Salzburger Initiative :
Wachkomapatienten & Schéadel-Hirn-Verletzte

PRESSEINFORMATION

Wir uber uns

Die Initiatoren, Magdalena Donner und Karl Gappmayer, haben die Selbsthilfegruppe
Salzburger Initiative Wachkomapatienten & Schadel-Hirn-Verletzte aus eigener leidvoller
und schmerzlicher Erfahrung gegriindet, um Mitmenschen das Leid durch fehlende oder
unzureichende Informationen und mangelnde Versorgungs- und
Unterstitzungsmaéglichkeiten zu ersparen oder zumindest einzugrenzen.

Die Selbsthilfegruppe besteht aus engagierten Angehdérigen, Lebenspartnern und Freunden
von Wachkomapatienten und Menschen mit Schadel-Hirn-Verletzungen, die sich das Ziel
gesetzt haben, gemeinsam Wege zu finden, um das Leben mit diesen Menschen besser zu
bewaltigen, zu erleichtern und zu verbessern.

Ein Wachkomapatient in der Familie bringt fir alle Angehdérigen enorme Veranderungen,
verbunden mit psychischen Stress und Hilflosigkeit, mit sich. Die Lebenssituation muss neu
definiert werden. Gegenwart, Zukunft und Ziele missen neu formuliert werden.

Unsere Selbsthilfegruppe steht allen Angehérigen von Wachkomapatienten offen. Wir
fordern keinerlei Verpflichtungen ein, weder eine Mitgliedschaft, noch sonstige
Unterstitzung. Wer Hilfe bendtigt, bekommt Hilfe. Wer kommt, der kommt - ob regelméBig
oder sporadisch zu unseren Angehdérigentreffen.

Der Verein

Unser Verein bildete sich aus Selbsthilfegruppe gleichen Namens heraus. Mit der Griindung
unseres Vereines mdchten wir auch besser als Interessengemeinschaft und Sprachrohr aller
Angehdrigen von Wachkomapatienten & Schddel-Hirn-Verletzte in Salzburg
wahrgenommen werden.

Um das Defizit an spezifischen Informationen fur Angehdrige von Wachkomapatienten
und Schéddel-Hirn-Verletzte so weit wie méglich zu reduzieren, haben wir uns zum Ziel
gesetzt, kontinuierlich ein Informations- und Fall-Management aufzubauen.

Unsere Initiative soll zukinftig den Angehdrigen als Anlaufstelle fur allgemeine Hinweise,
Tipps und unterschiedliche Hilfestellungen dienen. Wir vermitteln Kontakte zwischen den
Betroffenen und mdéchten Informationen Uber die Rechte und Mdéglichkeiten sich durch den
Dschungel der Behtrdenwege zu schlagen informieren. Denn nur allzu oft wird der Patient
zum Spielball von Arzten, Krankenkassen und anderen Institutionen.
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Unsere Ziele

Austausch mit Gleichbetroffenen

einander kennen lernen,

Raum flr Erfahrungsaustausch erméglichen,

Uber Probleme und Angste reden,

Fragen jeder Art offen an- und aussprechen,

sich gegenseitig bei der Bewaltigung der Situation unterstitzen.

Anlaufstelle fiir alle Angehoérigen & Freunde

Hilfe von Betroffenen fir Betroffene geben,

Hinweise, Tipps, Adressen und vielfaltige Hilfen,

Kontakte zwischen den Betroffenen vermitteln,

Uber die Rechte der Betroffenen und die Méglichkeiten im Dschungel der Behérden
informieren. Denn nur allzu oft wird der Patient zum Spielball von Arzten,
Krankenkassen und anderen Institutionen.

Offentlichkeitsarbeit

= die allgemeine Offentlichkeit fir das Thema sensibilisieren,

= politischen Entscheidungstragern und Kérperschaften die mangelhafte Versorgung
und das Fehlen von Pflegeeinrichtungen und Rehabilitationsmdéglichkeiten far
Wachkomapatienten vor Augen fiihren, um die momentane Situation zu verbessern.
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Wachkoma — Apallisches Syndrom
tritt vollig unerwartet ein. Ausgeldst wird es durch Reanimierung nach Herzinfarkt oder
Schlaganfall, durch einen Unfall im StraBenverkehr oder in der Freizeit.

Es kann jeden treffen — Jung und Alt — ohne Vorwarnung und ohne eine Chance, sich
dagegen zu wehren. In Osterreich fallen jahrlich rund 400 Menschen ins Wachkoma.

Forderungen

1.)
Wir fordern, dass Wachkomapatienten als kranke Menschen akzeptiert werden,
die eine gesicherte Rehabilitation und Betreuung brauchen.

Klinische, psychologische und wissenschaftliche Untersuchungen der vergangenen Jahre
weisen eindeutig darauf hin, dass das apallische Syndrom nicht als defektiver Endzustand,
sondern, haufiger als friher angenommen, als ein Zwischenstadium bei der Entwicklung
neuen Lebens aus dem Koma - als so genanntes Durchgangssyndrom - in Erscheinung
treten kann. Bei frihzeitiger intensiver Zuwendung und Kommunikation lassen sich nicht
selten die schweren Formen eines apallischen Syndroms vermeiden oder seine Zeichen
treten nur in flichtiger Form auf. Auch wurde nachgewiesen, dass Menschen im apallischen
Syndrom offenbar nicht nur sensorische Stimulationen und menschliche Stimmen
wahrnehmen, sondern auch auf einfache Weise Reaktionen erlernen kénnen.

Nicht selten wird die Erkrankung auch als ,vegetativer Zustand“ bezeichnet. Mit dieser
Bezeichnung wird nahe gelegt, die Lebensform dieser Kranken als ,primitiv oder
Jlebensunwert” zu bewerten. Dies ist jedoch inhuman und unethisch. Menschen im
Wachkoma brauchen keine Sterbehilfe - sie sind weder ,Sterbenskranke” noch ,Hirntote*” -
sie brauchen Lebenshilfe!

Siehe Andreas ZIEGLER ,Informationen und Hinweise fir Angehérige von Schédel-Hirn-Verletzten
und Menschen im Koma und apallischen Syndrom. Kuratorium ZNS Bonn.
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2.)

Wir fordern ausreichend Kapazitaten und Moglichkeiten an
Rehabilitationseinrichtungen und Institutionen fiir Therapie und Betreuung fiir
Menschen mit Apallischen Syndrom in Stadt und Land Salzburg.

Menschen mit dem schwersten neurologischen Krankheitsbild eines ,Apallischen Syndroms*
(Wachkoma) sind eine benachteiligte Patientengruppe.

In Salzburg Stadt und Land besteht fiir sie nach einer intensiv-medizinischen Betreuung und
einem anschlieBenden Aufenthalt in einer Neurologischen Abteilung keine ausreichende
weitere Versorgungsmaoglichkeit.

Es kommt sogar vor, dass Patienten im Wachkoma auf Anordnung zustandiger Arzte direkt
von der intensiv-medizinischen Abteilung in eine Pflegeanstalt - génzlich ohne medizinisch
aktivierende Behandlungspflege oder einer speziellen Therapie - Uberfihrt werden.

Die notwendigen Kapazitaten fir Therapiemdéglichkeiten in
Rehabilitationseinrichtungen fehlen. Es gibt zu wenige qualifizierte, unmittelbar
anschlieBende Therapiemoglichkeiten, speziell fir die Frihrehabilitation von Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen, sowie die daran anschlieBenden weiterfiihrenden
MaBnahmen der Langzeitrehabilitation.

Wachkomapatienten werden leider viel zu friih als Pflegefélle deklariert und ohne jegliche
Therapie in diverse Pflegeeinrichtungen, Seniorenheime oder Hospize Uberstellt, die den
speziellen Anforderungen dieser Patientengruppe und dem Alter nicht entsprechen.

Wachkomapatienten benétigen eine individuelle und kontinuierliche medizinisch aktivierende
Behandlungspflege, die Monate, manchmal sogar Jahre, dauern kann, die aber vielfach von
den zustandigen Kostentrdgern nicht ibernommen wird.

Die Patienten brauchen eine logopadische, physio- und ergotherapeutische Behandlung, um
Katheter, Trachealkanilen und Erndhrungspumpen abtrainieren und die Anzahl der
Medikamente auf das Nétige reduzieren zu kdénnen.

Die Finanzierung der aufwendigen Langzeitbetreuung durch medizinisch aktivierende
Behandlungspflege ist derzeit nicht einmal ansatzweise geklart und findet daher nur in
Einzelféllen statt. Es gibt bis heute in ganz Osterreich keine geordnete Versorgung fir diese
Patientengruppe.
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In Ermangelung einer adaquaten Langzeitunterbringung in Salzburg werden zurzeit viele
Wachkoma- und SHT-Patienten in familidrer und hauslicher Umgebung gepflegt, was
natdrlich fir die Angehdérigen eine enorme Belastung bedeutet. Im heimischen Umfeld
werden die gréBten Erfolge durch die individuelle, sehr spezifische, persénliche und von
Herzen kommende Pflege erzielt. Dadurch kdnnen die Betroffenen selbstandiger und
pflegeunabhangiger werden, wodurch im Endeffekt alle Beteiligten dann wieder etwas
entlastet werden.

Wenn allerdings ein Patient oder seine Angehdrigen nicht in der Lage sind, finanziell fur die
Pflege aufzukommen, wird zwar vom Sozialamt Unterstltzung fir die Unterbringung in
einem Pflegeheim gewahrt, allerdings wird flr die hausliche Pflege keine Beihilfe geleistet.
Das heiB3t, Angehorige, die ihr schwer krankes Familienmitglied zu Hause pflegen mdchten,
aber Fachkréafte rund um die Uhr bendtigen, kdnnen diese - trotz Pflegegeld der héchsten
Stufe - nicht bezahlen. Obwohl ein Wachkomapatient zu Hause wesentlich wirdevoller und
liebevoller gepflegt werden kénnte, muss er in einem Pflegeheim — das nicht fir solch
schwerkranke Patienten ausgerUstet und meist personell unterbesetzt ist — untergebracht
werden.

Liebe, intensive Zuwendung und Kommunikation gehdren zu den wichtigsten Komponenten
flr eine Therapie, sie sind der Schlissel zum Aufwachen. Es wurde nachgewiesen, dass
Menschen im apallischen Syndrom offenbar nicht nur sensorische Stimulationen und
menschliche Stimmen wahrnehmen, sondern auch auf einfache Weise Reaktionen erlernen
kénnen.

Erstaunliche Entwicklungsfortschritte kbnnen sogar noch nach vielen Jahren im Wachkoma
eintreten. Nur durch eine liebevolle Zuwendung der Familienmitglieder.
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Wachkoma — Ursachen/Erklarungen/Beispiele

Wachkoma (in der Alltagssprache = ein Begriff der aus dem Wach- Schlaf-Rhythmus, dem
alle Betroffenen unterliegen, entstanden ist.

Wachkoma (medizinisch) = apallisches Durchgangssyndrom mit hypoxischem Hirnschaden
nach erfolgter Reanimation.

Ursachen kdnnen sein

= Schéadel-Hirn-Trauma
Schlaganfall
Herzinfarkt
Zuckerschock
Hirnblutung(en)
Verkehrsunfall
u.v.a.

In diesen Fallen gab es oft keinen Totalausfall der Sauerstoffzufuhr zum Gehirn. Es hat
immer noch eine Unter- bzw. Geringversorgung stattgefunden. Diese Ursachen kénnen
deshalb bei schneller Hilfe und gutem Verlauf zu einer Besserung, bis hin zur vélligen
Gesundung - dem ,Aufwachen” -, fihren. Zwar ist die Zahl derer, bei denen es passiert,
gering, doch ist ,selbstbestimmtes Leben weder ungewdhnlich, noch selten.

Nach erfolgter Reanimation
= Herz-Kreislaufstillstand
=  Ertrinken
= Ersticken

Bei den vorgenannten drei Ursachen spricht man davon, dass der Mensch ,medizinisch
klinisch tot war“ und nach erfolgter Reanimation wieder ins Leben zurtickgeholt wurde.

Das bedeutet, Totalausfall aller Organfunktionen einschlieBlich der wichtigen Saustoffzufuhr
zum Gehirn. Bei diesen Ursachen ist es zwar mdglich, dass Besserungen eintreten, eine
Gesundung und ein Leben ohne Hilfe durch Dritte ist jedoch kaum vorstellbar. Ein
~<Aufwachen®, wie es angeblich des Ofteren geschehen sein soll, kdime einem Wunder gleich.

Jedoch wenn ,Aufwachen® mit ,bewusst wahrnehmen, verarbeiten und umsetzen® definiert
wird, dann ist so etwas auch im Bereich des Mdglichen. Dennoch sind diese Betroffenen ein
Leben lang auf Hilfe und Unterstitzung in allen das tagliche Leben betreffenden Dingen
angewiesen.

Salzburg, im Janner 2010
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