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1. Einleitung

Das Thema Wachkoma interessiert mich schon seaugeer Zeit.

Im Sommersemester 2005 besuchte ich ein Seminademnit Titel: Padagogik bei schwerer und

schwerster Behinderung, bei Gottfried Biewer.

Wir konnten damals aus verschiedenen Schwerpurdithemn unser Referats- und
Seminararbeitsthema wahlen. Meine Seminararbeifasge ich zum Thema: ,Apallisches
Syndrom®. Ich suchte mir gerade dieses Thema aed, fast zeitgleich Terri Schiavo grol3es
mediales Aufsehen erregte und mich dieses Krarddiieltsehr faszinierte. Terri Schiavo, die sich
zu dieser Zeit Uber 15 Jahre im Wachkoma befandnwht nur Streitthema zwischen ihren Eltern
und ihrem Ehemann, sondern auch zwischen Kirchditikon und Arzten. Schiavo’s Eltern
wollten ihre Tochter nicht aufgeben und SchiavohermBann wollte Frau Schiavo die Magensonde
entfernen lassen, was den Tod durch VerhungernFalge hatte. Nach mehreren gerichtlichen
Prozessen wurde schlieRlich der Wille des EhemannasTerri Schiavo durchgesetzt und die

Wachkomapatientin wurde durch Nahrungsentzug dgetote

Die Medienberichte Uber diese Frau schockierterhraghr, ich konnte nicht fassen, wie man eine
Frau, die tUber Jahre kiinstlich am Leben erhalterdevpl6tzlich durch Nahrungsentzug regelrecht
ermordete. Ich erkundigte mich, ob dies in Ostelreauch zugelassen ist und war froh, dass
Euthanasie hierzulande verboten ist. Ich wollte mater das Phanomen Wachkoma erfahren und
so entschloss ich mich dazu, meine Seminararbdispéater auch meine Diplomarbeit diesem doch

eher unbekannten und zugleich interessanten Thamadmen.

Schon im Zuge meiner Seminararbeit versuchte icauszufinden, wie viele Wachkomapatienten
in Osterreich leben und wie diese Patienten betsentien. Ich recherchierte im Internet und fand
schlie3lich die Wachkomastation des Haus der Barzieeit, des Vereins, in dem ich selbst auch
als Behindertenfachkraft tatig bin, und so nahmHKadmtakt mit Primarius Winkler auf. Von ihm

erfuhr ich mehr Uber die Situation von Wachkomagraén seiner Station. Das Gesprach mit dem
Primarius nahm ich zum Anlass, Personliche Gesprdch Rahmen meiner Diplomarbeit

durchzufihren, um zu erfahren, wie viele der dodghmenden Patienten tatséchlich sozialen

beziehungsweise familidren Kontakt geniel3en undweéke der Wachkomapatienten ein Leben in



Einsamkeit erfahren mussten, waren da nicht Thetape Pflegepersonal, Sozialarbeiter und
Ehrenamtliche Mitarbeiter, welche sich um diese kigm. Ich mdchte aber auch herausfinden wie
Wachkomapatienten in unserer Gesellschaft lebeasdaut Fachliteratur auch Wachkomapatienten
gibt, die von Familienangehdrigen im eigenen Halispepflegt werden, und wieder Andere,

welche in Pflegeheimen untergebracht sind. Auf lceéztere der beiden Gruppen werde ich im
Zuge meiner Arbeit besonderes Augenmerk legen.af¢eindchte ich klaren, wie Apalliker und

auch deren Angehdrige in unserer Gesellschaft sifitzt werden, sei es von Seiten der Familie,

Bekannter, Pflegepersonal oder vom Osterreichis&htaat.

Das Apallische Syndrom, auch Wachkoma genannging relativ unbekannte Krankheit, von der
ein Grol3teil unserer Gesellschaft nicht genau wedum sie auftritt oder was in einer Person, die
sich im Wachkoma befindet, vorgeht, ob diese Pergme Umwelt wahrnimmt, ob sie
kommuniziert, oder ob diese Person einen SchlafivRitythmus besitzt. Genau auf diese Themen
und noch viele mehr, werde ich im Laufe meiner Daparbeit nédher eingehen und versuchen
Klarheit dartber zu schaffen.

Aus diesem Grund, eben weil Wachkomapatienten anud&®anserer Gesellschaft leben und ihnen
von Seiten unserer Gesellschaft wenig Aufmerksaingeschenkt wird, méchte ich mittels meiner
Diplomarbeit einen kleinen Beitrag zum bessererste@en und Verstandnis von Wachkoma und
Wackomapatienten, leisten.

Da in meiner Diplomarbeit die personlichen Dates deriatrischen Pflegekrankenhauses ,Haus
der Barmherzigkeit* aufgegriffen werden, méchte &t dieses Krankenhaus, welches eine eigene
Wachkomastation besitzt, ndher eingehen und digtéining dieser speziellen Station beschreiben.
Im Laufe meiner Arbeit werde ich auRerdem die Wstdkiede zwischen Koma und Wachkoma
erlautern, da diese zwei so unterschiedlichen Bedraufig verwechselt oder aber auch vermischt
werden.

Literatur die sich mit dem Thema der Sozialen Réitation oder mit der Beeinflussung Sozialen
Kontakts mit der Genesung eines Wachkomapatierdgtass$t, ist eine Seltenheit, darum mochte ich
mit meiner Diplomarbeit, sowie der Hilfe von Perkdmen Gesprachen, aber auch durch Daten,
welche ich aus dem Archiv des Krankenhauses bekemmwexde, mehr dariber erfahren und

anschliefend zusammenfassen.

Fur meine wissenschaftliche Arbeit sind vor allera Geflhle und Aussagen der Angehdrigen



sowie deren personlichen Erfahrungen und die Kessegn der Sozialarbeiterin und der
Stationsleiterin des Haus der Barmherzigkeit wigghthd da es Uber genau dieses Thema noch
keine Studien gibt, werde ich mittels Personlicl@asprachen herausfinden, wie Angehdrige die
neue und zugleich schwierige Situation bewaltigdseziehungsweise welche Aufgaben

Sozialarbeiterinnen und Stationsleiterinnen in @irs®lch komplexen Téatigkeitsbereich haben.

2. Fragestellung

Die Fragestellung dieser wissenschaftlichen Arlzeitet: In wie weit wirkt sich Sozialer Kontakt
auf den Rehabilitationsprozess von Wachkomapatemach Ansicht der befragten Angehdrigen,
sowie des befragten Krankenhauspersonals, ausnwiglwveit nehmen Menschen im Wachkoma,

nach deren Ansicht, ihre Umwelt wahr?

3. Wachkomapatienten

3.1. Begriffserklarung

Zu Beginn der Diplomarbeit wird das Apallische Ssord in mehreren Kapiteln beleuchtet. Zuerst
wird der Begriff ,Wachkoma“ erklart, die Ursacheiirfein solches Syndrom aufgezeigt und
auBerdem naher auf das komplexe Krankheitsbild egaggen, um schlussendlich die

Fragestellung beantworten zu kdénnen.

Das Apallische Syndrom wird in Amerika als ,vegetatstate* bezeichnet und in Frankreich hat

das ,coma vigile" dieselbe Bedeutung wie die Bezeimg Wachkoma in Deutschland und



Osterreich. (vgl. Feuser, 2002c, 383) Unter eineallischen Syndrom versteht man das Erléschen
des Selbstbewusstseins und der Kontaktfahigkeg. @ieger, 2004a, 4) ,Apallisch heisst (von
griech.a und lat.pallium): ohne Hirnmantel. Mit dem Begriff wird der Zusthaines so genannten
Wach-Komas bezeichnet, der durch funktionelle Algopg des Hirnstammes vom Hirnmantel
oder durch eine Herabsetzung der Aktivitat spedifes Arousel-Zentren im oberen Hirnstamm oder
Diencephalon bedingt ist.“ (Jacobi 1988; Plum/Kats@993, zit. n. Leyendecker, 1998, 320)

Ein Mensch im Wachkoma ist aufgrund der allgemeiMeiskeltonuserhéhung und der mangelnden
zentralen Koordination nicht fahig selbststandigl @mdeutig Kontakt aufzunehmen, auch bei der
Nahrungsaufnahme ist er auf die Unterstitzung ddwlRenstehende angewiesen. (vgl. Plenter,
2001, 16) Darum ist es wichtig, dass man die Beutsé dieser Patienten sieht und auf diese
eingeht. Medizinisch handelt es sich beim Wachkoom ein schweres und komplexes
Krankheitsbild welches schwer diagnostizierbar hedandelbar ist. (vgl. Zieger, 2002a, 5)
Pflegerisch sind unter Wachkomapatienten schwefleiggbedirftige Patienten zu verstehen,
welche allerdings nur selten in eine Einrichtung &ithwerst Pflegebedurftige aufgenommen
werden konnen. (vgl. ebd.) Psychologisch gesehamjdit es sich bei Menschen im Wachkoma um
schwerst traumatisierte Personen, welche sichnier extremen Lebensform befinden, die aus dem
sozialen Blickwinkel von Vernachlassigung bedrohérden. (vgl. ebd., 5f) Das Leben der
Wachkomapatienten und deren Familien ist aus iniebhfkonomischer Sicht durch mangelnde
spezielle Pflegeplatze und zergliederter Finannigrbbedroht. (vgl. ebd., 6) Der ethisch-moralische
Aspekt im Hinblick auf Wachkomapatienten behandedt Bedrohung durch die Bioethik, welche
diesen Patienten das Personsein abspricht. (\aeZi2002a, 6)

Im Zuge der Diplomarbeit wird diesen unterschidwdic Sichtweisen eine bedeutende Rolle

zukommen, da auf diese in den nachfolgenden Kapiigher eingegangen wird.

3.2. Haufigkeit

Wie haufig ein Wachkoma vorkommt wird von Anita i8tech und Johann Donis in ihrem Werk



.Langzeitbetreuung Wachkoma - eine Herausforderdilg Betreuende und Angehorige”
aufgegriffen. So schreiben die Beiden: ,Die Inzidg@ahl der Neuerkrankungen pro 100.000
Einwohner) wird mit 0,7 bis 1 pro 100.000 Einwohragrgegeben, was mdglicherweise mit der
unterschiedlichen Diagnosequalitdit zusammenhangé Pravalenz (Zahl der vorhandenen
Erkrankten pro 100.000 Einwohner) streut noch lobttigher. Sie liegt zwischen 2 und 10 pro
100.000 Einwohner (Faktor 5!), was wohl mit der rsalmterschiedlichen Qualitdt der
Langzeitversorgung und der daraus resultierendeerl€ensdauer zu erklaren ist.“ (Steinbach,
Donis, 2004, 11) Durch die Anonymitat der Wachkoatemten, welche oft in der Familie oder in
nicht spezialisierten Pflegeeinrichtungen betreatden, gibt es wenig beziehungsweise gar keine
epidemiologischen Daten lber diese Patienten. égl.) Erschreckend ist die Tatsache, dass in der
Schweiz, Holland, Teilen Australiens und den USArhilfe in Form von Nahrungsentzug
praktiziert wird, wo es doch in Osterreich und Behtand zu rehabilitativen Fortschritten dieser

Patientengruppe kommen kann und Euthanasie verisitgagl. Zieger, 1998, 7)

3.3. Krankheitshild

Um Menschen im Wachkoma néher beschreiben zu k¢gnvenden die zutreffenden Aussagen von
Andreas Zieger aufgegriffen: ,Menschen im Koma Wvdchkoma sind weder ,Hirntote* noch
~Sterbende”, solange sie leben, mit Leib und Sedteder Umgebung und mit anderen Menschen
verbunden sind.” (Zieger, 2004a, 1)

Christel Plenter ist der Ansicht, dass ,Menscheagr, ain apallischen Syndrom leiden, (...) nicht
ohne weiteres einem zweifelsfreien Krankheitsbiduordnen bzw. ihre Erkrankung nicht auf ein
eindeutiges, klar definierbares Schema mit klabsisc Verlauf festlegbar (sind). Geht man
zunachst nur von der Ubersetzung der Begriffe aasbezeichnet ein Syndrom lediglich einen
Symptomenkomplex. Es wird ein gleichzeitiges Auéirevon mehreren Krankheitszeichen ohne
genaue Spezifizierung beschrieben.” (Plenter, 20@D, ,Menschliches Leben, Wachstum und
Bewusstseinsentwicklung werden durch Bindung undiddeing zu anderen Menschen realisiert.

Auch nach einer schweren Hirnschadigung kénnen bherssich wieder entwickeln, indem sie im



gemeinsamen Tatigsein mit anderen Menschen dieuidn ihrer selbst spliren und sich eine
neue, andere Identitdt aufbauen konnen.“ (Zieged4a, 1) Diese Zitate zeigen sehr gut, dass
Menschen im Wachkoma trotz oder gerade wegen iBedrinderung sehr stark auf sozialen
Kontakt, Kommunikation und Berihrung ansprechen die$e Zuwendungen fur den positiven
Verlauf ihrer Krankheit auch dringend bendtigene Biozialarbeiterin &uf3ert im Interview &hnliche
Vorstellungen: ,Ja, also ich finde das auf jedeh. Pdso ich erlebe das da so und ich bin von dem
Uberzeugt, ahm, wenn das Menschen sind, die hatliéiPerson positiv sind, also jetzt das da eine
Sympathie oder, also das reduziert sich ja irgeadséhr auf eine GefiuihlsmaRige, nonverbale
Ebene, ja. Und gerade da glaube ich, ist das wskewtlicher so wie spurt man sich und wie geht
das uber die Chemie sozusagen. Und ich glaube,ddasschon in den meisten Fallen sehr positiv
ist, wenn Sozialkontakte da sind, weil das ja agefiz wesentlich ist, dass sozusagen immer wieder

Reizangebote gemacht werden, ganz unterschieelizh’|

Zieger beschreibt das Krankheitsbild eines Wachkm@tienten folgendermal3en: ,Die Kranken
zeigen ferner: Kauen und schmatzen, der Kopf istrgekt oder angebeugt, der Korper spastisch
erstarrt. Die Arme sind Uber die Brust abgewinkéi¢, Hande zu Fausten geballt, abgesehen von
einzelnen Fingern, die wie kleine Antennen in dieweklt hineinragen; die Beine gestreckt oder in
der Hufte gebeugt (sog. Embryonalhaltung).” (Ziede&98, 10) Zieger's Aussage: ,Der Patient
liegt mit offenen Augen da, fixiert nicht und istsaeigener Kraft zu keinerlei Kontaktaufnahme mit
seiner Umwelt fahig, obwohl manchmal bereits vetjetaund emotionale Reaktionen auftreten®,
(20044, 4) wird als Anlass genommen, herauszufindenund inwieweit sozialer Kontakt von
Familienangehdrigen oder Freunden im ,Haus der Barmgkeit® stattfindet, auch wenn dieser
nicht aktiv vom Patienten selbst gesteuert werdannk In seinem Artikel ,Grenzbereiche der
Wahrnehmung*“ schreibt Zieger eindrucksvoll: ,Diestarrte und deformierte Korperlichkeit von
Wachkoma-Patienten ist fur mich eine sichtbare Amtvauf erlittene Verletzungen, Trennungen
und Vernachlassigungen.” (Zieger, 1998, 10) \Vorerall die Begriffe ,Trennung* und
Lvernachlassigung“ sind Schlisselbegriffe die iresdir Diplomarbeit eine wichtige Position
einnehmen, da wie schon im vorigen Kapitel erwalmt,Zuge von Persénlichen Gesprachen
herauszufinden ist, ob Wachkomapatienten von iR@nilienangehoérigen gepflegt oder zumindest
besucht werden und durch die Patientendaten desk&nhauses geklart wird, wie viele Patienten
Fortschritte machen und ob eventuell der sozialat&d eine Rolle im Genesungsprozess spielt.

10



Leyendecker definiert das Krankheitsbild eines VWaamapatienten ahnlich wie Zieger: ,Im so
genannten Wachkoma liegt der Patient mit offenemgely) ohne Ausdrucksbewegungen, seine
Atmung funktioniert oft normal, der Schlaf-Wach-Rwmus ist geandert, der Patient wird kinstlich
ernahrt, er zeigt primitive Reflexbewegungen, hat alttthgsanomalien, cerebrale

Bewegungsstérungen und vielerlei vegetative Verdamagen.” (Leyendecker, 1998, 320f)

Bei einem Wachkoma kommt es zu BewusstseinsstonungBewusstsein wird eher im
philosophisch wissenschaftlichen als im naturwissbaftlichen Bereich diskutiert und definiert,
so Willheim und Murg. (2001, 20) ,Weder Denkern hd@rschern aus beiden Bereichen gelang es
eine umfassende Definition von Bewusstsein zu ekin.” (ebd.) ,Das erhaltene Bewusstsein ist
die Basis fur alle weiteren héheren HirnleistungenSinne einer intellektuellen, sprachlichen,
gestischen und motorischen Auseinandersetzung imeSron Kommunikation mit der Umwelt.”
(ebd.) Bewusstseinsstorungen werden von motoris@ténungen begleitet. Das medizinische
Krankheitsbild sowie die pflegerische Seite des Mamas, werden nun mit Hilfe einiger Zitate
von Willheim und Murg, naher erlautert. ,In viel&éllen kommt es zur Muskelatrophie, das heif3t
zu einer Verminderung der Muskelmasse. Das wirdedesten durch die Immobilitat erklart, die
mit einer Schadigung der Nerven, die die Muskulatersorgen, einher geht. Eine weitere
Erklarung ist die veranderte Stoffwechsellage, wabeiesem Zustand der Energieumsatz ansteigt
und der Organismus auf Reserven zurluckgreifen nikissi-olge davon ist, dass Fett-, Binde- und
Muskelgewebe als Reservespeicher verbraucht wérdehd., 25) ,Ein grol3es Problem des
motorischen Systems beim ,Apallischen Syndrom‘tlist Spastizitat und Bewegungslosigkeit, was
bis zur Fixierung der Arme und Beine in maximalexuBe- oder Streckstellung und in weiterer
Folge zur Versteifung der Gelenke fuhren kann.t(eb

.~Jeder Patient, bei dem eine Langzeitbeatmung aufrdensivstation notwendig war, ist mit einem
Tracheostoma (= Zugang von auf3en direkt in dier@hfe, in die eine Kantle eingebracht wird)
versorgt. Der Patient atmet nun selbststandig, kalmer erst langsam davon entwdhnt werden.
Durch die starke Schleimbildung ist ein regelmagigbsaugen der Luftwege erforderlich, da sich
sonst die Atmungswege verlegen wirden.” (ebd.,,R® Nahrungsaufnahme und Verdauung muss
mit medizinischen Hilfsmitteln bewerkstelligt werdeDie Gewahrleistung der Nahrungsaufnahme
erfolgt mit einer so genannten PEG-Sonde (= einel&alie durch die Bauchdecke in den Magen
gelegt wird).” (ebd.) ,Da dem Patienten die Konoliber den Stuhlgang verloren gegangen ist,

11



muss dahingehend die Pflege sehr sorgfaltig gefsntdverden, um einem sogenannten
Dekubitalulcus vorzubeugen.” (Willheim; Murg, 20047) ,Die Stérung der Harnblasenfunktion
macht vorerst ein Legen eines Katheters zur Gewigtuhg des Abflusses des Harns erforderlich.”
(ebd.) ,Die Wahrnehmung ist vorwiegend mit dem eilf&n System assoziiert — also mit dem
Sehen — aber auch mit dem Horen, dem Riechen, demetken und mit dem Tasten.” (ebd., 44)
Willheim und Murg beschreiben das Bild eines Wach&patienten so, wie dies vermutlich viele
Angehdrige tun wirden, welche mit einem voéllig nedeamilienmitglied konfrontiert sind: ,In
Folge einer schweren Gehirnschadigung kann der odee vollkommen pflege- und
betreuungsbedurftig werden und Uber eine lange ##ignsive medizinische Behandlung
bendtigen.” (Willheim; Murg, 2001, 18.) ,Man ist Rfsontiert mit einem Menschen, der seine
Wahrnehmung verloren zu haben scheint, der stunmanbemwegungsunfahig geworden ist.” (ebd.,
18.) FUr Familienmitglieder und Freunde ist es safwierig mit dem ,neuen” Angehdrigen, der
alles verlernt zu haben scheint, umzugehen, ddnsiaoch von friher, also im gesunden Zustand,
kennen. So erzahlt die Sozialarbeiterin zum Belsqe einer jungen Frau, die mit der veranderten
Personlichkeit ihrer Mutter nur schwer zu recht katmund ein aufarbeitendes Gesprach mit ihr
sucht. Die befragten Angehdrigen berichteten impGeash von dem veranderten Erscheinungsbild
der Wachkomapatienten, an welches sie sich ersblyasn mussten. Eine Betreuung des Patienten
in den eigenen vier Wanden wird durch die oben getem Pflege- und Therapieaufwande
kompliziert gestaltet und ist fur die meisten Angepen unmadglich, weshalb sie auf spezielle
Pflegeplatze ausweichen mussen, wie auch die Amiggmbim Personlichen Gespréach feststellten.
So erklarte sich die Ehefrau des im Wachkoma bkdineh Mannes bereit, ihn zu Hause zu
betreuen und zu pflegen, jedoch ist dies aufgrued dktuellen Gesundheitszustandes des
Wachkomapatienten nicht moglich. Die Mutter der t@re Angehdrigen kann ebenfalls nicht

daheim betreut werden, da sich diese mit einem hosteckenden Krankenhauskeim infiziert hat.

Fundamental fir das weitere Verstandnis der Anggeis und Patientensituation erscheint der
Unterschied, den Winfried Mall in seinem Artikel g8 Lacheln des Herrn T.“, hervorhebt:
.Menschen im Wachkoma unterscheiden sich grundsktzion Menschen, die z.B. seit friher
Kindheit mit schwerer geistiger Behinderung aufgeiszn sind. Sie haben eine Biographie, die oft
weitgehend ,,normal“ verlaufen ist und dann mit derhé&digenden Ereignis einen einschneidenden
Bruch erlebt hat. Dennoch ist ihre Vergangenheitesein ,da“ und wirkt in die Gegenwart im
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Wachkoma hinein. Dies kann auch nach auf3en deuwtigcten in der Stellung, die der Betreffende
in seinem familidren Beziehungssystem weiterhimieamt. Erschwerend kommt hinzu, dass von
aul3en nie eindeutig festzustellen ist, ob und wesel Menschen Ereignisse aus der Umwelt
auffassen und verarbeiten. Selbst wenn keinertéitlsare Reaktionen zu beobachten ist, sagt dies
nichts dartiber aus, was die Person selbst wahrnimachtvelche Bedeutung es fur sie hat.” (Mall,
2001, 5) Die eben erwdhnte Wahrnehmung eines Watiygatienten, welche haufig in Frage
gestellt wird, ist Hauptanliegen des anschlieBend#@pitels, in welchem Angehdrige und

Krankenhauspersonal ihre Erfahrungen schildern.

3.3.1. Wahrnehmung im Wachkoma, nach Ansicht der Beagten

Aus den Personlichen Gesprachen geht hervor, damssdiien im Wachkoma ihre Umwelt
wahrnehmen konnen, so zeigen sie dies durch eigsteyerten Schlaf-Wachrhythmus, Mimik,
Kopfbewegung hin zur Gerauschquelle oder durch tikedierte Laute. Zieger schreibt
eindrucksvoll: ,Solange ein Mensch lebt, ist er nWahrnehmungen, Empfindungen und
Selbstaktualisierungen mit der Umwelt verbunde2002b, 267) Die Sozialarbeiterin berichtete
von einem jungen Mann, der stark auf Frauen retgiauf Manner hingegen Uberhaupt nicht, was
mit seinem Lebensstil vor dem Unfall zusammenhardjefte. Als weiteres Beispiel nannte Frau
D. das Gesprach mit einem Ehepaar. Der Mann, weltiee\WWachkomastation bewohnt, reagierte
stark auf seine Frau und horte ihr aufmerksam ammnsie sprach. Die Sozialarbeiterin schilderte
die Situation wie folgt: ,Also so wo ich mir geddchabe, ja, der reagiert voll auf sie, die ist
vertraut, die Stimme, die, ja es war trotzdem idyeie so eine Beziehungsebene wahrzunehmen
zwischen den beiden, ja. Also ich habe zum Beigfaetinen Unterschied feststellen kénnen, in der
Reaktion, ..., wie reagiert er auf die Frau und wmagiert er auf den Sohn, ja... Das war fur mich
irgendwie ganz spannend, das so miterleben zu konfi&ine Mdglichkeit die Wahrnehmung von
Menschen im Wachkoma zu beweisen, ist die Messeggtativer Zeichen, wie Herz-, Puls- und
Atemfrequenz. Die Stationsleiterin erklarte die Megte im Personlichen Gesprach: ,Das Gerat ist
angelegt gewesen und dann haben wir deutlich sdiimmen, dass wenn der Angehdrige
gekommen ist und den Bewohner angesprochen hat etbes Herzfrequenz und Atmung meistens

gestiegen ist, das heil3t sie haben entweder dier&tioder die Berlhrung, oder irgendwas, aber da
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weil3 man nicht genau was, wahrgenommen.” Die Anggéit konnen zwar wissenschaftlich nicht
beweisen, wie viel ihre Patienten von der Umgebwagrnehmen, allerdings sind sie sicher, dass
Streicheleinheiten, sowie Hautkontakt, ihre Familglieder im Wachkoma positiv stimmen, da
sie deren Reaktionen in Form von zum Beispiel liicheeufzen oder nicken erkennen. Auf3erdem
versuchen sie immer wieder ihre Patienten zu reigenihnen Reaktionen unterschiedlichster Art
zu entlocken. Die Stationsleiterin hat im LaufeethBerufszeit mit Wachkomapatienten beobachtet,
dass Sozialer Kontakt eine wichtige Rolle im Gengsprozess gespielt hat, dass Bewohner auf
ihre Angehdrigen reagiert haben und Fortschritigelan konnten. Allerdings stellte sie auch fest,
dass die Rehabilitation stark von der Hirnschadigund den Ressourcen des Wachkomapatienten
abhangt. Die befragte Sozialarbeiterin gab an, d8szialer Kontakt unterschiedlichste
Reizangebote inkludiert, welche fur den Rehabibtaverlauf wesentlich sind. AuRerdem war sie
der Auffassung, dass Menschen im Wachkoma vor dlleen die nonverbale- gefiihlsmafige Ebene
kommunizieren, sodass der Kontakt mit vertrautemd$dben positiv auf die Genesung einwirkt.
Die Gesprachspartnerinnen berichten von untersiothesh Kommunikationsarten ihrer
Angehdrigen im Wachkoma, welche in einem eigenepit€baufgezeigt werden. In Bezug auf die
Fragestellung, ob Menschen im Wachkoma ihre Umweitahrnehmen, ist die

Kommunikationsbereitschaft eine wichtige Komponantedie Wahrnehmung zu belegen.

3.3.2. Fehldiagnosen

Das Wachkoma ist medizinisch gesehen ein sehr lewmpl Krankheitsbild, dass mit vielen
Fehldiagnosen besetzt ist. (vgl. Zieger, 2002a, 5)

Die Fehlerquote in der Diagnosestellung ist hochg wnterschiedliche Begriffe machen die
fachliche Diskussion schwer: coma vigile, apallessiSyndrom, persistent vegetative state und
heute, in Annédherung einer wirdevollen BeschreibuMgachkoma.” (Nydahl, 2005, 5) Eine
maogliche Fehldiagnose kann zum Beispiel das somygad_ocked-in-Syndrom sein, in welchem
der Patient die Fahigkeit zu Sprechen, Schluckem kiginste Bewegungen auszufihren, verloren
hat. Anders als beim Wachkoma besitzt dieser Raeén intaktes Bewusstsein, sowie einen

normalen Schlaf-Wach-Rhythmus und seine Augen fastimmer geschlossen. (vgl. Steinbach,
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Donis, 2004, 18) ,In diesem Falle wird auch ein $yomenkomplex beschrieben, wobei es sich
um eine Ladhmung aller GliedmalRen mit einer Lahmualeg von den Hirnnerven versorgten
Muskulatur (das waren die Augen-, Gesichts- und riizkeln sowie Teile der Halsmuskeln)
handelt.” (Willheim; Murg, 2001, 29)

Eine weitere Fehldiagnose ist die des akinetisdletismus, in welcher der Patient zwar einen
normalen Schlaf-Wach-Rhythmus besitzt, allerdingaurk Spontanbewegungen oder verbale
AuRerungen zeigt. (vgl. Steinbach, Donis, 2004, ,.I8)r akinetische Mutismus ist die schwerste
Auspragung einer motorischen Antriebsstérung ursdti&ich durch die klinische Untersuchung
allein nicht immer leicht von einem ,Wachkoma®“ umteheiden.” (Willheim; Murg, 2001, 28)
LAuffallig ist, dass der Patient sehr wohl mit deéagen einen Gegenstand fixieren und auch folgen
kann, jedoch auf Grund der Antriebsstorung nicledpen, nicht entsprechend reagieren und sich
nicht bewegen kann.” (Willheim; Murg, 2001, 28)

Oft werden Wachkomapatienten falschlicherweise aalshHirntote bezeichnet. Deswegen wird
der Begriff ,Hirntod" mit einem Zitat von Johann Big und Anita Steinbach erklart: ,Hirntote sind
natdurlich auch bewusstlos. Es fehlt aber jegliciranmotorik, die Reflexe sind erloschen,
ebenso Hirnstamm- und Hirnnervenfunktionen.” (Stach, Donis, 2004, 18) Durch die eben
genannten Fehldiagnosen gestaltet sich eine gestatistik Giber die Haufigkeit von Menschen im

Wachkoma schwierig.

3.3.3. Remissionsstadien

Der Osterreichische Neurologe Franz Gerstenbranschibeibt Mitte der 60er Jahre die
Rickbildung des Wachkomas, die so genannte Remissidie bei entsprechenden
RehabilitationsmalRnahmen, maglich ist. (vgl. Do2304, 1) Steinbach und Donis schreiben, dass
.bei 80% der Patienten (...) eine Remission (Rudkinig) ein(tritt).“ (2004, 20) Im Zuge der
Aktenanalyse werden die acht RemissionsstadienGenstenbrand verwendet, weshalb diese im
folgenden Kapitel ndhe beschrieben werden. Die Rildikng wird in zwei Dimensionen

gegliedert, namlich der Ruckbildung der Bewusststiitrungen und der Ruckbildung der
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Funktionsausfalle, wie motorische Stérungen, Spraod Sprechstorungen. (vgl. Steinbach, Donis,

2004, 20) Die nachfolgende Grafik zeigt die ebemag@ate Rickbildung sehr genau.
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Abbildungl: Die Remissionsstadien des traumatischen
anallischen Svndroms (aus: Gerstenbrand. 1967

Im Remissionsstadium 1 kommt es zu einem zunehnegeszeitlich gesteuerten Schlaf-Wach-
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Rhythmus, in welchem der Wachkomapatient beginrkonstant optisch zu fixieren und
zunehmend Greif-, Saug- und Kaureflexe auftretarf3ekdem sind Tret- und Kletterbewegungen
zu beobachten, emotionale Reaktionen sind jedoch nacht erkennbar. (vgl. Steinbach; Donis,
2000, 21)

Im 2. Remissionsstadium sind zum ersten Mal optigébigebewegungen maoglich. Die primitiven
Reflexe, sowie Beuge- und Streckhaltungen an ddremExaten, wie sie im Stadium 1 auftraten
klingen langsam ab. Patienten wirken in diesem i@tadoftmals angstlich. Sie beginnen
nachzugreifen und ihre Bewusstseinstatigkeit selenfalls wieder ein. (vgl. Steinbach; Donis,
2000, 21)

Stadium 3, auch Kliver-Bucy-Stadium genannt, ist altem dadurch erkennbar, dass der Patient
Gegenstande ergreift und diese anschlie3end zund Mimt. In diesem Stadium sind erstmals
gerichtete Reaktionen auf &uf3ere Reize nachvolblaielDer Patient kann sich zwar zuwenden,
jedoch noch keine verbalen oder gestikulativen vaigié durchfihren. Der im Wachkoma stark

auftretende Muskeltonus lasst in dieser Phase damgd. (vgl. ebd.)

In Remissionsstadium 4, welches auch als Vollbigd &liver-Bucy-Syndroms bezeichnet wird,
kann der Patient schon Gegenstande ergreifen, dieelings noch nicht sichtbar erkennen. In
dieser Phase werden Personen vermehrt erkannt ntedschieden, was zu unterschiedlichstem
Affektverhalten fuhren kann. (vgl. ebd.) ,AngenehiReize wirken meist beruhigend, negative
Einflisse aber konnen zu heftigen AbwehrreaktionBihren. Insgesamt nehmen das
Sprachverstandnis und auch das Situationsversgminund es kommt zu Lautaufl3erungen wie
Brummen, aber auch Schreien und lautem Stoéhnenscfydir dieses Stadium ist auch das
vermehrte Interesse an den eigenen Genitalien firstiaok wechselnde Emotionalitat.” (Steinbach;
Donis, 2000, 21f)

Wichtig fur das als Ubergangsstadium bezeichnedei®n 5 ist die vermehrte Kontaktaufnahme
mit der Umgebung. (vgl. ebd., 22) ,Die motorisciiartomatismen der Phase 4 klingen ab und die
Extremitatenmotorik wird zunehmend gerichtet.” (g¢hdMotorisch ist die urspringliche Beuge-

Streckhaltung der Extremitaten weitgehend versclownnsofern nicht Kontrakturen den Patienten
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daran hindern.” (Steinbach; Donis, 2000, 22) Insdm Stadium kodnnen Aufforderungen
durchgefuhrt werden, SprachdufRerungen werden wdtitider (vgl. ebd.) und ,die emotionalen

Reaktionen entsprechen dem auslésenden Ereignisinthdamit nachvollziehbar.” (ebd.)

Remissionsstadium 6 ,(...) ist durch eine massivaséhrankung der Gedachtnisleistungen
gekennzeichnet®, (ebd.) in dem ,(...) ausgepragtgnkive Stérungen im Sinne eines Korsakow-
Syndroms im Vordergrund (stehen).” (ebd.) Es kanndepressivem Verhalten beim Patienten
kommen, weil sich dieser erstmals Uber seine Saiatewusst wird, auflerdem kommt es zum

Auftreten von Eigeninitiative und sprachlicher Zudeng. (vgl. ebd.)

~Amnestisches ratloses Verhalten bestimmt das ddime Bild im Stadium 7. Daneben stehen die
durch das auslésende Ereignis bedingten lokaleekbeivie Paresen, Koordinationsstérungen und
Sprach- wie Sprechstorungen im Vordergrund. Dientungslage ist meist dysphorisch gereizt.
Oft ist der Patient motorisch Uberaktiv, was dierdaeenden Personen oft mehr fordert als frihere

Remissionsstadien.” (ebd.)

Im letzten Stadium, der Remissionsphase 8 ,(..ehtstdas organische Psychosyndrom im
Vordergrund, gekennzeichnet durch bleibende St@mungler hoheren Hirnleistungen wie
Merkfahigkeit, Konzentrationsfahigkeit und einerititevon Verhaltensauffalligkeiten.” (ebd.)

Donis und Steinbach machen darauf aufmerksam,etager allem in den Stadien zwei bis vier zu
einem Stillstand im Remissionsverlauf kommen kamashalb Langzeitbetreuungseinrichtungen
meist auch Patienten in den ersten vier Stadiaedet, wohingegen Patienten in den Stadien sechs
bis acht daheim oder in tagesklinischen Einricheumigetreut werden kénnen. (vgl. ebd.)

In der Langzeittherapieeinrichtung des Haus demBarzigkeit befindet sich ein Grolteil der
Bewohner in den Phasen eins bis drei, da Patientdiesen Stadien einen sehr hohen Pflege- und
Therapiebedarf beanspruchen und zu Hause nur saddeergar nicht gepflegt werden kdnnten.
Genauere Zahlen weist die Aktenanalyse auf, so gebt dieser hervor, dass sich sechzehn
Personen in den ersten drei Remissionsstufen uitérevdiinf Wachkomapatienten in den letzten

vier Remissionsphasen befinden.

Nun wird auf3erdem noch naher auf die von Ziegectbébenen Komastufen, in welchen sich ein
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Komapatient befinden kann, eingegangen. Ziegeregathin seinem Artikel: ,Grenzbereiche der

Wahrnehmung — Die ungewdhnliche Lebensform von Meas im Koma und Wachkoma“: ,Die

Entwicklung von Komaskalen hat in diesem Jahrhundes Vorhandensein eines Komas an
aulRerlich beobachtbare Verhaltensreaktionen auinrase Reize hin festgemacht. (Zieger, 1998,
6) Es gibt verschiedene Komastufen, die mittels @arsgow Coma Skale ausgewertet werden
kénnen. Drei Verhaltensparameter dienen der Glasgioma Skale zur Bestimmung der

Komatiefe. Diese Parameter sind das Augendffnea, mdotorische Reaktion und die verbale
Reaktion. (vgl. Zieger, 1998, 6) ,8 von 15 Prufumgskmalen sind mit Schmerzen wie z.B.

Kneifen in die Brust verbunden.” (ebd.) Die TiefesdKomas wird in Punkten gemessen, wobei
jede Reaktion einen bestimmten Punktewert erh@s. Koma ist umso tiefer, desto weniger Punkte
ein Patient erhalt. (vgl. ebd.) Das Aufwachen agis dckoma wird in drei Stufen gegliedert. In der
ersten Stufe scheint der Patient unempfanglichefde Art von Stimulation zu sein, in der zweiten
Stufe reagiert der Patient zwar auf allgemeine @aftron, allerdings nicht immer auf die gleiche

Art und Weise. In der letzten Stufe reagiert detidpd bereits auf spezifische Stimulationen,
allerdings immer noch nicht auf die selbe Art undi$¥. Die Reaktionen folgen allerdings bereits
direkt auf die Stimulation. (vgl. Zieger, 2004a, Burch diese Stadien der Remission und die
Komastufen lasst sich die Komplexitat dieser Kramktsehr gut erkennen, denn obwohl das
Wachkoma theoretisch in diese Remissionsstadiegewiit werden kann, ist dies in der Praxis oft
nicht exakt moglich, wie anhand der Aktenanalysaurggefunden wurde und in Kapitel 7 erlautert

wird.

Im néachsten Kapitel wird aufgezeigt, dass ein Waahk unterschiedlich ausgelost werden kann.

3.4. Ursache

Man unterscheidet zwei Ursachengruppen, namlicht@asnatisch bedingte Wachkoma und das
nicht traumatisch bedingte Wachkoma. (vgl. Steihb&wonis, 2004, 9)
Steinbach und Donis beschreiben die Ursache eicle&d8l-Hirntraumas folgendermal3en: ,Jedes

Schadel-Hirntrauma kann zu einem Wachkoma fuhreohddirekte Schadigung der Gehirnrinde
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oder durch Zerstérung der Verbindungsbahnen zwschi#rnrinde und Hirnstamm. Die
Schéadigungsmuster sind hochst unterschiedlich, rapga nattrlich von der Art der
Gewalteinwirkung. Diese primar traumatischen Schaed von sekundar traumatischen Schaden
abzugrenzen. Wegen der Umhillung durch die knéeh&chadelkapsel kommt es infolge der
meist auftretenden zuséatzlichen Gehirnschwellungeh{&@ddem) zu einer nochmaligen
Druckschadigung der Gehirnrinde oder durch eineklEmmung im Tentoriumschlitz (das
Tentorium ist als Teil der das Hirn umgebenden eémarHirnhaut eine derbe bindegewebige
Membran, die sich zwischen GroRhirn und Kleinhirghisbt und eine Offnung, den
Tentoriumschlitz, fur den Durchtritt des Hirnstanmeméiat) oder im Foramen magnum
(Hinterhauptsloch) zu einer Schéadigung des Mittel)i oder der Medulla oblongata, was im
letzteren Fall meist todlich verlauft.” (SteinbacBonis, 2004, 9) Die Ursache eines nicht
traumatisch bedingten Wachkomas finden sich lauti®and Steinbach ,,...(in) eine(r) Vielzahl
von Erkrankungen, aber auch exogene Ursachen, diee a&ine langerfristige
Sauerstoffunterversorgung oder Mangeldurchblutueg @ehirns, insbesondere der Gehirnrinde,
zur Folge haben.” (ebd., 7) Grinde fiir dieses nidimatisch bedingte Wachkoma sind haufig
Herz-Kreislaufstillstand, = Lungenerkrankungen, Hiutbngen, ausgedehnte ischamische
Schlaganfalle, Hirntumore und bei Kindern vor all@n beinahe eingetretener Ertrinkungstod.
(vgl. ebd. 9) Bei Herrn K., dessen Frau im Zuge wesenschatftlichen Arbeit interviewt wurde,
fuhrte eine Stammhirnblutung zum Wachkoma. Die Blutler zweiten befragten Angehdrigen
befindet sich aufgrund einer zu spat durchgefihReanimation im Wachkoma. Beide Patienten
sind also in die Gruppe des nicht traumatisch kggdm Wachkomas einzuteilen. Das nicht
traumatisch bedingte Wachkoma ist haufiger Ursatti@in traumatisch bedingtes Wachkoma, das
Verhaltnis liegt bei 20:80. (vgl. ebd., 10) Diedeigebnis spiegelt sich in der Aufarbeitung der
Patientenakten wider. Es stellte sich heraus, desszehn Patienten mit nicht traumatisch
bedingtem- und nur vier Patienten mit traumatisedimgtem Wachkoma auf der Station leben.
Grunde fur das geringer ausfallende traumatischingeel Wachkoma, sind die verbesserten
SicherheitsmalBnahmen im Stral3enverkehr, sowie memade intensivmedizinische Mal3hahmen.
(vgl. Steinbach, Donis, 2004, 10) Plenter nennihnrem Werk folgende Hauptgruppierungen, die
zum Wachkoma fiihren: ,Endokrine Stoffwechselentyiegen (bedingt durch fehlerhafte
Drusenfunktionen), wie zum Beispiel die Unterzucke;;, endogene bzw. exogene
Sauerstoffunterversorgung des gesamten Organismies, etwa durch Gasvergiftung der
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Einatmungsluft oder kardiale Dekompensation (Emdgleg der Herzfunktion): phasenweise
Durchblutungsstérungen in Teilbereichen des Gehidisblutungen, verursacht durch endogene
(innere) oder exogene (&uRere) Faktoren: endogetwa edurch ein geplatztes
Hirnarterienaneurysma (Aussackung eines grol3eramg@&tisses im Gehirn), oder exogen,
beispielsweise durch einen Verkehrsunfall mit delg€é einer Schadel-Hirnverletzung.” (Plenter,
2001, 15) ,Daraus ergibt sich, dass alle Menschetrofien sein kdnnen, eine Einschrankung auf
bestimmte Personen- oder Risikogruppen ist derzetit moglich®, so Christel Plenter. (ebd.) Ein
Wachkoma ist nicht nur Folge einer Hirnschadigusgndern laut Zieger ein Produkt moderner
Gesellschaften, welche Uber Rettung, Reanimatich latensivmedizin verfuigen. (vgl. Zieger,
1997a, 4) Wo friher Menschen nicht frih genug ¢etretnd reanimiert werden konnten und in
Folge starben, kdnnen Menschen heutzutage aufgrdesl ausgebauten Rettungs- und
Intensivmedizinischen Programms, sowie spezielldrerdpiemallnahmen, am Leben erhalten

werden.

3.5. Krankheitsverlauf/Behandlung

Hinsichtlich der Fragestellung wird in diesem Kapitnaher auf den Krankheitsverlauf
eingegangen, weil das so genannte Wachkoma keinuStahd ist, sondern Menschen, welche sich
im Wachkoma befinden, therapierbar sind. Um zu ramke, dass es sich bei Wachkomapatienten
keinesfalls um untherapierbare Patienten handett wine Studie von Sazbon und Groswasser
(1990) aufgegriffen, welche Zieger in seiner Zusanfassung: ,Neue Forschungsergebnisse und
Uberlegungen im Umgang mit Wachkoma-Patienten“gnéleschreibt. Es wird hier berichtet, dass
sich 54% von 134 Wachkomapatienten erholen und destHéalfte dieser Patienten konnte im
alltaglichen Leben die Unabhangigkeit erreiche®otr Wachkomapatienten konnten laut Zieger
sogar wieder sozial integriert werden und 11% wiadeihren friheren Beruf einsteigen. (vgl.
Zieger, 1997a, 4)

Bei der Pflege von Wachkomapatienten kommt es paufiPflegefehlern, die sich im Wundliegen

der Patienten an Steil3, Huften oder Hinterkopf,eéu3(vgl. Zieger, 1998, 10) Unzureichende
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Mobilisation spiegelt sich in GelenkversteifungenduKontrakturen wieder und mangelnde
Kalorienzufuhr in der Unterernédhrung einiger Pagen Bei Wachkomapatienten ist mangelnde
Korperpflege ein groRes Problem, dass durch unamgea Schleim- und Geruchsabsonderung
sichtbar wird, welche die Infektanfalligkeit erhdhelvgl. Zieger, 1998, 10) So berichtet zum
Beispiel die befragte Angehdrige von haufig auéinelen Harnwegsinfektionen ihres Ehemannes,
als dieser unzureichend gepflegt wurde. Zieger nerehrere Umgangsformen mit Menschen im
Wachkoma. So werden diese Patienten als ,therapsteat” in Krankenhauser oder Heimen
regelrecht verwahrt und liegengelassen, durch BHhagsabbruch oder Nahrungsentzug in vielen
Landern getodtet, zu Forschungszwecken fir pharmgisadhe Studien benutzt, oder aber sie
erhalten aktive Forderung und Friihrehabilitatione wies in Osterreich haufig praktiziert wird.
(vgl. Zieger, 1998, 14f) Jedoch berichten die bgfra Angehorige von Arzten, die ihnen nahe
legten, dass lebensverlangernde medizinische Maf@@rahwie zum Beispiel das Verabreichen
Entzindungshemmender Medikamente, nicht getrofferd@n mussen, was den Tod der Patienten

zur Folge hatte.

Eine weitere Statistik in der Klinik Burgau bei Aslyrg weist auf, dass 70% der
Wachkomapatienten aus dem komatdsen Zustand ermaEe Drittel der Wachkomapatienten
kann in seinen alten Beruf zuriickkehren, ein Driiteibt pflegebedirftig und wiederum ein Drittel
verbleibt im Koma. (vgl. Koch, 1995, zit. n. Leyeutter, 1998, 322)

Anita Steinbach und Johann Donis beschreiben daalligghe Syndrom wie folgt: ,Als
Kernsymptome sind allen Beschreibungen gemeinsamaedauerndes Fehlen eines bewussten
Wahrnehmens, ein fehlendes Bewusstsein des Patisateer selbst und seiner Umwelt und ein
Fehlen jeglicher sinnvollen Reaktionen auf auRezzdrbei erhaltenem Schlaf-Wach-Rhythmus.*
(Steinbach, Donis, 2004, 7) Es muss allerdingsgiesarden, dass diese Beschreibung nur auf ein
\Vollbild des Wachkomas zutrifft, denn wie schon Iapitel 3.3.3 erwahnt, kann sich ein
Wachkomapatient in verschiedenen Remissionsphaséndbn, in denen diese Kriterien nicht
mehr voll zutreffen. Laut Mall ,teilt sich das Labdir Menschen im Wachkoma radikal in ein
,Davor* und ein ,Danach”“ — bezogen auf das Ereigdas zum Koma gefuhrt hat und die
Gegenwart vom bisherigen Leben trennt.* (Mall, 20@) Christa Schworer schreibt: ,Das

apallische Syndrom kann sehr oft als Durchgangssymdmponieren, zigig bis zégernd die
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Remissionsstadien durchlaufen, auf einzelnen Rewnsstufen stehen bleiben und schlielich in
den Endzustand Ubergehen. Erfahrungen aber bewedsss auch nach einem schweren
apallischen Syndrom Mdglichkeiten der Ruickbildurigerfission) bestehen, und deshalb zu
intensiven rehabilitativen Mal3hahmen ermutigenpstelwenn diese sich Uber Jahre hinaus

erstrecken sollten,” (1995, 4) wie auch in den &dishen Gesprachen verkindet wird.

3.6. Unterschied Koma — Wachkoma

Die zwei Begriffe Koma und Wachkoma missen unteesien werden, da diese vollig
unterschiedliche Krankheitsverlaufe beschreiben.

.Der Zustand des Komas tritt unmittelbar nach démten Unfallgeschehen ein.” (Willheim; Murg,
2001, 20) Wenn sich ein Patient nach zwei bis \W@then Koma nicht aus dieser Bewusstlosigkeit
erholt, kann ein Wachkoma entstehen. (vgl. SteinpBonis, 2004, 16) Laut Zieger ,(ist) Koma
eine ungewohnlich tiefe Betdubung oder ein tiefehl&, der entweder durch eine schwere
Krankheit oder als Folge einer schweren Schadeiudnetzung auftritt.” (Zieger, 2004a, 3) Im
Koma hélt der Patient im Gegensatz zum Wachkonre geiigen geschlossen und zeigt anders als
im  Wachkoma, keinen Schlaf-Wach-Rhythmus. (vgl. irfbi@ch; Donis, 2004, 7)
Wachkomapatienten konnen trotz Schlaf-Wach-Rhythmight mit ihren Augen fixieren. (vgl.
Steinbach; Donis, 2004, 7) ,Die Schlaf-Wach-Peoldeim traumatisch apallischen Syndrom ist
nicht, wie bei einem normalen Schlaf-Wach-Rhythnouszeitlich gebunden, sondern wird von
belastungszeitlichen Faktoren gesteuert.” (Gersgnh 1967, 25) ,Medizinisch wird Koma mit
.Bewusstlosigkeit* gleichgesetzt.” (Zieger, 20048) Ein Koma ist, ausgehend von der
Beziehungsmedizin, nie nur das Ergebnis einer @ual3&ewalteinwirkung, sondern eine bis auf
tiefste Bewul3tseinsebenen zuriickgenommene, exttemensform, welche sich am Rande zum
Tode, abspielt. (vgl. Zieger, 1998, 6) ,Koma istrkpassiver Zustand, sondern eine aktive, bis auf
tiefste Bewusstseinsebenen zuriickgenommene Lekigkstt Koma hat Schutzfunktion und
ermdglicht es den Betroffenen, ganz bei sich sebstein.” (Zieger, 2004a, 3) ,Die Vorstufe zum

Tode wére das Koma, und die nachste Stufe in Righintwicklung zu einem stabilen Leben wére
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das sog. Apallische Syndrom oder apallisches Damggsyndrom.” (Zieger, 2002, 396) Der
Zustand eines Komas wird von Uberlebenden als Juizehes Erleben” geschildert, was von einem
Bewusstseinsklaren Versenkungszustand unterschigdeten muss. (vgl. Zieger, 2002, 400) Das
kunstliche Koma, wie die Narkose ist dhnlich dermatimlichen“ Koma, jedoch ist das kinstliche
Koma von Aulen steuerbar, wohingegen das naturliskbena in Bezug auf Dauer und

Folgeschaden nicht vorhersehbar oder gar steuestb@vgl. Zieger, 1998, 3) Ein Mensch der sich
im Koma befindet, kann dieses sozusagen als eih&détrutzfunktion empfinderund dieses als

Ausgangspunkt zur Wiedergewinnung einer neuen Auto@ sehen. (vgl. ebd., 6)

3.7. Die Entwicklung des Komabegriffes

Der Begriff ,Koma“ wurde schon in der Antike gebcdut und bedeutete tiefer Schlaf. (vgl. Zieger,
1998, 5) ,Im Mittelalter wird Koma als Symptom urgehiedlicher Krankheiten und
Lebensereignisse verstanden wie Trunksucht, veederbKorperséfte, fieberhafte Zustande,
unterschiedlichste Gewalteinwirkungen durch kriesgdre Handlungen, Raubtiberfélle, Schlage auf
den Kopf und vielerlei anderer Affektionen”, so g&. (1998, 5) E. Kretschmer, deutscher
Neurologe, fuhrte den Begriff des ,apallischen Sypnas“ 1940 erstmals in die Literatur ein. (vgl.
Steinbach; Donis, 2004, 4) Kretschmer's Bild eiléschkomapatienten ist identisch mit dem
heutigen Krankheitsbild, so liegt nach KretschmarWachkomapatient mit offenen Augen da und
kann nicht fixieren. (vgl. ebd.) Zur Entstehung kotres ,(...) durch eine Blockierung oder einen
Ausfall der Grof3hirnfunktionen, die in der Gehinde, im Gehirnmantel, lokalisiert sind, und auf
ein Absinken der Gehirnfunktion auf eine Ebene dtany die Mittelhirnebene, zuriickzufihren sei
(...),“ so Kretschmer’s Uberzeugung. (ebd.) Erst di@hrzehnte nach Kretschmer wurde das
Apallische Syndrom durch den Osterreichischen Negem Franz Gerstenbrand wieder zum
Thema wissenschaftlicher Arbeiten. Schon 1976 wam dNeurologen bewusst, dass durch
konsequente Rehabilitation und professionelle Betng Patienten aus dem Wachkoma geholt
werden konnen. Aus diesem Denken heraus entwick#tstenbrand die Remissionsstadien, die
bis heute unumstritten gultig sind. (vgl. ebd.,Bie weitere Beschreibung des Krankheitsbildes

wurde 1972 von Jennett und Plum vorgenommen. Digldamerikaner bezeichneten dieses
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Krankheitsbild als ,vegetative state” und bezogmh sor allem auf die vegetativen Funktionen,
wie Herz-Kreislauf-, Atemfunktion, Schweil3-, Spetdekretion, doch beschrieben sie die
Ruckbildungsfahigkeit nicht. (vgl. Steinbach; Dgn&)04, 4) Dass Menschen in ein Koma, mit
anschlieBendem Wachkoma fallen, ist also kein Ph#&nounserer Zeit, sondern schon seit vielen
Jahrzehnten bekannt, doch erst seit der Entwickldag modernen Intensivmedizin ist das
Uberleben dieser Menschen zum GroRteil gesichegl. Zieger, 1998, 7) 1939, zur Zeit des
Nationalsozialismus fielen Wachkomapatienten derni&nasieprogramm zum Opfer, da man diese
Menschen als lebensunwert und Ballast ansah. Liggier, 2003b, 3) Komapatienten wurden bis in
die 80er Jahre als hoffnungslose Félle betracletdeimen verwahrt oder bei der Familie
untergebracht. Erst durch das Engagement einzeldezte, Rehamediziner, der
Berufsgenossenschaft und einigen Verbadnden wie Blendesverband ,Schadel-Hirnpatienten in

Not“ verbesserte sich die Situation vieler Wachkpatinten in Osterreich. (vgl. Zieger, 2003b)

4. Schwerste Behinderung

4.1. Definition von Schwerster Behinderung

In den folgenden Kapiteln soll der Zusammenhangselen Wachkoma und Schwerster
Behinderung diskutiert werden, weshalb zu Beginn Blegriff schwerste Behinderung definiert
wird. ,Unter medizinischem Aspekt wird schwerstenBelerung vor allem als ein besonderer Grad
an korperlicher oder psychischer Schadigung einessghen verstanden, wobei die Dauer, wenn
nicht gar die Unaufhebbarkeit oder Aussichtslosigkbenso wie ein relativ hoher Pflegebedarf
oder Dauerbewahrungsbedarf”, verstanden werdemh. litgsch, 1976, 56, zit. n. Bach, 1991, 3)
,Dort wo Krankheit chronisch wird, kann sie bereiterkmale einer Behinderung annehmen: es
sind dies Krankheiten, die eine erhebliche Beethtigung der Lebensfuhrung und der
Partizipation mit sich bringen, wobei eine Heiluagtweder tUberhaupt nicht méglich ist oder
zeitlich in weiter Ferne liegt, so Hensle und Maoi). (2000, 59) ,Schwerste Behinderung liegt

vor, wenn extreme soziale Abh&angigkeit besteht, @ihe selbststandige Lebensfiihrung und
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insbesondere die Selbstbesorgung umfanglichg{ngeschrankt ist.” (Bach, 1991, 13) ,Schwerste
Behinderung ist nicht als Minusvariante des Menschsanzusehen, sondern als menschliche
Daseinsform, die es anzunehmen gilt.” (Bach, 19B8), ,Als schwerstbehinderte Erwachsene
bezeichnen wir Personen, die aufgrund spezifis®enadigungen (z.B. Hirnschaden) derart
beeintrachtigt und benachteiligt sind, dal3 sie Zumtfaltung ihrer Personlichkeit, zur

Realitatsbewéltigung und Daseinsgestaltung auferfsive) lebenbegleitende Anregung und
Assistenz angewiesen sind.“ (Theunissen, 1991, 2B® Gruppe der als ,schwerstbehindert*

bezeichneten Menschen ist heterogen und weistltigé Erscheinungsformen von Behinderungen

im korperlichen, geistigen und seelischen Bereidt @ achwitz, 1991, 310)

Die Weltgesundheitsorganisation entwickelte denri#efCF, ,Internationale Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit“llgameines Ziel der ICF-Klassifikation ist, in
einheitlicher und standardisierter Form eine Spgachd einen Rahmen zur Beschreibung von
Gesundheits- und mit Gesundheit zusammenhangengsanden zur Verfiigung zu stellen.” (0.A.,
2005, 9) ,Der Begriff der Funktionsfahigkeit eindenschen umfasst alle Aspekte der funktionalen
Gesundheit. Eine Person ist funktional gesund, wewor dem Hintergrund ihrer Kontextfaktoren -
1. ihre korperlichen Funktionen (einschlief3lich desntalen Bereichs) und Korperstrukturen denen
eines gesunden Menschen entsprechen (Konzepteddeerfunktionen und -strukturen),

2. sie all das tut oder tun kann, was von einemddieen ohne Gesundheitsproblem (ICD) erwartet
wird (Konzept der Aktivitaten),

3. sie ihr Dasein in allen Lebensbereichen, diewlohtig sind, in der Weise und dem Umfang
entfalten kann, wie es von einem Menschen ohne ngisitsbedingte Beeintrachtigung der
Kdrperfunktionen oder —strukturen oder der Aktiteté erwartet wird (Konzept der Partizipation
[Teilhabe] an Lebensbereichen).” (0.A., 2005, 4upktionsfahigkeit ist ein Oberbegriff, der alle
Korperfunktionen und Aktivitditen sowie PartizipatidTeilhabe] umfasst; entsprechend dient
Behinderung als Oberbegriff fur Schadigungen, Be&ohmtigungen der Aktivitdt und
Beeintrachtigung der Partizipation [Teilhabe]. D@ listet dariber hinaus Umweltfaktoren auf,
die mit den genannten Konstrukten in Wechselwirkstghen. Auf diese Weise wird es dem
Benutzer ermdglicht, niatzliche Profile der Funkstihigkeit, Behinderung und Gesundheit eines

Menschen fir unterschiedliche Domanen darzustél{ehd., 9)
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.Nach Auffassung der WeltgesundheitsorganisationHQ®Y 2001) ist nach einer schweren
Krankheit oder Hirnschadigung (Impairment) niche dHeilung das Wichtigste, sondern die
individuelle Férderung alltagsnormaler AktivitatéActivity) und vor allem die Mdglichkeit zur
sozialen Teilhabe (Participation) und Integratiordie Gesellschaft, trotz schwerer oder schwerster
Behinderung (,social networking). Wichtigstes Zwhd wichtigste Perspektive ist die soziale
Reintegration (...), d.h. Seine Wiederein-gliedgrumeine fur ihn vertraute, menschenwirdige und
soziale Umgebung, beispielsweise in die hauslichegébung und Familie, in ein qualifiziertes
Pflegeheim in der Nachbarschaft und Gemeinde. gglie2004a, 21)

Genau auf dieses Statement wird in der Diplomarbalier eingegangen. Es wird geklart, ob
Patienten der Wachkomastation des Haus der Barigkeizwieder zurlick zu ihren Angehdérigen

ziehen konnen und es wird in Erfahrung gebrachd, wele der dort lebenden Patienten Kontakt zu
ihren Familien haben. AuRerdem wird durch PersbBirlic Gesprache die Aussage von Zieger:
»-Rehabilitation ist nur mittels Teamarbeit realibiar”, (Zieger, 2002, 409) bestarkt, sei es die
Zusammenarbeit des interdisziplindren Teams im ka@ahaus oder der Teamarbeit zwischen

Angehdrigen und Krankenhauspersonal.

LAllgemein wird heute bemangelt, dal3 die Behindgsiarminologie defektorientiert und
negativistisch sei. Das Bestreben, zuerst den @dtlehinderten) Menschen und dann seine
Besonderheit (Behinderung) zu sehen, setzt sigiinigster Zeit weltweit immer mehr durch, z.B.
in der Formulierung: Kinder, Jugendliche und Ervssste mit einer schweren Behinderung.”
(Barli, 1991, 113) ,lhre Existenz und Lebensqualitést untrennbar verbunden mit
demographischen, wirtschaftlichen, gesundheitlicherzieherisch-kulturellen, gesellschaftlich-
sozialen, religios-philosophischen ,Randbedingufigetie alles andere als Randbedingungen
sind.” (Bdrli, 1991, 114) ,Fur die einen ist der MBeerstbehinderte ein reflexhaftes Zerrbild
menschlichen Daseins, fir die andern ein vollwegjgvenn auch in seinen Mdglichkeiten stark
eingeschréanktes Lebewesen, dem keine menschligeagtihaft abgeht.” (Burli, 1991, 117) ,In der
Regel finden sich bei Menschen mit schwersten Fordes Behinderungen

e schwere motorische und sensorische Stérungen

e Stbrungen der zentralnervésen Wahrnehmungsvenanggit oft in verschiedenen

Sinnesbereichen gleichzeitig
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e haufig — aber nicht immer — erhebliche Veranderungend Retardierungen im
Intelligenzverhalten

e Veranderungen im Bereich der Geflhle und Affektg (.

e \Veranderungen im Sozialverhalten, wobei insbes@nder Storungen der Kommunikation

zwischen den Betroffenen und ihren Interaktionsyart auffallen.” (Jansen, 1991, 384)

Aufgrund der oben genannten Merkmale und Besonderhe/on Menschen mit schwerster
Behinderung, wird transparent, dass Menschen im hWana, durch ihre schwere

Beeintrachtigung, eben auch Menschen mit schweBstieinderung sind.

4.2. Wachkoma als Behinderung

In diesem Kapitel wird erlautert, warum es sich Méachkomapatienten um Menschen mit
schwerster Behinderung handelt.

Laut Haupt kdnnen ,schwere Verletzungen im Zenamalansystem, z.B. Schadel-Hirn-Trauma
durch Unfall mit anhaltendem apallischen Syndrom‘szhwersten Behinderungen fuhren. (Haupt,
1991, 17) Menschen mit schwersten Behinderungehaihihre Mitmenschen angewiesen, welche
ihnen die Umwelt n&her bringen, mit ihnen kommuarien und sie pflegen. (vgl. ebd.)
.Erwachsene Menschen mit schwerster Behinderungiseh in vielen Entwicklungs- und
Personlichkeitsbereichen durchaus mit Kindern,ogas sehr kleinen Kindern, vergleichbar. lhre
Abhangigkeit, ihre Pflegebedurftigkeit und ihr Amsphbarkeitsniveau weisen auf solche
Entwicklungsanalogien hin. Ein solcher Vergleicmikgedoch nur vordergrindig befriedigen und
Hinweise geben, im eigentlichen sind es aber dololneerwachsene Menschen mit einer
unverwechselbaren Biographie.” (Fréhlich, 1991,)15éhwerstbehinderte Menschen, wie jene, die
sich aufgrund einer Hirnverletzung im apallischgm@om befinden, sind auf den besonderen
Schutz und soziale Hilfe der Gesellschaft angewiesga diese Menschen einen hohen
Behandlungs- und Pflegebedarf beanspruchen. (vaglchwitz, 1991, 310) Sie bendtigen
Gesprachspartner, welche sich auf die erforderligirpernahe Kommunikation einlassen kdnnen.

Sie brauchen au3erdem Hilfe bei der Lage und Qésderung, bei der Erkundung des eigenen
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Korpers, sowie bei der Umsetzung eigenaktiver B&sigungen. (vgl. Frohlich, 1991, 160)

Menschen mit schwerster Behinderung bendtigen ebEimserstitzung bei der Selbstversorgung,
zum Beispiel beim Essen und Trinken. (vgl. FrohlidB91, 160) Haufige Komplikationen sind

Probleme bei der Atmung, die Lungenentzindungerpirisen oder andere Erkrankungen
auslosen koénnen. (vgl. Hoffmann, 1991, 451) ,Beimsdéh und Trinken ergeben sich bei
schwerstbehinderten Personen meist Probleme dualk &eflexe, gestérte Mundmotorik und
Sensibilitatsstérungen im Gesichts- und Mundbergi@bd., 452) ,Im Bereich der Motorik stehen

vor allem Tonusnormalisierung und Lockern, Durchbgen und Lagerung im Vordergrund. Dabei
sind die Grundsatze nach Bobath anzuwenden (refltartende Positionen).” (ebd., 453)

In den oben genannten Zitaten und Bemerkungen alpisigh die Thematik eines Menschen im
Wachkomas wider, so erkennen wir sie zum Beispiefier kérpernahen Kommunikation, ihrer

Pflege- und Schutzbedurftigkeit, sowie ihrer unveeiselbaren Biographie, wieder.

5. Soziale Rehabilitation

5.1. Begriffsdefinition

In dieser Diplomarbeit kommt immer wieder der B#gRehabilitation vor, weshalb dieser zu

Beginn des funften Kapitels naher erlautert wird.

.Der Begriff ,Rehabilitation” - urspriinglich aus aejuristischen Sprachgebrauch — kann auf dem
Gebiet der Medizin mit ,Wiederherstellung” nur ufémglich Ubersetzt werden,” so Schlosser.
(Schlosser, 1974, 2) ,Die Definition des internatiten Arbeitsamtes lautet folgendermal3en:
,unter Rehabilitation versteht man die Wiederhdhstgy Korperbehinderter bis zum hoéchsten
moglichen Grade ihrer Fahigkeiten in korperlichegeistiger, sozialer, beruflicher und
wirtschaftlicher Hinsicht." (ebd.) Zieger verstetmter ,Rehabilitation” (...) eine historisch von

Menschen gestaltete Kulturtechnik zur Entwicklurey datirlichen und sozialen Intelligenz des
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Menschen nach einem schadigenden Ereignis undloder pathologischen Lebensbedingungen
(...).“ (Zieger, 2002b, 268) ,Als Ziel der Rehatalion wird die Wiedereingliederung in das
gesellschaftliche Leben formuliert.“ (Berger, 20@33) ,Im Zentrum der Wiedereingliederung in
das gesellschaftliche Leben steht die Wiederhéustglder Erwerbsfahigkeit.* (Berger, 2002, 333)
Laut Becker ,(ist) Rehabilitation (...) die zweckmghtete Tatigkeit eines Kollektivs in
medizinischer, padagogischer, sozialer und ©6kondmis Hinsicht zur Erhaltung,
Wiederherstellung und Pflege der Féahigkeiten desclyiligten Menschen, aktiv am
gesellschaftlichen Geschehen teilzunehmen.” (Beekeal. 1979, 159, zit. n. Hensle; Vernoaoij,
2000, 17) ,Rehabilitation von schwerstbehinderteensthen hort nie auf’, sind Donis und
Steinbach lberzeugt. (Donis; Steinbach, 2004, bdjliglich die Intensitat muss den Bedurfnissen
und den Fahigkeiten angepasst werden“ (ebd.) ,§y@INViederherstellung (Re-Habilitation) der
ursprunglichen Unversehrtheit ist bei schweren Badriungen, (...) kaum zu erwarten.” (Krebs,
1991, 430) Es ist enorm wichtig, einen Wachkomapdgin in einer Langzeitbetreuungseinrichtung
unterzubringen, da nur geschultes Personal die $&nisstufen richtig einordnen und somit das
Therapieprogramm an den Patienten angepasst wkaten (vgl. Donis; Steinbach, 2004, 24) Die
Finanzierung einer Langzeittherapieeinrichtung mussn Patienten selbst geleistet werden,
weshalb sich ein Grol3teil der Menschen im Wachkeman solchen Aufenthalt nicht leisten kann.
(vgl. Donis; Steinbach, 2004, 37)

Donis und Steinbach erlautern die Betreuungsphasedenen sich ein Patient im Wachkoma
befindet. In Phase A, der Akutbehandlung, ist datignt tief komatdés und wird auf einer
Intensivstation des Krankenhauses untergebracht,ewdeatmet wird und lebensbedrohliche
Komplikationen eingedemmt werden. (vgl. Donis; &baich, 2004, 26) Die Phase B kennzeichnet
die Fruhrehabilitation eines Wachkomapatientend@mn seine Rehabilitationschancen abgeklart
werden. Der Patient ist zwar in seiner Bewussttageseingeschrankt, jedoch bereits kreislaufstabil
und nicht mehr beatmungspflichtig. Frihrehabildasieinrichtungen benétigen speziell geschultes
Personal in den Bereichen Pflege, Therapie und&fateh (vgl. Donis; Steinbach, 2004, 26f) Die
weiterfihrende Rehabilitation wird als Phase C lodret, in welcher sich Patienten in
Remissionsstadien sechs bis sieben befinden umitdézilorientiert und bewusstseinsklarer sind.
(vgl. ebd., 27) Eine weitere Betreuungsphase ist d#r aktivierenden Pflege, die Phase F(b),
welche als zentrales Kernstiick der Langzeitbetrgulieser Patienten gilt. Patienten dieser Phase
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bendtigen meist spezielle Betreuung, die es Anggéidraus finanziellen Grinden sowie aufgrund
der besonderen Belastung schwierig gestaltet, ddierfeen daheim zu betreuen. (vgl. Donis;
Steinbach, 2004, 27f)

Die Wachkomastation des Haus der Barmherzigkeieiis¢ Langzeittherapieeinrichtung, welche

Menschen der oben genannten Betreuungsphase E@elép Pflege und Therapie anbietet.

5.2. Behandlungsmadglichkeiten/Therapien

Im folgenden Kapitel wird hinsichtlich der Fragdkteg genauer auf die unterschiedlichen
Therapiemoglichkeiten bei Menschen im Wachkoma egaggen. ,Die Pflege und Behandlung
von Patienten in einem apallischen Syndrom und rmEss in den nachfolgenden
Remissionsphasen erfordert ein komplexes Theraggepmm mit einem breitgefacherten,
qualifizierten Behandlungsangebot.” (Schwoérer, 1928) ,Sowohl pflegerische als auch
therapeutische Malinahmen sind sorgféltig abzustmené die individuellen Bedurfnisse und

Fahigkeiten dieser Patienten.” (ebd.)

5.2.1. Basale Stimulation

Das Konzept wurde 1975 von Frohlich entwickelt, derdieser Zeit an einer Schule fur korper-
und mehrfachbehinderte Kinder und Jugendliche tateeiund diese durch Basale Stimulation
fordern wollte. (vgl. Nydahl, Bartoszek, 2003, 2Digses Konzept geht davon aus, das auch
schwerst wahrnehmungsgestorte Kinder etwas wahreetk®nnen, selbst wenn Au3enstehende —
Eltern, Pflegende, Therapeuten — keine sichtbareakfonen feststellen kénnen.” (Nydahl,
Bartoszek, 2003, 2f) Frohlich war einer der ersteler nicht nach den Defiziten von
Wachkomapatienten fragte, sondern nach deren Feitegk (vgl. Nydahl, 2005, 32) ,In den 80er-
Jahren knupfte die Krankenschwester und DiplompégiagChristel Bienstein erste Kontakte mit
Professor Frohlich, und gemeinsam begannen sieesli&onzept in die Krankenpflege zu
Ubertragen, wobei sie feststellten, dass die Fardgmaglichkeiten behinderter Kinder ebenso bei
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wahrnehmungsgestorten Erwachsenen Anwendung fikai@mien. Die ersten, sehr Uberraschenden
Erfolge wurden bei komatdsen und apallischen P&irerrzielt. (Nydahl, Bartoszek, 2003, 3)
.Frohlich hat mit den Angeboten, die er als Bagtlenulation zusammengefasst hat, wirkungsvolle
Entwicklungsanregungen herausgefunden®, so Hatiaigt, 1991, 32) ,Die basal stimulierenden
Angebote kénnen eine den Kdorper nachformende Gapekdasche, eindeutige Beriuhrungen, die
vibratorische Erfahrung von Koérpertiefe, ein bevinneschen der Lage im Raum, ein bekannter
Geruch sein.” (Nydahl, Bartoszek, 2003, 4) ,Dietralen Ziele der basalen Stimulation sind

® |eben erhalten und Entwicklung erfahren
Das eigene Leben sptiren
Sicherheit erleben und Vertrauen aufbauen
Den eigenen Rhythmus entwickeln
AulRenwelt erfahren
Beziehung aufnehmen und Begegnung gestalten
Sinn und Bedeutung geben

Sein Leben gestalten

Autonomie und Verantwortung” (Nydahl, BartoszekQ2052)

5.2.2. Affolter

Diese Methode zielt auf eine besser gesplrte Irdobom des Patienten, welche seine
Wahrnehmung férdern soll, wurde von der Entwickkpgychologin Felicie Affolter gegriindet und
anschlieend von Affolter, Bischofberger und einemaltidisziplinaren Team weiter entwickelt.
(vgl. Donis; Steinbach, 2004, 82., Nydahl, 2005) Xlas Affolter-Modell greift auf Erkenntnisse
und Forschungsbefunde der Entwicklungspsychologie Riaget (Entwicklungspsychologe von
gesunden Kindern) zurtick.” (Nydahl, 2005, 21) ,Bd®lter Modell beruht auf der Annahme, dass
ein Mensch durch die Auseinandersetzung mit der Eitpwn Rahmen von Alltagsgeschehnissen
(mit all seinen Problemstellungen und den -l6suhgeam Wissen gelangt, wie die Beziehung
zwischen seinem Korper und der Umwelt beschaffeh (Mydahl, 2005, 21) Dieses Modell setzt
direkt im Alltag des Patienten an. (vgl. ebd.) Weamhapatienten mangelt es an gespurter

Information, weil diese weder ihre Position veramgdenoch sich selbst oder andere Menschen
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berthren kdnnen, weshalb diese Methode versuchhséhen im Wachkoma diese fehlenden
Informationen durch Fihren am eigenen Korper, dieggiren und selbst wahrnehmen zu kdnnen.
(vgl. Donis; Steinbach, 2004, 83f) Eine speziellsrenach Affolter ist die Praaffolter Methode, in
der Wachkomapatienten, welche ihr Kérperschemaoranl haben, an einzelnen Kérperregionen
~-gepumpt werden um so die Spastik zu reduzieresh die Kdrperwahrnehmung zu férdern. (vgl.
Donis; Steinbach, 2004, 87)

5.2.3. Kinasthetik

,Die Kinasthetik (engl.: Kinaesthetics) wurde innd80-iger Jahren von Dr. Frank Hatch und Dr.
Lenny Maietta (USA) begrindet und seitdem kontirligle weiterentwickelt.“ (Nydahl, 2005, 63.)
Dieser Begriff setzte sich aus den griechischent®vior, kinesis* (Bewegung) und ,aesthetics”
(Wahrnehmung) zusammen. (vgl. Donis; Steinbach4289) Hatch wollte herausfinden, welche
Auswirkung Bewegung auf die soziale, gesundheglicimd geistige Entwicklung der Menschen
hat. (vgl. ebd.) ,Kinasthetik ist ein Lern- und Begungskonzept, welches davon ausgeht, dass
Bewegung und Interaktion die Grundlagen von Lemed Entwicklung sind.” (Donis; Steinbach,
2004, 89)

5.2.4. Weitere Therapiemdglichkeiten

Die Bobath-Methode ist ein effizientes TherapiedngeBerta Bobath, Physiotherapeutin und ihr
Ehemann Karl Bobath, Facharzt fur Neurologie erkelten das Bobathkonzept. Dieses Konzept
ist fur alltagsorientierte Bewegungs- und Handluvegjsen gedacht, in dem keine reinen Ubungen,
sondern Aktivitaten des taglichen Lebens, wie zwisgiel waschen und ankleiden, mit Hilfe vom

Patienten selbst durchgefiihrt werden. (vgl. DoBtginbach, 2004, 91) In dieser Methode kann
man vor allem die spastischen Bewegungsmuster gahkM@mapatienten durch verschiedenste

Lagerungsmuster/methoden positiv beeinflussen. BAigger, 2004a, 63)

Musik wird unterschiedlich eingesetzt, zum Beispgieli Unruhe oder Einschlafstérungen, bei

hohem Muskeltonus, aber auch um mit dem wahrnehshagjntrachtigten Wachkomapatienten in
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Dialog zu treten. (vgl. Donis; Steinbach, 2004, 9B)e Schopferische Musiktherapie stellt den
Menschen mit seinem natirlichen, kinstlerischeremél in den Mittelpunkt.” (Nydahl, 2005,
100) ,Musik wird eingesetzt als Stimulanz, zur Begung, zum Aggressionsabbau und zur
Entspannung (...)* (Cyrus, 1991, 200)

Ein weiteres wichtiges Therapieangebot ist die Erg@pie. ,Der Begriff Ergotherapie leitet sich
aus dem Griechischen ,ergon“ ab und bedeutet W&, Aktivitat“. (Nydahl, 2005, 43)
.Kernelement der Ergotherapie bildet die Handlurogskgetenz* (ebd.)

Gewohnte und angenehme Gerlche, das aul3ern vohl&efiberdusche wie Musik, das Zeigen
von Gegenstanden, geschmackliche Anregungen unBedasgen des Patienten kann dessen Sinne
anregen. (vgl. Zieger, 2004a, 14-19)

,Die Bedeutung der Hande spielt ebenfalls eine gebBe Rolle in der Frihrehabilitation. Hande
kénnen beruhigen, segnen, streicheln, aufmunterient wegnehmen, kneifen und schlagen®, so
Zieger. (2002, 266) Hande dienen aber auch zur Kaomigation, namlich der nonverbalen
Kommunikation, weil sie eigene Gefiihle, Stimmungaher auch Angste unmittelbar und echt

ausdrucken. (vgl. ebd.)

Die Angehdorigenarbeit ist eine weitere enorm wighitiTherapiemalRnahme, ohne die es haufig
nicht zu Fortschritten kommen wirde, so ist siclchadie befragte Stationsleiterin sicher. Die
Angehdrigen kennen den Wachkomapatienten schodexu&eit vor seinem Unfall, weshalb diese
auch individuelle und adaquate Anregungen gebeméw@n(vgl. Zieger, 2002, 266) Das intime
Zusammensein, wie Streicheln, Liebkosen, SchmusdrKiissen, und auch die Bindung und Lust,
die als Zeichen fur den Lebenswillen und die Hoffpstehen, kdnnen am Besten von Angehdrigen

vermittelt werden. (vgl. Zieger, 2002, 266)

Aus den Angehorigengesprachen geht hervor, dass Wechkomapatienten spezielle
Therapieangebote, wie zum Beispiel Ergo-, Physragiie und Logopé&die erhalten. Die wichtigsten
Konzepte der Wachkomastation sind, wie in diesenpitéh ausfuhrlich beschrieben, Basale
Stimulation, Kin&sthetik und Bobath.
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Nur wenn ein Mensch im Wachkoma in den Genuss scttexdlichster Therapieangebote kommt,
kann dieser Erfolge, in Form von Fortschritten @inem Verhalten und im Genesungsprozess

erzielen.

5.2.5. Kommunikationsformen

Ein weiteres Therapieverfahren bei Menschen im \Wata, ist der Dialogaufbau. Die
Stationsleiterin weist im Personlichen Gesprachawafahin, dass Menschen im Wachkoma in
besonderer Form kommunizieren und Kontakt zu itdetwelt aufnehmen kénnen: ,Vor allem
fangt das eigentlich mit Blickkontakt an, dasseinsn Blickkontakt halten kann, wenn er einen mit
den Augen folgt. In den hoheren Remissionsstuferh ain lacheln, beziehungsweise ein Aufbau
der Kommunikation, wenn ein Bewohner schon durctpfdicken zum Beispiel auf Fragen,

einfache Fragen beantworten kann...”

Der Ja/Nein Verstandigungscode, welcher zum Bdispie Seufzen, Blinzeln, Blickfolgen,
Kopfnicken oder Handedruck, ausgefuhrt werden kastnyon grol3er Bedeutung. (vgl. Zieger,
2002, 268) Dieser Kommunikationscode kann bei eteehs bis acht von zehn Patienten durch
einen gelungenen Dialogaufbau herbeigefihrt werflah. ebd.) Dieser Auffassung schliel3en sich
auch Boenisch und Bink an, die der Ansicht sindsdach bei Menschen mit einem Schadel Hirn
Trauma die Unterstitze Kommunikation vor allem dief Entwicklung von Ja-Nein-Codes, Gesten
Bilder und/oder Buchstabentafeln beziehe. (vgl.rBssh; Blink, 2003, 230) Frohlich aul3erte sich
zum Thema Kommunikation bei Menschen mit schwerBmnderungen wie folgt: ,Wir haben in
der Zeit unserer Arbeit mit schwerstbehindertend€émm erfahren, dass der Korper zu einer sehr
weiten Interaktion und Kommunikation fahig ist.&theln und Driicken, Bertihren und Fuhlen, die
Stimme eines anderen fuhlen, dies alles sind nauneichende sprachliche Formulierungen fur
Verstandigungsmaoglichkeiten.” (Frohlich 1982, 18t,n: Boenisch; Bink, 2003, 76) Diese Art der
Interaktion kann ebenso auf Erwachsene Menschen Beltinderung, beziehungsweise auf
Menschen im Wachkoma ausgelegt werden, denn auebke dkdnnen durch Koérperkontakt
kommunizieren. Das Ziel beim Dialogaufbau ist digetiérbelebung des Zwischenmenschlichen

und um dem Wachkomapatienten seine Selbststandigkenn auch nur gering, wiederzugeben.
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(vgl. Zieger, 2002, 268) ,Fiur Buber ist das Diakidie die Entfaltung des Zwischenmenschlichen.
Der Mensch wird am Du zum Ich.* (Fragner, 1991, 4B)e Korpersemantik eines

Wachkomapatienten gibt Aufschluss Uber seine Disogjtschaft, so kann sich der Patient durch
zum Beispiel ruhiges atmen, Augen 6ffnen, schluckdar schmatzen dem Dialog 6ffnen, durch
anspannen, unruhiges atmen oder Augen schlieBRendemm Dialog verschlielen und durch

hektisches atmen, anspannen und haufiges Wegsderendoehen, zum Ausdruck bringen, dass er
sich Uberfordert fuhlt. (vgl. Zieger, 2002b, 26i)diesem Kapitel werden nun unterschiedliche und

zugleich spezielle Kommunikationsformen, bei Memrschm Wachkoma, beschrieben.

Die Basale Kommunikation nach Mall ist fir Wachkqragenten eine sehr wichtige
Kommunikationsform. Mall ist der Auffassung, dasis Menschen im Wachkoma ihre Einheit zu
erleben und ihr Uberleben zu sichern die vordemjgsten Themen sind. (vgl. Mall, 2001, 1)

In dem Artikel: ,Das Lacheln des Herrn T. — Basétammunikation bei Menschen im Wachkoma*,
schreibt Mall tGber die Hintergrinde der Basalen Kamikation: ,Basale Kommunikation entstand
um 1980 aus der Notwendigkeit, einem nicht-spregbenstark geistig behinderten Jungen, der am
Tag nach der Geburt im Krankenhaus von seiner Muttdassen worden und véllig von Angst
durchdrungen war, ansatzweise die Moglichkeit deren spiren zu lassen.” (Mall, 1980, zit. n.
Mall 2001, 4) Basale Kommunikation erzeugt durchrp@ndhe, Geborgenheit und Vertrauen.
Diese Art der Kommunikation wird nicht nur bei gasbehinderten Menschen, sondern auch bei
Menschen im Wachkoma, eingesetzt. (vgl. Mall, 2GD1Der Atemrhythmus des Partners, also des
Wachkomapatienten, ist die Ausgangsbasis fur Bakaemunikation. Dabei lasst man den
eigenen Rhythmus in dem des Partners mit-“schwihged bettet dazu die eigenen Aktivitaten,
wie zum Beispiel Bertihren, Lautieren, Streichenrdderieren, ein. (vgl. ebd.) Dazu mufl} jede
Regung, wie zum Beispiel Veranderungen der Muslkeispng, der Atmung, der Mimik,
LautaulBerungen oder Bewegungen, des Wachkomapatjemteobachtet, aufgegriffen oder
gespiegelt werden. (vgl. ebd.) Mall ist der Ubemeng: ,Basale Kommunikation kann ,einfach
so“ eingesetzt werden, um Kontakt, Trost, GemeiaictHEntspannung zu vermitteln.” (ebd.)
~Entsprechend ihrer ganzheitlichen Art spielen mm@grer Kommunikation alle Mdglichkeiten
korperlichen Verhaltens eine Rolle. Unvollstéandigigezahlt kénnen das sein: Stimme (Art der
Laute, Haufigkeit, Lautstarke, Tonhohe); BlickkdstéHaufigkeit, Dauer, Art); Gesichtsausdruck,
Kdrperhaltung; Entfernung zum anderen, Bewegung, (Fempo, Abstimmung auf den anderen);
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Bertuhrung (aktiv/passiv; Haufigkeit, Druck, Abstimng auf den anderen); Muskelspannung;
Hauttemperatur; Hautfeuchtigkeit; Pulsschlag; Vatdey; psychosomatische Symptome — und so
weiter.” (Mall, 1998, 39f)

~-Kommunikation soll hier mit Absicht in einem sebreiten Sinn verstanden werden, namlich als
jede wechselseitige Anpassung an einen andereiianfldinahme auf ihn. In dieser Sicht wird die

Unmaoglichkeit klar, nicht zu kommunizieren, denrclawWichtstun vermag sehr wohl andere zu
beeinflussen bzw. kann eine Form der Anpassungndera sein.” (Mall, 1998, 30f) So kénnen

Menschen mit schweren Behinderungen zum Beispiehdire Atmung, ihren Muskeltonus, durch

unterschiedliche Laute oder Zeigen kommuniziered sith somit verstandlich machen. (vgl.

Boenisch; Bunk, 2003, 49) In einer von Boenischchgefuhrten Studie, findet man folgende

Kommunikationsformen von Schilern mit korperlich&ehinderungen, die nicht oder kaum

sprechen kénnen (vgl. Boenisch; Bunk, 2003, 23):

.23% der betroffenen Schuiler/innen kommunizieremsteas /immer mittels ihrer Mimik.

46% der betroffenen Schiler/innen kommunizierersteas /immer mittels ihrer Blickbewegungen
41% der betroffenen Schiler/innen kommunizierensteas /immer mittels ihrer unartikulierten
Laute

33% der betroffenen Schiuler/innen kommuniziererstaas /immer mittels ihrer Gestik

10% der betroffenen Schuiler/innen kommunizierersteas /immer mittels Gebarden

3% der betroffenen Schiler/innen kommunizieren tees /immer mittels ihrer
Kommunikationsbucher.” (Boenisch; Blink, 2003, 23)

Die oben genannten Kommunikationsformen lassen, swte durch die im 9. Kapitel
zusammengefassten Personlichen Gesprache der hadtkoma Angehdrigen belegt wird, auch
auf Menschen im Wachkoma lbertragen. Frau K., Bhefines Mannes, der sich seit knapp einem
Jahr im Wachkoma befindet, berichtet im PersonhaBesprach, dass ihr Mann durch verschiedene
Gestiken und Mimiken, mit seiner Umwelt kommunitié&ir |&chelt, nickt oder schittelt den Kopf,
drickt seinen Unmut durch die Verweigerung von Arderungen, sowie Befehlen, aus und lasst
sich nur durch Gutes Zureden von bestimmten Pensioméntim- oder Mundbereich pflegen.

Die Mutter der zweiten Angehdrigen, welche sich néblls seit geraumer Zeit im Wachkoma

befindet, kommuniziert mittels unartikulierter Lawvie zum Beispiel Seufzen oder gahnen, und
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uber ihre Mimik.

——% 1. Blickkontakt ——————
. Atemrhythmus <

g et
— > 3. Sprache >
£ 4. Lautduflerungen <€
— 5. Mimik >
¢ 6. Beriihren “—
—3 7. Gestik s
< 8. Bewegung €

Abbilduna2: Die 8 Kommunikationskanale nach Mall (aus: Ad4:1991.

Nach Mall besitzt der Mensch tber 8 Kommunikati@mske, wie sie in Abbildung 2, aus Adam
(1991, 172) beschrieben stehen. ,Da Menschen nfir sshwerer geistiger Behinderung
hauptséachlich die Kanale 2., 4., 6. und 8. benuta@nanderen aber die Kandle 1., 3., 5., und 7.
bevorzugen, kommuniziert man im wahrsten SinneWedes aneinander vorbei.“ (Adam, 1991,
172) Damit es nicht zu einem ,aneinander vorbei kamizieren“ kommt, ist es wichtig, sich auf
die Kommunikationskanéle des Gegenibers einzustalhe diese selbst auch zu benutzen. (vgl.
ebd., 172) ,Mit ,Dialogaufbau” ist kein Allheilmiéi oder Rezept zum Erwachen aus dem Koma
oder Wachkoma gegeben, sondern ein intensives IMittar Wiederbelebung des
Zwischenmenschlichen als basaler, heilsamer Begegnaum.” (Zieger, 2002b, 268) ,Der
Mensch wird gesehen als ein zutiefst kommunikatWesen, das, um sich zu entwickeln und um
seine Fahigkeiten entfalten zu kdnnen, angewiesteauif den Austausch mit andern, auf positive
Kommunikation.* (Mall, 1998, 31) ,Entsprechend ihrganzheitlichen Art spielen in primarer
Kommunikation alle Mdglichkeiten korperlichen Veltems eine Rolle. Unvollstéandig aufgezahlt
kbnnen das sein: Stimme (Art der Laute, Haufigkdigutstarke, Tonhdhe); Blickkontakt
(Haufigkeit, Dauer, Art); Gesichtsausdruck, Korgethng; Entfernung zum anderen, Bewegung
(Art, Tempo, Abstimmung auf den anderen); Beruhrufadtiv/passiv; Haufigkeit, Druck,
Abstimmung auf den anderen); Muskelspannung; Hawgésatur; Hautfeuchtigkeit; Pulsschlag;
Verdauung; psychosomatische Symptome — und somiéN&all, 1998, 39f)
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Mall ist der Auffassung, dass ,unsere Haut (... @om einen ab(grenzt) von der Umwelt. Zum
anderen ist sie Kontaktorgan, das unsere BezietmmgUmwelt vermittelt, uns notwendige

Informationen Uber sie liefert und uns so Anpassaimydglicht: Druck, Vibration, Warme, Kalte,

Schmerz werden von ihr wahrgenommen.” (Mall, 1998) ,Der Atemrhythmus spiegelt auch

direkt sowohl meine derzeitige Verfassung, Gefuklastellungen zu mir und meiner Umwelt, als
auch meine grundlegende Lebenshaltung, (...).“(N8B8, 61)

Die oben genannten Kommunikationskandle werden Aanhand der Gesprachsergebnisse

graphisch dargestelit:

Kommunikationskandle | Gesprachspartnerinnen:

nach Mall:

Blickkontakt In beiden Angehorigengesprachen ist nachzuleses, anschen
im Wachkoma auf Ansprache reagieren. Sie drehemiKopf in
Richtung der Gerauschquelle und halten Blickkontaiktihrem
Umfeld. Auch die Sozialarbeiterin erinnert sicheam Treffen, bei
welchem der im Wachkoma befindliche Ehemann staflsaine
Frau reagierte und dieser aufmerksam zuhorte. figo8sleiterin
erklart im Gesprach, dass die Kommunikation bei 86&en im

Wachkoma mit dem Halten des Blickkontaktes beginnt.

Atemrhythmus Frau S. berichtet im Gespréach von einer Studieme&her Herz-,
Atem- und Pulsfrequenz immer dann gemessen wuvaam,
Angehdrige den Wachkomapatienten bertihrten undhmit
kommunizierten. Anhand dieser Messungen konntgdsstllt
werden, dass sich der Atemrhythmus in diesen Situet

veranderte.

Sprache Obwonhl die Wachkomapatienten der befragten Angegledriiber
keine verbale Sprache verfuigen, konnten sich dibesespezielle

Formen der Kommunikation, (siehe nachste Spaltettgitan.
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Wachkomapatienten in héheren Remissionsstufenieso d
Stationsleiterin, kdnnen bereits einfache Fragdtetieines Ja/Nein

Codes beantworten.

Lautduf3erung Frau M. berichtet im Gesprach von unterschiedlichen
Lautaul3erungen ihrer Mutter, so schmatzt oder sdidze, um ihre

Zufriedenheit zum Ausdruck zu bringen.

Mimik Frau K.”s Ehemann lachelt, wenn er zufrieden istauch Frau M.
berichtet von der Kommunikationsbereitschaft ilveitter, tiber die
Mimik.

Berthrung Bertuhrungen gehen nicht vom Wachkomapatienten tsaliss
vielmehr sind diese auf ihre Kontaktbereitschafeitumwelt
angewiesen, so die Aussage der interviewten Anggground des
Krankenhauspersonals.

Gestik Herr K. zeigt seinen Unmut, indem er Befehle neliibt oder sich
dagegen zur Wehr setzt, zum Beispiel bei Pflegatitnen.
Wohlbefinden aufRert Herr K., indem er sich entspand seine

Muskeln lockert. (Zum Beispiel beim Baden)

Bewegung Der Ehemann von Frau K. bewegt zum Beispiel selitugf,
schittelt diesen, oder nickt. Frau M. berichtet den
Beinbewegungen ihrer Mutter, die nach einer Ubadsaen
Lungenentziindung zum ersten Mal ihr Bein anhobamd

Bewegungen erzielte.

Die eben erwdhnten Kommunikationsformen werdereim@nzelnen Persdnlichen Gesprachen
ebenfalls aufgezeigt und auRerdem wird ndher ausduation der Angehdorigen, sowie der

Patienten selbst, eingegangen.
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5.3 Soziales Umfeld von Wachkomapatienten

5.3.1 Angehoérige von Wachkomapatienten

Eine Schadel-Hirn-Verletzung ist niemals nur eimb&ligung einer einzelnen Person, sondern sie
bedeutet auch immer eine Verletzung des sozialeewiéeks von Familie, Angehorige, Schule und
Berufsfeld. (vgl. Zieger, 2002b, 264) ,,Angehorigéissen in der Struktur einer Wachkomastation
von Anfang an mit bericksichtigt werden. Sie gehémm Team und sind die wichtigsten
Kotherapeuten®, so Donis und Steinbach. (2004 A3@jehorige haben einen enormen Einfluss auf
den Rehabilitationsverlauf und stellen einen Teit Aul3enwelt fir den Wachkomapatienten dar.
(vgl. Donis; Steinbach, 2004, 105) ,Die Mitwirkurter Angehérigen im Rehabilitationsprozess
sollte schon wahrend des Aufenthaltes des Betreffen der jeweiligen Rehabilitationsinstitution
eingeleitet werden, von wo aus die Aufklarung umtiiBung auch erfolgen sollte. Somit ist eine
enge Zusammenarbeit zwischen Angehdrigen und Teetap, sowie mit Arzten und
Pflegepersonal unbedingt zu suchen und zu find@witlheim; Murg, 2001, 37) ,Die Eltern
kennen ihr Kind am besten. Sie haben herausgefumdersie ihr Kind pflegen kbnnen. Sie wissen
um Vorlieben, Abneigungen, Schwierigkeiten. Nichdlten hat ihr Einsatz wesentlich dazu
beigetragen, dald ihr Kind tberlebt hat* (Haupt, 1,994) Fur den Wachkomapatienten ist der
soziale Kontakt mit Angehdrigen von groRer Bedegfudenn diese sind es, die kleinste
Veranderungen an ihren Patienten, sei es in derikMiger Atmung oder des Herzschlags,
bemerken. (vgl. Zieger, 2004a, 5) Im Personlichessggach gibt die Stationsleiterin an, dass
Sozialer Kontakt, vor allem Kontakt mit den Angegén fir Menschen im Wachkoma vorteilhaft
ist, da diese die AulRenwelt widerspiegeln und eemigy Normalitdt in den Krankenhausalltag
bringen. Wie schon zuvor erwahnt, sind es auch Adgge und Familienmitglieder, die den
Patienten noch aus der Zeit vor dem Ereignis, veslalas Wachkoma ausléste, kennen, und somit
die Lebensbiographie und die Vorlieben des Patremissen. Dies sind Informationen, die eine
wichtige Rolle im Bezug auf das Therapieangeboiglsp. Eltern von Wachkomapatienten
befinden sind in einem Geflhlschaos von Trauerp8chHoffnungslosigkeit, Schuldgefuhlen und
oft auch in einer Art ,Wunderglauben® (vgl. Berg@002, 338.) ,Dennoch ist die Familie jenes
soziale System, das in héchstem Mal3e Uber dieigarifebensweise des Patienten entscheidet und

daher intensiv und aktiv in den Prozess der Reitatinin eingebunden werden muss.” (vgl. Berger,
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2002, 338) ,Es darf auch nicht Ubersehen werdess dias Leben von Wachkomapatienten ein
Leben auf der Schwelle ist, immer bedroht von deridsolierung und Ausgrenzung, von

emotionaler Erschopfung und finanziellem Ruin. Biesisichere Lage und der dauernde Zweifel,
Tag fur Tag, nicht ,das Richtige” und ,nicht Alle§iir seinen Angehdrigen getan zu haben, ist es,

was am meisten belastet.” (Zieger, 2003b, 5)

5.3.2 Probleme der Angehdérigen

In Bezug auf die Fragestellung wird in diesem Kelpitie Angehdérigen Problematik ausgearbeitet.
,Als Folge der schweren Erkrankung und angesictes wkeranderten Lebenssituation stehen
Angehdrige meist alleine da, wahrend sich um ddrmoffenen Patienten meist ein ganzes Team
kimmert.“ (Donis; Steinbach, 2004, 105) Angehorigefinden sich ab dem Zeitpunkt des
Ereignisses, welches zum Wachkoma flhrte, in eiresensituation, in welcher sie finanziellen
sowie existentiellen Belastungen ausgesetzt siddsiaih meist sozial isoliert fuhlen, (vgl. ebd.) 38
wie dies auch in den Personlichen Gesprachen mit Alegehdrigen nachzulesen ist. Die
Sozialarbeiterin spricht von einer plotzlich eitéreden Lebensverdnderung, welche mit Fragen,
wie zum Beispiel: ,Wie geht das Leben da jetzt eséit..., wie komme ich da Gberhaupt zu einem
geeigneten Pflegeplatz?,” verbunden ist. Viele fanmmitglieder wollen ihren Patienten nicht in
ein Heim abschieben und spielen mit dem Gedankanddheim zu betreuen, was wiederum
bedeutet, das ein Familienmitglied den Beruf auégeimuss um die Pflege zu Hause Gbernehmen
zu kénnen. Oft kommt es dann zum so genannten ;BwtaSyndrom®. (vgl. ebd., 39) ,Standiger
korperlicher und seelischer Stress, mangelnde Kasgimnsmadglichkeiten, diskriminierende und
stigmatisierende AuRerungen und Reaktionen der Umwia oft aufreibender Kampf mit den
Behdrden und Leistungstradgern der Rehabilitatiodrdigen das familiare Zusammenleben (...)."
(Schreiner, 1991, 399) Die Schwester einer befragd@gehdrigen belastete die veranderte
Lebenssituation so sehr, dass sie nhun am Burn-Qudr8m leidet und zuséatzlich physische
Beschwerden aufgetreten sind. Die Suche nach empesigneten Pflegeplatz, welcher auf die
speziellen Bedurfnisse von Wachkomapatienten aicsger ist, gestaltete sich fur Familie M.
kompliziert. Hinzu kamen finanzielle Belastungere durch die Pflegekosten entstanden und von

psychischen Problemen begleitet wurden.

42



Es sind Angehorige, die die wichtige Entscheidunteidegt bekommen, ob ihr Patient in einem
Heim beziehungsweise einer Langzeittherapieeinurghtoder bei ihnen zu Hause untergebracht
und gepflegt werden soll. Familienmitglieder halegme grof3e Last zu tragen, sie missen lernen,
mit ihren Angsten umzugehen, sich dariiber hinaushuenPatienten kiimmern und verschiedenste
Dinge, die im Laufe des Krankenhausaufenthaltes odée Heimpflege anfallen, erledigen. Es
werden nun die Probleme, die Familienmitgliedeeimer solch schwierigen Situation bewaltigen
mussen, durch die von Zieger zusammengefasstentdPankgezeigt: ,Probleme die Angehdrige

meistern missen: Fur die Angehdrigen hat das "Laelbéder Schwelle" viele bedriickende Folgen:

* Es ist niemand da, an den man sich wirklich wenkiamn. Krankenhauser weisen diese
Patienten ab. Pflegeheime kdnnen den Bedurfnisfieniant gerecht werden. AulRerhalb der
Familie scheint es keine Institution zu geben, siglh der Probleme des Patienten und seiner
Angehdrigen wirklich annimmt.

* Langjahrige Freunde wenden sich ab, RandstandjgBeitleutungslosigkeit und soziale
Isolierung sind die Folge.

* Einen Menschen im Wachkoma in der Familie zu haéd als hdchst zweideutiger
Zustand erfahren und ist mit Scham und Schuldgefiilidlesetzt. Wé&hrend die Familie ein
Lacheln im Gesicht des Betroffenen entdeckt, wénm eétwas Lustiges vorgelesen wird, deuten
Arzte und Pflegende diese Veranderung immer nodliidhéierabsetzend als bloBen "Reflex"
ohne kommunikative Bedeutung.

* So kann bei Angehorigen der Wunsch aufkommen, if@menten zu verstecken, an eine
Einrichtung abzugeben oder nach irgendeiner Art &bieben fur ihn zu suchen.” (Zieger,
2003Db, 5.)

Es ist wichtig, Menschen im Wachkoma aus der Randsgkeit zu holen, mit ihnen zu leben
und sie in unseren Alltag zu integrieren. Die Slazizeiterin weist im Gesprach darauf hin, dass
Menschen im Wachkoma in der Offentlichkeit eine t&dieit darstellen und auch die
Stationsleiterin wiinscht sich gezielte und profassile Betreuung von Wachkomapatienten,
durch padagogisch organisierte WohngemeinschaftenFdrderung der Kommunikation, um
sie in das gesellschaftliche Leben zu integrier&eger formuliert dies folgendermalien:
.Notwendig ist zuallererst ein soziales Gewissen @me solidarische Haltung, welche die
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Lebensweise von Komapatienten vom Rand der Gebaftsén die Mitte rickt, die je
unterschiedlichen Lebensformen als menschenmoglaftschatzt und in einen konstruktiven
Dialog mit den Betroffenen eintritt. Weil das Lekescht von Komapatienten ein grundlegendes

Menschenrecht ist, ist zu fordern, das Recht

« auf ein Leben in Wirde

» auf Respektierung ihrer Einzigartigkeit und Indivaditat

» auf Wohnung, ausreichende Ernahrung, WohlbefinahehSinnerfillung

 auf Foérderung, Begleitung, Unterstitzung und - wdgleh - auch Bildung, durch
qualifizierte und integrierte Hilfen und tragfahjglkirchgangige Versorgungsstrukturen.

» auf Teilhabe am Leben in Familie und Gesellschaftll adaquate Hilfsmittelversorgung
und ausreichende Anleitung, Unterstlitzung und Enifeg der Angehdrigen

» auf ein "Sterben kdénnen in Wirde" mit Hilfe palivatr und hospizlicher Angebote zu Hause
in der Familie.” (Zieger, 2003b, 5)

In Osterreich gibt es auRer der Wachkomastationtdass der Barmherzigkeit* noch einige andere
spezialisierte Langzeitbetreuungseinrichtungetéchkomapatienten, die hier genannt werden:

In Wien gibt es die ACU — Apalliker Care Unit im Bdriezentrum am Wienerwald mit 36 Betten

und das Haus der Barmherzigkeit mit 24 Betten. ikdBrosterreich gibt es vier Landespflegeheime
mit insgesamt 26 Betten und zwei Langzeitbetreueingshtungen mit 12 Betten sind bereits in

Planung. Im Burgenland gibt es derzeit noch kepezlisierte Einrichtung, jedoch sind 15 Betten
in Planung. In der Steiermark gibt es bereits Sifashkomastation im Geriatrischen Krankenhaus
der Stadt Graz mit 23 Betten. In Tirol gibt es @gérkeine Betten fiir die Langzeitbetreuung. Im

Landeskrankenhaus Rankwell in Vorarlberg ist eitei@ mit 14 Betten vorhanden. In Karnten

gibt es auch noch keine Betten fir Wachkomapatientsmd in Oberdsterreich gibt es zwei

Pflegeheime in denen 12 Betten zur Verfligung steimelnein Pflegeheim steht noch in Planung mit
insgesamt 12-18 Betten. (vgl. wachkoma.at, 2008\ut)dieser Auflistung ist erkennbar, dass es in

Osterreich weit weniger LangzeitbetreuungsplatiseMenschen im Wachkoma, gibt.
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5.4. Todesursache bei Menschen im Wachkoma

Trotz spezieller Pflege- und TherapiemalRnahmemetewWachkomapatienten meist nach wenigen
Jahren. Menschen die in ein traumatisch beding@shWma fallen sind meist bis zum Zeitpunkt
ihres Unfalls vdllig gesund, wohingegen das nicatiatisch bedingte Wachkoma durch schwere
organische Erkrankungen ausgelost wird. (vgl. $#h; Donis, 2004, 13) Die haufigsten
Todesursachen bei Menschen im Wachkoma sind erliziied Komplikationen, wie
Lungenentziindungen, die entstehen konnen, wenncl&bebder Speisereste in die Lunge
gelangen. (vgl. ebd., 14) Eine weitere Todesumsaaid septische Zustandsbilder. (vgl. ebd.) ,52%
der Todesfalle bei apallischen Patienten sind ddrebe ersten beiden Komplikationsmdglichkeiten

bedingt.” (ebd.) ,Weitere 30% versterben an Hereilaufversagen, (...).“ (ebd.)

,Da das traumatische Wachkoma etwa 20-25%, dad trelmmatische aber 75-80% aller Patienten
betrifft, ergibt sich eine durchschnittliche Ubdémsdauer von 3-5 Jahren mit enormen
Streubreiten und mit Uberlebenszeiten von bis zdat@en. In der Regel sind nach 5 Jahren ca. 80-
90% einer Wachkomapopulation verstorben* (Donisjriétach, 2004, 14)

Das Personliche Gesprach mit Frau S. bestatige dlessage, denn die Uberlebensdauer der
Wachkomabewohner auf ihrer Station betrdgt im Dschhitt vier bis funf Jahre, ein Mann

allerdings bewohnt die Wachkomastation bereits dwiif3ig Jahren. Die haufigsten Todesursachen
bei den Bewohnern auf der Wachkomastation sind,aw@h bei Donis und Steinbach nachzulesen

ist, Sepsen und Aspirationspneumonien.
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6. Ethische Fragestellung

6.1. Biomedizin vs. Beziehungsmedizin

Zu Beginn dieses Kapitels wird der Begriff Ethiktrhiilfe eines Zitats von Zieger definiert: ,Ethik
ist bewusste Reflexion auf Moral, eine Theorie @&iten und Tugenden, die ein modernes

menschliches Zusammenleben ausmachen.” (Ziege8, 299

,Die in der bioethischen Logik vollzogene Trennumgn Mensch- und Personsein kann fir

Menschen, die als kommunikationsunfahig identifizigerden, biopolitische Konsequenzen haben.
So ware es madglich, ihnen soziale Versorgungs- Siddutzrechte abzusprechen oder an ihnen
fremdnitzige Forschung durchzufuhren.” (Zieger,29A.26)

,Die Biomedizin spricht von einem Koma-Patientea Bhatient mit einem Koma, gleichbedeutend
mit ,Ausfall des Bewusstseins® oder ,Bewusstlosigikeund von einem Menschen im apallischen
Syndrom als ein Patient, der ,dahindammert* odeshjdvegetiert®. (Zieger, 2002, 394) ,Die
Beziehunsgsmedizin sagt, das ist ein Mensch im Kdfoaa ist also eine Lebensbedingung, eine
Antwort auf pathologische isolative Lebensbedingammit Trennung des sozialen Selbst wie auch
Trennung dieses vereinzelten Menschen von seineaag3system.” (ebd., 394) ,In der Biomedizin
wird ein Koma gemessen als unmittelbare Tatsagteseichadigenden Ereignisses: keine Reaktion
= Koma.” (ebd., 395) ,Beziehungsmedizin sieht Konads vermittelte Aktivitdt von
Lebenserfahrung innerhalb eines sozialen Bedeutwargdels auf Grund der vorhin geschilderten
Lebensumstande.” (ebd.) ,Das biomedizinische Weltbstellt die naturwissenschaftliche
Orientierung in den Vordergrund. Was nicht gemesserden kann, existiert nicht oder wird nur
am Rande als Unscharfe wahrgenommen, als stér€&a#teor gleichsam.” (Donis; Steinbach, 2004,
42) In der Biomedizin ,(...) bedeutet Leben Verletzkeit und Sterblichkeit. Leben hat eine
korperliche, aber auch eine geistig-soziale Komptaé (ebd., 43)

.Eine besondere Bedrohung besteht in der bioetbisddebatte, wenn Uber Nitzlichkeit statt
Wirde von Komapatienten gestritten wird (...).“dg@er, 2003b, 4)

Die Bioethik-Konvention fordert, dass die Ernahrungtels Sondennahrung aus dem Arznei-und
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Heilmittelkatalog gestrichen werden soll, sodags@iArt der Ernédhrung nicht als Grundrecht gelte,
sondern als Ernahrungstherapie, die bei erfolgldseziehungsweise aussichtsloser Therapie
eingestellt werden kann, was den Tod durch Verhumger Folge hatte. (vgl. Zieger, 2003b, 4) Der
naturwissenschaftlich orientierte Philosophieans&iant den Personenbegriff vom Menschsein, so
ist erst dann von einem Personenbegriff zu sprecenn Uber ein rationales Selbstbewusstsein
verfugt wird. (vgl. Zieger, 2002, 1) Das Personseird denjenigen Menschen abgesprochen, die
fur den Beobachter weder rational entscheidunggfatoch als selbstbewusst zu erkennen sind,
was den Verlust der Menschenwirde, sowie bestim®t¢butzrechte zur Folge hat. (vgl. Zieger,
2002, 1) Dieser Ansatz ist auf Menschen im Wachkdbetragbar, da diese Menschen laut defekt-
oder biomedizinischem Ansatz kein Bewusstsein besitund daher auch keine Personlichkeit.
(vgl. ebd., 2) Die Frage nach Personlichkeit im kana kann durch die Biomedizin nicht
ausreichend beantwortet werden, da Personlichked Bewusstsein geisteswissenschatftlich
orientierte Kategorien sind. (vgl. ebd., 3) ,Im Ra&m des Oldenburger Komaforschungsprojekts
konnte gezeigt werden, dal3 Menschen im Koma undhidmea lber die Fahigkeit verfigen,
spontan und auf unter Intervention auf aul3ere Rg&daote ihr inneres Verhalten (covert behavior)
auszurichten und zu synchronisieren. Bevor es zfenefh, d.h. extern beobachtbaren
Verhaltenszustdnden kommt (overt behavior), kanm maere, verdeckte Verhaltensanderungen
feststellen, und zwar durch Messung vegetativer zemdralnervoser Aktivitaten, etwa im pEEG.”
(Zieger, 1998, 9) ,Derartige Mel3ergebnisse unté&zstieine beziehungsmedizinische Sichtweise,
die sich um eine vollstandige Wahrnehmung allerenstiul3erungen bemiiht, unter Einbezug von
Beobachtungen und Erfahrungen derjenigen, AngedoRflegende und Arzte, die sich tagtaglich
um Menschen im Wachkoma kimmern (...)." (ebd., QutL Antor, ... (kommt) der
Sonderpadagogik (...) die Aufgabe zu, aus ihrereArtnit schwerstbehinderten Menschen deren
Entwicklungsfahigkeit zu belegen. Ohne aber Pelgéhaorweg zu garantieren, kommen solche
Bemuhungen gar nicht erst in Gang. Wer die Totwtg Blicht-Personen rechtfertigt, nimmt ihnen
mit dem Recht auf Leben auch das Recht auf Erzgghwmd das nicht nur in dem logisch trivialen
Sinn, dald wer nicht mehr lebt, auch nicht erzogerden muf3.“ (Antor, 1991,80)
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6.2. Nurnberger Arztekodex

Schon im ersten Weltkrieg kam es in den Anstaltercid die Verringerung von Nahrungsrationen
zur stillen® Euthanasie der ,Untuchtigen” und ,Agalen”, die somit verhungerten. (vgl. Zieger,
2003b, 2) In Osterreich und Deutschland ist der riMadsentzug, durch Entfernung der
Magensonde, gesetzlich verboten, da im NurnbergeteBodex 1997, der ,Arzte in sozialer
Verantwortung” folgende Regelungen, wie sie Ziegeseinem Vortrag: ,Ethische Brennpunkte in
der Behandlung Schwerst-Hirngeschadigter” niedemsichverabschiedet wurden: ,Sterben ist ein
Teil des Lebens. Es bedarf der liebevollen Kommaitigk, Begleitung und leidensmindernden
Hilfe beim Sterben, aber nicht zum Sterben. Dermafiche Wille kann nur aufgrund eines
vorherigen ernsthaften Dialogs festgestellt werdenZweifelsfallen ist fir den Lebenserhalt zu
entscheiden.” (Zieger, 1998, 7)

7. Das ,Haus der Barmherzigkeit* (,HdB*)

7.1. Beschreibung des geriatrischen Pflegekrankenhaes

Kapitel 7 widmet sich dem geriatrischen Pflegekemilaus, da der Methodenteil dieser
wissenschaftlichen Arbeit auf Informationen died@inrichtung aufgebaut ist. Das Haus der
Barmherzigkeit in der Seebdckgasse wurde nach akreger Baudauer im April 2005 eréffnet und
umfasst zwolf Stationen, welche in acht Einheitetrduungsintensiver geriatrischer Patienten, eine
Einheit Multiple Sklerose Patienten, eine Einhéit Alzheimer Patienten, und eine fir Wachkoma

Patienten. Insgesamt stehen 350 Betten zur Verfjigwelche in Ein- und Zweibettzimmer
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aufgeteilt werden. Im Haus selbst befindet sich@Bismgnose- und Therapiezentrum mit Therapie-
Garten sowie ein eigener Dachgarten und eine Haedlka Das geriatrische Pflegekrankenhaus
bietet verschiedene Therapiemal3Bhahmen, wie zunpiBeRhysio-, Ergo-, Hydro-, Musik-, Kunst-
und Tiertherapie, Psychotherapie und klinische Rspgie, sowie Logopadie, an. Der
interdisziplindren Zusammenarbeit wird im geriatnen Pflegekrankenhaus grof3e Bedeutung
angemessen. (vgl. Festschrift, 0.J., 18)

Der Leitgedanke des Haus der Barmherzigkeit latdkjendermalfien: ,Jeder Mensch ist ein
Ebenbild Gottes, einzigartig und wertvoll — egd), &r gesund oder krank ist.“ (Festschrift, 0.A.,
19)

Das Haus der Barmherzigkeit sieht seine Aufgabend®s nicht mehr nur im ,warm-satt-sauber”
halten der Patienten, sondern vielmehr wird versutie Lebensqualitat der Bewohner zu sichern.
(vgl. ebd.., 20) ,Pflege, Medizin und Therapie b#&dagogik sind heute die Eckpfeiler in der
individuellen Betreuung, “ (ebd.) die Betreuung Vaamgehorigen und Ehrenamtlichen Mitarbeitern
umfasst ebenfalls einen wichtigen Punkt im HausB&@mherzigkeit. (vgl. ebd.)

Die Finanzierung ergibt sich aus einem Teil dek&mmens der Bewohner, welches bis zu einem
gewissen Grad ausgeschopft wird, und aus der Bifferdieses Betrages, welcher vom Fonds
Soziales Wien gezahlt wird. (vgl. ebd., 50)

7.2. Die Wachkomastation des Haus der Barmherzigkei

Die Wachkomastation, St.Jakob, des Haus der Bamigheit hat die Moglichkeit vierundzwanzig

Wachkomapatienten zu betreuen. Diplomiertes Pfleggemal, sowie Facharzte kimmern sich um
das Wohl der Bewohner. Au3erdem verfugt diese @tdiber verschiedene Therapieangebote, wie
zum Beispiel Physiotherapie, Ergotherapie, Logopabiusiktherapie und Pflegerische Angebote,

wie Bobath, Praaffolter, Facio-orale Therapie, Isthé&tik und Basale Stimulation. Die Zimmer
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ahneln kleiner Wohnungen, so besitzen die Raunditbik Garderoben, Badezimmer und eigene
Loggien, die mit Rollstihlen zuganglich sind. (vgKolbl-Catic u.a., 2007, 16-18) Die
Wachkomastation bietet ihren Bewohnern ein wiirdesdleben durch bestmégliche medizinische,

pflegerische und therapeutische Betreuung. (val.,el8)

8. Methode

8.1. Erklarung der Methode: Das Personliche Gesprdc

Um die Fragestellung dieser wissenschaftlichen iiiiantworten zu kénnen, werden Interviews
mit Angehdrigen von Wachkomapatienten und dem Keahkuspersonal gefuhrt, welche nach der
Methode von Langer ausgearbeitet werden. Laut Lrageet es bei dieser Methode ,(...) um die
Vielfalt von Handlungs-, Erlebens-, Geflhls- unds@fungsmadglichkeiten”, (2000, 15) sowie die
Lebenserfahrung unterschiedlicher Personen undt nioh die Erstellung von so genannten
Hypothesen, da diese bestimmte Nachteile wie zumpi ,(...) die Informationserhebung aus
unserem Weltbild (...)* (ebd., 17) aufweisen kdnné&iese Methode passt daher optimal zur
wissenschaftlichen Arbeit, da mittels Personlickesprachen die subjektiven Empfindungen der
Angehdrigen ausgearbeitet werden, um dadurch digestellung zu klaren. Im folgenden Kapitel

wird nun naher auf die verwendete Forschungsmetbodggangen.

.Eine gebrauchliche Methode in Psychologie, Sogmound Padagogik ist das Interview”, so
Langer. (ebd., 32) ,Die Basis fir die Methode dessBnlichen Gespréches bilden die Psychologie
von Carl Rogers und das Modell der Themenzentridrteeraktion von Ruth Cohn.” (ebd., 26) Um
einen Einblick in die genaue \Vorgehensweise derhbi# des Personlichen Gespraches zu
bekommen, méchte ich nun naher auf diese eingétieiGesprachsleiter kann es von Vorteil sein,
wenn man sich in die ,andere Seite", also in sei@@&sprachspartner hineinversetzt, um so seine
eigenen Grenzen zu erkennen, denn diese bestimitmeal® die Informationstiefe des Gespraches.

(vgl. ebd., 39) Der Raum in welchem das Gespraatifiset, sollte so gewahlt sein, dass man
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wahrend des Personlichen Gespraches nicht durah bder sonstige Ablenkungen unterbrochen
werden kann, auf3erdem muss vorab geklart werdedonbandaufnahmen gestattet sind. (vgl.
Langer, 2000, 41ff) Bevor das Gesprach stattfindetilart der Gespréachsleiter seinem
Gesprachspartner die eigenen Beweggrinde sowjgedsénliche Beziehung zum Thema und l&sst
seinem Partner Zeit zum Besinnen und zum Vergegeiged des Themas. (vgl. ebd., 45)
AulRRerdem wird klar gestellt, dass der Intervieveigeyzeit eine Pause verlangen, oder das Gespréach
beenden kann. (vgl. ebd) Wichtig beim Personliclé&esprach ist es, dem Gesprachspartner
Lverstehende Resonanz” zu vermitteln, ,d.h. eines®e in dem zu begleiten, was sie spricht, sich
innerlich daran zu beteiligen und dies au3erlichtbiar zu machen erfordert in starkem Mal3e, dass
wir uns nicht in dem verlieren, was wir mitgetdatkommen.“ (ebd., 46) Nebenthemen, die zuerst
vielleicht fir unsere Fragestellung nicht relevargcheinen, sind fir das Gesamtverstandnis des
Gespraches von grol3er Bedeutung. (vgl. ebd., 50) Gesprach hat in der Regel ein ,nattrliches”
Ende, wenn von beiden Seiten kein Anliegen mehnadigiert wird, etwas anzusprechen.” (ebd.,
51) Nach einem solchen Ende, wird der Gesprachsganbch einmal gebeten das Interview Revue
passieren zu lassen. (vgl. ebd.,52) Anschlie3endaanGesprach wird ein Verdichtungsprotokoll
erstellt, in dem das Gesagte geordnet und versfidiernd bearbeitet wird, die interviewte
Person wird vorgestellt, die Raumlichkeiten werdsschrieben und die Personengebundenen
Aussagen, sowie die Verallgemeinernden Aussageanmugngefasst. ( vgl. ebd., 58-64) Langer
erklart, dass es verschiedene Wissensformen, wseWsasen lber Personen gibt, welches sich
durch Messinstrumente wie Fragebdgen oder Testrawahen lasst und dann gébe es noch das
Wissen voneinander, welches nicht als richtig ddlch angesehen werden kann. (vgl. ebd., 15)
Langer beschreibt in seinem Werk ,Das Personlickesp&ch als Weg in der psychologischen
Forschung”“ die Personlichkeitspsychologie von ®agers. Aus diesem Grund moéchte ich einige
Punkte daraus zitieren. So schreibt Langer: ,Jested® hat sich in ihrer Entwicklung eine eigene
Welt an Wahrnehmungen, Erfahrungen, Bewertungegle@j Angsten, Beziehungen zu anderen
Personen aufgebaut.” (ebd., 19) ,Insofern ist je@esprach zu einem bestimmten Thema immer
neu, wenn wir mit einer anderen Person oder miseleen Person ein zweites Mal sprechen.”
(ebd.) Weiters schreibt Langer: ,Es ist wichtigwissen, dass es zu Lebensthemen so gut wie nie
ein fur alle Personen allgemein gultiges ,Wisseitt.§y (ebd.) ,Das Ziel dieser Art Wissenschatft ist
es, Lebenserfahrungen und innerseelische Vorgange Rersonen fir andere Personen
aufzubereiten.” (ebd., 20)
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8.2. Vorgehensweise/Auswertung

Die Padagogik beschaftigt sich mit der Kommunikagio und Kontaktaufnahme von
Wachkomapatienten, denn wie schon in Kapitel 5 lréslgen wurde, kommunizieren Menschen im
Wachkoma auf eine spezielle Art, welche sowohl teterstitzen- , als auch der Basalen
Kommunikation zugeordnet werden kann. Im Laufe deersonlichen Gesprache soll
herausgefunden werden, wie die Patienten kommuaizikbnnen und wie diese ihre Umwelt, aus
der Sicht der Angehérigen wahrnehmen. Weil Angegj@der Patienten Fortschritte am ehesten
bemerken, werden diese zur Fragestellung interyiewt deren subjektive Beobachtung, sowie
deren Gefluihle zu erfahren. Ein weiteres Anliegeniplomarbeit ist es, herauszufinden, wie es
Angehdrigen in dieser schwierigen Situation ergehdp sie Hilfeleistungen vom
Krankenhauspersonal, Therapeuten oder Sozialambeliekommen, oder sie diese belastende
Situation selbststdndig und alleine bewaltigen rmiiss Ich habe Angehdrige von
Wachkomapatienten, die sich zum Zeitpunkt meingaiddnarbeit in Obhut der Station ,Haus der
Barmherzigkeit“ befanden, interviewt und diese Gaéspe anschlieRend nach der Methode von
Langer ausgewertet. Die Kontaktaufnahme mit denelidggen gestaltete sich schwieriger, als zu
Beginn meiner Diplomarbeit angenommen. Da ich atn@en der Sensibilitat und Anonymitét
nicht personlich auf die Wachkomastation gehen t@mmd Angehdrige um ein Gesprach bitten,
Ubernahm dies die Stationsleiterin fir mich. Beneen Beratungsgesprach, welches die
Stationsleiterin monatlich mit den Bezugspersonen Flatienten fuhrt, stellte sie mein Thema,
sowie mein damit verbundenes Anliegen vor. Allegdin bekam ich daraufhin keine
Ruckmeldungen, weshalb ich auf eine andere Artuofite, in Kontakt mit den Angehdrigen zu
treten. Ich verfasste einen Brief, in dem ich nmitéeworum es mir in meinen Gesprachen geht, und
dass ich diese fur meine Diplomarbeit benétige, wm ein besseres Verstandnis von
Wachkomapatienten und das Verstehen der schwieBgeation der Angehérigen, zu vermitteln.
SchlieB3lich meldeten sich zwei Frauen bei mir, uich Sir ein Personliches Gesprach zur
Verfigung zu stellen. Eine der Damen, Frau K.,d& Ehefrau des sich seit einem Jahr im
Wachkoma befindlichen Patienten. Frau M., meineitav&esprachspartnerin, ist Tochter einer
Wachkomapatientin. Beide Gesprache verliefen setotienal und berthrten mich zutiefst, denn
obwohl sich die Familienmitglieder schon seit M@matm so genannten Wachkoma befinden, ist

die Situation fiir die Frauen nach wie vor enornasind. Uber ihre Lage zu sprechen war beiden
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Frauen wichtig, doch es fiel ihnen schwer, direkteriihre Angehdrigen zu reden, da die
Lebensveranderungen beiden Frauen doch sehr vielft Kabverlangte. Ich lie@ meine
Gesprachspartnerinnen ihre Geschichten erzahlesierghben mir nur so viel kund, wie sie auch
wirklich preisgeben wollten, und ich stoppte dass@éach, sobald ich merkte, dass sie Pausen
brauchten, weil ihnen das Gesprach an diesem Panktelastend wurde. Auf3erdem fihrte ich
Personliche Gesprache mit der Sozialarbeiterinjesder Stationsleiterin der Wachkomastation des
Haus der Barmherzigkeit, die mir ihre Aufgabenbarej sowie ihre persdnlichen Erfahrungen im
Umgang mit Wachkomapatienten schilderten. Die asprache waren flir meine Arbeit sehr
aufschlussreich und von grofR3er Bedeutung, da ichhddiese in Erfahrung bringen konnte, wie
wichtig Sozialer Kontakt fir Menschen im Wachkorsg wie multifunktionsfahig Angehorige sein
mussen und wie diese eine solche lebensverand8inddgion meistern. Ich bekam aufRerdem einen

Einblick in die Betreuung von Wachkomapatientenyisaderen Lebensgeschichte.

8.3. Gesprachspartnerinnen

Meine erste Gesprachspartnerin ist 60 Jahre aisi®@stin und Ehefrau eines 58 jahrigen Mannes,
der sich seit ziemlich genau einem Jahr im Wachkbefadet Ich habe in der Wachkomastation,
welche ihr Mann seit einem Monat bewohnt, wie scimorvorigen Kapitel erwéhnt, ein Schreiben
hinterlassen, auf dem mein Diplomarbeitsthema bredmén stand und ich meine Beweggrinde fur
diese Arbeit schilderte. Eine Woche nach Aushanddete sich Frau K. bei mir und wir
vereinbarten einen ersten Gesprachstermin. Zweas $pgter kam es zum Gesprach auf der Loggia
ihres Mannes, der zur Zeit des Gespraches in seiBeth schlief. Frau M., meine zweite
Gesprachspartnerin ist 36 Jahre alt und Tochteb8géahrigen Wachkomapatientin. Das Treffen
fand in der Aula des Krankenhauses statt, wo Fraudvl ihrer Tochter T. begleitet wurde, die ein
sehr inniges Verhaltnis zu ihrer Gro3mutter haftewar wahrend des Gespraches anwesend und
unterstitzte so ihre Mutter, welcher das Gespréambtienal sehr nahe ging. Zu Beginn meiner
Diplomarbeit traf ich Frau D., welche Sozialarbeitam geriatrischen Krankenhaus des Haus der
Barmherzigkeit ist, sie gab mir einige Tipps furingeArbeit und erklarte sich bereit, mir jederzeit

fur ein Personliches Gesprach zur Verfligung zuesteNun, fast ein Jahr nach unserem damaligen
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Gesprach, trafen wir einander erneut in ihrem Baro,wir uns auf einem Tisch gegenuber sal3en
und ich mein drittes Personliches Gesprach mit Eratiihrte. Mein viertes und letztes Gesprach
fuhrte ich mit Frau S., der Stationsleiterin dercWkeomastation. Bei meinen Recherchen und
Aktenauswertungen war mir Frau S. eine grol3e Hilie,erzahlte mir Besonderheiten zum Thema
Wachkoma, wie sie in der Literatur nur sehr spaedi bis gar nicht, nachzulesen waren. Aufgrund
dieser aufschlussreichen Gesprache, entschlossmich dazu, die Stationsleiterin um ein

Personliches Gespréach zu bitten, welches, wie digckbesprache davor, in ihrem Buro stattfinden

sollte.

8.4. Aktenanalyse

Ob sich Sozialer Kontakt positiv auf die Genesuag Blatienten auswirkt und wie viele Patienten
sich zum Zeitpunkt meiner Befragung auf der Wach&station befanden und aus welchen
Grinden, wurden anhand der Akten bearbeitet. MifeHiler Patientenakten des geriatrischen
Pflegekrankenhauses gelang ich an die fir mich twgeh Daten und konnte diese in anonymer

Absicht in Bezug auf meine Fragestellung auswerten.

9. Ergebnisse

9.1. Ergebnisse der Personlichen Gesprache

Im folgenden Kapitel wird nédher auf die einzelneard®nlichen Gespréache eingegangen. Die
Ergebnisse werden im Hinblick auf die Fragestelluig Sozialer Kontakt den Genesungsprozess
beeinflusst und ob Menschen im Wachkoma ihre Umwahrnehmen kdnnen, ausgearbeitet, und

pragnant zusammengefasst.
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9.1.1. Ergebnisse der Angehérigengesprache

Frau K., meine erste Gesprachspartnerin berichtete Gesprach von ihrer veranderten
Lebenssituation, weil sie durch den dramatischerfalynwelcher bei ihrem Ehemann das
Wachkoma ausléste, nun taglich ins Krankenhaug,fam ihren Mann zu besuchen und ihm in
dieser schwierigen Situation beizustehen. Sie waituationen konfrontiert, welche ihr Mut und
Kraft abverlangten. So sah sie noch niemals zuvioe dntensivstation und das &ulere
Erscheinungsbild ihres Mannes, welches sich duashwdlachkoma verénderte, sowie die besondere
Form der Kommunikation, belasteten die Ehefrau tzlish. Frau K. erwéhnte im Gesprach, dass
sie sich Therapie sowie Unterstitzung von Aul3ensefii@n wirde, sich jedoch in dieser flr sie
enorm belastenden Situation selbststandig orgaersimuss. Sozialer Kontakt war ebenfalls eine
wichtige Komponente fir die erste Gesprachspanneror allem Korperkontakt stellte eine
bedeutende Kommunikationsbasis dar, da sich ihmiahe seit der Stammhirnblutung Grol3teils
Uber Gesichtsausdruck und Kopfdrehbewegungen taittgbnnte. Frau K. erklarte, dass ihr Mann
durch nicken und seine Mimik Kontakt zur Umwelt melime, und er weiters das Geschehen um
sich herum beobachten wiirde. So schreibt Mall, segigon zuvor erwahnt: ,Entsprechend ihrer
ganzheitlichen Art spielen in primarer Kommunikatialle Moglichkeiten korperlichen Verhaltens
eine Rolle. Unvollstandig aufgezéahlt konnen das:s&timme (Art der Laute, Haufigkeit,
Lautstarke, Tonhohe); Blickkontakt (Haufigkeit, RauArt); Gesichtsausdruck, Koérperhaltung;
Entfernung zum anderen, Bewegung (Art, Tempo, Asting auf den anderen); Berlhrung
(aktiv/passiv; Haufigkeit, Druck, Abstimmung aufrdanderen); Muskelspannung; Hauttemperatur;
Hautfeuchtigkeit; Pulsschlag; Verdauung; psychosmtize Symptome — und so weiter.” (Mall,
1998, 39f) Durch das Zitat von Mall wird die Aussagon Frau K., dass ihr Mann durch seine
Mimik und Koérperhaltung kommunizieren kann, bestéabker Wachkoma-Angehdorige von Frau K.
kommt in den Genuss verschiedener Therapieangelvate, zum Beispiel, Physiotherapie,
Ergotherapie und Logopadie, welche sichtbare Haritse am Patienten bewirken, so Frau K. im
Personlichen Gesprach. Fiur die Ehefrau sind Faiteshwelche ihr Mann erzielt, ein grol3er
Hoffnungsschimmer, da sie ihren Ehemann gerne ausélpflegen wiirde. Doch bevor dieser nicht
selbststandig zu atmen beginnt, ist es fur die f/abheinmaoglich, ihn wieder zu sich nach Hause zu

holen.
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Gesprachssituation:

Meine erste Gesprachspartnerin ist 60 Jahre aisi®astin und Ehefrau eines 58 jahrigen Mannes
der sich seit fast genau einem Jahr im Wachkomiadwedf Ich habe in der Wachkomastation, in
welcher ihr Mann seit einem Monat stationiert ishea Zettel hinterlassen, auf dem mein
Diplomarbeitsthema beschrieben stand und ich meweeggrinde fur diese Arbeit erklarte. Eine
Woche nach Aushang meldete sich Frau K. bei mir wvid vereinbarten einen ersten
Gesprachstermin. Zwei Tage spater kam es zum Rietsg&m Gesprach am Balkon des Zimmers’

ihres Mannes.

Frau K. au3ert im Personlichen Gesprach den Wunach Therapieangeboten fir Angehorige von
Wachkomapatienten, da Familienmitglieder in der figie selbst belastenden und
lebensverandernden Situation haufig auf sich aleestellt sind. ,...Therapeutinnen sind nicht
angesagt, die werden auch nicht angeboten...skajcd wiirde mir das eigentlich winschen, ja, es
ware vielleicht manchmal ganz gut. Aber ich habm Zaliick Menschen mit denen ich sprechen
kann.”“ Diese Menschen sind fur Frau K. vorwiegemduRde, aber auch andere Angehdrige von
Wachkomapatienten, welche ein &hnliches Schicksthen mussten. Arzte reagieren sehr
unterschiedlich auf Frau K. und ihren schwerst haditen Mann, so gibt es einige hilfsbereite
Arzte, aber auch jene, welche sie entmutigen ume Hoffnungen vernichten, indem sie sich
abfallig Gber die Lebensqualitat inres Mannes aul3ermanche sind sehr kommunikativ und sind
sehr nett, es gibt aber auch welche die ganz bseital und einem erklaren, dass es eigentlich
gescheiter ware, wenn der Patient verstirbe, daegiauch... Ja, und dann keine Hilfe kriegen, das
sind die Situationen auch.” Der Ehemann von Frauwe&lcher sich bereits seit einem Jahr im
Wachkoma befindet, zeigt durch seine Gestik und iklialass er seine Umwelt wahrnehmen kann.
Frau K. schildert ihre Eindriicke und Erlebnissegéoldermal3en: ,...wenn er munter ist tut er das
schon, dass er erkennt und das er reagiert, kiglin..nzum Beispiel das er lachelt, und das er
versucht zu lacheln... Ja, wenn er ganz gut dedufickt er mit dem Kopf oder schittelt den Kopf.
Also es kommt halt ganz drauf an, wie es ihm sejiedtt... Also wenn er halt irgendwie krankelt, so
wie jetzt, nicht, reagiert er auf gar nichts, waileinfach zu schwach und zu mude ist... Aber wenn
es ihm gut geht, versucht er schon zu kommunizienderr K. zeigt seinen Unmut indem er
Befehle nicht ausiibt beziehungsweise lachelt empveg etwas als sehr angenehm empfindet. ,....sie

sind ja darauf angewiesen, dass Andere in Kontatéern und versuchen zu verstehen, was er
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mochte und was er nicht méchte. Also zum Beispigm Pflege mag er von manchen Personen
nicht, das zeigt er, dass er die Fiul3e zu machtnwoid aufmacht. Oder den Mund, Mundpflege,
genauso, nicht, wenn er nicht mag, halt er den Mundda bekommt man ihn nicht auseinander,
nur durch Gutes Zureden macht er dann halt, waslerDaran merkt man, dass er schon versteht,
und sozusagen versucht auszudricken, was er magvasder nicht mag... Oder Baden zum
Beispiel, in der Badewanne, da, wie ein Baby hadihn das ins warme Wasser kommt, da fangt es
ja auch zum Strahlen an und da sieht man, dasstesvehl fiihlt, und genauso ist es da, dass er
solche Sachen mag.” Bei Mall findet man diese Wehnmung ebenfalls vor: Mall zitiert in seinem
Artikel (Boenisch; Bunk, 2003, 74) Prekop, (199Q) @velcher der Auffassung ist, das Menschen
mit schwersten Beeintrachtigungen ihre Winschehduaute, Worte, Gesten und Korpersprache
kundtun. Frau K. ist der Uberzeugung, dass ihr Msgine Umwelt wahrnehmen kann, und dass
Sozialer Kontakt eine groRe und bedeutende RoHeahit, und seine Lebensqualitat, spielt. ,Ja
sicher kriegt er die Stimmung mit, wenn ich depirebf gebe ich das ja sozusagen auch irgendwie
weiter, nicht, und das glaube ich schon, dass diefiten das mitbekommen... Naja, ich glaube
durch Hautkontakt und durch streicheln und so wéitegt er ja alles mit, er hort ja auch und sieht
ja auch. Man weil3 ja blof3 nicht, weil er sich eln&ht ausdriicken kann, weil3 man ja nicht wie
viel er mitbekommt oder wie er das empfindet... 8&sschaftlich weil3 man es nicht... also das
glaube ich schon, dass solche Patienten genausak{dmauchen und Streicheleinheiten brauchen,
wie jeder Andere... Das stimmt ihn positiv, wennitea gefallt, lachelt er, also daran merkt man,
dass ihn das positiv stimmt...” Mall schreibt zumheimna Kommunikation folgendes:
~-Kommunikation soll hier mit Absicht in einem sebreiten Sinn verstanden werden, namlich als
jede wechselseitige Anpassung an einen andererEimfldssnahme auf ihn. In dieser Sicht wird
die Unmadglichkeit klar, nicht zu kommunizieren, desuch Nichtstun vermag sehr wohl andere zu
beeinflussen bzw. kann eine Form der Anpassungndara sein.” (Mall, 1998, 30f) Im Zuge des
Personlichen Gespréaches wurde deutlich, dass Fraudf Mann nach Hause holen wirde, um ihn
selbst zu pflegen, wenn dies aus medizinischert Sinbedenklich wére. ,Ja, es ist wieder eine
Chance, denn je nachdem wie weit er halt kommtnkaan ja in Erwédgung ziehen, dass er ja
vielleicht wieder nach Hause kommt... Aber es nhasentsprechend viel da sein, nicht... Weil so
ist es schwierig... Wenn es sich verbessern wigtdes er auch keinen Sauerstoff und nichts mehr

braucht, dann wird es natirlich einfacher.... Alverden wir sehen, vielleicht gelingt es...”
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Frau M, ebenfalls Angehoérige einer Wachkomapatignieelche ich als Zweite zu ihrer Situation
befragte, empfand den Unfall ihrer Mutter, welchdais Wachkoma ausloste, als schweren
Schicksalsschlag, da dieser das Leben der ges&aisitie verdnderte. Frau M. ist seit dem Unfall
sehr um das Wohl der Familie besorgt, sogar aegstihre Schwester, welche eine enge Bindung
zur Mutter hatte, erlitt durch die Belastungen,chel durch den Pflegefall in der Familie ausgeldst
wurden, ein Burn-Out-Syndrom. Im zweiten Angehdnigesprach wurde das veranderte
Erscheinungsbild der Mutter ebenfalls als enormasiehd empfunden. Wie auch im ersten
Personlichen Gesprach mit Frau K., ist auch Fraudst. Uberzeugung, dass die Mutter ihre
Umwelt wahrnimmt, obwohl Frau M. der Auffassung ass diese nicht differenzieren, oder ihre
AulRenwelt erkennen kénne. Unterstitzung bekommi FMtavon ihrer Familie. Frau M. erklarte
im Gesprach, dass ihre Mutter durch seufzen, gghoaer Drehbewegungen des Kopfes Kontakt
zu ihrer Umwelt aufnehmen konnte. Eine wichtige gage, welche in dem Personlichen Gesprach
mit Frau M. getroffen wurde, ist jene, dass Angef®non Wachkomapatienten oftmals keine
Unterstlitzung von Auf3en annehmen mdchten, da dede dir das eigene Familienmitglied
verantwortlich fihlen. Es stellte sich heraus, dadi® Wachkomapatientin mit einem
Krankenhauskeim infiziert wurde, und sich somit Erage, ob man sie zu Hause pflegt oder sie in

einem Pflegeheim unterbringt, nicht stellte, dadreV/irus hochst infektios ist.

Gespréachssituation

Meine zweite Gesprachspartnerin ist 35 Jahre atTochter der 58 jahrigen Wachkomapatientin.
Das Treffen fand in der Aula des Krankenhauses, statFrau M. ihre Tochter T. mitnahm, die ein
sehr inniges Verhaltnis zu ihrer Gro3mutter haftewar wahrend des Gespraches anwesend und
unterstitzte ihre Mutter dabei.

Im Personlichen Gespréch wird deutlich, dass Fraurkl das Leben ihrer Mutter kAmpfen musste
und sich auf die Hilfeleistungen des Staates niehliassen konnte. Frau M., wie auch meine erste
Gespréachspartnerin Frau K., ist wahrend dieser nenbelastenden Situation auf sich alleine
gestellt. ,Weil die Unterstitzung von Seiten degaBts oder von irgendwelchen Organisationen,
die gibt es nicht, nur wenn man sich selbst dardmrkert, beziehungsweise wenn man schreit
,Hallo Stopp, ich brauche Hilfe!” ... Aber oft ishan auch aber viel zu stolz, das zu tun, weil man
denkt sich, ich brauche niemanden anderen, daseiste Mutter, das ist meine Aufgabe, oder man
hort es sogar von anderen Verwandten, ja wir kordeene Mama nicht besuchen, du bist ja die
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Tochter, das ist deine Aufgabe.” Beobachtungen M@u M. zu Folge, hat ihre Mutter seit dem
Unfall, welcher zum Wachkoma fiihrte, immer wiedsagiert, in verschiedenster Art und Weise, so
schildert sie ihre Erlebnisse wie folgt: ,Ja, alw diesem Zeitpunkt, also ab dem 18. September
war die Mama im Koma. Sie hat zwar teilweise redgeber in wieweit sie das zuordnen kann,
also es ist sehr viel Interpretationssache natudiach drinnen.” Die Empfindungen von Frau M.
und ihrer Schwester sind sehr verschieden, trotzsiaeoch beide der Ansicht, dass ihre Mutter die
Umwelt in gewisser Weise wahrnehmen kann. ,Ahm,habe eine ganz eine andere Empfindung
wie meine Schwester, ahm, ich bin Uberzeugt dagass die Mama uns wahrnimmt..., es geht nur
durch die Mimik, oder sie dreht den Kopf in die Rieng von wo ein Gerausch herkommt... Aber
ob sie wirklich differenzieren kann, wer wir sindass glaube ich nicht, also ich nicht, meine
Schwester ist Uberzeugt davon.” Frau M. versuctd Mutter immer wieder ein wenig zu reizen
um ihr Reaktionen zu entlocken. ,Ja, was soll ithdrzéhlen, dann erzahle ich ihr, ja die T. hat
einen Freund und wie ich ihr das erzahlt habe,Tdieat einen Freund, hat sie den Kopf auf die
andere Seite gedreht, so wie ein trotziges Kind, ggh hor auf, jetzt erzahl mir nichts. Und das
gibt mir dann wieder Berge, und dann denke ich akay und was erzahle ich ihr jetzt. Und dann
versuche ich sie natirlich auch zu reizen, so wime die Schwestern gesagt haben, Mutti versuch
mich zu fixieren, oder wenn du mich hdorst, blinzkeeimal, oder nur einmal blinzeln, oder dreh den
Kopf auf die Seite, Mama dreh dich zu mir her, vemdie Stimme kommt, oder ich klatsche, oder
sonst irgendwelche Sachen. Ja und manchmal kommtwad manchmal kommt nichts, aber es ist
nicht so, dass ich sagen wirde, es ist bewusse‘iiWachkoma befindliche Mutter kann durch
Laute, wie zum Beispiel Seufzen, kommunizierene,8éhnt, oder macht so: ,Hmm®*, also so
zufrieden und so, wenn man so zufrieden ist, atseirs Seufzer, aber das war es, aber sie hat noch
keinen Ton von sich gegeben und sie hat sich aigttt bewegt...” Es wird ersichtlich, dass Frau
M.’s Mutter, welche sich im Wachkoma befindet, ginider zuvor in Kapitel 5 beschriebenen
Kommunikationsformen laut einer Studie von Boenisamd Bunk, (2003, 23) benutzt. Sie
kommuniziert zum Beispiel anhand ihrer Mimik, sigelit den Kopf in Richtung der
Gerauschquelle oder lautiert. Aber auch Herr Kwesidet einige der Kommunikationsarten, so
aulert er sich, nach Ansicht seiner Ehefrau, miteiner Mimik, durch unartikulierte Laute und

Kopfdrehbewegungen.
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9.1.2. Ergebnis des Sozialarbeiterinnengesprachs

Das Gesprach mit der Sozialarbeiterin des Hau8denherzigkeit ergab, dass Sozialarbeiterinnen
in einem geriatrischen Pflegekrankenhaus nichffinusozial-rechtliche Angelegenheiten zustandig

sind, sondern auch Gesprachspartnerinnen fur Amggehond sonstige Bezugspersonen sind.

Ein weiterer Arbeitsbereich flur Sozialarbeiter @&r des Entlassungsmanagement, obwohl laut
Angaben von Frau D. seit ihrem Dienstantritt keatiéht entlassen werden konnte, da dies aus
gesundheitlichen Grinden nicht moglich war.

Aus dem Gesprach mit der Sozialarbeiterin ging derdass vor allem diejenigen, die den
Wachkomapatienten besuchen und sich um ihn kiimnurterstitzung und Hilfeleistung, nicht
nur in finanzieller und beratender Hinsicht, somdbauptsachlich psychischer Natur, bendtigen.
Die Sozialarbeiterin stellt eine GesprachspartnatiRerhalb des Stationsalltags dar, welche einen
anderen Blickwinkel mit einbringen kann. Doch a®irialarbeiter kdnnen in ihrem Beruf an die
eigenen Grenzen gelangen und missen versuchee, diesiberwinden. AuRerdem erfuhr man
durch dieses Gesprach, dass Ehrenamtliche Mitarbetinen wesentlichen Beitrag zur
Verbesserung des Lebensstandards eines Wachkoerdpatleisten. Diese Mitarbeiter werden von
Sozialarbeitern eingestellt und kimmern sich vianalum das Wohl der Patienten, die sonst keine
Besuche erhalten wirden. Eine weitere wichtige Agesfir meine Arbeit war die des Sozialen
Kontakts, so stellte Frau D. im Gesprach fest, dasgaler Kontakt fur Wachkomapatienten von
groBer Bedeutung sei, da diese Menschen vorwiegkadnonverbale Kommunikation zur
Verfigung haben und sich sozusagen mittels Gefildestandlich machen. Der Soziale Kontakt ist
aulBerdem so wichtig, weil Wachkomapatienten zurnaldren Genesung, Reizangebote
unterschiedlichster Art, sei es nun optischer adteistischer Natur, benétigen. Im Gesprach mit der
Sozialarbeiterin wurde darauf hingewiesen, dasshWamapatienten in der Offentlichkeit eine

Seltenheit beziehungsweise eine Minderheit daestell

Gespréachssituation
Zu Beginn meiner Diplomarbeit traf ich mich mit Br®., der Sozialarbeiterin im geriatrischen
Krankenhaus des Haus der Barmherzigkeit. Sie galeimpe Tipps fir meine Arbeit und erklarte

sich bereit, mir fir ein Persodnliches Gesprach\arnfligung zu stehen. Nun, fast ein Jahr nach
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unserem damaligen Gesprach kontaktierte ich FraunD.vereinbarte einen Gesprachstermin. Wir
trafen einander in ihrem Blro wo wir uns auf ein&minen Tisch gegenuber saf3en und das
Personliche Gesprach fihrten. Das dritte Pers@ligbsprach wurde ebenfalls in Hinblick auf die
Forschungsfrage ausgearbeitet. Frau D. erzahlteeir@m jungen Mann, der eine Ehrenamtliche
Mitarbeiterin zugeteilt bekam, weil er sehr stankf &rauen reagierte. ,Ilch habe jetzt so in
Erinnerung, die Begegnung mit einem jungen, naifg, mit einem jingeren Herren, der auf der
Wachkomastation lebt, der jetzt neu eine Ehrenah@lMitarbeiterin zugeteilt kriegt hat, der wenig
Besuch hat, bis gar nicht glaube ich. Und die igtd®m einmal zu mir gekommen auf Besuch und
er hat total reagiert auf mich, also er hat micgestrahlt... Und die Ehrenamtliche Mitarbeiterin ha
gesagt, er reagiert so positiv auf neue Frauen. dasl weil3 man ein bisschen aus seiner
Lebensgeschichte, also auf Mé&nner Uberhaupt ni@t,” Aus dem Gesprach mit der
Sozialarbeiterin geht hervor, dass auch Frau DAdseicht ist, dass Menschen im Wachkoma ihre
Umwelt wahrnehmen kdénnen, so berichtet sie folgengk, also zum Beispiel von dem Ehepaar,
von dem ich da am Anfang gesprochen habe, da st &t der Mann mitgekommen zu den
Gesprachen und das war fur mich extrem berihreddsaimir sehr nahe gegangen, zu erleben, wie
das Ehepaar miteinander tut, wie die fireinandesinid, wie die Frau irgendwie das geschafft hat,
sich da auf die veréanderte Lebenssituation so stalten, aber auch so ein Stlick Betroffenheit, wie
kann das uUberhaupt gehen, ja, wie kann man densawiner veranderten Situation wirklich fertig
werden. Ja, also das war fur mich so erlebbar, dissich, das das nachvollziehbar, also das das
spurbar war, sozusagen die, die AufmerksamkeitdiedReaktion die der Mann gezeigt hat, wenn
einfach seine Frau spricht, oder wie die Frau ibrgestellt hat. Also so wo ich mir gedacht habe,
ja, der reagiert voll auf sie, die ist vertraute @timme, die, ja es war trotzdem irgendwie so eine
Beziehungsebene wahrzunehmen zwischen den beaenAjso ich habe zum Beispiel da einen
Unterschied feststellen kénnen, in der Reaktiorer aal der, im Umgang so, wie reagiert er auf die
Frau und wie reagiert er auf den Sohn, ja... Das filamich irgendwie ganz spannend, das so
miterleben zu kdénnen ganz einfach.” Frau D. ist Aeffassung, dass Sozialer Kontakt fir
Wachkomapatienten von grof3er Bedeutung ist. ,3a,iah finde das auf jeden Fall. Also ich erlebe
das da so und ich bin von dem uberzeugt, &hm, wlasnVienschen sind, die halt fur die Person
positiv sind, also jetzt das da eine Sympathie,aleo das reduziert sich ja irgendwie sehr aud ein
Gefluhlsmalige, nonverbale Ebene, ja. Und geradgladdoe ich, ist das viel wesentlicher so wie
spirt man sich und wie geht das Uber die Chemiessgen. Und ich glaube, dass das schon in den
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meisten Fallen sehr positiv ist, wenn Sozialkorgakd sind, weil das ja auch ganz wesentlich ist,
dass sozusagen immer wieder Reizangebote gemaxdenweganz unterschiedlich jetzt.”

9.1.3. Ergebnis des Stationsleiterinnengesprachs

Durch das Gesprach mit Frau S. ergab sich eine 8ietweise von Wachkomapatienten, so erfuhr
man, dass Wachkomapatienten, bei welchen Ressouorbanden sind, vom Sozialem Kontakt
profitieren, wohin gegen Patienten, bei denen ddaiBschadigung bereits weit fortgeschritten ist,
trotz Angehoérigenbesuche meist keine Fortschritiéeken kdnnen. Die Stationsleiterin wies im
Zuge des Gespréaches auf eine Untersuchung eingjegnien hin, bei welcher Herz-, Puls- und
Atemfrequenz der Wachkomabewohner beim Besuch Amgehodrigen gemessen wurde und ein
deutlicher Anstieg aller Frequenzen zu erkennen . wBiese Messung zeigte, dass
Wachkomapatienten ihre Angehérigen wahrnahmengdatigs war nicht klar, wodurch sie diese
erkannten. Frau S. beschrieb ihre Wachkomastat®hamgzeittherapieeinrichtung, welche meist
die letzte Wohnmoglichkeit fur ihre Wachkomabewahdarstellt. So leben die Bewohner im
Durchschnitt vier bis funf Jahre auf der Statiombei die Stationsleiterin einen besonderen Fall
nannte, wo der Wachkomapatient bereits seit 30edatlie Station bewohnt. Meistens, so erzahlte
Frau S. sterben Wachkomapatienten an Komplikatiomge zum Beispiel Sepsis oder
Aspirationspneumonie. Angehdrige sollten in dene@dl und Therapiealltag miteinbezogen
werden, da sie laut Angaben der Stationsleiteen\@irbindung zur Aul3enwelt darstellen und den
Bewohnern helfen, Verbesserungen zu erzielen. mn2@eJahren Berufserfahrung hatte Frau S. erst
ein Mal eine Entlassung einer Frau miterlebt, déviamn sie zu Hause pflegen wollte, doch nach
eineinhalb Jahren musste er seine Frau wieder iauStation zurtickbringen, da er sich mit der
Aufgabe Uberfordert sah. Das Gesprach zeigte aafderdass Angehdrige, aber auch Mitarbeiter,
welche sich um Wachkomapatienten kiimmern, haufigsseausbrennen und psychologische
Beratung oder Betreuung in Anspruch nehmen misserinem ,Burn-Out” entgegen zu wirken.
Angehdrige befinden sich in einer schwierigen Situa denn bis zu dem Ereignis, welches das
Wachkoma auslOste, lebten sie ein ganz ,normalebth, und plotzlich, so Frau S. haben sie einen
Pflegefall in der Familie, um den sie sich kimmarassen und nach dem sie nun ihr gesamtes

Leben ausrichten missen. Die Stationsleiterin bedzlaulRerdem, wie ihre Wachkomabewohner
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von sich aus Kontakt aufnehmen kénnen. Wachkomegat in niedrigeren Remissionsstufen
versuchen zum Beispiel Blickkontakt zu halten, oki@mnen einem bereits mit den Augen folgen.
Patienten in hoheren Remissionsstufen hingegerelidader konnen durch Kopfnicken einfache
Fragen beantworten. Das Gesprach gab aulRerdem hussc Uber die Tatigkeit einer

Stationsleiterin. So erfuhr man, dass die Aufgakegibhe von der Betreuung der Angehérigen und
Mitarbeiter bis hin zur Konzeptausarbeitung reichiBarch das Personliche Gesprach mit Frau S.
konnte ein Einblick in das Leben von Wachkomap&tiensowie der Personen, welche sich um

Menschen im Wachkoma kiimmern, gegeben werden.

Gespréachssituation

Frau S., die Stationsleiterin der Wachkomastatiowelche ich im Zuge meiner
Angehdrigengesprache und der Aktenauswertung méhmmésuchte, stand mir immer fur Fragen
und Anliegen zur Verfigung. Zu Beginn meiner Dipbbeit waren nur Angehdrigengespréache,
sowie ein Gesprach mit der Sozialarbeiterin gepldmt Zuge der Datenerhebung hatte ich
allerdings mehrfach Kontakt mit Frau S., die mifohmationen tUber Wachkomapatienten geben
konnte, welche ich in keiner Literatur wieder fafdau S. sollte dieselbe Frage wie Frau D. gestellt
bekommen, doch da ihr der Schlussteil der Fragestelzu intim war, einigten wir uns, dass ich
meine Fragestellung kirzen werde um weder den Airggdn, noch den Wachkomapatienten zu
nahe zu treten. Das Personliche Gesprach versablohus eine Woche und fand schlief3lich im
Biro von Frau S. Statt. Ein wichtiges Kriterium,chadem die Personlichen Gesprache
ausgearbeitet wurden, war das Entlassungswesea.raigh auch im Gesprach mit Frau S. eine
wichtige Rolle ein. Wahrend ihrer gesamten Anstgjluals Stationsleiterin, gab es erst eine
Entlassung einer Wachkomapatientin, die allerdinggch Kkurzer Zeit wieder stationar
aufgenommen wurde. ... was weiter, ab der 5/6 Reiomsstufe. Es ist so gedacht worden, oder
definiert worden nach Gerstenbrand, das eigendielY. Remissionsstufe, da konnten die Patienten
auch schon zu Hause leben, natirlich mit Unternstigfz und mit Pflegekraften, nicht
vierundzwanzig Stunden, aber wenn die Angehoriggte Der Pflege Ubernehmen kénnten. Es ist
aber in meinen fiinfzehn Jahren Erfahrung, dienclidaus der Barmherzigkeit mit den Bewohnern
habe, noch nie gewesen, dass sich die Angehoér@féin entschieden haben, zu Hause so jemanden
zu pflegen. Sie sehen das als sehr anstrengenduashdwenn sie es probiert haben, dann haben sie

nach hdchstens einem, eineinhalb Jahren aufgehdrivieder haben wir die Bewohner stationar
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aufgenommen.” Fur Frau S. spielt Sozialer Kontakirzeine grofR3e Rolle fur den Patienten, da der
Angehdrige die AuRRenwelt widerspiegelt, allerdingg Frau S. der Ansicht, dass der
Genesungsprozess ebenso stark mit dem Ausmald deschiidigung korreliert. ,Und das ist
deswegen auch sehr schwierig, und es ist abersamjatas wir sehr wohl beobachtet haben, dass es
eine grol3e Rolle gespielt hat, und das der Bewotiakauf reagiert hat, wenn die Angehdrigen da
waren, und das das geholfen hat und wir haben abeh Erfahrungen gemacht, dass die
Angehdrigen jeden Tag gekommen sind, und trotzdemekVeranderungen bei den Bewohnern
maoglich waren. Weil anscheinend die Gehirnschadjgem weit fortgeschritten war, dass es nicht
mehr mdglich war... Es hangt doch sehr von dendresen der Bewohner ab.” Frau S. schildert in
ihrem Gesprach die unterschiedlichen und zugleetobderen Arten der Kontaktaufnahme von
Menschen im Wachkoma. ,Vor allem fangt das eigehtlmit Blickkontakt an, das er seinen
Blickkontakt halten kann, wenn er einen mit den @&udolgt... In den héheren Remissionsstufen
auch ein lacheln, beziehungsweise ein Aufbau demmdonikation, wenn ein Bewohner schon
durch Kopfnicken zum Beispiel auf Fragen, einfaEhegen beantworten kann, dann ist es eben so,
ab diesem Zeitpunkt braucht er mehr, er muss gefowderden.” Frau S. erzahlt von einer Studie,
in welcher Herzfrequenz, Atmung und Puls durch gpezielles Gerat immer dann gemessen
wurden, wenn Sozialer Kontakt stattfand. ,Ja, banm dngehdrigen, da glaube ich, da habe ich
einmal etwas gelesen... es gab da so ein Messgeréan eben die vegetativen Zeichen gemessen
hat, Atmung, Puls und Herzfrequenz, in dem Falhnvdie Angehorigen gekommen sind. Ich weil3,
dass so Messungen, das habe ich einmal geseheaclgjarorden sind, und zwar um festzustellen,
ob die Bewohner das wahrnehmen. Das Gerat ist egiggewesen und dann haben wir deutlich
sehen konnen, dass wenn der Angehoérige gekommandstien Bewohner angesprochen hat, dass
eben Herzfrequenz und Atmung meistens gestiegeulast heil3t sie haben entweder die Stimme
oder die Beruihrung, oder irgendwas, aber da weifs meht genau was, wahrgenommen... Wir
haben schon gesehen, dass da Herzfrequenz und dmitner war, aber wir haben das auch nicht
so genau unterscheiden kénnen, Pflege oder .. wahitend der Pflege war das auch, das heil3t, das
war auch zu kurze Zeit. Da haben wir vielleicht eim Mal den Angehdrigen gehabt und sonst
Pflegehandlungen und da ist auch Herzfrequenz wmiiAg gestiegen. Und das ist dann schwer zu
sagen, ob wirklich, ist das die Reaktion auf deg&drigen. Dann muss man das sicher viel langer

ausprobieren.”
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Das nachste Kapitel gibt Aufschluss Uber die Ergetender Patientenakten, wodurch ein praziseres
Bild von Menschen im Wachkoma entsteht.

9.2. Ergebnisse der Aktenauswertung

Aus den Akten ging hervor, dass von insgesamt ddzwanzig Patienten und Patientinnen
zwanzig regelmaRig Besuch von Angehoérigen oder rfelen bekommen. Nur drei Patienten und
Patientinnen wirden selten bis gar keinen Besukbrbmen, gabe es nicht die Méglichkeit eines
Ehrenamtlichen Mitarbeiters, der diese besuchtt lBangaben der Leiterin der Wachkomastation
hat Sozialer Kontakt zwar Einfluss auf die Genesteg Patienten, allerdings hangt dies auch stark
von der Beeintrachtigung beziehungsweise der sader Hirnschadigung ab. So kann man sagen,
dass Menschen die sich im Wachkoma befinden, berdaeoch Ressourcen vorhanden sind, von
den Besuchen ihrer Angehorigen profitieren, wohgege Wachkomapatienten mit schweren
Beeintrachtigungen trotz Angehdrigenbesuche wengy dar keine ersichtlichen Fortschritte
machen. Die Remissionsstufen nach Gerstenbranenlassh in der Realitat nicht exakt einteilen,
da einige Patienten motorisch weiter entwickeltisiss dies kognitiv der Fall ist. So belauft sich
die Einteilung der Remissionsstadien meist Ubern Btafen. In den ersten drei Remissionsstufen
befinden sich sechzehn Personen und weitere furdem letzten vier Remissionsphasen. Eine
Patientin befindet sich laut Angaben der Leiteran Wachkomastation in Phase 4, wenn man die
kognitive Entwicklung betrachtet, und in Phase aswlie motorischen Fahigkeiten dieser Patientin
betreffen. Eine andere Patientin ist nicht in eiRbBase einzuordnen, da diese an einer
Lateralsklerose leidet. Bei dieser Krankheit wiid Muskulatur schwécher, sodass die Patientin
sogar beatmet werden muss, obwohl sie kognitiviespaychisch nicht beeintrachtigt ist.

Unter den Wachkomapatienten befinden sich Menselsnunterschiedlichsten Berufsfeldern, so
befinden sich sechs Angestellte, eine HausfrauDaektor einer Firma, eine Putzfrau, ein Portier,
ein Stellvertreter, zwei Arbeitslose, ein Beam#ne Laborantin, ein EDV — Techniker, zwei
Blroangestellte, ein Landwirt, ein Versicherungteter, ein Verkaufer, und eine Lehrerin unter
den Wachkomapatienten. Bei der Dateneinsicht w&enmbar, dass die Anzahl des nicht

traumatisch bedingten Wachkomas wesentlich hohgr als die des traumatisch bedingten
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Wachkomas. (04:19) Die meisten Patienten, namligkbzehn Manner und Frauen, der
Wachkomastation sind weit Uber 50 Jahre alt. Digath der Manner und Frauen ist auf dieser
Station nahezu ausgeglichen, so befinden sich etirdér Forschung zehn mannliche und dreizehn

weibliche Patienten auf der Wachkomastation.

10. Diskussion der Ergebnisse vor dem Hintergrund & Literatur

Im Zuge der Aktenauswertung und der Personlichespfaehe konnten Zitate, wie sie in der
vorangegangenen Literaturrecherche aufgezeigt wurdestatigt werden. So stellte sich heraus,
dass von dreiundzwanzig Wachkomabewohner der Wach&mtion Seebdckgasse, neunzehn
Patienten ein nicht traumatisch bedingtes und ner ¥atienten ein traumatisch bedingtes
Wachkoma erlitten haben, sodass die Aussage: Ddd tiaumatisch bedingte Wachkoma ist
haufiger Ursache als ein traumatisch bedingtes Wanh, das Verhaltnis liegt bei 20:80, von
Steinbach und Donis (vgl. 2004, 10) belegt werdannk Grinde fiir das geringer ausfallende
traumatisch bedingte Wachkoma, sind die verbess&teherheitsmalinahmen im Stral3enverkehr,
sowie zunehmende intensivmedizinische Mal3Bhahmegh. $teinbach, Donis, 2004, 10.) AulRerdem
konnte festgestellt werden, dass Menschen, weldte is einem nicht traumatisch bedingten
Wachkoma befinden, haufig vor dem Unfall an unteiestlichen organischen Krankheiten litten,
welche schlie3lich zum Wachkoma fuhrten. Die foligeussage von Donis und Steinbach kann
also ebenfalls auf die Bewohner der Wachkomastailmertragen werden. Grinde fir das nicht
traumatisch bedingte Wachkoma sind haufig Herzs{aefstillstand, Lungenerkrankungen,
Hirnblutungen, ausgedehnte ischamische Schlaganfditntumore und bei Kindern vor allem ein

beinahe eingetretener Ertrinkungstod. (vgl. Steshb®onis, 2004, 9)

Ein weiterer Punkt, welcher durch die Ausarbeitaley Akten transparent wurde, ist jener, der
besagt, dass es beim so genannten Wachkoma kestieioéen Risikogruppen gibt, wie dies auch
Plenter (2001, 15) erkannte. Unter den Wachkomepiain waren nahezu gleich viele Manner, wie
Frauen. Die zur Zeit der wissenschaftlichen Arlaeit der Wachkomastation wohnenden Personen
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waren vor ihrem Unfall, welcher das Wachkoma aus|ds den unterschiedlichsten Berufsfeldern
tatig und in allen Altersgruppen vorfindbar. Demgsdte Patient der Wachkomastation in der
Seeboéckgasse ist neunzehn Jahre alt und die aMstekomapatientin ist bereits 79 Jahre alt.
Aulerdem wird durch die durchgefiihrten Personlicligesprache die Aussage von Zieger:
»-Rehabilitation ist nur mittels Teamarbeit realibiar”, (Zieger, 2002, 409) bestarkt, sei es die
Zusammenarbeit des interdisziplinaren Teams im kaahaus oder die Teamarbeit zwischen
Angehdrigen und Krankenhauspersonal, welches sodiehinterviewten Angehérigen, wie auch

die Sozialarbeiterin sehr schatzten.

Die Finanzierung einer Langzeittherapieeinrichtumgss vom Patienten selbst geleistet werden,
weshalb sich ein Grol3teil der Menschen im Wachkeman solchen Aufenthalt nicht leisten kann.

(vgl. Donis; Steinbach, 2004, 37) Zieger sah dabebhevon Wachkomapatienten und deren
Familien, aus rechtlich-6konomischer Sicht, ebésfdlirch mangelnde spezielle Pflegeplatze und
zergliederter Finanzierung, bedroht. (vgl. 2009aD&s Gesprach mit Frau M. zeigte deutlich, dass
Angehdrige grol3e finanzielle Sorgen haben. Um didsssage Gewicht zu verleihen, wird Frau

M. zitiert: ,.... und somit es war eh kein Geld znldn aber trotzdem sind natirlich Summen auf uns
~eingebrasselt®, wo es dann nicht nur dich als Aviiggger damit beschaftigen musst, das du quasi
einen schwerst behinderten Angehdrigen oder Matieeim hast, oder halt, du weil3t ja nicht, was
auf einen zu kommt und auf der anderen Seite hasthtige Existenzéngste, weil du nicht weil3t

was kommt jetzt noch auf mich zu, weil diese Sitran die hat man ja nicht jeden Tag, nicht.”

.Menschen im Wachkoma unterscheiden sich grundsktzlion Menschen, die z.B. seit friher
Kindheit mit schwerer geistiger Behinderung aufgetgzn sind. Sie haben eine Biographie, die oft
weitgehend ,normal“ verlaufen ist und dann mit dechadigenden Ereignis einen einschneidenden
Bruch erlebt hat. Dennoch ist ihre Vergangenheittesein ,da“ und wirkt in die Gegenwart im
Wachkoma hinein. Dies kann auch nach auf3en deuwtigcten in der Stellung, die der Betreffende
in seinem familiaren Beziehungssystem weiterhimieamt.“ (Mall, 2001, 5) Frau S. unterscheidet
in ihrem Gesprach Wachkomapatienten ebenfalls venddhen, die seit ihrer Geburt an schwerst
behindert sind: ,.... es ist anders, wenn man zumea ein Kind hat, das behindert ist und mit ihm
schon jahrelang lebt, zu Hause lebt und man wash&ch mit der Aufgabe zusammen... Und es
ist ganz anders, wenn auf einen Angehoérigen auhaimn der Mitte des Lebens so etwas kommit,
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wo er ganz normal gelebt hat und jetzt ist eindg&tall in der Familie und man soll sich damit
auseinander setzen. Das gesamte Leben wird daznagaers aussehen... Es ist nur mehr auf den
Bewohner eigentlich angepasst und es muss seingthiRhis gehen, und es ist dann auch sehr

schwierig fur die Angehdrigen und das schafferesiéach nicht.”

Zieger ist der Auffassung, dass der Dialogaufbau Ndenschen im Wachkoma ein wichtiges
Therapieverfahren ist, vor allem der Ja/Nein Verdigungscode, welcher zum Beispiel in Seufzen,
Blinzeln, Blickfolgen, Kopfnicken oder Handedruciusgefuhrt werden kann, ist von groR3er
Bedeutung. (vgl. Zieger, 2002, 268) Mall &uRerhsige folgt: ,Erschwerend kommt hinzu, dass
von auf3en nie eindeutig festzustellen ist, ob urel diese Menschen Ereignisse aus der Umwelt
auffassen und verarbeiten. Selbst wenn keinertéitlsare Reaktionen zu beobachten ist, sagt dies
nichts dariiber aus, was die Person selbst wahrnimohtvelche Bedeutung es fir sie hat.” (Mall,
2001, 5) Naja, ich glaube durch Hautkontakt undcidwstreicheln und so weiter kriegt er ja alles
mit, er hort ja auch und sieht ja auch. Man weil@? nicht, weil er sich eben nicht ausdricken
kann, weil3 man ja nicht wie viel er mitbekommt osge er das empfindet." Frau K. ist der
Uberzeugung, dass ihr Mann seine Umwelt wahrninauth wenn sie nicht weil3, in welchem
Ausmal3. Meine zweite Gesprachspartnerin, derendvigith im Wachkoma befindet, sieht dies
etwas differenzierter: ,...., ich bin Uberzeugt daydass die Mama uns wahrnimmt... und in dem
auch durch ihre Gesichtsmimik, durch ahm, es gehtdarch die Mimik, oder sie dreht den Kopf in
die Richtung von wo ein Gerausch herkommt. Mhm.rAdie sie wirklich differenzieren kann, wer
wir sind, dass glaube ich nicht, also ich nicht,imaeSchwester ist Uberzeugt davon.” Die
Sozialarbeiterin ist ebenfalls der Ansicht, dassawdtden im Wachkoma ihre Umwelt wahrnehmen
und sich durch nonverbale Kommunikation und mit@égthlen verstandlich machen. Als Beispiel
nannte sie die Situation mit einem Ehepaar, in lder im Wachkoma befindliche Mann stark
auf seine Ehefrau reagierte und aufmerksam wutdajiase sprach. Die Stationsleiterin weist im
Gesprach auf eine Untersuchung hin, bei welcher Higgz-, Puls- und Atemfrequenz der
Wachkomabewohner immer dann gemessen wurden, wentakf mit den Angehdrigen stattfand.
Bei dieser Messung wurde ein Anstieg der Frequerzkennbar, weshalb anzunehmen ist, dass
Menschen im Wachkoma ihre Angehorigen wahrnehmeam padoch nicht eindeutig festlegen
kann, wodurch sie dies konnten. Frau S. erzahlierem Personlichen Gesprach das Menschen im
Wachkoma, welche sich in den niedrigeren Remisstafen befinden, durch das Halten des
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Blickkontakts und Wachkomapatienten in hoheren Remonsstufen, durch zum Beispiel
Kopfnicken oder lacheln, Kontakt mit ihrer Umweltufaehmen koénnen. Alle vier
Gesprachspartnerinnen gehen davon aus, dass Waap&temten in irgendeiner Weise ihre

Umwelt wahrnehmen und ihre Gefiihle in unterschiddlier Art ausdriicken kdnnen.

.In Folge einer schweren Gehirnschadigung kann Betroffene vollkommen pflege- und
betreuungsbedurftig werden und Uber eine lange ##iénsive medizinische Behandlung
bendtigen.” (Willheim; Murg, 2001, 18) ,Man ist kivantiert mit einem Menschen, der seine
Wahrnehmung verloren zu haben scheint, der stumch hewegungsunfahig geworden ist.”
(Willheim; Murg, 2001, 18) Die erste Gesprachspaniitnm Frau K., hatte ihren Mann gerne zu
Hause gepflegt, was aber aufgrund seines hoherelgetgs- und Pflegebedarfs zur Zeit des
Gesprachs noch nicht méglich war. Frau M., die mvébesprachspartnerin konnte mit dem
veranderten Aussehen ihrer Mutter nur schwer umged erzahlte sie im Gesprach: ,Ich komme
mit diesen Korperflussigkeiten nicht zu recht, alsal die Mama hat sehr oft erbrochen, durch
diesen Tracheostoma, und sie war extrem verschfedmtgrund der Infektion der Mutter, war von
Beginn an klar, dass die Angehdrige nicht daheipflggt werden konnte, egal wie sich die Familie
entschieden hatte.

Donis und Steinbach machen darauf aufmerksam,egaser allem in den Stadien zwei bis vier zu
einem Stillstand im Remissionsverlauf kommen kamashalb Langzeitbetreuungseinrichtungen
meist Patienten in den ersten vier Stadien bettgugh Steinbach; Donis, 2000, 22) Laut Angaben
der Patientenakten, befinden sich sechzehn Persionelen ersten drei Remissionsstufen und
weitere funf Wachkomapatienten der Station Seeldgde befinden sich in den letzten vier
Remissionsphasen. Die Aussage von Donis und Sthnbaifft also auch auf die
Langzeittherapieeinrichtung des Haus der Barmhkettigzu, in welcher sich ein Grol3teil der
Bewohner in den Phasen eins bis drei befinden,aleri®en in diesen Stadien einen sehr hohen
Pflege- und Therapiebedarf beanspruchen und zueHawsschwer oder gar nicht gepflegt werden

koénnten.

Laut Mall ,teilt sich das Leben fur Menschen im Wkoma radikal in ein ,Davor® und ein
,Danach* — bezogen auf das Ereignis, das zum Komf@ihgt hat und die Gegenwart vom
bisherigen Leben trennt.* (Mall, 2001, 1) Diese sage spiegelt sich in den
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Angehdrigengesprachen wieder. So musste die eegpr&chspartnerin ihr Leben beinahe génzlich
umstrukturieren, da sie ihren Ehemann seit dem IUtdglich auf der Wachkomastation besucht
und somit ihre freie Zeit einen neuen Schwerpumitonmen hat. Die zweite Gesprachspartnerin
ist seit dem Unfall ihrer Mutter &ngstlicher undsbrgter, was das Wohl ihrer Familienmitglieder
anbelangt. Beide Frauen mussten sich selbst duecbctwierige Zeit kampfen, welche der Unfall
des Angehdrigen mit sich brachte und bekamen nuaignMais gar keine Unterstitzung von Aul3en,
sei es in Form von Therapieangeboten, Informatiatiar Hilfeleistungen.

Zieger ist der Ansicht, dass eine Schadel-Hirnd&teddng niemals nur eine Schadigung einer
einzelnen Person ist, sondern sie auch immer epnletrung des sozialen Netzwerks von Familie,
Angehorige, Schule und Berufsfeld, bedeutet. (v2002b, 264) Beide Angehdrigen der
Wachkomapatienten mussten ihr Leben, nach dem riiseiggelches das Wachkoma verursachte,
ganzlich umgestalten. So berichtet Frau K. im Gadpr,Ja, das Leben verandert sich naturlich
total, weil man von nun an ja standig ins Spitdirém muss und schauen muss, wie es dem
Angehdrigen heute geht und man ist mit Situatidk@mfrontiert, die man vorher noch nie gesehen
hat... Erstens einmal auf3erlich, weil er nichtdprikeine Reaktionen zeigt... ja und dann, dae ers
was man zu sehen kriegt, ist eine Intensivstatiog man wahrscheinlich vorher noch nie gesehen
hat. Die Apparate und das alles, und man ist nakiitbtal down...ja und dann kommt halt immer
die Hoffnung dazwischen... das ist sehr belastendtau M. berichtet ebenfalls von
Lebensveranderungen nach dem Unfall, welche diangessFamilie, vor allem aber die Schwester,
betrafen: ,... Sie hat dieses Burn-Out, sie hattjetsie war vor vierzehn Tagen im Krankenhaus,
weil ihr ein Zwolffingerdarmgeschwir aufgegangety scheinbar hat sie sich so aufgeregt, ich
weild es nicht, die Arzte sagen, das hat sich siales auf den Darm geschlagen... wie gesagt sie
arbeitet wie ein ,Viech* (=Tier) muss man sagem lnalt viele Dinge aufzuarbeiten, ... Und darum
sage ich ja, es hat jeder seine Geschichte, bl es war halt wirklich sehr dramatisch, also fur
mich war es sehr dramatisch, und ich habe immetagby im Fernsehen, wenn ich da so
Schicksalsschlage gehort habe oder gesehen hab@aasiert das nicht. So schnell kannst du gar

nicht schauen.”

.Standiger korperlicher und seelischer Stress, kg Kompensationsmdglichkeiten,
diskriminierende und stigmatisierende AuRerungerd UReaktionen der Umwelt, ein oft
aufreibender Kampf mit den Behdrden und Leistudgsm der Rehabilitation bedrohen das
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familiare Zusammenleben (...), so Schreiner. (19849) Die interviewten Angehérigen wurden
ebenfalls mit diskriminierenden Aussagen konfronti€rau K. erzahlte von Arzten, die ihr in
dieser schwierigen Situation, in der sie sich Usttézung erwartet hatte, nahe legten, dass esrbesse
ware, wenn ihr Ehemann, welcher sich im Wachkonfedbet, sterben wirde. Familienmitglieder,
welche sich um ihren schwerst behinderten Angekarigimmern, missen sich fur dieses
Engagement rechtfertigen und teilweise gegen dignstisierenden AuRerungen ihres Umfeldes
ankampfen, obwohl sie selbst bereits ausgebrandt Bie zweite Gesprachspartnerin hat ahnliche
Erfahrungen erleben missen, so berichtet sie ridigg ,Aber so quasi, wenn es dem Patienten so
schlecht geht, dann wurde mir schon von vielen érzgesagt, &hm, ob ich mir tberhaupt
Uberlegen sollte, sie weiterhin medikamentds zuabdéln. Und diese Entscheidung zu treffen,

dass ist also teilweise wirklich unmenschlich.”

,ES ist niemand da, an den man sich wirklich wenki@mn. Krankenh&user weisen diese Patienten
ab. Pflegeheime kdonnen den Bedurfnissen oft niehéaht werden. AulRerhalb der Familie scheint
es keine Institution zu geben, die sich der Probleles Patienten und seiner Angehdrigen wirklich
annimmt.” (Zieger, 2003b, 5) Das oben genanntet Zit Zieger kann von beiden Angehérigen
bestatigt werden, da die Gesprachspartnerinnen bdilastenden Situationen selbststandig
bewaltigen mussten. Frau M. hatte zu Beginn sogawierigkeiten ihre Mutter, welche sich im
Wachkoma befand und sich mit dem KrankenhauskeinBLE$fiziert hatte, in einer
Betreuungseinrichtung zu stationieren. Frau K.éhohine Unterstiitzung Informationen zum Thema

Wachkoma ein und musste um einen geeigneten Pfagdpr ihren Mann kampfen.

11. Ausblick und Fazit

Ziel der vorliegenden Arbeit war es einen Beitragnzbesseren Verstehen, sowie Verstandnis von
Wachkoma, Menschen im Wachkoma und deren Sozialerield, zu leisten. Vordergrindig sollte
die Forschungsfrage: ,In wie weit wirkt sich SoetaKontakt auf den Rehabilitationsprozess von

Wachkomapatienten, nach Ansicht der befragten Amhiggén, sowie des befragten
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Krankenhauspersonals, aus, und inwieweit nehmerstiem im Wachkoma, nach deren Ansicht,
ihre Umwelt wahr?“ im Laufe dieser Diplomarbeit beaortet werden. Am Ende der Forschungen
fur die wissenschatftlichen Arbeit, stiel3 ich in deitschrift ,Die Presse” auf einen Artikel mit dem
Titel: ,Sensation bei Wachkoma-Patienten. Bewussiséatienten im Wachkoma durften
wesentlich mehr verstehen als man ihnen bisher trauge hat. Das erfordert einen
Paradigmenwechsel in der Behandlung.” In diesemk&rtwird Menschen im Wachkoma
Bewusstsein zugesprochen, da eine belgische Fogsuppe, durch ein neues medizinisches
Verfahren, in den Gehirnregionen, in welchen dasm@perstandnis stationiert ist, immer dann
Aktivitaten dieser Gehirnregion feststellte, wenit den Patienten gesprochen wurde. (vgl. Richter:
Sensation bei Wachkoma-Patienten, in: Die Presse2mh04.2008, 22) Den Bericht ,Sensation bei
Wachkoma-Patienten von Claudia Richter moéchteaishBeispiel nehmen, um zu zeigen, dass das
Thema Wachkoma noch sehr wenig erforscht ist ursd$ éa noch etliche medizinische Verfahren
bendtigt, um zu beweisen, dass Menschen im Wachkatsachlich ein Bewusstsein besitzen,
beziehungsweise ihre Umwelt wahrnehmen konnen, auehn dies durch reines aulierliches
Beobachten nicht immer feststellbar ist, sondetrecst durch Messungen mit speziellen Geraten
ermdglicht werden kann. So berichtete Frau S., Sfigtionsleiterin der Wachkomastation im
Personlichen Gesprach von Herz-, Atem- und Pulsgegmessungen, welche immer dann
deutliche Veranderungen zeigten, wenn AngehdrigeMechkomapatienten das Zimmer betraten.
Angehdrige wiederum berichteten von besonderen adatlebnissen mit ihren im Wachkoma
befindlichen Familienmitgliedern. Laut meiner Pealgihen Gesprache sind Menschen im
Wachkoma im Stande ihre Umwelt wahrzunehmen und dieser in besonderer Weise zu
kommunizieren. So artikulieren sich Menschen im N¥acna zum Beispiel durch unterschiedliche
Laute, Kopfdrehbewegungen, aber auch mittels iktienik und Gesichtsausdruck, wie ich anhand
der Personlichen Gesprache herausfand. Sozialetakioist fur alle Gesprachspartnerinnen eine
wichtige Komponente in der Pflege und Therapie Vdschkomapatienten. Frau S. &ufRerte sich
praziser zu diesem Thema, so erfuhr man, dass |8oXantakt zwar eine wichtige Rolle im
Pflege- und Therapiealltag einnimmt, der Genesunnggss jedoch primér von der Hirnschadigung
des Patienten abhangt. Die Angehdrigen der Wachpatieggten waren sich einig, dass Sozialer
Kontakt, sowie Beriihrungen und Ansprache fir irmenfienmitglieder im Wachkoma von grof3er
Bedeutung fur deren Wohlbefinden und der daraualtreenden Fortschritte seil. Im
Zeitungsartikel wird Walter Oder, vom Rehabilitatszentrum zitiert, welcher von hdheren
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Rehabilitationschancen von Wachkomapatienten sprieénn dieses durch traumatische Ursachen
ausgelost wurde. Bei einem traumatisch bedingtechWama wird die Verbindung von Hirnmantel
und Hirnstamm lediglich unterbrochen, wohingegenm \&tachkoma, welches durch Herzstillstand
oder andere nicht traumatisch bedingte Ursachege#ist wurde, sich der Hirnmantel nicht wieder
regenerieren kann. (vgl. Richter: Sensation bei Wama-Patienten, in: Die Presse vom
21.04.2008, 22) Wachkoma kann jeden treffen, eskgime speziellen Alters-, Geschlechter- oder
Berufsgruppen, die von dieser Behinderung starketroffien sind, dies zeigt meine

Aktenauswertung, welche auf der Wachkomastatiatfasta, sehr genau.

Anhand der oben angefiihrten Beispiele sowie die Liaufe meiner Arbeit aufgezeigten
Erkenntnisse, konnte eindeutig belegt werden, 8agsaler Kontakt bei Wachkomapatienten einen
wertvollen Beitrag zu deren Lebensqualitdt und wleRehabilitation leistet. Die vorliegende
Diplomarbeit zeigt deutlich, dass Menschen mit sefen Behinderungen, so auch Menschen im
Wachkoma, kommunizieren kénnen. Sei dies in eirmemE- fur den Aul3enstehenden ersichtlichen
Kommunikation, durch Mimik, Kopfbewegungen und Lgubder durch nicht direkt von Aul3en
erkennbare vegetative AulRerungen, wie veranderte-Heuls- und Atemfrequenz. AuRerdem
konnte durch die Auswertung der Akten bewiesen emrddass Wachkoma in keinem
Zusammenhang mit Alter, Geschlecht oder Beruf stebhdern dass diese spezielle Form der
Behinderung jeden treffen kann.

Es ist wichtig, diese besondere Art der schwerdmrigkerung noch weiter zu erforschen und diesen

Menschen ein Leben in Wirde und Qualitdt gewéahdrigu konnen.
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Anhang

Personliches Gesprach mit Frau K.

Interviewerin: kursive Schrift

Interviewte: normale Schrift

Wenn Sie nun vom jetzigen Zeitpunkt bis zum Tag®&dfalls ihres Angehérigen zuriickblicken,

erinnern Sie sich an bestimmte Situationen odeiilBef welche durch dieses Ereignis auf Sie zu kamervielleicht
auch ihr Leben verénderten oder beeinflussten.

Ja, das Leben verandert sich naturlich total, wih von nun an ja standig ins Spital fahren musssashauen muss,
wie es dem Angehorigen heute geht und man ist itiattonen konfrontiert, die man vorher noch nisejeen hat.

Weil der Angehorige sich auch &uf3erlich verantait

Erstens einmal aulRerlich, weil er nicht sprichieink Reaktionen zeigt... ja und dann, das erstemas zu sehen
kriegt, ist eine Intensivstation, die man wahrsohel vorher noch nie gesehen hat. Die Apparate daslalles, und
man ist naturlich total down.

Das ist verstandlich, ja.

Ja und dann kommt halt immer die Hoffnung dazwischedas ist sehr belastend.

Ja und bekommen Sie da irgendwo Unterstiitzung, d&® Sie eine Physiotherapeutin, ah Psychotherapeut
bekommen wirden?

Nein, Therapeutinnen sind nicht angesagt, die weadeh nicht angeboten.

Wirden Sie sich das wiinschen?

Ja, also ich wirde mir das eigentlich wiinschenegaware vielleicht manchmal ganz gut. Aber ichehabm Gliick
Menschen mit denen ich sprechen kann.

Das ist wichtig, ja

Ja, das man jemanden hat, mit dem man reden kaver. &ngeboten an sich wurde in der ganzen Zelitsnic
dergleichen.

Und Arzte, wie verhalten sich die?

Unterschiedlich, unterschiedlich, manche sind &ennmunikativ und sind sehr nett, es gibt aber amelthe die ganz
brutal sind und einem erklaren, dass es eigengléstheiter ware, wenn der Patient verstirbe, dasgiauch.

Was fur Sie dann naturlich schrecklich ist.

Ja, und dann keine Hilfe kriegen, das sind dieaitnen auch

Und wie empfinden Sie das, wenn Sie zu ihrem Mamgehen, ahm, merken Sie da schon Reaktionen von ih
irgendwie, in irgendeiner Weise, dass er merktsdassie erkennt auch?

Jaja, wenn er munter ist tut er das schon, dasskennt und das er reagiert, klein halt.

Wie merken Sie das?

Na, zum Beispiel das er lachelt, und das er vetsuchicheln

Also er lachelt Sie an, wenn Sie mit ihm reden?
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Ja, wenn er ganz gut drauf ist nickt er mit dem fkafer schuttelt den Kopf. Also es kommt halt gdrauf an, wie es
ihm selber geht.

Mhm

Also wenn er halt irgendwie krénkelt, so wie jetaght, reagiert er auf gar nichts, weil er einfachschwach und zu
mude ist.

Ja

Aber wenn es ihm gut geht, versucht er schon zunkenizieren

Das heif3t er hat schon Fortschritte gemacht.

Er hat schon Fortschritte gemacht, ja sicher.

Mhm

Werden wir sehen, wie weit er noch kommt.

Und jetzt bekommt er ja verschiedene Therapien?

Er kriegt jetzt viele Therapieangebote. Er kriegy&otherapie, er kriegt Ergotherapie und er krleagopéadie da und
da sieht man schon, dass er auf bliht und dase@fges besser wird, weil beim Querbettsitzen kanrhebt er den
Kopf und hélt ihn, er stitzt sich jetzt schon selbed kann sitzen, ohne dass er um fallt und dakals schon ein
enormer Fortschritt, das hat er am Anfang nichbgek

Er hat halt durch das viele Liegen Uberhaupt kéiheskeln, das ist alles geschrumpft, das muss ménwieder
fordern.

Das heil3t er muss wieder Muskeln neu aufbauen

Neu aufbauen, ja

Mhm, und seit wann liegt ihr Mann jetzt im Wachk@ma

Seit 7. November 2006

Also fast ein Jahr, und was waren da die Statiatierer durchgemacht hat?

Naja, er war zuerst auf der Neurochirurgie im Dapétal, dann wurde die Station renoviert, da istdann am
Rosenhiigel gekommen, also Krankenhaus Hietzing,N#asologische Zentrum, dort ist er Gott sei Danlkeder
zuriickgekommen, ins SMZ-Ost,

Wieso Gott sei Dank?

Na weil die auch nicht....also es ist einfach Laiomd die haben jede Therapie abgelehnt, der Pafesort hat
gemeint, es ware besser er stirbt, und er maciek&herapie und nichts mit ihm. Na dann ist er eferdurick
gekommen ins SMZ-Ost, die waren entsetzt, wie gelhaut hat, in den 6 Wochen, die er dort war, wadzeh wieder
mit Therapie angefangen, es ist auch wieder begsenorden, und dann hat er eine Rehab bekommenderuf
Baumgartner Hohe.

Und das war natirlich auch sehr toll, nur aus uéedighen Griinden, ist er nach zwei Monaten abgaseh worden
ins Pflegeheim Lainz, auf die Station 11, das gek@r Wachkomastation und ist eigentlich Beatmurgjso die
beatmen die Patienten.

Und da haben Sie nicht mit entscheiden kdnnen?

Nein, da wurde ich gar nicht gefragt, sondern éshdach geheil3en, wenn ein Bett dort frei istsmar dorthin, aus,
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Punkt um, und ob ich ihn irgendwo anders haben tetatier nicht, bin ich nicht gefragt worden. Undhdnabe ich
halt geschaut, dass er da ins Haus der Barmheizigkamt, weil ich mir da schon versprochen halassddie Pflege
hier besser ist und weil es hier eben auch vietdyie gibt.

Ja

Weil dort war er dann schon sehr depressiv. Dagiaatihm angesehen.

Und wie hat man ihm das angesehen?

Vom Gesichtsausdruck her, von der Mimik her, undvelite eigentlich gar nichts mehr als wie schlafend da ist er
gleich wieder munter geworden, wie er gesehenwiater gemerkt hat, weil soviel merkt er schonpab jemand nett
zu ihm ist, Pflege, wie jemand spricht mit ihm, slagegt er schon mit.

Ja

Und nachdem er sich eine Woche eingewdhnt hat, dieiEingewdhnungszeit bei ihm dauert halt entdpred lang,
weil er halt auch schwer krank ist, und bis er lfaltalles, die Stimmen gekannt hat und die Umgebdiagihm ja
Momentan fremd war, das hat ungefahr eine Wochaugati

Und dann hat er wirklich angefangen zum aufblihen.

Und wie haben Sie das dann gemerkt, wie er aufbliht

Na das er immer wieder munter war, und das er gesdiat, und das er, ja, er war eigentlich irgeegwian hat das
Gefiuihl gehabt, frohlich.

Mhm.

Also am Gesichtsausdruck kennt man das, ob jemepikssiv ist, oder ob es ihm gut geht.

Ja, vor allem als Angehdriger, wenn man die Peisthon lange kennt.

Ja, weil man ihn kennt, sicher, nicht, merkt mamscUnterschiede.

Und ihr Mann bekommt die ganzen Therapieangebote?

Er bekommt Sie auch ja, er bekommt Sie, jeden Tag,

Jeden Tag?

Taglich, ja. Gestern habe ich ihm zugeschaut betrarkett sitzen, darum weil ich, dass er also enéoneschritte
macht, weil er also wirklich schén sitzen kann, sieh halten kann selber, dass er die Balancedgiit Kopf halt, und
das ist also schon ein enormer Fortschritt.

In der kurzen Zeit auch, wo er da ist, und so emoFortschritte.

Ja, weil sonst hat er den Kopf hédngen lassen, ahihh nicht in die Hohe gebracht, und jetzt sétizganz gerade, und
hat den Kopf auch in der richtigen Richtung, schhebbachtet mit den Augen ganz genau, was so uwoilgeht.

Da kann man auch froh sein, dass man dann die Aizte ernst genommen hat, die gemeint haben, esbvesser...
Er versturbe.

...diese Menschen nicht am Leben zu erhalten,magil ja als Angehdériger sieht, was er jetzt allesrkavas er vorher
nicht konnte.

Ja, es ist wieder eine Chance.

Genau, und fur Sie dann auch.

Ja, ja, denn je nachdem wie weit er halt kommtnkaran ja in Erwagung ziehen, dass er ja vielleveleder nach
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Hause kommt.

Ja.

Aber es muss halt entsprechend viel da sein, nicht.

Ja

Weil so ist es schwierig.

Fur Sie dann auch

Weil man muss ja die ganze Wohnung umbauen.

Jetzt nur die Wohnung, oder héatte das Haus auatnefufzug?

Das Haus hat einen Aufzug, der Nachteil ist dashd#ystdckig versetzt ist, das heif3t man missiaja, es gibt ja fur
Rollstiihle so Treppengeher.

Genau

Das gibt es schon, also...

Das miussten Sie au3erhalb der Wohnung montiersnytede gehen?

Nein, das wird am Rollstuhl montiert, das ist wieesne Rampe.

Ah, genau, dass kenne ich

Und dann kénnte man also diese Dinge Uberwinden.

Dann ware es fur Sie eine Erleichterung, auch kdige

Ja, weil dann kann man mit ihm zumindest im Hoteunlie Baume setzen, in den Schatten setzen.\Wediffortgehen
glaube ich nicht, dass man mit ihm kann, weil ehmsaheinlich doch halt ermudet.

Ja, noch nicht.

Ja, noch, werden wir schauen. Man misste ja awclyatize Wohnung umbauen, man muisste das Bad umbeien
irgendwann muss er ja baden, nicht. Das heif3tjlitaeg ja auch alle méglichen Einrichtungen.

Hebelifter.

Hebelifter, ja, und dann gibt es auch so Wannenndin kippen kann, wo man ihn ganz leicht reingetdtdann kippt
und so, und die Gemeinde Wien wirde das auch tiitees.

Wirklich?

Jaja, gibt's es, da muss man nur den Antrag staleinden habe ich sogar schon zu Hause.

Das ist aber toll!

Ja und die wirden das schon unterstitzen, macledwnhfihren.

Also Sie kdnnten sich das auch vorstellen ihn ridalise zu nehmen.

Ich kénnte mir das auch vorstellen, ja

Mhm, und von der Zeit her wiirde sich das dann dusgédei lhnen.

Ja, es muss sich dann ausgehen. Ja. Sicher wirdsictarPflegehelfer und solche Angebote niitzen urtdn8ster,
Krankenschwester, fiir gewisse Dinge, das muss raan dchon in Anspruch nehmen. Ganz alleine wirdhielst
gehen.

Aber gut, die Zeit nehmen Sie sich jetzt auch, 8ass.

Ja, ich bin ja jetzt eigentlich praktisch auch sihalben Tag unterwegs, nicht.
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Man kann ihn ja, also so wie er jetzt ist kann riremja nicht alleine lassen, es muss immer wereila, solange er den
Tracheostoma hat und noch abgesaugt werden mudisdage kann sich auch verstopfen, und dann wirdgaer
ersticken, das ware nicht so gut.

Und dirfen Sie das?

Ich diirfte das, ja, ich habe das gelernt.

Aha, also hier auf der Wachkomastation?

Nein, nicht hier, sondern in Lainz, da haben mé 8chwestern und der Arzt das gezeigt und ich lebestmachen, ja.
Und so weil Sie gemeint habe, das Sie die Zeit bétten, ihrem Mann auch daheim zu pflegen...

Ich bin ja schon in Pension.

Sie sind schon in Pension.

Ja, ich bin schon in Pension, ich wéare sowiesogderzen Tag zu Hause, aber ich muss ja auch einnkaugen gehen
oder ich muss einmal zum Arzt gehen.

Eben, ....

Ja, es gibt halt auch immer wieder Wege, die matheramuss und da muss wer bei ihm bleiben.

Jetzt in dem Zustand noch, aber wenn es sich v&zltes

Wenn es sich verbessert wirde, dass er auch k&aeerstoff und nichts mehr braucht, dann wird dsirieh
einfacher.

Mhm,

Aber werden wir sehen, vielleicht gelingt es.

Ja, aber ich denke mir, wenn er in der kurzen Zefiton so viel Fortschritte gemacht hat, dass wean das fordert
und dann wirklich so viel Therapieangebote da bekgndass dann...

Ja, bei einer Stammhirnblutung ist nichts unmogliatso einer der Arzte hat mir einmal gesagt, vareen Jahr
brauchen Sie gar nicht rechnen, dass irgendwasagig®&s passiert, aber es ist nicht auszuschlie®@ss er doch
wieder halbwegs wird. Also ausschlielRen kann maricid.

Das heif3t er kénnte jetzt auch wieder anfangerpeechken.

Es wird mit ihm versucht, die Logopadin versuchia ihm erst einmal das Schlucken, und zweitensnai, ob er
nicht doch sprechen kénnte, vielleicht. Und saia@s dass er ein paar Worte spricht.

Genau, dass man sich Codes mit ihm ausmachen kavietdA, NEIN lautieren.

Ja, werden wir schauen.

Und wenn wir auf die Frage noch einmal zuriick kommeas Sie fur Gefilhle in sich hatten seit dem lWnfae es
Ihnen eigentlich dabei gegangen ist.

Ja sicher nicht gut, nicht

Ja, und Sie haben sich nicht von irgendjemanderaveristanden oder verstanden gefihlt, oder hatr§endjemand
unterstitzt

Ja Unterstiitzung kriege ich schon von der Familiep die Familie besteht ja nur mehr aus meinend&ruind der
Schwagerin und ja die Kinder, aber die sind night ga, aber der Bruder unterstiitzt mich schony eitee Freundin,

die ich Tag und Nacht anrufen kdnnte, wenn ichb®&aeiche.
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Das ist dann viel Wert ja.

Es gibt schon Bekannte, mit denen ich unterwegs il ich brauche ja auch meine Abwechslung, bchuche ja
auch Gesprachspartner und ein bisschen Unterhaltung

Man kann ja nicht den ganzen Tag im Krankenhaus sei

Man kann ja nicht den ganzen Tag... Ja. Da wird jaauch tribselig und das bringt ja niemandem was.

Ich denke mir einmal, dass ihr Mann das dann authakommt, ihre Stimmung

Ja sicher kriegt er die Stimmung mit, wenn ich dspiv bin gebe ich das ja sozusagen auch irgendeiter, nicht,
und das glaube ich schon, dass die Patienten dasknimmen.

Und glauben Sie, dass das wichtig ist, so soziaertakt?

Ja.

Also bei Wachkomapatienten.

Ja, auf jeden Fall.

Und in wie fern wirden Sie das denken?

Naja, ich glaube durch Hautkontakt und durch streic und so weiter kriegt er ja alles mit, er harauch und sieht ja
auch. Man weil} ja blof3 nicht, weil er sich eberhhausdricken kann, weil3 man ja nicht wie viel ébekommt oder
wie er das empfindet.

Ja.

Das ist das Problem.

Wissenschaftlich weif3 man es nicht.

Wissenschatftlich weifd man es nicht.

Aber man selber?

Mh, weil3 man zwar, dass er was mitbekommt, abewnigleer mitbekommt weifld man auch nicht.

Aber merkt man wenigstens, dass jetzt der Kondigdd, wenn man ihn beriihrt, dass ihm das irgendwagtjy stimmt?
Das stimmt ihn positiv, wenn es ihm gefallt, |a¢leg| also daran merkt man, dass ihn das positivst

Also das ist dann schon mal wichtig fur einen?

Ja, sicher

Und ein Ansporn, dass man immer wieder kommt untkimvieder...

Ja

...ihn berdhrt.

Sicher, ja. Nein nein, also das glaube ich schass dolche Patienten genauso Kontakt brauchentugidileinheiten
brauchen, wie jeder Andere.

Wahrscheinlich sogar noch mehr oder?

Mdglich, ja. Man weil3 ja nicht wie Sie ihren eigargustand empfinden, nicht.

Und vielleicht auch weil Sie es nicht einfordermikén.

Ja

Sie kdnnen nicht sagen ,komm her*.

Nein, sie sind ja darauf angewiesen, dass Andelk®imiakt treten und versuchen zu verstehen, wasdehte und was
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er nicht méchte. Also zum Beispiel Intim Pflege neagrzon manchen Personen nicht, das zeigt er,aetadie Ful3e zu
macht und nicht aufmacht. Oder den Mund, Mundpflegmauso, nicht, wenn er nicht mag, halt er demdvizu, da
bekommt man ihn nicht auseinander, nur durch giiteeden macht er dann halt, was er soll. Daran tmedk, das er
schon versteht, und sozusagen versucht auszudriiwisrer mag und was er nicht mag.

Ja, und auch Unterschiede macht, zwischen den Renso

Ja

Das er genau erkennt

Oder Baden zum Beispiel, in der Badewanne, dagmid3aby halt, wenn das ins warme Wasser kommféilgt es ja
auch zum Strahlen an und da sieht man, dass ewaldlfuhlt, und genauso ist es da, dass er s@eoben mag.

War er friiher auch schon immer gerne baden?

Er war friiher auch schon immer gerne baden

Also ist...

Er hat jeden Tag gebadet, das war extrem.

Also extrem reinlich dann oder?

Ja, und das ist ihm sicher unangenehm, wenn echwgitzt im Bett liegen muss und nicht gewaschemwir

Aber wie oft werden die Leute da gebadet?

Ein bis zwei Mal die Woche, gepflegt taglich, atgovaschen jeden Tag natirlich.

Aber in die Badewanne geht es dann nicht so oft?

Nein, ein bis zwei Mal die Woche, weil das ist &t ein ziemlicher Aufwand. Nur in Lainz waren dasirei Monaten
nur zwei Mal. Und da ist es in der Woche...

Um Gottes Willen.

Also das sind schon Unterschiede da

Das sind enorme Unterschiede, ja

Oder da werden zum Beispiel taglich die Harn Beg#gsVechselt. In Lainz ein Mal die Woche.

Das stinkt schon wenn man in das Zimmer rein kommt.

Und dann natdirlich gibt es die Harnwegsinfektiorarch klar, nicht.

Ist das ihrem Mann einmal passiert?

Ja, ja

Das ist dann noch einmal eine Aufregung fir Sierad

Sicher, alles ist eine Aufregung, was nicht klappt.

Ja.

Und was hat sich fir Sie, so im Gro3en und Ganeeiindert, seit dem....

Ganz einfach, weil sich meine Nerven beruhigen] i weil3, da ist er gut aufgehoben, da passietts, da wird
gepflegt, da muss ich nicht nach schauen, weikiimt.habe ich jedes Mal Bauchweh gehabt, schors jetdé¢ wenn ich
rein gefahren bin. Weil ich mir gedacht habe, veadeute wieder los, was ist passiert wieder. Undid ich eigentlich
beruhigt, also fiir meine Nerven ist es auch gugsaa da ist.

Ja.
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Und war fir Sie dann immer klar, dass Sie bei Ihidenn bleiben, dass Sie ihm da beistehen jetateirschwierigen
Zeit?

Ja, sicher.

Auch wenn es fur Sie dann...

Ja sicher, ganz klar. Keine Frage.

Also haben Sie immer eine enge Beziehung gehdbtern Mann.

Ja.

Weil was ich oft gehort habe ist, dass Wachkomaptgn dann keine Angehdrigen mehr gehabt habes,dlashnen
in der schwierigen Zeit nicht geholfen haben, nlsbigestanden haben.

Ja gut, wir sind verheiratet, da ist es ja klagsdman dem Partner beisteht, da gibt es ja gae K2iskussion. Keine
Frage.

Und sonst ist er halt arm, weil er hat sonst kéingehorigen mehr.

Sind die alle gestorben?

Sind alle verstorben, er ist der Letzte.

Und wie alt ist Ihr Mann jetzt?

58.

58, und wie alt sind Sie?

60.

Und die Kinder, kommen die denn nie zu Besuch?

Na er hat selber keine Kinder.

Asso.

Ich habe Kinder, dass sind meine Kinder aus eEer und miteinander haben wir ja keine. Und erauath vorher
keine gehabt.

Und wie lange sind Sie schon verheiratet?

12 Jahre.

12 Jahre

Das war dann noch eine spate Heirat.

Ja. Und wie war ihre Beziehung vor der Gehirnblg@n

Ja gut, wir haben eine sehr gute Beziehung gehabt.

Weil Sie jetzt auch noch wirklich jeden Tag komnuars, ist ja dann wirklich eine starke Liebe, eiterlee Bindung
zwischen ihnen beiden.

Ja sicher.

Immer jeden Tag ins Krankenhaus fahren.

Ja, naja, ich muss ja schauen wie es ihm geht.

Eben das brauchen Sie ja auch

Das brauche ich, ich auch.

Das Sie sehen, dass es ihm gut geht.
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Und haben Sie irgendwann in der Zeit auch schéhebisse gehabt mit ihrem Mann, wo Sie so zuridiaterja das
war eine nette Situation, das hat mich gefreuty dddnlich gestimmt?

Naja, wenn ich bei der Therapie sehe, dass Foitiscta sind, das ist fiir mich nattrlich ein pass Ereignis, und viel
mehr kann man nicht erwarten.

Weil Sie ja noch hoffen, dass er wieder zuriick kbmm

Ja sicher, dass er doch noch ein bisschen besser wi

Und weil Sie vor dem Interview gesagt haben, dasg&ne einmal auf Urlaub fahren wirden...

Ja, eine Woche bin ich jetzt im September auf UWrlgefahren, halt wirklich zum Ausruhen und vollkoerm
entspannen.

Das haben Sie dann auch gebraucht

Irgendwann braucht man fiir sich selber ja auch Z&ithabe dort glaube ich eh nur geschlafen, lsimal zum Lesen
gekommen, ich habe zwei Blicher ausgelesen in deh&Vo

Toll

Ja und das war sehr entspannend, meine Nerven kalesiso wirklich erholt.

Und da haben Sie aber auch Zeit gebraucht, bigebieen haben kdénnen.

Ich habe sehr lange gebraucht.

Das Sie sich erlauben...

Das ich mir erlaube, nicht.

...wegzufahren. Und haben Sie das alleine entsehjestler hat Ihnen irgendjemand ins Gewissen gé&?tede

Nein eigentlich habe ich das, naja, ins Gewisseadgt, das haben mir schon vor vielen Monaten daeA schon auf
der Intensivstation die haben mich eindriicklich gewdavor, also nicht los

zulassen und eben. Also die haben immer gesagt; Mdnsch muss sich auch erholen und Kraft tankamst kann er
auch keine Kraft geben.

Und ich hab halt dann bis zum Herbst jetzt gebrawdier da war es wirklich schon sehr notwendig.

Das kann ich mir vorstellen. Wenn Sie wirklich jedeg bei ihrem Mann da im Krankenhaus sind undallem war es
auch eine schwierige Zeit.

Ja

Von der Intensivstation mal, bis hier her.

Ja, das war schwierig. Es hat mich eh gewundess das von Lainz hier her so schnell ging. Weilwlasen immerhin
nur drei Monate. Ich habe gar nicht so schnell daret, dass wir da einen Platz kriegen.

Und ich habe es schon gewusst, wie ich auf Urlafatgen bin, und das war fir mich auch eine gro@eiligung,
also das ich schon gewusst habe, also er kommgda h

Also da war ihr Mann noch gar nicht da, wo Sie dudfub gefahren sind?

Nein.

Da war er noch in Lainz?

Da war er noch in Lainz.

Also haben Sie das dann gewusst bevor Sie dentJgabucht haben, oder?
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Nein, also da habe ich schon gebucht gehabt unidate ich das erfahren und da war ich naturlich géiieklich
dartber.

Das heif3t Sie haben dann auch neue Kraft gehabtihviMann da her verlegt wurde.

Ja. Und die Zimmer hier sind ja auch wirklich setihon, sehr freundlich, sehr hell.

Ja.

Und jetzt Ende der Woche, so Gott will, kommt detl&uhl, das heil3t, er kann dann heraussen sitman,kann ihn da
heraus fuhren, da sieht er nattrlich schén die Bewg und alles.

Er kann dann in den Aufenthaltsraum, kann dortdehen, unter den Anderen sitzen, das ist ja gladtbschon auch
irgendwie aufbauend, wenn andere Menschen aucimdlaisd man nicht nur immer ein leeres Zimmer hat.

Auf jeden Fall, ja!

Das man merkt es gibt Andere auch noch.

Und die Kommunikation auch stattfindet.

Ja

Auch mit den anderen Patienten.

Ja, da bin ich auch sehr froh.

Und wenn er mobiler ist, wenn Sie dann auch malhmitraus fahren kénnten.

Ja, weil dann kann man auch auf den Dachgartegibésa da einen wunderschénen Dachgarten, da kaam auch
wenn es schon ist, rauf fahren.

Also den hat er so noch gar nicht gesehen?

Nein, nein.

Und mit dem Bett kann man da nicht rauf fahren?

Ich glaube schon das man mit dem Bett auch raufnte) nur er ist eben zu kurz noch da.

Ja und jetzt ist es vielleicht auch schon zu kdéir@

Naja, unter Tags, wie die letzten Tage waren, gesyschon.

Es ist ja erst jetzt...

Ja, wenn er eingepackt ist.

Ja, man kann ihn ja schén zudecken, das geht schon.

Und da wird er auch jeden Tag jetzt angezogen, fdbgesehen die letzten Tage, da kriegt er segmadén und das
ganze ist viel bunter, ist aufgelockerter und idauge, da fiihit man sich auch wohler, als wenn man im
Nachthemd...

Im eigenen Gewand.

Im eigenen Gewand.

Beim Querbett sitzen sind auch Fotos gemacht wordienkriegt er dann da auf die Wand gehangt urglvded in
Abstanden gemacht und dann kann man auch am Huta sien Unterschied sehen.

Den Werdegang

Den Fortschritt, den Werdegang sehen.

Und auch fir Sie dann.
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Und das ist dann auch fir mich sozusagen eine Dektation, dass sich etwas tut.

Ja. Und das Sie sich jeden Tag wenn Sie kommédnglisid-otos vor Augen fiihren kénnen.

Das es wirklich eine Veranderung gibt.

Ja.

Weil wenn Sie mal vergessen haben, dass er dasmedr und wie es weiter gegangen ist.

So ist es.

Und wenn er dann einen Rollstuhl bekommt, dann tebenja auch weiter mal mit Ihnen wegfahren, odeann sich
seine Situation jetzt noch...

Wenn sich seine Situation verandert, kann man diaoeh raus fahren.

Im Augenblick ware es sicher noch zu anstrengeral, jetzt muss er noch das Sitzen lben, weil efaigange nicht
gesessen. Werden wir schauen, wie lange er eslaugabeicht einmal eine Stunde, einmal bis zv@&unden sitzen,
weil man darf ja nicht vergessen, dass die ganzaskbln und alles das weg ist, er sitzt ja am Knoched das kann
schon weh tun.

Auch von der Wirbelsaule, wenn die dann immer geradr und dann plétzlich ist sie gebeugt, dann tséimen, das er
dann Schmerzen hat.

Er sitzt gerade, aber er fallt ja dann nach einitggt, wenn er mude wird, fallt er ja zusammen.

Weil Sie vorher gesagt haben, Sie kénnten sicheltas, dass Sie ihn nach Hause holen, und Sieewid auch von
der Gemeinde Wien Unterstiitzung bekommen, jetdigdAohnung, ich habe von der Sozialarbeiterindgeliass die
die Leute auch unterstitzt, also haben Sie da dgém...

Bis jetzt noch nicht, bist jetzt noch nicht, nein.

Also was ich weil3, habe ich mir selber aus denrhetegesucht, beziehungsweise es war im Juni glab@ar eine
Messe fur Behinderte im Austriacenter, und da wa@hauch alle Organisationen und Firmen, die timiBehinderte
Sachen herstellen, verkaufen, dort. Und von ddboehiah mir auch sehr viel mitgenommen, aber midhesehat auf
diese Messe niemand aufmerksam gemacht.

Das heif3t, Sie sind immer auf sich alleine gestellt

Ich bin eigentlich auf mich alleine gestellt, un@tht nur ich, sondern andere auch. Ich habe dannem@achen
weitergegeben, eben an Andere, die auch sehr fasanyweil die das auch nicht gewusst haben, waiSkedie Hilfe
her holen, oder wo es wen gibt.

Das heifdt, Sie sind doppelt belastet, da geht msritfeigentlich auch nicht so gut mit der Situatietzt...

Und man muss sich alles trotzdem selber erarbeitear, wer kein Internet hat, weil3 ich nicht, wo das her kriegt. Es
ware halt schon schén, wenn Schwestern oder icR mieht, eben die Sozialarbeiterin einmal kdme, soidhe Sachen
weiter gibt, wo man was her kriegt.

Das heif3t Sie, die Angehérigen haben schon untandier dann schon Kontakt zueinander?

Ja.

Und tauschen Erlebnisse aus.

Und tauschen Erlebnisse aus, ja.

Und hilft lhnen das dann mit denen.
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Sicher, man hort ja von anderen auch dann verseh@8achen, die man sich zu Nutze machen kann.

Wie zum Beispiel, kbnnen Sie da ein Beispiel néhnen

Ja, zum Beispiel auf der Baumgartner Hohe, daeisKabntakt zwischen den Angehérigen natirlich sgr eng, weil
man sieht sich also stdndig am Gang, man siehtisidhark, man sitzt dort mit dem Rollstuhl und ddangt man halt
zum Plaudern an, und man baut sich gegenseitignaiifjeder erzahlt, mein Mann oder mein Kind w&s und so und
jetzt schauen Sie es an, was er schon alles kahdambaut einen naturlich auf.

Das ist auch wichtig.

Ja

Das gegenseitige Aufbauen.

Ja, ja, es bilden sich dann eigentlich eh so Anggaiigruppen von selbst, aber geférdert von obed @s nicht, ich
meine man kénnte das ja auch von oben her orgeansiand die Leute einladen zu Gesprachen.

Und auch zu Gruppentherapie.

Ja, passiert aber nicht von oben, wenn man sichidasselber schaut drauf.

Wenn jemand vielleicht nicht so kommunikativ istr dut sich da halt dann schwer.

Ja, Leute die sich dann zurtick ziehen, wenn St kiarkommen mit ihrer Situation.

Ja, die sich an diesen Gesprachen halt nicht lgeteilDas ist dann halt schwierig.

Und haben Sie dartiber schon von Anfang an so affign konnen, oder ist Ihnen das schwer gefallen?

Nein, eigentlich nicht, nein weil man sieht ja,gefit den anderen auch nicht besser. Es geht jéealgéeich.

Und so, wenn Sie jetzt mit mir darliber reden, &t h doch etwas anderes, als wenn Sie mit denramdagehdrigen
dartiber sprechen.

Ja, wo, das ist nicht schwierig, nein.

Vielleicht weil Sie eh schon oft besprochen habiélem Angehdérigen, mit anderen Leuten, denen eaug® geht.

Ja, man gibt sich gegenseitig halt Tipps.

Und Kraft wahrscheinlich?

Ja.

Und haben Sie die auch auRerhalb vom Krankenhales,\amm Gebaude oder Garten gesehen oder getroffen?
Nein, eigentlich nicht.

So etwas kommt gar nicht zustande?

Nein, so was kommt gar nicht zustande.

Das heif3t da sind dann Freunde fur Sie da, didmién reden.

Ja und die mich mit schleppen, damit ich raus koramgemeinen Mauseloch, ich meine jetzt geht esmachon gut,
ich habe einen groRen Bekanntenkreis.

War das vorher anders?

Vorher war das anders, die habe ich mir erst irfeldieser Monate zugelegt, weil ich habe ein Staskal| dort bin ich
hin Mittagessen gegangen und von dort her habwietier Leute kennen gelernt und die haben sich #attrauch am
Abend getroffen und gesagt na gehst nicht mit undeht das halt weiter. Da hat sich halt eine Kegele zusammen

gefunden. Jetzt gehe ich halt auch mit Kegeln, alnm Monat und so geht das halt weiter.
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Das ist gut, wenn man mal raus kommt und fur sicdhanal was macht.

Ja, man kann nicht immer zu Hause sitzen und Ttihssen. Weil mein Leben geht ja auch weiter.

Eben, ja!

Und wenn Sie so das Interview noch einmal Revusigras lassen, wirden Sie da noch irgendetwas gsagen,
etwas, das lhnen noch wichtig ist?

Nein, eigentlich ist eh alles gesagt.

Okay, dann beende ich.

Verdichtungsprotokoll Frau K.

Gesprachssituation:

Meine erste Interviewpartnerin ist 60 Jahre alfhdianistin und ist die Ehefrau eines 58 jahrigemMss der sich seit
fast genau einem Jahr im Wachkoma befindet.

Ich habe in der Wachkomastation, in welcher ihr Maeit einem Monat stationiert ist einen Zetteltdrilmssen, auf
dem mein Diplomarbeitsthema beschrieben steht andrieine Beweggriinde fir diese Arbeit erkléare. Biveche
nach Aushang meldete sich Frau K. bei mir und wieinbarten uns einen ersten Gesprachstermin.

Zwei Tage spater kommt es zum Interview am Balkes Krankenzimmers” ihres Mannes.

Die Bindung zwischen Herrn und Frau K.

Frau K. und Herr K. haben sich vor zwdlf Jahren digse doch spate Heirat entschlossen, und fulaikges eine
gluckliche Partnerschaft, da war es fur Frau K stelirstandlich, dass sie ihrem Mann auch in dissbwierigen
Phase des Lebens beistehen wird.

,Das war dann noch eine spate Heirat... Ja guthaliren eine sehr gute Beziehung gehabt.” ,....wid sierheiratet, da
ist es ja klar, dass man dem Partner beistehtibd@g ja gar keine Diskussion. Keine Frage.... Bowst ist er halt arm,
weil er hat sonst keine Angehdrigen mehr... Sitel\a@rstorben, er ist der Letzte.”

Veranderungen im Leben durch den Unfall/\Vorfall, de& zum Wachkoma fuhrte

Das Leben von Frau K. veranderte sich durch deteAdshres Mannes gravierend.

»Ja, das Leben verandert sich natirlich total, weh von nun an ja sténdig ins Spital fahren massschauen muss,
wie es dem Angehdérigen heute geht und man ist imiaonen konfrontiert, die man vorher noch nisefgen hat...
Erstens einmal &auRerlich, weil er nicht spricheink Reaktionen zeigt.” ... ja und dann, das enge man zu sehen
kriegt, ist eine Intensivstation, die man wahrsohel vorher noch nie gesehen hat. Die Apparate daslalles, und
man ist natdrlich total down.” ,....ja und dann koirimalt immer die Hoffnung dazwischen....das ist deHastend.”
Unterstiitzung vom Staat

Frau K. wirde sich Therapieangebote vom Staat wWiemsadoch leider werden diese nicht finanziert,ha#is sie sich
in der fur sie sehr belastenden und zugleich safyer Situation alleine gelassen fiihlt.

-« Therapeutinnen sind nicht angesagt, die werdach nicht angeboten... Ja, also ich wirde mir elgentlich
winschen, ja, es ware vielleicht manchmal ganz gbér ich habe zum Glick Menschen mit denen icledpen
kann."

Anteilnahme von Arzten
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Frau K. hat unterschiedliche Reaktionen von Araeahren miissen, zum einen sind diese sehr hiighend zum
anderen gibt es Arzte, welche sie entmutigen uredktoffnungen ausloschen.

»..manche sind sehr kommunikativ und sind seht, ret gibt aber auch welche die ganz brutal sind eimem
erklaren, dass es eigentlich gescheiter ware, wienrPatient verstiirbe, das gibt es auch... Ja,dand keine Hilfe
kriegen, das sind die Situationen auch.”

Stationen des Wachkomapatienten

Am 7. November 2006 erlitt Herr K. eine Stammhiutbhg, welche in spéaterer Folge zum Wachkoma flEntevurde
auf verschiedenen Krankenhausstationen untergebuachschlussendlich fand er zur WachkomastatienHieus der
Barmherzigkeit, auf welcher er auch zur Zeit desririews stationiert ist.

.Naja, er war zuerst auf der Neurochirurgie im Desmital, dann wurde die Station renoviert, da isdann am
Rosenhiigel gekommen, also Krankenhaus Hietzing,N#asologische Zentrum, dort ist er Gott sei Danlkede&r
zuriickgekommen, ins SMZ-Ost.” ,.... also es ist &ifif Lainz, und die haben jede Therapie abgelelentPdofessor
dort hat gemeint, es ware besser er stirbt, umdaeht keine Therapie und nichts mit ihm. Na dabherisvieder zurlick
gekommen ins SMZ-Ost, die waren entsetzt, wie gebaut hat in den 6 Wochen, die er dort war, uriehavieder
mit Therapie angefangen, es ist auch wieder begsenorden, und dann hat er eine Rehab bekommenderuf
Baumgartner Hohe. Und das war naturlich auch sahrrtur aus unerklarlichen Griinden, ist er nacleizMonaten
abgeschoben worden ins Pflegeheim Lainz, auf di¢io®t 11, das gehort zur Wachkomastation und érglich
Beatmung, also die beatmen die Patienten.”

Herr K. wurde auf mehreren Wachkomastationen stegit Er konnte stets seinen Unmut und seine Freludch
Mimik beziehungsweise Schlaf-Wachphasen ausdriiskeshalb seine Frau auch der Uberzeugung ist,etdssvor er
auf die Wachkomastation des Haus der Barmherzigheit, sehr depressiv war.

-.-dort war er dann schon sehr depressiv. Dasnaat ihm angesehen... Vom Gesichtsausdruck heml@poMimik her,
und er wollte eigentlich gar nichts mehr als wiblaten, und da ist er gleich wieder munter gewoyrdéa er gesehen
hat, wie er gemerkt hat, weil soviel merkt er sghadeo ob jemand nett zu ihm ist, Pflege, wie jeshspricht mit ihm,
dass kriegt er schon mit... Und nachdem er sich \&lache eingewohnt hat, weil die Eingewdhnungdmsithm dauert
halt entsprechend lang, weil er halt auch schwanlkiist, und bis er halt da alles, die Stimmen gek&at und die
Umgebung, die ihm ja Momentan fremd war, das hgetihr eine Woche gedauert.

Und dann hat er wirklich angefangen zum auf blithen.

Verbesserungen der Pflege im Haus der Barmherzigkei

Frau K. ist Uberglucklich, dass ihr Mann einen Platf der Wachkomastation des Haus der Barmheiiziggkommen
hat, da die Pflege- und Therapieangebote in dieseichtung enorme Fortschritte ihnres Mannes henfen.

»..Oder da werden zum Beispiel taglich die Harrue gewechselt. In Lainz ein Mal die Woche. Daskstschon
wenn man in das Zimmer rein kommt. Und dann naffirgjibt es die Harnwegsinfektionen, auch klar, nickund da
wird er auch jeden Tag jetzt angezogen, habe isbigmn die letzten Tage, da kriegt er seine Hemddrdas ganze ist
viel bunter, ist aufgelockerter und ich glaube figldt man sich auch wohler, als wenn man nur imhtlaemd... Beim
»Querbettsitzen“ sind auch Fotos gemacht wordea, ldiegt er dann da auf die Wand gehéngt und dag imi

Abstdnden gemacht und dann kann man auch am Hobm sten Unterschied sehen... Und das ist dann féuahich
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sozusagen eine Dokumentation, dass sich etwas tut.”

Herr K. mochte das Baden in der Badewanne vor seildafall sehr gerne, er badete taglich und darumassir ihn
auch sehr entspannend, wenn er nun ein bis zwelim&l/oche von Pflegerinnen gebadet wird.

»Er war friilher auch schon immer gerne baden...drjdden Tag gebadet, das war extrem... Ja, unédisn sicher
unangenehm, wenn er verschwitzt im Bett liegen murss nicht gewaschen wird... Ein bis zwei Mal di®@dhe,
gepflegt taglich, also gewaschen jeden Tag natiirli€in bis zwei Mal die Woche, weil das ist jaceein ziemlicher
Aufwand. Nur in Lainz waren das in drei Monaten mwei Mal. Und da ist es in der Woche..."
Reaktionen/Verhalten des Mannes

Frau K’s Mann zeigt durch verschiedene GestikenMimdiken, dass er seine Umwelt wahrnimmt.

»-WEenn er munter ist tut er das schon, dass leenett und das er reagiert, klein halt... NaNa, &eispiel das er
lachelt, und das er versucht zu lacheln... Ja, veerganz gut drauf ist nickt er mit dem Kopf odehigtelt den Kopf.
Also es kommt halt ganz drauf an, wie es ihm segigdt... Also wenn er halt irgendwie kréankelt, se yetzt, nicht,
reagiert er auf gar nichts, weil er einfach zu satlwund zu miide ist... Aber wenn es ihm gut gedrsucht er schon zu
kommunizieren.”

Herr K. zeigt seinen Unmut indem er Befehle niaigigt beziehungsweise lachelt er, wenn er etwasehlsangenehm
empfindet.

»~-.Sie sind ja darauf angewiesen, dass Andereont#kt treten und versuchen zu verstehen, was eht@dnd was er
nicht mochte. Also zum Beispiel Intim Pflege magven manchen Personen nicht, das zeigt er, dadie dfliRe zu
macht und nicht aufmacht. Oder den Mund, Mundpflegmauso, nicht, wenn er nicht mag, halt er demdvizu, da
bekommt man ihn nicht auseinander, nur durch Gatesden macht er dann halt, was er soll. Daran tmeak, das er
schon versteht, und sozusagen versucht auszudriwksrer mag und was er nicht mag... Oder BadenBrispiel, in
der Badewanne, da, wie ein Baby halt, wenn dasvarsne Wasser kommt, da fangt es ja auch zum Stramieind da
sieht man, dass es sich wohl fuhlt, und genausssidf, dass er solche Sachen mag.”

Fortschritte des Mannes

Seitdem Herr K. die Einrichtung gewechselt haeistiel Lebensfroher und macht auch schon diveostséhritte.

»Er hat schon Fortschritte gemacht, ja sicher.“das er immer wieder munter war, und das er gesdta, und das er,
ja, er war eigentlich irgendwie, man hat das Gefjgthabt, frohlich... Also am Gesichtsausdruck kemah das, ob
jemand depressiv ist, oder ob es ihm gut geht..wda sonst hat er den Kopf hangen lassen, undhinahicht in die
Hohe gebracht, und jetzt sitzt er ganz gerade hadlen Kopf auch in der richtigen Richtung , stheaobachtet mit
den Augen ganz genau, was so um ihn vorgeht..itErgerade, aber er fallt ja dann nach einiget,Zeénn er mide
wird, fallt er ja zusammen... Werden wir sehen, wét er noch kommt.*

Sozialer Kontakt

Frau K. ist Uberzeugt, dass ihr Mann seine Umwelhmimmt und das sozialer Kontakt eine grof3e urdbbende
Rolle fir ihn spielt.

»Ja sicher kriegt er die Stimmung mit, wenn ich megiv bin gebe ich das ja sozusagen auch irgenghiter, nicht,
und das glaube ich schon, dass die Patienten dé®kommen... Naja, ich glaube durch Hautkontakt daocch

streicheln und so weiter kriegt er ja alles mithért ja auch und sieht ja auch. Man weif3 ja blicRtnweil er sich eben
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nicht ausdriicken kann, weif3 man ja nicht wie vietlndbekommt oder wie er das empfindet... Wisseaftibh weil3
man es nicht...“ ,also das glaube ich schon, datshe Patienten genauso Kontakt brauchen und Béleinheiten
brauchen, wie jeder Andere... Das stimmt ihn pgsitenn es ihm gefallt, lachelt er, also daran er&n, dass ihn das
positiv stimmt... Man weifl3 ja nicht wie sie ihreigenen Zustand empfinden, nicht...”

Ein Rollstuhl soll Herrn K. die Méglichkeit gebespzialen Kontakt mit den anderen Patienten eingebé@nnen
,und jetzt Ende der Woche, so Gott will, kommt &alistuhl, das heildt, er kann dann heraussen sitean kann ihn
da heraus fuhren, da sieht er naturlich schon digeggung und alles... Er kann dann in den Aufergralim, kann dort
fernsehen, unter den Anderen sitzen, das ist jabglach schon auch irgendwie aufbauend, wenn aridereschen
auch da sind und man nicht nur immer ein leeresnmhat... Das man merkt es gibt Andere auch noch.”
Therapieangebote

Herr K. kommt in seiner neuen Pflegeeinrichtunglén Genuss verschiedener Therapieangebote, diestsidh auf
seine Genesung auswirken.

~Er kriegt jetzt viele Therapieangebote. Er kri€gtysiotherapie, er kriegt Ergotherapie und er kdiegopadie da und
da sieht man schon, dass er auf bliht und dase@fges besser wird, weil beim Querbettsitzen kanrhebt er den
Kopf und hélt ihn, er stitzt sich jetzt schon selbed kann sitzen, ohne dass er um fallt und dakals schon ein
enormer Fortschritt, das hat er am Anfang nichtogek Er hat halt durch das viele Liegen tUberh&ate Muskeln,
das ist alles geschrumpft, das muss man halt widdedern.” ,...Gestern habe ich ihm zugeschaut beim
"Querbettsitzen", darum weil3 ich, dass er alsoradfortschritte macht, weil er also wirklich schsgitzen kann, und
sich halten kann selber, dass er die Balance diit, Kopf halt, und das ist also schon ein enornoetsehritt.” ...die
Logopadin versucht ja mit ihm erst einmal das Sdkdm, und zweitens einmal, ob er nicht doch spmredtinte,
vielleicht. Und sei es nur, dass er ein paar Wepticht.”

Hoffnungen/Wiinsche der Ehefrau

Wenn Frau K. die Fortschritte ihres Mannes siahgrgsteht fur sie die Hoffnung, ihn bald wiedecm&lause zu holen
und dort selbst pflegen zu kénnen.

»Ja, es ist wieder eine Chance." ,...denn je naohdge weit er halt kommt, kann man ja in Erwagurghen, dass er
ja vielleicht wieder nach Hause kommt... Aber essnoalt entsprechend viel da sein, nicht... Weikses schwierig...
Ja, weil dann kann man mit ihm zumindest im Hoteunlie Baume setzen, in den Schatten setzen.\Wediffortgehen
glaube ich nicht, dass man mit ihm kann, weil ehmsaheinlich doch halt ermidet... Wenn es sich egsbrn wirde,
dass er auch keinen Sauerstoff und nichts mehrchtadann wird es natirlich einfacher.... Aber vegrdvir sehen,
vielleicht gelingt es..."

Schon zu Beginn des Unfalls machten Arzte Fraui.Hbffnung, dass sich sein Zustand verbesserntkpunia bei
einer Stammhirnblutung nichts unmdglich sei.

,Ja, bei einer Stammhirnblutung ist nichts unmdglidlso einer der Arzte hat mir einmal gesagt, eorem Jahr
brauchen Sie gar nicht rechnen, dass irgendwasagio@&s passiert, aber es ist nicht auszuschlie®ass er doch
wieder halbwegs wird. Also ausschlie3en kann mani@t.... Wenn sich seine Situation verandert,nkaran einmal
auch raus fahren. Im Augenblick ware es sicher rmmcAnstrengend, weil jetzt muss er noch das Sitdmm, weil er

ist ja lange nicht gesessen. Werden wir schauen]amige er es aushalt, vielleicht einmal eine Stuethmal bis zwei
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Stunden sitzen, weil man darf ja nicht vergessassdiie ganzen Muskeln und alles das weg isttztfjaiam Knochen,
und das kann schon weh tun.”

Gefihle von Frau K.

Frau K wurde nicht gefragt, wo sie ihren Mann gewnngergebracht hétte. Ein Zustand welcher ihr ofima
Bauchschmerzen bereitete.

~..da wurde ich gar nicht gefragt, sondern esdiatach geheif3en, wenn ein Bett dort frei ist, maisslorthin, aus,
Punkt um, und ob ich ihn irgendwo anders haben tetatler nicht, bin ich nicht gefragt worden. Undhdnabe ich
halt geschaut, dass er da ins Haus der Barmheitzigkamt, weil ich mir da schon versprochen halessddie Pflege
hier besser ist und weil es hier eben auch viet&ie gibt.” ,....weil sich meine Nerven beruhigereil ich weil3, da ist
er gut aufgehoben, da passiert nichts, da wirdlggipfda muss ich nicht nach schauen, weil in L&iake ich jedes
Mal Bauchweh gehabt, schon jedes Mal wenn ich geiiahren bin. Weil ich mir gedacht habe, was isttéavieder
los, was ist passiert wieder. Und da bin ich eiljgnberuhigt, also fir meine Nerven ist es auch dass er da ist...
Naja, wenn ich bei der Therapie sehe, dass Foitiscta sind, das ist fiir mich nattrlich ein pass Ereignis, und viel
mehr kann man nicht erwarten.”

Hobbys der Ehefrau

Frau K. eignete sich im Laufe des letzten Jahreg kobbys an und lernte neue Menschen kennen,almesi wenig
Ablenkung zum Krankenhausalltag zu verschaffen.

»~Ja und die mich mit schleppen, damit ich raus karans meinem Mauseloch, ich meine jetzt geht eemschon
gut, ich habe einen groRen Bekanntenkreis...\oviear das anders, die habe ich mir erst im laufeediddonate
zugelegt, weil ich habe ein Stammlokal, dort bim in Mittagessen gegangen und von dort her hdbwieder Leute
kennen gelernt und die haben sich dann halt aucAkend getroffen und gesagt ,na gehst nicht miti so geht das
halt weiter. Da hat sich halt eine Kegelrunde zusam gefunden. Jetzt gehe ich halt auch mit Keggilmnal im
Monat und so geht das halt weiter... Ja, man kéeirnt immer zu Hause sitzen und Tribsal blasen. Wieiln Leben
geht ja auch weiter."

Kraft Spender der Angehérigen

Frau K. hat unterschiedliche Mdglichkeiten sich éfstiitzung und Kraft zu holen.

Familie und Freunde die Kraft schenken

Frau K. hat au3er ihrem Ehemann noch andere Faimifglieder, die sie unterstiitzen und Freunde stigederzeit
kontaktieren kann, wenn sie jemanden zum rederchtau

w~Ja Unterstitzung kriege ich schon von der Famélep die Familie besteht ja nur mehr aus meineud@&rund der
Schwagerin und ja die Kinder, aber die sind nidbt ga, aber der Bruder unterstiitzt mich schony eitee Freundin,
die ich Tag und Nacht anrufen kénnte, wenn ichbsaiche... Es gibt schon Bekannte, mit denen i¢arwegs bin,
weil ich brauche ja auch meine Abwechslung, idwbhe ja auch Gesprachspartner und ein bisscharHaitting...
Man kann ja nicht den ganzen Tag.... Ja. Da wird faauch tribselig und das bringt ja niemandem‘was

Urlaub um Kraft zu tanken.

Es hat sehr lange gedauert, bis sich Frau K. eirszéit gdnnte und sich zur Entspannung einen Uidgmehmigte.

~Ja, eine Woche bin ich jetzt im September auf Ublagefahren, halt wirklich zum Ausruhen und vollkoem
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entspannen... Irgendwann braucht man fur sich sg¢dbauch Zeit. Ich habe dort glaube ich eh nurckegen, bin
einmal zum Lesen gekommen, ich habe zwei Blichegedesen in der Woche... Ja und das war sehr emtspdn
meine Nerven haben sich also wirklich erholt.”

,Nein eigentlich habe ich das, naja, ins Gewisseredet, das haben mir schon vor vielen Monater\dite, schon auf
der Intensivstation die haben mich eindriicklich gewdavor, also nicht los

zulassen und eben. Also die haben immer gesagt; Mdnsch muss sich auch erholen und Kraft tankamst kann er
auch keine Kraft geben.

Und ich hab halt dann bis zum Herbst jetzt gebrawatier da war es wirklich schon sehr notwendig.”

Angehdrige anderer Patienten die Kraft schenken

Angehdorigenkontakt ist sehr wichtig, da dies diezejen Menschen sind, die sich in die Lage desijsveaderen
Betroffenen rein versetzen kénnen und dadurch Tggen kénnen.

»Sicher, man hort ja von anderen auch dann verdehie Sachen, die man sich zu Nutze machen kareurdaBeispiel
auf der Baumgartner Hohe, da ist der Kontakt zvasctien Angehdrigen natirlich sehr sehr eng, weil siaht sich
also standig am Gang, man sieht sich im Park, rtzind®rt mit dem Rollstuhl und dann fangt man tzaitn Plaudern
an, und man baut sich gegenseitig auf, weil jedsihdt, mein Mann oder mein Kind war so und so jatet schauen
Sie es an, was er schon alles kann und das baut eaturlich auf.”

Vom Staat oder Krankenhaus selbst werden solchegrigenkontakte nicht gefordert, betroffene Pezsomiissen
sich den Kontakt erst selbst schaffen.

»Ja, ja, es bilden sich dann eigentlich eh so Abgeengruppen von selbst, aber geférdert von ohieth @s nicht, ich
meine man kénnte das ja auch von oben her orgeansiend die Leute einladen zu Gesprachen. Jagobabier nicht
von oben, wenn man sich das nicht selber schauf.dAzenn jemand vielleicht nicht so kommunikatit; ider tut sich
da halt dann schwer. Ja, man gibt sich gegendwitidlipps.”

Aufwand der Ehefrau

Frau K. spielt mit dem Gedanken ihren schwerstke@arEhemann zu sich nach Hause zu holen, um iberireigenen
vier Wanden zu pflegen, und ihm die bestmoglict&ieeendung zukommen zu lassen, die er als Pflegetiggii
Mensch benétigt, doch dazu misste sie ihre Wohewstghach den Bedirfnissen ihres Mannes umbauen.

»Weil man muss ja die ganze Wohnung umbauen. DassHat einen Aufzug, der Nachteil ist das der hadksg
versetzt ist, das heil3t man musste..., naja, d@saiiir Rollstiihle so Treppengeher... Man misatayjch die ganze
Wohnung umbauen, man misste das Bad umbauen,rgaildiwann muss er ja baden, nicht. Das heifl3t, lutaegi ja
auch alle méglichen Einrichtungen.”

Frau K. war auf einer Behindertenausstellung, we diverse Informationen fur den Alltag mit Menschanit
Behinderung sammelte, um ihren Mann wieder zulsaten zu kénnen.

.Hebelifter, ja, und dann gibt es auch so Wanneéa,ndan kippen kann, wo man ihn ganz leicht reiztsehd dann
kippt und so, und die Gemeinde Wien wiirde das amtbrstiitzen.” ,Also was ich weil3, habe ich mibselaus dem
Internet gesucht, beziehungsweise es war im Jawibgl ich war eine Messe fir Behinderte im Austrigae und da
waren halt auch alle Organisationen und Firmen hai¢ fir Behinderte Sachen herstellen, verkaudemt. Und von

dort habe ich mir auch sehr viel mitgenommen, abieh selber hat auf diese Messe niemand aufmeriggamnacht.

96



Ich bin eigentlich auf mich alleine gestellt, ungtht nur ich, sondern andere auch. Ich habe dannem@achen
weitergegeben, eben an Andere, die auch sehr fasanyweil die das auch nicht gewusst haben, waiShedie Hilfe
her holen, oder wo es wen gibt. Und man muss siel otzdem selber erarbeiten, aber wer keirrtetehat, weil ich
nicht, wo der das her kriegt. Es ware halt schdWdscwenn Schwestern oder ich weil3 nicht, eberSdalarbeiterin

einmal kdme, und solche Sachen weiter gibt, wo weher kriegt.”

Personenbezogene Zusammenfassung des Gesprachshréiu K.

Das Leben vor dem tragischen Unfall

Frau K. ist mit ihrem Mann seit 12 Jahren verheiragés war eine spate aber glickliche Heirat. Rraigt 60 Jahre alt
und ihr Ehemann ist 58 Jahre alt.

Aus erster Ehe hat Frau K. zwei Kinder.

Das Leben veranderte sich mit dem tragischen Unfall

Seit dem tragischen Unfall am 6. November 2005skwdt das Leben von Frau K. schlagartig verandirttahrt jeden

Tag fur mehrere Stunden ins Krankenhaus und beslarhihren Mann. Sich Zeit fir sich selbst zu nehnmusste
Frau K. erst lernen.

Belastende Situationen

Seit dem Unfall, der Gehirnblutung von Herrn K.t bich das Leben von Frau K. drastisch geandevprziatte sie

noch nie eine Intensivstation gesehen, war mitdtem befindlichen Apparaten nicht vertraut und pligh spielt sich

das gesamte Leben mehr oder weniger im Krankerd#uder Wachkomastation ab.

Die standige Sorge um den Ehemann

Fur Frau K. war die Verlegung in das Krankenhauaysider Barmherzigkeit* eine Nervenberuhigende feggmnheit,

da sie sich zuvor standig um das Wohlbefinden ilMesines Sorgen musste und sie mit Magenschmerzelasn
Pflegeheim kam, weil sie nicht wusste, welche stttk Nachricht sie wieder erwarten wirde.

Verschiedenen Stationen die Herr K. durchgemacht ha

Eine groRe psychische Belastung fir Frau K. warerhdufig wechselnden Pflege- und Krankenhausauddtstihres

Mannes, da sie mit einem Pflegeheim nicht zufriedamn und das Gefiihl hatte, ihr Patient hatte sidios selbst
aufgegeben.

Das Beatmungsgerat als Hindernis

Im Moment ist fur Frau K. nicht daran zu denkenssdaie ihren Mann zu sich nach Hause holen kanmr deoch

kinstlich beatmet wird und er daher eine rund uenUir Betreuung braucht, da der Tracheostoma \Hestdkonnte

und Herr K. in Folge ersticken wirde.

Familie und Freunde

Unterstiitzung von der Familie

Von ihrer Familie bekommt Frau K. zwar Unterstiitgudoch besteht ihrer Familie nur noch aus ihreodBr, dessen
Ehefrau und ihren Kindern, die allerdings nichhsaifig anzutreffen sind.

Unterstiitzung von Freunden

Von Freunden wird Frau K. intensiver unterstitz,ildr zum Beispiel eine Freundin anbietet, sieedej Tages- und
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Nachtzeit anzurufen, wenn sie jemanden zum zuhdrmguchte und es Freunde sind, die Frau K. aus ihrem
Krankenhausalltag, ihrem Mauseloch herauszuholesuegben, indem sie sie zu verschiedensten Aktarnt&inladen.
Arzte

Mit Arzten hat Frau K. unterschiedliche Erfahrunggmacht, so gab es Arzte die sie unterstiitzt habdrhilfsbereit
waren, aber dann wiederum gab es welche, die lnglagten, dass es besser sei, wenn ihr Mann sterbe.

Kontakt zu andern Angehérigen von Wachkomapatienten

Frau K. hatte seit dem Unfall stdandig Kontakt zudemen Angehoérigen, einmal mehr, einmal weniger.e All
Informationen, welche sie sich milhevoll zusammesuglet hatte, gab sie Menschen, die sich in densefiiation
befanden, weiter.

Fur Frau K. war der Angehérigenkontakt von groBedeutung, da dies die einzigen Menschen warersichein ihre
Lage hinein versetzen konnten und mit denen sighEithgen, Fortschritte und Informationen austaus&bante.
Reaktion des Patienten

Frau K. ist sich sicher, dass ihr Mann seine Umwelhirnimmt, doch weil3 sie nicht in wie weit, dasih nicht &uRern
kann, er spricht nicht. Durch Mimik wie lacheln odépfnicken und — schitteln kann Herr K. allerdirgine Freude,
aber auch seinen Unmut kundtun, was fir Frau K.grofder Bedeutung ist. Herr K. kann durch verwelaiezelner
Aktivitaten anzeigen, welche Tatigkeiten er niclitaite, wie zum Beispiel Mund- oder Intimpflege.

Hoffnungen

Therapiefortschritte des Mannes

Die Fortschritte die Herr K. durch die vielen Thaeangebote macht, zum Beispiel kann er nun wikidegere Zeit
aufrecht sitzen, machen Frau K. grof3e Hoffnungansid dies als Chance sieht, ihren Mann irgendweirder bei
sich zu Hause zu haben.

Alle Fortschritte die Frau K.'s Ehemann macht, werdotografiert und fiir sie festgehalten, was eiiehtige
Dokumentation des Werdegangs von Herrn K. ist.

Umbau der Wohnung

Frau K. hat sich bereits eingehend tber den Umbaar Wohnung und die verschiedensten HilfsmittelnHaushalt
informiert, um ihren Mann bei sich zu Hause pflegenkénnen. Die Ehefrau des Wachkomapatientenitiatsshon
ein genaues Bild Gber die Heimpflege gemacht, sal@vgie zum Beispiel finanzielle Unterstiitzung den Stadt Wien
bekommen, sie brauchte eine spezielle Badewanndleftlifter und all diese Informationen hat siehsgelbst bei
einer Messe fur Behinderung eingeholt. Zeitlich déidie Pflege fur Frau K. keine grol3en Einschragkarbedeuten,
da sie ihren Mann schlief3lich auch taglich besucht.

Zeit fur sich selbst nehmen dirfen

Es dauerte fast ein Jahr bis sich Frau K. sellogfestand, Urlaub machen zu durfen, inrem Ehemasht tiglich zu
besuchen und so génnte sie sich eine einwdchigeeftui der sie fast ausschlie3lich schlief urg] lan wieder neue

Kraft zu schopfen.

Themenspezifische Aussagen auf der Basis des Gegtréi mit Frau K.

Familie und Freunde
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Eine &ltere Dame kann sich in dieser schwierigéuma8on von Familienangehdrigen unterstutzt fihlen
Es kann sein, dass eine altere Dame von Freundgebaut wird und Unterstitzung erfahrt
Fur eine altere Dame kann es wichtig sein, dasBrsiende hat, die sich auch um ihr Wohl sorgenumdsie kiimmern
Andere Angehdrige von Wachkomapatienten
Es kann sein, dass der Kontakt zu anderen Angedtongn Wachkomapatienten fir eine dltere Dame vofRey
Bedeutung ist.
Das Gesprach mit anderen Angehdrigen kann fir &iree Dame sehr wichtig sein, da diese Uber djens Situation
am besten Bescheid wissen. Es kann sein, dasseaAdgehdrige eine grol3e Unterstitzung in der Begudly der
Krankengeschichte sind, da diese auch noch soeklantschritte beim Patienten erkennen und anedtenn
Arzte
. Es kann sein, dass Arzte einer dlteren Dame a Hoffnungen zerstoren, indem sie dieser zu vessteh
geben, dass das Weiterleben ihres Patienten wamgntache.
. Arzte kénnen aber auch eine groRe Hoffnung fiir gittere Dame sein, da diese durch verschiedene
Therapieangebote gro3e Fortschritte des Patientéien konnen.
Hoffnungen
. Eine altere Dame kann die Hoffnung haben, dasklil@mann nicht mehr kinstlich beatmet werden muss, u
ihn zu Hause pflegen zu kénnen.
. Es kann sein, dass eine altere Dame hofft, das#/azhkomapatient einen Rollstuhl bekommt, damitnsie
ihm in den Garten fahren kann.
. Die Hoffnung einer dlteren Dame kann sein, das$#tient weitere Fortschritte macht, da somit dieutte
ihn in den eigenen vier Wanden zu pflegen, steigt.
Belastung: Wachkoma
°
® Fir eine altere Dame kann es sehr belastend seim viar Angehoriger im Wachkoma ist, da diese nith m
Situationen konfrontiert wird, welche sie zuvor hate hatte. (zum Beispiel eine Intensivstation wamen
sehen)
® Einen Angehdrigen zu haben, welcher sich im Wactikdefindet, kann fur eine altere Dame sehr beldsten
sein, da diese taglich ins Krankenhaus fahren nwmssu sehen, wie es ihrem Patienten geht.
® Diese Situation kann fur eine altere Dame sehrsbetal sein, da sie sich um alles selbst kimmerrs.nfuwse
zum Beispiel Informationen zum Thema Wachkoma samijne
® Es kann fur eine altere Dame sehr schwierig séih, Zeit fir sich selbst zu nehmen ohne ein schéech
Gewissen zu haben.
® FEine altere Dame kann sich durch Arzte missverstarithlen, wenn ihr diese nahelegen, dass es besiser

wenn ihr Mann sterben wirde.
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Personliches Gesprach mit Frau M. und ihrer TochterT.

Wenn Sie nun vom jetzigen Zeitpunkt bis zum Tag®dfalls ihres Angehérigen zuriickblicken,

erinnern Sie sich an bestimmte Situationen odeiilBef welche durch dieses Ereignis auf Sie zu kamervielleicht
auch ihr Leben veranderten oder in irgendeiner @iseinflusste haben?

Auf jeden Fall, also es hat das ganze Ereignisngligh, unsere ganze Familie, unser Familienlebem Stillstand
gebracht. Es war so, dass ja das Ereignis im Adgtessiert ist, und die Mutti, die ist ja Uberstelbrden, weil wir
sind gebirtige ungarische Serben, sagen wir malso,meine Mutter, und meine Mutter hat zu die&sitpunkt hat
sie ihren Vater besucht, um mit ihm Behdrdenwegmaahen und an dem Tag wo sie zuriick reisen haltengsist das
halt passiert im Ausland, und weil die Reanimati@ait nicht so von statten passiert ist, wie esrdlgd hatte sein
sollen...

Mhm.

Glaub auch ich, dass das ganze eigentlich so sichstiusgefallen ist, wie es ausgefallen ist, weilvairde erst im
Krankenhaus reanimiert.

Mhm,

So spaét erst.

Richtig, und sie war bereits klinisch tot, wie siageliefert wurde, und weil die zustéandige Obdrérzalt gemeint hat,
wo sie aufs Geburtsdatum von der Mutti geschautuhdtgemeint hat, sie ist halt noch relativ jungbieren wir es
halt noch einmal mit Defi.

Um Gottes Willen.

Mhm, und die Mama hat aber implantiert einen DefDéfibrillator) gehabt und die haben sich natirladrt nicht
ausgekannt, ob das jetzt ein Herzschrittmacheydet nicht, man hat eh funf mal versucht das Ham schlagen zu
bringen, aber die Stromleistung war halt einfaclsauwach.

Mhm

Und da ist die Mama dann halt wieder zurickgekomnuabei war sie zu diesem Zeitpunkt quasi bereits i
Wachkoma.

Und wann war das genau?

Am 18. September 2005

Mhm.

Und es war halt eine sehr dramatische Aktion, wehilwar gerade auf dem Weg von Splitt, von einegriBtreise nach
Wien, und ich bin halt dann nach Wien gefahrenghaieinen Mann und meine Schwester abgeholt undimdgrdann
sofort, noch am gleichen Abend hinunter gefahrachnSopron, wo das passiert ist, und wir habenrigath einen
schweren Autounfall gehabt...

Das auch noch...

Und wir sind dann aber mit dem Taxi, Gott sei Damks ist nichts passiert, aber das Auto war kapumd, wir sind
dann halt mit dem Taxi, von Ungarn eben nach Serpefahren, um halt ins Krankenhaus zu kommen @andnd war

das alles sehr dramatisch, und die verheerendetérties dort, hygienischen Zustdnde, und wir habetz.tja, die
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schlimmen Situation haben auch finf Tage gebrautdss wir die Mama von dort raus bekommen, weihgiét die
Freigabe gegeben haben, und wir haben nach 24hitlasehon einen Arztenotdienst gehabt, die bavaien, die
Mutti abzuholen, aber das Krankenhaus muss das giddagn, das hiesige Krankenhaus dort, weil sonsiejaand die
Verantwortung tGbernehmen mdochte, und ich habe mioht genau gewusst, was los ist, ahm, der nadHstghafen
ware 250km gewesen, entweder Belgrad oder 250Budtapest.

Mhm

Also es war genau in der Mitte. Das Problem wassd#er Hubschrauber am Krankenhaus nicht landéa k@tnen,
weil sonst wéare das Krankenhaus eingestirzt, esnéarlich ein kleines Provinzkrankenhaus, also \emrede
Zustande, ich habe heute noch Fotos von dem Kréuakesn

Ja.

Und dreckig, speckig, Intensivstation mit der Zigte sind die Schwestern reingegangen. Den Dularsdg Mama
gehabt hat, der Beatmungsschlauch, also den skeimobMund gehabt hat, so war es, sie hat den imdvigerhabt, der
war verdreckt, das war alles gelb und die Mamastwdt dadurch auch den ESBL eingefangen, den Krdnakeskeim,
das ist eine mutierte Version des MRSA

Um Gottes Willen, ja.

Und das hat sie sich durch den Dubus dort gehbky aas hat sich alles erst im nachhinein, hat dizh alles
herausgestellt, und natirlich hat das unser Leloenplett veréndert, weil wir haben dort, meine Scéteeund ich,
funf Tage lang gekdmpft, um das Leben unserer Wuita sie dort endlich raus zu bekommen, weil ichrhir sicher,
zwei Tage spater und die Mama ware dort gestofdenan den hygienischen Umstanden.

Wenn ich ihnen sage, auf der Fieberkurve ist sk d& Schimmel drauf gepicksie deutet einen Zentimeter mit ihren
Fingern)und die Infusionsflaschen die waren noch staulgigeimbar vom Keller oder was auch immer, alsoveagn
verheerende Zustande. Und diese funf Tage in SeHaiben mir sicher zehn Jahre meines Lebens gékoste

Mhm.

Und dann haben wir es aber endlich geschafft, uathcaben wir dann einen Intensivwagen, weil iah dxeim
Bundesheer beschaftigt, ich bin im Heeresspitali durch meine Connections, eben zum Bundesheeeg, ichbdie
Osterreichische Botschaft eingeschaltet und ber.dis ist ein Vertreter von, der StellvertreteMiitarattaché, ist
dort zu mir ins Krankenhaus gekommen, und erst deben die Arzte angefangen uns zu helfen, beziswaise
arrogant, korrupt und das hat die ganze Sachelichtérschwert, und wenn man, ja...

Und in der ganzen Zeit war ihre Mutter dann im K&éma

Ja, also ab diesem Zeitpunkt, also ab dem 18. Sbptrewar die Mama im Koma.

Sie hat zwar teilweise reagiert, aber in wiewedtdas zuordnen kann, also es ist sehr viel Intejioassache natirlich
auch drinnen.

Also jetzt, innerhalb dieser zwei Jahre?

Ja, das ist natirlich sehr viel Interpretationssach

Ja, und dann haben wir es endlich geschafft, undeniemchter war aber damals gerade im SMZ-Ost umdhat gerade
ihr Praktikum halt dort gemacht, und dann habenentilich die herausbekommen. Ich habe dann eirtendivwagen

aus Graz organisiert, und der hat sie dann getwott, sie wurde dann eben per Auto in der Nacht idl#rsvas sie

101



normalerweise auch nicht machen mit Intensivpagient

Mhm.

Aber weil sie die verheerenden Zustande dort mibeken haben, hat der Arzt und der Sanitater gedadileibt die
Frau keine Minute langer.

Also da haben sie sofort reagiert.

Sofort reagiert und sie wurde, und dann das nadhsiblem, es wollte niemand meine Mutter aufnehnherganz
Wien und wir haben dann ein Bett in Osterreich ghsiein Intensivbett, ja...

Ein Wahnsinn, nur weil das nicht in Osterreich pesdst, oder wie?

Genau, und vor allen Dingen, weil sie gewusst habeEnMultti wir die ndchsten Wochen dort ein Inighstt belegen.
Und jedes Krankenhaus denkt natirlich wirtschdftlisicht wahr! Und ja, schauen wir einmal, ob ssetberhaupt
Uberlebt, den Transport, und wenn ja, wird sie sioker einmal ein Bett, ein Akutbett halt belegéas haben sie mir
offen und ehrlich alle gesagt. Und durch gute Baeangen und nur dadurch haben wir es dann geschatit,meine
Mutter bei einem Herzchirurgen in Behandlung waiyai, hat sich der quasi bemdiht, die Mutti im St
unterzubringen, und das war ein Glucksfall. Wieaggswir sind dann halt...die Mutti ist Uberstelibrden, die T. hat
dann meine Mutter empfangen im SMZ-Ost, die hatr dbiler Gottes nichts gewusst gehabt, von der ganz
dramatischen Situation, weil ich wollte...

Also sie haben gar nicht mitfahren diurfen da irsdim Wagen?

Nein, nein, tberhaupt nicht, weil wir haben ja deétr Polizei erst regeln mussen, den Unfall in UngBras ist ja auch
noch angestanden.

Ja

Weil da sind ja auch einige Fehler von unserereSgidtssiert, weil wir damals nicht die Polizei vanstigt haben in
Ungarn. Mit einem ausléndischen Kennzeichen hatiemas Auto nicht ber die Grenze bekommen, wailss hatte
es ja gestohlen sein kdnnen, was auch immer, abdrathen halt ihre Richtlinien und wieder durch Baschaft habe
ich dass dann erledigen kdnnen, dass ich das geasldet habe, und weil ich es gemeldet habe, ichbeuch keine
Strafe bekommen.

Mhm.

Von Ungarn, aber das habe ich dann erst ein hddtasspater bekommen.

Ja und die Mama ist dann halt drei Wochen auf diemkivstation gelegen, die haben ihr dann derr@ufenschnitt
gemacht, weil der Rachen durch die GroRe des Duarssie drinnen gehabt hat, alles schon bergiiedet war,
und verlegt war und was auch immer, jetzt habemessagt, es ware halt besser, Uber diesen Tracnemsalso durch
den Luftréhrenschnitt sie zu beatmen.

Ja.

Und, ja genau so war es auch, weil diese GroResiglidamals, also in Serbien bekommen hat, diesgilim Osterreich
gar nicht mehr, weil die war viel zu groR3, und sowar auch alles entzunden, und in Osterreichsstag wurde mir
gesagt, in Osterreich ist es so, dass es immeresehmissen wird, wegen den hygienischen Dingemgl..dort ist es
aber in einen Kubel, in einem schmutzigen Kiibelageselt worden, ausgekocht worden und fir den néohst

Patienten,...
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Oh Gaott...

Ja, verstehen sie was ich meine, also es ist imfiesr noch erschwert worden.

Ja, ja.

Ja, und dann war die Mama endlich im SMZ-Ost, asfldtensivstation waren wir ja jetzt erst einmat schockiert
und traumatisiert von den Ereignissen noch vonfidehTagen bis wir sie endlich heraus gehabt habrehvon einem
Tag am anderen hat der eine Oberarzt gesagt, ex suhauen, dass die Mama selbststéandig atmetsarest gewohnt
sich ihre Lunge an das Beatmungsgerat und sie nigradvieder selbststandig atmen kdénnen, und dasgentlich tber
Nacht ist das passiert, sie haben das abgehambsieihat wieder selbststandig atmen kénnen.

Echt, so schnell ist das gegangen.

Ja, und sie haben mir aber auch ganz offen unitkelytsagt im SMZ-Ost, die Diagnose ist sehr sttjamd falls die

Mutti die erstereinundzwanzigage nach dem Geschehen iiberleben sollte, dammeleaauch langer dauern. Aber

die erstereinundzwanzigage sind halt die kritische Phase, und darumsieaauch diese drei Wochen halt auf der
Intensivstation.

Dann wurde sie verlegt, von der Intensivstationlsg sie hat sich, ihr Zustand hat sich dann helirapide gebessert,
weil die medizinische Versorgung nattirlich hundertl eins war im Gegensatz zu da Unten. Und weitisie diesen
Keim eingefangen hat, haben sie sie auf die int8tagon verlegt, in ein Sonderklassezimmer, unekil sie musste ja
isoliert liegen von den anderen Patienten.

Ja, ja

Und sie war quasi acht Monate weg gesperrt.

Um Gottes Willen.

Mhm...

Aber Sie haben da schon zu Besuch kommen dirfen?

Ja, aber nur mit Schutzvorrichtungen, isoliert, iHraube, Maske, Handschuhe, Mantel, ,Verhiterli“die Schuhe, und
das ist naturlich nie wirklich dieser Kérperkontglewesen, auf der einen Seite...

Was sie eigentlich gebraucht hatte.

Ja, das war alles sehr isoliert, sehr steril, wtpdich, und das dramatische an der ganzen Saghdds die gar nicht
ausgestattet waren im SMZ-Ost waren, fur die Maumma, die wurde acht Monate nicht gebadet, das mass sich
einmal vorstellen.

Wahnsinn!!!

Und da hat man sie nicht raus holen durfen?

Nein, weil sie war isoliert, durch diesen Keim, na@er so hoch ansteckend ist, und jedes Krankenhauéngst vor
solchen Ansteckungen. MRSA ist ja irgendwo noclzgilemmen, aber diese ESBL nicht so.

Weil ich kenne nur diesen MRSA, da weil3 ich auabs thn hier ein paar Klienten, ah Patienten haben.

Und was das schlimme ist, dieser ESBL sorgt hdlirddass man gegen alle Breitbandantibiotika imnstindas heif3t
also, wenn sich die Mama Infektionen einzieht, Wwak sehr leicht ist, kann man sie nicht wirkliokhlandeln, und ja,
dann war sie halt im SMZ-Ost, und wir sind haltliélgrein gefahren und im September ist das hadsieat, und im
November, weil die Mama ja das Sonderklasse Zimmeézgt hat, haben sie die Mutti auf Brok gelegs dail3t also
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...wie heil3t das?

T.: Ich weil3 jetzt nicht genau wie das heil3t, dasber auf jeden Fall so, du wartest auf eineagefilatz, und bis du
einen hast bleibst du im Spital.

Aber das heil3t naturlich, es fallen naturlich adoisten an.

Ja.

Und die Kosten belaufen sich zur Zeit bei dem Emkeen von meiner Mutter, und das ist ja die Mindegt, weil die
Mama war ja schon in der Invalidenpension, auf 86oEaglich, taglich, die Mama ist aber ab diesesitplinkt sechs
Monate dort gelegen, und das muss man aber bezahlen

Wahnsinn, ja.

Und AnteilsmaRig natirlich, und ich bin der Sachembon der Multti,

Das heil3t sie missen das dann auch bezahlen? iAkso &eil?

Naja, ich muf3 halt das Einkommen von der Mutti micks so verwalten vor Gericht... und das es jedemleo
wiederlegbar ist, was mit ihrem Einkommen passi&itaber die Mama hat genau 600 Euro gehabt imatjarur
Verfliigung, also das war halt ihre Invalidenpensiorg sie hat einen Privatkonkurs auch laufen gehabt

Oh Gaott...

... und somit es war eh kein Geld zu holen abérdem sind nattrlich Summen auf uns ,eingebrassett‘es dann
nicht nur dich als Angehdriger damit beschéftigemsst, das du quasi einen schwerst behinderten Anigein oder
Mutter daheim hast, oder halt, du weif3t ja nicrasvauf einen zu kommt und auf der anderen Seiteduaschtige
Existenzangste, weil du nicht weilRt was kommt jatath auf mich zu, weil diese Situationen die hahnia nicht jeden
Tag, nicht.

Ja.

Ja und irgendwie hat mir dann das KrankenhausS#&2-Ost halt nahe gelegt, dass ich mich dringendséchauen
soll, um einen Pflegeplatz. Lainz hat sie abertgemommen, das Offentliche.

Und warum?

Durch den Keim, weil sie kein Einzelzimmer zur \ggfing haben.

Aha, mhm

Und alle anderen Wachkomapatienten werden sofgestackt.

Mhm

Und vom finanziellen her ware ja nur ein ¢ffentksheigentlich in Frage gekommen, aber es gibt ainzlin Wien.
Somit hat es geheil3en ich muss mich auf die privatech umschauen. Ahm, dass habe ich auch gemautht,
Purkersdorf war das einzige Haus, obwohl es zumdLirederdsterreich wieder gehort, da sind ja gamdeee
Pfegegesetze, die naturlich zu berlcksichtigen, siicht. Weil die nehmen nicht gerne Leute aus \Vigann sie
eigene Leute von Niederdsterreich auf der Wartelsggehen haben. Und wieder durch Beziehungen, st es
nicht, wirklich,

Ja, ja

...haben wir es dann doch geschafft, die Mutti untbringen.

Die haben dort eine kleine Wachkomastation mit &&titenten, zwei Vierbettzimmer, und sie haben alusisweise ein
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Einzelzimmer genommen, von einem herkémmlichen Bewo und haben das dann quasi umfunktioniert, als
Wachkomazimmer, ein Isolierzimmer, da ist die Muattieine drin gelegen, aber sie war halt auch idgen weg
gesperrt, nur es hat sich halt substetive gesteigeil sie haben dort zum Beispiel durch ihre aadePatienten die
Mdglichkeit, dass sie diesen Badelift haben, dide&ganne und und und, nur sind da enorme Kostereweatgefallen
bei der Mama, weil die ganze Wasche von ihr mupars¢ gewaschen werden, die ganze Reinigung voreZzéader
muss doppelt gemacht werden, und keimfrei, dasAmtieren wiederum nicht angesteckt werden. Alsbagsattrlich
alles... Und ich hab damals die Mutti hier angemetihabt, nur war damals kein Bett frei, hier Zeit.

Mhm

Und ja, im Februar habe ich dann den Anruf bekomraenhatten einen Platz fur die Mutti...

Super!

Die in Purkersdorf waren natirlich vor den Kopftg&&n, weil sie uns nattrlich in der Not geholfatén, die Mama
aus dem SMZ-Ost raus zu holen, und dann gehe iemianderen Haus, weil das ist natirlich auch@ield, was das
Pflegeheim, weil es ein privates ist, verloren datch die Mutti. Das waren lber 6000 Euro, was idasvionat
gekostet hat und hier kostet es zirka 8000Euro iomdf, und es ist naturlich nicht finanzierbar, disojeden normal
sterblichen. Und da hat das Gott sei Dank das R, das fonds soziales wien anteilsméaRig 80% vaorkoEnmen
von der Mama wird Pflegegeld angenommen, 20% hteibe Taschengeld, also es bleiben ihr 120Euro iond an
Taschengeld, und mit dem finanzieren wir halt diezgn Salben, die ganzen Elixiere, die die Manmegkridie ganzen
Spezialcremen oder Polster, oder was sie auch irhraecht, oder die FuRpflege oder ...

Frisor?

Nein, Frisor zum Beispiel ist der Vorteil, dass neeSchwester Frisorin ist, und die macht uns das.

Asso!

Da ersparen wir uns natirlich auch sehr viel Galikr es ist naturlich dann ein sehr aktives mitebgenur meine
Schwester ist zur Zeit halt zu Haus und hat eimBbut.

Oh Gott.

Das hat sich halt in den letzten zwei Jahren einfacentwickelt.

Na das ist kein Wunder, ja!

Ist halt so.

Und wohnt die auch in Krems, die Schwester, odémivdie in Wien?

Nein, also ich wohne in Biesamberg, also bei Koboeg.

Asso, asso

Und meine Schwester wohnt im 21. Bezirk.

Mhm, also auch wieder weit her.

Aber Purkersdorf war halt noch schlimmer, weil dar wie ohne Auto, meine Schwester hat keinen Fétliem. Und
jetzt war sie immer auf jemanden angewiesen, dirrdas fahrt, dass sie halt ihre Behandlungen madé@ann, und
eben weil sie kein Auto hat, ist sie manchmal hisizben Stunden bei der Mama gewesen, hat ihialiee gemacht,
hat Gesichtsbehandlungen gemacht, hat sie magsifdpflege gemacht, alles, das hat alles meine &tbwgemacht,

weil ich kann das nicht. Also ich mache gern alleswaltungsméaRige, und ich mach alles am Geriaid, €0 haben
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wir uns irgendwo ergénzt, sie hat das praktischeagét und ich hab das ganze theoretische gemadhtisrganzen
Behordenwege...

Und wieso kdnnen Sie das nicht, jetzt...?

Einfach von der Einstellung her, es ist einfachmalwenn ich ganz ehrlich bin, ich komme mit diesen
Korperflissigkeiten nicht zu recht, also und dienMahat sehr oft erbrochen, durch diesen Tracheastarmd sie war
extrem verschleimt.

Also den hat sie schon noch?

Noch immer, ja

Aha

Und sie hat oft erbrochen dadurch, sie war extrenschleimt, wo sie am Tag bis zu 40 mal abgesaegtien hat
mussen, und mit dem komme ich nicht zu recht. Untat meine Schwester Gott sei Dank keine Berlilsdmgste.
Mhm

Gut, dann ware ich ja Krankenschwester gewordennvieh das kdnnte, nicht

Ja eh das ist nicht jedem seine Sache sowas, dariga.

Ja, und seit zwei Jahren versuchen wir halt das &ljendwie zu verarbeiten und aber auf der andeeée halt immer
versuchen, das Beste oder ... unserer Mutter bittrmmen zu lassen, sagen wir mal so.

Mhm.

Auch wenn das halt mit finanziellen, ahm, ja, Opfar Verbindung gebracht wird, weil ich halt der iMéeng bin, dass
sie es sich verdient hat.

Und wie oft sehen Sie sie dann?

Naja, mittlerweile habe ich die Besuche also sauzet, dass ich sage, ich komme alle zwei Wochem Weil ich
einfach merke, wenn ich da bin, geht’s mir nicht, geeil einfach dann...

Soll ich eine Pause machen?

Bitte ja...

(Ich schlage die Pause vor, weil ich merke, dassa&s M. sehr schwer fallt weiter zu sprechen. chen eine Pause
von wenigen Minuten, in denen sich Frau M. wiedanmelt und mir einen kurzen Einblick in ihr Familieben gibt.)
Also die aktive Sterbehilfe gibt es ja in Osterheidcht, also es diirften die Patienten, also siéedinicht verhungern
und nicht verdursten.

Ja.

Aber so quasi, wenn es dem Patienten so schletiit d@nn wurde mir schon von vielen Arzten gesagin, ob ich
mir Uberhaupt Uberlegen sollte, sie weiterhin madikntds zu behandeln.

Wahnsinn!

Ja, das sind Dinge mit denen du konfrontiert waitt,Angehdriger, wo dir irgendwer Fremder sagtn dkeine Pulver
geben, dass die Entziindungswerte zuriickgeherhn idag dass sie dann vielleicht sterben wiirde.

Mhm.

Und diese Entscheidung zu treffen, dass ist alkedise wirklich unmenschlich.

Ja. Fir sie, weil wenn das jetzt Arzte diese Emtisting treffen, ja gut, die haben auch kein nale®altnis zu dem
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Patienten.

Ja, aber ich als Sachwalter...!

Ja, aber dass sie Ihnen das auferlegen, so eingckReidung...

Ja, aber auf der anderen Seite bin ich froh, ddsdeér Sachwalter bin,...

Ja.

Weil vielleicht ein Fremder nicht im Sinne der Faenhandeln wirde, oder entscheiden wirde.

Ja, ja.

Und dann musste ich vielleicht hingehen und bittlsnTochter, dass das oder das geschieht, odeargéshhieht, oder
was auch immer. Also es hat auch seine Vorteiler ab ist eine enorme Verantwortung.

Mhm.

Und ja, bis jetzt muss ich sagen, es lauft eh durtch das das wir, also meine Schwester und ichdigsen Part halt
immer geteilt haben, dass ich die ganzen Behordgeweache, und alles was halt zu erledigen ist unévesiter,
medizinisch mich da auch schon ein bisschen eisgrldabe und meine Schwester macht halt das gaaktshe.
Aber es andert nichts an der Tatsache, dass tratzde den Gefuhlen her, dass du halt dich in gewidst und Weise
schon verabschieden musst, weil es kann jederZedew vorbei sein. Was natirlich auch eh zum naeméleben
dazugehdrt, nur in unserer Gesellschaft haben sveigfach verlernt, mit dem Thema Tod umzugeherl émist halt
eine Gratwanderung, es ist... und dann kommst dlasnHaus rein, kommst auf die Station, weil wipdvaja damals
eine Fihrung, die habe ich mir ausgemacht mit deg&direktion, damit ich mir ein Bild mache, wah kann nicht
etwas entscheiden, wenn ich nicht weil3, wie daktiomiert.

Und die behandeln die Leute so herzlich, und so...

Ja.

Und so, also sie sind da fur sie.

Ja.

Und durch diesen Zugang haben wir als Angehérigm drealt auch irgendwo das Gefuhl, ja das ist j&hiein so, weil
du horst immer nur das Negative von den ArztenhBrst nichts Positives.

T.: Nichts Positives.

Nichts Positives, im Gegenteil. Das ist schlechs @t schlecht das ist schlecht, sie hat von Re#ktionen, bringt sie
nur zwei zusammen, das heil3t also es schaut nitkus.

Und bekommt sie da irgendwelche Therapieangebote?

Also ich, ahm, ich habe schon durch diese inteipliséire Besprechung, die ja fast alle zwei Monst&ttfindet,
wirklich, also das wird rigoros von ihnen, wirkli¢bll eingehalten, wo halt die zustandige Oberardabei ist, wo die
Pflege, &hm die Stationsschwester dabei ist, uadBdzugsschwester, und wir dann zu viert eigenitither da sitzen,
und die nachsten zwei Monate wieder intensivst feet@en, was wird bei der Mama gemacht, was ishdahste Ziel
und so weiter und sofort, welche Therapien, wiekaégt sie das, vertragt sie das, will sie das,siedas gerne gehabt,
das gibt mir dann halt schon das Geflihl, oder berigsweise die Sicherheit, dass es ihr gut gelittyén kleinen Welt,
in der sie halt jetzt zur Zeit ist. Aber es schigtt nattrlich auch wieder die Hoffnung, und damsgiert natdrlich

wieder irgendwas, dass sie wieder irgend eine tidekhat, oder dass der Abstrich wieder negatiwigt! sie braucht
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drei negative Abstriche von dem ESBL, der in regifligen Abstdnden gemacht wird...

Ja.

...dass sie das Zimmer verlassen kann, und bisvetzes immer so, zwei Mal war es negativ und dasm dritten
Mal war es wieder positiv.

Also hat sie es nie verlassen kénnen, das Zimmer?

Und jetzt ist es aber so gewesen, bei der letzespigchung, die war vor vierzehn Tagen, habenssimue mehr im
Harn gehabt, also hat sie es nur mehr im Harn detimsen Keim.

Mhm.

Und weil es aber, weil sie eine Cystofix (= Dauéhnkder) hat, also durch die Bauchdecke diesen gessgnen
Kreislauf.

Ja.

Ahm, weil sie einen Katheter hat, diesen Dauer-E@th dass da der Keim ja nicht raus kann, weil jdasin
geschlossener Kreislauf ist, und das sie gesagirhalie kdnnen eines machen, sie kdnnen ihr einmp@&a (Windel)
umwickeln, und sie trotzdem versuchen zu mobilesier

Super.

Damit sie endlich ihr Zimmer verlassen kann. Und dad natirlich kleine Highlights, wo wir uns daimrsinnig
freuen, auf der anderen Seite aber wieder Angstrhabrm nachsten Abstrich, weil dann ist es wietetickversetzt
bis zu drei Monate lang. Das dauert immer ein Mdauag.

Also ein Monat bangen.

Und ewig dieses Bangen. Und dazwischen halt gethgies Anrufe, weil sie irgendein Formular brauchemd mir
bleibt fast das Herz stehen, wenn am Display stelis der Barmherzigkeit...

Ja

...ah, was sagt mir die jetzt...

Um Gottes Willen, ja...

... also das ist halt, mit dem muss man halt..r af@n... ich will nicht sagen man lernt damit, ab®n gewohnt sich
daran.

Mhm.

Man muss eh das Beste daraus machen, es brings,nictd dann gibt es eben Tage, wo du halt reinnksimund du
vielleicht noch selber irgendwelche Sorgen hast,hdilt nicht speziell mit der Mama zu tun haberyratie einen halt
beschéftigen, und da hast du immer das Gefihl dudweeinen Ballon.

Und denken Sie, dass sie etwas mitbekommt?

Das sie Sie erkennt, oder?

Ahm, ich habe eine ganz eine andere Empfindungweéime Schwester, &hm, ich bin tiberzeugt davon, diagslama
uns wahrnimmt...

Ja. Und wie?

... und in dem auch durch ihre Gesichtsmimik, dutk, es geht nur durch die Mimik, oder sie drednt Kopf in die

Richtung von wo ein Gerdusch herkommt.
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Also auch wenn Sie mit ihr sprechen.

Mhm. Aber ob sie wirklich differenzieren kann, weir sind, dass glaube ich nicht, also ich nichtjmaeSchwester ist
Uberzeugt davon. Und da ist so viel Interpretasanke drinnen, und ich bin da viel skeptischer mégne Schwester,
weil meine Schwester die hat halt immer gehoffhafft, gehofft, und hat sich an jedem Strohhalnt égshalten, ahm,
und ich war halt immer diejenige die sie herunthajiehat, weil ich halt immer das im Hinterkopf lealwas mir die
Arzte halt immer eingetrichtert haben.

Wie alt ist ihre Schwester?

Die ist ein Jahr alter als ich, die ist 36, na loié keine Kinder, die ist auch nicht verheirategsvich aber schon bin,
und fir sie ist es halt noch schwerer los zulasseii,sie die Mutti... fir sie die Bezugsperson wie S. hat halt sehr
lange bei der Mutti zu Hause gewohnt, bis 26. whdbin mit finfzehn ausgezogen. Also, aber dast méifdt, aber ich
denke mir halt immer, die haben eine innigere Bazrig gehabt, die zwei, weil sie sich gegenseitigage haben. Ich
habe meine Familie gehabt, ich habe meine Kindeme&m Mann gehabt, was ja meine Schwester in defiatymicht
gehabt hat. Sie ist halt ihr Programm gefahren, dasl war es halt. Und es ist dann halt immer schdamn das
richtige dann auch zu sagen, weil du kommest, unthen8chwester, es geht ihr nicht gut. Sie hat di@&en-Out, sie
hat jetzt... sie war vor vierzehn Tagen im Kranlard) weil ihr ein Zwoélffingerdarmgeschwir aufgegamgst,
scheinbar hat sie sich so aufgeregt, ich weil? ebt,ndie Arzte sagen, das hat sich sicher allesdauf Darm
geschlagen.

Ja.

Und sie ist halt ein... wie gesagt sie arbeitet wip ,Viech* (=Tier) muss man sagen, um halt viéénge
aufzuarbeiten, nur teilweise steht sie 60-70 Starideder Woche im Geschéaft und macht den LeutendreiHaare.
Ahm, sie verdient zwar gut, aber sie ist auch tiadig, von den Gelenken her, vom Kreuz her...

Gut, vielleicht macht sie das auch, um abschaltekénnen, oder...

Naturlich...

...damit sie nicht so viel nachdenken muss.

Ja, aber irgendwo, man sieht es ja jetzt, abezdemn, die Realitéat holt dich trotzdem irgendwarm es bringt nichts,
du musst dich dem stellen.

Ja.

Und ich bin halt dann immer diejenige, die die leebalt dann immer so wachritteln muss, und daskbsit auch
viel Kraft und Substanz und Energie. Aber ja, darige Sinn in dem Ganzen, was ich sehe, dass d@skSal uns so
gestreift hat, ist die Tatsache, dass ich vielleidder das wir die Mdglichkeit haben, dass wir wesabschieden
kénnen von der Mama, das ist der einzige Trostickefinden kann in dem Ganzen.

Und eben dass man sie nochmal heim holen hat kénnen

Ja, oder das wir wirklich, also das kann ich mitbe Gewissen sagen, wir haben wirklich unser Mesmoglichstes
getan, um ihr die beste Pflege oder die... allessi@braucht, dass sie das wirklich bekommt auch..

Ja.

Mit unseren Mitteln natirlich.

Ja.
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Weil die Unterstitzung von Seiten des Staates waielirgendwelchen Organisationen, die gibt es nieht wenn man
sich selbst darum kiimmert, beziehungsweise wennstianeit ,Hallo Stopp, ich brauche Hilfe!* aber @t man auch
aber viel zu stolz, das zu tun, weil man denkt,sicih brauche niemanden anderen, das ist meineeMdts ist meine
Aufgabe, oder man hort es sogar von anderen Veeangh wir kdnnen deine Mama nicht besuchen, gt jhi die
Tochter, das ist deine Aufgabe.

Oh Gott!

Ja, ist leider so

Das heif3t nur sie, die engsten Verwandten kommen #da Besuch,

Ja, ja.

... die anderen...

Und das tut natirlich auch weh, weil...

Schon ja!

... es sind zwei Brider, die leben hier in Wiennwoeiner Mutter, die sind alter, also der einediser, der andere
junger.

Ja.

Und die haben mir dann erklart, ja was sollen vsr Mé&nner bei ihr machen. Hallo! Durch meine Muttebt ihr
Uberhaupt die Moglichkeit gehabt hier in Osterralule Existenz aufzubauen, aber das sehen sigdwait anders, weil
die ja in einer anderen Welt, oder mit anderen Véestellungen grol3 geworden sind.

Mhm.

Und das verletzt nattrlich auch, weil als... &hm, jptzt wo der eine &ltere Bruder leider an Krebsankt ist,
Lungenkrebs, jetzt kommt die Reue, von seiner Seitd versucht da irgendwie anzukntpfen.

Weil er nie zu Besuch war?

Ja, genau, oder das er Kontakt mit mir hat, odémmeiner Schwester und so, jetzt kommt die Reuer abgendwie
streubt sich noch alles in mir, also ich... meicéwester ist da anders, die ist da viel zugandlielteich, weil, ja ich
denke mir halt, wenn man Verantwortung Gbernehmaasmdann kann man nicht sagen, naja vielleichtacha@uen
wir einmal, da gibt es entweder ja oder nein, dd @ kein vielleicht. Grauzonen ist eh das gareteeh.

Ja, vielleicht hat er vorher Angst gehabt irgendvgell, dass er da irgendwie...

Uns hat auch keiner gefragt, und dass ist das viels so argert, mich und meine Schwester oder m€inder, oder
meinen Mann, also wir wurden nicht gefragt ob viinken, wir haben missen.

Ja.

Und die anderen kdnnen es sich aussuchen. Undstldad, was mich so zornig macht, weil meine Muitar halt
immer der Typ Frau, die hat fir Gott und die Wedsdetzte gegeben, und hat Parties geschmissemandnmer
hilfsbereit und hat immer versucht den anderenetienh...

Ja.

... und jetzt wo sie Hilfe brauchte, nicht in ma&#er Hinsicht, sondern einfach nur Zuneigung Besuch und mehr
verlange ich ja nicht.

Einfach sozialen Kontakt
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Ja, genau, und nicht einmal das sind sie imstamei¢,sie halt nicht kdnnen, na Hallo! Wer fragt pod wir kdnnen,
oder nicht kénnen.

Ja, und einmal zu Besucht kommen kann jeder.

Also ich denke mir halt, das ist das mindeste viasish erwartet hat. Und natirlich durch diesendBr weil sonst
keiner kommt, ist man dann noch mehr verpflichoeter fihlt sich verpflichtet, dann doch mehr raingehen, obwohl
du weil3t, wenn ich da rein gehe, geht es mir rgcifit

Ja

Weil dann wird dir wieder vor Augen gefihrt, so gualas ist der Ist-Stand, manchmal geht es ihsdvamianchmal
geht es ihr schlechter. Und immer die Angst vor Tigne, was erwartet mich jetzt hinter dieser Tiwenn ich da rein
gehe, wie schaut sie heute aus, kommen ihr irgelotieéorperflissigkeiten aus irgendwelchen Offnumgrus, atmet
sie ruhig, réchelt sie, kriegt sie keine Luft, &&sd lauter Dinge, und ich kann auch nicht langer zeéhn Minuten bei
der Mama sein, weil ich merke, dass mir so eintigels Unwohlsein von der Magengegend her, dastsseigon
langsam auf, ich habe das Geflihl, ich kriege danédn eine Panikattacke. Also somit bin ich nur z&finuten
drinnen, und die Arzte haben mir immer gesagt, mesie mit ihr nur das Positive, aber das Lebemludtt nur positive
Seiten.

Das will sie vielleicht gar nicht héren, dass weifan ja nicht, will sie jetzt alles horen, wie egklich ist, oder
wirklich nur das Positive, ja...

Ja, was soll ich ihr erzahlen, dann erzahle ichjéhdie T. hat einen Freund und wie ich ihr dasiblt habe, die T. hat
einen Freund, hat sie den Kopf auf die andere $eitieeht, so wie ein trotziges Kind sagt, geh hiy jetzt erzahl mir
nichts.

Und das gibt mir dann wieder Berge, und dann détkenir, okay und was erzahle ich ihr jetzt.

Und dann versuche ich sie natirlich auch zu reigerwie es mir die Schwestern gesagt haben, Metiuch mich zu
fixieren, oder wenn du mich horst, blinzle zweinwder nur einmal blinzeln, oder dreh den Kopf aef Seite, Mama
dreh dich zu mir her, von wo die Stimme kommt, odérklatsche, oder sonst irgendwelche Sachenndananchmal
kommt was, und manchmal kommt nichts, aber eddst 80, dass ich sagen wirde, es ist bewusst.

Mhm.

Also es ist so eine Gratwanderung, ich glaube esnkibauch auf meine innere Einstellung drauf an, isleda rein
gehe, ist die Angst extrem grol3, bin ich natiirbcigespannt, und sie spirt das.

Ja, oder wie es ihr geht, wenn es ihr gerade réchgut geht, dann ist sie vielleicht nicht so auks&m und kann nicht
gleich hinschauen.

Ja, aber...

Das kommt dann auf die Tagesverfassung drauf an.

Ja, natirlich, da hangt vieles damit zusammen.

Ja.

... und eben weil ich merke, mir wird schlecht ucld habe Angst, dass ich mich da drinnen Ubergebder kurzen
Zeit kannst du aber nicht wirklich eine Aussagetigaf Meinung dann einholen, fir mich selbst, dasssage, ja die
Mama hat jetzt wirklich hundertprozentig auf digagiert.
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Ja.

T.: AulZer ein Mal.

Ja, also da, das... also da war ich so fertig, wmeiine Schwester hat immer gesagt, die Mama rdagier Mama
reagiert, die Mama reagiert, und ich habe es scihiciit mehr héren kénnen. Ich habe schon geglaabtjriuss sie
erwirgen, weil sie mir so quasi aufzwingen wolltee Eindriicke, und ich habe es aber nicht so entgn.

Ja.

Und ich war im Kaiser Franz Joseph-Spital und danid liegt dort und ich war ganz alleine bei ihr izctddenke mir:
.Na, habe ich da irgendetwas aus dem Augenwinkstigen? Blodsinn, das habe ich mir eingebildetddm Moment
denke ich mir, na schaust einmal unter die Deckbeldie Decke und in dem Moment hebt sie den HaRt ihn an,
streckt ihn wieder aus und scheinbar durch die ache Muskelkraft oder was, ist der Ful3 einfachemuygeblumst*
auf das Bett. Ich habe gedacht ich bin in einenmrétbim, weil das war das erste Mal, dass meinet®turgendeine
korperliche Reaktion gezeigt hat.

Mhm.

Und ich war aber total vermummt, habe gewusst ialf dicht raus laufen, wegen der Keim... also wegden
Ansteckungsgefahr und ich habe nicht gewusst waghdetzt machen, auf der einen Seite habe iathrgefreut, auf
der anderen Seite: Hilfe* am liebsten wéare ich @tayelaufen. Weil ich mich so erschrocken habe, iggilmit dem
nicht gerechnet habe, das meine ich ja damit, indiege... es kann jederzeit immer irgendetwas @@ssi und ich
weil3 nicht, wie ich damit fertig werde. Dann habtle imeine Tochter angerufen: ,ahm... die Oma hatFdéhbewegt.”
wJa freu dich.”

Dann habe ich mir gedacht ja okay, sie hat eigantiécht, aber ich war so erschrocken, und weilnagun zwei Jahre
zu jemandem gehst, und der bewegt sich nicht, bemagden Kopf, und auf einmal bewegt er den Fightahn an
und streckt ihn wieder aus. Was ist das jetztdést jetzt etwas Positives, war das bewusst, isudaswusst, kommt
das aus dem Rickenmark, kommt das aus dem GehérfénDst du ja Millionen Varianten zu studieren an.

Mhm. Und was haben die Arzte da gesagt? Hat sievddeer auch schon einmal gemacht?

Nein, eben nicht. Eben nicht, und dann habe icKa&ser Franz Joseph gesagt: ,Ah Hilfe, Hilfe, s& kich bewegt.”
,Okay", war die Antwort. Das war nicht das was ioir erwartet habe.

Ja.

Dann habe ich hier angerufen, auf der Wachkomastatiabe ich gesagt, ich muss jetzt dringend mmi¢reArztin
reden, meine Mutter hat das und das gemacht, akjstl immer so, dass bei Wachkomapatienten, wienim ®iner
lebensbedrohlichen Situation sind, und sie habesedilberstanden, dann zeigen sie quasi einen Hritttsc

Mhm.

Das hat mir so Berge gegeben, dass sie gesagttnatill ihnen nicht zu viele Hoffnungen machent tae eine Arztin
gesagt, aber wir haben so eine Patientin gehabthati auch eine schwere Lungenentziindung gehabfetat ist sie
dabei, und sie beginnt jetzt wieder zu sprechen.

Und das war far mich dann...

Wahnsinn, ja

... das war so ein Adrenalinschub, und so eine Wittin, und wirklich, die Mama ist wieder Uberstelorden da her,
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es ist ihr besser gegangen, sie atmet ruhig, steeim mal am Tag abgesaugt, im Gegensatz zu 40 mal

Super, ja. Und hat sie so eine Stimme, also kansmsechen?

Uberhaupt nicht, sie gibt keinen Ton von sich.

T.: Sie gahnt nur manchmal.

Sie gahnt, oder macht so: ,Hmm?", also so zufrieded so, wenn man so zufrieden ist, also so einzéguéber das
war es, aber sie hat noch keinen Ton von sich geggehd sie hat sich auch nicht beweqgt...

Mhm.

... iIn der ganzen Zeit, und darum bin ich so awsgjet, wie ich sie da so quasi,... da habe iclgedacht...Was? Ja, sie
hat nur zu mir gesagt: ,Mama beruhige dich, Mamaulbige dich.” Na du bist gut, ich kriege da einesblen
.Herzkaspal“ (=Herzinfarkt) da drinnen. Ja ich meimanchmal sehe ich es eh mit Humor, und mancheted ich es
halt mit tottraurigen Augen und ja, nattrlich maatte mir jetzt Sorgen um meine Schwester auch...

Ja. das kommt dann noch dazu, ja.

. und das ich aber mitgekriegt habe, von den gar@eschichten, die da passiert sind, dass ich &edstlich
geworden bin, jetzt um meine Lieben, sei es jetzteine Kinder, sei es jetzt um meinen Mann. MehrShat jetzt
erst den Fuhrerschein gemacht im Juli, und ich sahiglich jetzt tberall eine Gefahr.

Ja.

Und manchmal muss ich mich dann selber runter hoieth mir selber sagen: ,Okay, geh ein bisscheterwrom Gas*
weil du machst ja Gott und die Welt, machst du gisah” (=verriickt) mit deiner Art. Aber ja, manrikahalt aus seiner
Haut halt auch nicht raus.

Ja.

Ich mein groRes Lob natirlich an meine Kinder unareeinen Mann.

Also von denen kriegen sie dann schon die Unterstidt von der Familie.

Ja, ja, also das muss ich fairer Weise sagen, scimonja, ich bin froh, dass ich sie habe, und m&aohwester ist halt,
also seit dem halt das mit der Mama passiert iatninert meine Schwester extrem. Teilweise bin iberiprdert
damit.

Ja.

Aber sie sagt halt, sie hat ja sonst niemandengraufs, und sie will halt auch, was die Kinder tjembelangt, ich
meine der Christian ist jetzt siebzehn, und diésfTeinundzwanzig, die sind froh, wenn sie die fltanbringen und
nicht standig eine Kontrolle hinter sich haben jetdt haben sie eine verriickte Tante, die halt sigbartet, dass sie so
guasi die Ersatzmutterrolle ibernehmen tut. Daglspwieder fiir sie, aber die Kids sind total gesieAber sind wir
froh, dass es so ist, und nicht anders. Weil didef@, die restliche Familie hat sich ja eh vonriletterseite gezeigt,
nicht! Das ist naturlich... das tut halt auch weh.

Und wer ist die restliche Familie, sind das jetat die Briider von ihrer Mutter oder wer ist da noath?

Die Bruder und naturlich die Schwester, die lelgratch unten, der Vater.

Der lebt auch noch?

Also mein Grof3vater.

Asso, der GrofRvater.
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Also ihr Vater, der lebt auch unten.

Und die erwarten sich naturlich, die haben natfirbdle kein Geld und erwarten sich naturlich, dagssdas alles
finanzieren, dass wir ihnen die Moglichkeit gebéass wir ihnen ein Visum machen, dass sie bei araifikommen,
dass sie bei uns da irgendwelche netten Tage wgsarj aber ich habe keine Kraft dafir, ich mussseh, dass ich
Geld verdiene, das ich das was ich meiner Muttasiganbiete, dass ich mir das auch leisten kand.das verstehen
die aber nicht. Weil sie sehen das halt so, soigsjsziell ich, ich nehme ihnen die MdglichkeitéhSchwester oder
ihre Tochter zu sehen. Und die anderen zwei Brigleraber da sind, die nehmen das gar nicht in Awesp also kann
die Liebe nicht so weit her sein. Also sag ich mir.

Also gibt es eh so viele Verwandte, die sich awdhkiimmern kénnten.

Koénnten! Oder zumindest, ich erwarte mir ja nurnwéch zum Beispiel wisste, dass der Onkel J., Beispiel ein
mal die Woche da rein kommt, nimmt das ja mir aagten Druck weg, wo ich dann nicht das Gefihl hatle war
jetzt vierzehn Tage nicht drinnen und habe einesdties Gewissen. Weil das tut man nicht, das nraehtnicht, aber
trotzdem, das Gras wachst trotzdem weiter, dasrLgbat trotzdem weiter, ich muss arbeiten gehen.

Ja.

Aber bis du dann wieder in diesen Alltag rein komndss dauert nattrlich, und man muss sich haltesalie Zeit
geben, aber ich habe halt leider Gottes die Ungeeidiinden, und ich will ja lieber was gestern,ialdrei Wochen.
Und wie oft kommen sie jetzt zu Besuch?

Alle vierzehn Tage.

Alle vierzehn Tage.

Aber da schon mit Bauchweh, und dann wenn ichahdin, ich schiebe es dann auch immer vor michdain sage
ich okay am Freitag fahre ich rein, am Freitag salgenein ich fahre am Samstag rein, okay, fahiSamntag rein, und
dann wenn das schlechte Gewissen schon so groGnidtjetzt vor vierzehn Tagen habe ich diese iigeiplinére
Besprechung gehabt, und irgendwie hat mich das mattviert, dass Treffen mit Ihnen, wo ich mir denfOkay da
habe ich einen Termin, da muss ich hinfahren, dassrich einhalten,” okay, dann gehe ich gleichMama, und ja, so
versuche ich das halt irgendwie zu verbinden.

Ja, ja.

Ist vielleicht auch nicht immer korrekt, aber zueiZkann ich es halt nicht besser, sagen wir mallstd meine
Schwester wie gesagt, das letzte Mal hat sie gdut mit rauf gehen kdnnen, weil sie halt aucle..sagt sie hat auch
Angst vor der Ture.

Mhm.

Bei ihr ist das halt extrem... weil sie hat nie Méglichkeit gehabt, dass sie in Psychotherapig, geter dass sie das
aufarbeiten tut, sondern sie hat das immer in &ickich, in sich,... ja und, aber jetzt ist deit@ienkt da...

Und jetzt ist sie in Therapie?

Ja. Also sie beginnt am Montag, weil die halt imaikenhaus, die Arzte zu ihr gesagt haben, ja halta sie
wahnsinnig, bisschen runter vom Gas, weil auf Dduddr das kein Kdrper durch. Weil sie haben ja amdexgehdrige
auch, die sie noch brauchen, und ihr Partner udcund.

Aber ja, man muss halt immer ein Lehrgeld zahleapchmal mehr, manchmal weniger.
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Ja...

Ja, jetzt habe ich sie eh ,vollgelabert” oder? Valigy? Eine Stunde?

Nein, also wollen Sie noch irgendetwas sagen jetir?

Will ich irgendetwas sagen? Ahm, durch dieses Hisifpaben sich auch die Wertvorstellungen sind &ried die
richtige Reihenfolge rein gekommen. Jetzt weil ddss ich vorher keine Probleme gehabt habe, kgagerenden,
wo es wirklich um Leben und Tod geht.

Ja.

Sondern das war, jetzt weil3 ich, dass ich wie iereSeifenblase geschitzt war, und jetzt ist siediafach zerplatzt.
Und mit sowas, also meine 35Jahren, denke ich alir tlas war halt so quasi der Ausléser vor zwhielg dass ich
halt erwachsen sein hab missen, weil die Mamaehafiach nicht mehr da war, die halt, wenn es dahw®fh dicke
Luft gegeben hat zwischen uns zwei, weil die Omaimmmer alles abgefangen. Weil hat sie mit mir hiokden
kénnen, aber mit der Oma hat sie geredet. Und w& haben ein sehr inniges Verhéltnis miteinandsvadpt, durch
das, das ich so jung die T. gekriegt habe, ich hah®n nichts eine Ahnung gehabt, und die Mamadaatmmer im
Hintergrund halt ihre Faden gezogen, und ich hatadr geglaubt, ich bin so super ,gescheid, dala¢idas alles
meine Mutter gemacht, aber ja zu dem Zeitpunkt letbdas halt nicht so gesehen.

Ja.

Aber man muss ja nur ehrlich zu sich selber seid, jatzt weil3 ich eigentlich, was ich an meiner tdugehabt habe,
und es tun mir viele Dinge auch leid, weil ich habhanchmal in einem Ton mit ihr gesprochen, densiib nicht
verdient gehabt hat.

Aber ich glaube, das weil? sie dann auch, dass ihs $0 ernst gemeint war.

Ich hoffe es, nur ich habe mich schon so oft vonMatti verabschiedet, wie halt immer die Arzte agishaben, jetzt
wird es eng, Lungenentziindungen, oder was auch liimund wenn du schon mal bereit bist, dich von jedem zu
verabschieden, du tust es dann auch, und es fadksier aber nichts.

T.: Im Gegenteil, ab dem Zeitpunkt ist es dann é&egsworden.

Ja, dann fangst du aber auch zum nachdenken algjmd Wahrnehmung tberhaupt in Ordnung ist, oder...

Mhm.

... man stellt dann alles in Frage. Aber man massdvieder auch ein paar Schritte zurlick geher,seast wird man
ganz ,wuki“ (= verriickt), und dann bin ich vier Waen, ah, vier Tage die Woche beim ,Dudldi-Doktor* (
Psychologen), und das kann es ja auch nicht sein.

Ja.

Und darum sage ich ja, es hat jeder seine Gesehinltht. Aber es war halt wirklich sehr dramatisalso fur mich
war es sehr dramatisch, und ich habe immer geglaubernsehen, wenn ich da so Schicksalsschlagérigesbe oder
gesehen habe, uns passiert das nicht.

So schnell kannst du gar nicht schauen.

Ja. dann beende ich das Interview.
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Verdichtungsprotokoll Frau M.

Gesprachssituation:

Meine zweite Interviewpartnerin ist 36 Jahre altl lochter der 58 Jahrigen Wachkomapatientin FralDlé Treffen
findet in der Aula des Krankenhauses statt, wo Mauhre Tochter T. mit nimmt, die ein sehr innigésrhéltnis zu
ihrer Grol3mutter hatte.

T. ist wahrend dem Gesprach anwesend und untergiigzMutter dabei.

Die Zeit vor den Unfall

Frau M. war vor ihrem Unfall eine lebensfrohe uedgjlige Person, die gerne anderen Menschen half.

- Weil meine Mutter war halt immer der Typ Fralie hat fir Gott und die Welt das letzte gegeherd hat Parties
geschmissen und war immer Hilfsbereit und hat immeesucht den anderen zu helfen...”

Das Ausmal} des schrecklichen Unfalles

Frau M. wurde im Ausland viel zu spat reanimieresivalb der Unfall ein solches Ausmal3 mit sich zog.

»Richtig, und sie war bereits klinisch tot, wie sgeliefert wurde, und weil die zustandige Olmiérhalt gemeint
hat, wo sie aufs Geburtsdatum von der Mutti geschauund gemeint hat, sie ist halt noch relativgjuprobieren wir
es halt noch einmal mit Defi.(=Defibrillator)"

Dramatische Rickholaktion der Mutter

Familie M. musste um das Leben der Mutter kAmpiiaa.Ruckholung gestaltete sich schwieriger als eetiada das
Krankenhaus nicht so einfach sein Okay geben wallte die hygienischen Zustande im Krankenhaus whnedie
dort anwesende Familie schockierend.

»---ja, die schlimmen Situation haben auch finj@aebraucht, dass wir die Mama von dort raus betem weil sie
nicht die Freigabe gegeben haben,..." ,\Wenn icleihsage, auf der Fieberkurve ist so dick der Scleharauf gepickt
(sie deutet einen cm mit ihren Fingeumd die Infusionsflaschen die waren noch stauldigeimbar vom Keller oder
was auch immer, also das waren verheerende ZustBimdediese finf Tage in Serbien haben mir sicledmzlahre
meines Lebens gekostet.”

Die Schwester von Frau M., die groRe Probleme damitat, mit der neuen Situation umzugehen

.Frau M.”’s Schwester leidet sehr unter der Krartikhegr Mutter, da sie zu dieser eine sehr engeliig hatte.

,Die ist ein Jahr alter als ich, die ist 36, na Ha& keine Kinder, die ist auch nicht verheirateds ich aber schon bin,
und fiir sie ist es halt noch schwerer los zulasseil,sie die Multti... fir sie die Bezugsperson vidie Sandra hat halt
sehr lange bei der Mutti zu Hause gewohnt, bisuP@l ich bin mit finfzehn ausgezogen. Also, aberld=8t nicht,
aber ich denke mir halt immer, die haben eine mmdgBeziehung gehabt, die zwei, weil sie sich geeidig gehabt
haben. Ich habe meine Familie gehabt, ich habeean€inder, meinen Mann gehabt, was ja meine Schwastdem
Umfang nicht gehabt hat. Sie ist halt ihr Progragefahren, und das war es halt. Und es ist danrirhaier schwer,
dann das richtige dann auch zu sagen, weil du kayjumd meine Schwester, es geht ihr nicht gut...”

Frau M’s Schwester hat die Krankheit der Mutter $ettastet, weshalb sie nun auch am Burn-Out Syndeadet und
zusatzlich korperliche Beschwerden aufgetreten. sind

. Sie hat dieses Burn-Out, sie hat jetzt.. swar vor vierzehn Tagen im Krankenhaus, weil ihr ein

Zwolffingerdarmgeschwiir aufgegangen ist, scheittiarsie sich so aufgeregt, ich weiR es nicht, digeAsagen, das
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hat sich sicher alles auf den Darm geschlagen. simdst halt ein... wie gesagt sie arbeitet wie #iech” (=Tier)
muss man sagen, um halt viele Dinge aufzuarbeitenteilweise steht sie 60-70 Stunden in der Waaoh&eschaft
und macht den Leuten nur die Haare. Ahm, sie vatdiear gut, aber sie ist auch total fertig, vom @elenken her,
vom Kreuz her..."

Veranderungen die durch den Unfall hervorgerufen wuden

Das Leben der Familie M. hat sich drastisch veréinger allem auch deswegen, weil die beiden Sctemesum das
Leben ihrer Mutter kAmpfen mussten.

---und natirlich hat das unser Leben komplett ndedit, weil wir haben dort, meine Schwester und ighf Tage lang
gekdmpft, um das Leben unserer Mutter, um sie eiodtich raus zu bekommen, weil ich bin mir sictmvei Tage
spater und die Mama ware dort gestorben.”

Es kostet Frau M. sehr viel Kraft, mit der neuetu&ion umzugehen, vor allem auch deswegen, weilhse Familie
unterstitzen muss.

,und ich bin halt dann immer diejenige, die die teehalt dann immer so wachriitteln muss, und datekbsalt auch
viel Kraft und Substanz und Energie."

Veranderungen die die gesamte Familie betrafen

Der Unfall hat in Frau M. ein neues Geflhl ausgel®® macht sich nun grof3e Sorgen um den Gesusdbsiand und
das Wohl ihrer Familienmitglieder.

- und das ich aber mitgekriegt habe, von denzganGeschichten, die da passiert sind, dass ich &afstlich
geworden bin, jetzt um meine Lieben, sei es jetatieine Kinder, sei es jetzt um meinen Mann. MeahrShat jetzt
erst den Fihrerschein gemacht im Juli, und ich sakigrlich jetzt tberall eine Gefahr.”

Frau M. ist Gber die Unterstitzung ihrer Kinderrsgificklich.

»Ja, ja, also das muss ich fairer Weise sagen,nsaial ja, ich bin froh, dass ich sie habe, undm&chwester ist halt,
also seit dem halt das mit der Mama passiert iatninert meine Schwester extrem. Teilweise bin iberiprdert
damit.”

Frau M. hatte immer gedacht, dass sie und ihre lieasalch ein Schicksalsschlag nie treffen konds;h sie wurde
eines anderen belehrt.

,und darum sage ich ja, es hat jeder seine Gesghidicht. Aber es war halt wirklich sehr dramdtisalso fur mich
war es sehr dramatisch, und ich habe immer geglaubernsehen, wenn ich da so Schicksalsschlagérigeabe oder
gesehen habe, uns passiert das nicht. So schnaktkdu gar nicht schauen.”

Komplikationen bei der Pflegeplatzsuche

Es gestaltete sich fur Familie M. nicht leicht, fiire Patientin einen Pflegeplatz zu finden, wo dief Wiinsche und
Bedurfnisse von Wachkomapatienten eingegangen wird.

»..haben wir es dann doch geschafft, die Muttieurtubringen. Die haben dort eine kleine Wachkoati@st mit acht
Patienten, zwei Vierbettzimmer, und sie haben dussaeise ein Einzelzimmer genommen, von einem
herkémmlichen Bewohner, und haben das dann quafsinktioniert, als Wachkomazimmer, ein Isolierzimmea ist
die Mutti alleine drin gelegen, aber sie war haitlairgendwo weg gesperrt, nur es hat sich haltstile gesteigert,

weil sie haben dort zum Beispiel durch ihre anddratienten die Mdglichkeit, dass sie diesen Badkhiben, die
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Badewanne und und und, nur sind da enorme Kostedewiangefallen bei der Mama, weil die ganze Wéasohehr
muss separat gewaschen werden, die ganze Reimgundgadezimmer muss doppelt gemacht werden, undfiei
dass die Anderen wiederum nicht angesteckt weriisn. es hat natirlich alles... Und ich hab damadsMutti hier
angemeldet gehabt, nur war damals kein Bett fier, zur Zeit.”

Position der Arzte, die nicht immer eine Unterstiitzing fiir Frau M. darstellen

Obwonhl in Osterreich die aktive Sterbehilfe verlootst, wurde Frau M. schon mehrmals nahe gelegts daan die
lebensverlangernden MafRnahmen bei ihrer Muttert ieffen misse.

LAber so quasi, wenn es dem Patienten so schleitt gann wurde mir schon von vielen Arzten gesigt, ob ich
mir Gberhaupt Gberlegen sollte, sie weiterhin maaikntdés zu behandeln. Ja, das sind Dinge mit déuiéonfrontiert
wirst, als Angehoriger, wo dir irgendwer Fremdegtsadhm, keine Pulver geben, dass die Entzinduntswe
zuriickgehen, ist eh klar, dass sie dann viellegtatben wirde. Und diese Entscheidung zu treffass dst also
teilweise wirklich unmenschlich.”

Im Haus der Barmherzigkeit gibt es alle zwei Wocleéme interdisziplinare Besprechung, bei der neigteZund
Therapien diskutiert werden.

J#Also ich, &hm, ich habe schon durch diese intaiglléare Besprechung, die ja fast alle zwei Monsti#tfindet,
wirklich, also das wird rigoros von ihnen, wirkli¢bll eingehalten, wo halt die zustandige Oberardabei ist, wo die
Pflege, &hm die Stationsschwester dabei ist, uadBdzugsschwester, und wir dann zu viert eigenitither da sitzen,
und die nachsten zwei Monate wieder intensivst feeten, was wird bei der Mama gemacht, was ishdahste Ziel
und so weiter und sofort, welche Therapien, wiekaégt sie das, vertragt sie das, will sie das,siedas gerne gehabt,
das gibt mir dann halt schon das Geflihl, oder berigsweise die Sicherheit, dass es ihr gut gelittyén kleinen Welt,
in der sie halt jetzt zur Zeit ist.”

Die Familie der Wachkomapatientin, die sie in diegeschweren Lebenslage nicht alleine lassen und sialie
Fursorge aufteilt.

Die beiden Tochter der Wachkomapatientin teileh siie Firsorge in praktische und theoretische Ardngi. Wéahrend
Frau M. mehr fur die Amtswege zustandig ist, pfldigt Schwester die Mutter im Krankenhaus.

- ist sie manchmal bis zu sieben Stunden bei t&ama gewesen, hat ihr die Haare gemacht, hat
Gesichtsbehandlungen gemacht, hat sie massiepflEg8 gemacht, alles, das hat alles meine Schingsteacht, weil
ich kann das nicht. Also ich mache gern alles Vinmgsmalige, und ich mach alles am Gericht, undaden wir uns
irgendwo ergénzt, sie hat das praktische gemactticim hab das ganze theoretische gemacht und dizega
Behordenwege...” ,Und ja, bis jetzt muss ich sagsrnauft eh gut, durch das das wir, also meinevBster und ich uns
diesen Part halt immer geteilt haben, dass iclydiezen Behérdenwege mache, und alles was halledigan ist und
so weiter, medizinisch mich da auch schon ein beseingelesen habe und meine Schwester machddslganze
Praktische."

Frau M. Gbernimmt bei der Pflege ihrer Mutter lieber die Behérdenwege

Frau M. sieht sich selbst nicht in der Lage die didre ihrer Schwester zu (bernehmen, da sie mit den
Kdrperflissigkeiten ihrer Mutter nicht zu Recht ko

.Einfach von der Einstellung her, es ist einfacthméd.wenn ich ganz ehrlich bin, ich komme mit diese
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Korperflussigkeiten nicht zu recht, also und die nMa hat sehr oft erbrochen, durch diesen Tracheastom
(=Luftréhrenkatheder) , und sie war extrem versahg

,und sie hat oft erbrochen dadurch, sie war extxamschleimt, wo sie am Tag bis zu 40 mal abgesewegtien hat
mussen, und mit dem komme ich nicht zu recht. Untat meine Schwester Gott sei Dank keine Berlilsdmgste.”
Briider der Wachkomapatientin, die nie zu Besuch karmn

Die Geschwister der Wachkomapatientin kimmern sicht um ihre Schwester, weshalb sich Frau M. tinel Familie
stark belastet und unter Druck gesetzt fuhlt.

-+ €S sind zwei Brider, die leben hier in Wiennvneiner Mutter, die sind alter, also der einedigtr, der andere
junger. Und die haben mir dann erklart, ja wasesolir als Manner bei ihr machen.” ... Oder zung@st ich erwarte
mir ja nur, wenn ich zum Beispiel wisste, dass@ekel ,J.“, zum Beispiel ein mal die Woche da rkammt, nimmt
das ja mir auch einen Druck weg, wo ich dann nidg Gefihl habe, ich war jetzt vierzehn Tage nithtnen und
habe ein schlechtes Gewissen. ,Also ich denke ali; Has ist das mindeste was sie sich erwartetUrad naturlich
durch diesen Druck, weil sonst keiner kommt, isnndann noch mehr verpflichtet, oder fiihlt sich Wehtet, dann
doch mehr rein zu gehen, obwohl du weif3t, wenmdachein gehe, geht es mir nicht gut.”

Die Patientin hat auch auRerhalb von Osterreich ndt Familienangehorige, die ebenso nie zu Besuch kame

Die Wachkomapatientin hat aul3erdem noch weiterelleamngehorige in Serbien, welche sich aber ellsnfiicht um
diese kimmern.

,Die Bruder und natirlich die Schwester, die leb¢anoch unten, der Vater. Und die erwarten sictrtieh, die haben
nattrlich alle kein Geld und erwarten sich natiilidass wir das alles finanzieren, dass wir ihnenMbglichkeit
geben, dass wir ihnen ein Visum machen, dass signseherauf kommen, dass sie bei uns da irgentieeletten Tage
verbringen, aber ich habe keine Kraft dafiir, ichssnschauen, dass ich Geld verdiene, das ich dasctvaseiner
Mutter quasi anbiete, dass ich mir das auch leiséem. Und das verstehen die aber nicht. Weilaies das halt so, so
quasi, speziell ich, ich nehme ihnen die Mdglichideie Schwester oder ihre Tochter zu sehen. Uadadderen zwei
Bruder, die aber da sind, die nehmen das gar imichtspruch, also kann die Liebe nicht so weit $ein..."

Reduktion der Krankenhausbesuche, da diese sehr lastend empfunden werden.

Weil die Krankenhausbesuche fir Frau M. immer eiraormen psychischen Druck bedeuten, versuchtiseed
oftmals weit von sich zu schieben, bis sie sichnddoch dazu ermutigt und ihre Mutter alle zwei Wartlesucht.
»<Aber da schon mit Bauchweh, und dann wenn ichighbin, ich schiebe es dann auch immer vor michdenn sage
ich okay am Freitag fahre ich rein, am Freitag sagenein ich fahre am Samstag rein, okay, fahiSamntag rein, und
dann wenn das schlechte Gewissen schon so groGnidtjetzt vor vierzehn Tagen habe ich diese iigeiplinére
Besprechung gehabt, und irgendwie hat mich da auaffviert, dass Treffen mir lhnen, wo ich mir denkgkay da
habe ich einen Termin, da muss ich hinfahren, dassrich einhalten,” okay, dann gehe ich gleichiama, und ja, so
versuche ich das halt irgendwie zu verbinden.”

Hilfeleistungen vom Staat/Krankenhausern

Frau M. verlasst sich nicht auf die Hilfe des Staatie hat von Anfang an selbststdndig um dasrLélver Mutter
gekampft.

»Weil die Unterstiitzung von Seiten des Staates wdrrirgendwelchen Organisationen, die gibt esthiolr wenn man
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sich selbst darum kiimmert, beziehungsweise wennsttameit ,Hallo Stopp, ich brauche Hilfe!* aber ¢dt man auch
aber viel zu stolz, das zu tun, weil man denkt,sicih brauche niemanden anderen, das ist meineeMdis ist meine
Aufgabe, oder man hort es sogar von anderen Veeangh wir kdnnen deine Mama nicht besuchen, gt jai die
Tochter, das ist deine Aufgabe.”

Schwere Schicksalsschlage

Am Weg nach Serbien hatte die Familie M. einen schaven Autounfall.

Als ware der tragische Unfall der Mutter nicht setschlimm genug, kamen fir Frau M. noch weiterevdtigsche
Schicksalsschlage hinzu.

Sie hatten am Weg ins Krankenhaus nach Serbien stieveren Autounfall.

,und es war halt eine sehr dramatische Aktion, wakilwar gerade auf dem Weg von Splitt, von einiemBtreise nach
Wien, und ich bin halt dann nach Wien gefahrenghaieinen Mann und meine Schwester abgeholt undiadrdann
sofort, noch am gleichen Abend hinunter gefahrechnSopron, wo das passiert ist, und wir habenrigath einen
schweren Autounfall gehabt...”

Infektion mit dem Krankenhauskeim ESBL, aufgrund der mangelnden Hygiene.

Aufgrund der mangelnden hygienischen BedingungeBémbischen Krankenhaus hat sich die Patientirdemt Virus
ESBL infiziert.

,und dreckig, speckig, Intensivstation mit der Zigite sind die Schwestern reingegangen. Den Duarsdie Mama
gehabt hat, der Beatmungsschlauch, also den skeimobMund gehabt hat, so war es, sie hat den imdvigerhabt, der
war verdreckt, das war alles gelb und die Mamastwdit dadurch auch den ESBL eingefangen, den Krdnakeskeim,
das ist eine mutierte Version des MRSA.“

Finanzielle Schwierigkeiten

Die Suche nach einem geeigneten Betreuungsplatz gdigete sich sehr kompliziert.

Familie M. musste erst darum kampfen, dass inrenk@mapatientin in Osterreich einen Betreuungspiatzommt,
den sie sich auch leisten konnten.

,Jund durch gute Beziehungen und nur dadurch habénes dann geschafft, weil meine Mutter bei einem
Herzchirurgen in Behandlung war, privat, hat sieln dquasi bemiiht, die Mutti im SMZ-Ost unterzubringand das
war ein Glicksfall." ,Und die Kosten belaufen sichr Zeit bei dem Einkommen von meiner Mutter, uag @t ja die
Mindestrente, weil die Mama war ja schon in deralidenpension, auf 96 Euro taglich, taglich, diendaist aber ab
diesem Zeitpunkt sechs Monate dort gelegen, undrdess man aber bezahlen.” ,Naja, ich muf3 halt dakoEimen
von der Mutti muss ich so verwalten vor Gerichind das es jederzeit also widerlegbar ist, washrétn Einkommen
passiert ist, aber die Mama hat genau 600 Euro bgelm Monat, zur Verfigung, also das war halt ihre
Invalidenpension, und sie hat einen Privatkonkuchdaufen gehabt,...”

Finanzielle Probleme belasten die Psyche aller Bdtgten

Die finanziellen Schwierigkeiten belasten die Faandlo sehr, dass diese oftmals von psychischerigPneb begleitet
werden.

».. und somit es war eh kein Geld zu holen abetzttem sind natirlich Summen auf uns eingebrasseltes dann

nicht nur dich als Angehdriger damit beschéftigemsst, das du quasi einen schwerst behinderten Anigein oder
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Mutter daheim hast, oder halt, du weil3t ja nicrasvauf einen zu kommt und auf der anderen Seitedoagchtige
Existenzangste, weil du nicht weilRt was kommt jatath auf mich zu, weil diese Situationen die hahrja nicht jeden
Tag, nicht.”

Psychisches Laster

Die zu tragende Schutzkleidung wird als sehr stéreahempfunden

Familie M. empfand es als sehr belastend, daskrgidPatientin am Anfang nur mit Schutzkleidungumben durften,
kein Kérperkontakt beziehungsweise Hautkontaktfgtden durfte und die Patientin von der AuRenvssitiert war.

-+ NUr mit Schutzvorrichtungen, isoliert, mit Haej Maske, Handschuhe, Mantel, ,Verhuterli* fur &iehuhe, und das
ist naturlich nie wirklich dieser Kérperkontakt gesen, auf der einen Seite..." ,Ja, das war allesiseliert, sehr steril,
unpersonlich, und das dramatische an der ganzéreSsic das die gar nicht ausgestattet waren im-8dZwaren, fir
die Mama, und die wurde acht Monate nicht gebat#et,muss man sich einmal vorstellen.”

Die Direktheit mancher Arzte war fir Frau M. manaisehr belastend.

»Ja, und sie haben mir aber auch ganz offen unlicblgesagt im SMZ-Ost, die Diagnose ist sehr stitleund falls
die Mutti die ersten 21 Tage nach dem Geschehenelifes sollte, dann kann es auch langer dauerrr. dibeersten 21
Tage sind halt die kritische Phase, und darumsigeauch diese drei Wochen halt auf der Intengiesta

Auch wenn die aktive Sterbehilfe in Osterreich wtem ist, haben einige Arzte Frau M. darauf aufre@nk gemacht,
dass man lebensverlangernde Malinahmen nicht treffisse.

~Aber so quasi, wenn es dem Patienten so schlagitt gann wurde mir schon von vielen Arzten gesiigt, ob ich
mir Gberhaupt Gberlegen sollte, sie weiterhin maaikntdés zu behandeln. Ja, das sind Dinge mit ddunéonfrontiert
wirst, als Angehoriger, wo dir irgendwer Fremdegtsadhm, keine Pulver geben, dass die Entzinduntswe
zuriickgehen, ist eh klar, dass sie dann viellegtatben wirde. Und diese Entscheidung zu treffass dst also
teilweise wirklich unmenschlich.”

Frau M. fuhlt sich nach den Krankenhausbesuchett miohl, weshalb sie diese auch stark reduziert hat

.Naja, mittlerweile habe ich die Besuche also sdumert, dass ich sage, ich komme alle zwei Wodtem weil ich
einfach merke, wenn ich da bin, geht's mir nicht, gveil einfach dann...” ,\Weil dann wird dir wiedeor Augen
gefiihrt, so quasi, das ist der Ist-Stand, manclyeht es ihr besser manchmal geht es ihr schledhber.immer die
Angst vor der Ture, was erwartet mich jetzt hirttimser Tire, wenn ich da rein gehe, wie schautesike aus, kommen
ihr irgendwelche Koérperfliissigkeiten aus irgendwele Offnungen raus, atmet sie ruhig, rochelt siegk sie keine
Luft, das sind lauter Dinge, und ich kann auch highger wie zehn Minuten bei der Mama sein, wail imerke, dass
mir so ein richtiges Unwohlsein von der Magengegbad das steigt schon langsam auf, ich habe déshiGéch
kriege da drinnen eine Panikattacke. Also somitibinnur zehn Minuten drinnen, und die Arzte halb@n immer
gesagt, reden sie mit ihr nur das positive, absiiéden hat nicht nur positive Seiten.”

Hoffnungsschimmer fir Frau M.

Momente der Freude

Trotz der bitter ernsten Lage, in der sich Familieseit mehr als zwei Jahren befindet, gab es imwieder auch
Momente in denen sie sich freuen konnten, hoffefteluund sich etwas zum Positiven wendete.

Wie zum Beispiel die Uberfithrung von Serbien nadaniy
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,Dann wurde sie verlegt, von der Intensivstatioralso sie hat sich, ihr Zustand hat sich dann rheltrapide
gebessert, weil die medizinische Versorgung nattifiundert und eins war im Gegensatz zu da untad. Wil sie
sich diesen Keim eingefangen hat, haben sie sigliaufiterne Station verlegt, in ein Sonderklagsezér, und... weil
sie musste ja isoliert liegen von den anderen Ratie"

Frau M., genau wie ihre Familie hat die Hoffnungssl ihre Mutter bald ihr Zimmer verlassen kann wielder
sozialen Kontakt, sei es zur Familie oder andegdieRten, genief3en kann.

»Aber es schirt halt natlrlich auch wieder die HHafig, und dann passiert naturlich wieder irgendwass sie wieder
irgend eine Infektion hat, oder dass der Abstrichder negativ ist, weil sie braucht drei Negativestkiche von dem
ESBL, der in regelmaRigen Abstanden gemacht wirg..dass sie das Zimmer verlassen kann, und dfig jar es
immer so, zwei Mal war es negativ und dann beirtairiMal war es wieder Positiv.“ ,Und jetzt ist&lser so gewesen,
bei der letzten Besprechung, die war vor vierzedgen, haben sie es nur mehr im Harn gehabt, atssiehas nur mehr
im Harn gehabt, diesen Keim.“ ,Ahm, weil sie einéatheder hat, diesen Dauer-Katheder, dass da dert j&enicht
raus kann, weil das ja ein geschlossener Kreissaufind das sie gesagt haben, sie kdnnen eindsemasie kdnnen ihr
eine Pampers (Windel) umwickeln, und sie trotzdemsuchen zu mobilisieren.”

Reaktionen der Wachkomapatientin

Nach Erklarungen von Frau M. hat ihre Mutter setdUnfall immer wieder reagiert, in verschiedengter und
Weise.

»Ja, also ab diesem Zeitpunkt, also ab dem 18.e8dmr war die Mama im Koma.

Sie hat zwar teilweise reagiert, aber in wiewatdas zuordnen kann, also es ist sehr viel Intefiwassache natirlich
auch drinnen.”

Die Empfindungen von Frau M. und ihrer Schwestad siehr verschieden, trotzdem sind beide der Aqsitass ihre
Mutter etwas wahrnimmt.

,Ahm, ich habe eine ganz eine andere Empfindungmeee Schwester, &hm, ich bin iberzeugt davors, diasMama
uns wahrnimmt... und in dem auch durch ihre Gesiatrhik, durch &hm, es geht nur durch die Mimik, rosie dreht
den Kopf in die Richtung von wo ein Gerausch herkim Aber ob sie wirklich differenzieren kann, wer sind, dass
glaube ich nicht, also ich nicht, meine Schwestefiberzeugt davon. Und da ist so viel Interpretessache drinnen,
und ich bin da viel skeptischer wie meine Schwesteil meine Schwester die hat halt immer gehg#hofft, gehofft,
und hat sich an jedem Strohhalm fest gehalten, &mah,ich war halt immer diejenige die sie herurgbagt hat, weil
ich halt immer das im Hinterkopf habe, was mir Aigte halt immer eingetrichtert haben.*

Die Wachkomapatientin dreht als Reaktion bei effr@éhlung den Kopf zur Seite. Frau M. versucht Mrgter immer
wieder ein wenig zu reizen um ihr Reaktionen irirdeiner Weise zu entlocken.

»~Ja, was soll ich ihr erzéhlen, dann erzahle ichjd die Tanja hat einen Freund und wie ich ihs dezahlt habe, die
Tanja hat einen Freund, hat sie den Kopf auf ddesnSeite gedreht, so wie ein trotziges Kind sgeft, hor auf, jetzt
erzahl mir nichts. Und das gibt mir dann wiederdgemund dann denke ich mir, okay und was erzahléhicjetzt. Und
dann versuche ich sie natiirlich auch zu reizenyisoes mir die Schwestern gesagt haben, Mutti wérsuich zu
fixieren, oder wenn du mich hérst, blinzle zwein@der nur einmal blinzeln, oder dreh den Kopf aef Seite, Mama

dreh dich zu mir her, von wo die Stimme kommt, odérklatsche, oder sonst irgendwelche Sachenndananchmal
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kommt was, und manchmal kommt nichts, aber eddst 80, dass ich sagen wirde, es ist bewusst.”

Fortschritte der Mutter

Frau M. erinnert sich an einen Besuch bei ihrer tdtutbei dem die Wachkomapatientin deutliche Foritte
beziehungsweise Reaktionen zeigte, die ihr selbsichst etwas unheimlich vor kamen.

,und ich war im Kaiser Franz Joseph-Spital und Migma liegt dort und ich war ganz alleine bei ihduoh denke
mir: ,Na, habe ich da irgendetwas aus dem Augengligjesehen? Blddsinn, das habe ich mir eingebildetlem
Moment denke ich mir, na schaust einmal unter dieke, hebe die Decke und in dem Moment hebt sid-d&n zieht
ihn an, streckt ihn wieder aus und scheinbar duliehschwache Muskelkraft oder was, ist der Ful3aemfrunter
.geplumst* auf das Bett. Ich habe gedacht ich bieinem Horrorfilm, weil das war das erste Mal,dagine Mutter
irgendeine korperliche Reaktion gezeigt hat. ,Daabe ich hier angerufen, auf der Wachkomastatiabe lich gesagt,
ich muss jetzt dringend mit einer Arztin reden, meeMutter hat das und das gemacht, ,Ja, das iseinsm, dass bei
Wachkomapatienten, wenn sie in einer Lebensbeditadli Situation sind, und sie haben diese Uberstardinn
zeigen sie quasi einen Fortschritt. Das hat miBeoge gegeben, dass sie gesagt hat, ich will imemt zu viele
Hoffnungen machen, hat die eine Arztin gesagt, abehaben so eine Patientin gehabt, die hat airod schwere
Lungenentziindung gehabt, und jetzt ist sie dabed sie beginnt jetzt wieder zu sprechen... das sarein
Adrenalinschub, und so eine Motivation, und wirklicie Mama ist wieder Uberstellt worden da heiiseghr besser
gegangen, sie atmet ruhig, sie wird ein mal amakagesaugt, im Gegensatz zu 40 mal!*

Die im Wachkoma befindliche Mutter kann auch dutelite, wie zum Beispiel Seufzen, kommunizieren.

»Sie gahnt, oder macht so: ,Hmm", also so zufrieded so, wenn man so zufrieden ist, also so eifizBeuaber das
war es, aber sie hat noch keinen Ton von sich gegehbd sie hat sich auch nicht bewegt...”

Verhaltnis zwischen Tanja und ihrer GroBmutter

Da Frau M. ihre Tochter Tanja in sehr jungen JaHvekommen hat, war ihr ihre Mutter eine grofRRe Hilied
Unterstitzung bei der Erziehung ihrer Tochter.

»--Weil hat sie mit mir nicht reden kdonnen, abeit der Oma hat sie geredet. Und die zwei habensehr inniges
Verhaltnis miteinander gehabt, durch das, das dcjuisg die Tanja gekriegt habe, ich habe ja vohtsieine Ahnung
gehabt, und die Mama hat da immer im Hintergrurtlihee Faden gezogen, und ich habe immer geglactothin so
super ,gescheid“, dabei hat das alles meine Mug@macht, aber ja zu dem Zeitpunkt habe ich das rielitt so
gesehen.”

Belastende Verabschiedungen von der Mutter

Frau M. musste sich auf anraten der Arzte schonrmals von ihrer Mutter verabschieden, da die Kigpe Tode
schon oft eingetreten war.

»Aber ja, der einzige Sinn in dem Ganzen, was iehes dass das Schicksal uns so gestreift hatieiStatsache, dass
ich vielleicht, oder das wir die Mdglichkeit habetgass wir uns verabschieden kénnen von der Mans,stiader
einzige Trost den ich finden kann in dem Ganzeh. hiabe mich schon so oft von der Mutti verabsatiedie halt
immer die Arzte gesagt haben, jetzt wird es engygementziindungen, oder was auch immer, und wemsclthn mal

bereit bist, dich von jemandem zu verabschiedenystues dann auch, und es passiert dann abes.fiicht
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Personenbezogene Zusammenfassung des Gesprachshréiu M.

Das Leben vor dem tragischen Unfall

Die Wachkomapatientin war eine sehr hilfsbereitd anfopfernde Person. Frau M. hatte zu ihrer Mdttener ein
enges Verhaltnis. Als Frau M. mit 14 Jahren schwamgar, unterstitzte sie ihre Mutter wo sie nurrikenauch T.
konnte mit ihrer GroBmutter Uber alles sprechee, tstte immer ein offenes Ohr fur ihre Enkeltoch#®enn es
zwischen T. und ihrer Mutter Streit gab konnte zieihrer GroBmutter gehen und mit dieser Uber Pwrebleme
sprechen.

Die Schwester von Frau M. hatte nach ErzahlungenFrau M. eine noch innigere Beziehung zu ihrertbtutda diese
bis zu ihrem 26. Lebensjahr bei der Mutter wohmtd auRer dieser keine weiteren Bezugspersonen hatte
Belastende Situationen

Autounfall am Weg zur Verungliickten Mutter

Frau M. war gerade am Weg von einer Dienstreiséckunach Wien, als sie von dem schrecklichen Uiitfiaéir Mutter
horte. Sofort machten sich Frau M., ihre Schwestel ihnr Ehemann auf den Weg nach Serbien, wo esmgarn zum
tragischen Autounfall kam, bei dem zwar niemandetetr wurde, der allerdings Familie M. noch vielafirkostete, da
man das Auto wieder nach Osterreich bringen musste.

Ruckholaktion der Mutter

Keiner der Arzte wollte die im Koma befindliche Ratin nach Osterreich iiberstellen lassen, woraufnau M. ihre
Kontakte spielen lassen musste, um ihre Mutter dam serbischen Krankenhaus heraus holen zu komizedje
hygienischen Zustande sehr bedrohlich waren.

Frau M. fieberte um das Leben ihrer Mutter.

Infektion mit ESBL

Aufgrund der mangelnden hygienischen Zusténde inbiS§ghen Krankenhaus, infizierte sich die Patiemiih dem
hoch ansteckenden Krankenhauskeim ESBL.

Dieser Keim ist der Grund, weshalb Familie M. imgehorige nur mit Schutzanzug besuchen darf unakdatakt
vermieden wird.

Pflegeplatzsuche — ein schwieriges Unterfangen

Es gestaltete sich sehr schwer fur die Wachkormaptati einen Pflegeplatz zu finden, da sich keinnkemhaus und
auch kein Pflegeheim bereit erklarten, diese awdharen.

Schlie3lich gelang es nach langer Suche doch, &mmer in einem Pflegeheim zu finden, in welchemuFh.
allerdings aufgrund ihres Keims total abgeschirmtirde, um niemanden mit dem Krankenhauskeim ESBL
anzustecken.

Das Veranderte Aussehen der Mutter als schwer begfbarer Umstand

Die Krankenhausbesuche kosten Frau M. sehr vidt Kirad Nerven, da sie der Anblick der Mutter, dieBeginn sehr
viel erbrach, speichelte und abgesaugt werden mumsht verkraftete. Am Bett der Mutter kiindigtechsmehrmals
Panikattacken an, sodass Frau M. die Dauer, alobrdia Haufigkeit der Besuche einschranken musstesich selbst
nicht noch mehr zu belasten.

Das Verabschieden bei der Wachkomapatientin
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Oft hat sich Frau M. von ihrer Mutter verabschiedetil diese eine schwere Krankheit wie zum Beispiae
Lungenentziindung bekommen hatte und die Arztedheregten, dass ihre Mutter nicht mehr lang lebigrle. Diese
Verabschiedungs-Prozesse empfindet Frau M. sehsteeld, da diese Situationen immer und immer wiadftreten.
Sachwalterschaft

Frau M. ist Sachwalterin von ihrer Mutter und daimeallen Entscheidungen miteingebunden.

Das belastende an dieser Funktion ist die TatsatZss Frau M. schon von mehreren Arzten auf dieht neiter zu
fihrenden lebensverlangerten Ma3nahmen angesproairele, die zur Folge den Tod der Patientin hatten.
Finanzielle Schwierigkeiten

Familie M. ist von Existenzéngsten geplagt, wedl sicht weil? was auf sie zu kommt, da diese Sanagine vollig
neue ist. Zwar bekommen sie finanzielle Unterstifgzwom Fonds Soziales Wien, da sie sich sonst die
Pflegeheimkosten nicht leisten kdnnten, doch degBfield der Wachkomapatientin wird zu 80% eingidfdr

Das Burn Out der Schwester

Familie M. tragt ein schweres Laster, so befindeh die Schwester von Frau M. zur Zeit der Befragim Burn Out,
weil sie oft Stundenlang im Krankenhaus war undsich abzulenken 60-80 Wochenstunden im Frisorladbaitete.
Gegen Ende konnte sie ihre Mutter nicht einmal nsefven, sie schaffte es psychisch nicht und befsidie nun auch
in Therapie.

Angst um ihre Liebsten

Seit dem Wachkoma ihrer Mutter, ist Frau M. angk#ir geworden, sie sorgt sich nun sehr um ihresitéf) wie zum
Beispiel ihnren Sohn, der zur Zeit den Fihrerscheicht.

Familie

Unterstiitzung von engen Familienangehorigen bekomme

Frau M. und ihre Schwester teilen sich die Firsamgsgnen praktischen und theoretischen Teil aigsedeutet, dass
Frau M. fur die Behordengange und den finanzielleih der Flrsorge zustandig ist und die Schwestdr sm den
Pflegebereich kimmert da dieser Teil Frau M. spaychisch belastet. Im Gespréch lasst mich Frawisken, dass sie
Uber die Unterstiitzung, welche sie von ihren Kinderd ihrem Ehemann bekommt, sehr froh ist.

Arger liber die Verwandtschaft der Patientin

Obwohl die Wachkomapatientin Geschwister und eine®erbien lebenden Vater hat, wird diese nur Yweri engsten
Verwandten, namlich den Tdchtern und Enkelkindegsucht, was fir Frau M. eine grof3e Belastung dlrsta diese
von einem schlechten Gewissen geplagt wird, wemthsg Mutter einige Zeit lang nicht im Krankenh&esucht.
Reaktionen der Patientin werden unterschiedlich eigeschéatzt

Frau M. hat eine differenzierte Wahrnehmung tberRi¢aktionen ihrer Mutter, als ihre Schwester,laaly sie zwar,
dass ihre Mutter ihr Umfeld, die Umgebung wahrnimatter sie nicht als Tochter identifizieren kanmdArs die
Schwester, diese ist namlich der festen Uberzeuygiass ihre Mutter erkennt und Reaktionen zeigamka
Hoffnungen die entstehen, wenn Patientin reagiert

Frau M. versucht immer wieder ihre Mutter so zzeei dass diese reagiert, sie legt ihr zum Beisgiber zu blinzeln
oder sich zu ihr zu drehen. Die Tochter der Wachiuattientin erinnert sich an eine Situation, indierPatientin ihren

Ful? bewegt hat, was sie noch nie zuvor gemachteha, Situation die ihr einerseits Angst bereitgteil sie diese
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Aktion von ihrer Mutter bisweilen noch nie sah, wamhererseits ein groRer Hoffnungsschimmer wam ¢en Arzten

erfuhr sie daraufhin, dass Fortschritte immer dgritandene lebensbedrohliche Situationen folgen.

Themenspezifische Aussagen auf der Basis des Gesgréi mit Frau M.
Was habe ich von Frau M. Uber die Situation von éhigigen von Wachkomapatienten erfahren und welche
themenbezogenen Aussagen lassen sich durch dasiGlespmit Frau M. festhalten?
Familienmitglieder
® Eine junge Frau kann sich durch ihre Familie unigzs fihlen, wenn diese sie in solch einer schweteit
nicht alleine I&sst.
Wenn Bereiche der Pflege aufgeteilt werden, kaes fiir eine junge Frau eine grof3e Hilfeleistung.sei
Ein Angehdoriger im Wachkoma kann fiir eine jungeurgane grof3e psychische Belastung darstellen.

Eine junge Frau kann sich mit der Pflege einer Waotapatientin Uberfordert fihlen.

Es kann sein, dass sich eine junge Frau Uberfofilgit wenn die Geschwister der Wachkomapatieniirnt
zu Besuch kommen
® FEine junge Frau kann sich Uberfordert fiihlen, weaien ihre kranke Mutter oOfter, als sie dies psydhisc
verkraftet besuchen muss, nur um den Druck zungern, der auf dieser lastet, wenn sie eine dergearist,
die die Wachkomapatientin besucht.
Arzte
® Es kann sein, dass Arzte einer jungen Frau di@@haes unverbliimt und direkt sagen.
e Arzte kdnnen einer jungen Frau den Vorschlag madeéensverlangernde MaRnahmen nicht mehr zu treffe
Hoffnungen
® FEine junge Frau deren Mutter sich im Wachkoma loefirund mit dem Krankenhauskeim ESBL infiziert ist,
kann hoffen, dass sie diese auch ohne Schutzkigideriihren kann
® Dass Reaktionen gezeigt werden, kann von eineejulrgau gewiinscht werden.
® Sozialer Kontakt, der bei einer Patientin, die E8BL infiziert ist, sehr mangelhaft angeboten wisd,ein
Hoffnungsschimmer einer jungen Frau.
Belastung: Wachkoma
® Einen Familienangehdrigen zu haben, der sich imhk@ma befindet, kann fir eine junge Frau sehr betais
sein.
® Eine junge Frau kann ins Burn-Out geraten, wensisiein einer solch belastenden Situation befindet
® Existenzangste kénnen eine junge Frau quélen, demgehdrige sich im Wachkoma befindet und in einem

Pflegeheim untergebracht ist.

Personliches Gesprach mit Frau D.

Welche Aufgabenbereiche erfiillen Sie im Haus demBarzigkeit im Hinblick auf Wachkomapatienten kidnen Sie

sich an bestimmte Erlebnisse oder Situationen @m eolchen Patienten erinnern, die lhnen besondah& gingen,
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jetzt sowohl in positiver als auch in negativer siait.

Ja, also prinzipiell ist mein Arbeitsbereich alszi@tarbeiterin jetzt nicht ein spezieller fir Wacokhkapatienten und —
patientinnen, weil ich bin sozusagen ja immer diicldie Angehérigen zustéandig und da fur Fragenpme sage ich
jetzt einmal ganz Allgemein. Rechtlicher Natur od#les was da jetzt einmal in die Sozialarbeittfatlh kann das
gleich noch ein bisschen definieren...

Ja bitte! Mhm....

Ah, was halt vielleicht speziell bei Wachkoma, kmdierweise durch die krankheitsbedingte Situatgtndass ich
wenig bis gar nicht mit den Wachkomapatienten diegkeite, sondern mit den Familienmitgliedern odlegehdrigen,
oder wen es noch welche da noch gibt.

Ja.

Beziehungsweise wenn es niemanden gibt, was au&ommt, dann erledige ich fiir die Personen haltvedretend
verschiedenes.

Das heil3t wenn es niemanden mehr gibt, kimmerrdgaotiann nicht mehr, oder sind die dann verstofben

Ja, also das kann ja zum Beispiel sein, dass jermsamfdch zum Beispiel als Single gelebt hat undndamen
Autounfall hat und dann hat er nachher auch...inedNVachkoma féllt sozusagen, durch den Unfall dadn ist halt
nachher auch niemand da. So wie vorher jetzt rdpkriell, der hat vielleicht dann schon einen Fdeghreis, aber
nicht jetzt das sich wer dann, die Eltern sind scherstorben, kann sein, also das war zum Beismadl so ein Fall, ja.
Oder einmal ist ein Herr auf einer Stral3e, also fr auch einen Unfall gehabt, und der war ansehneinein
Obdachloser, der keine Papiere und keine, alscatlanan irgendwie, da hat das lange gedauert, bis (ifharhaupt
gewusst hat, wer das ist,...

Mhm...

... und da hat es dann auch keine, da hat es denremen Sachwalter gegeben, da ist dann ein Sdtemauch bestellt
worden.

Ja.

Also es kann auch sein, dass ich mit Sachwaltepéere, und da verschiedenste Sachen erledigebirDigh nicht
direkt mit der Wachkomaperson in Verbindung, ja.

Ja.

Gerade, wenn jemand durch einen Gehirnschlag odéallUoder was halt die Grinde sein kdnnen, waraan ins
Wachkoma fallt, &h, das ist meistens damit verbaondas irgendwie ziemlich pl6tzlich eine starkeaeferte Lebens-,
also eine Lebenssituationsveranderung eintrifft.

Mhm, fur die Angehdérigen?

Ja, und fur denjenigen ja auch, und das ist oftuelen Fragen verbunden ,Wie geht das Leben da yegiter”, wie
schon im Vorfeld, ,wie komme ich da tUberhaupt zueen geeigneten Pflegeplatz”.

Mhm

»Wie kann ich jetzt trotzdem, wie kann die finarlgeSituation zum Beispiel von der Familie weitdiga“, ,Was
mache ich mit meiner Wohnung*, was ist mit demlsp viele so sozialrechtliche Angelegenheiten siaeigentlich in

meinem Bereich, ja. Wenn wer bei uns im Haus demBarzigkeit auf die Wachkomastation aufgenommena wist
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meistens schon viel geklart, die Personen warevojher schon in anderen Einrichtungen, in Krankeshén oder
Rehabilitationszentren.

Mhm

Weil bei uns sind sie ja dann sozusagen fir eirmmgkeitaufenthalt und da ist schon vorher viel &ldgeworden, das
heil3t es war auch im Krankenhaus schon wichtigchawsen, wer ist da eine rechtliche Vertretung, mmas einen
Sachwalter bestellen, also meistens ist schonwelhpassiert, und auch schon geklart bevor digd.eu uns kommen,
und dann geht es eigentlich da, wenn die danntesind, also jetzt neben sozialen und rechtligkegelegenheiten,
so Wohnung, Geld, Familie, Kontakte, geht es ofthaum eine Begleitung von Angehdrigen, weil ja dash fur die

eine ganz eine schwierige Situation ist.

Ja.

Ist das genug fur das Allgemeine? Jetzt so was ich.

Ja, also ich kann mir da schon ein gutes Bild magche

Ja?

... von dem was sie da jetzt machen.

Und im konkreten habe ich jetzt in Erinnerung eirefaar, wo die, also da ist der Ehemann, alsa eggisntlich eine
Familie, ein Sohn, Frau und Mann, der Mann lebtue auf der Wachkomastation, und die Ehefrau samrshabe
ich jetzt sicher ein halbes Jahr lang begleitetnén wieder in Form von Gesprachen, so wie sie einfait der

Situation da zurecht kommt.

Mhm

Wo es so einerseits darum geht, so eine Beraturandieller Hinsicht, das ist fur die Familie einehs starke
finanzielle Einschrankung,...

Mhm.

... weil ja der Wachkomaplatz da einfach viel Pélegsten verursacht, und die Ehegattin ja da autdgrhadtspflichtig

ist...

Mhm.

. und der Sohn studiert, und die missen sich Bempiel extrem einschréanken, dass das halt fiednalles zu
Uberbriicken ist. Also das war so einerseits hatthaso Beratungsgesprache, wie man noch mit denfieben
Situation besser umgehen koénnte, dann immer wieldifestellung bei Antrdgen, zum Beispiel fir die
Rezeptgebihrenbefreiung, oder so konkrete Dinge.

Also kann man da auch zu lhnen gehen und Sie irfemeinen.

Genau, oder einfach behilflich sein und die Behokdatakte Ubernehmen, das ist oft sehr angenehndiéir
Angehorigen, wenn sie nicht... weil die haben bfte viele Wege...

Mhm

... .und Amtswege und, so Dinge hinter sich, wodsian auch froh sind, wenn vor Ort wer ist, wo marfagh auch

etwas mithilft und einmal was erledigt fir die Ahgeigen. Und ahm, es ist auch dann so ein Stidkndayegangen,
also sowohl wo ich mich als Sozialarbeiterin einben hab kdnnen so das zu unterstiitzen, dassadighd die genug

Freiraum auch haben, als Familie und auch als Enepach fur ihre Intimitat, die sie da leben wojlsodass man da,
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da hats so Stationsbesprechungen gegeben, sohtuRtic wie viel kann wer da sein Eigenleben habbmwohl man in
einer Institution lebt, ja und dann ist es so damge@gangen, bei der Familie auch, dass plétzlicte vikesuche
gekommen sind, von der Ursprungsfamilie, von denmMand das hat zu vielen Konflikten gefiihrt, waé &hefrau
das Gefiihl gehabt hat, die Besuche, die eigengighositiv sind, also da geht es um GeschwisterHkasn der im
Wachkoma ist, ja, das die irgendwie nicht gut neit 8ituation umgehen haben kdnnen, nicht genugaratais gehabt
haben fur diese Krankheit.

Mhm

Und da hat es dann plétzlich auch so alte Famitiefilkte, sind da aufgetaucht, wo ich dann haltraso eine Zeit
involviert war, als

Konfliktmanagerin.

Genau, es war eher so, es war fast wie eine Mediati

Mhm.

. SO eine Vermittlungstéatigkeit, dass halt Lossmgrarbeitet werden, die fir alle Beteiligten uriinbezug der
Station und Stationsérztinnen und Stationsleitelisg interdisziplinér, das da halt Losungen eiiggbaerden kénnen,
die fur alle Zufriedenstellend sind. Da ist zum $pé¢l die Ehefrau auch die Sachwalterin und diedsain da viel
Rechtsberatung gebraucht, wie weit ihre Sachwaherfs da wirklich geht, wie viel Entscheidungskongpez hat sie
da, was heif3t das wirklich, zu schauen auf das Wohleiner anderen Person, stellvertretend, jar Sefhwierig die
ganze Thematik so fur jemanden Entscheidungenefietr, der nicht sprechen kann, der nicht, der sicht wirklich
sehr ausgiebig artikulieren kann, ja also das war s
Das haben alles sie dann machen mussen...

Ja, das waren so viele Unterstitzungsarbeiten abérachiedlichen Ebenen, ja. So ganz konkret riebletl
Informationen aber auch eine psychische Stitzewisokann man mit Konflikten umgehen, wie kann maas d
aushalten, welche Losungen kann man erarbeitem Kam Besuchsrechtsregelungen treffen, die, dassgéndwie...
Und konnten Sie dann den Konflikt irgendwie, alsouhigen?

Ja, also wir haben verschiedene Losungen erarpeibees den Anschein gemacht hat, das ist jetz Begelung flr
den Konflikt, ja. Es hat sich dann aber leider madwie so entwickelt, dass sich nicht alle Betedigtan die
Vereinbarungen gehalten haben und das war danrssbWierig auch, wie man mit dem umgeht, dass naanwdeder
einfordert, ja die Vereinbarung.

Was war das zum Beispiel, was waren das fur Vesgimgen?

Naja, zum Beispiel hat es Vereinbarungen gegebannwver auf Besuch kommt.

Das sich die nicht treffen dann, die Angehdrigen?

Das sich die schon treffen, ...

Achso.

...und das das zum Beispiel nicht kollidiert mith@adlungsterminen oder das nicht plétzlich ein Bruglso ein
Angehdriger mit dem Wachkomapatienten das Hausissrlund in der Sonne draussen ist, ja so das altaldare,
klare Richtlinien gegeben hat, wo es vielleichtdén Bewohner auch richtig gut ist, wo es medizimigsdiziert ist, wo

es gescheid ist, was man ihm zu Essen mitbringt,...
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Ja.

... geht das Uberhaupt, ja. Also lauter so konkpetge...

Mhm, ja.

... und da hat es halt dann irgendwie Schwierigkegiegeben, wie man das dann auch einfordert \dasmbarungen
dann halt eingehalten werden und dann muss marinhader wieder neu das Gesprach suchen und Vereinhgan
machen, ja.

Ja, dann zum Beispiel habe ich eine Tochter kegedarnt, die halt ein Gespréch, das Gesprach gebatheinfach
um mit der Situation fertig zu werden, das plétzignfach die Mutter eine so verénderte Persondiithit, ...

Mhm.

... da ist die Mutter im Wachkoma und so wie karanrda Giberhaupt fertig werden damit, dass da jetzt

So abrupt ein ganz ein anderer Mensch.

Eigentlich ein anderer Mensch und die Mutter diehsdt eigentlich so eine wesentliche Rolle, alscsewgliche
Bezugsperson im Leben war, ja, ahm, ja wie kann m#&ndem halt fertig werden, als Tochter. Die welhalt
irgendwie gerne auch einmal so ein Einzelgespréichbisschen weg von der Station. Es werden dieeAddgen auf
der Wachkomastation sehr intensiv mitbetreut, dsaibt es ein eigenes Angehérigenbetreuungskonesitdas ja
sehr entscheidend ist, das Angehdrige da miteirgegzaverden, in der Pflegeplanung, weil man ja ateherfahrt
Uber Angehdrige von den Personen,...

Ja.

... S0 Vorlieben und Uber die Lebensbiographie uadchiedene wichtige Informationen. Aber manchrsaks auch
gut fir die Menschen, dass sie mit jemandem sprektienen, der ein bisschen einen Abstand zur Sta@o, und das
ist halt sozusagen auch in meiner Funktion, ddssals Sozialarbeiterin ja fiir das ganze Haus zdgydhin, und
dadurch nicht so intensiv im Stationsalltag dabiei bnd das kann einmal auch einen ganz andererkvidhi&el
einbringen,....

Ja.

... wenn jemand halt da einmal vielleicht zu halsp wenn ich da halt...

Wenn einfach wer da ist, der einem zu hort.

Ja, und es ist eine niedrige Schwelle, so zu mkamamen, also die Leute kommen meistens mit irgieredd-rage, so
rechtlicher- oder, Natur, also so das sie sagemdllée ich jetzt da in einer konkreten Sache neaddn und dann stellt
sich aber heraus, dass es eigentlich schon vielasn. also das war so der Vorwand, oder die Eskerte sozusagen
die Frage und dann ist es gut das man einfach@daein bisschen reden kann und das Herz aussclkaten

Ja, mhm.

Ja, wenn es notwendig ist, dann ,tu“ ich halt aveheinbaren mit den Angehdrigen, ob Informationéckfliel3en
sollen, auf die Station, wenn das einen Sinn matdgs man dort vielleicht konkret was &ndert, agebessert, oder es
bleibt irgendwie bei mir da, wenn das halt wasvigts da persénlich deponiert wurde.

Dann habe ich in Erinnerung ein Elternpaar, diedas Kind im Wachkoma ist, also eh ein erwachsg&inas, ja...
Mhm.

... aber wo es fur die alternden Eltern eine tokdeausforderung ist, wo sie sozusagen wieder @ Kaben, jetzt,
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das, auch wenn es ein erwachsenes Kind ist, afi@chkidiesen, diese, wo das wieder so in den Vgrded ruckt, dass
sie sich taglich um das Kind kiimmern. Vielleicht das kiimmern unter Anfiihrungszeichen, aber das ewar
erwachsener Sohn, der schon selbststandig gelehinbajetzt ist es sozusagen wieder so, dass si&larn wieder
jeden Tag kommen, einen Besuch machen, oder fash j€ag sich um das Kind sozusagen wieder annelaneleys
logischerweise durch diese Situation, ja.

Ja

Und die machen sich zum Beispiel recht Sorgen, sieilelber jetzt halt merken, in ihrem Alterung=mss, dass sie,
ja das das halt eine immer grof3ere Belastung wiads das sehr... das das Leben da ganz schonativwetangt von
ihnen, und wie das halt weitergehen wird, wenrhaigals alte Eltern...

...nimma sind.

...nimma sind, genau. Also die beschaftigt das aheh so in die Richtung, ja

Ja. Und wer koénnte sich dann um den Sohn kimmeennvdie mal nimma sind? Gibt es da irgendwelche
Bezugsbetreuer oder Assistenten die kommen wiirden?

Ja, es gibt zum Beispiel, also Bezugsbetreuereiwbit dazu ist es ja von der Station so, das g&izBezugspflege
auch das Pflegekonzept ist, das man da schon schast es wirklich Bezugspersonen gibt, die ebee, di
Bewohnerinnen und Bewohner besonders gut kennen,Alger es gibt zum Beispiel auch ehrenamtliche
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, die wo es auchrottaus welche gibt, die sich bereit erklaren auf de
Wachkomastation jemanden zu besuchen und sichrdiesausforderung zu stellen, da zu schauen, urdraen und
zu erfahren, wie kann ich mit jemanden kommunizianad in Kontakt treten und mich austauschen, waan jetzt
die Sprache nicht zur Verfigung hat und vielleiwtnt ganz wenig.

Ja. Vielleicht nur lautieren oder...

Ja oder auf Blickkontakt oder wenn Uberhaupt, jal es ist immer ganz erstaunlich, was die Ehreneimeth da dann
auch erzahlen und an tollen Rickmeldungen machelche Erfolge die unter Anfilhrungszeichen auch habe

Mhm.

... weil die irgendwie so Unvoreingenommen und uAtglhrungszeichen nicht gebildet, nicht eingesild

Mhm

...0ft mit einer natdrlichen hausverstandmaRigen Ar

Ja.

...neben allem was man wissen muss jetzt factjich,

Mhm, ja, versteh” schon.

... aber trotzdem wie die da oft ganz naturlichehen und Dinge ein bisschen aufwecken kénnen inMiemschen,
weil die einfach spiren halt viel Uber Gefuhl unerithrung, dass da, ja, die ganz tolle Dinge ofitedn, ja. Einfach
so Kleinigkeiten unter Anflihrungszeichen, erwirdgimnen, was halt dann fir die Lebensqualitdt gaag grol3es
eigentlich bedeutet, ja.

Ich bin auch zum Teil in der Ehrenamtlichen Kooedion tatig,...

Mhm.

... das gehdrt auch im Haus da zum Aufgabenberaisb,da ist die Sozialarbeit auch mit involviert.
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Mhm.

So wo es dann auch darum geht, ein bisschen i Aiefast, also ich nenne sie jetzt Supervisionghafir die
Ehrenamtlichen da zur Verfigung zu stellen, dass Hdilt ihre Eindriicke und Erlebnisse da auch egsdbien
reflektieren kénnen und auch einmal etwas bespreotler Fragen stellen dazu einfach, ja. Das ishtrimbess auch bei
Wachkoma auch wichtig, weil man da ja Dinge erfaéntebt, die nicht so alltaglich sind.

Ja, jetzt muss ich mir die Frage nochmal schnedtlégen.

Ja, naja, weil ich ja gefragt habe, ob sie da irdeslche bestimmten positiven oder negativen Ergslengehabt
haben, also haben Sie jetzt da irgendwelche Ertslenoder Erfahrungen gemacht, mit Wachkomapatietitekt?

Ja, also zum Beispiel von dem Ehepaar, von dendi&clam Anfang gesprochen habe, da ist sehr oft demnM
mitgekommen zu den Gesprachen und das war fir exittem beriihrend und ist mir sehr nahe gegangeerleben,
wie das Ehepaar miteinander tut, ...

Ja.

... wie die flreinander da sind, wie die Frau idei® das geschafft hat, sich da auf die verandesbenssituation so
einzustellen, aber auch so ein Stick Betroffenaé,kann das tUberhaupt gehen, ja, wie kann man dénso einer
veréanderten Situation wirklich fertig werden.

Und wie, wie ist das vom Mann ribergekommen, veejeameint haben die Beziehung zwischen..., alssieisich um
den Mann kiimmert, aber er sich irgendwie auch @® si

Ja, also das war fiir mich so erlebbar, dass daslashdas nachvollziehbar, also das das spurbasearsagen die, die
Aufmerksamkeit und die Reaktion die der Mann gezka, wenn einfach seine Frau spricht, oder wee Ftau ihn
vorgestellt hat.

Mhm.

Also so wo ich mir gedacht habe, ja, der reagieit auf sie, die ist vertraut, die Stimme, die,gs war trotzdem
irgendwie ...

Schon!

... SO eine Beziehungsebene wahrzunehmen zwisareheaiden, ja.

Mhm.

Und es war einmal der Sohn mit, wo das wieder aneidebbar war, ja.

Mhm.

Also ich habe zum Beispiel da einen Unterschietsfeblen kénnen, in der Reaktion, oder in der, imdang so, wie
reagiert er auf die Frau und wie reagiert er auf 8ehn, ja...

Mhm.

Das war fur mich irgendwie ganz spannend, das serletben zu konnen ganz einfach.

Mhm. Kommt der Sohn ihn nicht so oft besuchen igi€icu vielleicht, oder?

Ah, nicht so oft, aber auch sehr oft, ja.

Mhm.

Also der hat auch ganz einen regelmaRigen undsivem Kontakt zum Vater, aber dadurch das er ehatiest und

einfach auch anders seinen Alltag sage ich einestbfiet, kommt er nicht so oft wie die Frau ja.
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(Handy lautet, wir machen eine kurze Pause)

Ich habe jetzt so in Erinnerung, die Begegnungaimiem jungen, na ja jung, mit einem jiingeren Herdem auf der
Wachkomastation lebt, der jetzt neu eine Ehrenah@lMitarbeiterin zugeteilt kriegt hat, ...

Mhm.

... der wenig Besuch hat, bis gar nicht glaube ich.

Ja.

Und die ist mit dem einmal zu mir gekommen auf Bbswund er hat total reagiert auf mich, also er méth
angestrahlt, also der hat schon wache...

Also da waren Sie neu fur ihn, da hat er sie vori@eh nie gesehen?

Ja, genau. Und die Ehrenamtliche Mitarbeiteringestagt, er reagiert so positiv auf neue Frauen.

Ja?

Und das weil3 man ein bisschen aus seiner Lebersges; also auf Manner Gberhaupt nicht, ja...

Ja.

... dass er halt irgendwie so als schéner Mannltggbat, ...

Mhm...

... der halt auch sehr begehrt war und er hat infreundinnen gehabt, also nicht, er war sozusaigealleine und hat
immer, hat viele Beziehungen gehabt.

Er war also ein Frauenschwarm.

Ja genau und so quasi wie das einfach auch eichieissioch da ist und erlebbar ist, ja.

Ja, und das er vor allem jetzt noch Unterschiedehma kann, zwischen Mann und Frau, ...

Genau.

... das heisst ja, dass er doch erkennt...

Ja genau.

... obwohl er im Wachkoma ist.

Ja, also er ist nicht mehr ganz ein typischer Wantdpatient, der schon ein bisschen wieder zuriidletge ist
sozusagen,...

Mhm...

... aber trotzdem noch sehr eingeschrankt und dasdas ist fir die Ehrenamtliche Mitarbeiterineingwie total ein,
also die kann umgekehrt sehr gut, die hat sehr g&mmner einfach, die bevorzugt mehr den Kontakt dig hat halt
einen groRen mannlichen Bekanntenkreis und flmpdsst das auch voll gut, also die wollte auch liedieen Mann
besuchen, als eine Frau, ...

Mhm.

... und das ist irgendwie auch schén, wenn sictsdasfft einfach.

Ja, mhm.

Und ansonsten habe ich noch einen personlichenakbmti einem sehr jungen Wachkomapatienten, desigfieicht
25 Jahre, da kimmert sich seine Taufpatin um dennidht ein Familien-, also das ist nicht wirkliefne leibliche

Verwandte.
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Mhm.

Aber halt eine Bezugsperson, die ihn eben schonBalby an kennt, und die kommt auch manchmal vorlgell, sie
da, da bin ich so Kontaktperson zum Sachwalterdamilgendwie was benétigt wird, ja,...

Mhm.

...und ja, mit dem, das berihrt mich irgendwie faso sehr, weil der noch so jung ist, also ich melei mir
personlich, dass das einen Unterschied macht, o2%véahre alt ist und im Wachkoma, oder 60 oder.70

Ja.

... also so wo ich mir denke, das ist noch einmgaridwie ganz arg...

Mhm...

...wirkt das halt, wenn das einen jingeren Mensclensagen getroffen hat, ja, ...

Ja.

...und zu dem finde ich zum Beispiel Gberhaupté&eidugang, ja. Also da erlebe ich auch so meinesbolfenheit, ...
Mhm.

... Wo ich mir, ja wo ich auch meine Grenzen so,2m@r eh so, seine Patin mit ist und man mit diessadesprechen
kann, aber der kommt immer mit, was ich super fifae.

Mhm, das er dabei ist.

... dass die Patin halt den da viel miteinbezightegal was er da jetzt hért oder mitkriegt oderaber das macht mich
immer sehr betroffen, dass ich mir denke, ich wedlt wirklich wie ich mit dem umgehen soll,...

Mhm.

... oder ich kann den schwer miteinbeziehen, umshdat man ,gschwind“ so, als wie wenn der gar had ware. Ich,
i, ...

Ja!

... wo ich mir denke, ja, also da héatte ich, werinda mehr zu tun hatte, tate ich mir auch wiinscthess ich da dann
vielleicht auch ausbildungsmafig ein bisschen emashen kdnnte dazu.

Ja, ich glaube das kommt dann auch mit der Zeit.

Genau, oder wo man halt durch mehr Praxis wahrsbtieiauch dann Angste und Unsicherheiten...

Ja, wahrscheinlich.

... im Umgang wahrscheinlich reduzieren kann otdiaaen kann, oder das halt auch lernen kann.

Ja, dass sind so glaube ich, ich meine sonst gilntsefern viele Kontakte, weil die Leute halt dakaus, weil man sie
einfach, weil man ihnen auch immer wieder begegaet,

Mhm...

Einfach so, das ist jetzt nicht ein intensiver Kaktf aber die Angehdrigen die, oder wer halt jatd#t Besuch kommt,
da ist immer auch das Bestreben, dass die LeutedeortwWachkomastation, wenn es mdglich ist, einchiss weg
kommen von dort, wenn die im Rollstuhl mobilisiarerden kénnen, dass man die einfach durch das tdads dass
die andere Gerauschkulissen und andere OptiscliiiEke haben. Also das heifdt, wenn man im Hauswatgs ist,
begegnet man einfach auch viel den, also jetzthi#pgat den Menschen, die da wohnen, aber auch $pien von

der Wachkomastation, weil die halt ausgefiihrt werdezusagen, ja.
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Von den Angehdrigen.
Ja, genau, und das macht auch was, das merketatiije so im Unterschied, &hm, was weil3 ich, jetetmeiner
AuBenwelt, ja, dass man, das man irgendwie deniégldder die Tatsache, dass es einfach auch Mensgibt, die
im Wachkoma leben missen, dass man halt das, dasirdandwie ein bisschen normaler wird unter
Anfiihrungszeichen, wenn man halt in dem Bereicliteh ja.
Genau. Weil so in der Offentlichkeit sieht mannsee
Genau, man weil3 es nicht, oder man sieht sie naghind wenn man dann...
Oder es fragen mich auch halt jetzt irgendwie Bekawder Familienmitglieder oder so, ja wie istreas Gberhaupt,
wenn sie sich halt jetzt interessieren fur meinkefrda.
Ja.
Und eigentlich merke ich, dass mir das schon, b, @as bringt die Behinderung und die Situatiohsich, aber es ist
eben nicht sehr in der Offentlichkeit, ja.
Ja man glaubt ja heutzutage auch noch, dass eimk@mcapatient nur im Bett liegt und nichts mit ktieg
Ja, genau.
Und man verwechselt es auch oft mit Koma.
Ja und das ist glaube ich auch noch sehr verhreitet
Ja.
Ja.
Das glaube ich auch ja.
Na was ich noch gerne wissen wollte, ist, ob varMdechkomastation schon einmal Leute wieder nachse@ezogen
sind, also ob die dann zu Hause gepflegt worded, sider ob die meisten Angehdrigen dann nur hieBesuch
kommen, und die dann da leben.
Also ich habe zum Beispiel mitgekriegt, jetzt noethmon der Familie, von dem Ehepaar, wo ich vodesprochen
habe,...
Ja.
..., dass da eine Zeit lang dem Herrn gesundHheitlioc bisschen besser gegangen ist und da war diglschy dass der
immer wieder nach Hause kénnen hat, ja...
Mhm.

. so am Wochenende, nicht jetzt Gber Nacht abdach immer wieder Besuche machen hat kénnen.eines
gewohnten, sozusagen wo er vorher in seiner Walaigin, ...
Ja.
... und das das zum Beispiel auch total schlimnfilistlie Familie, wenn sich innerhalb der Wachkohwgen wieder
etwas verschlechtert, ja.
Ja.
Das war schon sozusagen so ein Erfolg, dass denawitt Hause kénnen hat und einmal den Sonntag mseHa
verbringt, ja...
Ja.
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... und jetzt ist er zum Beispiel wieder in einestabileren Phase und das das jetzt wieder niditf gas das auch fir
Ruckschlage sind, wo eh schon so ein Schlag irgendar.

Ja.

Und Uberhaupt so eine Entlassung von der Wachkan@stich bin jetzt eineinhalb Jahre da, war in deit nicht,...
Mhm...

Und da kann ich eigentlich jetzt insofern nichtzulaagen, weil ich nicht, weil ich da jetzt keimformationen habe,
ob das vorher einmal passiert ist, ja.

Mhm.

Aber ich war einmal dabei bei einer Fallbesprechurm das Uberlegt worden ist, dass man von der Wdamhstation
einen Wechsel auf eine Pflegestation machen kann, |

Mhm.

Und dadurch, dass das jetzt ein junger Mensch wadem Fall hat man halt auch Uberlegt, welche eerde
Einrichtungen da passen, weil da im Haus der Baraoieeit, in der Pflege fast nur viele Hochbetagtghnen und es
ware besser gewesen, der ware unter gleichaltrigen.

Ja.

Also das war einmal so angedacht...

In einer Wohngemeinschaft.

Genau, zum Beispiel, aber der hat sich dann gesitlidh auch wieder verschlechtert, sodass das dgzider nicht
dazu gekommen ist, ja...

Mhm.

... Aber wirklich eine Entlassung wieder nach Hawsae in meiner Zeit jetzt da nicht.

Ja.

Aber wenn das ware, dann wirde das insofern aucheimen, ein Stiick in meinen Arbeitsbereich falldass man
dann so Pflege zu Hause halt organisiert, haltrsBntlassungsmanagement, das man halt da schaut, ..

Ja.

... was braucht die Person zu Hause an Hilfen,kaien man das organisieren, muss man eine Wohnuagfiecen,
Behindertengerecht machen, wo kann man da Kostansohlage einholen und Beratung kriegen und Fieaunzg.

Ja.

So.

Und finden Sie, dass sozialer Kontakt irgendwieeeischnelleren Genesungsprozess hervorruft, ods® weil Sie
vorher gesagt haben, dass der Mann ...

Mhm.

... S0 stark auf seine Ehefrau auch reagiert...

Mhm...

...und das heif3t ja dann auch schon, dass er doobnsFortschritte macht.

Ja, also ich finde das auf jeden Fall.

Ja.
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Also ich erlebe das da so und ich bin von dem igegiz &hm, wenn das Menschen sind, die halt fiPdrson positiv
sind, ...

Ja.

... also jetzt das da eine Sympathie oder, alsaathsziert sich ja irgendwie sehr auf eine GeflkRige, nonverbale
Ebene, ja...

Mhm.

... Und gerade da glaube ich, ist das viel wesdml so wie spirt man sich und wie geht das tUberGtiemie
sozusagen.

Ja.

Und ich glaube, dass das schon in den meistenrFédibr positiv ist, wenn Sozialkontakte da sindil @as ja auch
ganz wesentlich ist, dass sozusagen immer wiedeaRgebote gemacht werden, ganz unterschiedlizh.jet

Mhm.

... Eine neue Stimme, eine neue, oder aber auclafivasrtrautes, ...

Mhm.

... SO jetzt wie bei der Ehefrau jetzt,...

Ja.

... aber es kann durchaus auch gut sein, und etufagecken sozusagen, oder etwas anklingen bei efsoR, wenn
man etwas Neues ausprobiert.

Okay.

Ja.

Und wirde lhnen jetzt noch etwas einfallen, zuFtagestellung, oder wollen Sie beenden?

Ja ich denke nochmal kurz jetzt nach.

Mhm.

Ich meine, was ich vielleicht noch sagen mdchtedss es irgendwie sehr, schon sehr berihrenddsbft einen sehr
nahe geht, wie das fir die, fur das Umfeld, alsadfé Familie oder fir die Angehdrigen, was dasHirden mit sich
bringt ...

Ja.

... und fur Veranderungen, und wie viel man damtgdh auch lernen kann, ja, in der Zusammenaudwétr auch in der
Unterstitzung...

Mhm.

.. und das ich mir da immer denke, man lebt elg@nso, jetzt fir mich bezogen, wie wenn jeden E&hgalles so
weitergehen wirde, ja, und oftmals l6sen so Koetadhon aus, dass ich mir denke, ja, das konntentlith
Ubermorgen genauso mich treffen, ja.

Ja, ich glaub das man bewusster lebt.

Ja. Also manchmal ist das, fallt mir das schon das das das auch immer mal wieder auslést, ja.

Ja.

Ja, aber so glaube ich im GroRen und Ganzen, clagstzt da das meiste erzahlt habe,...
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Ja, ja!

... was ich da fur Erfahrungen gesammelt habe raithkoma.
Mhm, okay dann danke fur das Interview!

Ja, bitte!

Verdichtungsprotokoll Frau D.

Gesprachssituation:

Zu Beginn meiner Diplomarbeit traf ich mich mit BrB., die Sozialarbeiterin im geriatrischen Krartkaums des Haus
der Barmherzigkeit ist, welche mir damals einigppBi fir meine Arbeit gab und sich gerne bereitéeté& mir fur ein
Interview zur Verfligung zu stehen.

Nun, fast ein Jahr nach unserem damaligen Gespkéaokaektiere ich Frau D. und mache mir mit ihr einen
Interviewtermin aus.

Wir treffen einander in ihrem Biro wo wir uns airfem kleinen Tisch gegeniber sitzen und das PlkehérGesprach
fuhren.

Allgemeine Aufgabenbereiche der Sozialarbeiterin.

Die Arbeit einer Sozialarbeiterin ist sehr breifégdert, so kimmert sie sich nicht nur um die Pétie selbst, sondern
vor allem auch um deren Angehérige und Bekannte.

»Ja, also prinzipiell ist mein Arbeitsbereich alsz&larbeiterin jetzt nicht ein spezieller fiir Waomapatienten und —
patientinnen, weil ich bin sozusagen ja immer diicldie Angehérigen zustéandig und da fur Fragenpme sage ich
jetzt einmal ganz Allgemein. Rechtlicher Natur od#les was da jetzt einmal in die Sozialarbeittfatlh kann das
gleich noch ein bisschen definieren... Was haltlleight speziell bei Wachkoma, logischerweise durdie
krankheitsbedingte Situation ist, dass ich wenigydar nicht mit den Wachkomapatienten direkt agheiondern mit
den Familienmitgliedern oder Angehorigen, oder wemoch welche da noch gibt.*

Aufgabenbereiche die den Wachkomabereich betreffen

Frau D. organisiert vor allen Dingen fir Wachkomagragen, welche keine Angehdrigen- oder sonstigsuBlee
erhalten, Ehrenamtliche Mitarbeiter, die sich ume &oziale Komponente kiimmern. Diese Mitarbeiterdetiem
bendtigen spezielle Betreuung fiir die Frau D. aditiist.

»Ich bin auch zum Teil in der Ehrenamtlichen Koaration tatig. So wo es dann auch darum geht, eschén in einer
Art fast, also ich nenne sie jetzt Supervision bafiit die Ehrenamtlichen da zur Verfiigung zu steléass die halt ihre
Eindriicke und Erlebnisse da auch ein bisschenkteften kdnnen und auch einmal etwas besprechen Krdgen
stellen dazu einfach, ja. Das ist besonders auckaehkoma auch wichtig, weil man da ja Dinge erfaérlebt, die
nicht so alltaglich sind."

Beschreibung der Situation im Haus der Barmherzigk

Neben der Angehdrigenarbeit sind es meist Rechktliaigelegenheiten, welche zum Téatigkeitsbereichr@u D., als
Sozialarbeiterin des Haus der Barmherzigkeit, getor

»Weil bei uns sind sie ja dann sozusagen fiir elrergzeitaufenthalt und da ist schon vorher vieleddtédyt worden, das

heil3t es war auch im Krankenhaus schon wichtigchausen, wer ist da eine rechtliche Vertretung, mmas einen
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Sachwalter bestellen, also meistens ist schonwelhpassiert, und auch schon geklart bevor digd.eu uns kommen,
und dann geht es eigentlich da, wenn die dannt®bsind, also jetzt neben sozialen und rechtlicgkegelegenheiten,
so Wohnung, Geld, Familie, Kontakte, geht es ofthaum eine Begleitung von Angehdrigen, weil ja dash fur die
eine ganz eine schwierige Situation ist.”

Entlassungsmanagement als Aufgabenbereich einer Salarbeiterin

Obwohl Frau D. seit ihrem Dienstantritt vor einafthJahren keinen Patienten nach Hause entlasserekdallt diese
Tatigkeit in ihren Arbeitsbereich, und wirde bespiwem Genesungsverlauf von ihr durchgefihrt werde

,und Uberhaupt so eine Entlassung von der Wachktatias, ich bin jetzt eineinhalb Jahre da, war @n deit nicht.
Aber wenn das ware, dann wirde das insofern aucheimen, ein Stiick in meinen Arbeitsbereich falldass man
dann so Pflege zu Hause halt organisiert, halirsBmtlassungsmanagement, das man halt da schavds.braucht die
Person zu Hause an Hilfen, wie kann man das oliga@is muss man eine Wohnung adaptieren, behimdgtecht
machen, wo kann man da Kostenvoranschlage einhabeh Beratung kriegen und Finanzierung... also vise
sozialrechtliche Angelegenheiten sind da eigentlithmeinem Bereich, ja. Aber ich war einmal dabei biner
Fallbesprechung, wo das Uberlegt worden ist, dassvan der Wachkomastation einen Wechsel auf eflegd3tation
machen kann, ja. Und dadurch, dass das jetzt agejuMensch war, in dem Fall hat man halt auchlégerwelche
anderen Einrichtungen da passen, weil da im HauBaenherzigkeit, in der Pflege fast nur viele Hoetagte wohnen
und es ware besser gewesen, der ware unter gkeighal.. aber der hat sich dann gesundheitlichh awder
verschlechtert, sodass das dann leider nicht delzongmen ist, ja...”

Beispiele von Wachkomapatienten und deren Angehdraq, die Frau D. in Erinnerung hat.

Frau D. erzahlt mir von einem Ehepaar, wo sich Mlann im Wachkoma befindet und sie dessen Ehefrau be
finanziellen Fragen und Noéten unterstitzt hat umdFamilienstreitigkeiten als Krisenmanagerin ineriert hat. Sie
lasst hier einen tieferen Einblick in ihre Arbdi 8ozialarbeiterin zu.

,und im konkreten habe ich jetzt in Erinnerung Eimepaar, wo die, also da ist der Ehemann, alsst efgientlich eine
Familie, ein Sohn, Frau und Mann, der Mann lebtwe auf der Wachkomastation, und die Ehefrau s@arshabe
ich jetzt sicher ein halbes Jahr lang begleitethén wieder in Form von Gesprachen, so wie sie emifait der
Situation da zurecht kommt. Wo es so einerseitsirdageht, so eine Beratung finanzieller Hinsichts d& fur die
Familie eine sehr starke finanzielle Einschrankumgj) ja der Wachkomaplatz da einfach viel Pflegaka verursacht,
und die Ehegattin ja da auch unterhaltspflichtiguisd der Sohn studiert, und die missen sich zurspi&d extrem
einschrénken, dass das halt finanziell alles zurhbitieken ist. Also das war so einerseits halt awsch
Beratungsgesprache, wie man noch mit der finaezielbituation besser umgehen koénnte, dann immerewied
Hilfestellung bei Antragen, zum Beispiel fur dieZzRptgebihrenbefreiung, oder so konkrete Dingeistegich dann so
ein Stuck darum gegangen, also sowohl wo ich migl$azialarbeiterin einbringen hab kénnen so dasnterstitzen,
dass die, das ah, die genug Freiraum auch hal®faalilie und auch als Ehepaar, auch fur ihre itdimndie sie da
leben wollen, sodass man da, da hats so Statigm&lnbsingen gegeben, so in Richtung, wie viel kaen d@a sein
Eigenleben haben, ocbwohl man in einer Institutielot,l ja und dann ist es so darum gegangen, befatailie auch,
dass plétzlich viele Besuche gekommen sind, von Uiesprungsfamilie, von dem Mann und das hat zuewiel
Konflikten gefuhrt, weil die Ehefrau das Gefihl gehhat, die Besuche, die eigentlich ja positidsimso da geht es
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um Geschwister des Herrn der im Wachkoma ist, §&, die irgendwie nicht gut mit der Situation umgela@ben
kénnen, nicht genug Verstandnis gehabt haben fésediKrankheit. Und da hat es dann plétzlich auchalt®
Familienkonflikte, sind da aufgetaucht, wo ich dafmalt auch so eine Zeit involviert war... so eine
Vermittlungstatigkeit, dass halt Lésungen erarbeiterden, die fir alle Beteiligten unter Einbezugr &tation und
Stationsarztinnen und Stationsleiterin, also ingziglinar, das da halt Lésungen erarbeitet weldiamen, die fur alle
zufriedenstellend sind. Da ist zum Beispiel die fEhe auch die Sachwalterin und die hat dann daR&htsberatung
gebraucht, wie weit ihre Sachwalterschaft da witkigeht, wie viel Entscheidungskompetenz hat sjavda heif3t das
wirklich, zu schauen auf das Wohl von einer andéterson, stellvertretend, ja. Sehr schwierig diezgal hematik so
fir jemanden Entscheidungen zu treffen, der nigihechen kann, der nicht, der sich nicht wirklicthrsausgiebig
artikulieren kann, ja also das war so... Ja, dagmao viele Unterstiitzungsarbeiten auf unterstibfezh Ebenen, ja.
So ganz konkret rechtliche Informationen aber aink psychische Stitze, so wie kann man mit Kaweftikumgehen,
wie kann man das aushalten, welche Lésungen kanrenaabeiten. Kann man Besuchsrechtsregelungdarnref

Dann berichtet mir Frau D. von einer Frau, die sehiwer damit zu recht kommt, dass sich ihre MutteWachkoma
befindet und nun eine veranderte Lebenssituatiogetieten ist.

»~Ja, dann zum Beispiel habe ich eine Tochter kergedernt, die halt ein Gesprach, das Gespréch bebat, einfach
um mit der Situation fertig zu werden, das plotzl@nfach die Mutter eine so veranderte Persondith&t. Eigentlich
ein anderer Mensch und die Mutter die so halt gigénso eine wesentliche Rolle, also wesentliclezBjsperson im
Leben war, ja, ahm, ja wie kann man mit dem hatigewverden, als Tochter. Die wollte halt irgendvgerne auch
einmal so ein Einzelgesprach, ein bisschen wegleorStation.”

Weiters erinnert sich Frau D. an ein Ehepaar, dS&am Patient der Wachkomastation ist, wo die rigitieation fir
diese sehr belastend ist.

,Dann habe ich in Erinnerung ein Elternpaar, die,das Kind im Wachkoma ist, also eh ein erwachsKiras, ja, aber
wo es fir die alternden Eltern eine totale Heragisfung ist, wo sie sozusagen wieder ein Kind hajetrt, das, auch
wenn es ein erwachsenes Kind ist, aber einfactedjetiese, wo das wieder so in den Vordergrundtrigidss sie sich
taglich um das Kind kiimmern. Vielleicht ist das kaern unter Anfiihrungszeichen, aber das war ein drsener
Sohn, der schon selbststéandig gelebt hat und igtas sozusagen wieder so, dass sie als Eltemewjeden Tag
kommen, einen Besuch machen, oder fast jeden Tely win das Kind sozusagen wieder annehmen, anders
logischerweise durch diese Situation, ja. Und dacimen sich zum Beispiel recht Sorgen, weil sieesejbtzt halt
merken, in ihrem Alterungsprozess, dass sie, jaddadalt eine immer gro3ere Belastung wird, dasssdhr... das das
Leben da ganz schon etwas abverlangt von ihnenwiendas halt weitergehen wird..."

Als ein weiteres Fallbeispiel nennt mir Frau D.eginiungen Mann, der eine Ehrenamtliche Mitarbeitetgeteilt
bekam, da er sonst keinen Besuch geniel3en durfte.

»Ich habe jetzt so in Erinnerung, die Begegnung emem jungen, na ja jung, mit einem jingeren Herder auf der
Wachkomastation lebt, der jetzt neu eine Ehrenah@lMitarbeiterin zugeteilt kriegt hat, der wenigsBich hat, bis gar
nicht glaube ich. Und die ist mit dem einmal zu ggkommen auf Besuch und er hat total reagiertracifi, also er hat
mich angestrahlt... Und die Ehrenamtliche Mitarx@it hat gesagt, er reagiert so positiv auf neaaém. Und das weil3

man ein bisschen aus seiner Lebensgeschichteaaddanner tberhaupt nicht, ja...“
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Unterstitzung durch Ehrenamtliche Mitarbeiterin

Ehrenamtliche Mitarbeiter sind eine grof3e Untegstig fir das Krankenhaus-Team und eine enorme deneing fur
die Patienten des Hauses, ist sich Frau D. sicher.

»~Ja, es gibt zum Beispiel, also Bezugsbetreuetei@lt dazu ist es ja von der Station so, das galzBezugspflege
auch das Pflegekonzept ist, das man da schon scHast es wirklich Bezugspersonen gibt, die ebee, di
Bewohnerinnen und Bewohner besonders gut kennen,Aljer es gibt zum Beispiel auch Ehrenamtliche
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, die wo es auchrottaus welche gibt, die sich bereit erklaren auf de
Wachkomastation jemanden zu besuchen und sichrdiesausforderung zu stellen, da zu schauen, uridraen und
zu erfahren, wie kann ich mit jemanden kommuniziasad in Kontakt treten und mich austauschen, waan jetzt
die Sprache nicht zur Verfiigung hat und vielleisht ganz wenig. Ja oder auf Blickkontakt oder wéharhaupt, ja,
und es ist immer ganz erstaunlich, was die Ehreidranh da dann auch erzéhlen und an tollen Rickmelein
machen, welche Erfolge die unter Anflihrungszeiciach haben weil die irgendwie so Unvoreingenommahunter
Anfiihrungszeichen nicht gebildet, nicht eingebildeift mit einer natiirlichen hausverstandmafigen heben allem
was man wissen muss jetzt fachlich, ja, aber tmtravie die da oft ganz natirlich zugehen und Dieigebisschen
aufwecken kdnnen in den Menschen, weil die einfuiiren halt viel tber Gefihl und Beriihrung, dasgadalie ganz
tolle Dinge oft erfahren, ja. Einfach so Kleiniglei unter Anfiihrungszeichen, erwirken kénnen, wasdann fir die
Lebensqualitat ganz was Grol3es eigentlich bedgatet,

Angehorige suchen das Gesprach

Angehdorige schatzen das Gesprach mit Frau D.

»<Aber manchmal ist es auch gut fur die Menschemssdde mit jemandem sprechen kdnnen, der ein ld@asemen
Abstand zur Station hat, und das ist halt sozusageh in meiner Funktion, dass ich als Sozialagbieitja fir das
ganze Haus zustandig bin, und dadurch nicht smsiteém Stationsalltag dabei bin und das kann elremah einen
ganz anderen Blickwinkel einbringen. Ja, und eseisé niedrige Schwelle, so zu mir zu kommen, al&o Leute
kommen meistens mit irgendeiner Frage, so reclettiobder Natur, also so das sie sagen, da wolitgeizt da in einer
konkreten Sache nachfragen und dann stellt sichteraus, dass es eigentlich schon viel um dadso..das war so der
Vorwand, oder die Eintrittskarte sozusagen die &naigd dann ist es gut das man einfach auch daissohen reden
kann und das Herz ausschitten kann.”

Ereignisse die Frau D. in ihrem Beruf sehr nahe gigen.

Frau D. ist von der spurbaren Zuneigung des Ehepaaro sich der Mann im Wachkoma befindet, sehe&mgund
oftmals Uberwaltigt.

»~Ja, also zum Beispiel von dem Ehepaar, von demd&eham Anfang gesprochen habe, da ist sehr oftvidem
mitgekommen zu den Gesprachen und das war fir exitiem berthrend und ist mir sehr nahe gegangeerleben,
wie das Ehepaar miteinander tut, wie die fureinankdesind, wie die Frau irgendwie das geschafft $iah da auf die
veranderte Lebenssituation so einzustellen, abar so ein Stiick Betroffenheit, wie kann das Gbgrhgehen, ja, wie
kann man denn mit so einer veranderten Situatioklieh fertig werden. Ja, also das war fiir michestebbar, dass,
das ich, das das nachvollziehbar, also das dabapiar, sozusagen die, die Aufmerksamkeit undRéiektion die der

Mann gezeigt hat, wenn einfach seine Frau spragher wie die Frau ihn vorgestellt hat. Also so wb mir gedacht
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habe, ja, der reagiert voll auf sie, die ist vertradie Stimme, die, ja es war trotzdem irgendwae esne
Beziehungsebene wahrzunehmen zwischen den bealeXisp ich habe zum Beispiel da einen Unterscléstbstellen
kénnen, in der Reaktion, oder in der, im Umgangvde,reagiert er auf die Frau und wie reagiertidrden Sohn, ja...
Das war fir mich irgendwie ganz spannend, das serletben zu kdnnen ganz einfach.”

Auch Sozialarbeiter geraten an ihre Grenzen

Der Besuch eines jungen Wachkomapatienten ging Braehr nahe, weshalb sie auch ihre Grenze watmndie sie
gerne Uberwinden wiirde.

,Jnd ansonsten habe ich noch einen personlichertakbzu einem sehr jungen Wachkomapatienten, deigbeicht
25 Jahre, da kimmert sich seine Taufpatin um dennidht ein Familien-, also das ist nicht wirklieine leibliche
Verwandte. Aber halt eine Bezugsperson, die ihmelsbon von Baby an kennt, und die kommt auch nmaatkorbei,
weil sie da, da bin ich so Kontaktperson zum Sattewand da irgendwie was bendétigt wird, ja undrjat dem, das
berthrt mich irgendwie insofern sehr, weil der n@thjung ist, also ich merke bei mir personlichsdaas einen
Unterschied macht, ob wer 25 Jahre alt ist und iachWdoma, oder 60 oder 70, also so wo ich mir dedée,ist noch
einmal irgendwie ganz arg, wirkt das halt, wenn eiagn jingeren Menschen sozusagen getroffenghaingd zu dem
finde ich zum Beispiel Gberhaupt keinen ZugangAjao da erlebe ich auch so meine Unbeholfenhaitjclk mir, ja
wo ich auch meine Grenzen so, wo zwar eh so, deati@ mit ist und man mit der alles besprechen kaber der
kommt immer mit, was ich super finde, ja, dassRh&n halt den da viel miteinbezieht, ja, egal @rada jetzt hort oder
mitkriegt oder so, aber das macht mich immer selwoffen, dass ich mir denke, ich weifl3 nicht wickliwie ich mit
dem umgehen soll, oder ich kann den schwer miteiehen, und dann tut man ,gschwind“ so, als wie nvdar gar
nicht da ware... wo ich mir denke, ja, also daehith, wenn ich da mehr zu tun hatte, tate ichaueh wiinschen, dass
ich da dann vielleicht auch ausbildungsmafig essdfien etwas machen kénnte dazu.”

Frau D. beruhrt ihre Arbeit doch sehr.

Die Arbeit als Sozialarbeiterin macht Frau D. oftsrgehr nachdenklich und auch betroffen.

.Ich meine, was ich vielleicht noch sagen mochtg, dass es irgendwie sehr, schon sehr berihrenddsoft einem
sehr nahe geht, wie das fur die, fir das Umfekh &lir die Familie oder fiir die Angehdérigen, was #& Hirden mit
sich bringt, und fir Veranderungen, und wie vielnnaa eigentlich auch lernen kann, ja, in der Zusamarbeit oder
auch in der Unterstitzung, und das ich mir da imdeke, man lebt eigentlich so, jetzt fir mich lggzg wie wenn
jeden Tag eh alles so weitergehen wiirde, ja, utdaté |6sen so Kontakte schon aus, dass ich mikejgn, das
kénnte eigentlich tbermorgen genauso mich treféeh,

Sozialer Kontakt als Genesungsbeeinflussung?

Frau D. ist der Auffassung, dass Sozialer KontakiWachkomapatienten von grof3er Bedeutung ist.

»~Ja, also ich finde das auf jeden Fall. Also ictelee das da so und ich bin von dem Uberzeugt, &menn das
Menschen sind, die halt fiir die Person positiv simdso jetzt das da eine Sympathie oder, alsaethsziert sich ja
irgendwie sehr auf eine GefiihlsmafRige, nonverbaleng, ja. Und gerade da glaube ich, ist das visenticher so
wie spilrt man sich und wie geht das tber die Cheoeesagen. Und ich glaube, dass das schon in distem Fallen
sehr positiv ist, wenn Sozialkontakte da sind, veEis ja auch ganz wesentlich ist, dass sozusagewrirvieder

Reizangebote gemacht werden, ganz unterschiedlizh"]
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Was sind die schwierigen Umstande eines Wachkomas?

Die schlagartige, verénderte Lebenssituation bipgitzlich ganz neue Fragen und auch Existenzangste
Angehdrigen.

,Gerade, wenn jemand durch einen Gehirnschlag baall, oder was halt die Griinde sein kénnen, wamanm ins
Wachkoma fallt, ah, das ist meistens damit verbandas irgendwie ziemlich plétzlich eine starkeareterte Lebens-,
also eine Lebenssituationsverénderung eintritfas ist oft mit vielen Fragen verbunden ,Wie gehs tleben da jetzt
weiter“, wie schon im Vorfeld, ,wie komme ich dadrhaupt zu einem geeigneten Pflegeplatz.”

Unterstitzung der Angehdrigen

Angehorige werden nicht nur von der Sozialarbeitdsetreut, sondern auch direkt auf der Pflegestasielbst.
Angehdorige sind es auch, die Aufschluss Uber dasheor dem Unfall des Wachkomapatienten gebendd@nn

.,ES werden die Angehdrigen auf der Wachkomastasehr intensiv mitbetreut, also da gibt es ein egen
Angehdorigenbetreuungskonzept, weil das ja sehrckeitdend ist, das Angehorige da miteinbezogen wertheder
Pflegeplanung, weil man ja auch viel erfahrt lbeargéhérige von den Personen, so Vorlieben und Uler d
Lebensbiographie und verschiedene wichtige Infoignan“

Hoffnungen und Niederschlage der Angehdrigen

Frau D. erzahlt von den Genesungsfortschritten\WWashkomapatienten, der die Wachkomastation sogaeifiige
Tage verlassen konnte, durch gesundheitliche Rttdge allerdings wieder auf dieses Privileg versohmusste.
»#Also ich habe zum Beispiel mitgekriegt, jetzt nawdl von der Familie, von dem Ehepaar, wo ich vodesprochen
habe, dass da eine Zeit lang dem Herrn gesundteéin bisschen besser gegangen ist und da wandgisch, dass
der immer wieder nach Hause kdnnen hat, ja, so awh@hende, nicht jetzt (ber Nacht aber einfach immieder
Besuche machen hat kénnen, in seiner gewohnteansagen wo er vorher in seiner Wohnsituation, ureldies zum
Beispiel auch total schlimm ist fur die Familie, mesich innerhalb der Wachkomaphasen wieder eteeschlechtert,
ja. Das war schon sozusagen so ein Erfolg, dassnidemach Hause kdnnen hat und einmal den Sonntalgause
verbringt, ja, und jetzt ist er zum Beispiel wiedteeiner instabileren Phase und das das jetztewieitht geht, was das
auch fir Rickschlage sind, wo eh schon so ein §dldandwie war.”

Angehorige und Wachkomapatienten trifft man im ganzn Haus und es kommt zum Gesprach

Frau D. trifft Wachkomapatienten und deren Anged@iim ganzen geriatrischen Krankenhaus, da es e dir
diese Patientengruppe von groRRer Bedeutung isg @arausche und Sinneseindriicke zu bekommen, wdlatoh
einen Rundgang im Krankenhaus gewabhrleistet wekdanen.

,Einfach so, das ist jetzt nicht ein intensiver kakt, aber die Angehdrigen die, oder wer halt jatdt Besuch kommit,
da ist immer auch das Bestreben, dass die LeutedeoiWachkomastation, wenn es madglich ist, einchiss weg
kommen von dort, wenn die im Rollstuhl mobilisiererden kénnen, dass man die einfach durch das tdaus dass
die andere Gerauschkulissen und andere OptisclieliEke haben. Also das heifdt, wenn man im Hausweatgs ist,
begegnet man einfach auch viel den, also jetzthiapgat den Menschen, die da wohnen, aber auch 8piien von
der Wachkomastation, weil die halt ausgefuhrt weydezusagen, ja.”

AuRerhalb des geriatrischen Krankenhauses sieht mawachkomapatienten eher selten

Laut Frau D. sind Wachkomapatienten in der Offehkeit eine Raritét.
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»~Ja, genau, und das macht auch was, das merketizthnur so im Unterschied, &hm, was weil3 icht jetze meiner
AuBenwelt, ja, dass man, das man irgendwie deniégldder die Tatsache, dass es einfach auch Mensgibt, die
im Wachkoma leben missen, dass man halt das, dasirdandwie ein bisschen normaler wird unter
Anfiihrungszeichen, wenn man halt in dem Bereickiteh ja."

,und eigentlich merke ich, dass mir das schon,adég das bringt die Behinderung und die Situatignsich, aber es

ist eben nicht sehr in der Offentlichkeit, ja.*

Personenbezogene Zusammenfassung des Gesprachshréi D.

Die Arbeit als Sozialarbeiterin

Beratung in finanzieller Hinsicht

Frau D.”s Arbeitsbereich als Sozialarbeiterin inusl@er Barmherzigkeit ist breit gefachert, so kiimire® sich um
sozial-rechtliche und finanzielle Angelegenheitere die Befreiung der Rezeptgebiihr, Fragen dieWidalsnen, Geld,
Familie und spezielle Kontakte betreffen.

Entlassungsmanagement

Die Entlassung der Patienten féllt ebenfalls iruADa’s Arbeitsbereich, doch seit den eineinhallselahin denen sie als
Sozialarbeiterin tatig ist, kam es noch zu keimdcten.

Gesprache mit Angehérigen oder Freunden der Wachkoapatienten

Ein wichtiger Punkt in der Arbeit als Sozialarbaiteist die Begleitung der Angehérigen, da diesenafs mit der
neuen und schwierigen Situation Uberfordert sind seelischen Beistand bei jemandem suchen, dertaiBeler
Station steht. Angehdrige sind es auch, die didialmen sowie die Lebensgeschichte ihrer Patienégrag kennen und
diese an die betreuenden Arzte und Krankenschwestgiterleiten konnen.

Koordination Ehrenamtlicher Mitarbeiter

Ein weiterer Bereich ist das Einsetzen Ehrenanglichlitarbeiter, welche sich um Patienten kiimmeiie, lkine
Angehorigen mehr haben beziehungsweise auch k&esnch von anderen Bekannten bekdmen, wirden ssk d
Mitarbeiter nicht bereit erklaren. Frau D. arbeitdt den Ehrenamtlichen Mitarbeitern eng zusamndenger Kontakt
mit Wachkomapatienten haufig vollkommen neue Hrfagen und Erlebnisse mit sich bringt, welche sieiner Art
Supervision mit Frau D. besprechen kénnen.

Ihr Beruf als Sozialarbeiterin geht Frau D. haufigsehr nahe

Frau D. fuhrt Gesprache mit Wachkomapatienten uerkrd Angehdrigen, dabei ist sie oftmals gerihrt den
Zuneigung und Fursorge, die die Ehepartner furelaaaufbringen.

Vor allem Wachkomapatienten die bestimmte Reaktiozeigen, wenn ihr Ehepartner spricht oder sigehnhs
empfindet Frau D. als sehr bewegend.

Frau D. erlebt auch ihre Grenzen in ihrem Beruf

Fur die Sozialarbeiterin macht es einen groRen rdoiéed, ob sich ein junger Mensch oder ein altétensch im
Wachkoma befindet, so st63t sie zum Beispiel aa gerstnliche Grenze, wenn sie Besuch von einenatittgen
Wachkomapatienten und dessen Taufpatin bekommsieddlemmungen hat, mit dem Patienten direkt zucere

Frau D. empfindet dies als sehr unangenehm, weitlsh jungen Mann gerne ins Gesprach mit einbimaé&chte, ihr
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dies aber aufgrund ihrer eigenen Betroffenheit schyelingt.

Nachdenklichkeit aufgrund der eigenen Erfahrungen & Sozialarbeiterin

Frau D. beschaftigt ihr Beruf sehr, so spielt sienohmal mit dem Gedanken, dass sie diese Krankhel selbst
treffen kdnnte. Aber auch Mitgefiihl und Anteilnahrsgielen eine enorme Rolle in ihrem Beruf, da Fiaudie
Angehdrigen bewundert, wie diese eine solche saigeisSituation beziehungsweise Lebensveranderungtene.
Bedeutung Sozialen Kontakts

Fir Frau D. spielt Sozialer Kontakt eine bedeuteRdie, da vor allem Wachkomapatienten auf eindiilgemaRigen
nonverbalen Ebene kommunizieren, und von verschexd®eizangeboten profitieren.

Kontakt mit Wachkomapatienten

Im Haus selbst trifft Frau D. standig auf Wachkontigméen, die von ihren Angehdrigen mobilisiert wemd doch

auRerhalb der Institution sieht sie diese eheesetta Wachkomapatienten in der Offentlichkeit éitiederheit sind.

Themenspezifische Aussagen auf der Basis des Gesgré mit Frau D.
Was habe ich von Frau M. Uber die Situation von éigigen von Wachkomapatienten erfahren und welche
themenbezogenen Aussagen lassen sich durch dasiGlespmit Frau M. festhalten?
Aufgabenbereiche
® Es kann sein das eine Sozialarbeiterin fir Anggledvbn Wachkomapatienten eine grofRe Hilfe in firellen
Fragen darstellt.
® Es kann sein, dass eine Sozialarbeiterin vor afi@nmFragen im Bezug auf Wohnung, Geld, Familie und
Kontakte, zur Verfligung steht.
® Es kann sein, dass eine Sozialarbeiterin nichkdimgt Wachkomapatienten arbeitet, sondern aufgrded
Krankheit eher mit deren Familienmitgliedern undy&hérigen.
® FEine Sozialarbeiterin kann eine gute ZuhoérerinMiigehérige von Wachkomapatienten sein.
® Es kann sein, dass eine Sozialarbeiterin eine @asprachspartnerin ist, weil sie nicht am Statilitasateil
nimmt.
® Eine Sozialarbeiterin kann als Konfliktmanageririogren.
® Es kann sein, dass eine Sozialarbeiterin flr Watlsipatienten, die keinen Besuch bekommen, Ehrercdmmtli
Mitarbeiter engagiert, damit Sozialer Kontakt aufgemen wird.
® Eine Sozialarbeiterin kann fur Ehrenamtliche Mitdtérin als Supervisor fungieren.
® Es kann sein, dass eine Sozialarbeiterin, dererisiiereich auch das Entlassungsmanagement istendih
ihrer Dienstzeit eine solche noch nie durchgeftihtt
Ehrenamtliche Mitarbeiterin
® Ehrenamtliche Mitarbeiter kbnnen eine enorme Utiigezang fur das Krankenhausteam darstellen.
® Es kann sein, dass Ehrenamtliche Mitarbeiter, divap gerne mit Mannern verkehren, bei ihrer
Krankenhaustatigkeit ebenfalls ménnliche Patieb&rorzugen.
® Eine Ehrenamtliche Mitarbeiterin kann die einzigenkaktperson fiir einen jungen Mann darstellen,sitgr

im Wachkoma befindet.
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® Ehrenamtliche Mitarbeiter konnen durch ihre unvegenommene und naturliche Art Dinge in
Wachkomapatienten wecken

® Fiur die Lebensqualitdt kann es fur einen Wachkomeqan sehr férderlich sein, wenn Ehrenamtliche
Mitarbeiter durch viel Gefiihl und Beriihrung mit @marbeiten und kommunizieren.

Angehdorigen

® Es kann sein, dass das Gespréach mit einer nicheinStation tatigen Person, fir Angehérige von grofd
Bedeutung ist.

® Es kann sein, dass Angehdrige das Gesprach mitSdeialarbeiterin durch eine einleitende Frage, zum
Beispiel rechtlicher Natur, herstellen.

® Angehorige kénnen einer Sozialarbeiterin die Lebagaphie, sowie die Interessen des Patiententerta

® Es kann sein, dass durch den teuren PflegeplatzWheshkomapatienten finanzielle Probleme fur die
Angehdrigen entstehen.

® Es kann sein, dass die Ursprungsfamilie eines Wanhkatienten nicht genug Verstandnis fir die Kraitkh
aufbringen und mit der Situation nicht gut umgekénnen.

® Fir eine Frau, deren Mutter sich im Wachkoma befinklann die verédnderte Personlichkeit der Muttbmer
verkraftbar sein.

® Es kann sein, dass sich alternde Eltern grol3e Bonggchen, wenn sich deren erwachsener Sohn im
Wachkoma befindet.

® Fir Eltern, deren erwachsener Sohn sich im Wachkbefimdet, kann dieser Umstand sehr belastend sein,
weil diese Angst vor dem Ableben und der Existémes Sohnes, haben.

® Fragen bezilglich der Existenz kénnen bei Angehirieftreten, deren Lebenssituation durch einen lUnfa
plétzlich verandert wurde.

® Es kann sein, dass Angehorige durch gesundheit@rschlechterungen des Wachkomapatienten grof3e
Ruckschlage erleiden, mit denen sie umgehen lefissem.

® Angehdrige kénnen ihre Patienten im gesamten gsghen Krankenhaus mobilisieren.

Grenzen

® Es kann sein, dass eine Sozialarbeiterin an ihenfen stof3t, wenn sie ein Gesprach mit einem jungen
Wachkomapatienten fuhrt.

® Eine Sozialarbeiterin kann ihre Unbeholfenheit spiitvenn ein junger Wachkomapatient zu ihr ins Biro

® Es kann sein, dass eine Sozialarbeiterin einenrkbiteed sieht, ob ein junger oder ein alter Mans in
Wachkoma fallt.

® Eine Sozialarbeiterin kann einen jungen Patientelteicht nicht ins Gesprach mit einbinden, wera dirch
dessen Alter an ihre personliche Grenze gelangt.

® FEine Ausbildung im Hinblick auf die Uberwindung detemmungen und der in Verbindung stehenden
Kommunikation kann von einer Sozialarbeiterin gesdim werden, wenn diese ihre Unbeholfenheit beim
Gesprach mit einem jungen Wachkomapatienten sprt.

® Die Arbeit als Sozialarbeiterin kann eine Frau rksetklich und betroffen machen.
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Es kann sein, dass eine Sozialarbeiterin mit deda@en spielt, dass sie selbst ebenso ins Wachkaltea

konnte.

Wachkomapatienten

Es kann sein, dass ein mannlicher Wachkomapatié€gtund seiner Vorgeschichte mehr auf Frauen reagie
als auf Manner.

Das ein Wachkomapatient eine Reaktion zeigt, kaamardliegen, dass seine Frau gerade spricht uitd er
somit Aufmerksamkeit schenken mag.

Ein junger Mann, der friher ein so genannter Fraciewarm war, kann im Wachkoma stérker auf Frauen
reagieren, als auf Manner.

Sozialer Kontakt kann fir Wachkomapatienten vori3graBedeutung sein.

Es kann sein, dass Wachkomapatienten Kontakt dGetiihle, splren und nonverbaler Kommunikation,
aufnehmen.

Gelegentliche Aufenthalte zu Hause kénnen bei Wawstgpatienten in stabileren Wachkomaphasen von einer
Sozialarbeiterin vertreten werden.

Es kann sein, dass man Wachkomapatienten im gesaatatrischen Krankenhaus trifft.

Unterschiedliche optische- sowie akustische Refme&n fir Menschen im Wachkoma von grofRer Bedeutung
sein.

In der Offentlichkeit kdnnen Menschen im WachkorimeeMinderheit darstellen.

Personliches Gesprach mit Frau S.

Welche Aufgabenbereiche erfiullen Sie im Haus demBarzigkeit im Hinblick auf Wachkomapatienten ?

Ah, ich bin Stationsleitung der Wachkomastationjmaéhauptséachlichen Aufgaben sind eigentlich Miggteafiinrung,

was ich mir als Schwerpunkt gesetzt habe, ist Rrojgeziehungsweise nicht Projekt-, jetzt fehlt rdas Wort —

Konzeptausarbeitung...

Mhm.

... um den Wachkomabewohnern eben hochqualitaflegd®zu bieten.

Ja

Damit habe ich mich schon auseinander gesetztimguaar Jahren, wo auch die Wachkomastation im ldegsiindet

worden ist. Aber mit Wachkomabewohnern arbeitedigentlich schon seit dreiundzwanzig Jahren. Zusu$teiner

Intensivstation, auf einer Neurochirurgischen Istestation.

Mhm.

Wo ich mir auch wieder die Frage gestellt, immer Eiage gestellt habe, was passiert mit ihnen de@nn sie von der

Intensivstation verlegt werden, wo kommen sie hiie, werden sie betreut, und dann, nach acht Jahtemsiv, bin ich

eben im Haus der Barmherzigkeit, auf eine Langzgitsm gekommen, und dort habe ich sie wieder gbfan die

Wachkomabewohner.

Mhm.
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Die auf der Station einfach zwischen den geridtescBewohnern gelebt haben, wo sie aber auch.sahikurz kann
man nicht sagen, ich weil3 keinen anderen Ausdriicky. Sie waren nicht ausreichend gepflegt kann awah nicht
sagen.

Therapiert?

Gepflegt waren sie ausreichend, aber das war desgéi was sie bekommen haben, eine gute Kérpemfigine gute
Grundpflege, das war alles, was diesen Bewohneas, diese Bewohner bekommen haben, sonst hat sickbtiuf
eher den geriatrischen Bewohnern angepasst. Uméhd&ir mich wieder so eine, das war fur mich zuigeich habe
mir immer gedacht, man muss was tun.

Mhm.

Und da habe ich angefangen eben an dem Konzeptbeitesn, zusammen mit meiner Pflegedienstleitung dann
haben wir uns Uberlegt, was braucht ein Wachkomaheer, was kénnen wir Gutes machen. Das hat laadaugrt,
wir haben eigentlich eineinhalb Jahre gebrauchtdierEntscheidung zu treffen, das die Wachkomastatine extra
Station sein soll, sie soll nicht auf einer gemisohgeriatrischen Station liegen, sondern man Itageschultes,
professionelles Personal, das sich mit diesen Beerohauseinander setzen will und kann, und so @ireth dann die
Mitarbeiter ausgewahlt worden, beziehungsweiseagéfvorden, ob sie auf einer Wachkomastation arbeitllen, sie
sind alle geschult.

Also sie haben zuerst schon im Haus gearbeitesumttidann ...

Genau, die haben auch schon auf der Station géstrtheobei die Station war gemischt, und dann hatiegefragt, ob
sie auf einer reinen Wachkomastation auch arbeitelten, ein paar davon wollten nicht, sind danntanat den
geriatrischen Bewohnern auf eine andere Statioangen. Der Grof3teil ist aber geblieben...

Mhm.

...und die haben wir auch ausbilden lassen, wiehdbteratur gesucht und wir haben uns fortbildessén. Wir waren
auch in Deutschland, in einer Frahrehab-Klinik iadBEibling. Wir haben uns das angeschaut und hdban nach
Konzepten gesucht, die fur die Betreuung der Wactatewohner einfach geeignet sind. Wir haben aueh dr
gefunden, vier gefunden, wobei drei von diesen lepten: Basale Stimulation, Kindsthetik und Bobadbédn wir
umsetzen kénnen, im Rahmen aber einer Pflege-Tiegraight Bobath, nicht so wie die Therapeuten msesden,
sondern nur Elemente fir die Pflege, Bobath-WasghBobath- Mobilisation, nicht das gesamte Konzept.

Mhm

Und eines fehlt uns noch, das ist Affolter. Das &tch ein Konzept, das eigentlich sehr wichtig wéie
Wachkomabewohner, aber da sind wir noch nicht dpwaibrauchen wir noch Zeit...

Mhm

...bis wir auch das umsetzen kénnen.

Und die Wachkomastation hier im Haus gibt es S04

Genau, die ist eigentlich schon im alten Haus,an\dnzenzgasse gegriindet worden, 2004 im Mai,2045 war die
Ubersiedlung eben in das Haus hier.

Achso.

Ja.
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Was sehr wichtig ist, und mir auch immer sehr wicktar, ich habe auch in meiner Ausbildung zurtiSteleitung als
Thema genommen, ,Einbeziehung der Angehdrigen®.

Mhm.

Weil als Konzepte, die wir anwenden, haben wir aissSchwerpunkt gelegt, eben die Angehoérigen mivesgiehen in
die Pflege, und vor allem die Angehérigen begleitareil das auch ein Problem ist, wir haben sehievie
Schwierigkeiten und Probleme mit den Angehérigen/ffang gehabt. Das ist doch eine grof3e Belastiingién
Angehorigen und wir haben die Angehdrigen erlelst, lsontrolleur”, sie waren einfach da, sind gekoamund haben
sich auch gesehen als ,Ich passe auf meinen Solehfér, Mann auf, und ich muss schauen, was deg@fin macht,
und ich muss da aufmerksam sein®, und das war selchschwierig fir uns. Wir haben uns immer kofigdlgefunhlt.
Wir haben auch Angehdrige gehabt, die da gesegsgmisd Tropfen von der Nahrung gezahlt haben, Tinogfen vom
Harn gezahlt haben, ob da eh die gleiche Mengeuraraus flief3t.

Mhm.

Das war echt sehr anstrengend. Es hat uns Monaiebait gekostet, dass die Angehdrigen auch Veemaaufgebaut
haben, und jetzt auch vereinzelt mit uns arbeitamkn...

Mhm.

Und auch Teile der Pflege ibernehmen kdnnen, das® sveit sind.

Und wirden Sie sagen, dass der Kontakt zu den Amigeh, fur die Wachkomapatienten auch wichtigusigl dass sie
einen Einfluss auf den Genesungsprozess hat, atdfdraitte, die die Wachkomapatienten machen?

Das habe ich aus der Erfahrung her, das ist niohtar so gewesen, es ist schon sehr wichtig, dasArdiehdrigen
kommen, weil das doch die soziale Umgebung von Bemohner ist, aber viele von den Angehérigen kdnden
Bewohner nicht so akzeptieren, oder so nehmengwjetzt ist, und mit vielen Angehérigen haben dais Problem,
dass sie nicht einsetzen wollen, dort wo der Bewohoch Ressourcen hat...

Mhm.

...weil das auch sehr wichtig ist, es ist sehr tigsHei den Bewohnern zu erkennen, wo seine Resspuwo seine
Starken sind, und es ist auch sehr wichtig, dags dhoat einsetzt, und dort versucht den Bewohneteweiu fordern.
Und viele von den Angehérigen sind noch sehr prblientiert, sie wollen eher dort einsetzen und éa@s tun, wo
sie Problembereiche sehen.

Mhm

Und das ist deswegen auch sehr schwierig, undt @bés auch so, das wir sehr wohl beobachtet hatass es eine
grof3e Rolle gespielt hat, und das der Bewohneruflasmgiert hat, wenn die Angehdrigen da waren, das das
geholfen hat und wir haben aber auch Erfahrungenaghkt, dass die Angehérigen jeden Tag gekommen simdl
trotzdem keine Verédnderungen bei den Bewohnern iofoglaren. Weil anscheinend die Gehirnschadigungvesib
fortgeschritten war, dass es nicht mehr méglich war

Mhm.

Es hangt doch sehr von den Ressourcen der Bewahner

Okay. Aber Sie wirden dann doch sagen, wenn deerRatoch Ressourcen hat, dass dann der Kontakseiiten

Angehorigen, oder generell Sozialer Kontakt danchdeine grof3e Rolle fur ihn spielt?
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Es ist auf jeden Fall sehr wichtig. Es ist sehrhtitgg und es ist vorteilhaft, wenn die Angehérigenrimen, wenn sie
ein Stlick von auRen mitbringen, wenn sie einfaotb&schen Normalitat hinein holen.

Mhm.

Wenn sie den Mitbewohnern Zeitung vorlesen, weamst ihm sprechen, normal sprechen.

Mhm

Wenn sie auch kommen um einfach dabei zu sein, ianiddnd zu halten. Das sind so Sachen, die auhjetielem
Bewohner helfen, wenn er noch Ressourcen hatztablemmen.

Gut, was ist noch wichtig fur die Wachkomabewohreras uns eigentlich sehr jetzt im Moment besafaft wir
haben natirlich durch unsere Konzepte auch durch das sich die Angehdrigen eingesetzt haben, auch
Verbesserungen erzielen kdnnen.

Mhm

Und wir haben jetzt zum Beispiel sehr viele Wachkbewohner, die in den héheren Remissionsstufen siadwvir
uns Fragen, ob diese Station auch noch der Platwassie gut leben kénnen. Wir haben das Geflililkénnen ihnen
viel zu wenig bieten, und da geht es vor allem auoh Soziale Umgebung, aber auch Beschaftigung alieh
Komponente der Aktivierenden Pflege, einfach woedigas miterleben, mitmachen, bei uns passierdeufStation
nicht wirklich viel in die Richtung.

Sie meinen so eine Art Beschéftigungstherapieirfgofet Tagesstatte.

Genau, so eine Art Beschéaftigungstherapie, Tageseen Das sind so Sachen, die sehr wertvoll wafényviele
unserer Bewohner und wir suchen jetzt eben nacHibkigiten, wie wir das erreichen kénnten.

Mhm. Also Sie sind dann schon der Meinung, das$\dighkomapatienten auf ihrer Station doch die Ummvagdo die
AuRBenwelt, wahrnehmen?

Grol3teils schon. Die die in den besseren Remissiofen sind, auf jeden Fall und die brauchen emfagch mehr
Anregung, die brauchen mehr Forderung.

Mhm.Sie sollen mehr gefordert werden?

Sie sollen mehr gefordert werden, ja. Auf jeden. Fal

Und woran erkennen Sie das, das der Wachkomapaéémé Umwelt wahrnimmt?

Vor allem fangt das eigentlich mit Blickkontakt adgss er seinen Blickkontakt halten kann, wennirgnemit den
Augen folgt.

Mhm

In den hoheren Remissionsstufen auch ein lachedmiebungsweise ein Aufbau der Kommunikation, weim e
Bewohner schon durch Kopfnicken zum Beispiel aafgen, einfache Fragen beantworten kann, dann éftess so, ab
diesem Zeitpunkt braucht er mehr, er muss gefosdertden. Und wir sind mit unseren Konzepten, Badfileésthetik
und Bobath noch viel zu wenig ausgebildet. Wir imbas sogar letztens gedacht, eine Wohngemeinsehelfeicht
sogar mit Padagogen, die die Kommunikation vielieitcoch verbessern kénnten, und mehr bieten konwten der
Seite, weil die brauchen nicht mehr so viel Pflatje,sind nicht mehr so pflegeaufwendig, aber dies einfach eine
andere Art der Forderung bekommen.

Mhm.

150



Und das ist eben das Neue, das was uns jetzt imevibauch auf der Station sehr stark beschéttigt...

Ja.

... was weiter, ab der 5/6 Remissionsstufe. Esasgjedacht worden, oder definiert worden nach €elosénd, das
eigentlich die 7. Remissionsstufe, da kdnnten digeRten auch schon zu Hause leben, natirlich miendtiitzung,
und mit Pflegekraften, nicht vierundzwanzig Stundaber wenn die Angehorigen Teile der Pflege Ubemen
kénnten. Es ist aber in meinen funfzehn JahrenhEufag, die ich im Haus der Barmherzigkeit mit desmBhnern
habe, noch nie gewesen, dass sich die Angehdrigém dntschieden haben, zu Hause so jemanden egepfl Sie
sehen das als sehr anstrengend und auch wenn iebésrt haben, dann haben sie nach héchstensegireinhalb
Jahren aufgehort und wieder haben wir die Bewohtaionar aufgenommen.

Mhm. Vielleicht wenn die Angehdérigen auch noch fstéitig sind, und das da schwierig...

Weil sie einerseits berufstatig sind und andertsss ist sehr schwer, es ist anders, wenn manBaispiel ein Kind
hat, das behindert ist und mit ihm schon jahrelbely, zu Hause lebt und man wachst einfach mit Aleggabe
zusammen.

Mhm

Und es ist ganz anders, wenn auf einen Angehdagémrinmal in der Mitte des Lebens so etwas komwoter ganz
normal gelebt hat und jetzt ist ein Pflegefall ir dFamilie und man soll sich damit auseinanderesetPas gesamte
Leben wird dann ganz anders aussehen.

Mhm

Es ist nur mehr auf den Bewohner eigentlich angepasd es muss seinen Rhythmus gehen, und esistadech sehr
schwierig fir die Angehoérigen und das schaffenesidach nicht. Sie brennen aus und das Langstejolaseil3, war
eineinhalb Jahre, das ein Gatte seine Frau zu Hmpfegt hat, und dann hat er auch aufgegeben.

Und dann ist sie wieder zurick gekommen?

Ja, dann ist sie wieder zu uns gekommen.

Ja, was fur mich noch die Aufgabe ist, ist eigehtlals Stationsleitung, mein Fachwissen zu stejgemnd eben die
Mitarbeiter dann auch, und die Angehdrigen zu wigzen. Auch die Organisation von den Angehérigeptichen,
Angehdrigengruppen, das ist so ein Thema, einf&dthen zu organisieren, wo die Angehdrigen siclspmashen
kénnen, wo sie sich treffen kdnnen und miteinangfmechen kénnen. Alle Betroffenen sozusagen, autteiner
Psychologin, beziehungsweise auch die Angehérigenu @u bringen, sich psychologische Betreuung zenhavenn
sie sehr belastet sind und wenn es ihnen nichgejut

Mhm

Und fur die Mitarbeiter eben das Fachwissen, da sghauch meine Rolle, die Mitarbeiter dazu zuivieren, sich in
neurologischen Fachwissen weiterzubilden und riakiirlauch ich bin meistens bei den Fortbildungen,
Neurofortbildungen, was Wachkomabetreuung betreffi@aei, weil ich denke es ist so wenig noch da math muss
sehr viel noch entwickeln. Es braucht noch sehr Vi@ allem was Mitarbeiterschulung auch betrifft.

Mhm. Ich denke mir, dass man heutzutage nochwieenig iber Wachkoma eigentlich weif3.

Ja, es gibt eigentlich keine wissenschaftlichereBnisse. Wir kdnnen uns nur auch von der Literathrglaube es sind

ein paar Bucher. Und in Deutschland gibt es vielieiein bisschen mehr, wobei das sind auch allehe®a die
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eigentlich nur aus Erfahrung, und aus Beobachtuegclgieben werden, aber wissenschaftlich ist e$ mocht
bewiesen. Wir sind auch eigentlich sehr daran éstgert, bei einer Studie teilzunehmen, weil witlerozum Beispiel
wissen, wie sich unsere Konzepte und unsere Methdeitege, Therapie, auf die Bewohner auswirken wetthe
Erfolge wir da erzielen kénnen. Wir sehen zwarveien Bewohnern, dass sein Zustand sich bessestedmit Essen
anfangt, dann weif3 ich nicht, mit der Kommunikatanfangt, aber wir haben auch nicht wirklich Skabeler Scores,
dass wir das jetzt graphisch darstellen kdnnenuwiewarum sich das gebessert hat.

Mhm

Was waren die Einflisse, tatsachlich. Und wir vewilbei einer Studie mitmachen. Es sollte stattfinader ich glaube
es ist an der Finanzierung, oder irgendetwas, g@é&schund wir sind aber dabei, eben interessiestée zu suchen und
so eine Studie zu starten, das wir auch nachw&ienen, eben das Pflege, Therapie und die Mal3natimeyir den
Bewohnern zukommen lassen, auch sich auswirken.

Mhm

Ja, bei den Angehdérigen, da glaube ich, da habeiichal etwas gelesen. Es gab ja, aber nicht Studgegab da so ein
Messgerat, wo man eben die vegetativen Zeichen ggaméhat, Atmung, Puls und Herzfrequenz, in deilp Wahn die
Angehdrigen gekommen sind. Ich weil3, dass so Meggsyrdas habe ich einmal gesehen, gemacht wordenwsid
zwar um festzustellen, ob die Bewohner das wahreehias Gerat ist angelegt gewesen und dann habeieuwtlich
sehen kdnnen, dass wenn der Angehdrige gekommandstien Bewohner angesprochen hat, dass eberrétprehz
und Atmung meistens gestiegen ist, das heifl3t fierhantweder die Stimme oder die Beriihrung, odendwas, aber
da weil? man nicht genau was, wahrgenommen.

Mhm. Und sie haben dieses Gerat nicht hier im Hadsr?

Nein, wir haben das zur Probe einmal gehabt...

Mhm

....und wir haben glaube ich drei Bewohner gemesslear wir haben eigentlich auch nicht wirklich éieswertung
bekommen, die wissenschaftliche Auswertung. Wirematchon gesehen, dass da Herzfrequenz und Atntinay tvar,
aber wir haben das auch nicht so genau untersahkitmen, Pflege oder ... weil wahrend der Pflege aas auch, das
heildt, das war auch zu kurze Zeit. Da haben witleidat nur ein Mal den Angehérigen gehabt und sons
Pflegehandlungen und da ist auch Herzfrequenz amaiAg gestiegen. Und das ist dann schwer zu sagenirklich,
ist das die Reaktion auf den Angehdrigen. Dann mass das sicher viel langer ausprobieren.

Ja. Oder einfach nur auf Beriihrungen, egal von helderson.

Genau, genau. Je nachdem was der Bewohner jetrhe@rahen kann.

Mhm.

Ja.

Ja, wenn sie das Interview jetzt noch einmal repassieren lassen, wiirde Ihnen dann noch irgendseBesonderes
dazu einfallen, was Sie noch sagen wollen, im Baafithre Station?

Eigentlich Nein, nein. Ich glaube nicht, es istligieht noch, dass es auch fur die Mitarbeiter dadlastend ist und
auch eine .... weil wir so selten, es kommen jalge, aber die sind so selten...

Mhm
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... und so klein. Viele Menschen sind doch seholBdrientiert. Im Akutbereich zum Beispiel werdeie denschen ja
gepflegt, beziehungsweise werden sie auch gesuied,das Leben wird gerettet, dann kommen Verbesgeny laufen
Verbesserungen. Im Langzeitbereich ist es so, wlassre Bewohner sehr oft, sehr lange Zeit keinbédserung, das es
zu keiner Verbesserung kommt und das ist auch feesirierend, eben nicht nur fir Angehorige, abechafur die
Mitarbeiter.

Mhm

Und da mussen wir auch mit Supervisionen, mit Civacbkehr viel arbeiten, weil sonst brennen die Ndgéter auch
aus, weil das ist nicht einfach, auch fur die Thetden nicht einfach mit jemanden zu arbeiten, wensechs, sieben
Monate lang zu keiner Besserung kommt.

Und Sie haben ja vorher auch gesagt, dass sieckefatienten, also keinen Bewohner der Station macth Hause
entlassen konnten, oder in eine Wohngemeinsclafteillt die Bewohner sterben ja eigentlich auen hiso man hat
da vielleicht nur kleine Erfolge und im Laufe dahde sterben sie aber auch auf der Station.

So ist das, das ist eigentlich ihre letzte Wohniietgkit, oder Wohnplatz. Aus diesem Grund, eber sieinicht nach
Hause kommen und weil wir uns nicht als eine Stesehen, die nur fir gewisse Zeit ist, sonderkkammen und sind
bis zum Lebensende bei uns, versuchen wir auctsalaghnlich wie mdglich zu gestalten, das heif3t simd auch
nicht ausgestattet, mit weif3 ich nicht, Monitorimgder sonst was, weil wenn was notwendig ist, damh das fahrbare
Gerate, die man ins Zimmer stellt.

Mhm

Aber sonst versuchen wir, die Zimmer so wohnlicle widglich zu gestalten, und dem Bewohner einfashGlefthl
geben, das sie hier wohnen, und nicht im Krankesisend oder nicht in einer Pflegeeinrichtung, sibéds gelingt sehr
gut in den Einbettzimmern, und dort wo die Angehén eben schon sehr miteinbezogen sind und mitmasb#en,
weil man kann dort auch die Zimmergestaltung veeémdind auch eigene kleine Mobelstiicke oder sosetem
stellen, dass sich der Bewohner wohl fiihlt, oderedhoder je nachdem was von zu Hause zu bringegfichdst. Und
das machen auch einzelne Angehdrige, dass sieigi@seZ eben auf eigene Art ... wir haben sogar Agegk, die den
Bewohnern private Bettwasche bringen und Vorhamgkaben Bilder. Wir haben auch Angehdérige, diedlasmer ab
und zu, zwei oder drei, die das Zimmer ausgemaléha

Mhm. Mhm schon!

Dass mehr Farbe und Leben herein kommt und ebewenhdass das Zimmer so gestaltet ist, wie degatae gehabt
hat.

Mhm

Das macht auch schon sehr viel.

Ja

Weil in dem Moment wo der Bewohner das wahrnehnamkist es fir ihn nattrlich auch sehr positiv.

Mhm. Und im Durchschnitt, wie lange wohnen die Baveo hier auf der Station?

Wir haben Bewohner, einen Bewohner, der schor3fasiahre da ist im Haus der Barmherzigkeit.

Wahnsinn!

Und wir haben, ja Bewohner, die sehr kurz da simit, haben auch vor kurzem zwei Aufnahmen gehabgr ab
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durchschnittlich ist es ausgerechnet, das Wachkewalner zwischen zwei und funf Jahren... die Lethensr der
Wachkomapatienten ist zwei bis fiinf Jahre. Das el Biicher an, so ist das.

Wie ist das bei Ihnen?

Ich weil3 jetzt nicht wie es... Ich denke es istuye doch eher bei vier, finf Jahren im Durchsthnit

Also doch etwas langer.

Etwas langer, wobei den Bewohner mit 30 Jahrenrhalileda eben raus genommen, weil sonst verfalschie ganze
Statistik. Ja es ist so, das wir ohne ihm...

Und der Durchschnitt war so zwischen vier und fiatiren von den anderen Bewohnern.

Mhm. Und was war da die Todesursache von den Bear@hn

Es sind oft Komplikationen. Unsere Bewohner bekomnsehon sehr viel Antibiotische Therapie auch aeh d
Intensivstationen und in dem Verlauf, und dann wardie resistent einfach, die Keime werden redisserf
Antibiotische Therapie und meistens ist das ebgsiSe.

Okay

... oder vereinzelt auch Aspirationspneumonie. \Al# Wachkomabewohner, fast alle, zu 80, 90% eReftux haben.
Mhm

...und still aspirieren, weil sie Schluckstérundeben und eben Reflux mit Schluckstérungen, weenvtigensaure
hoch kommt und Schluckstérungen, dann aspirieeenrsi vereinzelt sterben sie eben an Aspirationspoaie.

Mhm. Ja, wollen Sie jetzt noch irgend etwas sagder?

Ich weil3 nicht, ich glaube nicht.

Okay

Ich habe sowieso alles durch gemischt.

Ja, aber dann Danke fir das Interview!

Bitte!

Verdichtungsprotokoll Frau S.

Gesprachssituation:

Frau S., die Stationsleiterin der Wachkomastatiae]che ich im Zuge meiner Angehérigengesprache ded
Aktenauswertung mehrmals aufsuchte, stand mir infiivefragen und Anliegen zur Verfligung.

Zu Beginn meiner Diplomarbeit waren nur Angehdrigesprache, sowie ein Gesprach mit der Sozialarlregeplant.
Im Zuge der Datenerhebung hatte ich allerdings faehr Kontakt mit Frau S., die mir Informationen fibe
Wachkomapatienten geben konnte, welche ich in keiiteratur wieder fand. Frau S. sollte dieselbader wie Frau D.
gestellt bekommen, doch da ihr der SchlussteiFdagestellung zu war, einigten wir uns, dass icimen€ragestellung
kiirzen werde um weder den Angehdrigen, noch dermi{daapatienten zu nahe zu treten. Das Interviewcheh sich
um eine Woche und fand schlieRlich im Biro von F8aan einem kleinen runden Tisch statt.

Allgemeine Aufgabenbereiche der Stationsleiterin

Die Aufgabenbereiche einer Stationsleiterin umfagsauptsachlich die Konzeptausarbeitung, sowidBdieeuung von

Angehdrigen und Mitarbeitern.
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,Ah, ich bin Stationsleitung der Wachkomastatiomime hauptsichlichen Aufgaben sind eigentlich Mgierfiihrung,
was ich mir als Schwerpunkt gesetzt habe, ist Rrojeeziehungsweise nicht Projekt-, jetzt fehlt rdas Wort —
Konzeptausarbeitung...... um den Wachkomabewoheteen hochqualitative Pflege zu bieten.” ,Ja, wagiich noch
die Aufgabe ist, ist eigentlich als Stationsleitungein Fachwissen zu steigern, und eben die Mit@tbeéann auch, und
die Angehdrigen zu unterstiitzen. Auch die Orgaiuisaton den Angehdérigengesprachen, Angehérigengnupgas ist
so ein Thema, einfach Sachen zu organisieren, icAdgehdrigen sich aussprechen kénnen, wo sie ts@ffen
kénnen und miteinander sprechen kénnen. Alle Bietneih sozusagen, auch mit einer Psychologin, beagdweise
auch die Angehorigen dazu zu bringen, sich psydisthe Betreuung zu holen, wenn sie sehr belasigtund wenn
es ihnen nicht gut geht.”

Der Bezug zu Wachkomapatienten

Die Stationsleiterin arbeitet schon seit mehrerahreén mit Menschen im Wachkoma. Als Frau S. ihreufiehe
Laufbahn auf einer Intensivstation begann, fragéesech immer wieder, was wohl mit Wachkomapatiarpessieren
wirde, wenn diese die Intensivstation verlassen.

~Aber mit Wachkomabewohnern arbeite ich eigentbchon seit 23 Jahren. Zuerst auf einer Intensigstaauf einer
Neurochirurgischen Intensivstation. Wo ich mir auwegieder die Frage gestellt, immer die Frage gestelbe, was
passiert mit ihnen dann, wenn sie von der Inteteivos verlegt werden, wo kommen sie hin, wie werd& betreut,
und dann, nach acht Jahren intensiv, bin ich elmedaus der Barmherzigkeit, auf eine Langzeitstagiekommen, und
dort habe ich sie wieder gefunden, die Wachkomaheeo"

Die Griindung ihrer Wachkomastation

Die Stationsleiterin setzte sich schon sehr friht wén besonderen Pflege und TherapiemalZnahmen
Wachkomapatienten auseinander, weshalb sie fleslg®ezielle Klientel eine eigene Station griindete.

,und da habe ich angefangen eben an dem Konzepthmiten, zusammen mit meiner Pflegedienstleitumd) dann
haben wir uns uberlegt, was braucht ein Wachkomahaer, was kdnnen wir Gutes machen. Das hat laadaugrt,
wir haben eigentlich eineinhalb Jahre gebrauchtdierEntscheidung zu treffen, das die Wachkomastatine extra
Station sein soll, sie soll nicht auf einer gemisohgeriatrischen Station liegen, sondern man Itageschultes,
professionelles Personal, das sich mit diesen Beamhauseinander setzen will und kann, und so aith dann die
Mitarbeiter ausgewahlt worden, beziehungsweiseagéfivorden, ob sie auf einer Wachkomastation abeillen, sie
sind alle geschult... Genau, die ist eigentlichoscim alten Haus, in der Vinzenzgasse gegrindetlevgr2004 im Mai,
und 2005 war die Ubersiedlung eben in das Haus' hier

Konzepte der Wachkomastation

Die Wachkomastation bendgtigte vor allem ausgeleki€tersonal, welches sich in der Basalen Stimulatier Bobath
Methode und Kinésthetik weiterbildete, da diese@iiendkonzepte der Station darstellen.

».. drei von diesen Konzepten: Basale Stimulatiémasthetik und Bobath haben wir umsetzen kénimanRahmen
aber einer Pflege-Therapie, nicht Bobath, nichivé® die Therapeuten es anwenden, sondern nur Etenfiéndie
Pflege, Bobath-Waschung, Bobath- Mobilisation, hiths gesamte Konzept. Und eines fehlt uns nochistiaffolter.
Das ist auch ein Konzept, das eigentlich sehr wgohtre fir Wachkomabewohner, aber da sind wir nacht soweit,

da brauchen wir noch Zeit bis wir auch das umsetpemen.*
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Aufgaben im Hinblick auf die Angehdérigen

Fur S. ist die Einbeziehung der Angehorigen in @earapie- und Krankenhausalltag von groRer Bedgutun

»Was sehr wichtig ist, und mir auch immer sehr wiglwar, ich habe auch in meiner Ausbildung zuati®hsleitung
als Thema genommen, ,Einbeziehung der Angehdrigen*.

Schwierigkeiten mit den Angehérigen

Es gab allerdings Zeiten, in denen das Team dehkdacastation Angehdrige als Kontrolleure wahrnatima,sie und
ihre Aufgaben kontrollierten.

»Weil als Konzepte, die wir anwenden, haben wir atssSchwerpunkt gelegt, eben die Angehdrigen imiieziehen in
die Pflege, und vor allem die Angehdérigen begleitareil das auch ein Problem ist, wir haben sehdevie
Schwierigkeiten und Probleme mit den Angehérigen/fmfang gehabt. Das ist doch eine grof3e Belastiinglén
Angehdorigen und wir haben die Angehérigen erlelst, lgontrolleur”, sie waren einfach da, sind gekoemund haben
sich auch gesehen als ,Ich passe auf meinen Saolehfélr, Mann auf, und ich muss schauen, was deg@fin macht,
und ich muss da aufmerksam sein“, und das war selchschwierig fur uns. Wir haben uns immer kotigulgefihit.
Wir haben auch Angehdrige gehabt, die da gesegsegisd Tropfen von der Nahrung gezahlt haben, Tinogfen vom
Harn gezahlt haben, ob da eh die gleiche Mengeuraraus flief3t.”

Unterstitzung durch die Angehdrigen

Wachkomapatienten, bei welchen noch Ressourceranddn sind, kénnen durch den Kontakt mit ihren Adgigen
profitieren.

,ES ist auf jeden Fall sehr wichtig. Es ist sehchtig und es ist vorteilhaft, wenn die Angehdriggmmen, wenn sie
ein Stlick von auf3en mitbringen, wenn sie einfachbésschen Normalitat hinein holen. Wenn sie aucimiken um
einfach dabei zu sein, um die Hand zu halten. b 0 Sachen, die auf jeden Fall dem Bewohneehgivenn er
noch Ressourcen hat, raus zu kommen. Gut, wasdst wichtig fur die Wachkomabewohner. - was ungmigch sehr
jetzt im Moment beschéftigt — wir haben natirlialrah unsere Konzepte auch durch das, das sich rjet#rigen
eingesetzt haben, auch Verbesserungen erzielereRdnn

Pflege durch die Angehdrigen zu Hause

Wahrend ihrer gesamten Anstellung als Stationsiejtegyab es erst eine Entlassung einer Wachkonepatj die
allerdings nach kurzer Zeit wieder aufgenommen wurd

».. Was weiter, ab der 5/6 Remissionsstufe. Esdsgjedacht worden, oder definiert worden nach t€ealosand, das
eigentlich die 7. Remissionsstufe, da kdnnten digeRten auch schon zu Hause leben, natirlich miendtiitzung,
und mit Pflegekraften, nicht 24 Stunden, aber weienAngehdrigen Teile der Pflege Gibernehmen konrisrist aber
in meinen 15 Jahren Erfahrung, die ich im HausBimmherzigkeit mit den Bewohnern habe, noch nieegen, dass
sich die Angehdrigen dafir entschieden haben, ausélao jemanden zu pflegen. Sie sehen das alsisstnengend
und auch wenn sie es probiert haben, dann habemaske hdchstens einem, eineinhalb Jahren aufgehdrivieder
haben wir die Bewohner stationar aufgenommen.*”

Aufgaben im Hinblick auf die Mitarbeiter

Weiterbildungen sind fiir Frau S. und ihr Team seichtig.

,und fur die Mitarbeiter eben das Fachwissen, deseh auch meine Rolle, die Mitarbeiter dazu zuivieren, sich in
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neurologischen Fachwissen weiterzubilden und riakiirlauch ich bin meistens bei den Fortbildungen,
Neurofortbildungen, was Wachkomabetreuung betreffi@ei, weil ich denke es ist so wenig noch da math muss
sehr viel noch entwickeln. Es braucht noch sehr Vi@ allem was Mitarbeiterschulung auch betrifft.

Belastende Situation auch fur Mitarbeiter

Die Arbeit mit Wachkomapatienten ist auch fiir Miteiter sehr belastend, weshalb diese SupervisionérCoachings
zur Verfugung gestellt bekommen.

. dass es auch fur die Mitarbeiter sehr belasishund auch eine .... weil wir so selten, es ik@n ja Erfolge, aber
die sind so selten und so klein. Viele Mensched sioch sehr erfolgorientiert. Im Akutbereich zumidpéel werden
die Menschen ja gepflegt, beziehungsweise werderagch gesund, oder das Leben wird gerettet, dammmien
Verbesserungen, laufen Verbesserungen. Im Langzeitlh ist es so, dass unsere Bewohner sehr bft|@ege Zeit
keine Verbesserung, das es zu keiner Verbesseramgnk und das ist auch sehr frustrierend, eben micint fir
Angehdorige, aber auch fiir die Mitarbeiter. Und dissen wir auch mit Supervisionen, mit Coaching s@trarbeiten,
weil sonst brennen die Mitarbeiter auch aus, wa# @t nicht einfach, auch fur die Therapeuten tn@hfach mit
jemanden zu arbeiten, wenn es sechs, sieben Miamateu keiner Besserung kommt.*

Schwierige Situation der Familienmitglieder

Fur Angehdrige ist es meist unmdglich ihre Patierzie Hause zu pflegen.

»Weil sie einerseits berufstétig sind und anderigsss ist sehr schwer, es ist anders, wenn manBaiapiel ein Kind
hat, das behindert ist und mit ihm schon jahrelbely, zu Hause lebt und man wéachst einfach mit Al€gabe
zusammen. Und es ist ganz anders, wenn auf eingah@migen auf einmal in der Mitte des Lebens sastlommt,
wo er ganz normal gelebt hat und jetzt ist eing#fall in der Familie und man soll sich damit anseider setzen. Das
gesamte Leben wird dann ganz anders aussehernt. g isiehr auf den Bewohner eigentlich angepasdtasnmuss
seinen Rhythmus gehen, und es ist dann auch dehiesig fir die Angehérigen und das schaffen sigagh nicht. Sie
brennen aus und das Léngste, was ich weil3, wainbade Jahre, das ein Gatte seine Frau zu Haudkegepat, und
dann hat er auch aufgegeben.”

Sozialer Kontakt in Zusammenhang auf den Genesungspzess

Sozialer Kontakt spielt zwar eine grof3e Rolle figndPatienten, da der Angehdrige die AuRenwelt \sfuegelt,
allerdings ist Frau S. der Ansicht, dass der Gamggurozess stark vom Ausmalfd der Hirnschadigungnaibha

,und das ist deswegen auch sehr schwierig, undteabier auch so, das wir sehr wohl beobachtet halaes es eine
grofRe Rolle gespielt hat, und das der Bewohneruflagmgiert hat, wenn die Angehdrigen da waren, das das
geholfen hat und wir haben aber auch Erfahrungenaght, dass die Angehérigen jeden Tag gekommen simdl
trotzdem keine Verénderungen bei den Bewohnern infoglaren. Weil anscheinend die Gehirnschadigungvesiv
fortgeschritten war, dass es nicht mehr moglich warhéangt doch sehr von den Ressourcen der Bewahrfe
Kontaktaufnahme der Wachkomapatienten

Auch Wachkomapatienten kdnnen Kontakt mit ihrer UWatheufnehmen, auch wenn dies in besonderer Foléfab
Lvor allem fangt das eigentlich mit Blickkontakt ,adas er seinen Blickkontakt halten kann, wennieere mit den
Augen folgt. In den hdéheren Remissionsstufen auchldeheln, beziehungsweise ein Aufbau der Kommainik,

wenn ein Bewohner schon durch Kopfnicken zum Belsauf Fragen, einfache Fragen beantworten kamm o es
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eben so, ab diesem Zeitpunkt braucht er mehr, es mefordert werden.*

Wahrnehmen der Wachkomapatienten

Frau S. erzahlt von einer Studie, in welcher Hexqfienz, Atmung und Puls durch ein spezielles Gemiter dann
gemessen wurden, wenn Sozialer Kontakt stattfand.

»Ja, bei den Angehdrigen, da glaube ich, da habeiicmal etwas gelesen... es gab da so ein Messgerdnan eben
die vegetativen Zeichen gemessen hat, Atmung, bhasHerzfrequenz, in dem Fall, wenn die Angehdrigekommen
sind. Ich weil3, dass so Messungen, das habe iohaégesehen, gemacht worden sind, und zwar umufgsien, ob
die Bewohner das wahrnehmen. Das Gerat ist anggésggsen und dann haben wir deutlich sehen komizess, wenn
der Angehdrige gekommen ist und den Bewohner amgelspn hat, dass eben Herzfrequenz und Atmung eneist
gestiegen ist, das hei3t sie haben entweder dienttioder die Beriihrung, oder irgendwas, aber d& wein nicht
genau was, wahrgenommen. Wir haben schon geseass dd Herzfrequenz und Atmung héher war, abehabien
das auch nicht so genau unterscheiden kdnnen,eRdider ... weil wahrend der Pflege war das auchhdit, das war
auch zu kurze Zeit. Da haben wir vielleicht nur kial den Angehérigen gehabt und sonst Pflegehagéiunind da ist
auch Herzfrequenz und Atmung gestiegen. Und dafaish schwer zu sagen, ob wirklich, ist das diekRea auf den
Angehdrigen. Dann muss man das sicher viel langgprabieren.”

Langzeittherapieeinrichtung als Wohnmaglichkeit fir Wachkomapatienten

Menschen welche sich im Wachkoma befinden macheschidene Stationen durch, so befinden sie sich dam
Unfall auf einer Intensivstation, anschlieRend ftithrehabilitation und danach in einer Langzeitipéreinrichtung, in
welcher sie ihren restlichen Lebensalltag verbnmge

»S0 ist das, das ist eigentlich ihre letzte Wohntiobdeit, oder Wohnplatz. Aus diesem Grund, ebeii gie nicht nach
Hause kommen und weil wir uns nicht als eine Stagsiehen, die nur flir gewisse Zeit ist, sonderfkasiemen und sind
bis zum Lebensende bei uns, versuchen wir auctsalaghnlich wie mdglich zu gestalten, das heif3t simd auch
nicht ausgestattet, mit weif3 ich nicht, Monitorimgder sonst was, weil wenn was notwendig ist, damh das fahrbare
Gerate, die man ins Zimmer stellt.”

Zimmer als kleine Wohnung

Die Stationsleiterin und ihr Team versuchen die Namastation so wohnlich wie mdglich einzurichten.

»Aber sonst versuchen wir, die Zimmer so wohnlicie wmoglich zu gestalten, und dem Bewohner einfaah @efihl
geben, das sie hier wohnen, und nicht im Krankesisend oder nicht in einer Pflegeeinrichtung, sibéds gelingt sehr
gut in den Einbettzimmern, und dort wo die Angepén eben schon sehr miteinbezogen sind und mitmasb#en,
weil man kann dort auch die Zimmergestaltung veeémdind auch eigene kleine Mobelstiicke oder sosetem
stellen, dass sich der Bewohner wohl fuhlt, oderedhoder je nachdem was von zu Hause zu bringgfichdst... wir
haben sogar Angehorige, die den Bewohnern privaténvBsche bringen und Vorhadnge und eben Bilder. habven
auch Angehdrige, die das Zimmer ab und zu, zwei dds, die das Zimmer ausgemalt haben. Weil in déoment wo
der Bewohner das wahrnehmen kann, ist es fur itiirlicd auch sehr positiv.”

Wohndauer der Patientenanzahl

Die durchschnittliche Lebensdauer von Menschen aaiWoma betragt etwa zwei bis finf Jahre.

»Wir haben Bewohner, einen Bewohner, der schon3astahre da ist im Haus der Barmherzigkeit.” ,Wvidhaben, ja
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Bewohner, die sehr kurz da sind, wir haben auchkuwzem zwei Aufnahmen gehabt, aber durchschrittigt es
ausgerechnet, das Wachkomabewohner zwischen zwefinf Jahren... die Lebensdauer der Wachkomapatiest
zwei bis funf Jahre. Das geben die Blcher an,tsdais. Und der Durchschnitt war so zwischen viat fimf Jahren
von den anderen Bewohnern.*

Todesursache von Wachkomapatienten

Aspirationspneumonie und Sepsis sind die haufigetelesursachen bei Wachkomapatienten.

,ES sind oft Komplikationen. Unsere Bewohner bekaennmschon sehr viel Antibiotische Therapie auch derf
Intensivstationen und in dem Verlauf, und dann wardie resistent einfach, die Keime werden redisteri
Antibiotische Therapie und meistens ist das ebepsiSeoder vereinzelt auch Aspirationspneumonie.| Va#e
Wachkomabewohner, fast alle, zu 80, 90% einen Réfaben und still aspirieren, weil sie Schluckstiyen haben und
eben Reflux mit Schluckstérungen, wenn die Magereshoch kommt und Schluckstdérungen, dann aspirisienind
vereinzelt sterben sie eben an Aspirationspneunionie

Zukunftsvision

Frau S. winscht sich fir Wachkomapatienten, dassedieférdert und gefordert werden.

,und wir haben jetzt zum Beispiel sehr viele Wachadbewohner, die in den h6heren Remissionsstufad, wio wir
uns Fragen, ob diese Station auch noch der Platwadssie gut leben kénnen. Wir haben das Gefullkénnen ihnen
viel zu wenig bieten, und da geht es vor allem auoh Soziale Umgebung, aber auch Beschéftigung alieh
Komponente der Aktivierenden Pflege, einfach woedigas miterleben, mitmachen, bei uns passierdaufStation
nicht wirklich viel in die Richtung.” ,, unserer Behner und wir suchen jetzt eben nach Méglichkeiteie, wir das
erreichen kdnnten. Und wir sind mit unseren KoneeptBasale, Kinasthetik und Bobath noch viel zu igien
ausgebildet. Wir haben uns sogar letztens gedaate, Wohngemeinschaft, vielleicht sogar mit Padagoglie die
Kommunikation vielleicht noch verbessern kénntemg umehr bieten kdnnten, von der Seite, weil dieutihan nicht
mehr so viel Pflege, die sind nicht mehr so pfledeandig, aber die sollen einfach eine andere Art lorderung

bekommen.”

Personenbezogene Zusammenfassung des GesprachsHratu S.

Arbeitsbereich einer Stationsleiterin

Frau S. sieht ihre Aufgabe vor allem in der Uni#ming der Angehérigen und ihrer Mitarbeiter. Srgamisiert
Angehorigengesprache, in denen sich Angehorigereinender austauschen kdnnen, sowie die Ausarlgeiom
Konzepten, um eine einzigartige Pflege gewahrleigtekdnnen.

Bezug zum Thema Wachkoma

Die Stationsleiterin arbeitet bereits seit dreiumdzzig Jahren mit Wachkomapatienten. Angefangenshatihre
berufliche Laufbahn auf einer Neurochirurgischetehsivstation, wo sie sich haufig die Frage stelltas mit
Menschen im Wachkoma passiert, wenn diese die divstiation verlassen. Ihre Frage sollte Jahre spxég@ntwortet
werden, als sie im Haus der Barmherzigkeit gendudliiase Patienten traf.

Grindung der Wachkomastation

Frau S. erkannte bereits sehr friih, dass MensacheWachkoma spezielle Therapie- und Pflegeangebentétigen,
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weshalb sie sich fur eine eigene Station einsefagssammen mit ihrem Team grindete sie im 2004 eine
Wachkomastation und siedelte 2005 in die Seeboskga®.

Angehdorigenarbeit spielt eine grof3e Rolle fir Frals.

Frau S. setzt sich nicht nur fiir die psychologisBeé&reuung der Angehdérigen ein, sondern zieht aigehdrigen auch

in Pflege und Therapie mit ein. Sie erzahlt vonsyehen, bei denen die Herzfrequenz, sowie AtmurnjRuds von
Wachkomapatienten immer dann gemessen wurden, Wwegehorige das Zimmer betraten. Tatséchlich konnten
Veréanderungen wahrgenommen werden. Die Statioesleiist der Ansicht, dass Menschen im Wachkome,ndich
Ressourcen besitzen von Sozialem Kontakt profitieneohin gegen Wachkomapatienten, welche eine emorm
Schadigung des Gehirns erlitten haben, trotz Anggéiibesuche keine Fortschritte erzielen.

Weiterbildungen und Fachwissen sind ebenfalls wickge Kriterien

Fur Frau S. ist die Weiterbildung ihres Teams umd eigenes Fachwissen sehr wichtig, weshalb sielé@am in
Hinblick auf Basale Stimulation, Bobath und Kin&stk ausbilden lasst.

Nach diesen drei Konzepten werden Wachkomapatienteihrer Station betreut und in Zukunft soll nagh weiteres
Konzept, namlich die Methode nach Affolter, hinzokoen.

Zukunftsvision der Stationsleiterin

Die Stationsleiterin wiinscht sich fur Wachkomap#ga in den hdheren Remissionsstufen eine Art Welmainschatt,

in welcher sie einen geregelten, normalen Alltdglbesn und leben kénnen, wo sie geférdert und bésgh@erden

und vielleicht sogar eine Tagesstatte fur schwesbtnderte Menschen besuchen kénnen.

Themenspezifische Aussagen auf der Basis des Gegréi mit Frau S.
Was habe ich von Frau S. Uber die Situation vonhR@mapatienten erfahren und welche themenbezogsmesagen
lassen sich durch das Gesprach mit Frau S. festi?alt
Aufgabenbereiche
® Eine Stationsleiterin kann sich um die Organisation Angehdrigengesprache kiimmern.
® Es kann sein, dass sich eine Stationsleiterin uen Alisarbeitung und Verwirklichung von bestimmten
Konzepten bemiiht.
® Es kann auftreten, dass sich eine Stationsleiterif-ortbildungen fur sich selbst und ihres Teamsedkt.
® Es kommt vor, dass sich eine Stationsleiterin figr @rindung einer speziellen Station fir Menschan i
Wachkoma stark macht.
® Es kann sein, dass sich eine Stationsleiterin, veelmivor auf einer Intensivstation arbeitete, fragis mit
Wachkomapatienten passiert, wenn sie diesen Akeittieverlassen.
® Eine Stationsleiterin kann sich fir die Konzepteséda Stimulation, Bobath und Kinasthetik in dereBé
entscheiden.
Mitarbeiterin
® Es kann sein, dass Mitarbeiter einer Wachkomastatime spezielle Weiterbildung bendétigen um den
Wachkomapatienten eine besondere Betreuung zukormmiaissen.

® Mitarbeiter einer Wachkomastation kdnnen ausbrenweenn diese keine Supervision oder Coachings
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bekommen wirden.

Es kommt vor, dass Mitarbeiter einer Wachkomastatio Hinblick auf Basale Stimulation, Bobath und
Kinasthetik geschult werden.

Es kann auftreten, dass Mitarbeiter einer Wachkdtatias die nur im kleinen Ausmale stattfindendefolge

der Patienten als belastend empfinden.

Wachkomapatienten

® Es kann sein, dass sich ein Wachkomapatient i6/deRemissionsstufe durch Kopfnicken &ufern kann.

® Es kann auftreten, dass Wachkomapatienten Kontdkeamen, indem sie Blickkontakt halten.

® \Wachkomapatienten, welche Ressourcen zur Verfudpatgn, kdnnen von sozialem Kontakt profitieren und
Fortschritte zeigen.

® Es kommt vor, dass Angehodrige, welche eine schw&ehirnschadigung erlitten haben, trotz
Angehdorigenbesuche und sozialem Kontakt keine Elaiitte erzielen.

® Es kann sein, dass Wachkomapatienten ihre Umwéditngmen, was sie in gesteigerter Puls-, Atem- oder
Herzfrequenz zeigen kdnnen.

® Es kommt vor, dass eine Langzeittherapieeinrichtliadetzte Wohnmdoglichkeit fir Wachkomapatientstn i

® Es kann auftreten, dass Wachkomapatienten vidilbfslahre in einer Langzeittherapieeinrichtungeleb

® \Wachkomapatienten kénnen an einer Sepsis oderAgpirationspneumonie sterben.

® Es kann sein, dass Wachkomapatienten in hoéherenisBiensstufen durch das Engagement gewisser
Stationsleiterinnen bald in Wohngemeinschaftenrdal&l in Werkstatten arbeiten.

Angehorige

® Es kann sein, dass Angehdorige die Mitarbeiter dachiomastation kontrollieren.

® Angehorige konnen sich als Kontrolleure sehen, eelruf ihre Wachkomapatienten aufpassen muissen.

® Es kommt vor, dass Angehdrige in den Pflege- urgkdpiealltag miteinbezogen werden.

® Es kann sein, dass Angehorige ihre Wachkomapatiemeche sich in hoheren Remissionsstufen befingen
Hause pflegen.

® Es kann auftreten, dass Angehorige sich mit dexgeéfzu Hause tberfordert fihlen und ihren Patienteder
in der Langzeittherapieeinrichtung stationieren.

® Es kommt vor, dass Angehdrige, welche ihren Paienti Hause pflegen ausbrennen, da sich das gabza L
auf den Rhythmus des zu Pflegenden ausrichtet.

® Es kann sein, dass Angehdrige das Zimmer ihregmati so wohnlich wie méglich gestalten, damit sich

Familienmitglied wohl fuhlt.
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Aktenauswertung

Wachkomapatienten: 23 Patientinnen
Méannlich: 10

Weiblich: 13

Alter

Frauen: 46, 60, 53, 55, 59, 63, 68, 61, 66, 44, 76, 79, 69
bis 10:0

10 - 20:0

20 -30:0

30 -40:0

40 - 50:2

50 - 60:3

60 - 70:7

70 -80:1

Méanner: 52, 60, 51, 60, 37, 66, 49, 19, 61, 40
bis 10: 0

10-20:1

20-30:0

30-40:1

40 - 50: 2

50-60: 2

60- 70: 4

Patientenanzahl

weiblich:

in den Jahren:

1992:1

2002:2

2003:1

2004:3

2005:3

2006:2

2007:1

mannlich:

in den Jahren:

1979:1 (einer der ersten Patienten)
2002:1
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2003:1

2004:2

2005:3

2006:1

2007:1

Traumatisch bedingtes Wachkomapatient4
davon Frauen: 3

davon Manner: 1

Nicht traumatisch bedingtes Wachkomapatient:19
davon Frauen: 10

davon Manner: 9

Berufsfelder:

6 Angestellte , Hausfrau, Direktor bei einer FirrRaitzfrau, Portier, Stellvertreter, 2 ArbeitsloBeamter, Laborantin,
EDV — Techniker, 2Biroangestellte, Bauer, Versiohgsvertreter, Verkaufer, Lehrerin, ohne Angabe
Stufe 1-2

mannlich: 2

weiblich: 4

Stufe 2-3

mannlich: 3

weiblich: 2

Stufe 3-4

ménnlich: 3

weiblich: 2

Stufe 4-5

mannlich: 0

weiblich: 1

Stufe 5-6

mannlich: 3

weiblich: 0

Stufe 6-7

ménnlich: 0

weiblich: 1

Stufe 7-8

mannlich: 0

weiblich: 0
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Lebenslauf

PERSONLICHE DATEN
GEBURTSDATUM:
GEBURTSORT:
FAMILIENSTAND:

STAATSANGEHORIGKEIT:

AUSBILDUNGSDATEN

1990-1194
1994-2002

SEIT 2002

18.04.1984
WIEN
LEDIG

OSTERREICH

VOLKSSCHULE, WIEN 14
BUNDESREALGYMNASIUM, WIEN 14

STUDIUM DER PADAGOGIK UNIVERSITAT WIEN

TATIGKEITEN WAHREND DES STUDIUMS

2003
2002-2005

2004

2004-2005
2005

Seit 09/2004

2006

SONSTIGE TATIGKEITEN
3. November 2005:

20. Oktober 2007:

30. November 2007:

5. Dezember 2007:

Ferialpraktikum in einer WG im HAUS DER BARMHERZIGKEIT
geringfiigig beschaftigt bei der WIENER ASSISTENZGENOSSENSCHAFT

Ferialpraktikum bei der UNIQA VERSICHERUNG
Freiwilliger Sommereinsatz des FSJ

geringfiigig beschaftigt beim VEREIN FUR INTEGRATIVES LERNEN
Ferialpraktikum bei der WIENER JUGENDERHOLUNG

HAUS DER BARMHERIGKEIT: beschaftigt als Behindertenfachkraft in
einem Basalen Tageszentrum

Wissenschaftliches Praktikum an der Uni Wien

Gebardensprachseminar
Konzept und Praxis der Basalen Stimulation
Grundlagen der Pflege

Unterstiitzte Kommunikation

2 Semester Gebardensprachkurs am Sprachenzentrum der Universitat Wien
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