sich nachteilig auswirken. Ein
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Beispiel ware die Bereitstellung angemessener Erndhrung und Ruhe fiir
Patienten mit apallischem Syndrom.

Der andere Teilbereich bezieht sich auf die Pflege, die bereits beste-
hende oder potenzielle schadliche Auswirkungen abschwachen und
beseitigen soll, die von besonderen Umstanden oder Lebensereignissen
wie den Folgenden ausgehen:

mangelhafte Ausbildungsbedingungen;

soziale Anpassungsschwierigkeiten;

Verlust nahe stehender Menschen;

Verlust von Besitz, Arbeit oder gewohnter Umgebung;
- Behinderungen, Krankheit oder bevorstehender Tod.

Eine einzelne oder eine Kombination dieser Bedingungen kann die Anfor-

derungen an die Selbstpflegekompetenz erhéhen.
Gesundheitsstorungsbedingte Selbstflirsorge-Erfordernisse  wirken

den Folgen von Krankheit oder Verletzung entgegen. Zu ihnen gehoéren

- Bemiihen um medizinische Unterstlitzung, prophylaktisch und im
Krankheitsfall;

- Wissen Uber den Verlauf von Krankheiten und ihre Einfllsse auf die Ent-
wicklung und Mal3nahmen gegen diese;

- effektive Durchfiihrung von medizinisch verordneten MaBnhahmen;

— Anpassung des Selbstbildes an den aktuellen Gesundheitszustand und
Fahigkeit, mit bleibender Behinderung zu leben.

Selbstfiirsorge-Defizit

Die Selbstfiirsorge-Erfordernisse wandeln sich im Laufe des Lebenszyk-
lus. Die jeweils bendtigte Auswahl an Erfordernissen wird als therapeuti-
scher Selbstfiirsorge-Bedarf (self-care demand) bezeichnet. Die Fahigkeit
des Menschen, diesem Bedarf gerecht zu werden, wird Selbstflirsorge-
Vermdgen (self-care agency) genannt. Sie ist die Kraft eines Menschen,
die Planung und Durchfiihrungen der fiir die Selbstfiirsorge wesentlichen
Handlungen auszufiihren.

Ist das Selbstflirsorge-Vermogen geringer als der therapeutische
Selbstfiirsorge-Bedarf, dann besteht ein Selbstflirsorge-Defizit.

Das Selbstflirsorge-Defizit bestimmt, wann und in welchem Ausmal
professionelle Pflege notwendig wird.
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Pflegesysteme

In Pflegesystemen ist das Pflege-Vermdgen fiir die Ausiibung berufli-
cher Pflege erforderlich. Dieses Vermdgen ist die Fahigkeit, individuellen
Personen oder Personengruppen mit PflegemalBnahmen zu helfen, um
Selbstfiirsorge-Defizite zu kompensieren oder (iberwinden zu kénnen. Es
gibt drei Arten von Pflegesystemen:

B das vollig kompensatorische Pflegesystem
B das teilweise kompensatorische Pflegesystem
B das unterstiitzend-erzieherische Pflegesystem

Das vollig kompensatorische Pflegesystem wird dann gewahlt, wenn der
Patient Uberhaupt keine SelbstfiirsorgemalBnahmen durchfiihren kann
oder soll. Beispiel: Wachkoma-Patient.

Das teilweise kompensatorische Pflegesystem wird verwendet, wenn
der Patient einige, aber nicht alle SelbstfiirsorgemalBnahmen durch-
fihren kann. Beispiel: Der Patient kann zwar alle allgemeinen Selbstfiir-
sorge-Erfordernisse wie Essen und Ankleiden, aber nicht die gesund-
heitsstorungsbedingten Selbstflirsorge-Erfordernisse, z. B. Gehlibungen,
durchfihren.

Das unterstiitzend-erzieherische Pflegesystem wird angewendet,
wenn der Patient alle Malinahmen der Selbstflirsorge durchfiihren kann
und soll, darin jedoch noch Unterstliitzung braucht, z.B. eine Didtbera-
tung bei vorliegendem Diabetes.

Welches Pflegesystem angewandt wird, entscheidet sich nach dem
Ausmal des Selbstflirsorge-Defizits und nach der Antwort auf die Frage,
wer die entsprechenden Selbstfiirsorge-Handlungen ausfiihren kann.

Bei jedem Pflegesystem werden die angemessenen Methoden der
Hilfe angewandt.

Diese sind
- Handeln fiir den Patienten;

- Anleiten des Patienten;

- korperliche und/oder seelische Unterstiitzung des Patienten;

- Schaffen einer Umgebung, die der persénlichen Entwicklung férderlich
ist;

- Unterrichten des Patienten.
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Definition der Pflege

Orems Definitionen von Pflege zeigen eine kontinuierliche Entwicklung
ihres Denkens durch die Jahrzehnte. Die Formulierung von 1956 lautete:

- Pflegende stellen als Pflegepraktiker einzelnen Personen spezialisierte
Hilfe zur Verfligung.
- Diese Personen haben derartige Einschrankungen, dass mehr als die
Ubliche Hilfe der Familie oder von Freunden nétig ist.
Diese Formulierung hat Orem 1985 weiterentwickelt:
Personen mit einem legitimen Bedarf an Pflege zeichnen sich aus durch
- einen Bedarf fiir unterschiedliche Arten und Mengen an Selbstfir-
sorge;
- durch gesundheitsbedingte Einschrankungen der kontinuierlichen
Erzeugung der Art und der Menge der bendétigten Flrsorge.
- Pflegende liben ihr Kénnen durch verschiedene Methoden der Hilfe
aus: sie handeln anstelle der gepflegten Person, sie helfen ihr, sich
selbst zu helfen.

Menschenbild

Orem sieht den Menschen als ein vollstandiges, funktionstilichtiges Gan-
zes mit einer starken Eigenmotivation, fiir sich selbst zu sorgen. Jeder
Mensch halt mit seinen Handlungen eine Balance aufrecht zwischen
Anforderungen, die an seine Selbstflirsorge gestellt werden, und seinen
Fahigkeiten, diesen Anforderungen gerecht zu werden.

Orem legt dabei den Schwerpunkt auf die Erhaltung des Gleich-
gewichts, sie richtet ihr Augenmerk auf die Handlungen, die der gesunde,
aber auch der kranke Mensch vollziehen kann, um die Balance zu erhalten.
Sie beschreibt zehn Leistungskomponenten, die ein Mensch braucht, um
gesund zu bleiben (Selbstpflegefahigkeiten):

- die Fahigkeit, aufmerksam zu bleiben;

- die Fahigkeit, die Lage und die Haltung des eigenen Korpers wahrzu-
nehmen und zu steuern;

- die Fahigkeit, die eigene Motivation und den Antrieb aufrechtzu-
erhalten;

- die Fahigkeit, verniinftig zu sein und erwachsen zu reagieren;

— die Fahigkeit, Entscheidungen zu treffen;

- die Fahigkeit, Wissen zu erwerben und anzuwenden;

- die Fahigkeit, die geeigneten Selbstpflegehandlungen zum Erreichen
eines Zieles auszuwahlen;

167



¢ Das Selbstflirsorge- oder Selbstpflege-Defizit D

- die Fahigkeit, die Selbstpflegehandlungen durchzufiihren und in das
tagliche Leben zu integrieren;

- die Fahigkeit, die eigenen Reserven fir die erforderlichen Selbstpflege-
handlungen einzuteilen;

- die Fahigkeit, die Selbstpflege geschickt durchzufihren.

Das bedeutet, dass Menschen, die ihre Selbstpflege selbst bewaltigen, in

der Lage sind,

- grundlegende physische, psychische und soziale Lebensprozesse zu
erhalten;

— menschliche Strukturen und Funktionen aufrechtzuerhalten;

- ihr menschliches Potenzial vollsténdig zu entwickeln;

- Verletzungen und Krankheiten vorzubeugen;

- Krankheiten und ihre Folgen mit angemessener Unterstiitzung zu hei-
len oder zu regulieren.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass Selbstpflege in unserer Gesell-
schaft eine ganz alltdgliche Erscheinung ist. Unter normalen Umstanden
erwartet man von einem Menschen, dass er fiir sich selbst sorgen kann.
Gemeint ist damit, dass bestimmte personliche Bedirfnisse, Wiinsche
und Sehnslichte innerhalb gewisser Grenzen und Moglichkeiten befrie-
digt werden. Zumindest kann kaum jemand ein sinnvolles Leben fiihren,
ohne auf die eine oder andere Art fiir sich selbst zu sorgen.

Nicht mehr fir sich selbst sorgen zu kdnnen, bedeutet eine Abnahme der
Lebensqualitat. Wachkoma-Patienten konnen nicht fiir sich selbst sorgen
und dies hat Konsequenzen fiir (Schenk, 1998)

— personliche Freiheit;

- (Un-)Abhdngigkeit;

- Privatsphare.

Differenzielle Charakterisierung von Selbst-, Laien-
und professioneller Pflege

Selbstpflege orientiert sich an dem allgemeinen Bediirfnis nach einer sinn-
vollen und gesunden Existenz. Nur wenn Bedirfnisse in einem bestimm-
ten Umfang befriedigt werden, kann ein Zustand korperlichen, geistigen
und sozialen Wohlbefindens erreicht werden.

Laienpflege orientiert sich primadr an den Pflegebediirfnissen eines
anderen Menschen. Laienpflege ist stets mit dem Gefiihl herzlicher Zunei-
gung verbunden und unterscheidet sich von der professionellen Pflege
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dadurch, dass professionelle Pflegepersonen liber spezielle Ausbildung
und spezielles Fachwissen verfligen.

Professionelle Pflege erfolgt, wenn die erfahrene Einschrankung, Sto-
rung oder Behinderung zu grof ist, die Laienpflege nicht mehr ausreicht
oder nicht kontinuierlich zur Verfligung steht, wegen unzureichender
Hilfsmittel oder unzureichendem Fachwissen, wenn spezielle Pflege-
handlungen durchgefiihrt werden miissen.

Menschen kénnen nicht unabhdngig voneinander leben, sie sind bei
der Bewiltigung der taglichen Aktivitaten immer wieder auf Zuwendung
und Hilfe angewiesen.

169



Arbeitsorganisationsformen im Pflegesystem
der Apalliker Care Unit

Grundsatzlich orientiert sich die Pflege an der Apalliker Care Unit an den
Bedurfnissen der Wachkoma-Patienten. Nachdem die Rahmenbedingun-
gen den Pflegealltag bestimmen, haben wir fiir deren Langzeitbetreuung
eine Arbeitsorganisationsform mit einem ganzheitlichen Ansatz gewabhlt.

Prinzipiell unterscheiden wir zwei Hauptgruppen von Arbeitsorganisati-

onsformen:

E Funktionspflege: Hier geht es um die Erfiillung von Funktionen und
weniger um die ganzheitliche Betreuung von Menschen. Die Organisa-
tion der Pflege erfolgt tatigkeitsorientiert.

m Patientenorientierte Arbeitsorganisationsform: Ist auf die Befirf-
nisse der Patientlnnen ausgerichtet. Pflegefachkrafte sind fiir die Steu-
erung des Pflegeprozesses verantwortlich und leiten Hilfskrafte an.

In der funktionell orientierten Arbeitsorganisationsform, Funktionspflege
(Hauptdienst, Beidienst usw.), wird die tagliche Pflegeintervention nach
Tatigkeiten gegliedert und aufgeteilt. Jede Pflegeperson ist fiir alle Pati-
enten auf der Station verantwortlich. Diese Arbeitsorganisationsform
wiirde die Wachkoma-Patienten nur verunsichern, da sie es durch ihre
massive Wahrnehmungsbeeintrachtigung nicht schaffen, sich auf viele

Hande und Stimmen zu konzentrieren und einzustellen. Die Pflegeper-

sonen konnten nicht mit ihnen in Beziehung treten, da es nicht mdglich

ware, eine tragfahige Vertrauensbasis zu schaffen. Menschen im Wach-
koma haben keine andere Mdglichkeit, unangenehmen Situationen zu
entkommen, als sich noch weiter in sich zurlickzuziehen. Die vegetative

Symptomatik wiirde in den Vordergrund treten und eine gezielte Forde-

rung ware nicht mehr mdoglich.

Zu den patientenorientierten Arbeitsorganisationsformen mit einem
ganzheitlichen Ansatz gehéren

B Zimmerpflege: Ein Zimmer wird als Pflegeeinheit betrachtet und die
Patientinnen werden von einer Pflegekraft verantwortlich versorgt.

m Einzelzimmer: Pro Dienst ist nur eine Pflegeperson im Patientenzim-
mer und geht dann in keine weiteren mehr. Vor allem bei Isolierung,
um Verschleppung von Keimen zu vermeiden.

B Bezugs-, Bereichs-, Gruppenpflege: Wird als Ganzheitspflege be-
zeichnet. Ist eine nachvollziehbare, schriftlich fixierte Zuordnung von

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
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Patientinnen zu bestimmten Pflegepersonen. Es erfolgt eine individu-
elle und umfassende Betreuung.

Die gewahlte Arbeitsorganisationsform an der Apalliker Care Unit ist die
Bereichspflege mit Bezugspflegeaspekt.

Der Patienten-Personal Schliissel hat sich von 1:1 auf 1:1,25 erhdht, um
durch die immer wieder entstehenden Fehlzeiten des Pflegepersonals
keine Llcken in der Betreuungsqualitdt entstehen zu lassen. Kontinuitat
in der Pflege von Wachkoma-Patienten ist ein wesentliches Kriterium fir
eine erfolgreiche Rehabilitation. Fortschritte, die bereits gemacht wur-
den, kénnen so auch gehalten und einer weiteren Verbesserung zuge-
fuhrt werden.

Bei einem Patienten-Personal-Schlissel von 1:1,25 Gbernimmt in der
Bereichspflege mit Bezugspflegeaspekt jede Pflegeperson ihren eigenen
Bezugspatienten, den sie vom Tag der Aufnahme bis zur Entlassung oder
bis zum Tod begleitet. Uberdies tibernimmt sie am jeweiligen Tag zusatz-
lich Patienten, mit denen sie gerne zusammenarbeitet. Das hat den Grund,
dass Pflegehandlungen meist erst dann wirksam werden kénnen, wenn
eine gegenseitige Akzeptanz gegeben ist. Fiir die Angehdrigen und/oder
Sachwalter des Patienten ist sie der Ansprechpartner. Jede Pflegeperson
hat auch eine Vertretungsfunktion (Urlaub, Krankheit u.a.). Die Zuteilung
und Ubernahme zur Betreuung der Patienten obliegt den Pflegeperso-
nen. So ist es fiir die jeweilige Pflegeperson auch maoglich, in ihrer Dienst-
zeit den eigenen Bezugspatienten in der Gesamtheit seiner Bediirfnisse
zu betreuen.

Je nach pflegerischer Qualifikation, Kompetenz und Anforderung koor-
diniert die Stationsfiihrung die Einteilung vor der Dienstlibergabe. Jede
Pflegeperson ist wahrend ihrer Dienstzeit fiir eine bestimmte Anzahl von
Patienten verantwortlich.

Das Hauptziel ist es, mit den vorhandenen Ressourcen die Qualitat der
Patientenbetreuung zu verbessern. Dies geschieht durch eine effiziente
Organisation des pflegetherapeutischen Arbeitsablaufs, der sich an den
Bedirfnissen der Wachkoma-Patienten orientiert.

Die Anzahl der zu betreuenden Patienten ist auch abhéngig von der
Pflegeintensitat, den geplanten Beschaftigungsaktivitdten, der Quali-
fikation der Pflegenden und den Personalressourcen. Nach Moglichkeit
Ubernimmt die Pflegeperson (ber einen langeren Zeitraum dieselben
Patienten, damit die Vertrauensbasis zwischen Patient und Pflegeperson
verbessert werden kann. Der Wachkoma-Patient muss sich nicht standig
auf unbekannte Hande, fremde Stimmen etc. einstellen.
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Die Arztvisite erfolgt moglichst im Beisein der fiir den Patienten ver-
antwortlichen Pflegeperson, die auch die Visite ausarbeitet. Die Pflege-
personen flihren alle Pflegehandlungen und erforderlichen MalBnahmen
zusammenhangend durch. Sie sind wahrend ihrer Dienstzeit fiir die pfle-
gerische Betreuung sowie fiir die nachvollziehbare Dokumentation im
Pflegeprozess verantwortlich.

Es ist darauf zu achten, dass die Pflegehandlungen im Sinne des Leit-
bildes und die Tatigkeiten, die im Berufsbild verankert sind, durchgefiihrt
werden. Fiir Angehorige, Besucher und andere Berufsgruppen ist an einer
Wandotafel ersichtlich, wer welche Patienten am jeweiligen Tag betreut.

Durch den ungleichen Ausbildungsstand der ACU-Mitarbeiter unse-
rer Station in den Pflegekonzepten zur Wahrnehmungsférderung kam es
zu groBBen Unsicherheiten in den taglichen Pflegehandlungen und in der
Angehdrigenintegration. Dementsprechend grof3 war auch die Unsicher-
heit der Mitarbeiter, Angehorige gezielt zu informieren und addquat in
den Tagesablauf einzubeziehen.

Das heif3t, wir hatten kein einheitliches Betreuungsverstandnis und
keine kontinuierlich qualifizierte Betreuungsqualitdt. Einige Mitarbei-
ter hatten bereits eine Basisausbildung in Pflegekonzepten zur Wahr-
nehmungsforderung. Die fachspezifische Einarbeitung der noch unge-
schulten Mitarbeiter erfolgte zu Beginn des Projektes durch die Kollegen
mit Basisausbildung. Da in der Betreuung von Wachkoma-Patienten die
Anforderungen an das Pflegepersonal nicht alltaglich sind, war es uner-
lasslich, alle Pflegepersonen in den erforderlichen Pflegekonzepten zu
schulen.

Unser Ziel war es, die vorhandenen Problemfelder zu bearbeiten sowie
die einzelnen Prozessschritte zur Implementierung der Pflegekonzepte
innerhalb eines bestimmten Zeitrahmens festzulegen. In einem ersten
Schritt begannen wir mit der Erhebung des Wissensstandes. In weiterer
Folge ermittelten wir die Ansprechpartner und Wissensvermittler zu den
jeweiligen Pflegekonzepten, um innerhalb des Teams das bereits vorhan-
dene Wissen im Schneeballprinzip weiter zu vermitteln.

Als Arbeitsunterlagen sowie zur Evaluierung wurden von den Wissens-
vermittlern entsprechende Checklisten gefiihrt. Unterstiitzung erhielt das
ACU-Team, indem der Dienstgeber, das Geriatriezentrum am Wienerwald,
spontan die Kosten fiir die Affolter-Basisausbildung Gibernahm. Die Aus-
bildungskosten fiir Kindsthetik ibernahm die Osterreichische Wachkoma-
Gesellschaft. Die Ausbildung des gesamten interdisziplindren Teams in
Affolter und Kinasthetik erfolgte durch externe Trainer. Die praktische
Umsetzung des neu erworbenen Wissens erfolgte sogleich im Stations-
alltag.
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Schon nach kurzer Zeit fachpraktischer Anwendung dieser nachste-
hend angefiihrten Konzepte wurden die Mitarbeiter sicherer in ihren Pfle-
gehandlungen und in der Angehérigenintegration. Dies wiederum flihrte
zu einer positiven Reaktion bei den Wachkoma-Patienten. Diese Reaktio-
nen und Verdanderungen werden in entsprechenden Scores regelmafig
schriftlich festgehalten und evaluiert.

Um eine kontinuierlich hohe Betreuungsqualitdt zu gewahrleisten, fin-
den in regelmaBigen Abstanden Refresh-Stunden statt. In diesen gibt es
keine Hierarchie, sondern jeder lernt von jedem, wir lernen miteinander
und aneinander. Da das ACU-Team die Angehdrigen als Co-Therapeuten
betrachtet, nehmen auch interessierte Angehorige an diesen Refresh-
Stunden teil.
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Basale Stimulation®

Das Konzept der Basalen Stimulation geht davon aus, dass auch schwerst
wahrnehmungsbeeintrachtigte Menschen in der Lage sind, etwas wahr-
zunehmen. Basale Stimulation will den Mangel an Eigenerfahrung, Eigen-
bewegung und Auseinandersetzung mit der Umwelt kompensieren. Sie
ist ein Weg, Wachkoma-Patienten in ihrer eigenen Entwicklung zu unter-
stitzen.

1975 entwickelte der Sonderpadagoge und heilpadagogische Psycho-
loge Prof. Dr. A. Fréhlich das Konzept der Basalen Stimulation zur Forde-
rung geistig und korperlich behinderter Kinder. Unter dem Wort ,basal”
versteht man grundlegende Angebote fiir einen wahrnehmungsbeein-
trachtigten Menschen. Dieses Konzept orientiert sich an den Entwick-
lungsstufen, die ein Mensch in seinem Werdeprozess durchlauft. Basale
Stimulation greift auf die ersten Wahrnehmungserfahrungen zurtick, die
ein Kind schon im Mutterleib und auch spater als Saugling oder Kleinkind
erfahrt. Das heif3t, dass Wachkoma-Patienten keine Vorleistung erbringen
mussen. Mit dem Wort ,Stimulation” ist gemeint, dass ein bewusstseins-
beeintrachtigter Mensch fiir seine Entwicklung positive Anregung beno-
tigt.

In den 8oer Jahren hat die Krankenschwester und Diplompadagogin C.
Bienstein gemeinsam mit Prof. Dr. Frohlich dieses Konzept in die Erwach-
senenpflege Ubertragen. Basale Stimulation ist eine Férderung der Sin-
neswahrnehmung. Mit der Integration und Anwendung dieses Konzep-
tes hat sich unser Pflegeverstiandnis grundlegend verdndert. Aus den
herkémmlichen Ganzkdrperwaschungen, Vollbad, Einreibungen, die wir
tagtaglich an den Wachkoma-Patienten durchfiihren, ist therapeutische
Pflege entstanden. In unseren Pflegehandlungen steht nicht mehr die
Hygiene im Vordergrund, sondern durch die zielgerichteten Handlungen,
die wir Pflegenden jetzt setzen, steht die Forderung der Wachkoma-Pati-
enten an oberster Stelle.

Durch dieses veranderte Pflegeverstandnis kdnnen wir auch Reaktio-
nen der Patienten beobachten, die selbst uns Pflegende immer wieder
aufs Neue Uberraschen. Diese Pflege ist flir den Wachkoma-Patienten ein
Angebot, liber dessen Annahme oder Ablehnung er selbst entscheidet.
Wir wahlen eine Kommunikationsform, die der Wachkoma-Patient wahr-
nehmen und verarbeiten kann. Das heif3t, wir begeben uns auf die Ebene
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der Patienten und vermitteln ihnen dabei Kommunikation, die sich auf
elementare Inhalte bezieht, wie die Gegenwart eines anderen, interes-
sierten Menschen zu flihlen. Wir unterstiitzen sie, indem wir ihnen helfen,
ihre Kbrpergrenzen zu ersplren, damit sie sich selbst erleben, um die Welt
auBerhalb ihres Korpers wahrnehmen zu konnen.

Gerade in der Pflege von Wachkoma-Patienten hat die nonverbale
Kommunikation groBe Bedeutung. Die Pflegenden missen die Signale
der Patienten richtig verstehen und interpretieren. Aber hier stof3en wir
immer wieder auch an die persdnlichen Grenzen der eigenen Wahrneh-
mungsfahigkeiten.

Die meisten Wachkoma-Patienten an der ACU befinden sich im Remis-
sionsstadium 2 bis 3. Sie sind nicht in der Lage, verbal zu kommunizieren.
Wir Pflegenden beriihren die Patienten unzdhlige Male am Tag bei den
Ganzkorperwaschungen, beim Lagewechsel, bei Einreibungen, beim Ver-
bandwechsel. Im pflegerischen Alltag werden Beriihrungen daher haufig
zur Routine. Es ist aber ganz wesentlich, Gber die Wirkung der Berlihrung
auf Wachkoma-Patienten nachzudenken. Denn jede Beriihrung hat Sig-
nalwirkung und ist somit eine Information fiir den Patienten. Pflegende
mussen Uber eine Art sprechende Hande verfligen (Bienstein und Froh-
lich 1991, S. 37).

Berlihrungen haben unterschiedliche Qualitaten. Sie kdnnen klar, fest,
hastig, oberflachlich, schmerzhaft, liebevoll, hart, unangenehm, behut-
sam sein. Berlihrungen I6sen immer Gefiihle aus. Durch sie kdnnen wir
uns zartlich, entspannt, beruhigt, angenommen, beachtet flhlen, aber
auch verwirrt, verspannt, abgelehnt und auch weggestof3en. Wachkoma-
Patienten, die in ihrer Wahrnehmungsfahigkeit extrem beeintrachtigt
sind, missen klar und eindeutig beriihrt werden, damit sie die Beriihrun-
gen mit den verbundenen Gefiihlen auch klar und eindeutig zuordnen
kdnnen. Zu schnelle, fliichtige Berlihrungen verunsichern und verwirren
die Patienten, und es kann damit die vegetative Symptomatik in Form von
erhohtem Speichelfluss, erhohtem Muskeltonus, Hustenanfdllen etc. in
den Vordergrund treten.

Initialberiihrung

Ein Wachkoma-Patient nimmt seine Umgebung meist tber das Gehor
wahr. Er kann sich auf ein plotzliches Anfassen, unangenehme oder
schmerzhafte Berlihrungen nicht vorbereiten, wenn er nie weil3, ob der
gesprochene Satz ihm oder seinen Bettnachbarn oder dem Arbeitskolle-
gen der Pflegeperson gilt. Dies bedeutet fiir den Patienten zusatzlichen
Stress, weil er sich nie entspannen kann. Wenn der Wachkoma-Patient
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aber lernt, dass nur dann etwas an ihm oder mit ihm gemacht wird, wenn
er vorher gezielt beriihrt wird, dann gewinnt er an Sicherheit und kann
sich entspannen. Auch Uber die bevorstehende Berlihrung informieren
wir die Patienten verbal.

Beim Abschluss einer MalBnahme fiihren wir die Initialberihrung durch,
um das Beenden zu signalisieren. Dies gibt dem Wachkoma-Patienten
Sicherheit und Orientierung. Damit auch von anderen Berufsgruppen
und Angehdrigen die Initialberiihrung berlicksichtigt wird, haben wir sie
auf einem Din-A4-Blatt gut sichtbar am Kopfende an jedem Patientenbett
angebracht. Auch die Angehdrigen informieren uns ber die gewohnte
Anrede ihres Kindes, Partners oder Elternteils. Diese Anredeform vermer-
ken wir am selben Blatt.

Es fallt uns Pflegenden nichtimmer leicht, einen Patienten mit ,Du” und
Vornamen anzusprechen. Einige unserer Wachkoma-Patienten haben so
genannte Spitznamen, mit denen wir sie ansprechen. Ob diese von den
Angehdrigen gewiinschte Anrede fiir die Patienten noch Glltigkeit hat
und von den Patienten noch weiter gewlinscht wird, merken wir an ihrer
Reaktion.

Schultern, Arme, Hande sind zum Beispiel als Bereiche fiir die Initial-
berlihrung geeignet. Hier wird mit festem, eindeutigem und gleichma-
Big konstantem Handedruck zur Information Gber den Beginn und den
Abschluss der Mal3nahme bertihrt.

Die Pflegepersonen an der ACU sind bereit, mit jedem Wachkoma-Pati-
enten eine individuelle Beziehung aufzubauen und zu erhalten und die
geplanten Malinahmen an die Bediirfnisse jedes Einzelnen anzupassen.
Sie mussen eine hohe Wahrnehmungsfahigkeit entwickeln, damit sie die
kleinsten Verdanderungen, Fort- und auch Rickschritte bemerken.

Folgende Aspekte sind mitentscheidend liber die Qualitat der Beriih-
rung (Bienstein und Frohlich 2003, S. 50):

- den Betroffenen allein beriihren, nicht mit mehreren Personen gleich-
zeitig berUhren;

den Anfang und das Ende der Handlung signalisieren;

die Konstanz in der Berlihrung erhalten;

die Kontaktintensitat aufbauen;

einen Rhythmus in der Berihrung entwickeln;

Sicherheit durch die wahrnehmende Beriihrung entwickeln.

Ebenso missen die Pflegenden erkennen, welches Angebot vom Wach-
koma-Patient gebraucht und gefordert wird. Wir definieren die Patienten
an der ACU nicht als Summe von Defiziten, sondern wir nehmen sie so an,
wie sie sind, und holen sie dort ab, wo sie sich befinden.
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Die Stufen der Wahrnehmungsentwicklung

Das vibratorische Erleben im Zusammenspiel mit unserer somatischen
und vestibularen Wahrnehmung ist die Grundlage fiir unser Kérper-Ich.

Somatische Wahrnehmung
Die somatische Wahrnehmung umfasst die Empfindung der Kérperober-
flache und den ganzen korperlichen Bereich. Das Ziel fir den Patienten ist
es, ihm Informationen Uber sich und seinen Korper zu vermitteln, Grenzen
und Abgrenzung erfahrbar zu machen, das Kérperschema wieder herzu-
stellen. Firr Orientierung und Wohlbefinden zu sorgen, damit der Patient
ein reales Kérperschema entwickeln kann und sich als Ganzes wahrnimmt.
Angebote: Es gibt verschiedene Formen der Ganzkorperwaschung
(GKW), z.B. belebende, beruhigende, Bobath-orientierte, entfaltende
GKW. Je nach Bediirfnis der Patienten kombinieren wir einzelne Waschun-
gen mit Affolter. Getrennt von der GKW ist es mdglich, nach denselben
Prinzipien der GKW eine Ganzkérpermassage durchzufiihren. Von grof3er
Bedeutung ist die Vermittlung der Koérpererfahrung durch regelmagige
Lagewechsel nach individuellem Lagerungs- oder Bewegungsplan und
den Wechsel von harten und weichen Lagerungshilfsmitteln. Die Patien-
ten an der ACU tragen Privatkleidung. Durch das Tragen eigener, etwas
weiterer Kleidung erhdlt der Wachkoma-Patient zusatzliche Informati-
onen Uber seinen Korper. Damit er auch ein Geflhl fir die Schwere der
Extremitaten bekommt, legen wir Beine oder Arme in ein Handtuch und
bewegen dieses langsam horizontal und vertikal hin und her.

Pflegestandard: Beruhigende Ganzkdrperwaschung

Probleme

- Patient hat seinen Bezug zu seinem Korper, seinem Korperschema ver-
loren.

- Patient ist unruhig, angstlich, angespannt, weist erhohte Atemfre-
quenz, Muskeltonus oder Blutdruck auf.

- Patient ist nicht in der Lage, die Korperhygiene vollstandig selbst zu
Ubernehmen.

Ziele

- Beim Patienten entspannte, ruhige, regelmaflige Atmung erreichen.

— Der Muskeltonus soll reduziert werden.

— Korpergrenzen und Korperschema sollen bewusst gemacht werden,
Korpererfahrung.

- Der Patient soll sich danach sauber und wohl fiihlen.
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- Es sollte ein Zugang zum Patienten gefunden und eine Beziehung auf-
gebaut werden.

Anzahl und Qualifikation der Pflegeperson
- eine speziell geschulte Person
— eine Person als Assistenz und zur Sicherheit

Haufigkeit
- abhangig vom Zustand des Patienten und der geplanten Angebote

Vorbereitung

Patient

— Die Pflegeperson stellt sich vor

— Durchfiihrung der Initialberiihrung

- den Patienten liber das Angebot informieren

Umgebung

- Fenster schliellen

— Raum soll angenehm temperiert sein

— Zugluft vermeiden

- unnotige Gerdauschquellen ausschalten

- Bettin Arbeitsstellung bringen

- Wassertemperatur liegt zwischen 37 und 40 °C

Material

- zwei Waschlappen

- Seife, Zusdtze gemal Biografie oder Arztanordnung
— frische Kleidung oder frisches Nachthemd

Personlich
- hygienische Handedesinfektion

Durchfiihrung

- Die Durchfiihrung sollte immer langsam geschehen, so kontinuierlich
wie moglich Kérperkontakt zum Patienten halten. Es soll immer nur
eine Person zur gleichen Zeit am Patienten arbeiten. Patienten beruhi-
gen (so wenig wie moglich sprechen, damit sich der Patient konzentrie-
ren kann).

- Die Hand des Patienten in das Wasser eintauchen.
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Die Betreuungsperson wascht den Patienten in Haarwuchsrichtung
beidhandig mit je einem Waschlappen (auch abtrocknen in Haar-
wuchsrichtung mit deutlich splrbarem Druck).

Mit feuchtem Waschlappen zuerst den Oberkorper, dann Arme und
Beine waschen und abtrocknen.

Besonders beruhigend wirkt ein warmes Hand- oder Fu3bad.
Genitalpflege kann auch vor der beruhigenden GKW durchgefiihrt
werden, im Zuge der Ublichen Pflege (situations- und patientenabhan-
gig).

Patienten auf die Seite drehen und Riicken, eventuell GesaB waschen
und abtrocknen. Hautpflege mit handelstiblichen Pflegeartikeln oder
Lotion gemal Biografie.

Waschutensilien entsorgen.

Dokumentation

Auf physische, psychische und emotionale Reaktion des Patienten, Beson-
derheiten und Komplikationen achten und mit Beispielen schriftlich im
Patientenakt festhalten.

Zur besonderen Beachtung: Die Reihenfolge der GKW sollte nur als Vor-
schlag dienen. Wichtig ist die Art und Weise der Durchfiihrung und nicht
die Reihenfolge. Diese bestimmt oft der Patient selbst. Es soll niemals im
Gesicht begonnen werden.

Pflegestandard: Beruhigendes Bad
Problem

Der Patient hat den Bezug zu seinem Korper, seinem Korperschema
verloren.

Der Patient ist unruhig, angstlich, angespannt, weist erhéhte Atemfre-
quenz, Muskeltonus oder Blutdruck auf.

Der Patient ist nicht in der Lage, die Kérperhygiene vollstéandig selbst
zu Gbernehmen.

Ziel

Beim Patienten entspannte, ruhige, regelmaBige Atmung zu erreichen.
Der Muskeltonus soll reduziert werden.

Korpergrenzen und Korperschema sollen bewusst gemacht werden,
Korpererfahrung.

Der Patient soll sich danach sauber und wohl fiihlen.

Es soll ein Zugang zum Patienten gefunden und eine Beziehung aufge-
baut werden.
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Anzahl und Qualifikation der Pflegepersonen
- eine speziell geschulte Person
— eine Person als Assistenz und zur Sicherheit

Haufigkeit
- mindestens alle 14 Tage, im Idealfall einmal wochentlich

Vorbereitung

Patient

- Die Pflegeperson stellt sich vor

— Durchfiihrung der Initialberiihrung

— Den Patienten iber das Angebot informieren

Umgebung

- Fenster schlieBen

— Der Raum soll angenehm temperiert sein.

- Zugluft vermeiden

- unnotige Gerduschquellen ausschalten

- beruhigende Musik gemaR Biografie und Dokumentation

- beruhigende Diifte, z. B. Lavendel6l, Kokosol oder gemaf3 Biografie
- Wassertemperatur liegt zwischen 37 und 40 °C

Material

- zwei Waschlappen, Badetuch

Seife, Zusatze, Shampoo gemal3 Biografie oder Arztanordnung
Nagelschere, eventuell Rasierutensilien

Wattestabchen

frische Kleidung und Wasche

Personlich
- hygienische Handedesinfektion

Durchfiihrung

— Den Patienten beruhigen.

Transfer vom Bett auf den Badekran.

Den Patienten auf Badekran sichern, anschlieend Gewichtskontrolle.
Den Patienten in gute Stimmung bringen mit Musik und Duftlampe.
Den Korper fiinf Minuten mit Wasser umspllen, danach erst die Reini-
gung des Korpers nach dem Prinzip der beruhigenden GKW.
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- Haarpflege, Rasur, Nasen-, Ohren-, Nagelpflege durchfiihren.

— Den Patienten abduschen.

- Den Patienten abtrocknen und zudecken, eventuell Haare fonen.

- Transfer vom Badekran ins Bett.

- Rucken und Gesal abtrocknen.

- Atemstimulierende Einreibung, Hautpflege mit handelstuiblichen Pfle-
geartikeln oder Lotion gemaf} Biografie, eventuell lokale Therapie
gemal’ Arztanordnung.

- Den Patienten anziehen.

- Badekran, Badewanne reinigen und desinfizieren, Badeutensilien ent-
sorgen.

Dokumentation

Auf physische, psychische und emotionale Reaktion des Patienten, Beson-
derheiten und Komplikationen achten und mit Beispielen schriftlich im
Patientenakt festhalten.

Vestibulare Wahrnehmung

Die vestibulare Wahrnehmung dient der Gleichgewichtssteuerung und
orientiert den Wachkoma-Patienten Uber Position und Lageveranderung
im Raum.

Angebote: Wenn der Patient sich zum Beispiel bei der GKW in Seiten-
lage befindet, ihn mit langsamen und gleichmafigen Schaukelbewegun-
gen wiegen, damit es zu keiner Uberstimulierung und nicht zu Schwindel
kommt. Bei Vor- und Riickwartsbewegungen auf einer Schaukelkurve ist
auf eine Erhéhung des Muskeltonus zu achten, durch die veranderte Situ-
ation der Schwerkraft ist aber in vielen Fallen eine erhdhte Aufmerksam-
keit zu beobachten. Zum Schaukeln ist auch ein Hebelifter geeignet. Eine
weitere Moglichkeit besteht darin, sich hinter den Patienten ins Bett zu
setzen und ihn sanft zu schaukeln. Fiir alle Aktivitaten soll der Wachkoma-
Patient nach Mdglichkeit eine Sitzposition einnehmen.

Vibratorische Wahrnehmung
Die vibratorische Wahrnehmung gibt dem Wachkoma-Patienten Informa-
tionen Uber die Korpertiefe — Knochen leiten Vibrationen.

Angebote: Damit die Patienten spiiren, wo sie aufliegen, halten wir
einen Massagestab auf die Matratze (Kopfbereich aussparen). Setzt man
den Massagestab an den Rippen an, spiiren sie, wie sie atmen. Es besteht
auch die Moglichkeit, anstelle des Massagestabes eine elektrische Zahn-
birste oder einen elektrischen Rasierapparat zu verwenden. Da Vibra-
tionen auch Uber Korperkontakt ibertragen werden, sitzen wir im Bett
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(wenn moglich sollten dies Angehdrige tun) hinter dem Patienten und
sprechen. Eine weitere Moglichkeit besteht darin, dass die Pflegekraft
(Angehorige) ihre Hande auf den Brustkorb des Patienten legt und dabei
spricht oder singt, damit werden die Vibrationen liber die Hande zum
Brustkorb abgeleitet.

Aufbauelemente Uber die Férderung der somatischen, vestibuldren
und vibratorischen Wahrnehmungen hinaus sind die orale, die olfakto-
rische, die auditive, die taktil-haptische und die visuelle Wahrnehmung.

Orale Wahrnehmung
Die orale Wahrnehmung umfasst Empfindungen im Mundbereich. Die
gustative Wahrnehmung umfasst die Empfindungen und Informationen
Uber den Geschmack.

Angebote: Bei der Mundhygiene bringen wir die Wachkoma-Patienten
in eine Sitzposition. Das heif3t, ,Oberkorper hoch”, wenn sie sich noch im
Bett befinden. Je nach Biografie bieten wir den Patienten Kaffee, Suppe,
Bier, Sekt, Saft oder Pikantes wie Saft von Essiggurken an. Wir haben die
Erfahrung gemacht, dass bei einigen Wachkoma-Patienten mit einer
Zahnpaste oder einem Mundwasser aus der Apotheke keine Mundhygi-
ene moglich ist, da die Patienten sofort den Muskeltonus erhéhen und
den Mund zupressen. Flihren wir die Mundhygiene aber mit dem Lieb-
lingsgetrank durch, 6ffnen sie den Mund und das Zahneputzen wird
leicht moglich. Bevor wir jedoch den Wachkoma-Patienten langsam an
die Mundhygiene heranfiihren, lassen wir ihn erst einmal riechen (nicht
langer als 15 Sekunden). Danach lassen wir den Patienten langsam das
Lieblingsgetrank schmecken. Auch die Mundhygiene verbinden wir mit
Affolter. Das heif3t, die Pflegekraft sitzt hinter oder neben dem Wach-
koma-Patienten und ,flihrt” mitihm die Bewegung aus. Damit der Patient
Geschmack wahrnehmen kann, geben wir Nahrungsmittel, zum Beispiel
eine Orangenspalte, in einen Schlauchverband, legen diesen in die Wan-
gentasche und halten den Schlauchverband von auf3en fest.

Olfaktorische Wahrnehmung

Die olfaktorische Wahrnehmung umfasst die Empfindungen und Infor-
mationen Uber den Geruch. Bevor man Nahrung in den Mund einbringt,
sollte man immer mit der Geruchstimulierung beginnen. Es ist zu beob-
achten, dass Kinder, aber auch Erwachsene oft vor der Nahrungsaufnahme
am Essen riechen. Geruch verbindet man mit angenehm oder unange-
nehm. Er ist ein wesentlicher Erinnerungsauslser, und man assoziiert mit
Geruch Jahreszeiten. Orangenduft oder Zimt beispielsweise verbindet
man mit Weihnachten. Hier sind uns die Angehorigen eine grof3e Hilfe, da
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sie meist die Lieblingsdiifte und die vertrauten Waschzusatze ihrer Lieben
kennen und sie regelmdBig mitbringen. Ein vertrauter Geruch vermittelt
den Wachkoma-Patienten ein Stlick Geborgenheit und Sicherheit.

Auditive Wahrnehmung

Die auditive Wahrnehmung bedeutet das Héren von Gerauschen und
Warnsystemen. Damit der Wachkoma-Patient differenziert wahrneh-
men, auditiv wahrnehmen kann, leiten wir Pflegehandlungen, wie schon
erwahnt, immer erst mit verbaler Ansprache und Initialberiihrung ein.
Schon beim Aufnahmegesprach mit den Angehdérigen erhalten wir Infor-
mationen Uber die Lieblingsmusik und die Stimmen und Gerausche, die
der Patient mag oder ganzlich ablehnt. Wenn die Gerduschkulisse zu grof3
wird, beobachten wir, dass die Patienten mit einer Erh6hung des Mus-
keltonus, Hustenanfallen oder Zunahme des Speichelflusses reagieren.
AuBlerdem ist darauf zu achten, dass nicht standig die gleiche und/oder
ununterbrochen Musik spielt.

Da sich die Patienten an der ACU in Mehrbettzimmern befinden, ist
besonders bei Pflegehandlungen darauf zu achten, dass kein Fernseher
oder Radio eingeschaltet ist. Dies wiirde den Wachkoma-Patienten enorm
irritieren und ihm gleichzeitig Spurinformation nehmen, da er durch die
Wahrnehmungsbeeintrachtigung nicht in der Lage ist, sich auf mehrere
Dinge gleichzeitig zu konzentrieren. Nach einem Musik- oder Fernsehan-
gebot ist auf eine gezielte Ruhephase zu achten. Die Dauer des Angebo-
tes orientiert sich an der Belastbarkeit des Wachkoma-Patienten. Auch
hier sind uns die Angehdérigen eine grof3e Hilfe, da sie Lieblingsmusik ihrer
Lieben mitbringen. Da die Patienten die Kopfhorer nicht selbst abneh-
men kdnnen und auch nicht in der Lage sind, ihren Kopf selbst abzuwen-
den, setzen wir ihnen die Kopfhorer nicht auf, sondern geben sie in Ohr-
nahe. Erhdlt ein Patient Kopfhorer aufgesetzt, dann nur in Anwesenheit
einer Pflegeperson oder eines Angehdrigen, um Negativstimulationen zu
vermeiden.

Taktil-haptische Wahrnehmung

Die taktil-haptische Wahrnehmung (Tastsinn betreffend) geschieht durch
Greifen, Tasten, Spiren und ldentifizieren. Die meisten unserer Wach-
koma-Patienten kdnnen sich nicht selbst bewegen und haben ausge-
pragte Kontrakturen. Da die Patienten ihre Umgebung nicht selbst ertas-
ten und erspiiren kdnnen, tun wir Pflegende dies fir sie, indem wir die
Bewegungen mit ihnen gemeinsam ausfiihren (Affolter). Bei einer GKW
beispielsweise flihren wir die Hande des Betroffenen {iber sein eigenes
Gesicht und seinen Korper. Der Patient ist fiir sich selbst das geeignetste
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Tastobjekt. Durch das Fiihren der Hande der Wachkoma-Patienten Gber
verschiedene Materialien (Bettwasche, Seife, Knopfe, Zellstoff, Rollstuhl
usw.) bekommen sie unterschiedliche Informationen Uber die verschie-
denen Oberflachenstrukturen. Das heil3t, dass wir Pflegenden versuchen,
die Welt fir die Patienten wieder begreifbar und erfahrbar zu machen.
Fremdkorper wie PEG-Sonden und Katheter erleben Wachkoma-Patien-
ten haufig als bedrohlich, und sie versuchen diese zu entfernen. Eine klar
und deutlich gefiihrte Orientierung kann helfen, die fremden Anteile als
nicht so bedrohlich zu erleben (Bienstein und Frohlich 2003, S. 216). Wir
bewegen nicht nur die Hande, sondern auch die FlBBe, etwa in einer
Schiissel mit ungekochtem Reis, kleinen Kugeln oder anderen Materia-
lien hin und her. Dies bewirkt eine anregende Information Gber die FiiR3e.
Eine sehr deutliche Steigerung der Aufmerksamkeit ist bei Patienten zu
beobachten, wenn wir ihnen mit ihren nackten FiiBen den Bodenkontakt
ermdoglichen.

Visuelle Wahrnehmung
Die visuelle Wahrnehmung umfasst das Sehen von Farben, Gro3en und
Hell oder Dunkel. Patienten, die sich noch im Vollbild des apallischen Syn-
droms befinden, liegen mit offenen Augen im Bett, fixieren aber den Blick
nicht. Damit diese Patienten die Bewegungen nicht als Bedrohung emp-
finden und Angstgefiihle erleben, ist besonders darauf zu achten, dass in
ihrem Blickfeld keine schnellen und hastigen Bewegungen durchgefiihrt
werden. Das Sehen ist sehr wichtig fiir uns, da wir damit auch unsere Lage
im Raum kontrollieren.
Die Entwicklung der Sehfahigkeit verlduft in folgender Reihenfolge
(Bienstein und Frohlich 1991, S. 103):
- Hell- und Dunkelwahrnehmung;
- Wahrnehmung von Umrissen auf kurze Distanz (ca. 10-15 cm);
- Wahrnehmung eigener Korperteile;
- Wahrnehmung des Umfeldes auf weite Distanz (ca. 1-2 m);
- deutliche Wahrnehmung bei scharfen Konturen auf weite Entfernung;
— Unterscheidung von einzelnen Gegenstanden, ,Besehen” der Gegen-
stande mit den Handen und dem Mund;
- Entwicklung des Farbsehens;
- Differenzierung von GréBen und Formen, Personen und parallele Ent-
wicklung differenzierter Farbwahrnehmung.

Klare Umrisse der direkten Umgebung helfen dem Patienten, sein Sehver-

mogen zu entwickeln. Aus diesem Grund sollten die Bilder anfangs nur
schwarz/weil sein und erst in spéterer Folge bunt. Die Bilder sollten nicht
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zu klein sein, damit der Wachkoma-Patient sie klar und deutlich sehen
kann, und er muss auch einen Bezug zu diesen Bildern herstellen kon-
nen. Einen wesentlichen Anteil am Sehenlernen hat hierbei die Oberkor-
perhochlagerung im Bett, das Sitzen im Sessel, das Fahren im Rollstuhl, da
sich dadurch das Gesichtsfeld erhoht. Die Aufgabe der Pflegenden ist es,
genau darauf zu achten, wohin und worauf der Patient aus der jeweiligen
Position sieht. Um den Tag-Nacht-Rhythmus einzuhalten, ist es wichtig,
Aktivitaten tagsiber, wenn es hell ist, durchzufiihren, und nicht nachts.
Besonders im Sommer achten wir darauf, dass die Zimmer nicht durch die
vorhandenen Jalousien abgedunkelt werden.

Damit unsere Wachkoma-Patienten nicht gezwungen sind, an die
weile Decke zu starren, haben wir gemeinsam mit Angehérigen die Sei-
tenwdnde und Decken mit unterschiedlichen Dekorationen gestaltet. In
regelmaBigen Abstanden wird diese, zum Beispiel der Jahreszeit entspre-
chend, in den Zimmern und am Gang ausgetauscht.

Damit Sicherheit und Geborgenheit entstehen kann, darf nicht auf die
Gestaltung des personlichen Umfeldes vergessen werden. Angehdorige
bringen Lieblingsgegenstande mit, etwa Fotos oder Zeitungsstander mit
der aktuellen Tageszeitung, die vor dem Ereignis gerne gelesen wurde.

In jedem Zimmer befinden sich eine grof3e Uhr und ein Kalender, damit
die Patienten neben der verbalen Information durch die Pflegenden auch
visuelle Informationen tiber Uhrzeit und Datum erhalten.

Regelmafig finden Spazierfahrten mit den Wachkoma-Patienten in der
schonen Parkanlage auf dem Anstaltsgeldnde statt. Besonders beliebt bei
den Patienten und ihren Angehdrigen ist der Springbrunnen, der sich auf
dem Areal befindet.

Allgemeine Ziele der Basalen Stimulation

- Erhaltung und Férderung der Wahrnehmung des Patienten;

- Wecken von Neugier und Interesse;

- Forderung der Aufmerksamkeit und der Wachbheit;

— Forderung der Orientierung;

- Vermittlung der Erfahrung eines Selbst, das in Beziehung zu anderen
treten kann;

- Kontaktaufnahme und Dialoganbahnung durch die Beantwortung
einer Reaktion des Patienten.

Menschen im Wachkoma bendtigen eine elementare Kommunikations-

form, die sie wahrnehmen und auf gleicher Ebene beantworten kénnen.
Das Konzept der Basalen Stimulation geht davon aus, dass auch schwerst
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wahrnehmungsbeeintrachtigte Menschen etwas wahrnehmen kdnnen,
selbst wenn AuBenstehende keine sichtbaren Reaktionen erkennen kon-
nen.

Affolter

Die Entwicklungspsychologin Dr. Félicie Affolter hat eine Methode entwi-
ckelt, um den Patienten zu einer besser gespiirten Information zu verhel-
fen und somit die Wahrnehmung zu férdern — das Flhren.

Mit ihren Mitarbeitern hat sie bereits in den 1960er Jahren wissen-
schaftliche Arbeiten durchgefiihrt. Bei ihrem Modell orientiert sie sich an
der Entwicklungstheorie von Jean Piaget (Psychologe und Erkenntnisthe-
oretiker), dessen Ansatze auf einer normalen und pathologischen Ent-
wicklung beruhen. Bei diesem Ansatz wird die Wahrnehmung in Bezie-
hung zu Bewegung, Sprache und sozialem Verhalten deutlich. Menschen
berlihren sich automatisch immer wieder selbst und ohne sich dessen
wirklich bewusst zu sein. Standig verandern wir unsere Korperposition,
kratzen uns und beriihren auch stets andere Menschen. Wachkoma-Pati-
enten sind nichtin der Lage, ihre Kérperposition selbst zu verdndern, und
einige von ihnen kdnnen sich auch nicht selbst oder jemand anderen
beriihren. Dadurch mangelt es ihnen an gespiirter Information, und dies
flihrt bei Nichtbeachtung durch die Pflegenden bei den Patienten zu Ori-
entierungslosigkeit bis zu selbstschadigendem Verhalten.

Das Wort ,wahrnehmen” schliet den Begriff ,nehmen” mit ein. Neh-
men bedeutet stets ,Interaktion” — man kann nicht nehmen, ohne zu
beriihren. Um den Wachkoma-Patienten zu einer besser gespurten Infor-
mation zu verhelfen und damit die Wahrnehmung zu férdern, ist es von
groBBer Bedeutung, die Methode von Affolter, das ,Flhren”, in Pflege-
handlungen zu integrieren.

Es scheint, dass das, was nicht vorrangig vom Spuren kommt, nicht im
Geddchtnis bleiben wird. Alle Menschen wollen aufstehen und gehen.
Dieser innerliche Wunsch fangt schon in friihester Kindheit an, wie bei
den Babys zu sehen ist, die sich standig zum Stehen hochziehen und nur
zufrieden sind, wenn sie gehen konnen. Auch nach einer Hirnschadigung
verschwindet dieses Bediirfnis nicht, sondern es bleibt immer in uns.
Wahrnehmung ist immer durch unser Gehirn organisiert und entwi-
ckelt sich beim Kind, aber auch beim Erwachsenen. Im Stress, bei Schadi-
gung und im Alter zerfallt Wahrnehmung. Ebenso lasst die Reizverarbei-
tung im Gehirn aufgrund verschiedenster Ursachen nach. Zu beobachten
sind dann Gedachtnisstérungen sowie Planungs- und Handlungsstorun-
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gen. Damit sich die Organisation des Gehirns wieder verbessert, muss
man auf das Berilihren zurlckgreifen, da dies die grundlegendste Wahr-
nehmungsform ist.

Durch Bewegen und Beriihren (Spiren) entwickelt das Kind in den
ersten Lebensjahren basale Strukturen der Reizverarbeitung. Ein Kind
erforscht die Welt beriihrend, es erforscht alles mit dem Mund. Wenn es
dann Gber genligend Speicherung oder Gedachtnis verfligt, indem es aus-
reichend Erfahrung gesammelt hat, wird es auch mit Erklarungen zufrie-
den sein. So lernen Erwachsene auch beim Tun, da hier immer Berlihren
und Spilren mit dabei ist. Eine angemessene Reaktion ist aber nur dann
zu erwarten, wenn die Information addquat verarbeitet wird. Bleiben die
Reize immer gleich, werden sie nach gewisser Zeit von unserem Gehirn
nicht mehr wahrgenommen. Die Wahrnehmung blendet aus. Daher
sind wir standig in Bewegung und verandern dadurch unsere Berihrun-
gen. Dies gibt uns die Information, um zu wissen, wo wir sind und wo
sich unsere Umwelt befindet. Wie schon erwahnt, sind die meisten Wach-
koma-Patienten an der ACU nicht in der Lage, sich selbststandig zu bewe-
gen oder ihre Position zu verandern. Sie kdnnen sich in keine ruhige Ecke
zuriickziehen und sich dadurch sicher und geborgen fiihlen. Sie kdnnen
auch nicht entspannen, indem sie sich in einen Sessel setzen und die Fii3e
hochlegen. Das bedeutet, dass es ihnen massiv an Spurinformation man-
gelt. Spuren aber bedeutet, etwas zu beriihren - ohne sich zu bewegen,
kann man jedoch nicht berthren.

Zwei Arten des Fiihrens

Wachkoma-Patienten miissen sich mit ihrer Umwelt auseinanderset-
zen. Das heil3t, sie miissen Reize aufnehmen, sie verarbeiten und darauf
reagieren. Es geht immer um Berlhren (Greifen). Den beiden Arten des
Flhrens, einfachem Fiihren und pflegerischem Fiihren, sind die folgen-
den Ziele gemeinsam:

Informationsvermittlung

Ermoglichung von Informationsverarbeitung

Anregung der Hypothesenbildung

Ermdglichung von problemlésendem Handeln

Reorganisation des Gehirns

Das einfache Fiihren

Diese Methode eignet sich bei Patienten, die schon etwas Eigenaktivi-
tat haben. Nach erfolgter Information und Initialberiihrung gibt die Pfle-
geperson konkrete Hilfestellung, aber nonverbal, um Handlungen zu
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beginnen, diese weiterzufiihren oder als Unterstiitzung zum Beenden
von Handlungen. Das einfache Fiihren ersetzt verbale Anleitungen, da
der Patient bei der Anleitung kaum Hypothesen bilden und nachdenken
muss.

Es gibt jeden Tag im Stationsalltag viele Moglichkeiten, um Probleme
zu l6sen. Zum Beispiel gibt es Patienten, die den Kamm in den Handen
halten und nicht mehr weiterwissen, wozu sie diesen verwenden sollen.
Hier nimmt die Pflegeperson die Hand des Wachkoma-Patienten, fiihrt
seine Hand mit dem Kamm zum Kopf, zu den Haaren.

Wir haben auch eine Patientin, die nach intensivem Training wieder
selbststandig oral Nahrung zu sich nimmt, die aber vor der Suppe sitzt
und erst zu essen beginnt, wenn die Pflegeperson ihre Hand zum Lof-
fel fiihrt. Sie beendet die Handlung auch erst durch das einfache ,Flihren”
durch die Pflegeperson.

Wenn Patienten sich mit kreisenden Bewegungen immer wieder den
Bauch waschen und Schwierigkeiten haben, diese Handlung zu beenden,
kann man dies auch durch das einfache ,Fiihren” beenden.

Ziel ist es, dass der Wachkoma-Patient lernt, seine Probleme selbst zu
I6sen, und keine starren Handlungsablaufe lernt.

Prinzipien des einfachen Flihrens

- Die Pflegeperson legt die Hande auf die Hande des Betroffenen, die
Finger der rechten Hand auf die rechte, die linken Finger auf die linke
Hand und fiihrt so den Korper zu den verschiedenen Aktionen eines
Geschehnisses mit aktivem Spuren.

- Die Pflegeperson steht neben oder hinter dem Patienten.

— Wahrend des Flhrens nicht mit dem Patienten unterhalten, damit sich
die Aufmerksamkeit auf das Geschehnis und das Spiren richten kann.

- Wenn moglich, wechselt die Pflegeperson zwischen Fiihren der rech-
ten Hand und Fihren der linken Hand.

— Das Fiihren wird erleichtert, wenn man gegen etwas Festes arbeitet,
etwa den Therapietisch oder auch die Wand.

- Ubernimmt der Patient selbst, mit dem Fiihren aufhéren und ihn die
Handlung zu Ende bringen lassen.

— Weil3 der Patient nicht mehr weiter oder steht seine Handlung nicht
in Bezug zum geplanten Ziel, greift die Pflegeperson wieder ein. Nach
Moglichkeit nicht direkt wahrend des Handelns korrigieren, sondern in
einer kurzen Pause.
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Das pflegerische Fiihren

An der ACU setzen wir pflegerisches Fiihren bei vielen Pflegehandlungen
ein, da diese Methode von Affolter speziell flir Menschen mit schweren
zerebralen Schaden und starken Bewegungseinschrankungen entwickelt
wurde.

Wachkoma-Patienten kdnnen ihre Umwelt nicht mehr richtig spiiren
oder die taktilen Reize nicht mehr richtig verarbeiten. Daraus ergibt sich,
dass der Patient nicht mehr weif3, wo er sich befindet und wo sich seine
Umwelt befindet. Die Folge ist, dass der Wachkoma-Patient durch eine
hohe Korperspannung versucht, seinen eigenen Kérper zu spuren.

Beim pflegerischen Flihren ist es die Aufgabe der Pflegepersonen, dem
Wachkoma-Patienten zu helfen, dass sein Gehirn der taktilen Information
mehr Bedeutung zumisst, dass der Betroffene seine feste Umwelt, seine
Unterlage, seine Seitenbegrenzung wieder spiirt und dadurch seine hohe
Korperspannung verringern kann. Dabei lernt der Patient, wie er sich
bewegen muss, um sich schrittweise und zielgerichtet zu verandern.

Beim pflegerischen Flihren muss der Patient nicht handeln, das macht
die Pflegeperson fiir ihn. Sie hebt zum Beispiel bei der GKW im Bett den
rechten Arm, wascht ihn, legt den Arm dann zuriick auf die Unterlage und
beriihrt dabei aktiv seine feste Umwelt durch eine deutliche Widerstands-
verdnderung. Hier sucht die Pflegeperson mit dem Patienten nach takti-
ler Information; indem sie mit sehr leichten Bewegungen auf der Unter-
lage und geringem Druck arbeitet, spiiren beide die Unterlage. Danach
bewegt die Pflegeperson die Hiifte und das Gesal des Patienten leicht
auf der Unterlage, so spiirt er, dass er liegt. Genauso wird die linke Seite
des Betroffenen bewegt, nach Information gesucht, so dass er spiirt,
wie er sich in seiner Umwelt verandert hat und wo er sich jetzt befindet.
Danach erfolgt wieder die Informationssuche bei der Hiifte auf der Unter-
lage und direkt darauf bewegt die Pflegeperson die rechte Seite. Nun
weild der Patient, wo er sich in seiner Umwelt befindet und kommt nicht
in Spannung oder gar in Panik. Da das Handeln im Alltag standig neue
Interaktionen (bewegen und beriihren) fordert und die Pflegeperson mit
dem Patienten handelt und dieser aktiv spurt, sind die ersten Schritte zur
Reorganisation des Gehirns getan.

Prinzipien des pflegerischen Fiihrens

— Zuerst eine Bewegung und dann Informationssuche.

- Nach jeder Informationssuche die Seite wechseln und bewegen.
- Nicht wahrend, sondern nur vor oder nach dem Fiihren sprechen.
— Fuhren bei Aktivitaten des Alltags.
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- Den Wachkoma-Patienten so oft wie moglich feste Umwelt spiiren las-
sen.

Auswirkungen des Fiihrens

Bei Wachkoma-Patienten ist in erster Linie zu beobachten, dass sich die
vegetative Symptomatik und auch der hohe Muskeltonus normalisieren.
Ebenso scheinen sich die Konzentration und Stimmung der Patienten
sowie ihre Handlungsplanung zu verbessern.

Wir streben mit den Patienten natiirliche Bewegungsablaufe an. Das
bedeutet, dass die Patienten so oft wie moglich auf einem ,normalen”
Sessel sitzen oder auch mit Unterstlitzung stehen, das Bett ist ihre Schlaf-
statte.

Affolter erklart: Wir kdnnen nicht die Augen des Patienten nehmen, sie
bewegen und sicher sein, dass der Patient sieht, noch kdnnen wir seine
Ohren bewegen und wissen, dass er hort. Aber wenn wir seine Hande
und seinen Korper fihren und in Kontakt mit Oberflachen und Gegen-
standen bringen, dann ist einiges an taktilem Input und Interaktion gesi-
chert (So6ll, 2001).

Ich beriihre den Widerstand,
den die Welt

mir entgegensetzt

Uber Unterlage und Seite.

Ich verdandere ihn,

den Widerstand auf der Unterlage
mit Hinden und Mund

und nehme die Umwelt wahr.

Ich umfasse ihn,

den Widerstand auf der Unterlage
mit Handen und Mund

und nehme die Umwelt wahr.

Ich verursache und erhalte Wirkungen,
und so wird die Umwelt
langsam zur Wirklichkeit.
Ob ich lerne, sie richtig verandern zu kdnnen?
(Affolter, 1987)
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Praaffolter

Bei einem Praktikum, das ich (Steinbach) in der Friihrehabilitation der Lan-
desnervenklinik Sigmund Freud in Graz absolvierte, lernte ich die Methode
nach F. Bouachba und F. Affolter kennen. Da Wachkoma-Patienten immer
wieder lange andauernde Bewusstseinsstorungen und vegetative Entglei-
sungen aufweisen, bedarf es eines speziell angepassten Pflegetherapie-
ansatzes.
Ein mogliches Angebot in der Betreuung von Wachkoma-Patienten ist das
+Pumpen” nach Praaffolter. Praaffolter erhalten die Patienten, die ihr Kérper-
schema verloren haben.

+Pumpen” bedeutet, dass man die Bewegung mit seinen Handen so aus-
fuhrt, als wiirde man einen Schwamm auspressen. Die meisten unserer Pati-
enten sind tetraplegisch, trotzdem ist es moglich, dass eine Kdrperseite weni-
ger stark betroffen ist. Wenn dies der Fall ist, beginnt man mit der ,weniger
betroffenen” Korperseite. Hier hat der Patient die Moglichkeit, besser wahr-
zunehmen. Die Pflegeperson umfasst zum Beispiel die Hand des Patienten
flachig mit beiden Handen und gibt gleichméaBig Druck fiir die Dauer von
etwa drei Sekunden.

Besonderes Augenmerkist auf die unterschiedliche Druckqualitat zu legen.
Nicht jedes Mal driicken, gleich lange am Korper verweilen (unterschiedliche
Druckintensitat) und nicht langer als sechs Sekunden, da der Druck sonst
nicht mehr als lokale Berlihrung wahrgenommen wird. Man pumpt von peri-
pher nach zentral und von zentral nach peripher. Uber den Gelenken ist der
Druck zu verringern.

Nach dem ,Pumpen” sind die Patienten bei reduzierter Spastik sehr wach
und aufmerksam. In weiterer Folge wird die Hand des Patienten so gefiihrt,
dass er sich an verschiedenen Korperteilen selbst berihrt (Affolter). Da das
Gesicht ein sehr intimer Bereich ist, wird dieses erst zum Schluss beruhrt.
Durch das Ertasten der eigenen Korpergrenzen hat der Wachkoma-Patient
wieder die Moglichkeit, seinen Korper selbst zu erfahren. Dies erleichtertihm
spater die Orientierung am eigenen Korper.

Nicht gepumpt wird bei Schwellungen, chronischen Schmerzen, offenen
Wunden, Ausschldgen etc. Die Durchfiihrung erfolgt durch eine Pflegeper-
son, damit sich der Patient auf sich selbst konzentrieren kann und ihm die
Spirinformation nicht genommen wird.

Die Dauer der Behandlung betrdgt zwischen 10 und 20 Minuten, orien-
tiert sich aber am Wohlbefinden des Patienten und kann auch zwei- bis drei-
mal taglich durchgefiihrt werden. Das ,Pumpen” macht dann Sinn, wenn der
Patient sich noch in Liegeposition befindet und man von ihm mehr Aufmerk-
samkeit haben mochte, um mit ihm eine FérdermaBnahme durchzufiihren.
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Kinasthetik®

Ein wesentlicher Baustein flir unsere Lebensentwicklung von der Geburt
bis zum Tod ist der Erwerb und der Erhalt von grundlegenden Bewe-
gungsfahigkeiten.

Wir kommunizieren mit den Wachkoma-Patienten durch Berlihrung
und Bewegung, da dies das friheste und urspriinglichste Mittel in der
zwischenmenschlichen Beziehung ist, durch das wir lernen.

Wachkoma-Patienten verstehen ihre soziale und materielle Umwelt
nicht mehr oder noch nicht. Botschaften jedoch, die ihren Kérper unmit-
telbar betreffen, erreichen sie. Sie sind in jedem Remissionsstadium und
in jedem Zustand in der Lage, Uiber ihren Korper am sensomotorischen
Interaktionsgeschehen teilzunehmen.

Pflegerische Tatigkeit ist ohne Berlihrung undenkbar. Pflege bedeu-
tet auch, Menschen in ihrer Bewegungsfahigkeit zu unterstiitzen. Dies
setzt voraus, dass sich die Pflegepersonen die grundlegenden Muster der
Bewegungsfahigkeit bewusst machen und dies in das eigene Bewegungs-
verhalten reintegrieren. Weiters benotigen Pflegende neben der nonver-
balen Kommunikationsfahigkeit die Fertigkeit, Gber kindsthetische Mittel
unterstliitzende Bewegungsbegleitung zu geben. So wird jede pflegeri-
sche Handlung zur aktivierenden Interaktion, die durch ein hohes Mal3 an
einflihlsamem Verhalten durch die Pflegenden gekennzeichnet ist.

Die entstehende Interaktion ist aber immer individuell und einmalig.
Pflege ist immer ein Beziehungsgeschehen, und eine hohe Vertrautheit
zwischen Pflegeperson und Wachkoma-Patienten ist eine Grundvoraus-
setzung fiir eine gelungene pflegerische Interaktion, die gesundheitsfor-
dernd wirkt.

Wesentliche kindsthetische Kommunikationsmittel im zwischen-
menschlichen Austausch sind das Berlihren und Bewegen. Sie werden
begleitet vom Spiiren, der Empfindung fiir Gelenkbewegung, Muskel-
spannung, Raumlage und Gleichgewicht, Spannungsaufbau, Spannungs-
reduzierung, Bewegungsmdoglichkeiten, Bewegungsgeschwindigkeit,
-richtung, -umfang, -rhythmus, Kraftaufwand, Kraftimpuls, Spliren von
Gewicht, Gleichgewicht.

Hat die Pflegeperson nicht geniigend Kenntnisse und Erfahrung, kinas-
thetische Informationen zur Unterstlitzung der notwendigen Korperbe-
wegung auszutauschen, wird sie den Wachkoma-Patienten wahrschein-
lich auf die Bettkante bewegen oder heben, ohne ihn aktiv zu beteiligen.

Diese einseitige Interaktion reduziert die Mdglichkeiten aller Beteilig-
ten. Die Pflegenden Uberlasten sich korperlich — ein wesentlicher Stress-
faktor — und gefahrden ihre Gesundheit. Der Patient wird nicht unter-
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stltzt, seine Selbststandigkeit wieder zu erlangen. Er erhdlt indirekt die
Botschaft, dass er zu schwach ist, und reagiert vielleicht vegetativ (erh6h-
ter Speichelfluss, Zunahme des Muskeltonus, vermehrtes Schwitzen o. A),
zeigt Angstmimik oder verliert eine positive Selbsteinschatzung. Jede
Hebeanstrengung bringt die pflegerische Interaktion aus dem koérper-
lichen Gleichgewicht, sie wird einseitig.

Die Pflegeperson tragt alles, der Patient tibernimmt nichts, auch wenn
er konnte. Das Uberlastet auf Dauer jede Pflegeperson. Dadurch aber
kann die Beziehung zwischen den beteiligten Personen auch auf anderer
Ebene aus dem Gleichgewicht geraten und vielschichtige Kommunikati-
onsprobleme verursachen.

Inhalt und Ursprung der Kinisthetik?

Der Kern dieses Konzeptes ist die Analyse, Beschreibung und Férderung
der Bewegungsfahigkeiten, die das Gemeinsame und die notwendige
Voraussetzung aller menschlichen Aktivitaten sind. Das wichtigste Lern-
mittel der Kinasthetik ist die Kommunikation durch Beriihrung und Bewe-
gung. Die Inhalte der Kinasthetik zielen auf das Bewusstwerden der ein-
fachsten Bewegungsmuster des Menschen, ihrer inneren und duBeren
Bedingungen und ihrer Bedeutung fiir den Menschen ab.

Diese Bewegungsmuster sind kraftokonomisch, &sthetisch, harmo-
nisch-flieBend; sie verlaufen im steten Wechsel von Spannung und
Losung der Muskeln und sie erscheinen im ganzen Korper. Sie folgen
dem strukturellen Aufbau des menschlichen Korpers, seinen anatomi-
schen Bedingungen, fordern Wahrnehmungsprozesse, unterstiitzen die
aktive Bewegungskontrolle und wirken nach innen auf die psychovegeta-
tive Regulierung des Menschen.

In Zusammenarbeit mit dem Kybernetiker K.U. Smith hat Dr. Frank
Hatch 1972 an der University of California (USA) die Kindsthetik-Entwick-
lung eingeleitet. Unter konsequenter Anwendung der Wissenschaft der
lebenden Systeme (Kybernetik) begann Hatch, die Art und Weise, wie sich
Menschen im Alltag bewegen, zu analysieren und sich die Frage zu stel-
len, wie sich die Bewegung auf die Entwicklung von Menschen (geistig,
gesundheitlich, sozial) auswirkt. Er kreierte den bis dahin nicht existen-
ten Begriff ,Kinaesthetics” (deutsch: Kindsthetik) aus der Kombination der
beiden griechischen Woérter ,kinesis” (Bewegung) und ,aesthetics” (Wahr-
nehmung). Mit dem Einstieg von Dr. Lenny Maietta (Kybernetik-Forsche-
rin auf dem Gebiet Child Development) wurde 1974 die zweite Phase der
Kinasthetik-Entwicklung - die Phase der breiten Anwendung - eingelei-
tet. Auf der Basis der von Hatch und Maietta entwickelten Kindsthetik-
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Konzepte wurden viele Fachkrafte im Gesundheits- und Sozialbereich
befahigt, ihre alltaglichen Bewegungen bewusster zu gestalten.

Wirkungsanalysen zeigten (Marietta 2000), dass diese Menschen

- ihre Lern- und Kommunikationsfahigkeit verbesserten,

- die eigene Gesundheit selbst effektiver regulierten,

— im Beruf mehr Qualitét fiir die Klienten und Patienten erreichen konnten.

Die Pflegenden unterstiitzen die Wachkoma-Patienten bei den Aktivi-
taten des taglichen Lebens und nehmen ihre eigenen Bewegungen im
Stationsalltag kaum wahr. Das bedeutet, dass diese Alltagsbewegun-
gen meist unbewusst ablaufen, und dadurch schleichen sich schadliche
Bewegungsmuster ein.

Je besser aber ein Mensch seine Bewegungsfahigkeiten erweitern und
anpassen kann, umso groBer ist das Potenzial fiir seine Gesundheitsent-
wicklung. Das bedeutet, Pflegende sollen ihre Bewegungen bewusst
wahrnehmen, die schddlichen Bewegungsmuster erkennen und diese
aktiv verandern.

Fur die Wachkoma-Patienten bedeutet dies, dass sie die Bewegungsan-
leitung durch die Pflegenden so erfahren, dass sie aktiv an ihrer eigenen
Tatigkeit teilnehmen kénnen. Seit das Team der ACU in diesem Konzept
geschult ist, wissen wir, dass selbst Wachkoma-Patienten viel gréere
Fahigkeiten in ihrer Bewegung haben, als wir vermuteten. Die Pflegeper-
sonen kennen die Funktionsweise des menschlichen Korpers, als Modell
dient die eigene Funktion.

Einmal monatlich frischen wir unsere Kenntnisse auf, indem wir, Pflege-
personen und Angehdrige, miteinander und aneinander tiben. Wir sind
jetzt in der Lage, die Wachkoma-Patienten so anzuleiten, wie diese es
selbst tun wirden. Wir heben den Patienten nicht.

Vor allem durch Moshe Feldenkrais ist die Bedeutung eines lebens-
langen sensomotorischen Lernens in das Bewusstsein vieler Menschen
geriickt. Feldenkrais-Arbeit ermdglicht hauptsachlich neuromotorisches
Lernen mittels des eigenen Korpers. Kindsthetik zeigt im Unterschied zur
Feldenkrais-Arbeit hauptsachlich das Beziehungsgeschehen auf senso-
motorischer Ebene zwischen Menschen. Die Grundannahmen der Kinas-
thetik Giber die Moglichkeiten, durch Bewegung lebenslang zu lernen und
diese Erfahrungen in alle Lebensbereiche transferieren zu kénnen, sind
zum Grof3teil aus diesem Konzept Glbernommen worden.
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Leistungen der Kinasthetik

- Beschreibung und Unterscheidung der Funktion verschiedener Sinnes-
systeme;

- Definition von Bewegung und Bewegungsempfindung als Mittel basa-
ler Kommunikationsformen;

- Vermittlung einer einfachen Form der Bewegungsanalyse (Faktoren
der Zeit, des Raumes und des Kraftaufwandes);

- Definition von Interaktionsformen durch die zeitlich-raumliche Betrach-
tung von Informations- und Riickkoppelungsgeschehen;

— Beschreibung einer bewegungsorientierten Anatomie des menschli-
chen Korpers;

— Vermittlung von Aspekten zur korperlichen Orientierung im Raum;

- Beschreibung der menschlichen Bewegungsfahigkeit als ein Zusam-
menspiel von Haltungs- und Transportaspekten;

— Unterscheidung zwischen parallelen und spiraligen Bewegungsmus-
tern;

- Analyse der grundlegenden korperlichen Funktionsmdoglichkeiten des
Menschen als Grundposition, Fortbewegung und Bewegung am Ort;

- Beschreibung von Hangen (Zug), Verstreben (Druck) und Sitzen (Druck)
als mogliche korperliche Beziehungsformen, die auch im Skelett
erkennbar sind;

- Definition des Spannungsaufbaus durch Zug und Druck als Kommuni-
kationsmittel fiir Bewegungssignale;

— Definition der Umgebung als das individuell duerlich Wahrnehmbare
und Beschreibung der Mdglichkeiten, sie funktionsunterstiitzend zu
gestalten (Feldmann, 2002).

Kinasthetik ist keine Hebe- und Trageschule, aber Pflegende kénnen ler-
nen, wie sie sich gemeinsam mit dem Wachkoma-Patienten bewegen, um
Hebeanstrengungen zu vermeiden.

Handling und Lagerung nach Bobath

Das Bobath-Konzept ist ein 24-Stunden-Management, an dem alle Berufs-
gruppen um den Patienten aktiv beteiligt sind. Entwickelt wurde dieses
Konzept von Berta Bobath (Physiotherapeutin) und ihrem Mann, Dr. Karl
Bobath (Facharzt fuir Neurologie), hauptsachlich zur Pflege bei Hemiple-
gie. Dieses Konzept beinhaltet, dass keine einzelnen Ubungen, sondern
alltagsorientierte Bewegungs- und Handlungsweisen, die bei den Aktivi-
taten des taglichen Lebens, wie zum Beispiel sich waschen und kleiden,
vom Patienten mit entsprechender Hilfe angewandt werden.
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Alle pflegerischen Handlungen werden standig den Bediirfnissen und
dem jeweiligen Krankheitsbild des Patienten angepasst.

Ziel ist vor allem die Hemmung pathologischer Bewegungsmuster
sowie die Bahnung physiologischer Bewegungsabldufe.

Charakteristisch fir Wachkoma-Patienten sind die Stérung der Bewe-
gung und des Gefiihls sowie die Tonusveranderung der Muskulatur (Spas-
tik) mit abnormen Haltungs- und Bewegungsmustern.

Um zusatzliche Sekundarschaden wie Angst vor Bewegung, Kontraktu-
ren und Dekubitus zu vermeiden, miissen Handling und Lagerung gewis-
senhaft durchgefiihrt werden.

Wir kénnen beobachten, dass bei Wachkoma-Patienten die Grenze
zwischen Uber- und Unterforderung sehr schmal ist. Das bedeutet fiir die
Pflegenden, dass sie ihre eigene Wahrnehmung schulen miissen, um die
Belastungsgrenzen der Patienten erkennen zu kdnnen.

GroBBe Bedeutung kommt der férdernden Raumgestaltung zu. Alle
Aktivitdten, auch die Ansprache, sollen tiber die betroffene Seite erfolgen,
das heif3t, dass der Fernsehapparat, das Nachtkastchen auf der betroffe-
nen Seite steht. Der Patient liegt nach Moglichkeit auf einer festen Mat-
ratze, es soll kein Trapez verwendet werden und es sind ausreichend
Lagerungskissen notwendig.

Lagerung bezieht sich auf jede Stellung, die der Patient fiir langere
Zeit einnimmt. Der Lagewechsel erfolgt ca. zwei- bis vierstiindlich, wobei
dazwischen immer wieder Mikrolagerungen und Lagekorrekturen durch-
gefiihrt werden.

Sehr gerne sitzen die Patienten auf einem Sessel vor einem Tisch oder
Therapietisch. So sitzend beginnen sie selbst bei stark ausgepragten Kon-
trakturen, plotzlich selbststandig ihre Korperposition zu verandern und
zu korrigieren.

Lagerungsarten

— Sitzen am Sessel vor dem Tisch

Sitzen im Rollstuhl

Liegen auf der betroffenen Seite

Liegen auf der nicht oder weniger betroffenen Seite
Langsitz im Bett

Rickenlage

Lagerung beinhaltet samtliche Propyhlaxen
— Pneumonieprophylaxe
— Dekubitusprophylaxe
- Kontrakturprophylaxe
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— Thromboseprophylaxe

- Schmerzvermeidung

- Sicherheit

- Input - Bewusstmachen der betroffenen Koérperhalfte

- Hemmung der pathologischen Bewegungsmuster

- Verbesserung der Wahrnehmung, allgemeine Aktivierung

- Bequemlichkeit, Wohlbefinden

- Verbesserung der Kreislaufsituation

- Anregung des Interesses flir die Umwelt und den eigenen Korper

Die Ruckenlage verstarkt den Strecktonus — Seitenlage ist ein neutraler
Tonus. Das gesamte therapeutische Team muss tber Sinn und Zweck der
MaBnahmen informiert sein, um eine hohe Lebensqualitat zu ermdgli-
chen.

Lagerung und Lagerungshilfsmittel

Erst wenn der Wachkoma-Patient durch eine gute Lagerung nicht mehr
selbst die Kontrolle fiir die Haltung seines Korpers Gbernehmen muss,
kann die Muskelspannung nachlassen und er kann sich auf andere Dinge
der Férderung konzentrieren.

Die langjahrige Immobilisation der Wachkoma-Patienten mit fehlender
vertikaler Schwerkrafteinwirkung flhrt zu ausgepragter Immobilitdtsos-
teoporose. Die muskuldre Inaktivitat verstarkt dies durch eine fehlende
Biegebeanspruchung des Knochens. Die spastische Tonuserhdhung fiihrt
zu Kontrakturen und Luxationsneigungen.

Das Pflegepersonal muss sich im gelenkschonenden Arbeiten Uben.
Ein rasches, ruckartiges, unkontrolliertes Vorgehen bei den taglichen Pfle-
gehandlungen ist zu vermeiden.

Je hoher der Muskeltonus wird, desto kleiner missen die Handlungs-
schritte der Pflegeperson werden.

Je nach Allgemein- und Hautzustand ist fiir einzelne Wachkoma-Pati-
enten situationsbedingt immer wieder eine Weichlagerung erforderlich.
Wir beobachten, dass die Patienten, wenn wir sie auf ein Weichlagersys-
tem legen, irritiert und teilweise verangstigt darauf reagieren. Dies ist dar-
auf zuriickzufiihren, dass die Eigenwahrnehmung des Korpers auf einer
weichen Unterlage abnimmt.

Die Pflegepersonen versuchen die Abnahme der Kérperempfindung
des Patienten unter anderem durch gezielte grof3flachige Druckaus-
Ubung durch ihre Hande auszugleichen.

Zur Lagerung verwenden wir Materialien, die fiir den Patienten gut
spurbar sind, wie zum Beispiel eine zusammengerollte Decke oder Multi-
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funktionsrollen. Bei motorbetriebenen Weichlagerungssystemen wird in
regelmaBigen Intervallen der Betrieb auf ,Hartlagerung” gestellt. Beob-
achten wir eine sehr groBe Orientierungslosigkeit bei den Patienten,
lagern wir sie zwischenzeitlich auf einer Turnmatte am Boden.

Dies geschieht entweder gemeinsam mit einem Physiotherapeuten
oder nach kindsthetischen Prinzipien durch eine Pflegeperson. Eine wei-
tere Moglichkeit ist es auch, einen Hebelifter zu verwenden.

Wenn die Patienten ihr Gewicht an die grof3e Unterstiitzungsflache
,Boden” abgeben kénnen, werden sie ruhig und es kommt zu einem sicht-
baren Wohlbefinden.

Damit den Wachkoma-Patienten ihr Korperschema erhalten bleibt, ist
Abwechslung erforderlich. Das heif3t, dass in individuell langen Zeitab-
standen ein Lagewechsel erfolgt. Wie schon erwahnt, sind dazwischen
immer wieder Lagekorrekturen und Mikrolagerungen durchzufiihren.

Nestlagerung in Riickenlage

- Lagerungsmaterial soll fiir den Patienten gut spirbar sein (z. B. zusam-
mengerollte Decke oder Multifunktionsrolle)

— Decke der Lange nach fest einrollen und vom Kopf- bis zum FuBBende
links und rechts unter die Flanken des Oberkorpers bis zu den Beinen
nachmodellieren, auch die FuBenden werden begrenzt

— quer unter beide Kniekehlen ein Lagerungskissen

- Leintuch als Oberleintuch beiderseits und auch bei den FiiBen so ein-
stecken, dass der Patient bei jeder Bewegung einen Widerstand spuirt

- die Arme auf den Unterbauch legen — Knie sind leicht angezogen, even-
tuell zwischen die Beine ein weiches Lagerungskissen legen

- kann mit Oberkorperhochlagerung kombiniert werden

Diese Lagerung flihren wir bei Patienten durch, die den Bezug zu ihrem

Korper, Kérperschema und ihren Korpergrenzen verloren haben, aber

auch bei Ein- bzw. Durchschlafstérungen. Hier kdnnen die Patienten sehr

wohl aktiv sein und sich auch selbst ,befreien”.

Seitenlage

In der Seitenlage kommt es kaum zu pathologischen Bewegungsmustern.
Bei zerebralparetischen oder plegischen Menschen ist sie die klassische
Form der Lagerung. Zu unterscheiden ist zwischen Lagerung auf gesun-
der oder auf betroffener Seite.

Die Seitenlagerung bewirkt die grof3te Tonusregulation und ebenso
den groBBtmaoglichen Input auf der betroffenen Seite. AuBerdem hat der
Patient bei der Lagerung auf der betroffenen Seite die Moglichkeit, mit
dem nicht betroffenen Arm zu hantieren.
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Die meisten Wachkoma-Patienten an der ACU haben bereits beste-
hende Kontrakturen und sind tetraplegisch (eine Korperseite ist meist
weniger betroffen).

Bei bereits vorhandenen Kontrakturen erfolgt eine Bobath-orientierte
Lagerung. Frohlich (1991, S. 90) beschreibt als Grundposition eine mog-
lichst leicht gebeugte bis gerade Linie von Kopf, Nacken und Schulter-
partie. Eine ausgepragte Beugung liber 9o Grad im Becken, in den Knien
eine ebenfalls rechtwinkelige Position der Fiile zu den Unterschenkeln.
Man kann den Patienten auch mit einem gestreckten und einem 9o Grad
angewinkelten Bein lagern, wobei das angewinkelte Bein oben liegt.
Unterstlitzen kann man mit verschiedenen Kissen, Lagerungs- und Funk-
tionskeilen, Multifunktionsrolle oder einer zusammengerollten Decke.

Lagerung in Konigssitz

Zur visuellen Stimulation und zur Stabilisierung des Oberkorpers (z. B. zur
Nahrungsaufnahme und oralen Stimulation), zur Steigerung bzw. zur Wie-
dererlangung des Schwerkraftempfindens und zur Férderung der Kérper-
wahrnehmung bringen wir die Patienten in den ,Konigssitz”.

Dazu wird der Patient mit dem Riickenteil des Bettes in Oberkorper-
hochlage gebracht. Zum besseren Halt wird eine zusammengerollte
Decke von der Schulter entlang des seitlichen Korperstamms bis zum
GesaB, zwischen Gesall (dicht am Gesal}) und Kniekehle, bis zur ande-
ren GesaBhilfte, Gber den anderen seitlichen Kérperstamm hinauf bis zur
Schulter eingebracht. In den meisten Fallen ist der Kopf mit entsprechen-
den Lagerungshilfsmitteln noch zu stabilisieren. Nach Moéglichkeit wird
nun das Bettende tiefer und der Mittelteil des Bettes im Bereich der Knie-
kehlen hoéher gestellt, sodass sich der Patient schlieBlich in einer sitzahn-
lichen Position befindet. Hier ist besonders darauf zu achten, dass die
Achse des hochklappbaren Kopfteiles mit dem Huftknick des Patienten
Ubereinstimmt. Als Lagerungshilfsmittel verwenden wir zum Beispiel ver-
schieden grof3e Lagerungskissen, grof3e Quader, Handtuch, Leintuch.

Bauchlage

Bei der Lagerung auf dem Bauch verwenden wir zur Unterstlitzung der
Brust ein Kissen oder einen Keil. Bei Patienten mit Speichelfluss legen wir
Einmaltiicher bereit. Der Kopf mit dem Gesicht zur Seite liegt auf keinem
oder einem nur sehr diinnen Kissen, die Arme liegen entweder seitlich
nach unten entlang des Kérpers oder nach oben. In dieser Lage haben die
Patienten die Moglichkeit, den Kopf anzuheben. Bei Patienten, die eine
Beugespastik nach riickwarts haben, ist die Bauchlage kontraindiziert, da
sie das pathologische Bewegungsmuster verstarkt.
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Zu achten ist vor allem auf die Belastungsfahigkeit des Patienten sowie
auf Kreislauf und Atmung. Die Bauchlage flihren wir nur in Anwesenheit
einer Pflegeperson oder der Angehorigen durch.

Sitzen

Fast alle Wachkoma-Patienten besitzen einen Multifunktionsrollstuhl,
wenn sie an der ACU aufgenommen werden. Damit er mdglichst optimal
sitzt, ist es notwendig, dass jeder Patient auch in seinem eigenen Roll-
stuhl sitzt, der eigens fiir ihn angefertigt wurde.

Wesentlich ist, dass das Gesal3 im Rollstuhl so weit als moglich nach hin-
ten kommt, um eine Hiiftbeugung von 9o Grad zu erreichen, sodass die
pathologischen Spannungs- und Bewegungsmuster reduziert werden.

Um den Streckspasmus zu unterbrechen, sind auch die Fii3e in einem
Winkel von 9o Grad zu lagern. Oft entfernen wir die Ful3stiitzen und stel-
len die FiiBe fest auf den Boden. Dann schieben wir den Rollstuhl nicht,
sondern beteiligen den Patienten aktiv in der Fortbewegung (Affolter,
Trippeln).

Sitzen die Patienten gut gelagert, bendtigt man bei noch fehlender
Kopfkontrolle kaum eine zusatzliche Fixierung des Kopfes. Beim Sitzen
im Rollstuhl miissen die Patienten aus Sicherheitsgriinden fixiert werden,
da sie sonst schon bei einem Hustenanfall herausfallen und sich verlet-
zen kdnnten. Die Halterungssysteme sollen angenehm zu tragen sein und
nicht einengen.

Zu beachten ist, dass die Patienten sehr dekubitusgefdahrdet sind,
besonders wenn die gleiche Position langer beibehalten wird. Auch das
ist ein Grund, um immer wieder Lageveranderungen durchzufiihren.

Besondere Aufmerksamkeit ist den Sitzkissen zu widmen. Diese mis-
senindividuell fiir den einzelnen Patienten erprobt und angepasst werden
(Druckmessplatte). Wichtig ist, dass der Rollstuhl dem Wachkoma-Patien-
ten, der gravierende motorische Ausfalle und zusétzliche Fehlstellungen
der Gelenke hat, gentigend Halt und Sicherheit bietet.

Erst wenn Wachkoma-Patienten im Rollstuhl sitzen, kann sich ihr Wahr-
nehmungsbereich erweitern. Dadurch ermdglichen wir diesen schwerst
mehrfachbehinderten Menschen auch soziale Integration (Spazierfahr-
ten im Rollstuhl, Teilnahme am Stationsbetrieb, Ausfliige, stundenweiser
Aufenthalt zu Hause im eigenen Zimmer usw.).

Auch beim Sitzen auf dem Sessel (nur im Beisein einer Pflegeperson) ist
wieder auf eine physiologische Mittelstellung von 9o Grad in Hufte, Knien
und FuBBgelenken zu achten. Wir wahlen fiir die Patienten meist einen Ses-
sel ohne Armlehnen und verwenden bei Bedarf (FliBe brauchen festen
Bodenkontakt) stapelbare FuBkistchen. Da auf diesen FuBBkistchen zwei
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Paar FuBe Platz haben missen (Patient und Pflegeperson), haben wir
diese eigens vom hauseigenen Tischler anfertigen lassen.

Beim Sitzen im Sessel beobachten wir bei den Patienten zunehmende
Kopf- und Rumpfkontrolle. Als Hilfsmittel verwenden wir zum Beispiel ein
Rutschbrett, unterschiedliche Lagerungskissen und -behelfe oder einen
Therapietisch (wegen der Hohenverstellbarkeit).

Der Transfer der Patienten in den Sessel oder Rollstuhl erfolgt durch
Pflegepersonen nach kindsthetischen Prinzipien oder in Einzelfallen auch
mit einem Hebelifter.

Reaktivierende Pflege

Erwin Bohm legte 1963 sein Examen als Krankenpfleger ab, absolvierte
eine Reihe von Zusatzausbildungen, war viele Jahre in der Psychogeriat-
rie tatig und gilt als Pionier des ganzheitlichen Pflegesystems. Ebenso gilt
er als einer der bedeutendsten Pflegeforscher Osterreichs. Er wollte mit
seinem Psychobiografischen Pflegemodell eine grundlegende Anderung
in der Altenpflege erreichen.

Nun werden Sie sich sicher fragen, was dieses Modell mit den vor allem
jungen Wachkoma-Patienten zu tun hat? Bohm wollte ein Konzept entwi-
ckeln, das den Satz ,So lange man lebt, sei man lebendig” widerspiegelt
(Bohm 1999, S. 22). Sein Modell zielt daher auf die primare Wiederbele-
bung der Seele - diese ist vor den Beinen zu reaktivieren. Erst dann ent-
wickeln sich wieder neue Lebensmotive und der Mensch beginnt erneut,
seinen Willen und sein Wollen einzusetzen.

Wie in der Altenpflege kdnnen wir auch in der Pflege von Wachkoma-
Patienten nicht ohne Seelenpflege agieren. Denn was haben die Wach-
koma-Patienten davon, wenn sie zwar in den Rollstuhl mobilisiert werden,
aber dann keinerlei Ansprache oder psychosoziale Betreuung erhalten?
Auch Wachkoma-Patienten verfligen Uber psychosoziale Kompetenzen,
selbst wenn dies von Auf3enstehenden kaum registriert wird.

Um uns Pflegenden fir die Betreuung dieser Patientengruppe neue
Blickwinkel zu verschaffen, war es erforderlich, unsere eigene Position
zu reflektieren. Die Annahme, dass Wachkoma-Patienten ins Bett geho-
ren oder sich von einer Stunde Physiotherapie den ganzen Tag ausruhen
miissen, widerlegen wir grundsatzlich.

Vor Projektbeginn kam es einerseits durch das fehlende Fachwissen,
andererseits durch die enge korperliche Nahe zum Wachkoma-Patienten
permanent zur Uberforderung des Pflegepersonals.

Hinzu kam auch noch der Druck der Angehdrigen, die auch durch die
Schwere des Schicksals und mit der gegebenen Situation ganzlich tber-
fordert waren.
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Auch Betreuen will gelernt sein.

Nicht qualifizierte Pflegepersonen betreuen vorwiegend emotional
(Aufopferung, Mitleid, Zorn, Ekel etc.) und leiden wie die Verwandten.

In der Praxis herrscht oft die Meinung vor, dass schwerstbehinderte
Menschen nicht geférdert, sondern gepflegt werden missen. Das Team
auf der ACU hat gelernt, Wachkoma-Patienten zu aktivieren, anstatt sie
zu pflegen. Dazu war eine umfassende Ausbildung des gesamten Teams
erforderlich.

Im Rahmen von Forderplanen werden nicht mehr vorhandene Fahig-
keiten gezielt trainiert. Diese Phase erfordert von allen am Genesungspro-
zess Beteiligten Geduld und Kontinuitat. Nur wer {ibt, lernt!

Fir das Pflegepersonal liegt die Herausforderung in gezielter Hilfestel-
lung fiir jeden Einzelnen unter Beriicksichtigung der implementierten
Pflegekonzepte. Eines wissen wir mittlerweile ganz sicher: Mit dem Wach-
koma-Patienten zu arbeiten ist wesentlich schwieriger als fiir ihn zu arbei-
ten.

Durch eine gezielte Férderung kommt es bei Wachkoma-Patienten zu
einer Steigerung der Aufmerksamkeit, zu einer Reduzierung der vegetati-
ven Symptomatik und zu weniger Sekundarkomplikationen.

Fordern durch Fordern! Dies fiihrt wiederum zu einer Steigerung des
Selbstwertgefiihls und damit zu einer Steigerung der Lebensqualitat.

Fir die Pflegenden bedeutet es aber auch, den Patienten in dem zu
akzeptieren, was und wie er ist. Wir glauben daran, dass wir durch Biogra-
fiearbeit das Befinden der Patienten verbessern kénnen. Bei der Biografie-
erhebung sind uns die Angehorigen eine grof3e Hilfe. Anhand der biogra-
fischen Informationen, die wir von den Angehdrigen erhalten, erstellen
wir entsprechende individuelle Reaktivierungsprogramme fiir die Patien-
ten. Das bedeutet, dass wir beispielsweise mit den FuBballfans auch am
Abend ins FuBballstadion fahren, wenn die Lieblingsmannschaft spielt,
oder es wird der Besuch des Lieblingsfu3ballers des jeweiligen Patienten
auf der Station organisiert.

Einige Patienten wiederum lieben Musicals oder Opern. Diese beglei-
ten wir dann zu solchen Vorstellungen. RegelmagBig fiihren wir mit Unter-
stitzung von Angehdrigen Ausfliige durch (z. B. Neusiedlersee, Heurigen-
besuch, ChristkindImarkt, Ringrundfahrt mit der NiederflurstraBenbahn).

Zwei Pflegepersonen auf der ACU sind als Reaktivierungsbeauftragte
tatig. lhre Aufgabe besteht darin, mit den Angehdrigen und den Teamkol-
legen nach Rickfrage bei den Patienten (Ja-/Nein-Code) einen Reaktivie-
rungsplan (nach Biografie und Vorlieben) fiir das ganze Jahr aufzustellen.

Sie holen das Einverstandnis fiir die geplanten Aktivitaten beim jewei-
ligen Sachwalter und der dualen Fiihrung der neurologischen Abteilung
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ein und organisieren rechtzeitig die Begleitpersonen und den Fahrten-
dienst.

Auch das Organisieren von Geburtstagsfeiern und sonstigen Festen
gehort zu ihren Aufgaben. Wir fahren mit den Wachkoma-Patienten fiir
einige Stunden nach Hause in ihre gewohnte Umgebung, spielen ihnen
in ihrem Zimmer ihre Lieblingsmusik vor, zeigen ihnen einen Teil ihres
Wohnbezirkes und besuchen gelegentlich das friihere Stammlokal.

Bei allen Aktivitaten, die wir mit den Patienten durchfiihren, achten die
Pflegepersonen und die Angehdorigen auf die jeweiligen Reaktionen, die
dann in der dafiir vorgesehenen Dokumentation schriftlich festgehalten
werden.

Als Folge der Diagnose ,apallisches Syndrom” ergeben sich fiir die Pati-
enten viele belastende Unklarheiten und Probleme: ihren Korper betref-
fend, emotionale, geistige, psychische, wirtschaftliche und umweltbe-
dingte Situationen, also eine Menge an Belastungen. Daher ist bestimmt
zu verstehen, dass diese Ereignisse Einfluss und Auswirkung auf den
Gesundungsprozess haben und eine umfassende Betreuung unumgang-
lich machen.

Da sich eine umfassende Betreuung auf den ganzen Menschen, seinen
kognitiven und emotionalen Bereich sowie das soziale Umfeld bezieht, hal-
ten wir sie flr die adaquate Form im Umgang mit Wachkoma-Patienten.

Obwohlin der Langzeitbetreuung von Wachkoma-Patienten die Pflege
einen sehr hohen Stellenwert einnimmt, kann die umfassende Behand-
lung und Betreuung niemals von einer Berufsgruppe allein abgedeckt
werden.

Um die Patienten nicht zu tGberfordern, aber doch optimal berufsiiber-
greifend zu fordern, ist eine enge interdisziplindre Zusammenarbeit erfor-
derlich — wobei wir das Ziel einer ganzheitlichen Betreuung nur teilweise
erreichen kdnnen (eigene Grenzen, Organisationsstrukturen etc.).

In unserem Team machen wir uns immer wieder Gedanken, wie wir
unseren Patienten zu mehr Kommunikation verhelfen kdnnen, da sich die
meisten von ihnen ja nicht verbal verstandlich machen kdnnen.

Die Pflegekonzepte — Basale Stimulation, Affolter, Handling und Lage-
rung nach Bobath, Kindsthetik und Reaktivierende Pflege - sind die
Grundpfeiler in der Langzeitbetreuung von Wachkoma-Patienten. Wir
Pflegenden betrachten diese Konzepte als Denkwerkzeuge.

Diese kommen beddrfnisorientiert in unterschiedlichem Ausmall am
einzelnen Patienten zur Anwendung.

Erganzende Therapien an der ACU sind Tiertherapie fiir Tierliebha-
ber, Musiktherapie (Tomatis, Altorientalische Musiktherapie, Didgeridoo),
Ansatze von Aromatherapie.
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Seit Eroffnung der Apalliker Care Unit kommen die vorhin genannten
Pflegekonzepte bedurfnisorientiert am einzelnen Wachkoma-Patienten
zur Anwendung. Durch die fachpraktische Umsetzung dieser Theorien
konnten unterschiedliche positive Reaktionen und Verdanderungen bei
den Patienten beobachtet werden. Diese Veranderungen wurden jedoch
subjektiv von den Pflegepersonen unterschiedlich wahrgenommen und
interpretiert. Daher wurde im Team beschlossen, sich im Rahmen eines
Pflegeforschungsprojektes einer der vielen Fragen nach wissenschaft-
lichen Kriterien zu ndhern.
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Pflegeforschungsprojekt zur Wirkung
eines pflegerischen Forderplans auf das
Wohlbefinden von Menschen im Wachkoma

Die intensive Auseinandersetzung mit Menschen im Wachkoma, deren
Angehdrigen oder nahen Bezugspersonen sowie den Problemen, die sich
fiir die Pflegenden dadurch ergaben, warfen standig neue Fragen auf.

Ziele dieses Projektes waren die Erfassung und Objektivierung der
unterschiedlichen Beobachtungen sowie die daraus gewonnenen Ergeb-
nisse und Erkenntnisse anschlieBend allen Patienten anzubieten und in
Folgeprojekten weiter zu entwickeln.

Als Forschungsmethode wurde nach langen Diskussionen und unter
Berlicksichtigung der Rahmenbedingungen eine Einzelfallstudie von
sechs Patienten gewahlt.

Das Projektteam bestand aus Projektleitung, Projektmitgliedern, trans-
disziplindrer, forschungsorientierter Prozessbegleitung und -modera-
tion sowie einer medizinischen Beratung. Die Projektmitglieder aus dem
Pflegeteam erledigten die Projektarbeit zum Grofteil in ihrer Freizeit.
Die Arbeitskreissitzungen waren in der Dienstzeit geplant, damit mog-
lichst viele Projektmitglieder an den zweistiindigen Sitzungen teilnehmen
konnten. Damit eine gewisse Regelmafigkeit des Projektprozesses gege-
ben war, fanden die Sitzungen alle zwei Wochen statt. Es gab sehr viele Sit-
zungen, exklusive nicht aufscheinender Arbeitsstunden, Workshops und
Informationsveranstaltungen. Unterbrechungen oder Verlangsamung
des Forschungsprozesses erfolgten immer wieder durch stationsbedingte
Aufgaben, veranderte Personalsituationen oder andere Faktoren.

Der erste, unrealistisch gesetzte Zeitplan konnte nicht eingehalten
werden. Neben den schon erwahnten Faktoren war auch eine Ursache,
dass die Projektgruppe zum ersten Mal forschungsorientiert arbeitete
und viele dazu erforderliche Fahigkeiten und Kompetenzen erst angeeig-
net werden mussten (jeder Schritt des Forschungsprozesses, forschungs-
orientiertes Denken und Handeln) und jeder Schritt, jede Phase viel mehr
Zeit bendtigte als bei einem erfahrenen, hauptberuflich tatigen For-
schungsteam.

Das Projektteam wurde durch interdisziplindre Gesprache und Lite-
raturrecherche auf die SMART Scale aufmerksam. Um die SMART Scale
anwenden zu kdnnen, war eine Ausbildung in England erforderlich. Nach
dieser einwochigen Einschulung in London musste ein Portfolio erar-

A. Steinbach et al., Langzeitbetreuung Wachkoma
© Springer-Verlag/Wien 2011 207



¢ Pflegeforschungsprojekt zur Wirkung eines pflegerischen Forderplans b

beitet werden, und erst danach erfolgte die Akkreditierung zum SMART
Assessor. Damit war die Erlaubnis gegeben, diesen Score auch in der Pra-
xis anzuwenden.

In den folgenden Projektsitzungen erfolgten immer wieder Informatio-
nen und Erklarungen Gber die SMART Scale an das Projektteam.

Interessant war die Erfahrung einer neuen, anderen Art des Beobach-
tens und des Wahrnehmens der Patienten und deren Reaktionen. Durch
die Implementierung der SMART Scale lernten die Pflegenden, ,anders
hinzusehen”.

Dieser Forschungsprozess lauft im Rahmen eines qualitativen phano-
menologischen Forschungsverstandnisses.

Die vielen immer wieder stattfindenden Diskussionen (essenzielles Ele-
ment eines forschungsorientierten Vorgehens) fiihrten bei allen Betei-
ligten zu einem erweiterten, differenzierteren, vertieften, immer wieder
neuen Verstandnis des Forschungsfeldes.

Verunsicherung, manchmal auch Frusterlebnisse bringt die Tatsache,
dass es im Rahmen eines qualitativ orientierten Forschungsprozesses
immer wieder zu Verdnderungen kommen darf (soll) und scheinbar ,Fixes”
wieder verworfen wird.

Dabei ermdglichte die Methode der Grounded Theory (Entdecken
einer Theorie auf Grundlage systematisch gewonnener Daten) dem Pro-
jektteam, anhand der Daten Konzepte und Hypothesen uber den For-
schungsbereich zu generieren. Die Daten wurden im Rahmen von Einzel-
fallstudien mit Hilfe der SMART Scale und anderer Instrumente gewonnen.

Im Rahmen des Projektes sollte die Wirkung eines pflegerischen Forder-
plans untersucht werden. Der Férderplan enthalt Elemente pflegerischer
Konzepte wie Basale Stimulation®, Kindsthetik® Affolter, Bobath und sollte
im Rahmen pflegerischer MaBhahmen wie beruhigender Ganzkorper-
waschung, Mundhygiene, oraler Stimulation, Positionierung, Bewegung
und Mobilisation tdglich und dadurch kontinuierlich angeboten werden.
Der Arbeitstitel des Projektes lautete: , Zur Wirkung eines pflegerischen
Forderplans bei Menschen im Wachkoma in der Langzeitbetreuung”.

Die Entwicklung des bereits erwdhnten pflegerischen Forderplans
erfolgte parallel zur Literatursuche. Dabei wurden auch Gemeinsamkei-
ten und Uberschneidungen dieser Konzepte herausgearbeitet. Externe
Expertinnen der jeweiligen im Forderplan enthaltenen Konzepte fiihr-
ten immer wieder zu Veranderungen und dienten auch der qualitativen
Verbesserung des Forderplans. Die endgiiltige Fixierung des Forderplans
erfolgte mit dessen Verfilmung. Damit stand er allen Mitarbeiterinnen
der Station und auch fiir Prasentationszwecke zur Verfligung. Im Rahmen
von Workshops erfolgte mit Hilfe des Films und der Férderplane die Ein-
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schulung aller Mitarbeiterlnnen des Pflegeteams. In weiterer Folge wurde
den Mitarbeiterlnnen von den Projektmitgliedern weitere Unterstiitzung
bei der Umsetzung angeboten.

Probleme gab es speziell bei ,Abweichungen vom Forderplan®, die als
solche nicht erkannt und dokumentiert wurden, und der Genauigkeit der
Dokumentation an sich.

Es erfolgte bei drei Patienten die probeweise Umsetzung des Forder-
plans, die spater nicht zur Gruppe der ,Forschungspatienten” gehorten.

Aus dieser gewonnenen Erfahrung heraus wurde ein so genanntes
+Forschungszimmer” bestimmt, wir nannten es ,Sensorisches Regulati-
onszimmer”, Vor Beginn der Vorerhebungsphase wurden drei Patienten
rechtzeitig in dieses neue Zimmer verlegt, damit sie damit vertraut wer-
den konnten. Des Weiteren wurde vereinbart, dass jeweils eine Pflege-
person nur diese drei Patienten betreut und pflegt. Es wurde ein neuer
Dienstplan entworfen, damit moglichst zwei Projektmitglieder im Tag-
und ein Projektmitglied im Nachtdienst auf der Station waren. Ein Fern-
seher mit Videorekorder wurde ins Forschungszimmer gestellt, damit
die dort tatige Pflegeperson sich bei Bedarf den Forderplanfilm ansehen
konnte. All diese MaBnahmen sollten die kontinuierliche und korrekte
Anwendung des Forderplans gewdhrleisten.

Die Literaturrecherche wurde nach Moglichkeit und Bedarf Mitarbeite-
rinnen einer medizinischen Bibliothek lbertragen. Schwierigkeiten beim
Literaturstudium ergaben sich aus der Tatsache, dass vor allem englisch-
sprachige Artikel zur Verfligung standen, die erst ibersetzt werden muss-
ten. Da dies sehr zeitaufwandig ist, ist sowohl die Bearbeitung der Lite-
ratur als auch die Einarbeitung der daraus gewonnenen Erkenntnisse in
den Forschungsprozess noch nicht abgeschlossen — was aber im Rahmen
eines qualitativ orientierten Forschungsprozesses sein darf.

Jedes Projektmitglied hat eines der im Forderplan enthaltenen Pflege-
konzepte ,libernommen”, um es im Forschungsbericht allgemein und im
Zusammenhang mit Wachkoma vorzustellen — ein anstrengender Weg
vom ,normalen” zum forschungsorientierten Formulieren und Nieder-
schreiben.

Immer wieder wurden MaBBnahmen gesetzt, damit das forschungsori-
entierte Vorgehen sichtbar wird und selbstverstandlicher Teil des Den-
kens und Handelns auf der Station werden konnte. Die Informationen an
alle Mitarbeiterlnnen erfolgte nach der Dienstiibergabe, bei Teamgespra-
chen, ein ,Pflegeforschungskasten” wurde eingerichtet.

Ein Erhebungsbogen, der Faktoren wie Umgebungsfaktoren, alltdag-
liche und singulare Interaktionen und Aktionen identifiziert, die eventuell
die Wirkungen des pflegerischen Forderplans beeinflussen, wurde erar-
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beitet, aber nicht eingesetzt. Diese Faktoren kdnnen mit der SMART Scale
erfasst werden.

Es wurde die Einzelfallstudie gewahlt. In zwei Forschungsphasen wur-
den je drei Patienten untersucht. Die Patienten wurden nach folgenden
Kriterien ausgewahlt: unterschiedliche Ursachen, dhnliche Remissions-
stufe, unterschiedliches soziales Umfeld (Angehdrigenbesuche ja/nein),
Bezugspatient von Projektmitgliedern. Die Angehoérigen oder Sachwal-
ter wurden im Rahmen von Informationsveranstaltungen uber das for-
schungsorientierte Projekt informiert. Bei Zustimmung wurde eine
schriftliche Einverstandniserklarung unterfertigt.

In der Vorerhebungsphase (ca. drei Wochen) erfolgte eine Einschat-
zung anhand der SMART Scale sowie eine anonymisierte Statuserhebung/
+Fallbeschreibung” (Geburtsjahr, Jahr/Zeitpunkt der Erkrankung/des Trau-
mas, Patientenkarriere, Aufnahme auf der Apalliker Care Unit, medizini-
sche, pflegerische, soziale, physiotherapeutische Anamnese, Biografie,
alle Therapien).

In der Datenerhebungsphase wurde der pflegerische Forderplan drei
Monate lang kontinuierlich umgesetzt. Durchfiihrung, Abweichungen,
Beobachtungen und Reaktionen wurden dokumentiert.

In der Nacherhebungsphase kamen die Patienten wieder in ihre Zim-
mer, ohne Umsetzung des Férderplans. Anhand der SMART Scale erfolgte
wieder die Beobachtung und Einschatzung der Patienten.

Die Angehdrigen (sofern vorhanden) wurden auch in den Datenerhe-
bungsprozess einbezogen. Sie haben nach entsprechender Information
und Einschulung anhand der SMART Scale die Beobachtungen, die sie als
Angehorige gemacht haben, schriftlich festgehalten.

Die Vorerhebungs-, Datenerhebungs- und Nacherhebungsphasen sind
abgeschlossen. Im Rahmen einer Feed-back-Veranstaltung wurde diese
Phase im Team analysiert. Die vielen Daten, die erhoben wurden, sind auf-
grund der Menge leider noch nicht zur Gdnze ausgewertet.

Daher bleibt nach wie vor die Frage offen, ob mit Hilfe der SMART Scale
die Wirksamkeit der Pflegekonzepte nachgewiesen werden kann.

Dieses forschungsorientierte Projekt hat sich von einem quantitativen
Ausgangspunkt zu einem sowohl quantitative als auch immer mehr quali-
tative Elemente enthaltenen Forschungsprozess entwickelt.

Obwohl noch sehr viel Forschungsarbeit zu leisten ist, [asst sich derzeit
schon feststellen, dass der Wissensgewinn fur alle auf der Apalliker Care
Unit tatigen Pflegepersonen bisher schon sehr groB3 ist.
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Bedeutung der SMART Scale in der Pflege von
Menschen im Wachkoma

Die acht Modalitaten von SMART umfassen visuelle, taktil-haptische, audi-
tive, olfaktorische und gustatorische Reize. Auflerdem werden der Wach-
heitsgrad sowie die funktionellen motorischen und kommunikativen
Fahigkeiten der Patienten bewertet (vgl. Gill-Thwaites und Munday 1999,
S. 305-320). Allen sensorischen Kategorien gemeinsam ist die hierachi-
sche Flinf-Punkte-Skala, um einen Vergleich zu ermdglichen. Die Skalen
(vgl. Gill-Thwaites und Munday 1999, S. 305-320) reichen von:

Stufe 1: ,keine Antwort” - auf jeden Reiz

Stufe 2: ,Reflexverhalten” - allgemein reflektorische Reaktion
auf einen Reiz

Stufe 3:,Abwehrverhalten” - Kopf oder Augen wegdrehen

oder GliedmafBen vom Stimulus
zurlickziehen

Stufe 4: ,Lokalisierungsverhalten” -  Kopf oder obere Gliedmafen
zum Reiz bewegen

Stufe 5:,, Unterscheidungsverhalten” — visuellem oder auditorischem
Kommando folgen, Gegenstande
passend/addquat benutzen

Die Verhaltensbeobachtung (vgl. Gill-Thwaites und Munday 1999, S. 305-
320) ist ein Beobachtungsinstrument, das unmittelbar vor jeder der zehn
Sitzungen wahrend der Bewertungsphase eingesetzt wird. Die Begutach-
terin beobachtet zehn Minuten lang das Verhalten der Patienten, notiert
Art und Haufigkeit aller spontanen und reflexiven Bewegungen in Zehn-
Sekunden-Intervallen.

Am Ende der Beobachtungssitzungen werden die Haufigkeiten und
Verhaltensmuster zusammengezahlt. Das Verhaltensprogramm ermdg-
licht es der Begutachterin, mégliche funktionale Leistungen zu entde-
cken, um diese spater eventuell zu einer sinnvollen Leistung zu nutzen.

+<Kommunikations- und biografischer Lebensstil-Fragebogen” (vgl. Gill-
Thwaites und Munday 1999, S. 305-320).

Dieser Fragebogen wird bei der Aufnahme an Angehérige, Freunde
und das gesamte Team verteilt mit dem Ziel, die Vorlieben und Abnei-
gungen der Patienten in Bezug auf eine breite Palette von mdglichen Rei-
zen zu erheben, wie etwa die bevorzugte Musikrichtung.

Diese Informationen sollen sicherstellen, dass das Behandlungspro-
gramm der Intervention auf die Bedirfnisse maBgeschneidert ist.
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Lnforms” (vgl. Gill-Thwaites und Munday 1999, S. 305-320)

Die ,SMART Information” des Personals und die Uberwachungsformu-
lare fiir die Angehorigen zur Beobachtung des Antwortverhaltens sind
ein unverzichtbarer Zusatz des formalisierten Bewertungsverfahrens des
SMART Protokolls (vgl. Gill-Thwaites und Munday 1999, S. 305-320).

Die Formulare sollten im Rahmen der Alltagsaktivitaten einen Rahmen
fir Angehorige, Freunde und Teammitglieder bieten, der die Dokumen-
tation der Beobachtungen des Antwortverhaltens und der motorischen
Funktionen erleichtern soll.

Der Aufbau von SMART kennt keine Grenze fiir Reize, die eingesetzt
werden kdnnen, um den Patienten zu wecken (vgl. Gill-Thwaites und
Munday 1999, S. 305-320). Die SMART Scale wurde konzipiert, um einen
Gesamtpunktewert zu bilden. Jede Kategorie kann unabhdngig unter-
sucht werden, um die Geschwindigkeit und den Stellenwert der Verdande-
rung festzustellen.

Diese Eigenschaft erlaubt es dem Begutachter, ein Programm zu ent-
werfen, das auf die Bedirfnisse der Patienten zugeschnitten ist, so dass
diese ihr Antwortpotenzial optimal entfalten kdnnen (vgl. Gill-Thwaites
und Munday 1999, S. 305-320).

Die klaren Kategorien scheinen fir jede Sinnesmodalitdt die Ortung
von Starken und Schwéchen zu erleichtern.

Die SMART Stufe 5 gibt dem Begutachter klare Hinweise einer Riickbil-
dung eines vegetative state - eine Eigenschaft, die nur dieses Instrument
besitzt (vgl. Gill-Thwaites und Munday, 1999, S. 305-320).

Im Royal Hospital for Neuro-disability (SMART Scale) wurden 24 Wach-
koma-Patienten in einer Periode von finf Jahren in die Einzelfallstudie
(experimentell) aufgenommen. Diese Studie wurde durchgefiihrt, um
den unmittelbaren Effekt der sensorischen Behandlung zu beurteilen.
Die Behandlungen wurden in einer Umgebung durchgefiihrt, die mog-
lichst frei von zusétzlichen Reizen war.

Es ging eine Ruhephase von mindestens 20 Minuten voraus. Angebo-
ten wurden eine multimodale Stimulation, eine unimodale Stimulation
sowie eine multimodale und unimodale Stimulation mit vertrauten Rei-
zen.

Die Behandlung erfolgte in dreiwdchigen Blocken, zweimal taglich.
Jedem Behandlungsblock ging eine einwdchige Beobachtung ohne
Behandlung voraus (baseline period). Nicht alle Stimulationsprogramme
konnten verglichen werden, da die Beobachtungsgruppe zu klein oder
das Programm zu individuell war.

Die Daten der Einzelfallstudien wurden gesammelt und eine Meta-
analyse durchgefiihrt. Alle Patienten hatten als Ursache ein Schadel-
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Hirn-Trauma sowie die Diagnose Wachkoma. Bei 12 von 24 Patienten ist
bekannt, dass sich nach Einschluss in die Studie das Wachkoma zur{ick-
gebildet hat.

Evaluiert wurden die unmittelbaren Effekte der sensorischen Stimula-
tion mit der unmittelbaren Time sampling Methode. Das Verhalten wurde
unmittelbar in Zehn-Sekunden-Intervallen wahrend einer zehnmindtigen
Periode beurteilt, und zwar vor und nach der Behandlung.

Die Analyse der Score-Verdanderung zeigt, dass die verwendeten
Behandlungsprotokolle statistisch signifikante Verhaltensveranderungen
als unmittelbaren Effekt ergaben. Der Trend der Verhaltensveranderun-
gen deutet auf eine verstarkte Wachheit hin.

Bei der multimodalen Stimulation mit vertrauten Reizen wurden die
groiten Verhaltensveranderungen erzielt. Es bestand keine Beziehung
zwischen der Starke der Antwort auf die multimodale und unimodale Sti-
mulation.

Grinde, warum eine unimodale Stimulation nicht zum erwiinschten
Effekt flihrt, konnten unter anderem eine Beschadigung des jeweiligen
Sinnesorgans sein oder eine Reizgewdhnung (vgl. Wilson et al. 1996).

Das SMART Protokoll macht auch klare Angaben zur Haufigkeit der
Bewertungen (ber die Zeit (vgl. Gill-Thwaites und Munday 1999, S. 305-
320).

Die Verwendung von vertrauten und unvertrauten Reizen wahrend der
Bewertungs- und Behandlungsphase stellt eine einzigartige Eigenschaft
dar (Gill-Thwaites und Munday 1999, S. 305-320).

Die sensorische Regulation basiert auf dem Konzept der Informations-
verarbeitung, wobei die Betonung auf einer Verstarkung der selektiven
Aufmerksamkeit liegt, was durch die Regulierung von Umweltinformati-
onen anstatt durch die Verabreichung hochgradiger Stimulation erreicht
werden soll (vgl. Tolle und Reimer 2003, S. 20-26).

Im Langzeitpflegebereich begegnen wir Menschen im Wachkoma, die
hier nicht selten sehr lange verbleiben. Die klinische Verlaufsbeobach-
tung zur Erfassung der Remissionsstadien bei den Wachkoma-Patienten
auf der Apalliker Care Unit gestaltet sich bisher als duf3erst schwierig.

Ebenso stellt die Pflege und Betreuung dieser Menschen scheinbar alle
Berufsgruppen vor eine grof3e Herausforderung. Es ist anzunehmen, dass
bei der Rehabilitation von Menschen im Wachkoma die Verwendung von
Scoringsystemen jedoch unerlasslich ist.
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Zukunftsperspektiven

Obwohl es scheinbar eine Reihe brauchbarer Assessments gibt, ist SMART
offensichtlich derzeit das einzige Instrument, das gegenwartig zur Verfi-
gung steht und speziell entwickelt wurde, um durch eine Reihe von sen-
sorischen Beurteilungen bei Menschen, die als Wachkoma diagnostiziert
sind, Bewusstsein aufdecken zu kénnen.

Die ersten Erfahrungen mit SMART scheinen zu zeigen, dass die Beob-
achtungen der Angehdrigen die Aussagen des Assessments bestétigen.

Es hat auch den Anschein, dass die Anwendung der SMART Techniken
bei den Betreuungspersonen und den Angehdrigen eine Sensibilisierung
bewirken, sodass Fehlinterpretationen der beobachteten Verhaltenswei-
sen der Patienten sich zu reduzieren scheinen oder sogar vermieden wer-
den koénnen, da die Realitdt und die Erwartungen anscheinend besser auf-
einander abgestimmt werden kdnnen.

Méglicherweise konnen in Zukunft die vorhandenen Personalres-
sourcen zielorientierter zum Einsatz kommen, da es mdglich scheint, mit
SMART die Sinnesmodalitat des jeweiligen Patienten gezielt herauszufin-
den, auf die der Patient gut anzusprechen scheint. Somit wiirde es Sinn
machen, das Forderprogramm entsprechend darauf abzustimmen.

Derzeit kann angenommen werden, dass zumeist FérdermalBnahmen
an den Patienten scheinbar noch nach den subjektiven Interpretationen
der Beobachtungen und moglicherweise auch aufgrund des personli-
chen Engagements der jeweiligen Bezugspflegepersonen verteilt wer-
den.

Es konnte sich zunehmend herauskristallisieren, dass Patienten, die
aufgrund ihrer Biografie vor den Fernseher gesetzt werden, um ihre Lieb-
lingssendung zu sehen, beispielsweise blind sind, oder Patienten die
Kopfhorer mit ihrer Lieblingsmusik angeboten bekommen, obwohl sie
nicht in der Lage sind zu horen. Ebenso kdnnten nach den ersten Erfah-
rungen mit der SMART vorhandene funktionelle Fahigkeiten der Patien-
ten, die im Stationsalltag aufgrund der Komplexitdt des pflegerischen
Handelns nicht entdeckt werden kdnnen, wahrgenommen und adaquat
eingesetzt werden.

Als Nachteil anzusehen ware eventuell die aufwandige Dokumentation
und Auswertung der Daten, sodass hiefiir eine EDV-gestiitzte Dokumen-
tation wiinschenswert ware. Als erster Schritt ist ein Computerprogramm
in Entwicklung, das die Visualisierung der Verhaltensbeobachtung und
der Datenauswertung ermdglicht.
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Es konnte eine sehr grof3e Herausforderung werden, SMART als mogli-
cherweise wirksames Werkzeug in die tagliche Praxis eines multidiszipli-
naren Teams zu implementieren.

Musiktherapie

Einen hohen und berechtigten Stellenwert in der Pflege nimmt die Musik-
therapie ein. Damit ist aber nicht die Musik gemeint, die wir Pflegenden
ohne musiktherapeutische Ausbildung den Patienten laut ihrer Biografie
anbieten und vorspielen (Pop, Volksmusik, Klassik etc.), obwohl sich schon
hier beobachten lasst, dass die Patienten nicht immer gleich auf ihre Lieb-
lingsmusik reagieren. Pflegende missen beachten, dass Musik, die man
zur Lieblingsmusik erklart, der Patient an unterschiedlichen Tagen, in ver-
schiedenen Situationen, in einer anderen Umgebung nicht immer als sol-
che genielBen kann. Denn die besondere Starke der Musik liegt darin, dass
jeder von uns sie im Prozess des Wahrnehmens beim Horen neu erschafft.
Jeder auf seine individuelle Art und Weise, abhdngig von der aktuel-
len Befindlichkeit, dem personlichen Geschmack und der Hérsituation
(Gustorff und Hannich 2000, S. 131).

Wir setzen Musik im Sinne der umfassenden Betreuung ein. Sie kommt
zum Einsatz, um fir die Patienten den Tag so angenehm wie mdoglich
zu gestalten, aber auch bei Unruhezustanden, Einschlafstérungen, bei
hohem Muskeltonus. Ebenso ist die Musik fiir uns Pflegende eine Mog-
lichkeit, mit unseren wahrnehmungsbeeintrachtigten Patienten dialogi-
schen Kontakt aufzunehmen. Wir Pflegenden machen verschiedene Sti-
mulationsangebote, es sind aber die Patienten, die entscheiden, ob sie
diese Angebote annehmen. Haufig stellen wir uns die Frage, wie wir
unsere Wachkoma-Patienten auf ihrer Ebene fordern und begleiten kon-
nen.

Einige der Patienten erhalten regelmaBig von ausgebildeten Musikthe-
rapeuten ,Altorientalische Musiktherapie”.

Ein weiteres Angebot war die Tomatis-Musiktherapie. Flir uns war die
Tomatis-Musiktherapie eine Arbeit mit dem Unbekannten, dem wir aber
geniigend Zeit und Raum zur Verfligung gestellt haben. Nach den For-
schungen von Dr. Alfred Tomatis, er war Musiktherapeut und Hals-Nasen-
Ohrenarzt, driickt sich die gesamte Kommunikation in der Horfahigkeit
aus.

In gemeinsamen interdisziplindren Planungssitzungen haben wir
beschlossen, keine Forschungsarbeit im eigentlichen Sinn, sondern ein
erstes Pilotprojekt mit ausfiihrlicher Dokumentation durchzufiihren. Die
Musiktherapeutin hat nach dem Einverstandnis der Angehérigen und

215



¢ Pflegeforschungsprojekt zur Wirkung eines pflegerischen Forderplans b

nach erhobener Patientenanamnese bei sechs Patienten ein spezielles
Konzept fur den Beginn der Horkur erstellt.

Die Horkur erfolgte in zwei Teilen zu je zehn Tagen. Das erste grund-
legende Ziel der Musiktherapeutin bestand in der Erreichung einer best-
moglichen Akzeptanz der neuartigen Horerfahrung, der Musik, des Tra-
gens von Kopfhorern und auch ihrer Person als standiger Betreuerin und
Beobachterin.

Die Beobachtungen, die wir Pflegenden machten, wurden in der daftr
vorgesehenen Dokumentation schriftlich festgehalten. In regelmaBig
stattfindenden interdisziplindren Besprechungen versuchten wir die
Eigenbeobachtungen der Pflege und die Beobachtungen der Musikthe-
rapeutin zu versachlichen.

Unsere Beobachtungskriterien

- Atmung - verdnderter Atemrhythmus, oberflachliche oder tiefe
Atmung, Atemfrequenz;

- Augen - Augenzwinkern, Blickkontakt, wendet Blick nach;

- Bewegungen - Eigenbewegungen, tonische Korpersignale, globale
oder differenzierte Bewegungen;

- Gesten und Gebarden — Wiinsche und Absichten;

— Mimik - Schmerz, Lacheln, Wohlbefinden;

- vegetative Korpersignale — Erréten, Speichelfluss, Schwitzen.

Auswirkung der Tomatis-Horkur an einem Fallbeispiel
Alter und Geschlecht: 55 Jahre, mannlich
Diagnose: apallisches Syndrom nach Verkehrsunfall

Kurzbiografie: Hr. J. ist ledig, hat keine Kontaktperson. Seine Mutter, die
ihn taglich besucht hat, ist vor ca. einem Jahr verstorben. Die Ehefrau
eines Mitpatienten betreut Hrn. J. mit, wenn sie zu Besuch kommt. Seine
Hobbys: TV, besonders Fu3ballspiele, Lieblingsmusik Beat und Schlager.
Ausgangssituation: Hr. J. befindet sich im Remissionsstadium 4, in der
Remissionsverlaufsskala hat er 63 Punkte (von erreichbaren 100 Punkten),
in der Skala fiir expressive Kommunikation und Selbstaktualisierung hat
er 24 Punkte (von erreichbaren 38 Punkten). Hr. J. ist in der Lage, wenige
Worter verbal zu duBBern, diese sind vor allem ,Ja” ,Nein“ und ,Sicher”. Er
neigt zur verbaler Enthemmung und antwortet auf einen Gruf3 meist mit
Jrottel” oder ,Geh weg”. Noch nie hat Hr. J. den Pflegepersonen gegen-
Uber seine Bedurfnisse verbal geduBlert. Immer wieder flihrt er mit sei-
ner rechten Hand Wischbewegungen im Gesicht durch und zeigt haufig
motorische Unruhe. Hr. J. wascht sich mit Unterstiitzung der Pflegeper-
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sonen nach Affolter beim Waschbecken. Unter Anleitung und Unterstit-
zung erfolgt auch das Ankleiden. Den Vormittag verbringt er im Zimmer
oder im Aufenthaltsraum am liebsten vor dem Fernseher. Er zeigt keiner-
lei Regung bei der Frage, ob er einen Ausflug mitmachen mochte. Seine
Antwort lautet ,Ja“ oder ,Sicher”. Im weiteren Verlauf verfolgte er unsi-
cher, aber sehr aufmerksam das Handeln der Musiktherapeutin. Diese
fragte Hrn. J. jeden Tag, ob er sich auf die Musiktherapie freue. Er antwor-
tete stets ,Sicher”.

Nach den ersten Musiktherapiesitzungen begann Hr. J. plotzlich, sich
gewahlt auszudriicken. Er beantwortete die Frage der Musiktherapeutin
mit ,Ich warte schon auf Sie”. In weiterer Folge begann er auch den Pfle-
gepersonen gegenliber seine Wiinsche und Bedirfnisse zu duflern. Die
Pflegeperson wollte in gewohnter Weise Hrn. J. beim Waschen am Wasch-
becken unterstiitzen, als er plotzlich sagte: ,Ich méchte mich duschen.”
Mit groBer Freude erfillte die Pflegeperson ihm diesen Wunsch. Selbst
den Wunsch nach einer zusatzlichen Tasse Kaffee duflert er jetzt. Mittler-
weile sagt er Satze wie: ,Ich bin ja vollstdndig auf eure Hilfe angewiesen.”
Die Frage, ob er einen Ausflug mitmachen mochte, beantwortet er jetzt
mit: ,Ich freue mich schon darauf.” und ,Gibt es auch etwas zu trinken?”
Zur Freude aller duBert er jetzt immer 6fter seine Wiinsche und Absichten
und beginnt, auch deutlich Emotionen wie Freude zu zeigen. Véllig tber-
rascht waren wir, als er zu einer Pflegekraft sagte, er wisse nicht mehr, wie
er zu uns gekommen sei. Seine verbalen AuBerungen wie ,Trottel” héren
wir nach wie vor, nur eben wesentlich seltener. Es kam zu einer deutli-
chen Verbesserung seiner sozialen Verhaltensweisen. Seine Wischbewe-
gungen mit der rechten Hand im Gesicht wie seine motorischen Unruhe-
zustande haben sich ebenso reduziert.

Nach der 20. Musiktherapiesitzung: Remissionsverlaufsskala: 63 Punkte;
Skala fiir expressive Kommunikation und Selbstaktualisierung: 34 Punkte.

An diesem Fallbeispiel wird deutlich, dass mit Musiktherapie eine emo-
tionale Aktivierung und eine Verbesserung der Stimmungslage erreicht
werden kann. Musiktherapie ist ein Angebot, um unser vorrangiges Ziel
zu erreichen, mit dem Wachkoma-Patienten auf verschiedenen Ebenen
zu kommunizieren und damit die Lebensqualitat zu verbessern.

Arbeit mit Forderplan

Die individuelle Férderung von Wachkoma-Patienten erfordert von der
Pflege ein hohes Mal3 an Fachkompetenz. Zielsetzungen erfolgen grund-
satzlich im Team, dann aber ist die feste Zustandigkeit Einzelner erforder-
lich.
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Wir gehen bei der Forderung immer von einem positiven Ansatz aus
und definieren den Patienten nicht als Summe von Defiziten.

Die Entscheidung, einen Forderplan zu erstellen, ist ein sich schritt-
weise entwickelnder Prozess. Ob und wie der Forderplan erstellt wird,
wird nicht nach der Anamnese entschieden, sondern im Rahmen eines
durchaus individuell verschieden langen Zeitraums gemeinsamer Arbeit
mit dem Patienten.

Wesentlich aber ist die gemeinsame Entscheidungsfindung im multi-
professionellen Team, die im Rahmen einer regelmafig stattfindenden
Fallbesprechung getroffen wird.

Erstellt wird der Forderplan dann von der Bezugspflegeperson, da eine
positiv-emotionale Beziehung zwischen Pflegeperson und Patient von
Bedeutung ist.

Der Forderplan beschreibt die Ressourcen und Defizite des Patienten
sowie das Mal der jeweils individuell notwendigen Unterstiitzung und
legt die geeigneten MalBnahmen fest.

Festgelegt werden auch die Zielsetzungen, Zeitbegrenzungen, Verein-
barungen mit Angehérigen und Kontrolle beziiglich des Erreichens der
MaBnahmen.

Zwecke des Forderplans

- systematisches Erheben von Informationen lber den Patienten;

- Festlegung von Férderschwerpunkten und Zielen mit Patienten, Ange-
horigen, interdisziplinarem Team;

- regelmafBige Evaluierung Uber den Prozess der Férderung, Verdnde-
rungen, Erfolge.

Die wesentlichsten Arbeitsschritte

- Informationen aufnehmen:
Pflegeanamnese
Information aus Krankengeschichte
Kontaktaufnahme mit den Angehdrigen
Biografieerhebung
Eigen- und Fremdbeobachtung

- Informationen auswerten

- Ziele formulieren

- MaBnahmen und Vereinbarungen treffen

- eventuell neue Ziele formulieren oder MalBnahmen verandern

Inhalte eines Férderplans
— physische, psychische, soziale Ziele
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¢ Arbeit mit Férderplan D

— Nah-und Fernziele

- Artund Umfang der Betreuung
- Aufgaben der Angehdrigen

- Pflegekonzepte

— konkreter Zeitplan

- Verlaufskontrolle

Durch die gemeinsame Erstellung eines Férderplans werden die eigenen
Wahrnehmungen geiibt und durch Eigen- und Fremdevaluierung relati-
viert und bereichert. Aufgrund der gemeinsamen Bearbeitung im Team
erganzen sich die Erfahrungen und Kenntnisse aller Teammitglieder, was
wiederum eine Zunahme der Kreativitat bewirkt.

Die Bewertungen, Urteile und Beobachtungen werden durch die
gemeinsamen Besprechungen versachlicht.

Durch Teamarbeit wird die Anwendung der Betreuungskonzepte und
Techniken vielseitiger und patientenorientierter.

Fallbeispiel
Alter und Geschlecht: 45 Jahre, mannlich
Diagnose: apallisches Syndrom nach Sturz

Auszug aus Biografie: Die Hobbys von Hrn. P.waren vor allem ,Boden- und
Gerateturnen”, er nahm auch an Leichtathletikturnieren teil. Seine weite-
ren Lieblingsbeschaftigungen waren Radfahren und Motorradfahren. Zur
Familie besteht kein Kontakt. Er erhdlt aber in regelmaBigen Abstanden
Besuch von seinem Jugendfreund.

Herr P. befindet sich im Remissionsstadium 2 und ist tetraplegisch.
Nach der Korndhrenfeldiibung hat er fiir kurze Zeit Kopf- und Rumpfkon-
trolle, kann dadurch frei am Boden oder auf dem Sessel sitzen. Er hat die
Augen geodffnet, halt nur kurz Blickkontakt, wendet den Blick nicht nach.
Auf Ansprache reagiert er mit starker Unruhe, starker Verschleimung, ver-
mehrtem Schwitzen und erhéhtem Speichelfluss.

Unser Ziel: Forderung der Wahrnehmung und Zunahme von Lebens-
qualitat durch Reduzierung der vegetativen Symptomatik in einem Beob-
achtungszeitraum von drei Monaten.

Geplante MaBBnahmen: BegriiBungsritual, je nach Bediirfnis eine bele-
bende oder beruhigende Ganzkorperwaschung (BGKW) unter Mitein-
beziehung der an der ACU implementierten Pflegekonzepte. Zweimal
wochentlich (Dienstag und Freitag) Bodenarbeit. Zwischen den Pflege-
handlungen halbstiindige Ruhephasen. Tagliche Mobilisierung in den
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¢ Pflegeforschungsprojekt zur Wirkung eines pflegerischen Forderplans b

Rollstuhl, in den Sessel und wieder in den Rollstuhl durch eine Pflegeper-
son nach Kinasthetik.

BegriiBungsritual: Ansprache mit Vornamen und Initialberiihrung -
rechte Hand geben lassen, Hrn. P. dazu auffordern und zuwarten. Zeigt
Hr. P. keine Reaktion, dann seine rechte Hand nehmen und ihn begriiBen.
Dieses BegriiBungsritual ist von allen Betreuungs- und Bezugspersonen
bei jedem Erstkontakt und auch beim Abschied durchzufiihren. Fir jeden
ersichtlich ist die Initialberiihrung am Kopfende seines Bettes angebracht.

Beruhigende Ganzkoérperwaschung im Bett: Die Pflegehandlung wird
verbal, mit eher leiser, gesenkter Stimme und Initialberiihrung eingelei-
tet. Hr. P. wird von Anfang an in die Pflegehandlung mit einbezogen. Er
wird nach kindsthetischen Prinzipien unter Einbeziehung des Affolter-
Konzeptes im Bett in Sitzposition gebracht. Dazu wird erst das rechte Bein
bewegt. Beim Zuriicklegen des Beins auf die stabile Unterlage erfolgt
durch die Pflegeperson mit Hrn. P. die taktile Informationssuche (leichter
Druck mit Wippbewegungen, um Hrn. P. die Lage des Beins auf der Unter-
lage bewusst zu machen). Pflegeperson und Patient splren die Unter-
lage. Danach bewegt die Pflegeperson leicht die Hiifte von Hrn. P. auf
der Unterlage, damit er splirt, wo sich sein Kérper befindet und wie sich
seine Umwelt verandert hat. AnschlieBend wird die linke Seite von Hrn. P.
auf die gleiche Weise bewegt. So weil3 Hr. P, wo er sich in seiner Umwelt
befindet, es kommt nicht zu Tonuserhéhung oder Angstzustanden. Auf
keinen Fall darf in die beweglichen Zwischenrdume (wie etwa Hand- oder
Kniegelenk) gefasst werden.

Das bedeutet, dass Hr. P. nicht von mehreren Pflegepersonen gehoben
wird, sondern dass er sich Schritt fiir Schritt im Bett weiterbewegt und
damit die Bewegung nachvollziehen kann. Befindet sich Hr. P. in Sitzposi-
tion, werden zuerst seine Hande ins Waschwasser getaucht, um mit dem
Medium ,Wasser” in Kontakt zu kommen. Wiirden wir mit dem nassen
Waschlappen sofort das Gesicht waschen, wiirde dies zu Abwehrreaktio-
nen in Form von Globalbewegungen und erh6htem Muskeltonus fiihren.
Diese Stresssituation wiirde auch zu einer vegetativen Antwort in Form
von massiver Transpiration flihren. Das Waschwasser enthalt den person-
lichen Waschzusatz von Hrn. P. gemaR seiner Biografie. Die Pflegeperson
steht seitlich. Anschlieend wird Hr. P. unter Miteinbeziehung seiner lin-
ken Hand ein weicher Waschlappen tiber die rechte Hand gestreift. Nun
fihrt die Pflegeperson langsam die Hand von Hrn. P. zum Oberkorper
und wascht diesen geflihrt. Toleriert er diese Pflegehandlung, wird seine
Hand langsam zum Gesicht gefiihrt. In derselben Weise erfolgt auch das
Abtrocknen. Die Fllhrung des Waschlappens erfolgt in Haarwuchsrich-
tung, wobei die Berlihrung immer wieder neu angesetzt wird. Wahrend
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¢ Aromatherapie b

dieser gemeinsamen Arbeit mit Hrn. P. wird kaum gesprochen, um ihm
nicht die Spirinformation zu nehmen. Beendet wird die BGKW mit deut-
lichen Berlihrungen.

Bodenarbeit: Zur Bodenarbeit verwenden wir Turnmatten und zum
Nachbau eines Motorrades Lagerungshilfsmittel (gro3e Wiirfel).

Evaluierung: Nach vier Wochen konsequenter Durchflihrung der
geplanten Mallnahmen war eine gewisse Ruhe und Aufmerksamkeit zu
beobachten. Beim Sitzen auf der Turnmatte am Boden zeigt der Patient
eine vollstdndige Kopf- und Rumpfkontrolle fiir ca. 15 Minuten. Zum Eva-
luierungszeitpunkt konnten wir eine deutliche Abnahme der vegetativen
Symptomatik dokumentieren, ebenso kam es zu einer Steigerung der Auf-
merksamkeit. Er halt jetzt Blickkontakt und wendet den Kopf nach (der-
zeit noch personenbezogen). Insgesamt kam es zu einer bemerkenswer-
ten Verbesserung seines Allgemeinzustandes und er zeigt fiir alle deutlich
sichtbares Wohlbefinden.

Aromatherapie

In der ganzheitlichen Pflege und Betreuung von Wachkoma-Patienten
bieten uns dtherische Ole vielfiltige Anwendungsméglichkeiten.

Aromapflege wirkt sich positiv auf das Wohlbefinden aus, da die An-
wendung stimulierend, starkend, prophylaktisch, aber auch heilender Art
ist. Zum Einsatz kommen &therische Ole aber auch, um eine angenehme
Atmosphdre im Patientenzimmer zu schaffen. Weiters unterstiitzen sie
die Anregung der Selbstheilungskrafte. Verdiinnt, in Form von Massagen,
Badern und Kompressen, auf die Haut aufgebracht, wirken sie nicht nur
auf die Haut, sondern auch auf Kérper und Psyche.

Die derzeit beliebteste Art der Anwendung auf der ACU ist das Ver-
dampfen in der Aromalampe. Wir verwenden Aromalampen oder elekt-
rische Aromasteine.

Die Dosierung erfolgt unterschiedlich, da einige Essenzen eher fllich-
tig, andere wieder sehr konzentriert sind. Die Tropfenanzahl, die man in
die Duftlampe gibt, hdngt also von der verwendeten Essenz und von der
RaumgréBe ab. Bis auf wenige Ausnahmen diirfen dtherische Ole nur in
Tragerdlen oder sonstigen Mischungen verwendet werden.

Bestimmte Diuifte rufen Erinnerungen hervor und I6sen in weiterer Folge
Handlungen aus. Wenn wir atmen, riechen wir, und somit werden sehr
viele Informationen aus der Umwelt aufgenommen. Geruch [8st immer
Gefiihle aus. Wir verbinden Geruch immer mit ,angenehm” oder ,unan-
genehm®. Da die Duftmolekiile Giber die Nase vom Organismus aufge-
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¢ Pflegeforschungsprojekt zur Wirkung eines pflegerischen Forderplans b

nommen werden, sollten auch fiir die Raumbeduftung nur hochwertige
Ole verwendet werden.

Ein wesentliches Qualitatsmerkmal ist die Etikett-Kennzeichnung:

— deutscher und lateinischer Name;

- Chargennummer;

- 100 % natiirliches &therisches Ol;

- Ablaufdatum;

- Herkunftsland;

- Gewinnungsverfahren (z. B. Alkohol);

- Pflanzenteil (Bliite oder Wurzel);

- Abfillmenge in Millilitern;

- Art des Anbaus (konventionell, kontrolliert, biologisch, kontrollierte
Wildsammlung);

- zahflussige atherische Ole wie Benzoe und Myrrhe werden in Alkohol
oder Jojoba gelost, um sie anwendungsfreundlicher zu machen, hier
muss der Zusatz in Millilitern angegeben sein;

- Herstellerfirma;

- es muss ,Zur Raumbeduftung” und ,Vor Kindern sicher aufbewahren”
angegeben sein;

- Tropfenzahler und eventuell kindersicherer Verschluss sollten vorhan-
den sein;

— Abfillung in braunen oder violetten Flaschen.

Eine weitere Anwendungsform ist derzeit die Pfefferminzwaschung bei
hohem Fieber. In der kalten Jahreszeit mischen wir Cajeput und Eukalyp-
tus, um einer Grippe vorzubeugen. Geplant ist, dass wir die Aromapflege,
von deren Wirksamkeit wir uns schon Uberzeugen konnten, als zusatz-
lich unterstiitzendes Angebot noch in anderen Bereichen mit einbezie-
hen werden.

Angehorige aktiv

Da Angehorige mit ihrem Verhalten einen betrachtlichen Einfluss auf
den Rehabilitationsverlauf und -erfolg haben, bedeuten sie auch einen
Weg zur AuBBenwelt fir den Wachkoma-Patienten. Als Folge der schwe-
ren Erkrankung und angesichts der verdanderten Lebenssituation stehen
Angehdrige meist allein da, wahrend sich um den betroffenen Patienten
meist ein ganzes Team kiimmert.
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¢ Angehdrige aktiv D

Haufig haben die Angehdrigen keinen festen Ansprechpartner, an den
sie sich mit Fragen und Problemen wenden kénnen oder von dem sie sys-
tematisch begleitet, angeleitet, informiert und beraten werden.

Ziel der ACU ist die gemeinsame Arbeit mit den Angehdrigen, nicht
zuletzt auch zum Wohl der Wachkoma-Patienten.

Ein wesentliches Ziel des Erstkontaktes ist es, zwischen den Angehori-
gen und dem professionellen Team eine Vertrauensbasis zu schaffen, die
eine weitere Zusammenarbeit ermoglicht, fordert und unterstiitzt. Dieses
Gesprach beinhaltet die Ermittlung von Erwartungen, Kompetenzen und
Problemen aus der Sicht der Angehdérigen sowie die erste notwendige
gezielte Informationsweitergabe.

Inhalte des Erstkontaktgesprachs

- Aufklarung Uber Betreuungsumfang durch die Pflegeperson und den
Stationsarzt;

- Klérung des Umfangs, in dem Angehdrige oder ihre Vertreter bereit
sind, betreuende Handlungen auszufiihren (Pflegeplanung);

- Aushandigung und Erklarung von Informationsmaterial am ersten Tag
der Aufnahme:

Tagesablauf,

Aktivitdts- und Therapieangebote,

Kurzfassung der implementierten Pflegekonzepte und Therapieange-
bote;

— Besprechung der Betreuungsziele;

- Terminvereinbarung bezlglich gewiinschter Beratung und Einschu-
lung der Angehdrigen in Pflegekonzepte;

- Information Uber die Moglichkeit, dass bei Dauerbelastung (Ange-
horige) auch zu den fix stattfindenden Gesprachsterminen (Stations-
schwester — Arzt) zusatzlich Termine zu Entlastungsgesprachen verein-
bart werden kdnnen;

- Hinweis auf die Osterreichische Wachkoma-Gesellschaft, eventuell
Kontakt vermitteln — Information liegt auf der Station auf.

EntschlieBen sich Angehorige, Pflegehandlungen (an ihrem eigenen Pati-
enten) oder die Freizeitgestaltung von mehreren Wachkoma-Patienten zu
Ubernehmen, erhalten sie gezielt und kontinuierlich aufbauend Informa-
tion, Beratung und Anleitung.

Die Betreuung dieser Patientengruppe und des betreuenden Angeho-
rigen erfolgt wie bisher durch die diensthabende Bezugspflegeperson.

Die Angehdrigenarbeit erfolgt nicht zufallig, sondern wird im Rahmen
der Pflegeplanung im Pflegeprozess bewusst berticksichtigt.
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Anhang:
Pflegestandards, Checklisten, Arbeitspline



Waschung nach Affolter

Indikation

— Patient ist nicht in der Lage, die Korperpflege selbstandig durchzufiih-
ren

- insbesondere bei Patienten, die den Bezug zum eigenen Korperschema
verloren haben

Kontraindikationen
— Zeichen von Schmerzen
— Zeichen der Ermiidung und Erschépfung des Patienten

Ziel

— Wachheit und Aufmerksamkeit férdern

- Regulierung des Muskeltonus

- Bewusstmachen des Korperschemas/der Kdrpergrenzen

Anzahl und Qualifikation der Pflegepersonen
- 1speziell geschulte Person

Hdufigkeit
— je nach Zustand des Patienten

Vorbereitung

Patient

- Pflegeperson stellt sich vor, gleichzeitig Initialberiihrung

— Den Patienten liber die Pflegehandlung informieren

- Den Patienten in Riickenlage mit erh6htem Oberkorper lagern

- Bei Patienten in Luftkissenbetten - Bett in Arbeitsstellung bringen
(wenn mdglich)

Umgebung

— Bettin Arbeitshohe bringen

- Intimsphaére des Patienten wahren

— Fur Ruhe im Raum sorgen

- Gesprache mit dem Patienten oder anderen Personen sind zu vermei-
den (Patient soll nicht abgelenkt werden)
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¢ Anhang b

Material
je nachdem, ob diese Waschung mit der beruhigenden oder der beleben-
den Ganzkorperwaschung kombiniert wird

Persénlich

Hygienische Handedesinfektion
Nach Moglichkeit ohne Handschuhe

Durchfiihrung

Waschung erfolgt nach denselben Prinzipien wie die beruhigende oder
belebende Waschung nach Basaler Stimulation in der Pflege®.

Nach jeder Aktion (z.B. Waschen einer OE, Abtrocknen) bzw. Lagever-
anderung beim Patienten legt die Pflegeperson beide Hande auf die
betreffende Extremitat. Mit leichtem Druck und Wippbewegungen
wird dem Patienten die Lage der Extremitdt auf der Unterlage bewusst
gemacht (Informationssuche).

Durch Druckausiibung mit flacher Hand an der Hiifte des Patienten
(rechts oder links) wird der Koérper auf der Unterlage bewegt, sodass
der Patient die Lage seines gesamten Korpers auf dieser wahrnehmen
kann (Bestatigung).

Waschen des Gesichtes wird gefiihrt mit einer Hand des Patienten
(wenn Zustand des Patienten dies ermdglicht) durchgefiihrt.

Dauer: ca. 30 Minuten

Dokumentation

Auf physische, psychische, emotionale Reaktionen des Patienten, Beson-
derheiten und Komplikationen achten und diese schriftlich in der Patien-
tenakte festhalten.
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Bobath-orientierte Ganzkorperwaschung

Indikation

Hemiplegie/-parese

Kontraindikation

nicht wahrend der Akutphase

Anzahl und Qualifikation der Pflegeperson

1 geschulte Pflegeperson

Hdufigkeit

abhangig vom Zustand des Patienten und der geplanten Angebote

Dauer

ca. 20 Minuten

Vorbereitung
Patient

Pflegeperson stellt sich vor, gleichzeitig Initialberihrung
Den Patienten Uber den Zweck und den Vorgang informieren
Patienten je nach Moglichkeit in Oberkdrper-Hochlagerung bringen

Umgebung

Fenster schlief3en

Raum soll angenehm temperiert sein
Zugluft vermeiden

Unnotige Larmquellen ausschalten

Materialien

Warmes Wasser (37-40°C)

Waschlappen

Handtuch

Sonstige individuell notwendige Materialien vorbereiten, um nicht
standig vom Patienten weglaufen zu mussen

Persénlich

Hygienische Handedesinfektion
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¢ Anhang b

Durchfiihrung

Die Waschung erfolgt in Oberkdrperhochlage des Patienten.

Der Patient soll nach Mdglichkeit die Waschbewegungen der Pflege-
person visuell verfolgen.

Die Pflegeperson spricht bei der Waschung der betroffenen Seite des
Patienten laut mit und gibt ihm so Information, an welcher Stelle des
Korpers des Patienten gerade die Waschung erfolgt.

Die Pflegeperson steht neben der betroffenen Seite des Patienten.

Die Pflegeperson beginnt nun umfassend von den Fingerspitzen der
nicht betroffenen oberen Extremitat des Patienten lber die Korper-
mitte hin zur betroffenen Extremitdt, bis zu den Fingerspitzen, zu
waschen.

Dieser Vorgang wird beim Waschen und beim Abtrocknen je 3 x durch-
gefihrt.

Danach wird der Oberkérper von der nicht betroffenen Seite Gber die
Korpermitte zur betroffenen Seite hin gewaschen. Die Hande der Pfle-
geperson liegen dabei nebeneinander gelegt am oberen Brustkorbbe-
reich und wandern dann versetzt nach unten bis zum Unterbauch. Die
Waschrichtung von der nicht betroffenen zur betroffenen Kérperhalfte
hin wird dabei stets beibehalten.

Als nachstes wird das Gesicht gewaschen. Vom Kinn der nicht betroffe-
nen Gesichtshalfte iber die Wange und Stirn bis tiber die Kérpermitte,
bis zum Kinnansatz der betroffenen Seite. Augen, Nase und Mund wer-
den wie bei der beruhigenden Waschung gepflegt.

Der Patient wird nun zur Pflegeperson gedreht, so kann nun der
Riicken von oben nach unten mit nebeneinander aufliegenden Han-
den von der Schulter bis zum Kreuzbein gewaschen werden. Prinzipi-
elle Vorgangsweise wie bei der Waschung der Oberkorper-Vorderseite.
Die Beine werden umfassend von den Zehen der nicht betroffenen
Seite, umfassend Uber den Unterschenkel zur Vorderseite des Ober-
schenkels der nicht betroffenen Seite, Gber die Kérpermitte zur Vor-
derseite des Oberschenkels der betroffenen Seite, umfassend tber den
Unterschenkel der betroffenen Seite nach vor bis zu den Zehenspitzen
gewaschen, und die Zehen werden einzeln nacheinander gewaschen.

Die Riickseite der Oberschenkel wird in Seitenlage von der Kniekehle
der nicht betroffenen Seite Uber die Korpermitte bis zur Kniekehle der
betroffenen Seite hin gewaschen.

Genital- und Analpflege erfolgt nach (iblichen Standards vor oder nach
der Waschung.

Wichtig: Der Druck in den Handen der Pflegeperson wird jeweils iber
der Korpermitte des Patienten noch gesteigert und bis zum Ende der
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¢ Bobath-orientierte Ganzkdérperwaschung b

jeweiligen betroffenen Korperpartie beibehalten. Dadurch wird es
moglich, die sich an der Kérpermitte tiberlappenden Nervenbahnen in
der betroffenen Seite zu stimulieren.

Dokumentation

Auf physische, psychische, emotionale Reaktionen des Patienten, Beson-
derheiten und Komplikationen achten und diese schriftlich in der Patien-
tenakte festhalten.
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Diametrale Ganzkorper- oder
Teilkorperwaschung oder -einreibung

Indikation
- Kontrakturen(prophylaxe)

Anzahl und Qualifikation der Pflegepersonen
- 1geschulte Pflegeperson

Héufigkeit
- prinzipiell abhdngig vom Zustand des Patienten und der geplanten
Angebote

Richtlinie

- Als Waschung: 1 x taglich bzw. alternierend (je nach Starke der Kontrak-
turen bzw. je nach Notwendigkeit als prophylaktisches Angebot) mit
anderen wahrnehmungsférdernden Waschungen

- Als Einreibung: diese wird spezifisch nur an betroffenen Extremitaten
angewendet. Als Therapieform sollte dies ca. 5 x bis 6 x taglich (je nach
Auspragung der Kontraktur oder des Risikos) an entsprechender Extre-
mitat erfolgen

Dauer

- Als Waschung: ca. 20 Minuten

- Als Einreibung: pro Extremitat ca. 5-10 Minuten je nach Auspragung
oder Risiko

Vorbereitung

Patient

- Pflegeperson stellt sich vor, gleichzeitig Initialberiihrung

— Den Patienten iber den Zweck und den Vorgang informieren

- Patienten je nach Méglichkeit in Oberkdrper-Hochlagerung bringen

Umgebung

- Fenster schlieBen

— Raum soll angenehm temperiert sein
- Zugluft vermeiden

- Unndtige Larmquellen ausschalten
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¢ Diametrale Ganzkorper- oder Teilkdrperwaschung oder -einreibung b

Materialien

Warmes Wasser (37-40°C)

Waschlappen bzw. neutrales Hautol

Handtuch (bei Waschung)

Sonstige individuell notwendige Materialien vorbereiten, um nicht
standig vom Patienten weglaufen zu mussen

Persénlich

D

Hygienische Handedesinfektion

urchfiihrung

Der Patient soll sich in einer fiir ihn angenehmen Position befinden.
Bei einer diametralen Waschung wird der Kdrperstamm des Patienten
nach beruhigenden Prinzipien gewaschen.

Die zu behandelnden Extremitaten werden bei Behandlung frei gela-
gert.

Die warmen Hande der Pflegeperson werden je eine proximal und eine
distal der zu behandelnden Extremitat aufgelegt.

Nun wird mit kraftigem Druck (aber nicht zu fest, kdnnte durch Schmer-
zen die Kontraktur verstarken) mit beiden Handen gleichzeitig der
Extremitat entlanggestrichen. Mit der distal angelegten Hand nach
proximal, mit der proximal angelegten Hand nach distal (je nach Span-
nungszustand der Muskulatur). Beide Hande sollten dabei aber gleich-
zeitig das entsprechende grof3e ,Mittelgelenk” (Ellbogen- oder Kniege-
lenk) passieren.

Diese Bewegung soll 3 x bis 5 x wiederholt werden.

Dokumentation

Auf physische, psychische, emotionale Reaktionen des Patienten, Beson-
derheiten und Komplikationen achten und diese schriftlich in der Patien-
tenakte festhalten.
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Orale und olfaktorische Stimulation

Indikation

- Der Patient ist in seiner Wahrnehmung beeintrachtigt

- Der Patient hat verminderte Speichelproduktion und dadurch besteht
die Gefahr der trockenen Mund- und Rachenschleimhaut, trockene Lip-
pen und sonstige pathologische Veranderungen

Ziel

— Den Mund bewusst zu machen

- Wahrnehmung durch Geschmack- und Geruchssinn zu férdern

— Mundmotorik und Mundmuskulatur zu erhalten

- Intakte Mundflora zu erhalten

- Vermeidung von pathologischen Verdnderungen

- Schluckakt zu trainieren (ist nicht primares Ziel, ergibt sich aber haufig
im Rahmen der oralen Stimulation)

Anzahl und Qualifikation der Pflegepersonen
- 1speziell geschulte Person

Héufigkeit
- mindestens 1- bis 2 X taglich je nach Zustand des Patienten

Vorbereitung

Patient

- Initialberiihrung

— Den Patienten liber das Angebot informieren

- Den Patienten in eine aufrechte Sitzposition bringen
- Auf eine stabile Kopf- und Korperhaltung achten

Umgebung
- Langsames Vorgehen, auf ruhige Atmosphare achten
- Langsames Anbahnen Uber individuellen Zugangwege

Material

- Einen Spatel, Mullgaze oder eine Klemme und Kugeltupfer

- Verschiedenen Nahrungsmittel je nach Biographie

— Frisches Wasser, Mineralwasser oder Fllssigkeit gemaB Biographie
- Absauggerat

234



¢ Orale und olfaktorische Stimulation »

Persénlich

Hygienische Handedesinfektion
Ungepuderte, geruchlose Einmalhandschuhe bzw. Fingerling eventuell
mit Mullgaze umwickeln

Durchfiihrung

Vor Durchfiihrung der oralen Stimulation ist es sinnvoll, eine olfaktori-
sche Stimulation durchzufiihren, denn dadurch ist eine sofortige Ein-
bringung von Fremdkdérpern nicht notwendig und der Patient wird auf
sanfte Weise auf das Offnen des Mundes vorbereitet.

Sanftes Beriihren von der Wange ausgehend bis rund um den Mund.
Danach Lippen bestreichen (mit verschiedenen Nahrungsmitteln oder
fiir Patienten leckeren Flussigkeiten). Dadurch erreicht man haufig ein
Offnen der Lippen.

Vorsichtig zwischen Zahne und Lippen stimulieren; gleichzeitig kann
auch Mundhygiene durchgefiihrt werden, sodass die Zunge und der
Rachenraum gereinigt und stimuliert werden kdnnen.

Lippen anschlieBend mit Lippenbalsam gemaR Biographie pflegen.
Vorsicht! Man sollte nicht mit den Fingern in die Mundholle greifen
(BeiBBreflex). Nahrung oder Flissigkeit kdnnen oft nicht ausreichend
transportiert werden: Aspirationsgefahr.

Dokumentation

Auf physische, psychische und emotionale Reaktion des Patienten, Beson-
derheiten und Komplikationen achten und diese schriftlich in der Patien-
tenakte festhalten
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Atemstimulierende Einreibung

Indikation

— Der Patient ist in seiner Wahrnehmung beeintrachtigt

— Der Patient atmet unruhig und unregelmaBig

- Der Patient ist dngstlich

- Der Patient weist einen hohen Blutdruck auf

— Der Patient leidet an Ein- und Durchschlafstorungen

— Der Patient hat Schmerzzustande oder eine labile Stimmungslage

Kontraindikation
- akuter Asthmaanfall

Ziel

- Korperwahrnehmung unterstiitzen

- Ruhige, gleichmaBige und tiefe Atmung wieder herbeifiihren
- Aufmerksamkeit erhohen

- Zugang zum Patienten finden und Beziehung aufbauen

Anzahl und Qualifikation der Pflegepersonen
- 1speziell geschulte Person
- eventuell 1 Person zum Assistieren

Hdufigkeit
- je nach Zustand und Bedarf des Patienten

Vorbereitung

Patient

- Initialberiihrung

- Den Patienten uUber das Angebot informieren

— Den Patienten in eine aufrechte Sitzposition bzw. in eine 135°-Lagerung,
oder Bauchlagerung bringen

Umgebung

- Langsames Vorgehen, auf ruhige Atmosphare achten
- Unnotige Gerauschquellen ausschalten

- Fenster schlieBen und Raum gut temperieren
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¢ Atemstimulierende Einreibung D

Material
— unparfiimierte Lotion oder Fettcreme bzw. Lotionen gemal Biogra-
phie

Persénlich

- Hygienische Handedesinfektion

- Nach Méglichkeit ohne Handschuhe, Hinde anwarmen, ohne Schmuck
und Uhren

Durchfiihrung

— Den Patienten in entsprechende Position bringen.

- Fettcreme bzw. Lotion in den Handflachen verteilen und anwéarmen.

— Beide Hande im Schulterbereich neben der Wirbelsdule auflegen.

- Hande mittels kreisenden Bewegungen Richtung Steif3 fihren, wobei
spezifische Driicke ausgeiibt werden:

- Mit Daumen und Zeigefingern und den dazugehérigen Handflachen
rechts und links der Wirbelsaule starken Druck ausuben;

- Héande mit Druck nach auBen drehen, wobei sich der Druck auf die klei-
nen Finger und die dazugehorigen Handflachen verlagert;

- den Kreis ohne Druck schlie3en;

- jeden Kreis atemsynchron durchfiihren; Einreibung nach physiologi-
schem Atemrhythmus.

- Am Rickenende angelangt, werden die Hande versetzt zur Schulter
gebracht, eine Hand sollte immer am Riicken des Patienten sein.

- Vorgang s5- bis 8-mal wiederholen, am Ende mit deutlichem Abstrei-
chen vom Nacken zum Steif3; Hande nicht gleichzeitig vom Korper neh-
men!

- Dauer: 3-5 Minuten (bei Bedarf auch langer).

Dokumentation

- Auf physische, psychische und emotionale Reaktion des Patienten,
Besonderheiten und Komplikationen achten und diese schriftlich in der
Patientenakte festhalten

Tipp

Die atemstimulierende Einreibung kann je nach Moglichkeit auch auf der
Brust oder halbseitig durchgefiihrt werden.
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Vestibuliare Stimulation 1

Indikation

— Schwerkraftempfinden des Patienten ist herabgesetzt

— Der Patient hat Bezug zu seinem Korper und Koérperschema und der
Umgebung verloren

— Der Patient hat das rdumliche Darstellungsvermogen verloren

— Der Gleichgewichtssinn ist stark geschwacht

Ziel

- Schwerkraftempfinden erhéhen

— Dem Patienten helfen, einen Bezug zu seinem Korper wiederherzustel-
len

— Raumliche Orientierung verbessern

— Gleichgewichtssinn verbessern

Anzahl und Qualifikation der Pflegepersonen
- 1speziell geschulte Person

Héufigkeit
- abhangig vom Zustand des Patienten

Vorbereitung

Patient

- Initialberiihrung

— Den Patienten liber das Angebot informieren

Umgebung
- Angenehme Atmosphare schaffen
- Unndétige Gerauschquellen ausschalten

Persénlich
- Hygienische Handedesinfektion

Kopfdrehbewegungen

Durchfiihrung

— Der Kopf des Patienten wird in die nebeneinander gehaltenen Hande
der Betreuungsperson gelegt (wenn Patient liegt), beim sitzenden Pati-
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¢ Vestibuldre Stimulation 1 b

enten umfasst die Betreuungsperson, die hinter dem Patienten steht,
den Kopf links und rechts.

- Die Betreuungsperson fiihrt sehr langsame Drehbewegungen mit dem
Kopf und der Halswirbelsdule des Patienten abwechselnd nach links
und rechts durch. Der Radius sollte dabei eher gering sein, da der Pati-
ent durch die Verteilung der Lymphe diese Bewegungen starker wahr-
nimmt, als sie in Wirklichkeit durchgefiihrt werden.

— Dauer: ca. 1-2 Minuten.

Tipp
- Kopfkann auch in ein Handtuch gelegt werden (Nachteil: geringe Kopf-
kontrolle).

Schaukelbewegungen des Oberkorpers des Patienten im Bett

Durchfiihrung

- Bei dieser Ubung muss sich die Betreuungsperson in das Bett des Pati-
enten hinter dessen Oberkorper begeben.

— Der Oberkorper des Patienten liegt auf der Brust der Betreuungsper-
son und beide Oberkorper sollten dabei so aufrecht sein, wie es der
Zustand des Patienten erlaubt.

- Die Beine der Betreuungsperson befinden sich links und rechts von
den Beinen des Patienten und sind leicht angewinkelt; die Beine unter-
stitzen die Schaukelbewegung.

- Die Betreuungsperson sollte dabei eventuell in ruhiger Tonlage und
langsam mit dem Patienten sprechen, so wird der Patient gleichzeitig
auch vibratorisch stimuliert.

- Anfangs mit kleinem Radius beginnen und vorsichtig steigern.

— Dauer: ca. 3-5 Minuten.

Dokumentation

Auf physische, psychische und emotionale Reaktion des Patienten, Beson-
derheiten und Komplikationen achten und diese schriftlich in der Patien-
tenakte festhalten
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Vestibulare Stimulation 2

Indikation

— Der Patient hat Bezug zu seinem Korper und Korperschema und der
Umgebung verloren

- Der Patient hat das rdumliche Darstellungsvermdgen verloren

- Der Gleichgewichtssinn ist stark geschwacht

Ziel

- Dem Patienten helfen, einen Bezug zu seinem Korper wiederherzustel-
len

— Raumliche Orientierung verbessern

- Gleichgewichtssinn verbessern

Anzahl und Qualifikation der Pflegepersonen
- 1speziell geschulte Person

Hdufigkeit
- abhangig vom Zustand des Patienten oder gemaf Arztanordnung

Vorbereitung Patient
- Initialberiihrung
— Den Patienten liber das Angebot informieren

Vorbereitung Umgebung
- Angenehme Atmosphare schaffen
- Unnotige Gerauschquellen ausschalten

Personlich
- Hygienische Handedesinfektion

Schaukelbewegungen der Beine des Patienten im Bett

Durchfiihrung

- Die Betreuungsperson sitzt am FuBBende des Bettes und winkelt die
Beine des Patienten leicht an und legt sich die FiiBe des Patienten an
die Brust.

- Die Betreuungsperson fiihrt sehr langsame Schaukelbewegungen
nach links und nach rechts mit den Beinen des Patienten durch.
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¢ Vestibuldre Stimulation 2 b

Auch hier kann die Betreuungsperson dabei sprechen (siehe ,Schaukel-
bewegungen des Oberkorpers”).
Dauer: ca. 3-5 Minuten (bei Bedarf auch langer).

Korndhrenfeldiibung
Durchfiihrung

Der Patient wird zum Querbett aufgesetzt

Die Beine des Patienten missen den Boden beriihren, damit eine
gewisse ,Standhaftigkeit” vermittelt wird.

Die Betreuungsperson kniet im Bett hinter dem Patienten, umfasst ihn
mit der einen Hand um die Mitte (ca. im Nabelbereich oder Brustbein)
und mit der anderen Hand an der Stirn (Betreuungsperson und Patient
sitzen im direkten Kontakt Brust an Riicken).

Die Betreuungsperson fiihrt sehr langsame Kreisbewegungen (jede
einzelne Drehung sollte ca. 8—12 Sekunden dauern) mit dem Oberkor-
per des Patienten durch, abwechselnd dreimal nach rechts und dreimal
nach links, ca. 3-5 Minuten.

Die Kreisbewegungen sollten einen Radius von 2ocm nicht tiberschrei-
ten, ansonst Schwindelgefahr und Ubelkeit!

Dokumentation

Auf physische, psychische und emotionale Reaktion des Patienten,
Besonderheiten und Komplikationen achten und diese schriftlich in der
Patientenakte festhalten

Tipp
Wenn direkter Bodenkontakt nicht moglich ist, dann kdnnen auch Ful3-
schemel oder Ahnliches verwendet werden.

241



Vestibulidre Stimulation 3

Vorgehen bei Spastiken und Kontrakturen (Schaukelbewegungen in Sei-
tenlage)

2 Prinzipien

- Heraus aus der Riickenlage!

- Von der Peripherie aus wird keine Spastik geldst —immer von rumpfnah
nach rumpffern!

Indikation

- Patienten mit bestehenden Kontrakturen bzw. Spastiken

- Patienten mit erhohtem Risiko einer Kontraktur- bzw. Spastikentwick-
lung

- Patienten, die sich aktiv nicht oder nur minimal bewegen kénnen, zur
zusatzlichen vestibuldren Stimulation

Anzahl und Qualifikation der Pflegepersonen
- 1speziell geschulte Pflegeperson

Héufigkeit
- 1X bis 2 x taglich; bei Bedarf auch 6fter (bei jedem Lagewechsel leichte
Schaukelbewegung moglich)

Dauer
- 2-5 Minuten (kann bei Bedarf und je nach Reaktion des Patienten auch
langer dauern; max. jedoch 10 Minuten)

Vorbereitung

Patient

- Pflegeperson stellt sich vor, gleichzeitig Initialberiihrung

- Den Patienten liber den Zweck und Vorgang des Angebots informieren
— Den Patienten in Seitenlage (rechts oder links) bringen

Material

- Bei Bedarf und nach Moglichkeit wahrend dem speziellen Angebot
Weichlagerungen aufheben

- Seitenteile am Bett hoch klappen (v.a. jenen Seitenteil, auf den der Pati-
ent den Blick gerichtet hat)
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¢ Vestibulare Stimulation 3 D

- Bett flach stellen und gesamte Betthohe mdglichst tief nach unten stel-
len

Umgebung

- Fenster schlieBen, Zugluft vermeiden, der Raum soll angenehm tempe-
riert sein

— Ruhige Atmosphare im Raum

Personlich
- Hygienische Handedesinfektion

Durchfiihrung

Angebot 1

Der Patient liegt in Seitenlage. Man legt die Hand unter die Achsel seit-
lich auf den Brustkorb des Patienten. Dann legt man die andere Hand seit-
lich auf die Beckenschaufel. Nun schaukelt man den Patienten mit beiden
Handen langsam symmetrisch vor und zuriick.

Angebot 2

Der Patient liegt in Seitenlage. Die Hande des Pflegenden liegen auf
dem Patienten wie bei MaBnahme 1. Nun verandert man die Schaukel-
bewegung durch eine langsam gesteigerte Dehnung von Schulter und
Becken gegeneinander. Dadurch werden die Kérperachsen gegeneinan-
der gedreht.

Angebot 3

Der Patient befindet sich in Seitenlage. Die Hande der Pflegeperson lie-
gen auf dem Patienten wie in MaBnahme 1 und 2. Nun stabilisiert man die
Beckenschaufel mit der darauf liegenden Hand in der Grundstellung, mit
der anderen Hand schaukelt man die Schulter sanft nach vorne.

Dokumentation

Auf physische, psychische, emotionale Reaktionen des Patienten, Beson-
derheiten und Komplikationen achten und diese schriftlich in der Patien-
tenakte festhalten.
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Vibratorische Stimulation

Problem
- Der Patient hat Bezug zu seinem Korper und Kérperschema verloren

Ziel

— Dem Patienten helfen, einen Bezug zu seinem Korper wiederherzustel-
len — Korperschema und Korpergrenzen bewusst machen, Korperer-
fahrung

- Korperinformationen tiber Skelettsystem vermitteln (Tiefensensibilitat)

- Je nach Zielsetzung die Aufmerksamkeit erhéhen bzw. Entspannung
erreichen

- Anderung des Muskeltonus erreichen

Anzahl und Qualifikation der Pflegepersonen:
- 1speziell geschulte Person

Hdufigkeit
- je nach Zustand des Patienten

Vorbereitung

Patient

- Initialberiihrung

- Den Patienten uber das Angebot informieren

Umgebung
- Angenehme Atmosphare schaffen
- Unnotige Gerdauschquellen ausschalten

Material

- Massagestab fiir Vibrationsmassage, Vibrationskissen bzw. -schlange

- Elektrischer Rasierapparat, elektrische Zahnblirste etc. fur vibratorische
Stimulation

Personlich
- Hygienische Handedesinfektion
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€ Vibratorische Stimulation b

Durchfiihrung

- Massagestab an den Knochen und Gelenken ansetzten (Schulter-,
Hand-, Hiift-, Kniegelenk, Ferse)

Von distal nach proximal arbeiten

Uber den langen Réhrenknochen wird die Vibration weitergeleitet
Kontrollieren, ob der Reiz durchgeht (gut tastbar)

Auf den Muskeltonus und die Reaktion des Patienten achten

Dokumentation

Auf physische, psychische und emotionale Reaktion des Patienten, Beson-
derheiten und Komplikationen achten und diese schriftlich in der Patien-
tenakte festhalten.
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Checkliste zur Anleitung neuer Mitarbeiter
und Schiiler auf der Apalliker Care Unit

Allgemein

O Raumlichkeiten

O Tagesablauf

O Kennen des eigenen Tatigkeitsprofils

O Kennen des eigenverantwortlichen, mitverantwortlichen und inter-
disziplindren Bereichs

O Kennen des Bezugspflegesystems, Bereichspflegesystems

O Pflegemodell Orem

Pflege
O Grundpflege
O PEG-Sonden- und Gastrotubepflege
O Verabreichung von Medikamenten fiir die PEG-Sonde, Gastrotube
O Verabreichung von Nahrung O mit Nahrungspumpe (Dauertropf,
Bolus)
Schwerkraft (Dauertropf, Bolus)
Bolus mit Spritze
Inkontinenzverband
Dauerkatheter (transurealer DK,
Cystofix)
Kondomurinal
Richtlinien des GZW/Standards
Mediscus Thera Pulse Bett
motorbetriebene Luftkissenmat-
ratzen
O diverse Weichlagerungsmatratzen
und Systeme
diversen Rollstiihle
Stryker

O Mobilisationshilfen (Hebekran,

Rutschbrett)

O Badekran
Handhabung des Blutzuckermessgerates, der Insulinpens,
Pulsoxymeter
O Setzen eines Dauerkatheters O bei der Frau (DGKS, DGKP)

O Assistenz beim Mann

O Inkontinenzversorgung

O0Oooano

O Handhabung der diversen ADS

[ I R

O

O Handhabung der

O

O

246



¢ Checkliste zur Anleitung neuer Mitarbeiter und Schiiler auf der Apalliker Care Unit D

O Absaugen Uber die Kaniile und Kantlenpflege (DGKS, DGKP)

Pflegekonzepte

Reaktivierende Pflege
O Wichtigste Aspekte

Basale Stimulation®

O beruhigende Ganzkdrperwaschung
O belebende Ganzkdrperwaschung
O Atemstimulierende Einreibung

O Vibrationsmassage

O orale Stimulation

O Homunkulusmassage

O Kornahrenfeldtherapie

O beruhigendes Bad

Affolter-Konzept

O Waschung nach Affolter
O Lagerung

O Mobilisation

O einfaches Fihren

O pflegerisches Fiihren

O Trippeln

Bobath-Konzept

O Waschung

O Schinkengang
O Lagerung

O Mobilisation

Kindsthetik®-Konzept

O rickenschonende Arbeitsweise

O Hinaufbewegen, Hinunterbewegen des Patienten im Bett
O Patient zum Bettrand bewegen

O Patient auf die Seite drehen

O Mobilisation

Lagerung

O Bauchlagerung

O Rickenlagerung bei Streckmuster
O Rickenlagerung bei Beugemuster
O Nestlagerung in Riickenlage
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O Nestlagerung in Seitenlage
O Lagerung in den Konigssitz

Scores

O Fruhreha-Barthel-Index

O Komaremissionsskala

O Remissionsverlaufskala

O Skala fiir expressive Kommunikation und Selbstaktualisierung
O SMART Scale

Evaluierung mit Stationsleitung und Bezugsperson

O nach 3 Monaten

O nach 6 Monaten

O nach1Jahr

O bei Praktikanten und Schiilern nach Terminvereinbarung

Administration
O Aufnahme
O Transferierung
O Urlaub, Ausgang des Patienten
Exitus
Erstgesprach, Informationssammlung
Pflegeplanung mit Pflegediagnosen
Evaluierung der Pflegeplanung
Dokumentation
EDV O Ausdruck von Barcodeetiketten
O Anforderung und Ausdruck von
Befunden
Antidekubitussysteme O Anforderung
O Rickgabe
O Reparatur
Vorgangsweise bei anfallenden Reparaturen (allgemein)
Praxisbegleiter:
Schiler/Mitarbeiter:
Absaugen Uber die Kaniile und Kaniilenpflege (DGKS, DGKP)

O OOo0O0on0oao

Oo0OoOoao
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¢ Pflegeperson - Angehorige b

Checkliste
Aufnahme - Diagnose - Therapieprozess
Pflegeperson — Angehorige

O BegriiBung und Vorstellung mit Namen und Funktion
O Stationsortlichkeiten zeigen und erklaren (Bett, Kasten, ...)

O Personliche Gegenstande des Pat. in Verwahrung nehmen oder ev.
mit nach Hause geben - dokumentieren

O Tagesstruktur
O Besuchszeiten
O Pflegesysteme (Bereichs-, Bezugspflege)

Pflegekonzepte-Kurzinformation:

O Bobath-Konzept O Affolter

O Basale Stimulation O Kinasthetik
O Reaktivierende Pflege

O Telefonnummer der Station - Stationsleitung — Stationsarzt — Sozial-
arbeiter — ev. E-Gebaude, Standesflihrung - Erreichbarkeit

O Angebot Friseur, FuBpflege
O Terminvereinbarung flr patientenorientiertes Zweitgesprach

O Fremdanamnese

O Biographieerhebung

O Gesprach mit Stationsarzt
O am Kalender vermerken

O Information Osterreichische Wachkoma Gesellschaft — Angehérigen-
treff

O Sprechstunde Stationsschwester
O Unterstiitzendes Informationsmaterial aushdandigen

O Klarung der Erwartungen, Kompetenzen und Probleme aus Sicht der
Angehdorigen/Pflege bezlglich mitverantwortlichen Bereich, Moglich-
keiten der Integration, Schulungsmdglichkeiten

O Sachwalter
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Checkliste
Aufnahme - Diagnose - Therapieprozess
Pflegeperson - Patient

O BegriiBung und Vorstellung mit Namen und Funktion
O Zimmer zuteilen

Datenerhebung + Aufnahmeformalitdit
O Akut-Check

O Puls O Tracheostoma
O Atemfrequenz O PEG
O Temperatur O Cystofix
O Groe O Vegetative Situation
O Gewicht O Vorhandene Befunde/Unterlagen
O Informationsgesprach mit Angehdérigen
O Sofern keine Angehdrigen anwesend, abklaren, ob diese oder Sach-
walter verstandigt ist
O Ubernahme der Effekten und Depositen
O Dokumentation in das Effektenbuch
O Standbuch eintragen
O Hinzemappe und Krankengeschichte anlegen
O Anamneseerhebung gemeinsam mit Arzt
O Pflegeanamnese
O Pflegediagnosen
O Norton-Skala
O Reaktivierungsstufen
O Barthel-Index
O Pflegeplanung
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¢ Patientenorientierte Tagesstruktur an Apalliker Care Unit D
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¢ Anhang D
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¢ Patientenorientierte Tagesstruktur an Apalliker Care Unit D
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