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Menschen mit erworbenen Hirnschaden — keine
Randgruppe in der Behindertenhilfe?!

Einflihrung in das Thema

Michael Seidel

Einleitung

In der Bundesrepublik Deutschland erleidet jahrlich etwa eine Viertel Million
Menschen jeden Alters in der Folge von Unfdllen, Schlaganfallen,
Herzstillstanden, Vergiftungen usw. eine Schadigung des Gehirns mit
unterschiedlichen Folgen (s. die Ubrigen Beitrage dieser Broschiire; aullerdem
Stiftung Neuronales Netzwerk). Nach den Ursachen lassen sich traumatische
und nichttraumatische Hirnschadigungen unterteilen. Die Folgen der
Schadigung — der Einwirkung der Noxe — werden, wenn sie fortbestehen, mit
dem Sammelbegriff erworbene Hirnschdden (eng. aquired brain damages)
bezeichnet. Manchmal liest man auch die Bezeichnung Hirnschddigung. Dieser
Begriff sollte besser vermieden werden, weil der Begriff Schéddigung auf den
schadigenden Vorgang bzw. auf das schadigende Ereignis selbst, der Begriff
Schaden hingegen auf das Ergebnis der Schadigung zielt. Eine eigenstandige
diagnostische Kategorie im Klassifikationssystem ICD-10 (WORLD HEALTH
ORGANIZATION 1992) sind die erworbenen Hirnschdaden nicht. Vielmehr
gliedert sich das unter diesem Oberbegriff gefasste Zustandsbild in einzelne
diagnostische Komponenten auf.

Symptome und Storungsbilder

Im Rahmen erworbener Hirnschaden kdnnen verschiedene Symptome und

Stérungsbilder auftreten (vgl. FROMMELT & LOSSLEIN 2010, SILVER et al. 2005,

Stiftung neuronales Netzwerk, THONE-OTTE & MARKOWITSCH 2004) (vgl. auch

die anderen Beitrage in diesem Band). Dabei handelt es sich insbesondere um

¢ Jlangdauernde Storungen des Bewusstseins (Syndrom der reaktionslosen
Wachheit, Apallisches Syndrom, ,Wachkoma“)

e Storungen der Motorik und Koordination (Lihmung, Ataxie, Spastik),

e Storungen der Sensibilitat

e Storungen des Schluckaktes, Storungen der Artikulation

e Storungen von Sprache und Sprechen

e Storungen kognitiver und mnestischer Funktionen



e Storungen sensorischer Funktionen (Riechen, Schmecken, Horen, Sehen
usw.)

e Storungen neuropsychologischer Funktionen (z. B. Aphasie, Sprechapraxie,
Apraxie, Agnosie, Anosognosie, Neglect, exekutive Dysfunktionen)

e Epileptische Anfélle

e Storungen des Antriebs und der Affektivitat

e Storungen der Impulskontrolle, Aggressivitat

® Psychotische Symptome (Halluzinationen, Wahn)

e Veranderungen der Personlichkeit

e Storungen sexueller Funktionen

e Schlafstorungen

e Dysregulationen vegetativer Funktionen

® Chronische Schmerzsyndrome (Kopfschmerzen).

Bei traumatisch bedingten erworbenen Hirnschaden — z. B. infolge eines
Verkehrsunfalls — koénnen weitere Symptome (z. B. Frakturen,
Querschnittslahmung, traumatische Amputationen von Gliedmalen) oder auch
Entstellungen (z. B. des Gesichtes) das Gesamtbild komplizieren.

Alle Symptome oder Stérungsbilder eines erworbenen Hirnschadens kénnen
Gegenstand fortdauernder rehabilitativer Bemihungen sein. Eine besondere
praktische Herausforderung stellen die haufigen psychischen Stoérungen im
Rahmen der erworbenen Hirnschaden (ARCINIEGAS 2011, FLEMINGER 2008,
LISHMAN 1968) dar. Eine spezielle Herausforderung stellt die Anosognosie bzw.
eine Verminderung der Awareness (Bewusstheit der Beeintrachtigungen) dar.
Dieser Begriff bezeichnet das neuropsychologische Phdanomen, dass die
Krankheit bzw. die Behinderung trotz vorhandener intellektueller Fahigkeiten
vom Betroffenen nicht erkannt wird. Natlrlich konnen auch rein
psychologische Mechanismen (z. B. Verdrangung, Verleugnung) eine Rolle
spielen.

Menschen, die erst im Erwachsenenalter ihren Hirnschaden erworben haben,
verfligen zumeist Uber die mehr oder minder vollstandige Erinnerung an ihre
Biographie mit Erfahrungen, Kompetenzen und Erfolgen (Beruf, Familie,
Freundeskreise usw.) (LUCIUS-HOENE & NERB 2010). Daran moglichst
unbeeintrachtigt anknlpfen zu kdénnen ist eine nur allzu gut verstandliche
Erwartung der Betroffenen und ihrer Angehorigen. In einigen Fallen ist aber
auch die Erinnerung an das friher Leben verloren gegangen oder entstellt.

Die konkrete Symptomatik eines erworbenen Hirnschadens hangt von der
Kombination von Schadigungsfolgen, von deren Schwere, vom AusmaR der
spontanen Erholung und von dem durch therapeutisch-rehabilitative
MaRnahmen beeinflussten Verlauf ab. Schadigungsmechanismen, Ort und
Ausdehnung der Schadigung des Hirngewebes sowie Qualitat und Zeitpunkt der



friihen und der weiteren Rehabilitation einschliefllich der Umgestaltung bzw.
Beeinflussung der Umwelt (Kontextfaktoren) sind von groRer Bedeutung fir
den Verlauf. Auf den Stellenwert der sog. Kontextfaktoren, wie sie die
Internationale Klassifikation der Funktionsféhigkeit, Behinderung und
Gesundheit  (ICF) der Weltgesundheitsorganisation (SCHLIEHE 2006,
SCHUNTERMANN 2007, SEIDEL 2003, WORLD HEALTH ORGANIZATION 2001)
beschreibt, kann nicht nachdricklich genug hingewiesen werden. So konnte in
einer Studie an 49 Rehabilitationspatienten gezeigt werden, dass die
Kontextfaktoren fast die Halfte an der Gesamtbehinderung ausmachen (FRIES
& FISCHER 2008).

Rehabilitationsprozess

Nach Eintritt des Schadens des Zentralnervensystems, dem funktionelle und
strukturelle Schaden des Nervengewebes von voriibergehender Natur oder von
bleibender Dauer zugrunde liegen, durchlaufen die Betroffenen verschiedene
Formen und Stufen von der akutmedizinischen Behandlung bis zur
Rehabilitation (s. Beitrag SCHMIDT-OHLEMANN). Es sei ausdricklich darauf
hingewiesen, dass gerade fir ZNS-Schaden gilt, dass vom ersten Moment der
kurativ-medizinischen Versorgung an bereits die rehabilitativ-medizinische
Versorgung beginnen sollte. ldealerweise werden in diesem Prozess der
Rehabilitation durch spontane Regeneration von Funktionen, durch die
Forderung von Selbstheilungskraften und durch gezielte therapeutische
MaRnahmen schrittweise alle Folgen der ZNS-Schadigung beseitigt. Dabei
liegen eine Restitution der geschadigten Funktionen oder Kompensationen der
dauerhaft ausgefallenen Funktionen der Rickbildung der Symptomatik
zugrunde. Wenn dies nicht gelingt, konnen und sollten die Funktionsdefizite
durch Hilfsmittel und durch die Anpassung der individuellen Umwelt(en)
kompensiert werden.

Die Rehabilitation selbst umfasst die medizinische, die berufliche und die
soziale Rehabilitation. Flr diese verschiedenen Schwerpunkte sind sowohl
unterschiedliche Einrichtungen und Dienste als im gegliederten deutschen
Sozialsystem auch unterschiedliche Leistungstrager (Krankenkassen,
Rentenversicherungstrager, Sozialtrager usw.) vorgesehen.

In vielen Fallen gelingt die Rehabilitation, also die moglichst weitgehende
Wiederherstellung der geschadigten korperlichen (einschlieRlich mentalen)
Funktionen, Aktivitaten und Teilhabemoglichkeiten nur sehr langsam oder in
einem fur den Betroffenen unzureichenden Malle. Oft bleiben schwere, als
mehr oder minder langdauernde oder gar dauerhaft eingeschatzte Folgen
(Bewusstseinsstorung, Orientierungsstorung, Lahmung, epileptische



Anfallsleiden usw.) zuriick. Fir sie muss eine ebenfalls gegebenenfalls eine als
dauerhaft gedachte Versorgung in Anspruch genommen werden.

In Deutschland wird der Rehabilitationsprozess fiir gewohnlich in die Phasen A
bis F untergliedert (VERBAND DEUTSCHER RENTENVERSICHERUNGSTRAGER
1995): Die Phase A ist die Phase der Akutbehandlung (intensivmedizinische
Behandlung). Phase B ist die Phase der Frihrehabilitation im Krankenhaus, in
der noch intensivmedizinische Mallnahmen vorgehalten werden. In der Phase
C der weiterflihrende Rehabilitation oder Stabilisierungsphase konnen die
Patienten bereits kooperieren; allerdings ist noch medizinische Uberwachung
erforderlich und es besteht ein hoher Bedarf an Pflege. In der Phase D, der
Phase der medizinischen Rehabilitation, sind die Patienten im Hinblick auf die
Aktivitaten des taglichen Lebens weitgehend selbststandig. Die Phase E der
nachgehenden Rehabilitationsphase mit schulischer oder beruflicher
Rehabilitation zielt auf die Wiedereingliederung. Neben diesen Phasen B bis E
gibt es noch die Phase F. Die Phase F umfasst die dauerhaft unterstiitzenden,
betreuenden oder der zustandserhaltenden MaRnahmen. Die klinischen Bilder
reichen vom Koma lber das Syndrom reaktionsloser Wachheit (Synonym fir
Apallisches Syndrom oder Wachkoma), liber dauerhaft beatmungspflichtige
Zustande bei Bewusstsein bis hin zu schweren Beeintrachtigungen der
korperlichen oder mentalen Funktionen, der Aktivitaten und der Teilhabe.

Patienten der Phase F werden oft in Pflegeheimen oder in Einrichtungen der
Behindertenhilfe betreut. In der Regel ist fiir den Aufenthalt in Pflegeheimen
die Pflegeversicherung verantwortlich, oft sind aber auch andere
Leistungstrager (z.B. Rentenversicherungstrager, Berufsgenossenschaft,
Unfallversicherung) zustandig. Bei einem Aufenthalt in einer Einrichtung oder
bei der Begleitung durch einen Dienst der Behindertenhilfe sind in aller Regel
die Leistungstrager der Sozialhilfe leistungsverpflichtet. Auch in diesen Fallen
konnen gegebenenfalls wie bei der Pflege in Pflegeeinrichtungen andere
Leistungstrager zur Finanzierung des Aufenthaltes oder einzelner Leistungen
verpflichtet sein. Die Erfahrung lehrt, einige der fiir die Rehabilitationsphase F
in Anspruch genommenen Pflegeheime und Einrichtungen der Behindertenhilfe
sind gut auf die besonderen Bediirfnisse und Belange der Menschen mit
erworbenen Hirnschaden vorbereitet. Allerdings kénnen viele Einrichtungen
den fortbestehenden komplexen Bedarf an Therapien (arztliche Behandlungen
und Koordination, aktivierende Pflege, Heilmittelversorgung, Hilfsmittel-
versorgung) und die anspruchsvolle Begleitung der erheblich mitbetroffenen
Angehorigen nicht absichern. Bei der Rehabilitation, die grundsatzlich auf die
Erlangung grolRtmoglicher Selbstdandigkeit und auf die Wiedereingliederung in
den moglichst ,normalen” sozialen Kontext zielen sollte, stehen neben
Therapien im weitesten Sinne, neben individualisierten Hilfsmittel-



ausstattungen vor allem die MaBnahmen der alltagsorientierten Therapie
(GOTZE & HOFER 1999) im Vordergrund.

Menschen mit erworbenen Hirnschdaden haben oft ein negatives Selbstkonzept
(DOERING et al. 2010). Damit stellt die psychotherapeutische Begleitung der
Betroffenen eine besondere Herausforderung dar (EXNER et al. 2010, STOLZ
2006). AuBerdem missen verlorene soziale Kompetenzen wieder trainiert
werden (SCHELLHORN & POSSL 2010). Leider verhalten sich oft die
Sozialleistungstrager bei der Gewahrung von notwenigen Leistungen restriktiv.

Oft wird die Phase F als quasi statische Endphase missverstanden oder
interpretiert. Uberhaupt ist das Phasenmodell in seiner linearen Logik heute
kritisch zu hinterfragen. Fir die Auseinandersetzung mit dem Phasenmodell
und seinen Grenzen ist allerdings hier nicht der Ort. Allerdings soll keinesfalls
die enorme Kraft optimistischer Perspektive unterschatzt werden (FROMMELT
& GROTZBACH 2010).

Einige der Einrichtungen und Dienste, die Menschen in der
Rehabilitationsphase F begleiten, haben sich in der Bundesarbeitsgemeinschaft
Phase F e. V. (BAG Phase F) zusammengeschlossen. Sie ist der Dachverband von
Einrichtungen, die hirngeschadigte Patientinnen und Patienten langfristig
versorgen. Die BAG Phase F vermittelt die Aktivititen der Landes-
arbeitsgemeinschaften Phase F und arbeitet eng mit Selbsthilfegruppen und
Angehorigenverbanden zusammen. Die BAG Phase F bemiht sich um die
Entwicklung von fachlichen Standards, um die leistungsrechtlichen und
vergltungstechnischen  Absicherungen der erforderlichen komplexen
Leistungen. Auch die Bundesarbeitsgemeinschaft fiir ~ Rehabilitation
(BUNDESARBETSGEMEINSCHAFT FUR REHABILIATION 2003) hat sich dem
Thema gewidmet.

Die Praxis lehrt, der Begriff der erworbenen Hirnschaden ist in der
Behindertenhilfe wenig bekannt. Oft werden sogar der Begriff der geistigen
Behinderung und der Begriff der erworbenen Hirnschaden nicht streng
voneinander unterschieden. Das kann so weit gehen, dass in einigen Fallen
sogar irrtlimlich eine regelrechte Gleichsetzung erfolgt oder Menschen, die im
Erwachsenenalter einen Hirnschaden erworben haben, als Menschen mit
geistiger Behinderung bezeichnet werden.

Die Unterscheidung von Menschen mit geistiger Behinderung und Menschen
mit erworbenen Hirnschaden ist keineswegs allein eine akademische Frage.
Vielmehr lehrt die Praxis, dass die Bedarfslagen und Bedurfnisse von Menschen
mit erworbenen Hirnschaden in Einrichtungen, die lblicherweise fliir Menschen
mit seit Kindheit an bestehenden geistigen Behinderungen arbeiten, oft nicht
ausreichend erkannt und verstanden werden. Die betroffenen Menschen und
auch ihre Angehorigen werden demzufolge unzureichend versorgt, unterstiitzt



und begleitet. Menschen mit erworbenen Hirnschaden verfiigen lber eine
Biographie und definieren sich demzufolge oft auch lber eine mehr oder
minder ausgepragte Identitat, die am friheren sozialen Status und friheren
Kompetenzen anknipfen mochte, die Akzeptanz der neuen Realitaten
erschwert und demzufolge unter Umstanden die Auseinandersetzung mit den
aktuellen Defiziten behindert.

Familienangehorige sind durch die neue Situation mit einem behinderten
Angehorigen nicht nur Uberaus belastet, sie sind gleichzeitig eine wichtige
Ressource fiir die erfolgversprechende Rehabilitation der betroffenen
Menschen. Sie benotigen einerseits gleichfalls kompetente Hilfe, um die neuen
Gegebenheiten und die mit ihnen verbundene Prognose zu anzunehmen und
zu bewaltigen und ihre origindaren Kompetenzen konstruktiv einzubringen.

Es ist zu wiederholen: Einige der Einrichtungen und Dienste nehmen zwar
Menschen mit erworbenen Hirnschaden auf, kdnnen aber weder konzeptionell
noch im Hinblick auf unmittelbar verfligbare eigene Ressourcen oder
erschlieBbare externe Ressourcen den komplexen Bedarf der Menschen mit
erworbenen Hirnschaden absichern. Auch fehlt es oft an ausreichenden
konzeptionellen Vorstellungen hinsichtlich der Begleitung der Betroffenen und
ihrer Angehorigen.

Die heutige Arbeitstagung der DGSGB soll auf die Besonderheiten und
Voraussetzungen der Versorgung von Menschen mit erworbenen Hirnschaden
aufmerksam machen, um namentlich die Einrichtungen und Dienste der
Eingliederungshilfe zu befahigen, dieser Zielgruppe besser als bisher gerecht zu
werden. Allerdings fehlt leider im Programm der Veranstaltung die
Thematisierung der Arbeit mit und der Unterstlitzung fiir die Angehorigen. Die
subjektive Perspektive der Betroffene ist beispielhaft in dem Text aus der
Autobiographie des polnischen Schriftstellers Slawomir Mrozek, geboren 1930,
am Ende dieser Publikation vertreten.
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Geistige Behinderung und erworbene Hirnschaden - was
sind die Unterschiede?

Michael Seidel

Einleitung

Ausgangspunkt der nachfolgenden Darstellung ist die Tatsache, dass in
Einrichtungen der Behindertenhilfe (Eingliederungshilfe nach SGB XIlI) viele
Menschen mit erworbenen Hirnschaden betreut werden. Manche
Einrichtungen haben dieses Arbeitsfeld fir sich entdeckt, sie nehmen solche
Personen gezielt auf. In anderen Einrichtungen erfolgen die Aufnahmen solcher
Personen eher zufillig. Einige Einrichtungen haben spezialisierte Angebote fir
Menschen mit geistiger Behinderung, andere betreuen sie sowohl im
Wohnbereich als auch im Arbeits- und Beschaftigungsbereich gemeinsam mit
Menschen mit geistiger Behinderung. Manchmal werden Menschen mit
erworbenen Hirnschdaden auch unter dem ,Etikett” geistige Behinderung
aufgenommen. Auch unter Fachleuten der Behindertenhilfe gibt es manchmal
Unsicherheiten, wie geistige Behinderung und erworbene Hirnschaden
voneinander zu unterscheiden sind, zumal es einige Gemeinsamkeiten gibt.
Kurzum: Der Begriff der erworbenen Hirnschaden ist in der Behindertenhilfe
noch nicht ausreichend bekannt. Nicht nur die Begriffe geistige Behinderung
und erworbene Hirnschaden werden nicht immer streng voneinander
unterschieden. Vor allem werden die besonderen Bedarfslagen und
Bedirfnisse der Menschen mit erworbenen Hirnschaden, der Unterschied zu
den Bedarfslagen und Bedirfnissen der Menschen mit geistiger Behinderung
und erworbenen Hirnschaden nicht ausreichend erkannt und verstanden.

Der Beitrag gliedert sich folgendermaRen:

e Begriffserklarung geistige Behinderung und Intelligenzminderung

e Abgrenzung von geistiger Behinderung und Demenz

e Begriffsklarung erworbene Hirnschaden

e Vergleichende Gegenuberstellung von geistiger Behinderung und
erworbenen Hirnschaden

Begriffsklarung geistige Behinderung und Intelligenz-
minderung

Die Begriffe geistige Behinderung und Intelligenzminderung sind im deutschen
weitestgehend gleichbedeutend. Der Begriff Intelligenzminderung wurde fir
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die deutschsprachige Ubersetzung (DILLING et al 1992) von mental retardation
in der Internationalen statistische Klassifikation der Krankheiten und
verwandter Gesundheitsprobleme, 10. Revision (ICD-10) (WORLD HEALTH
ORGANIZATION 1992), der Begriff geistige Behinderung hingegen fir die
deutschsprachige Ubersetzung (SASS et al. 1996) von mental retardation im
Diagnostischen und statistischen Manual psychischer Stérungen (DSM-1V)
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION 1994) verwendet. Im englischen
Sprachraum ist der Begriff mental retardation mittlerweile weitestgehend
durch den Begriff intellectual disability ersetzt worden.

Auch wenn sich ICD-10 und DSM-IV angesichts fortgeschrittener fachlicher
Erkenntnisse gegenwartig im Prozess der Weiterentwicklung zu ICD-11 bzw.
DSM-5 befinden, soll hier noch auf die derzeit giltige Klassifikationen ICD-10
und das DSM-IV Bezug genommen werden.

Gemeinsam ist ICD-10 und DSM-IV, dass sie fiir Intelligenzminderung bzw.
geistige Behinderung einen Intelligenzquotienten (1Q) unter 70 annehmen
sowie wesentliche Einschrankungen in den Bereichen der Kommunikation, der
lebenspraktischen Selbstversorgung, der Haushaltfiihrung, der sozialen und
zwischenmenschlichen  Fertigkeiten, der Nutzung von Offentlichen
Einrichtungen, der Selbstbestimmtheit, der funktionalen Schulleistung, der
Arbeit, der Freizeit, Gesundheit und der Beachtung von eigener Sicherheit als
Merkmale sehen. In beiden Klassifikationssystemen wird das Auftreten der
Stoérung vor das 18. Lebensjahr gelegt. Eine Betrachtung der verminderten
intellektuellen  Kompetenz allein reicht also fiir die Diagnose
Intelligenzminderung bzw. geistige Behinderung nicht aus.

Ubrigens kann eine zu strenge Interpretation eines gemessenen 1Q durchaus
ihren Zweck verfehlen. Insbesondere die Einteilung der Schweregrade in
leichte, mittelgradige, schwere und schwerste geistige Behinderung ist eher an
beschreibbaren Kompetenzen bzw. an Problemen in der Alltagsbewaltigung
festzumachen als an einem explizit gemessenen Intelligenzquotienten (vgl.
DILLING et al. 1991). Je ausgepragter die Intelligenzminderung ist, desto
ungenauer messen namlich die verschiedenen Intelligenztests. Die
verschiedenen Intelligenztests messen namlich nicht alle das Gleiche. Es gibt es
Intelligenztests, die eher das Wissen und verbale Fahigkeiten, und Tests, die
eher Problemlosefdahigkeiten und Aufgabenbewaltigung erfassen. Gemald der
ICD-10 handelt es sich bei Intelligenzminderung um ,eine in sich in der
Entwicklung  manifestierende, stehengebliebene oder unvollstiandige
Entwicklung der geistigen Fahigkeiten, mit besonderer Beeintrachtigung von
Fertigkeiten, die zum Intelligenzniveau beitragen, wie z.B. Kognition, Sprache,
motorische und soziale Fahigkeiten.” (DILLING et al 1991, S. 238). Aullerdem
heiBt es in der ICD-10: ,Fiir die endgiiltige Diagnose muss sowohl eine Stérung
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im Intelligenzniveau als auch der Anpassung an die Anforderungen des
alltéglichen Lebens bestehen” (DILLING et al. 1991, Seite 239).

Die Ursachen einer geistigen Behinderung sind vielfaltig. An erster Stelle sind
die genetischen Faktoren zu nennen. Es muss heute angenommen werden,
dass viel mehr Storungsbilder durch genetische Faktoren bedingt oder
mitbedingt sind als man in der Vergangenheit glaubte. Diese Einschatzung
beruht darauf, dass mittlerweile sowohl das Wissen um genetische Ursachen
zugenommen hat als auch die Erkennung genetischer Ursachen mittels
moderner genetischer Diagnostik in einem viel umfangreicheren Sinne als
friiher moglich ist. Als weitere Ursachen gibt es die pranatalen Schadigungen
der Leibesfrucht, bei denen eine auf Embryo bzw. Fetus Ubergreifende
Infektionserkrankung der Mutter, eine Vergiftung, physikalische Einwirkungen
(z. B. radioaktive Strahlen) usw. die geistige Behinderung bewirken. SchliefSlich
gibt es die Gruppe der perinatalen Ursachen. In diese Gruppe perinataler
Ursachen fallen alle schadigenden Einwirkungen, die unter der Geburt,
wahrend des Geburtsprozesses auftreten. Dazu gehoren u. a. die vorzeitige
Geburt eines noch unreifen Kindes mit nachfolgendem Atemnotsyndrom,
Nabelschnurumschlingung, Fruchtwasseraspiration. SchlieBlich gibt es noch die
postnatalen Schadigungen, in die alle in die Zeit nach der Geburt fallenden
Schadigungsursachen eingeordnet werden. Unter diese Gruppe fallen auch die
ZNS-Erkrankungen oder Schadelhirntraumata in frihester Kindheit. Auch
nachteilige Umwelt- und soziokulturelle Faktoren konnen eine geistige
Behinderung bewirken. Allerdings sind im Einzelfall nachteilige sozio-
emotionale, negative soziale und physische Faktoren nur schwer voneinander
zu trennen. SchlieBlich bleibt in dem einen oder anderen Fall auch heute noch
die Ursache fiir eine vorliegende Intelligenzminderung unbekannt.

Man kann vereinfacht zusammenfassen, dass eine geistige Behinderung bzw.
Intelligenzminderung in der Kindheit, spatestens in der Jugend auftritt bzw.
manifest wird. Ein Zustandsbild, das erst im Erwachsenenalter erworben wird,
ist niemals eine geistige Behinderung, sondern immer ein erworbener
Hirnschaden, oft unter dem Bild einer Demenz oder einer leichten kognitiven
Storung.

Auch im Kindesalter konnen Demenzprozesse auftreten, wenn namlich
beispielsweise eine angeborene genetische Storung die Entwicklung wahrend
der ersten Lebensjahre zunachst noch unbeeintrachtigt lasst, dann aber zu
einem Verfall der intellektuellen Fahigkeiten und einem Abbau anderer
korperlichen Funktionen flihrt. Ein Beispiel flir eine verzogert auftretende
Stoérung im Kindesalter ist das Rett-Syndrom. Es gibt eine Vielzahl von
Krankheitsbildern, die eine anfangs ungestorte oder unauffallige Entwicklung
eines Kindes erst spater beeintrachtigen.
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Die weitestgehend gleichbedeutenden Begriffe geistige Behinderung und
Intelligenzminderung beschreiben allerdings im Hinblick auf die Ursache, die
Zeitpunkte der Verursachung, die Schweregrade, das Entwicklungspotential,
die konkrete Auspragung, zusatzliche Erkrankungen und Behinderungen
(Komorbiditaten) usw. liberaus heterogene Bilder. Deshalb sind sie — wie auch
die Demenzen — auch als Metasyndrome bezeichnet worden (SALVADOR-
CARULLA et al. 2011). Geistige Behinderung und Intelligenzminderung sind im
Grunde genommen Sammelbegriffe. Sie fassen — wie die Demenzen — sehr
unterschiedliche Zustande — im Hinblick auf Ursachen, Schweregrad, Verlauf,
Komorbiditaten usw. — auf einer sehr hohen Abstraktionsstufe zusammen.

Abgrenzung von geistiger Behinderung und Demenz

Unter einer Demenz versteht man fir gewdhnlich eine deutliche Abnahme,
einen Verlust vorher vorhandener intellektueller Leistungsfahigkeit und
Gedachtnisleistungen sowie gewohnlich auch eine deutliche Beeintrachtigung
in den Aktivitaten des taglichen Lebens. Eine Demenz kann prozesshaft
entstehen, sich schrittweise entwickeln (z. B. bei einer Alzheimer-Krankheit mit
der Folge einer Demenz) oder sie kann sich abrupt einstellen (z. B. im Rahmen
eines Zustandes nach einem Schlaganfall). In epidemiologischer Hinsicht
spielen die mit dem Alterungsprozess verbundenen fortschreitenden
Demenzen eine wesentlich groBere Rolle als Demenzen anderer Ursachen.
Deshalb pragt das Erscheinungsbild der fortschreitenden (progredienten)
Demenzen des alten Menschen das 6ffentliche Bild der Demenzen.

Bei Demenzen wird Verlust von Gedachtnisleistung und kognitiven Fahigkeiten
in der Regel von Verhaltensauffalligkeiten und emotionalen Problemen
(,Verhaltensauffalligkeiten”) begleitet, die unter praktischen Gesichtspunkten
oft eine groRere Bedeutung als die kognitiven und mnestischen
Beeintrachtigungen haben. In der ICD-10 heildt es zur Demenz (ICD-10: FOO —
FO3) :,Bei der Demenz kommt es zu einer entscheidenden Abnahme der
intellektuellen Leistungsfdhigkeit und gewdhnlich auch zu Beeintréichtigungen
in den persénlichen Aktivitdten des téglichen Lebens, wie Waschen, Ankleiden,
Essen, personliche Hygiene, bei Kérperausscheidungen und bei der Benutzung
der Toilette. Wie sich die Beeintrichtigung dufSert, héngt stark von den sozialen
und kulturellen Gegebenheiten ab, in den die betroffene Person lebt” (DILLING
et al. 1991, S. 54). Weiter heillt es: ,Die wesentliche Voraussetzung ist der
Nachweis einer Abnahme des Geddchtnisses und des Denkvermdégens mit
betrdchtlicher Beeintrdchtigung der Aktivitéit des téglichen Lebens. Die Stérung
des Geddchtnisses betrifft typischerweise Aufnahme, Speichern und
Wiedergabe neuer Informationen. Friiher gelerntes und vertrautes Material
kann insbesondere in den spditeren Stadien ebenfalls verloren gehen. Demenz
ist mehr als eine Geddchtnisstérung: Es besteht auch eine Beeintrdchtigung des
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Denkvermdgens, der Féhigkeit zu verniinftigem Urteilen und eine Verminderung
des Ideenflusses. Die Informationsverarbeitung ist beeintréichtigt. Flir den
Betroffenen wird es immer schwieriger, sich mehr als einem Stimulus
gleichzeitig aufmerksam zu zuwenden, z. B. an einem Gespréich mit mehreren
Personen teilzunehmen,; der Wechsel der Aufmerksamkeit von einem Thema
zum anderen ist erschwert. Fiir die Demenz als einzige Diagnose wird der
Nachweis von Bewusstseinsklarheit gefordert.” (DILLING et al 1991, S. 55).

Im Hinblick auf den Schweregrad der kognitiven und mnestische Storungen sind
die leichten kognitiven Stérungen (ICD-10: F06.7) von der Demenz zu
unterscheiden. In der ICD-10 heilSt es zur leichten kognitiven Stérung: , Die
Hauptmerkmale sind Klagen (iber Geddchtnisstérung, Vergesslichkeit,
Lernschwierigkeiten und eine verminderte Fdhigkeit, sich ldngere Zeit auf eine
Aufgabe zu konzentrieren. Das Erlernen eines neuen Stoffes wird subjektiv fiir
schwierig gehalten, auch wenn ein Test objektiv normale Werte zeigt. Keines
dieser Symptome ist so schwerwiegend, dass die Diagnose Demenz (...) oder
Delir (...) gestellt werden kann“ (DILLING et al. 1991, S. 75). Eine leichte
kognitive Stérung kann statisch sein — also nicht fortschreiten —, wenn das
schadigende Ereignis oder der schadigende Prozess beendet ist. Dieses liegt
etwa vor, wenn ein Schadelhirntrauma oder ein Hirninfarkt Gberstanden ist und
gegebenenfalls sogar ein gewisser Rehabilitationserfolg eingetreten ist. Eine
leichte kognitive Storung kann aber natlrlich auch den Beginn einer
Entwicklung hin zu einer regelrechten Demenz darstellen, wenn ein
fortschreitender Krankheitsprozess (z. B. Alzheimer-Krankheit, Parkinson oder
HIV) zugrunde liegt.

Geistige Behinderung bzw. Intelligenzminderung und Demenz einerseits und
Demenz bzw. leichte kognitive Storung andererseits weisen erhebliche
Uberlappungen ihrer Merkmale oder Symptome auf. Trotzdem sind sie
prinzipiell voneinander streng zu unterscheidende Zustande. Dennoch kénnen
bzw. Intelligenzminderung und Demenz einerseits und Demenz bzw. leichte
kognitive Stérung andererseits im Erwachsenenalter sogar nebeneinander
bestehen. So kann etwa ein erwachsener Mann, der schon sein ganzes Leben
lang eine geistige Behinderung hat, im hdheren Alter auf der Grundlage einer
GefaRalterung eine fortschreitende vaskuldre Demenz entwickeln. Es gibt sogar
in manchen Fallen einen inneren Zusammenhang zwischen einer lebenslang
bestehenden geistigen Behinderung und einer im fortgeschrittenen Lebensalter
auftretenden Demenz. Bekannt ist diese Konstellation fiir Menschen mit
Trisomie 21 (Down-Syndrom). Von der Trisomie 21 ist bekannt, dass bei einem
nennenswerten Anteil der davon Betroffenen im 4. /5. Lebensjahrzehnt eine
rasch fortschreitende Alzheimer-Demenz auftritt (MARGALLO-LANA et al.
2007). Die Ursache liegt in genetisch begriindeten Besonderheiten des
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Eiweillstoffwechsels der Nervenzellen bei Trisomie 21, die zur Ausbildung einer
Alzheimer-Demenz disponieren (CORK 1990).

Begriffsklarung erworbene Hirnschaden

Erworbene Hirnschaden konnen durch traumatische Ursachen, also durch
mechanische Traumata (Schadel-Hirn-Traumata), und durch nichttraumatische
Ursachen wie Schlaganfille, zerebrale Blutungen, Hirninfarkte, hypoxische
Schadigungen des ZNS in Folge eines Kreislaufstillstandes (z. B. Herzinfarkt),
durch Hirnentziindungen, sogar durch progrediente Hirnerkrankungen
entstehen. Der Begriff erworbener Hirnschaden ist ebenfalls ein Sammelbegriff
fur nach Art, Schwere, Ursache und Verlauf sehr unterschiedliche Schaden, die
nach der Geburt, iberwiegend im Erwachsenenalter, eingetreten sind. Eine
eigenstandige diagnostische Kategorie fiir erworbene Hirnschdaden existiert in
der ICD-10 nicht.

Gemeinsam ist den erworbenen Hirnschdaden, dass auf der Grundlage
unterschiedlich ausgedehnter und unterschiedlich lokalisierter Schadigungen
der Hirnstrukturen mehr oder minder bleibende Schadigungen der
Hirnfunktionen vorliegen. In der Folge dieser irreversiblen oder nur
unzureichend zu bessernden Schadigungen der Hirnfunktion bleiben
verschiedene  Beeintrachtigungen  unterschiedlicher  Aktivitaten  und
Beeintrachtigungen der Teilhabe bestehen. Diese sind dann Gegenstand
rehabilitativer Bemihungen.

Neurodegenerative Erkrankungen (z. B. Multiple Sklerose, Alzheimer-Krankheit)
kénnen zu Symptomen eines erworbenen Hirnschadens fiihren. Viele Autoren
beziehen den Begriff der erworbenen Hirnschaden ausschliefllich auf
Folgezustande von einmaligen, gegebenenfalls wiederholten Ereignissen (z. B.
Schadel-Hirn-Traumata, Schlaganfalle).

Wie sich das konkrete Zustandsbild — die Symptomatik — eines erworbenen
Hirnschadens zu einem bestimmten Zeitpunkt darstellt, hangt malgeblich
davon ab, wie massiv die Schadigung war und welcher Bereich des Gehirns in
bleibender Weise in seiner Funktion beeintrachtigt ist. Das Gehirngewebe
besitzt eine hochgradige funktionelle Differenzierung. Es gibt Hirnareale, in
denen Schadigungen vergleichsweise geringe Folgen haben. Manche Areale des
Gehirns haben sehr spezialisierte Aufgaben. Diese Aufgaben kdnnen nur in
begrenztem Malle oder Uberhaupt nicht durch andere Bereiche des Gehirns
Ubernommen werden, wenn die primar zustiandigen Areale dauerhaft
geschadigt sind. Rehabilitation zielt u. a. darauf, Funktionstiibernahmen durch
bestimmte Hirnareale zur Kompensation der Ausfille der primar zustandigen
Hirnareale zu fordern. Allerdings hat die sogenannte Plastizitéit, also die
Anpassungsfahigkeit des Gehirns, Grenzen.
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Im Rahmen erworbener Hirnschaden kdnnen verschiedene Symptome und
Stérungsbilder auftreten (FROMMELT & LOSSLEIN 2010, SILVER et al. 2005,
THONE-OTTE & MARKOWITSCH 2004) (vgl. auch andere Beitrige in dieser
Publikation).

Vergleichende Gegeniiberstellung von geistiger Behinderung
und erworbenem Hirnschaden

Bei geistiger Behinderung bzw. Intelligenzminderung bestehen die Symptome
von Geburt an oder treten kurz nach der Geburt auf. Im Mittelpunkt stehen die
intellektuellen oder kognitiven Beeintrachtigungen und die Beeintrachtigungen
der Alltagskompetenzen. Bei erworbenen Hirnschaden hingegen handelt es
sich um sehr unterschiedliche Schadigungsbilder, die nach der Geburt, in der
spateren Kindheit, in der Jugend und im Erwachsenenalter entstehen und bei
denen oft, aber keineswegs immer eine kognitive und mnestische
Beeintrachtigung vorliegt.

Geistige Behinderung bzw. Intelligenzminderung hat verschiedene Ursachen,
verschiedene Schweregrade und weist oft zusatzliche Erkrankungen und
Behinderung (Multimorbiditat, Mehrfachbehinderung) in Abhangigkeit der
konkreten Ursache auf. Erworbene Hirnschaden weisen gleichfalls
verschiedene Ursachen, verschiedene Schweregrade und fast immer ein
komplexes Behinderungsbild auf. Insbesondere dann, wenn kognitive,
mnestische und affektive Funktionen geschadigt sind, erweisen sich
Rehabilitation und Betreuung als aufwandig und schwierig.

Natlrlich kénnen Ereignisse wie beispielsweise Hirnentziindungen,
Schadelhirntraumata, Hirnoperationen schon im Kindes- und Jugendalter einen
erworbenen Hirnschaden ausldsen. Insofern gibt es nicht nur eine breite
Uberlappung zwischen den Symptomen und Folgen von Demenz und von
geistiger Behinderung bzw. Intelligenzminderung, sondern auch einen
zeitlichen Ubergangsbereich, in dem sich trefflich dariiber streiten ldsst, ob es
sich noch um eine geistige Behinderung oder schon um einen erworbenen
Hirnschaden handelt. Auf jeden Fall stellt die erfolgreiche Rehabilitation von
Kindern und Jugendlichen mit einer erworbenen Hirnschaden eine
anspruchsvolle Aufgabe mit besonderen Bedingungen dar (GERARD & LIPINSKI
1996). Dies liegt daran, dass Kinder oder Jugendliche, die von einem
hirnschadigenden Ereignis betroffen werden, auf tatsachlich noch vorhandene
oder nur vermeintlich noch vorhandene Kompetenzen ihres Lebens vor dem
Ereignis zurickgreifen konnen oder wollen. Das trifft auf Personen, die erst im
Erwachsenenalter ihren Hirnschaden erworben haben, im besonderen Malie
zu, verfliigen sie doch U(ber ihre eine Erinnerung an die Biographie mit
Erfahrungen, Kompetenzen und Erfolgen (Beruf, Familie, Freundeskreise usw.).
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Daran moglichst unbeeintrachtigt ankniipfen zu kénnen ist eine nur allzu gut
verstandliche Erwartung der Betroffenen und ihrer Angehorigen.

Die grolRe Anzahl der Symptome und Stérungen im Rahmen eines erworbenen
Hirnschadens und die damit verbundene Vielgestaltigkeit der konkreten
Problemlagen findet ihre Entsprechung durchaus auch bei Menschen mit
geistiger Behinderung. Nur zahlt man dort Epilepsien, Lahmungen, vegetative
Storungen nicht unmittelbar zur geistigen Behinderung, sondern interpretiert
sie als Komorbiditdten. Dies geschieht selbst dann, wenn die kognitiven und die
motorischen oder die psychischen Symptome

Zusammengefasst: Geistige Behinderung bzw. Intelligenzminderung und
erworbene Hirnschdaden sind jeweils Sammelbegriffe. Ein entscheidender
Unterschied liegt im Zeitpunkt der Entstehung. Das wiederum wirkt sich
erheblich auf die Identitdt, Kompetenzen und Erwartungen der Betroffenen
und auf die Anforderungen an den Rehabilitationsprozess aus.

pranatal perinatal postnatal

Abb. 1: Uberlappung des Entstehungszeitraums von geistiger Behinderung und von
erworbenen Hirnschiaden (nahere Erlduterung im Text).
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Abb. 1 stellt das Verhaltnis von geistiger Behinderung und erworbenen
Hirnschdden mit einem deutlichen Uberlappungsbereich hinsichtlich der Zeiten
der Entstehung vereinfacht dar. Die breite Uberlappung trigt der Tatsache
Rechnung, dass einerseits der Zeitraum der Entstehung einer geistigen
Behinderung bzw. Intelligenzminderung definitionsgemal bis an das 18.
Lebensjahr heran reichen kann, dass andererseits die Erfahrung lehrt, dass
Kinder und Jugendliche mit erworbenen Hirnschaden mehr oder minder
deutliche Unterschiede zu Kindern und Jugendlichen mit von Beginn des
bewussten Lebens an bestehenden Beeintrachtigungen aufweisen. Diese
Unterschiede beider Gruppen von Kindern und Jugendlichen sollten tunlichst
beachtet werden.
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Erworbene Hirnschdaden: ein Sammelbegriff fiir eine aullerst
heterogene Gruppe von Schadigungen und Stoérungen

Karin Schoof-Tams

Einen Hirnschaden kann man als bisher gesunder Mensch jederzeit erwerben
durch Krankheiten wie Schlaganfall, Hirnblutungen, entzlindliche Erkrankungen
des Gehirns, Zustande nach Sauerstoffmangel (z. B. nach Herzstillstand),
Zustande nach Vergiftung durch Alkohol oder Medikamente. Einen
Hirnschaden kann man aber auch durch koérperliche Erkrankungen, die zu einer
Stoffwechselstorung fihren (z. B. Beispiel Erkrankungen der Leber oder der
Nieren), erleiden.

Die Neurowissenschaften haben die Erkenntnis gewonnen, dass alle
psychischen Storungen eine neurobiologische Grundlage haben und dass das
Gehirn das Organ unseres Verhaltens und Erlebens ist. Schaden im Gehirn
wirken sich daher immer auch auf Erleben und Verhalten aus. Das Gehirn weist
aber auch nach Hirnschadigung noch eine grolRe Plastizitat auf und kann sich (in
Grenzen) reorganisieren. Die Grenzen sind durch Art und AusmaR der
Erkrankung gegeben, aber auch noch durch andere Aspekte, auf die ich im
weiteren Verlauf noch kommen werde.

Vielfaltige korperliche Storungen kénnen nach einer Hirnschadigung auftreten:
Lahmungen, Spastik, Storungen der Koordinationsfahigkeit, des Sprechens,
Schluckstérungen, Hormonelle Storungen, Storungen der Ausscheidungs-
funktionen und andere mehr. Inhalt dieses Beitrags sollen jedoch
schwerpunktmalig die neuropsychologischen Stérungen sein.

Die Neuropsychologie ist das Teilgebiet der Psychologie, das sich mit den
Zusammenhangen von Gehirn und den psychologischen Dimensionen des
Verhaltens beschaftigt. Gegenstand der Klinischen Neuropsychologie ist
dementsprechend die Beziehung zwischen pathologischen Zustanden und
Funktionen des Gehirns und psychologischen Grundfunktionen. Die Klinische
Neuropsychologie hat mit der Zeit eine Reihe spezifischer Diagnostik- und
Therapieverfahren entwickelt, die Menschen mit erworbenen Hirnschaden bei
ihrer meist schwierigen Reintegration zur Verfligung stehen.

Neuropsychologische Stérungen sind Storungen der Kognitionen (visuelle
Wahrnehmung, visuell rdaumliche, raumlich-kognitive und raumlich-
konstruktive Funktionen, Aufmerksamkeit, Gedachtnis, Sprache,
Exekutivfunktionen), des Erlebens (Emotionen, Affekte, Motivation), des
Sozialverhaltens (Distanzminderung, Impulskontrollstérungen) und der
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Personlichkeit. Die Storungen des Sozialverhaltens und der Personlichkeit
ergeben sich haufig aus den Grundstorungen der Kognitionen und des Erlebens
im sozialen Miteinander.

Im Bereich der visuellen Wahrnehmung kénnen Hemianopsie oder andere
Gesichtsfelddefekte, Doppelbilder durch Lahmungen der Augenmuskeln oder
Stérungen der visuellen Suchstrategien dazu flihren, dass ein Mensch
beispielsweise nicht mehr richtig lesen kann. Doppelbilder beeintrachtigen die
Eignung zum Fihren eines Kraftfahrzeuges ebenso wie Hemianopsien.
Raumliche Wahrnehmungsstorungen, raumlich-kognitive und raumlich-
konstruktive Storungen finden sich bei rechtshemispharischen Hirnldasionen.
Patienten konnen z. B. Winkel, Langen oder Abstande nicht mehr korrekt
einschatzen. Dies hat zur Folge, dass sie Bauplane oder Landkarten nicht mehr
zweckgemald benutzen oder keine schriftlichen Rechenaufgaben mehr |6sen
kénnen.

Storungen der Aufmerksamkeit zahlen zu den haufigsten Storungen nach
Hirnschadigung. Man unterscheidet verschiedene Aspekte der Aufmerksamkeit
wie die tonische und die phasische Wachheit (Alertness): Patienten mit
Stérungen in diesem Bereich sind im Akutzustand oft nur schwer ansprechbar,
es zeigen sich Anzeichen zeitlicher, ortlicher und auf die eigene Person
bezogener Desorientierung. Sie klagen spater Gber erhohte Ermudbarkeit und
verringerte  Belastbarkeit. Patienten mit  Alertness-Storungen  sind
moglicherweise in ihrem ganzen zukilinftigen Leben nicht mehr als zwei
Stunden am Tag konzentrationsbelastbar, sie sind vielleicht noch in der Lage,
eine Arbeit inhaltlich durchzufiihren, aber eben nicht acht Stunden oder auch
nur vier Stunden lang am Tag.

Man unterscheidet zwischen tonischer und phasischer Alertness. Die tonische
Alertness ist die grundsatzliche Reaktionsbereitschaft, eine allgemeine basale
Wachheit, die Gber den Tag etwas schwankt. Vormittags ist sie zumeist etwas
besser, nachmittags haben wir einen Tiefpunkt und am spateren Nachmittag
wird es wieder etwas besser. Die tonische Alertness bildet grundsatzlich eine
Basis, von der aus wir auf unsere Umwelt regieren kdénnen. Die phasische
Alertness ist die Reaktionsfahigkeit auf zusatzliche Warnreize, auf die wir dann
verstarkt oder gezielt reagieren konnen. Als Beispiel mag ein plotzliches
krachendes Gerausch beim Autofahren gelten, auf das wir mit erhohter
Aufmerksamkeit reagieren, um gegebenenfalls zu handeln. Auf ein solches
unerwartetes Gerdausch konnen Gesunde mit einer Aktivierung des
Aufmerksamkeitsniveaus und mit Verkiirzung der Reaktionszeit reagieren.

Ein weiterer besonderer Aspekt der Aufmerksamkeit ist die Aufmerksamkeits-
fokussierung. Es ist die Fahigkeit, seine Aufmerksamkeit auf einen Reiz zu
konzentrieren und sich nicht durch andere Reize ablenken zu lassen.
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Normalerweise kdnnen Menschen sich gut fokussieren. Nehmen wir uns selbst
als Beispiel: Neben den Vortragen gibt es hier im Raum viele andere Gerausche:
Da spricht jemand leise mit seinem Nachbarn, die Klimaanlage rauscht, von
drauBen dringen Gerdusche der Strallenbahn herein. Trotzdem sind Sie alle
wahrscheinlich in der Lage, sich auf den Vortrag zu konzentrieren. Fir
hirngeschadigte Menschen kann das schwierig sein. Bei Storungen der
fokussierten ~ Aufmerksamkeit  kdonnen sie  beispielsweise in  der
Krankengymnastik ihre Ubungen nicht fortfiihren, wenn ein neuer Patient den
Raum betritt oder jemand im Raum spricht. Sie sind dann sofort mit ihrer
Aufmerksamkeit bei diesem neuen Reiz. Auch die Ablenkung durch
aufsteigende eigene Gedanken kann dazu fihren, dass Patienten sich nicht
mehr auf die Therapie konzentrieren kénnen.

Ein  weiterer  wichtiger Aspekt der Aufmerksamkeit st die
Aufmerksamkeitsdauer. Patienten mit eingeschrankter Daueraufmerksamkeit
ermiden rasch bei jeder intellektuellen oder praktischen Tatigkeit. Sie miissen
daher viele Pausen einlegen. Eine langere ununterbrochene Arbeitszeit ist
ihnen oft nicht mehr maoglich.

Weiterhin kann eine eingeschrankte Aufmerksamkeitskapazitit zu Problemen
flihren. Patienten konnen Schwierigkeiten haben, mehrere Dinge gleichzeitig zu
beachten. Wir alle sind in der Lage, uns zum Beispiel beim Autofahren mit
unserem Mitfahrer zu unterhalten, obwohl gleichzeitig das Radio lauft. Wir sind
trotzdem in der Lage, plotzliche Veranderungen auf der Stralle zu realisieren.
Hirngeschadigte Menschen kénnen das oft nicht mehr.

Der in der neuropsychologischen Diagnostik verwendete Begriff der Vigilanz
bezeichnet — anders als in der Medizin — eine Resistenz gegeniiber Monotonie.
Vigilanz meint die Fahigkeit, auch in monotoner Reizumgebung wach zu bleiben
und auf sehr selten auftretende Reize zu reagieren. Benoétigt wird diese
Fahigkeit bei Kontrolltatigkeiten, z. B. in Atomkraftwerken, wo auf kritischen
und handlungsrelevante Reize sofort reagiert werden muss. Auch bei
nachtlichen Autobahnfahrten ist diese Fahigkeit wichtig. Sie kann gestort sein,
wenn der Hirnstamm eines Menschen (z. B. durch Hirndruck) geschadigt wurde
und damit das aufsteigende retikulare Aktivierungssystem (ARAS) im
Hirnstamm betroffen ist.

Weiterhin kennen wir Stoérungen der rdumlichen Aufmerksamkeitsausrichtung,
auch als Neglect bezeichnet. Menschen mit einer Schadigung der rechten
Hirnhemisphare sind oft nicht mehr in der Lage, den Raum richtig und
vollstandig wahrzunehmen. Hierbei geht es allerdings weniger um ein , nicht-
sehen-kénnen”, sondern mehr um ein Vernachlassigen der Reize zu einer Seite
hin. Einen Neglect kann es zu beiden Seiten hin geben, meist tritt er aber nach
rechtshirniger Lasion zur linken Seite hin auf. Der Neglect nach links ist haufiger
und auch nachhaltiger als der Neglect nach rechts.
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Patienten klagen nach Hirnschadigung am meisten Uber Geddchtnisstérungen.
Viele Gedachtnisstorungen sind aber in Wirklichkeit Aufmerksamkeits-
storungen. Probleme der Aufmerksamkeitsfokussierung, eine verlangsamte
Informationsaufnahme oder Probleme mit dem Arbeitsgedachtnis — der
Schnittstelle zwischen Aufmerksamkeit und Gedachtnis — kdnnen dazu
beitragen, dass Informationen nicht ausreichend aufgenommen werden
kénnen.

Eine umfassende Untersuchung von moglichen Gedachtnisstorungen muss
verschiedene Aspekte des Gedachtnisses beachten, insbesondere dann, wenn
die Untersuchung die Basis fir eine neuropsychologische Therapie bilden soll.
Der Gedachtnisprozess besteht aus verschiedenen Phasen: Der Erwerb von
Informationen (Lernen), das Abspeichern von Informationen (Behalten) und das
Abrufen von Informationen (Erinnern). Ein wichtiger Aspekt dabei ist das
Arbeitsgedachtnis als Teil der Zentralen Exekutive (Supervisory Attentional
System). Das Arbeitsgedachtnis sorgt dafiir, dass Gedachtnisinhalte kurz
behalten und gleichzeitig weiter verarbeitet werden kdnnen. Informationen
werden zudem materialspezifisch verarbeitet. So werden verbale
Informationen an anderer Stelle im Gehirn verarbeitet als nonverbale
Informationen. Dementsprechend kann das Gedachtnis materialspezifisch
unterschiedlich gestort sein. Zusatzlich ist es wichtig, den Schweregrad einer
Gedachtnisstorung zu erfassen. Schwere Gedachtnisstorungen bediirfen einer
anderen Behandlung als leichte.
Besondere Schwierigkeiten bereiten Verletzungen des Frontalhirns oder diffus
axonale Schidigungen. Diffus axonale Schidigungen entstehen dadurch, dass
etwa bei einem Aufprall des Kopfes im Rahmen eines Unfalls viele Regionen
des Gehirns der Krafteinwirkung ausgesetzt sind. Es kommt zu Rotations- und
Beschleunigungsbewegungen mit nachfolgenden Zerreilungen von vielen
Axonen (Nervenzellfortsatze). Am ehesten kann das MRT Hinweise auf das
Vorliegen solcher Verletzungen geben. Diffus axonale Schédigungen und
Frontalhirnschaden fiihren oft zu massiv beeintrachtigenden und schwer
behandelbaren Folgestorungen, insbesondere zu den Storungen der
Exekutivfunktionen. Zu den Exekutivfunktionen gehoren:
e |Initiierung von Handlungen,
® Arbeitsgedachtnis,
e komplexe Aufmerksamkeit (Aufmerksamkeitskontrolle),
e |ogisches Denken,
¢ Handlungsplanung,
e Handlungskontrolle,
e Kontrolle von Wahrnehmungs-, Gedachtnis- und motorischen Prozessen
und Affekten sowie
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e Storungseinsicht.

Aus Schadigungen der dafiir relevanten Hirnstrukturen resultieren gesteigerte
Ablenkbarkeit und Impulsivitat, Probleme beim prospektiven Gedachtnis, beim
Planen und beim Problemlésen, bei der Emotions- und Verhaltensregulation,
oft in der gesamten Handlungsfahigkeit sowie eine eingeschrankte
Stérungseinsicht. Unangemessene Reaktionen, geringe soziale
Frustrationstoleranz, sexuelle und oder aggressive Enthemmtheit machen das
Zusammenleben mit einem davon betroffenen Menschen oft sehr schwer.
Auch wenn Patienten theoretisch die Folgen ihres Verhaltens vorhersehen
konnen, konnen sie oft einen aktuellen Impuls nicht zurlckdrangen.
Unkontrollierbares Verhalten oder auch Stimmungsschwankungen kdnnen
episodisch auftauchen, z. T. findet man auch anfallsdhnliche Zustandsbilder.

Neuropsychologische Defizite im Alltag

Die zwolf haufigsten Beschwerden nach Schadelhirntrauma (VAN ZOMEREN

1981) sind Gedachtnisstorungen (49%), Mudigkeit (41%), erhohtes

Schlafbediirfnis  (39%), Irritierbarkeit (36%), Verlangsamung (34%),

Aufmerksamkeitsprobleme (31%), Angst (31%), Ablenkbarkeit (30%),

Benommenheit (27.5%), Larmintoleranz (26%), Kopfschmerzen (25.5%) und

Antriebslosigkeit (25.5%).

Die exemplarische Beschreibung von Menschen, die in einem Wohnheim in

Wohngruppen - spezialisiert fiir neuropsychologisch beeintrachtigte Personen -

leben, gibt einen guten Einblick in die Alltagsrelevanz, aber auch in die

Spezifitat der neuropsychologischen Stérungen:

e Herr A. kann beim Fahren mit seinem E-Rollstuhl auf der StrafSe nicht auf
Warnhinweise durch seinen Begleiter reagieren (Stérung der geteilten
Aufmerksamkeit).

® frau B. bemerkt auf der StrafSe die von links kommenden Fahrzeuge nicht
(Neglect).

e Herr C. kann bei laufender Kaffeemaschine nicht essen (Stérung selektiven
Aufmerksamkeit).

e Herr D. kennt nach zwei Jahren noch immer nicht den Namen der Betreuer
im Wohnheim (schwere Gedcichtnisstérung).

e Herr E. kann Arger- und Wutimpulse nicht kontrollieren (Inhibitions-
stoérungen).

e Herr F. kann sein Geld nicht einteilen (Stérung der exekutiven Funktionen)

e Herr G. kann sein Geld nicht einteilen (schwere Akalkulie)

® frau H. vergisst immer wieder, dass sie schwere Geddchtnisstérungen hat,
und will das Abitur machen.
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Ahnliche Stérungen kénnen sich aber unterschiedlich auf das Leben eines
Menschen auswirken. Weitere Einflussvariablen im Hinblick auf die Folgen fir
die Alltagsbewaltigung sind die prdmorbide Persénlichkeit, das soziale Umfeld
sowie solche Faktoren wie Ausbildung, Kultur, Stigma, medizinische
Versorgung, Behandlungsmoglichkeiten, Finanzen, Barrieren, soziales
Netzwerk, Beruf, Schule oder personliche Ressourcen. Ein gut ausgebildeter
Mensch mit einer hohen Leistungsmotivation kann oft trotz erheblicher
Stérungen bessere Erfolge erzielen als eine Person mit gleichen funktionellen
Defiziten, die bereits pramorbid — vor dem Ereignis — wenig Leistungs-
motivation gezeigt hat.

Die psychische Verarbeitung einer erworbenen Hirnschadigung verlangt den
Betroffenen und ihren Angehdrigen sehr viel ab. Nach der Schadigung nicht
oder nur noch eingeschrankt verfigbare Multi-Tasking-Fahigkeiten, die
herabgesetzte geistige, emotionale und korperliche Belastbarkeit,
Konfrontation mit Rollenanforderungen aus dem friheren Leben trotz
funktioneller Einschrankungen und verandertem emotionalen Erleben,
Zuweisung neuer, starker abhangiger Rollen (hdhere Abhéangigkeit von
Unterstiitzung und Pflege, verstarkte Firsorge Dritter, neue Machtbalance in
Partnerschaft und Familie), Konfrontation mit Vorurteilen oder Entwertungen,
Vermutung von Vorurteilen oder tatsachliche Entwertungen durch Dritte sind
nach der Entlassung aus einer Krankenhaus- oder Rehabilitationsbehandlung
erhebliche Belastungsfaktoren.

So fanden sich in einer Studie zwei Jahre nach dem hirnschadigenden Ereignis
Merkmale wie Aggressivitat, Rigiditat, mangelnde Einsicht, Angst, Mangel an
sozialer = Wahrnehmung, Selbstbezogenheit, @ Temperamentsausbriiche,
Irritabilitat und Impulsivitat sogar deutlicher ausgepragt als direkt nach dem
Ereignis (HALL et al. 1994). Quellen von emotionalem Stress sind Furcht oder
Erschrecken, Verwirrtheit oder Mangel an Verstandnis, Mudigkeit, zu hohe
Anforderungen, unbekannte oder ungewohnte Erwartungen anderer Personen
sowie unrealistische oder unerreichbare persénliche Erwartungen zu nennen.
Der Umgang mit negativen Emotionen wie Irritabilitit und Arger (Impulsivitit,
Frustration, Wahrnehmung der Opferrolle, von falscher oder ungerechter
Behandlung), Angst (vor Kontrollverlust, vor Unsicherheit) sowie Verlust und
Depression (Inaddaquatheit, Fehler, Unfahigkeit, eigene Ziele zu halten oder
erreichen) tragen zum Stressaufbau bei.

Menschen mit (im spateren Leben) erworbenem Hirnschaden haben ein Leben
vor dem Ereignis gehabt. Sie erinnern sich — unter Umstianden sogar
idealisierend — daran. Sie erwarten und erhoffen nunmehr ein Verhalten Dritter
ihnen gegentliber wie sie es aus der Zeit vor der Hirnschadigung kennen. Dieses
ist aus den bereits benannten Grinden oft nicht der Fall. Die betroffenen
Personen entwickeln auch deshalb in einem erheblichen Ausmall komorbide
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psychische Stérungen: 30 von 91 Patienten entwickelten im ersten Jahr nach
Schadel-Hirn-Trauma eine Major Depression. Von denen zeigten 76.7%
komorbide Angststérungen, 56.7% aggressives Verhalten. Diese Patienten
hatten signifikant ausgepragte Stérungen in den Exekutivfunktionen; sie waren
sozial schlecht angepasst bei einer Nachuntersuchung nach sechs Monaten und
zwOlf Monaten (JORGE et al. 2004).

Das psychische Befinden der Angehdérigen von Patienten mit
Schadelhirntrauma ist ebenfalls beeintrachtigt. So berichten in einer Studie die
Angehorigen Uber Frustration (Mutter 100%, Ehefrauen 84%), Reizbarkeit
(Mitter 55%; Ehefrauen 74%), Arger (Mitter 55%; Ehefrauen 68%) und
Depressionen (Mitter 45%, Ehefrauen 79%). Soziale Isolation ist ein Problem
bei 27% der Mitter und 74% der Ehefrauen (KREUTZER et al. 2002). Sie ist
determiniert durch den psychosozialen Kontext des Patienten und seiner
Angehorigen, sowie dessen Veranderung durch die Erkrankung. Erhebliche
Veranderungen finden auf verschiedenen psychosozialen Ebenen statt: Beruf,
Arbeit, Haushalt (finanzielle EinbuBen), im soziale und Freizeitbereich (Hobbies,
Urlaub, Sozialkontakte) und in der Familie (Partnerbeziehung, neue
Verantwortlichkeiten und Aufgaben des gesunden Partners, Rollenwechsel).
Uber die Hilfte von 62 untersuchten Familien wiesen eine negative familiire
Funktionstiichtigkeit auf. Partner sind mehr beeintrachtigt als Eltern. Die
groBten Probleme traten in den Bereichen Kommunikation und affektive
Beteiligung auf (KREUTZER 1994).

Fallbeispiele

Zwei  Fallbeispiele  sollen die Probleme verdeutlichen und die
Behandlungsméglichkeiten skizzieren:

Frau R., 36 Jahre alt: Soziale Situation vor dem Unfall: Studentin, sprach
mehrere Sprachen fliissig, kam aus sehr wohlhabenden Elternhaus. Unfall mit
20 Jahren mit schwerem Schddelhirntrauma. Bifrontale Ldsionen, schwere
kognitive Einschrdnkungen, schwere Ataxie, dysarthrische Sprechstérung, auf
den Rollstuhl angewiesen.

Hauptproblematik: Schwere aggressiv geténte Verhaltensstérungen (schrie
stundenlang, warf sich in selbstverletzender Weise aus dem Rollstuhl, zerstérte
das Inventar).

Behandlung: Probleme: 1. Beruhigende Medikation flihrte in der Regel zur
deutlichen Verschlechterung der Fdhigkeiten des tdglichen Lebens. Die Familie
lehnte deshalb jede medikamentdse Behandlung ab. 2. Die Patientin konnte
Jahre nach dem Unfall immer noch nicht akzeptieren, dass der Zustand sich
nicht mehr wesentlich édndern wiirde. Sie lehnte deshalb Hilfsmittel teilweise ab.
3. Das Verhalten des Personals des Pflegeheims, in dem sie lebte, verstdrkte das
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Problemverhalten. Ergebnis: Mit einem zweimaligen neuropsychologisch-
verhaltenstherapeutischen  Intensivorogramm  und  Ubertragung  der
Riickmeldungsaspekte auf das Team des Pflegeheimes konnte eine fast véllige
Reduktion des Problemverhaltens erreicht werden.

Herr M., 38 Jahre alt: Schddelhirntrauma dritten Grades im 36. Lebensjahr.,
temporale Kalottenfraktur mit ausgedehnten Kontusionen rechts, links-frontal
sowie diffus axonaler Schddigung. Ca. ein Jahr lang stationdre Rehabilitation,
die immer wieder unterbrochen wurde durch ldngere Psychiatrieaufenthalte
wegen Aggressivitit. Danach drei Jahre lang im Pflegeheim mit
neuropsychologischer Spezialabteilung.

Soziale Folgen: Konnte nicht zuhause sein, seine Ehefrau trennte sich von ihm,
neunjdhrige Tochter wollte keinen Kontakt zu ihm. Die véllig lberforderte
Mutter nahm ihm alle Aufgaben ab und hinderte ihn an Kontakten zu anderen
Bewohnern.

Zustand bei Aufnahme: Motorik und Sprache ungestért, erhebliche innere und
motorische Unruhe, konnte nur wenige Minuten bei einer Beschdftigung
bleiben, Initiierungsstoérung, erheblich auf unmittelbare Bediirfnisbefriedigung
fixiert (Rauchen), teilweise erheblich aggressiv gespannt, neuropsychologische
Diagnostik und Therapie nicht méglich. Massive neuroleptische Medikation.
Behandlung: Keine Anforderungen an aktive Mitarbeit, lediglich Angebote.
Verhinderung von Situationen, in denen aggressive Impulse wahrscheinlich
werden wiirden. Tdglich kurze Gesprdche (iber Problemverhalten und seine
Sorgen beziiglich seiner Ehe und seiner Kinder. Nach Abklingen der aggressiven
Angespanntheit (nach ca. zwei Jahren) kénnen die Psychopharmaka reduziert
werden. Danach erfolgreiche Erprobung von eigeninitiativen Tdtigkeiten
(selbstdndige Geldverwaltung, allein mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln nach
Hause fahren). Danach Entlassung in die Wohnung der Mutter und intensive
ambulante neuropsychologische Rehabilitation.

Ergebnis: Herr M. ist heute selbstindig, lebt in eigener Wohnung, arbeitet
wieder halbtags in seinem alten Betrieb (in niedrigerer Position). Er kiimmert
sich sogar jetzt um seine alte Mutter und hat wieder guten Kontakt zu seinen
Kindern.
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Wer ist denn hier behindert? - Die Gestaltung von
Rehabilitation und Eingliederung im Spannungsfeld
verschiedener Bewertungssysteme

Sabine Unverhau

Einleitung

»lch bin doch nicht behindert.” So verschieden die Menschen waren, die in gut
zwOlf Jahren ambulante neuropsychologische Hilfe in Anspruch genommen
haben, und so grundlegend die erlittene Hirnschadigung ihr Leben auch
verandert hatte, so Ubereinstimmend war ihr Selbstverstandnis, das sich in
diesem Satz widerspiegelt: Sie alle empfanden sich weiterhin auf dem Weg
zurlick in das Leben, das sie eigentlich hatten fliihren wollen. Demgegeniber
erschien der Begriff ,,Behinderung” wie das Eingestandnis, an den Grenzen, die
die Hirnschadigung gesetzt hat, nichts mehr andern zu kénnen.

Die Chancen, eine Hirnschadigung zu Uberleben, sind mit den technischen
Fortschritten der Intensivmedizin erheblich gestiegen — und unmittelbar zu
erkennen. Dass es trotz eines zunachst oft eindrucksvollen
Behandlungserfolges in den spaten Phasen der Rehabilitation zu Problemen
kommt, die den erreichten Gesundheitszustand wie die schulische, berufliche
und soziale Integration gefdahrden, ist eine Erkenntnis, die sich erst in der
letzten Zeit langsam durchsetzt.

Wie kdonnen Unterstilitzungskonzepte fir hirnverletzte Menschen aussehen, die
,S0 normal wie moglich”, aber auch so ,besonders wie notig” behandelt
werden mochten, die flr eine Behindertenwerkstatt bzw. Forderschule zu gut,
flr eine reguldare Arbeitstatigkeit, Ausbildung oder Beschulung aber (noch)
nicht gut genug sind?

Problemstellungen wie diese bestimmen den Alltag des neuropsychologischen
Fachdienstes als einem Behandlungsangebot, das ganz am Ende der
neurologischen Behandlungskette angesiedelt ist.

Mit den bei dieser Arbeit gesammelten Erfahrungen, dargelegt an
exemplarischen Fallbeispielen, mochte dieser Beitrag das Anliegen der
Fachtagung unterstitzen, mehr Einblicke in die spezifischen Bedirfnisse von
Menschen mit erworbenen Hirnschaden zu gewinnen und ihnen den Weg in
eine adaquate Versorgung zu ebnen.



30

Typische Schicksale von Menschen nach erworbener
Hirnschadigung: , Viel erreicht und nichts gewonnen”

Welche psychosozialen Folgen die langfristigen Auswirkungen einer
erworbenen Hirnschadigung in Wechselwirkung mit den auf sie nicht spezifisch
zugeschnittenen Versorgungsstrukturen haben, lasst sich am besten an
konkreten Fallen verdeutlichen. Es sind keine bedauerlichen Einzelfille,
sondern prototypische Verlaufe fir die grolRe Gruppe von Menschen, deren
Hirnschadigung vor 10 bis 20 Jahren kaum korperliche, jedoch
neuropsychologische Stérungen der kognitiven Funktionen, des Verhaltens und
Erlebens hinterlassen hat.

Fallbeispiel Clemens

Clemens ist 12 Jahre, als er von einem Auto angefahren wird und ein schweres
Schadel-Hirn-Trauma  erleidet. Nach einer dreimonatigen stationdren
Rehabilitation in weiter Entfernung von seinem Zuhause erreicht er eine
weitgehende korperliche Wiederherstellung und drdngt auf Riickkehr. Der
Versuch, die schulische Laufbahn in der bis dahin mit gutem Erfolg besuchten 7.
Klasse eines Gymnasiums fort zu setzen, scheitert trotz intensiver BemUiihungen.
Nach vier Monaten muss Clemens auf eine Realschule wechseln. Diese tiefe
personliche Krénkung wird dadurch verstédrkt, dass drztlicherseits der
Zusammenhang der reduzierten Leistungsféhigkeit mit dem Unfall in Frage
gestellt wird. Auch in den Folgejahren werden die Unfallfolgen in den
turnusmdfigen Begutachtungen der Unfallversicherung erheblich unterschditzt,
da sich Clemens korperlich gut erholt hat und seine kognitive wie sozio-
emotionale Entwicklung nur oberfléchlich iberpriift wird. Mit ganzer Kraft
konzentriert sich Clemens auf seine schulische Laufbahn, erreicht die
Fachoberschulreife, besucht eine Wirtschaftsfachschule und absolviert dort das
Fachabitur. Nach einer Ausbildung zum Biirokaufmann nimmt er ein
betriebswirtschaftliches Studium an einer Fachhochschule auf.

Mit 26 Jahren kommt es zum Zusammenbruch. Wegen Angstzustinden und
Suizidgedanken sucht Clemens selbst voriibergehend Hilfe in einer
psychiatrischen Klinik. Er kehrt in die Obhut seiner Eltern zuriick, bemiiht sich
mit Unterstiitzung verschiedener Dienste um einen beruflichen Einstieg mit
seiner kaufmdnnischen Ausbildung. Mit jedem Fehlversuch wdéchst in Clemens
die Verbitterung, trotz der Teilerfolge nicht den Erwartungen gerecht werden zu
kénnen, die er fiir sich wie auch fiir sein Ansehen bei anderen erfiillen méchte.
Das Gefiihl, immer der Unterlegene zu sein, Idsst ihn aggressiv werden. Da
Clemens immer schneller davon ausgeht, man nutze seine Defizite aus, nehme
ihn nicht ernst, kommt es in allen Lebensbereichen zu Konflikten und einer
zunehmenden Isolation.
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Eine umfassende neuropsychologische Diagnostik kann die Hintergriinde seiner
Probleme schliissig aufdecken: Seit dem Unfall leidet Clemens unter
ausgeprédgten Stérungen der Geddchtnis- und der sog. Exekutivfunktionen
(Handlungsplanung und -kontrolle, Flexibilitdt etc.). Lernen war ein
unvorstellbarer Kraftakt, was auch Berge von akribisch verfassten Unterlagen
dokumentierten. Dank einer trotz SHT sehr qguten intellektuellen
Leistungsféhigkeit war es Clemens gelungen, das Wissen punktuell und
kurzfristig ~ fiir bestimmte  Priifungen verfiigbar zu halten. Eine
zusammenhdngende Wissensbasis, die fiir den néchsten Schritt im Studium
bzw. fiir die berufliche Nutzung von Kenntnissen erforderlich wdre, konnte auf
Grund der Geddchtnisstérungen aber nicht entstehen. Entsprechende Grenzen
konnte Clemens auch mit maximaler Anstrengung nicht mehr (iberwinden und
er dekompensierte.

Die neuropsychologischen Befunde fiihren — (liber Umwege — zu einer
Neubewertung der Unfallfolgen und damit zumindest zu einer besseren
finanziellen Absicherung.

Verschiedenste Versuche, therapeutische und berufsrehabilitative Hilfe
anzubieten, erreichen Clemens hingegen nicht mehr. Seine innere Zerrissenheit
spiegelt sich darin, dass er zeitgleich seine Eingliederung in eine Werkstatt fiir
Menschen mit Behinderungen und eine Fortsetzung seines Studiums beantragt.

Fallbeispiel Janna

Auch Janna setzt alles daran, trotz eines als 13-jdhrige bei einem Reitunfall
erlittenen Schdédel-Hirn-Traumas ihre Schullaufbahn auf dem Gymnasium
fortsetzen zu kénnen. Sie wiederholt eine Klasse. Die Suche nach Hilfe fiihrt zur
Feststellung von sonderpddagogischem Férderbedarf. Janna muss in eine
Férderschule wechseln.

Etappenweise gelingt ihr die Riickkehr in die Regelbeschulung. Obwohl das
Schdadel-Hirn-Trauma keine kérperlich sichtbaren Folgen hinterlassen hat,
erreicht Janna die Aufnahme in ein Internat fiir Kérperbehinderte, an dem
requldre Schulabschliisse erworben werden kénnen. Sie kehrt schliefSlich mit 19
Jahren an das Gymnasium zuriick, wo sie zwei Jahre spdter mit einem
Notendurchschnitt von 3,7 ihr Abitur besteht.

In der Folge scheitern zwei Ausbildungsversuche als Laborantin und
Arzthelferin. Die Arbeitsagentur veranlasst eine Berufsfindung in einem
bekannten Berufsbildungswerk. Die MafSnahme wird mit dem Urteil ,nicht
ausbildungsféhig” vorzeitig beendet. Jana bricht zusammen, verbringt zehn
Monate in einer psychiatrischen Klinik. |hr wird eine ,100%ige”
Schwerbehinderung zuerkannt. Mit 24 Jahren vermittelt sie die Arbeitsagentur
in eine beschiitzte und geférderte Ausbildung zur Biirokauffrau. Nach deren
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Abschluss bemiiht sich ein grofier Beraterstab aus Arbeitsberater,
Integrationsfachdienst, Therapeuten und Familie um eine berufliche
Eingliederung. Arbeitsversuche scheitern daran, dass Janna ihr berufliches
Wissen auf Grund von Geddchtnis- und Konzentrationsstérungen nicht
zuverléissig umsetzen kann, selbst einfache Tdtigkeiten, z. B. Kopieren, miissen
kontrolliert werden. Zudem irritiert sie ihre Arbeitskollegen durch ein Verhalten,
das sie kindlich, sehr verletzlich und fiir ein berufliches Umfeld zu anhénglich
erscheinen léisst. In der Familie hat sich Jannas Sonderrolle ldngst etabliert, hier
erhdlt sie unbegrenzt Schutz und Fiirsorge. Nach 15 Jahren Ringen um eine
Riickkehr in das urspriinglich geplante Leben richtet sich Janna ,im
Kinderzimmer” ein.

Warum kommt es zu solchen Entwicklungen?

Bei den meisten Ursachen einer erworbenen Hirnschadigung stehen zunachst
korperliche bzw. unmittelbar als Funktionsausfall erkennbare Folgen im
Vordergrund. Dies ergibt sich aus medizinischen Notwendigkeiten, aber auch
aus der Tatsache, dass diese den Betroffenen selbst viel schneller bewusst
werden. Zudem verleitet eine anfanglich sichtbare Erholung von einem
lebensbedrohlichen Zustand und volliger Hilflosigkeit auch die beteiligten
Professionellen zu optimistischen ,,Hochrechnungen®.

Erst in der Auseinandersetzung mit dem vertrauten Alltag werden die
Auswirkungen verbliebener neuropsychologischer Storungen auf die
selbststandige Lebensfliihrung, auf das Befinden und auf den Umgang mit
anderen sichtbar. Aus einem von anderen schweren korperlichen Erkrankungen
gepragten Krankheitsverstandnis heraus wird den Betroffenen anfanglich eine
gewisse Schonfrist eingeraumt. Mit zunehmendem Abstand zum Unfall- bzw.
Krankheitsereignis normalisieren sich die Erwartungen, werden problematische
Verhaltensweisen anderen Ursachen wie fehlender Motivation oder Begabung,
»,Schlechtem Benehmen®, ungiinstigen externen Umstande etc. zugeschrieben.

Fir die Betroffenen stellt das anhaltende Missverhaltnis zwischen grol3er
Anstrengungsbereitschaft und unzureichenden Ergebnissen eine psychische
Belastung dar, die sich ihrerseits negativ sowohl auf die Leistungsfahigkeit als
auch auf die Beziehung zu anderen auswirkt. Durch diese Negativspirale kommt
es mit Verzogerung zu sekundaren psychischen Erkrankungen wie Angst oder
Depression und psychosozialen Folgen wie dem Verlust des Arbeitsplatzes oder
der Trennung vom Partner.

Besonders hoch ist das Risiko einer solchen Negativentwicklung nach einer
Hirnschadigung im Kindesalter: Kinder miussen nicht nur den durch die
Erkrankung eingetretenen Verlust an bereits erworbenen Fahigkeiten und
Kenntnissen wieder aufholen, sondern auch die mit ihrem Lebensalter stetig
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wachsenden Anforderungen bewaltigen. Zudem kann es — anders als bei
Erwachsenen — auf der Ebene der primaren funktionellen Stérungen auch
wieder zu Verschlechterungen kommen, weil sich bestimmte genetisch
festgelegte Prozesse der Hirnreifung (Ausdifferenzierung von
Nervenstrukturen) nach einer erworbenen Hirnschadigung oft nicht in der
Ublichen Form vollziehen.

Auf diese Weise fallen die Kinder im Vergleich zu ihren Altersgenossen wieder
in ihrer Entwicklung zuriick, was sich zeitlich auch haufig mit der Pubertat
Uberschneidet und somit nicht selten anfangs dieser zugeordnet wird.

Da sich Kinder korperlich oft gut erholen, wird in vielen Fallen nach Abschluss
der stationaren Rehabilitation versucht, in die vor dem Unfall besuchte Schule
zurtick zu kehren. Erst mit einer gewissen Latenz kommt diese Kaskade aus
Zuricksetzen, Wechsel in einfachere Schulformen, Stlitzunterricht, Verhaltens-
auffalligkeiten und Familienkonflikten in Gang, die sich, wie in den obigen
Beispielen, in suizidale Krisen steigern kann.

Diagnostisch lasst sich oft eine wechselwirkende Kombination aus Stérungen
der Aufmerksamkeits-, Gedachtnis- und Exekutivfunktionen objektivieren, die
von Beginn an das Lernen erschwert, aber in vielen Fallen zunachst noch durch
einen hoheren Zeiteinsatz, vermehrte Anstrengung und Nachhilfe ausgeglichen
werden kann.

Wenn Probleme in Form von negativen Konsequenzen fiir die Teilhabe
(Scheitern bei Abschlissen, Bewerbungen oder in Ausbildungsverhaltnissen)
sichtbar werden, haben sich die sie verursachenden Stérungen schon in einem
Ausmald generalisiert und chronifiziert, dass sie nur noch schwer zu
beeinflussen sind. Insbesondere hat der jahrelange Fokus auf die kognitive bzw.
schulische Leistungsentwicklung zu einer gravierenden Vernachldssigung der
sozio-emotionalen Entwicklungsaspekte gefihrt. Selbst wenn sich noch
bestimmte Bildungsziele haben erreichen lassen, verhindern fehlende
Selbststandigkeit und fehlende soziale Kompetenzen (z.B. sich in andere
einfihlen, ihre Perspektive einnehmen, eigene Bedlirfnisse zurlickstellen, Nahe
und Distanz angemessen regulieren kénnen) eine berufliche Integration.

Erworbene Hirnschaden: Der neuropsychologische
Blickwinkel

Aus neuropsychologischer Sicht ergeben sich fiir Versorgung von Menschen mit
erworbenen Hirnschaden somit folgende Grundsatze:

Eine Hirnschddigung trifft die Person in ihrer Gesamtheit.

Biologisch bzw. medizinisch betrachtet verandert sie die korperlichen
(neuronalen) Grundlagen der Informationsverarbeitung. Die Wiederherstellung
bestimmter Funktionen wie z.B. des Gedachtnisses oder der Reorganisation der
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Informationsverarbeitung insgesamt ist dementsprechend ein zentrales
Behandlungsziel. Psychologisch betrachtet verandert sich die Sicht auf das
Leben — auf die eigene Person, ihre Aufgaben und Moglichkeiten, ihr Verhaltnis
zu anderen, ihre Bewertung innerhalb bestimmter gesellschaftlich gepragter
Normen. Ebenso verandert sich die Sicht der anderen auf die Person mit der
Hirnschadigung.

Die engen Beziehungen zwischen kognitiven, behavioralen, emotional-
motivationalen und psychosozialen Faktoren miissen sich in einem
ganzheitlichen Behandlungs- und Versorgungskonzept widerspiegeln. Schon
lange ist bekannt, dass der Transfer funktionstherapeutischer
Behandlungsergebnisse aus der Klinik in den Alltag nicht ohne weitere,
spezifische Hilfestellungen gelingt.

Zudem kann das Ziel einer Reorganisation neuronaler Prozesse nur erreicht
werden, wenn die therapeutisch wirksamen Impulse ausreichend haufig
einwirken. Im Bereich motorischer Funktionstherapie hat sich aus dieser
Erkenntnis der sog. Forced-Use-Ansatz entwickelt: Die Benutzung eines
gelahmten Armes wird ,,erzwungen”, in dem man den spontanen, einfacheren
Einsatz des gesunden Armes verhindert. Zudem muss dafiir gesorgt werden,
dass der Patient die zusatzliche Zeit erhdlt, die er fiur die Nutzung des
funktionsbeeintrachtigten Armes benétigt — und ihm niemand mit einem falsch
verstandenen Ansatz von Hilfsbereitschaft zuvorkommt.

Im Prinzip gilt fiir die Reorganisation seelisch-geistiger Fahigkeiten das Gleiche:
Der Betroffene muss sich selbst neu kennen lernen, Erfahrungen mit den
Veranderungen sammeln. Er muss lernen, welche Ziele er jetzt mit welchen
Strategien erreichen kann. Die storungsspezifisch moglichen Strategien missen
konsequent eingesetzt und automatisiert werden kdnnen, ohne dass dieser
Lernvorgang durch externe Reaktionen gestort wird.

Einen solchen Lern- und Anpassungsprozess zu unterstlitzen, ist eine
wesentliche Aufgabe der neuropsychologischen Therapie. Alle Merkmale der
Personlichkeit des Patienten und seiner individuellen Lebenssituation werden
als Impulse fir den weiteren Entwicklungsprozess gewertet, unter diesem
Aspekt analysiert und in das Therapiekonzept einbezogen. Die Arbeit mit dem
Patienten — an der Verbesserung bestimmter Fahigkeiten, an der Erarbeitung
storungsspezifischer Lern- und Arbeitsstrategien, an der Krankheitsbewaltigung
— und die Arbeit an der Gestaltung der Umgebungsbedingungen greifen
fortlaufend ineinander. Ziel ist es, ein Verhaltnis zwischen Anforderungen und
Unterstitzung herzustellen, das den Patienten stimuliert und ihm
Erfolgserlebnisse ermoglicht, ohne die Grenzen seiner Belastbarkeit oder
Frustrationstoleranz zu Uberschreiten, und die Wahrscheinlichkeit von
Frustrationen verringert.
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Die Folgen einer Hirnschadigung stellen immer auch eine Belastung fiir andere,
flir die Personen des sozialen Umfeldes, dar. Besonders Angehérige und
relevante weitere Bezugspersonen — z.B. am Arbeitsplatz oder in der Schule —
benotigen fachliche Unterstliitzung, um ein addquates Verstandnis und
konstruktive Umgangsformen entwickeln zu kénnen, ohne selbst in eine
Uberforderungssituation zu geraten. Je besser die Bezugspersonen die
Veranderungen bewaltigen, desto besser kann sich auch der Betroffene selbst
entwickeln. Entsprechend ist die neuropsychologische Arbeit mit den
Bezugspersonen eine indirekte Therapie flir den Betroffenen.

Alltag der ambulanten neuropsychologischen Versorgung:
,Nichts ist einfach, aber ...

Fallbeispiel Benny

Benny ist 9 Jahre alt und Schiiler der 3. Grundschulklasse, als er auf dem
Riickweg vom Sport von einem Auto angefahren wird und ein schweres
Schadelhirntrauma erleidet. Nach 8 Monaten stationdrer Rehabilitation
bestehen weiterhin deutliche Stérungen der Aufmerksamkeit sowie leichtere
Storungen der Sprache und des sprachgebundenen Lernens. Aus Sicht der Klinik
ist Benny mit dem Besuch einer Regelschule liberfordert. Sie veranlassen ihren
Sozialdienst, das Verfahren zur Eingliederung in eine Kérperbehindertenschule
einzuleiten. Als Bennys Eltern nachvollziehen kénnen, dass es sich nicht — wie
erwartet — um eine Krankenschule, sondern um einen grundlegenden Wechsel
der Schulform handelt, versuchen sie diesen zu verhindern.

Auch aus neuropsychologischer Sicht erscheint eine solchermafSen gravierende
Weichenstellung verfriiht. Es bedarf nunmehr eines erheblichen Einsatzes, um
die Schulbehérde zu einer Aussetzung des Umschulungsverfahrens und die
Grundschule zu einer Wiederaufnahme von Benny zu bewegen.

Schlieflich darf Benny die 3. Klasse wiederholen. Dies wird durch eine
neuropsychologisch-schulische Rehabilitationsmafsnahme unterstiitzt. |hr Ziel
ist es, lUber die spezifische Behandlung verbliebener Stérungen hinaus alle
entwicklungsrelevanten Aspekte so zu beriicksichtigen, dass ein ,,therapeutisch
wirksamer Alltag” entsteht (Abb. 1). Methodisch wird dies durch einen
Behandlungsplan (Tab.1) umgesetzt, In ihm greifen die Behandlung der
Funktionsstérungen, die psychotherapeutische Unterstiitzung von Benny beim
Bewdiltigen  der  Unfallfolgen, eine neuropsychologisch  angeleitete
Hausaufgabenbetreuung und die Beratung der Eltern wie der Lehrer ineinander.
Im weiteren Verlauf bewdiltigt Benny die Grundschule so gut, dass er sogar eine
Realschulempfehlung erhiilt.
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Abb. 1
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Tab. 1: Behandlungsplanung fiir Benny

ZIELSETZUNG

493 90 11

Schlafen

10
NP-Beratung Schule

THERAPEUTISCHE MASSNAHMEN

direkt

indirekt

Verbesserung der
kognitiven Funktionen

Therapie der Aufmerksamkeits-,
Geddchtnis- und
Exekutivfunktionen

Vermittlung stérungsspezifischer
Lernstrategien

Verhaltensaufbau Anleitung zum Umgang mit
Defiziten bei schulischen
Anforderungen;

Anwendung der Lernstrategien

Anleitung zum Umgang mit
Frustration und Angst in
leistungsbezogenen wie sozialen
Situationen

Verarbeitung des
Unfallereignisses und seiner
Folgen

Aufbau einer stabilen
psychischen
Verfassung

Wiederaufbau von
Selbstsicherheit und
Selbstwertgefiihl

Anpassung der schulischen
Rahmenbedingungen

Optimierung des
Lebensumfelds
stérungsspezifische
Hausaufgabenbetreuung

Beratung und Betreuung der
Familie;

Beratung und Kooperation mit
Schule, Therapeuten, Arzten




37

Fallbeispiel Carolin

Die 22jdhrige Bankkauffrau Carolin erleidet auf dem Weg zur Arbeit durch einen
Autounfall ein sehr schweres Schddel-Hirn-Trauma. In 21 Monaten stationdirer
und teilstationdrer Rehabilitation arbeitet sie sich von einem Zustand
vollstindiger Hilflosigkeit und Pflegebediirftigkeit auf eine gewisse
Selbststéindigkeit in alltdglichen Dingen hoch. Dabei gibt es fiir sie nur ein
Motiv: die Riickkehr in »ihre« Sparkasse.

Im Rahmen der teilstationédren Rehabilitation wird der Versuch unternommen,
Carolin in einfachste Biirotdtigkeiten einzuweisen. Nach vier Monaten
signalisiert die Sparkasse, dass die Mitarbeiter den damit verbundenen
Belastungen nicht mehr gewachsen sind. Der Reha-Leistungstréiger, der Betrieb
und die beteiligten Arzte bzw. Therapeuten halten die Eingliederung in eine
Behindertenwerkstatt fiir das einzig Erreichbare. Hier legen nun die Eltern ihr
Veto ein, da sie ihrer Tochter einen in der ldndlichen Gegend sicheren ,,Abstieg”
dieser Art nicht zumuten méchten. Zwei Jahre nach dem Unfall droht Carolin
eine weitgehende Isolation, die auch den erreichten Stand der Rehabilitation
gefdhrdet.

Gliickliche Umstinde in Gestalt eines sozial engagierten Bankdirektors und
eines sehr bemiihten Berufshelfers erméglichen ein neuropsychologisches
Experiment:

Uber den Zeitraum eines Jahres soll bei méglichst geringer Belastung des
kollegialen Umfelds — eine Bedingung des Arbeitgebers — versucht werden, mit
Carolin sukzessive ein Aufgabenrepertoire zu erarbeiten, durch das sie andere
Mitarbeiter entlastet und selbst im Umfang einer Halbtagsstelle beschdftigt
werden kann. Diese innerbetriebliche Qualifizierung wird engmaschig
neuropsychologisch  begleitet. ~ Mit  Carolin  werden stérungs- und
aufgabenspezifische Arbeitsstrategien entwickelt, durch die sie die
Anforderungen bewdiltigen kann. Daneben wird auch der Kontakt zu den
beruflichen  Bezugspersonen  fortlaufend  moderiert, um  erneute
Missverstdndnisse oder Uberforderung zu verhindern.

Am Ende der insgesamt gut verlaufenen einjéhrigen MafSsnahme miissen immer
noch Bedenken des Arbeitgebers hinsichtlich einer arbeitsvertraglichen Bindung
ausgerdumt werden, was durch einen spezifischen Produktivitiitstest ohne
therapeutische Begleitung gelingt. Carolin erhdlt einen neuen Arbeitsvertrag.
Uber grofle betriebliche Probleme und Verénderungen hinweg bleibt dieses
Arbeitsverhdltnis stabil.

Die erfolgreiche berufliche Rehabilitation wirkt sich auch auf die soziale
Situation aus. Carolin entwickelt eine zunehmende Selbststéindigkeit im
hduslichen Umfeld, nimmt Fahrstunden und erlangt viereinhalb Jahre nach dem
Schddelhirntrauma ihre Fahreignung wieder. Sie bezieht eine eigene Wohnung
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und verbessert sich auch in anderen alltagspraktischen Fdhigkeiten so positiv
weiter, dass ein weitgehend selbststdndiges Leben méglich wird.

Medizinisch betrachtet vercdindern sich die schweren Folgen des Schédel-Hirn-
Traumas in dieser Phase nicht mehr, die verbliebenen motorischen wie
neuropsychologischen Stérungen werden mit einer Minderung der
Erwerbsféhigkeit auf 80 von 100 und entsprechender Schwerbehinderung
bewertet. Dennoch konnte hinsichtlich Integration und Lebensqualitdt ein gutes
Ergebnis erreicht werden.

Fallbeispiel Andreas

Andreas erleidet mit 19 eine schwere Schddelhirnverletzung. Am Ende einer gut
18-monatigen Rehabilitation sind seine kognitiven Fdhigkeiten weiterhin in
allen  Bereichen erheblich eingeschrinkt. Daneben bestehen eine
Gesichtsfeldeinschréinkung (Hemianopsie) sowie motorische Stérungen des
Bewegens (Ataxie) und des Sprechens (Dysarthrie).

Nach Entlassung aus der Klinik verbringt er noch mit seiner langjédhrigen
Freundin gut sechs Monate in einer gemeinsamen Wohnung, dann zerbricht die
Beziehung an den Folgen der Hirnverletzung.

Eine hundertprozentige Minderung der Erwerbsunfdhigkeit sowie ein ebenso
hoher Grad der Behinderung bilden die Grundlage fiir eine bescheidene, aber
verldssliche finanzielle Absicherung.

Fiir Andreas ist das nur bedingt relevant. Er wiinscht sich eine sinnvolle Aufgabe
und die damit verbundenen sozialen Kontakte. Eine berufliche Integration ist
damit nicht wirtschaftlich, aber aus therapeutischen Griinden von zentraler
Bedeutung.

Seine persénlichen Stérken sieht Andreas in seinem ,Hdndchen” fiir alte
Menschen. Es gelingt ihm, dies in einem ersten Praktikum unter Beweis zu
stellen. Die Schwierigkeiten, die sich aus den Folgen der Hirnschddigung fiir
formale Aspekte der Arbeit wie das Einhalten von Regeln und fiir den
addquaten Umgang mit Kollegen ergeben, dominieren aber. Andreas absolviert
eine  einjéhrige  berufsvorbereitende  MafSnahme. Die individuellen
Verbesserungen reichen jedoch nicht fiir eine Neubewertung der
Ausbildungsféhigkeit. Ein privater Ausbildungsverein gibt Andreas die
Méglichkeit, an einem Ausbildungsgang fiir Altenpflegehelfer teilzunehmen.
Schule war fiir Andreas schon vor dem Unfall ein schwieriges Kapitel. Mit seinen
schwerwiegenden kognitiven Defiziten ist es jetzt erst recht ein ungeheurer
Kraftakt. Noch problematischer gestaltet sich allerdings die praktische
Ausbildung. Trotz ausfiihrlicher Vorinformationen und Beratung der Ausbilder
wird Andreas wiederholt fiir seine ,Vergesslichkeit” getadelt. Besonders
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belastend fiir seine Kollegen ist allerdings seine ,lockere” und zu direkte Art, die
Folge einer Verletzung verhaltenssteuernder Hirnbereiche.

Als Andreas nach wiederholten Riickschligen und nur mit besonderen
Priifungskonditionen schliefSlich die Priifung besteht, verweigert man ihm
zundichst die Ausgabe des Zeugnisses. Es werden Bedenken gedufSert, ob
Menschen mit einer solchen Behinderung (liberhaupt im sozialen Bereich
eingesetzt werden koénnen. Ein Gesundheitszeugnis war bereits bei der
Anmeldung zur Ausbildung erforderlich gewesen. Nunmehr benétigt Andreas
ein weiteres Zeugnis, um die Anerkennung fiir die bestandene Priifung zu
erhalten.

Noch gréfSere Schwierigkeiten verbinden sich mit dem beruflichen Einstieg.
Zwar kann nach einem erfolgreichen Langzeitpraktikum ein Arbeitgeber
gewonnen werden, Andreas eine Chance zu geben, doch wiederholt verweigern
sich die iibrigen Mitarbeiter der Zusammenarbeit. Nicht in der Pflege, aber als
Betreuungsassistenz  im  Sozialdienst  findet sich  schliefSlich  eine
Einsatzméglichkeit. Doch auch hier droht das Arbeitsverhdltnis daran zu
scheitern, dass Andreas bestimmte Verhaltensweisen nicht zuverldssig genug
unterlassen kann. Die klassische Sichtweise ,,Wenn das geht, machen wir ein
Angebot”, wird zur Sackgasse. Es gelingt, sie umzudrehen: Gemeinsam mit den
Mitarbeiterinnen des Sozialdiensts konzipiert der Arbeitgeber eine 13,75-
Stunden-Stelle, deren Arbeitszeiten so an bestimmte Aufgaben und Dienste
anderer Mitarbeiter gekoppelt sind, dass sich der Betrieb die Einstellung von
Andreas zutraut. Zudem wird zugesichert, dass die Mitarbeiterinnen weiterhin
bedarfsgerecht neuropsychologische Beratung in Anspruch nehmen kénnen.

Moglichkeiten und Grenzen der aktuellen Versorgung

Die neurologische Rehabilitation hat sich auf der Basis gesammelter
Erfahrungen in Phasen strukturiert und entsprechende Einrichtungen
geschaffen. Danach steht theoretisch das grolle Angebot von
FordermaRBnahmen, Eingliederungshilfen, Assistenzleistungen und Hilfsmitteln
zur Verfligung, das sich an alle (Schwer-)Behinderten richtet. Entscheidend ist
die Frage: Unter welchen Bedingungen kdonnen sie genutzt und wie kdnnen sie
kombiniert werden? Bestimmte Strukturvorgaben werden den typischen
Problemen von Menschen mit erworbenen Hirnschaden nicht gerecht. Dazu
zahlt die Trennung zwischen medizinischer und beruflicher Rehabilitation. Wie
in obigen Beispielen deutlich wird, ist eine , Krankenbehandlung” im Sinne von
einer Heilung bzw. Linderung der zugrunde liegenden Stoérungen ohne
Alltagsbezug und damit ohne die direkte Verknipfung mit , Rehabilitation” als
,Wiederherstellung von Funktionalitat und Teilhabe” nicht zielfiihrend.
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Nicht gerecht werden den Menschen mit erworbenen Hirnschaden auch das
Verstandnis von Behinderung und die darauf fuBenden Angebote von Hilfen. Es
beginnt mit der Problematik des sog. Ressourcen-Etikettierungsdilemmas:
Damit eine Hirnschadigung nicht zur Behinderung wird, muss sie zunachst als
solche anerkannt werden.

Wie hier mehrfach dargestellt, trifft der Begriff Behinderung konnotativ nicht
das Selbstverstandnis von Menschen mit erworbenen Hirnschaden, aber auch
nicht das Krankheitsverstandnis von den sie zunachst betreuenden Experten
der neurologischen Rehabilitation. Zudem gilt insbesondere fiir Kinder, dass
eine Hirnschadigung zwar eine deutliche Erschwernis der weiteren Entwicklung
darstellt, aber nicht von Beginn an eine statische Behinderung darstellt.

Das nachste Problem ergibt sich daraus, wie Behinderung klassifiziert und
festgestellt wird. Das klassische Bild des Behinderten, das einem auch als
Hinweisschild an vielen Stellen begegnet, ist der Rollstuhlfahrer.

Tab.2: Gegeniiberstellung von MdE-Graden bei Schadigungen der unteren GliedmaRen und

des Gehirns

(vgl. Praxisinformationen fiir die Schwerbehindertenvertretung: GdB/MdE-Tabelle)
Untere Gliedmallen MdE in %
Ausfall des N. tibialis 30
Ausfall des N. femoralis 40
Verlust eines Beines im Unterschenkel 50
Verlust eines Beines im Knie 70
Gebrauchsunfahigkeit eines Beines 80
Verlust eines Beines im Hiiftgelenk 80
Gehirn MdE in %
Hirnschadigungen mit geringer Leistungsbeeintrachtigung 30-40
Hirnschadigungen mit mittelschwerer Leistungsbeeintrachtigung 50-60
Hirnschadigungen mit schwerer Leistungsbeeintrachtigung 70-100

Aus: Rauschelbach, H.-H. (2000): Bewertungstabellen (MdE, GdB, Invaliditatsgrade,
Integritatsschaden). In: Rauschelbach, H.-H., Jochheim, K.-A. Widder, B. (Hrsg.): Das
neurologische Gutachten. Thieme: Stuttgart.

Zur Feststellung des Grades von Behinderung oder der Minderung der
Erwerbsfahigkeit werden ,Gliedertaxen” benutzt. Kérperliche Schaden werden
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hier ,bis auf das Fingerglied genau” aufgelistet. Fir die Einstufung von
Hirnschaden steht hingegen nur eine grobe Einteilung in drei Schweregrade zur
Verfligung, die der Komplexitat der Storungsbilder bei erworbener
Hirnschadigung in keiner Weise gerecht wird (Praxisinformationen fiir die
Schwerbehindertenvertretung: GdB/MdE-Tabelle) (vgl. die Gegenlberstellung
in Tabelle 2).

Neuropsychologische Storungen kann man im Gegensatz zu den meisten
korperlichen Behinderungen nicht unmittelbar sehen. Sie kdnnen nur in einer
differenzierten Diagnostik herausgearbeitet werden, die die subjektive
Beschwerdeschilderung des Betroffenen mit standardisierten psycho-
metrischen Verfahren und Verhaltensdaten abgleicht.

Die Diagnostik, die in den Ublicherweise mit beruflicher, schulischer oder
sozialer Teilhabe befassten Behorden oder Einrichtungen stattfindet, ist in der
Regel nicht dazu geeignet, neuropsychologische Storungen zu erfassen.
Dementsprechend kommt es fast regelhaft zu Fehleinschatzungen.

Wie belastend und absurd so die Situation fiir die Menschen wird, die ,nur
noch” unter neuropsychologischen Stérungen, etwa einer Gedachtnisstorung,
leiden, illustriert die verzweifelte Forderung eines Patienten: ,Bitte nehmt mir
ein Bein ab“.

Des Weiteren findet sich auch in der Einteilung von Behinderungen keine
adaquate Kategorie fiir die Probleme, die es zu I6sen gilt. So hangen z. B. die
schulische Integration von Kindern und die Gestaltung einer Schulassistenz von
der Frage ab, ob eine Hirnschadigung als Korperbehinderung, als
Lernbehinderung oder als seelische Behinderung bewertet wird.

Hinsichtlich der Hilfen zur beruflichen Teilhabe basiert das Vorgehen auf der
Idee der ,Passung”. Damit verbindet sich die Vorstellung, das Leistungsprofil
eines behinderten Menschen so mit dem Anforderungsprofil eines
Arbeitsplatzes abzugleichen, dass im Idealfall die Behinderung fiir die Aufgabe
keine Rolle spielt.

Bei Behinderungen des Korpers oder der Sinnesorgane, die klar zu orten sind,
ist dies ein gangbarer Weg.

Ein sehr plakatives Beispiel dafiir ist die querschnittsgelahmte Person, die seine
untere Korperhalfte nicht mehr nutzen kann. Mit Kopf, Armen und Handen
kann sie hingegen eine Vielzahl beruflicher Tatigkeiten vollwertig ausiiben —
bekannterweise bis hin zum Ministeramt. Neuropsychologischen Stérungen
kann man nicht oder nur sehr begrenzt aus dem Weg gehen. Es gibt keine
Tatigkeit, bei der man auf Gedachtnis, Konzentration oder Handlungsplanung
verzichten kann.

Wie oben dargestellt, ist es hingegen moglich zu erarbeiten, unter welchen
Bedingungen, mit welchen Arbeitsstrategien und gegebenenfalls mit welchen
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Hilfsmitteln ein hirngeschadigter Mensch seine erhaltenen Fahigkeiten nutzen
und betrieblich verwertbare Arbeit leisten kann.

Resiimee

Die Folgen einer erworbenen Hirnschadigung sind so vielfaltig wie die Personen
und Lebenssituationen, die von ihnen betroffen werden. Subjektives Leiden
und Behinderung entstehen aus der Diskrepanz zwischen dem, was der
Einzelne tun oder erreichen wollte und dem, was er tun oder erreichen kann.
Die Uberwindung dieser Diskrepanz ist ein komplexer Lern- und
Anpassungsprozess, der einer ganz individuellen Dynamik und Schwankungen
unterliegt. Fiir die Gestaltung von Hilfs- und Helfersystemen bedeutet das: Sie
mussen mitlernen, flexibel sein, fortlaufend Instrumente der Forderung mit
Instrumenten der Versorgung und Betreuung der Entwicklung angepasst in
einer guten Balance halten, vorzeitige Festschreibungen verhindern.

Es gibt bereits viele gute Grundlagen fiir Hilfen — sozialrechtlich wie in Form
von Versorgungsangeboten. Was fehlt, sind Konzepte daflr, wie sie fir
Menschen mit erworbenen Hirnschdaden nutzbar gemacht werden kénnen. Hier
miussen Klassifikations- bzw. Zugangswege kritisch hinterfragt und die sich aus
dem Geflecht von Zustandigkeiten ergebende Schnittstellenprobleme
Uberwunden werden.

Das Leben nach einer erworbenen Hirnschadigung fordert nicht nur von den
Betroffenen ein  Umdenken, eine Neuorientierung, sondern in
Ubereinstimmung mit dem Behinderungsbegriff der ICF, der die Bedeutung der
Umweltfaktoren herausstellt, vor allem auch von ihrer Umwelt.

Literatur

Praxisinformationen fur die Schwerbehindertenvertretung: GdB/MdE-Tabelle:
[http://landingpages.wolterskluwer.de/media/landingpages/schwerbehindertenver/gdb_md
e_tabelle.pdf]
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Behinderung der Teilhabe nach erworbener Hirnschadigung
— subjektive und externe Faktoren

Wolfgang Fries

Der folgende Beitrag konzentriert sich auf subjektive und einige externe
Faktoren, die sich nach erworbener Hirnschadigung als Barrieren fiir die
Teilhabe erweisen konnen. Zunachst soll noch einmal die gesetzliche Grundlage
fur die Rehabilitation, namlich das SGB IX, zu Rate gezogen werden, worin der
Auftrag der Rehabilitation besteht.

Das § 4 SSGB IX definiert die Aufgaben und Ziele der Rehabilitation
folgendermalien:

e Behinderung abzuwenden, zu beseitigen, zu mindern, ihre Verschlimmerung
zu verhiten oder ihre Folgen zu mildern,

e Einschrankungen der Erwerbsfahigkeit oder vollige Pflegebedirftigkeit zu
vermeiden, zu Uberwinden, zu mindern oder eine Verschlimmerung zu
verhiiten sowie den vorzeitigen Bezug anderer Sozialleistungen zu
vermeiden oder laufende Sozialleistungen zu mindern,

e Teilhabe am Arbeitsleben entsprechend den Neigungen und Fahigkeiten
dauerhaft zu sichern oder

e die personliche Entwicklung ganzheitlich zu fordern und die Teilhabe am
Leben in der Gesellschaft sowie eine moglichst selbststandige und
selbstbestimmte Lebensfihrung zu ermdglichen oder zu erleichtern.

Wesentlich ist in dieser gesetzlichen Vorschrift die Ergdanzung in Absatz 2,
namlich dass diese Ziele zu verfolgen sind ,,unabhadngig von den Ursachen der
Behinderung”. Gemeint ist damit, dass alle moglichen Ursachen von
Behinderung in dem Rehabilitationsprozess zu bericksichtigen sind. Das wirft
die Frage auf, wodurch denn Menschen nach einer erworbenen Hirnschadigung
in ihrer Teilhabe am Leben in der sozialen Gemeinschaft eingeschrankt werden.

Hindernisse der Teilhabe fiir Menschen mit Behinderungen

Die Hemmnisse oder Hindernisse oder Barrieren der Teilhabe sind vielgestaltig.
Die Abb. 1 gibt einen Uberblick. Im Vordergrund der Beeintrichtigung stehen
zunachst natrlich die gestorten oder beeintrachtigten Funktionen der Person.
Daneben gibt es noch weitere Faktoren, die den betroffenen Menschen daran
hindern, am sozialen Leben teilzunehmen. Es sind auf der Seite der betroffenen
Person die Krankungen des Selbstideals, Gbertriebene oder sogar unrealistische
eigene Zielvorgaben, die Beschamung lber die eigenen Insuffizienzen, Angst
und Depression. Auf der anderen Seite wirken sich aber die Umweltfaktoren,



44

Was behindert den betroffenen Menschen, nach
einer erworbenen Hirnschadigung am sozialen
undioderberuflichen Leben teilzuhaben?
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Abb. 1: Die Wirkung forderlicher und hmderllcher Faktoren

etwa problematische Rahmenbedingungen struktureller, sozialer und
finanzieller Art sowie die Uber- oder Unterfirsorglichkeit von Angehdrigen
hemmend aus. Uberhaupt kénnen die Erwartungen Dritter sowohl eine
forderliche als auch eine hemmende Wirkung entfalten. In der Sprache der ICF
(Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit der WHO) (WORLD HEALTH ORGANIZATION 2001) handelt es sich
hierbei um Kontextfaktoren, die nicht Teil des Gesundheitsproblems sind, aber

auf die Teilhabe Einfluss nehmen (Abb. 2).

Abb. 2: Das bio-psycho-soziale Modell in der ICF

Bio-psycho-soziales Modell der ICF

Gesundheitsproblem
{Cesundheitsstitaung odey Krankheit, CD)
} i !
'Korperfunktionen | | ——
drper; cuen o |
pert «— Aktivititen ~—  Teilhabe
 und -strukturen : |

f’ﬂyﬂ,ﬁw ‘E“'%., . , Mw W 1""&“““‘%{1

«, )“
f,f‘ Umwelitaktoren "“%k g’“ﬁ p@mmﬁu@mf sene F Rﬁwmm "
{ * Prodelkisund Tahnslogien % ; Aler, Gesstlacks
i & W@@h ® Ao
UsbsrntBveseg vod Buddungsn j s Bfadtbvetion
M@W ) o Dobanmsl

MMmﬁm@m& . AdptimaCaning e
Fuhos POAP N"*m . M R%"‘“%’; Hoanorbidivi MM




45

Es zeigt sich, dass das bio-psychosoziale Modell der ICF, wie es sich in der
Beschreibung des Wechselverhdltnisses des Gesundheitsproblems einer
Person, der Schadigungen der Korperfunktion der Strukturen, der
Beeintrachtigung der Aktivitaten und der Beeintrachtigung der Teilhabe in
Wechselwirkungen mit den Kontextfaktoren darstellt, bedeutsam ist.

Der Stellenwert dieser Kontextfaktoren konnte in einer eigenen Untersuchung
an 49 Personen (FRIES & FISCHER 2008) konnten wir nachgewiesen werden. Bei
der Einschatzung der Komponenten der Gesundheit an der Beeintrachtigung
der Teilhabe durch das therapeutische Team zeigte sich, dass die
Kontextfaktoren mit einem ganz erheblichen Anteil, namlich zu 40% zu der
Gesamtbehinderung beitragen (Abb. 3).

Abb. 3: Komponenten der Beeintrachtigung der Teilhabe
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Uber diese allgemeine Betrachtung hinaus lohnt sich eine vertiefte Betrachtung
einzelner Faktoren. Welche Faktoren wirken sich forderlich auf die
Rickgewinnung oder Forderung von Teilhabechancen aus? Im Folgenden sollen
einzeln besprochen werden, wie Resilienz, Zuversicht (das ,Optimismus-Gen®),
das Selbstkonzept (ldentitdt), die Flexibilitdat oder Anpassungsfahigkeit und
schlieRlich auch der Humor wirksam werden.

Unter Resilienz verstand man urspriinglich nur die Starke eines Menschen,
Lebenskrisen (schwere Krankheiten, Arbeitslosigkeit, Verluste Nahestehender
usw.) ohne lange Beeintrachtigung zu lberstehen. Personen, die eine hohe
Resilienz aufweisen, haben erlernt, dass sie es selbst sind, die Uber eigenes
Schicksal bestimmen. lhnen ist eine sogenannte Kontrolliiberzeugung zu Eigen;
sie selbst sind die Kontrolleure, die Steuerleute ihres Schicksals. Sie vertrauen
also nicht auf Gllick oder Zufall, sondern sie nehmen die Dinge selbst in die
Hand. Sie ergreifen die Moglichkeit, die sie sich bietet. Sie haben auch ein
realistisches Bild von ihren Fahigkeiten. In der heutigen
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Personlichkeitspsychologie werden auch Menschen als resilent bezeichnet, die
eines der drei haufigsten ,big five” Personlichkeitsprofile aufweisen. Das , big
five” oder 5 Faktorenmodell umfasst folgende Merkmale: Neurotizismus,
Extraversion, Offenheit flr Erfahrungen, Vertraglichkeit und Rigiditat oder
Gewissenhaftigkeit.

Zu den wesentlichen personbezogenen Faktoren, die sich als Barriere der
Teilhabe in der Person selbst erweisen kann, gehdren psychische Instabilitat
(NEO-FFI — Neurotizismus), Angst, Depression und ein negatives Selbstkonzept
(MARINO et al., 2012). Dariber hinaus lehrt die arztliche Erfahrung, dass sich
Menschen mit erworbener Hirnverletzung haufig wegen ihrer Behinderung und
der damit wahrgenommenen Abweichung von der eigenen oder von der
vermuteten sozialen Norm schamen. Haufig kommt es dann aufgrund der
schambedingten Hemmung sozialer Aktivitdten oder sozialer Entfaltung zu
einer tatsachlichen Beeintrachtigung der Teilhabe. Diese durch die Scham
bedingte Beeintrachtigung der Teilhabe kann starker ausgepragt sein, viel
wirksamer sein als die Behinderung durch das eigentliche funktionelle Defizit.
Die Bedeutung von Scham wurde empirisch untersucht bei Menschen mit
neurologischen Krankheiten wurde im Vergleich zu orthopadischen Patienten
(Fries et al., 2010). Abb. 4 stellt das Ausmal} der Scham bei neurologischen und
orthopadischen Patienten im Vergleich dar. Es fallt sofort ins Auge, dass
neurologische Patienten mehrheitlich (55 %) Giber Scham berichten. Dazu im
deutlichen Kontrast stehen die Befunde bei orthopadischen Patienten, bei
denen nur 17 % Uber Scham berichten. Dabei unterschied sich die generelle,
nicht anlassbezogenen (d.h. nicht krankheitsbezogene) Schamneigung fir
beide Patientengruppen nicht.

Abb. 4: Scham bei neurologischen und orthopddischen Patienten im Vergleich
Krankheitsbezogene Scham deskriptiv
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aUnter der Betrachtung der Rehabilitation im Hinblick auf Effektivitat, Effizienz
und Nachhaltigkeit muss eine nachhaltige rehabilitative Therapie daher nicht
allein die Uberwindung der funktionellen Defizite in den Blick nehmen,
vielmehr muss sie unbedingt die fordernden und die hemmenden
Kontextfaktoren, d.h. das Lebensumfeld und die Lebenswirklichkeit des
Patienten in die Behandlung einschlieen. Die komplexe Verflechtung der
Faktoren, die zu einer Beeintrachtigung in der Teilhabe beitragen, und die
daraus ableitbaren notwendigen und vielfadltigen therapeutischen
Interventionen sind schematisch in Abb. 5 dargestellt. Nur das funktionelle
Defizit zu verbessern reicht nicht aus, wenn die in der Person begriindeten
Faktoren und die Umweltfaktoren nicht bericksichtigt werden. Denn die
,»Okologische” Wirksamkeit der Rehabilitation ist daran zu messen, in welchem
Mald die erworbenen Verbesserungen tatsachlich im Alltag und im wirklichen
sozialen Umfeld fir den Patienten nutzbar sind, genutzt werden und auch
langdauernd nutzbar bleiben. Dies kann nur durch eine angemessene
Nachsorge im interdisziplinaren Kontext ausreichend sichergestellt werden.

Bio-psycho-soziale Therapieansatze in der ICF-bezogenen Rehabilitation

Psychotherapie

- Bedingungen

Angehorigenarbeit

{funktionell) liben : ; - anpassen

Hausbesuch

Arbeitsplatzbesuch
M Frias 201D

Abb. 5: Bio-psycho-soziale Therapienansatze
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Anforderungen an die Rahmenbedingungen im Wohn- und
Arbeitsbereich

Hans-Jiirgen Alscher

Die derzeitige fachliche Debatte im Zusammenhang der Eingliederungshilfe
thematisiert Inklusion, Sozialraumorientierung und die Abwendung von der
einrichtungszentrierten hin zur personenzentrierten Hilfe. In der nachklinischen
Rehabilitation stark hirngeschadigter Menschen bedarf es vieler vorbereitender
Unterstitzungsprozesse in Richtung Sozialraumorientierung und vor allem
intensiver Bemihungen in Richtung personenzentrierter Hilfe. Damit setzt sich
dieser Beitrag auseinander.

Gerade in einem Wohngruppensetting, wie es in unserem P.A.N. Zentrum fir
Post-Akute Neurorehabilitation angeboten wird, sind diese Unterstitzungs-
prozesse eng an den Wohn- und Arbeitsbereich geknipft. Der nachfolgende
Beitrag zeigt Rahmenbedingungen fiir ein personenzentriertes, rehabilitatives
Wohnen und Arbeiten von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen auf.
Die Anforderungen an die Rahmenbedingungen im Wohn- und Arbeitsbereich
stelle ich lThnen aus Sicht der Neuropadagogik vor. Zur lllustration sind einige
Fallbeispiele angefiihrt. Mein Dank gilt meinen Kolleginnen Gabi LANGE, Angela
PEIL und Silke SCHLICHTING fiir das Beisteuern zusatzlicher Informationen und
Anregungen sowie fiir den fachlichen Austausch.

Einleitung

Von Beruf bin ich Heilerziehungspfleger, Sozialarbeiter und Neuropadagoge. Ich
arbeite im P.A.N. Zentrum fir Post-Akute Neurorehabilitation im First
Donnersmarck-Haus. Das ist eine Einrichtung der Flirst Donnersmarck-Stiftung
zu Berlin. Die Stiftung hat eine fast 100-jahrige Geschichte und ist heute in den
Bereichen Bildung, Touristik und Rehabilitation tatig. Ziel und Zweck der 1916
gegrindeten Stiftung ist die Rehabilitation von Menschen mit Korper- und
Mehrfachbehinderungen. Beginnend mit der Post-Akuten Neurorehabilitation
bietet die Stiftung dem jeweiligen Selbstandigkeitsgrad der Rehabilitation
angemessene Betreuungs- und Wohnformen an.

Fir Menschen, die eine Schadigung des zentralen Nervensystems erworben
haben, werden in der postakuten Neurorehabilitation Briicken zwischen dem
Aufenthalt in einer Rehabilitationsklinik und dem Auszug in eine ambulante
Wohnform gebaut. Ziel unserer Arbeit ist es, die Teilhabefdhigkeit der
Rehabilitanden so zu fordern, dass sie nach dem Aufenthalt moglichst
selbststandig, d.h. auRerhalb einer stationaren Einrichtung ihr Leben fihren
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konnen. Dies gelingt 60-70 % unserer Rehabilitanden nach einer
Aufenthaltsdauer von bis zu zweieinhalb Jahren (BAMBORSCHKE 2012).

Jahrlich erleiden ca. 270000 Menschen in Deutschland eine Hirnschadigung
(GOLKA 2012). Schauen wir uns die Lebensbedingungen vieler Menschen mit
erworbenen Hirnschadigungen an. Es zeigt sich, dass viele dieser Menschen
Lebensbedingungen vorfinden, die sie in ihrer Teilhabe behindern.

,Erdbeben im Kopf - Riesenbaustelle” - die moglichen Aus-
wirkungen einer Hirnschadigung

In welche Situation sind die Menschen nach einer Hirnschadigung geworfen? In
der Vorbereitung auf diesen Vortrag entstand in mir das Bild von Menschen,
die sowohl innerlich als auch duRerlich ein Erdbeben durchleiden: , Das Leben
ist eine Baustelle. Das Leben mit einem erworbenen Hirnschaden ist eine
Riesenbaustelle — ausgeldst durch ein Erdbeben.

Das Gebaude, der Korper ist rein dullerlich nicht immer beschadigt; oftmals
sehen die Menschen sehr vital aus. Tief in ihrem Inneren, im Gehirn - dem
Gebdudemanagement gewissermallen - treten Storungsfolgen auf,
neuropsychologische Defizite entstehen: Handlungsplanungsstérungen werden
erkennbar. Der betroffene Mensch weifl3 nicht, was er zuerst und was er zuletzt
machen soll. Gedachtnisstorungen, welche die Menschen weitgehend von der
Vergangenheit und der Zukunft abkoppeln, konnen auftreten. Auch schwere
komplexe kognitive Einschrankungen, die die allgemeine Denkfahigkeit stark
herabsetzen und tiefer gehende Gesprache behindern, sind keine Seltenheit.

Das Erdbeben zerstért manchmal auch nur Teile der Wohnungseinrichtung, z.B.
stlirzen Blicherregale um. Sprachstérungen wie aphasische Storungen kénnen
die Folge sein. Und eine erfolgreiche Kommunikation benétigt nun viel Geduld
auf beiden Seiten. Halbseitenlahmungen erfordern unter Umstanden die
Benutzung eines Rollstuhls oder sie kénnen zu funktionaler Einhandigkeit
flihren. Der Alltag gleicht einer unpassierbaren Triimmerlandschaft.

Zu all dem Unheil im eigenen Gebaude ist oftmals auch die ganze Infrastruktur
ringsherum zerstért. Ubliche Wege werden zum Labyrinth, wenn die
Orientierungsfahigkeit verloren gegangen ist. Der Mensch mochte wieder zu
den bekannten Orten zurlickgehen — die nicht vom Erdbeben zerstort wurden —
und erkennt nicht — zumal bei fehlender Krankheitseinsicht —, dass seine
Fahigkeiten dazu nicht mehr ausreichen.

Das Schlimmste nach einem Erdbeben ist oftmals, dass auch Familie, Kinder
und auch die besten Freunde verschittet werden. Sie ziehen sich zurlick, sind
Uberfordert und mit ihrem eigenen Alltag beschaftigt. Soziale Isolation droht.
Doch mit etwas Glick und Beziehungsarbeit tauchen sie wieder auf. Der
Wiederaufbau beginnt.
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Die Herkules-Aufgabe — das Leben neu erleben und leben lernen

Die Rehabilitanden haben nun die Herkules-Aufgabe zu leisten, das ganz
normale Leben ganz neu leben zu lernen. Dieses ist oftmals aufgrund der
Schwere der Hirnverletzung im vertrauten Rahmen nicht moglich. Darum wird
nach der klinischen Rehabilitation manchmal eine Wohnform bendétigt,
innerhalb derer die elementaren Dinge des Lebens in Ruhe neu wiedererlernt
und ausprobiert werden koénnen. Voraussetzung hierflir ist, dass ein
Lernpotential vorhanden ist, welches es ermoglicht, Altes neu zu lernen und
Neugelerntes zu festigen.

In der nachklinischen Rehabilitation geht es darum, Kompensations-
moglichkeiten kennenzulernen und zu nutzen, die Verselbstandigung in allen
ADL-Bereichen (Activity of daily living, Aktivitaiten des taglichen Lebens)
weiterzuentwickeln, das soziale Umfeld mit einzubeziehen und
wiederzubeleben, eine neue ldentitdt aufzubauen und nicht zuletzt darum,
eine neue Zukunftsperspektive zu entwickeln. Auf die meisten Lernfelder kann
ich hier nicht oder nur am Rande eingehen. Ich belasse es bei deren
Benennung, weil sie nicht Hauptgegenstand der Erérterung sind.

Konzeptionelle Anforderungen im Wohnbereich und die
Handlungsprinzipien der Rehabilitation

Die fachlichen Anforderungen innerhalb des Wohnbereichs sind vielschichtig
und vielfdltig. Die Wohngruppe ist zeitweiliges Lebenszentrum des
Rehabilitanden und damit der Ort, wo der Rehabilitand viel Zeit verbringt. Dort
werden aber auch Schwierigkeiten der Lebensbewaltigung erkennbar und
Ressourcen aufgesplrt. Die Mitarbeiter der Wohngruppe sind zentrale
Ansprechpartner, wenn es um letzte Entwicklungen, um die aktuelle Situation
und um die konkrete Steuerung der Rehabilitation geht.

Von diesem ,Zentrum der Information” aus bestehen Kontakte
unterschiedlicher Intensitat zu verschiedenen Kooperationspartnern:
Lebenspartner und Familienangehorige, gesetzliche Betreuern oder
Bevollméachtige, Therapeuten und Arzte, Behérden und Amter, weitere externe
Dienstleister (z. B. Orthopadiemechaniker, Apotheke, FuRpflege) und interne
Dienstleistern (z. B. Kiiche, Haustechnik, Leitung). Die Rolle des Mitarbeiters als
Bezugsbetreuer ist zentral. Er ist damit betraut, Informationen zu biindeln und
die Rehabilitation wesentlich zu begleiten. Er ist auf eine gute Kooperation mit
den genannten Beteiligten angewiesen. Dieses erfordert ein hohes Mal} an
Managementfahigkeiten und guter Kommunikation.

Die Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation hat fur die Rehabilitation der
Phase F Rahmenempfehlungen (BUNDESARBEITSGEMEINSCHAFT FUR
REHABILIATION 2003) herausgebracht, die trotz ihrer vorrangigen Ausrichtung
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auf Pflegeeinrichtungen auch fiir Wohnbereiche in der Eingliederungshilfe
Gultigkeit haben. Hier stehen folgende Handlungsprinzipien im Mittelpunkt
(vgl. FRIES et al. 2007):

e Teilhabe

® |Interdisziplinaritat

e Zielorientierung

e Selbstbestimmung

e Komplexitat

e Gruppendynamik und Gruppenatmosphare.

Den Rahmen der Teilhabeférderung von Menschen mit erworbenen
Hirnschaden hat der Gesetzgeber in § 4 SGB IX (Leistungen zur Teilhabe)
festgelegt. Es wird ein elementarer Auftrag der Eingliederungshilfe
angesprochen, namlich die ,personliche Entwicklung ganzheitlich zu fordern
und die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft sowie eine moglichst
selbstandige und selbstbestimmte Lebensfihrung zu ermoglichen oder zu
erleichtern”. Auch fiir einen Wohnbereich in der nachklinischen postakuten
Phase kann ,das Ziel, die vollstandige Teilhabe behinderter Menschen am
Leben in der Gesellschaft zu verwirklichen” (DEUTSCHER BUNDESTAG 2004) als
Vision verstanden werden und kleinschrittig umgesetzt werden.

Fur viele Rehabilitanden ist die Welt draul3en, die Welt der Teilhabe auch durch
den teilweise langfristigen Aufenthalt in den Reha-Kliniken fremd geworden.
Diese Fremdheit verursacht Angste und Unsicherheiten, wenn die
Orientierungs- und Kommunikationsfahigkeiten nicht ausreichen, sich in dieser
Welt zu bewegen. Auch trotz intensiver Motivation sind viele Rehabilitanden
zunachst nicht bereit sich in Richtung Teilhabe zu 6ffnen. Sie haben schlichtweg
noch kein Interesse an der AuRenwelt. Ihr eigenes Leiden steht noch zu sehr im
Mittelpunkt. Neuropadagogische Aufgabe ist es, erst einmal auszuloten, an
welche friiheren Interessen und Fahigkeiten angeknipft werden koénnte. Fir
die Einrichtung und fiir den Neuropadagogen der Wohngruppe ist das Begleiten
in Richtung Teilhabe ebenfalls eine professionelle Herausforderung: Von Seiten
der Einrichtung gilt es, die Dienstplane auf die Teilhabebedirfnisse der
Rehabilitanden auszurichten und auch kurzfristigen Teilhabewiinschen flexibel
zu begegnen.

Von Seiten des begleitenden Neuropadagogen bedarf es der fachlichen
Kompetenz und eines hohen MaRes an Organisations- und
Anstrengungsbereitschaft, um auch in schwierigen Situationen auBerhalb des
geschitzten Rahmens und innerhalb der Gruppe souveran mit Widrigkeiten
umgehen zu kdnnen.
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Beispiel: Besuch des Karnevals der Kulturen der Welt

Frau A, 53 Jahre, Hirnblutung, Aphasie, Epilepsie, Hemiparese, rollstuhlpflichtig.
Sie hat Freude am Leben und an der Kultur. Es war ihr grofier Wunsch, den
Karneval der Kulturen der Welt in Berlin mit einem Mitrehabilitanden zu
besuchen. Beide sind auf einen Faltrollstuhl angewiesen und kénnen sich nur
liber kurze Wegstrecken allein fortbewegen. Die Sonderfahrdienstbestellung
konnte nicht realisiert werden, da bereits alle Fahrten ausgebucht waren. Es
wurde der Plan entwickelt, mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln zu fahren und einen
alten Freund von Frau A um Unterstiitzung zu bitten — mit Erfolg. Ein
Neuropddagoge, , zwei Rehabilitanden und der erwdhnte Freund von Frau A
nahmen die Herausforderung an und machten sich auf den Weg.

Berlin verfiigt liber eine gute Infrastruktur im éffentlichen Nahverkehr mit vielen
Aufziigen fiir mobilitétseingeschrénkte Menschen. Ausgelést durch einen
defekten Aufzug in einem Bahnhof kam es zu Komplikationen, was die Teilhabe
zwar erschwerte, jedoch nicht in Frage stellte. Vor Ort an einem bestimmten
Punkt der Route des Karnevalszuges wurde ein gesonderter Bereich fiir
mobilitéitseingeschrénkte Menschen eingerichtet, der gefunden werden musste.
Dieser Platz ermdéglichte einen guten Blick auf den Umzug und bot gleichzeitig
eine barrierefreie Sanitdrversorgung. Dieser Ort stellte eine Insel dar, welche
den Rehabilitanden viel Raum gab und aus der Enge der Massen befreite. Die
beiden Rehabilitanden sprachen noch Tage spdter mit Begeisterung von ihren
Erlebnissen.

Interdisziplinaritat

Nach einem Erdbeben ist kein Mensch allein in der Lage, wirksam und
nachhaltig zu helfen. Die Neuropadagogen der Wohngruppe benotigen den
interdisziplindren Austausch zu den Therapeuten, Arzten und anderen
Fachleuten, damit Rehabilitation gelingen kann. Wir Mitarbeiter des
multiprofessionellen Teams der Wohngruppe nennen uns Neuropddagogen
(vgl. AMAND). Dieser Begriff verdeutlicht, dass es einer padagogischen
Spezialisierung, besonderer Fortbildungen und Erfahrungen bedarf, damit
Rehabilitation von Menschen mit erworbenen Hirnschaden gut gelingen kann.
Wichtig ist, dass der Neuropadagoge nicht nur den fachlichen Austausch mit
anderen Disziplinen pflegt, sondern professionelle Aspekte anderer Disziplinen
— hier vor allem der Neuropsychologie, der Logopadie, Ergotherapie und der
Physiotherapie — in sein eigenes professionelles Handeln integriert. Auch muss
er uber ein Grundverstandnis far neurobiologische und
rehabilitationsmedizinische Zusammenhange verflgen.
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Beispiel: Gehtraining auf der Wohngruppe

Frau B, 42 Jahre, Zustand. nach. Hirninfarkt, hatte in der Rehaklinik gute
Fortschritte gemacht, war jedoch bei Aufnahme in der Wohngruppe immer
noch auf den Faltrollstuhl angewiesen. Sie konnte nur miihsam in Begleitung
kurze Wegstrecken zurlicklegen. Im Rahmen der physiotherapeutischen
Behandlung erfolgte ein intensives Lauftraining. Auf der Wohngruppe bewegte
sie sich zundchst ausschliefSlich im Rollstuhl fort und war nicht motiviert, im
Gruppenalltag Laufiibungen zu absolvieren. Nach erfolgreicher Eingewéhnung
formulierte Frau B den Wunsch wieder Laufen zu lernen. In enger Absprache
mit dem interdisziplindren Team, welchem auch die Physiotherapeutin
angehorte, wurde festgelegt, wie innerhalb der Wohngruppe das
therapeutische Gehtraining fortgesetzt werden kann. Zunéchst vom Flur zur
Gruppenkiiche, spdter vom ihrem Zimmer in die Gruppenkiiche zu den
Mabhlzeiten. Die Wegstrecke wurde immer wieder verldngert. Aufgrund der
positiven Entwicklung reichte schon bald die aufmerksame Begleitung aus. Jetzt
nach 1,5 Jahren léuft Frau B innerhalb der Gruppe selbstindig ohne Hilfsmittel
frei, ausreichend sicher und benétigt nur noch fiir Iingere Wegstrecken einen
elektrischen Scooter.

Eine gute Kommunikation mit dem Rehabilitanden und zwischen den
verschiedenen Fachdisziplinen ist fiir eine gelingende Rehabilitation
unerlasslich. Nur so ist gemeinsames zielgeleitetes Arbeiten moglich. Die
Effekte im Interesse optimal ausgeschopfter Entwicklungschancen kénnen sich
potenzieren.

Zielorientierung

Nach § 4 SGB IX werden Leistungen zur Teilhabe nur gewahrt, wenn es dem
Leistungserbringer moglich ist, Ziele im Bereich der Teilhabe zu formulieren
und zu verfolgen. Hier wird ein zentrales Element der modernen Reha-
Philosophie  formuliert. Fir den Alltag bedeutet es, ,dass
RehabilitationsmaBnahmen ausschlielllich dem Ziel der Verbesserung von
Teilhabe dienen missen. Die Verbesserung von Funktion an und fir sich, das
heiRt die Verbesserung Ubungsspezifischer Fertigkeiten in Motorik, Kognition
und Sprache ist nur solange gerechtfertigt, als nachgewiesen ist, dass hierdurch
die Teilhabe verbessert werden kann.” (FRIES et al. 2007, S. 10). Dieser neue
Blick auf die Rehabilitation macht deutlich, dass jede Ubung, dass jedes
Training nicht Selbstzweck auf einer bloR funktionellen Ebene sein darf,
sondern an ein Ziel im Lebensraum des Rehabilitanden gebunden sein muss.
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Zielorientierung in der Praxis

Der Neuropadagoge ist gehalten, sich nicht von sich aus die Ziele fur den
Rehabilitanden auszudenken. So etwas fallt Padagogen tendenziell schwer, da
sie als Fachkrafte manchmal den Eindruck haben, schon zu wissen, was fiir den
Rehabilitanden gut und richtig ist. Zielgerichtetes und kompetentes Arbeiten
heiBt in diesem Zusammenhang, Kontakt zum Rehabilitanden aufzunehmen,
ihn in seiner Welt mit seiner komplexen Biografie, mit seinen Ressourcen
kennenzulernen und seine Ziele und Traume — ,wieder laufen lernen” oder ,,in
eine eigene Wohnung ziehen“ — ernst zu nehmen, auch wenn diese Ziele
zunachst nicht realistisch erscheinen. Wenn irgendwo ein Flnkchen
Begeisterung oder Leidenschaft fir ein Ziel vorhanden ist, dann kdnnen
namlich diese Energien GrofRartiges bewirken. Die eigentliche Herausforderung
neuropadagogischer Arbeit ist es, die genannten Ziele anzuerkennen und mit
dem Rehabilitanden so zu prazisieren, dass sie — hoffentlich — schrittweise
erreicht werden, also ein realistisches Teilhabeziel darstellen. Auf das Beispiel
von Frau B bezogen koénnte das Ziel lauten: ,Ich méchte innerhalb der néichsten
4 Wochen lernen, selbstindig von meinem Zimmer in die Gruppenkiiche zum
Abendessen zu laufen.”

Selbstbestimmung

Das Recht auf Selbstbestimmung fiir Menschen mit erworbenen
Hirnschadigungen wird von vielen Rehabilitanden, vom Gesetzgeber und auch
in der Fachliteratur betont: ,Das Primat der Selbstbestimmung zieht sich wie
ein roter Faden durch das SGB IX. Das Gesetz stellt damit eine umfassende
Wende in der Stellung behinderter Menschen dar und leitet in der Geschichte
behinderter oder von Behinderung bedrohter Menschen einen
Paradigmenwechsel ein, der im gesamten Gesundheitssektor Beachtung finden
muss. Der Wechsel vollzieht sich weg von der Flrsorge und hin zum Leitbild
einer sich selbst bestimmenden, mindigen und eigenverantwortlich
handelnden Patienten bzw. Rehabilitanden” (STEINKE & PHILGUS 2005, S. 4).
Das Konzept der Selbstbestimmung ist grundsatzlich wichtig. Doch was ist,
wenn aufgrund der Hirnschadigung die Selbstwahrnehmung, die Kritikfahigkeit
und die Krankheitseinsicht stark gestort sind?

In der Praxis treffen wir bei den Rehabilitanden oft auf fehlenden Antrieb,
Zielarmut und fehlende Bewusstheit der eigenen Grenzen. Dann ist es
schwierig, das Recht auf Selbstbestimmung zu realisieren, weil sich dann
teilweise die Rehabilitationsmallnahme ad absurdum fiihren wiirde. Es gilt
aber, den Ubergang von der tendenziellen Fremdbestimmung im Krankenhaus
zu einer moglichst autonomen Lebensfihrung behutsam zu gestalten. Im
Wohnbereich gilt es zunachst — sensibel fiir die Wiinsche des Rehabilitanden —
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eine tragfahige Beziehung zu ihm aufzubauen. Wenn ein Arbeitsbiindnis mit
ihm geschlossen werden konnte, ermoglicht das teilweise die Lenkung von
aullen. Der Neuropadagoge sollte alles daran setzen, im Vorfeld das
Einvernehmen mit dem Rehabilitanden zu erarbeiten, wenn es um teilweise
oder zeitweilige Fremdsteuerung geht. Wenn die Selbststeuerung noch nicht
wieder ausreichend reguliert werden kann, muss der Rehabilitand genau
beobachtet und — soweit moglich — befragt werden, um zu erkennen, ob ein
Zugewinn an Lebensqualitat und Lebensfreude erreicht werden konnte.
Beispiel:

Frau C. 46 Jahre, Kleinhirninfarkt, massive Antriebsstérung, wollte nach dem
Abendessen immer gleich ins Bett. Wir haben sie durch lenkende Fiihrung dahin
gebracht, dass sie nach dem Abendessen mit den anderen Rehabilitanden
gemeinsam Nachrichten schaute. Nach ca. einer Woche war die Steuerung von
aufien nicht mehr notwendig und das Ritual des Nachrichtenschauens
verselbstdndigte sich. In spdteren Gruppengesprichen konnte Frau C mit einem
Ldcheln und etwas Stolz von aktuellen Nachrichten berichten.

In diesem Zusammenhang hat sich das Konzept des Prompting (GOLDENBERG
et al. 2002), einer Form gestufter Hilfestellung, bewdahrt. Dabei wird ein
bedarfsgerecht gestuftes Verfahren gewahlt:

e zuerst eine unspezifischen Hilfestellung ,,Sie wollten doch noch etwas nach
dem Abendessen machen”

e dann ein konkreter Hinweis mit Handlungsaufforderung ,Fahren Sie bitte
zum Fernseher”

e zuletzt eine taktile Handlungsaufforderung, die in die Handlung hineinfiihrt.

Wenn bei der zuletzt erwahnten Intervention starke Abwehr bzw. Aggression
entsteht, sollte davon abgesehen werden.

Wenn Selbstbestimmung noch nicht allein und vollstandig umgesetzt werden
kann, kann man eine niedrigschwellige Form der Selbstbestimmung in der
Weise ermoglichen, dass Auswahimaoglichkeiten angeboten werden: ,,Mdchten
Sie jetzt lieber malen oder einen Spaziergang machen?“ Dadurch wird der
Rehabilitand aufgefordert, zwischen zwei Dingen zu wahlen und darlber
nachzudenken, was ihm besser gefallt. Das zu kdnnen oder zu erlernen ist ein
wichtiger Teilschritt auf dem Weg zur Verwirklichung von moglichst
vollstandiger Selbstbestimmung.

Komplexitat

Nachfolgend werden drei wichtige Aspekte angesprochen, die die
Rehabilitation im Wohnbereich mit sich bringt und nur teilweise nachhaltig
beeinflussbar sind.
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Bleibende Beeintrachtigungen werden erkannt

Trotz intensiver Bemihungen und erlebbarer Fortschritte des Rehabilitanden
kommt irgendwann der Punkt, wo klar wird, dass z. B. Rollstuhlpflichtigkeit und
amnestische Storungen langfristig oder dauerhaft erhalten bleiben.
Depressionen als Reaktion darauf kdonnen die Folge sein. Es erfordert eine
enorme Anpassungsleistung, sich in solch einer Situation gewissermallen neu
erfinden zu missen. Intensive psychologische und neuropadagogische
Begleitung ist dann notwendig.

Verlauf der Langzeitrehabilitation oftmals eher wellenformig

Erschwerend kommt hinzu, dass der Rehabilitationsverlauf in der
Langzeitrehabilitation oftmals nicht linear, sondern eher wellenférmig verlauft
oder sogar zeitweise Riickschritte aufweist. Hierflr sind oftmals vor allem
medizinische Grinde wie z. B. nicht hinreichend einstellbare Epilepsien oder
unginstige Veranderungen des Hirndrucks zu nennen. Aber auch
Veranderungen der sozialen oder physischen Umwelt spielen hier hinein.

Zwangswohngemeinschaft mit Regeln

Menschen mit erworbenen Hirnschaden kommen aus hoch individualisierten
Lebensbeziigen. Sie gestalteten bis zum Ereignis ihr Leben im Wesentlichen
autonom.

In den Einrichtungen der Eingliederungshilfe ist alles plotzlich anders. Die
Rehabilitanden werden mit einem festen Regelwerk, mit Hausordnung,
Tagespldanen, Therapieplanen usw konfrontiert. Hier gelten viele neue Regeln.
Es gilt, sich diesen Regeln anzupassen, damit das Leben in einer groReren
Gruppe geordnet ablaufen kann. Eine der neuropadagogischen
Herausforderungen ist im Alltag immer wieder, Aushandlungsprozesse zu
ermoglichen und zu einer konstruktiven Losung zu kommen.

Gruppendynamik und Gruppenaktivitat

Die Eigenart der Wohnsituation in einer Wohngruppe ist bedeutungsvoll: Die
Qualitat der Kommunikation bei strukturierten Gruppenangeboten oder in
Alltagssituationen beeinflusst den Erfolg und das Tempo der Rehabilitation.
Dies wird haufig unterschatzt. Es geht um die Schaffung einer
Gruppenatmosphare, in der ein gutes soziales und emotionales Miteinander
moglich ist. Eine Grundhaltung von Akzeptanz, Respekt und Wohlwollen —
sowohl zwischen Professionellen und Rehabilitanden als auch zwischen den
Rehabilitanden — ist von zentraler Bedeutung. Eine gute Beziehung
untereinander und zu den Mitarbeitenden des Wohnbereichs ist wichtig fir die
Neuentwicklung von Selbstvertrauen.
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Wir versuchen, die Gruppensituation der Wohngruppe im Sinne einer
angeleiteten Selbsthilfegruppe zu gestalten. So werden grundlegende soziale
Kompetenzen trainiert, gegenseitige Unterstlitzung erfahrbar sowie
Verbundenheit und Selbstwirksamkeit erlebbar.

Beispiel:

Frau A, 53 Jahre, Hirnblutung, Aphasie, Epilepsie, Hemiparese, rollstuhlpflichtig.
Sie liebt trotz einer starken aphasischen Stérung die Kommunikation, ist
begeisterungsfédhig und ermuntert andere Rehabilitanden. Die Biihne der
Wohngruppe ist ihr zu klein geworden. Sie benédtigt nun Unterstiitzung bei der
Suche nach einer Theatergruppe in Berlin.

Raumliche Anforderungen im Wohnbereich

Neben den konzeptionellen Bedingungen im Wohnbereich spielen die
raumlichen Bedingungen eine wichtige Rolle. Im Rahmen meines Beitrages
habe ich diese auf folgende vier Bereiche reduziert: Rdumliche Trennung,
Barrierefreiheit, Kompensationshilfen, Kooperationspartner.

Raumliche Trennung

Aus Gesprachen mit Rehabilitanden mit erworbenen Hirnschaden wird klar,
dass sie die raumliche Nahe z. B. zu geistig behinderten Menschen ablehnen.
die Grinde sind komplex und individuell verschieden. Unabhangig von den
individuellen Griinden dafir ist es wichtig, diesen Wunsch ernst zu nehmen.
Deshalb soll eine Wohngruppe flir Menschen mit erworbenen
Hirnschadigungen moglichst nicht in unmittelbarer Nahe zu Wohngruppen mit
geistig behinderten Menschen etabliert werden. Schon gar nicht ist es sinnvoll,
Menschen mit geistiger Behinderung und erworbenen Hirnschaden auf ein und
derselben Gruppe zu betreuen. Dies muss eine wohlbegriindete Ausnahme
bleiben.

Barrierefreiheit

Aufgrund haufiger korperlicher Einschrankungen (z. B. Hemiplegie) muss die
bauliche Infrastruktur barrierefrei sein: keine Treppen oder starke Steigungen
im Aullenbereich, viel Raum fir Rollstiihle im Innenbereich, breite Tiren,
unterfahrbare Kiichenmadbel, Haltegriffe usw.

Hilfen zur Kompensation

Es ist eine zentrale Aufgabe, Rehabilitanden mit einer Hemiplegie oder mit
neuropsychologischen Defiziten mit Hilfsmitteln zur Kompensation ihrer
Defizite zu versorgen. Zur Veranschaulichung einige Beispiele und Bilder aus
dem Wohnbereich:
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Bei haufig vorkommender
funktioneller Einhandigkeit ist
der Einsatz eines Ablagebrettes
(Abb. 1) notwendig, damit der
Rehabilitand eine korrekte
Aufrichtung am Tisch hat.

Abbildung 1: Ablagebrett

Ein Klemmbrett (Abb. 2), bei
dem mit einer Hand z. B. eine
Gurke erst befestigt und dann
geschnitten werden kann, ist
ebenfalls  bei funktioneller
Einhandigkeit hilfreich.

Abb. 2: Klemmbrett

Zur Orientierung in komplexen
Ablaufen, z. B. bei der
Kiichenarbeit, ist die
- gleichzeitige  Instruktion in
Wort und Bild oft hilfreich
(Abb. 3).

Schneebesen !
i

Pfannenwender

Abb. 3: Gleichzeitige Instruktion in
Wort und Bild

Auch konnen Rehabilitanden zu wechselseitiger Unterstliitzung motiviert
werden. Ein Beispiel: Zwei Rehabilitanden mit funktionaler Einhandigkeit
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offnen gemeinsam eine Flasche
(Abb. 4). Die Aktivierung der
gegenseitigen Unterstutzung
der Rehabilitanden ist wichtig,
weil dadurch die
Kommunikation angeregt wird
und sich der helfende
Rehabilitand als hilfreich erlebt.
AuBerdem wird dadurch die
soziale Kontaktaufnahme unter-
stutzt.

Abb. 4: Gemeinsames Offnen einer Flasche

Abb. 5: Piktogramme
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Piktogramme (Abb. 5) sind zur leichteren Instruktion und Orientierung fir
Menschen mit aphasischen Storungen hilfreich, teilweise auch das Schreiben
oder das Zeichnen auf einer Tafel oder einem Blatt Papier. AuBerdem kann der
gezielte Einsatz von Gestik oder Pantomime hilfreich sein und Utberdies Spal’
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machen. Die kompensatorischen Kommunikationsformen sind sehr vielfaltig.
Sie werden allenfalls durch fehlende Phantasie begrenzt.

Kooperationspartner

Auch noch nach dem Aufenthalt in der Rehaklinik bleibt der medizinische und
therapeutische Unterstitzungsbedarf erfahrungsgemald sehr groB. Hierfir
bedarf es gut funktionierender Kooperationen. Am besten ist es, wenn sich
Arzte und Therapeuten in unmittelbarer Nihe befinden, da bei notwendiger
Begleitung die Wege nur kurz sind, Personalressourcen zur Begleitung geschont
werden und die Interdisziplinaritdat durch informelle Kontakte zusatzlich
gefordert wird. Wenn das nicht moglich ist, sollte eine tragfahige Kooperation
in der Weise hergestellt werden, dass Arzte, Orthopidiemechaniker usw.
regelmalig Hausbesuche in der Einrichtung durchfiihren. Das vereinfacht die
Ablaufe und fordert die niederschwellige Kommunikation erheblich.

Anforderungen an die Rahmenbedingungen im Arbeits- und
Beschaftigungsbereich

Im Folgenden finden sind Betrachtungen zu den Anforderungen an die
Rahmenbedingungen im Arbeitsbereich aus dem Blickwinkel der
Neuropadagogik im Wohnbereich. Menschen definieren sich wesentlich tber
ihre Tatigkeit, Gber ihren Beruf usw. Die diesbezligliche Identitdit — die
Erinnerung an diese Kompetenzen - bleibt nach einer erworbenen
Hirnschadigung meistens erhalten. Ein wichtiges Ziel der langfristigen
Rehabilitation in unserer Einrichtung ist es, wieder an die Teilhabe im
Arbeitsleben heranzufiihren. Aufgrund neuropsychologischer Einschrankungen
wie Antriebsschwache oder Orientierungsstorungen kann es sinnvoll sein,
zunachst Arbeit und Beschaftigung zu erproben und dabei gleichzeitig eine
individuelle Tagesstruktur zu entwickeln. Dazu bietet sich die Tatigkeit in einer
therapeutischen Werkstatt an. Aufgrund der Schwere der Einschrankungen der
Rehabilitanden gelang uns in der Vergangenheit nur sehr selten die Integration
in den ersten Arbeitsmarkt. Aus diesem Grunde beschranke ich mich auf die
Integration in den geschitzten Arbeitsbereich.

Therapeutische Werkstatt

Den ersten niedrigschwelligen Kontakt zur Arbeitswelt nach einer Schadel-Hirn-
Verletzung ermoglicht in unserer Einrichtung die therapeutische Werkstatt.
Dort kann zwischen Holz- und Textilwerkstatt gewahlt werden. Es handelt sich
nicht um eine ArbeitsmaBnahme im klassischen Sinne, sondern um eine
vorbereitende MaRnahme. Sie findet viermal woéchentlich flr jeweils drei
Stunden statt.



62

Eine Aufnahme in die Trainingswerkstatt ist vor allem dann sinnvoll, wenn sich
Rehabilitanden langsam wieder an das Thema Arbeiten herantrauen und eine
berufliche Rehabilitation in einer WfbM oder auf dem ersten Arbeitsmarkt
winschen. Im Rahmen der Trainingswerkstatt stehen vor allem zwei
Ubergeordnete Ziele im Vordergrund:
1. Forderung der allgemeinen Arbeitsfahigkeit
Hierzu gehort beispielsweise die Forderung von Ausdauer und
Belastungsfahigkeit, von Konzentration, von Merkfahigkeit und Handlungs- und
Arbeitsplanung.
2. Kennenlernen und Ausprobieren von Kompensationsstrategien
Aufgrund der Schwere der Einschrankungen geht es wesentlich um die
Entwicklung von Kompensationsmoglichkeiten und um die positive Erfahrung,
trotz starker Einschrankungen produktiv tatig sein zu kénnen.
Nachfolgend Beispiele aus der Praxis, wie in der Werkstatt Defizite mit
vergleichsweise einfachen Hilfsmitteln kompensiert werden kénnen:
Eine hohenverstellbare Werk-
bank (Abb. 6) kann an die
unterschiedlichen Erforder-
nisse  bei unterschiedlicher
_ KorpergroBe angepasst werden.
Eine bequeme, ergonomisch
korrekte Korperhaltung bei der
Arbeit ist fur die Belastbarkeit,
fir die Qualitat des Ergebnisses
- und unter gesundheitlichem
Aspekt Gberaus wichtig.

Abb. 6: Héhenverstellbare Werkbank

Eine Tischanpassung in Form
einer Einbuchtung in der
Tischplatte (Abb. 7) dient der
leichteren Kontrolle  einer
Spastik oder Ataxie

Abb. 7: Angepasster Arbeitstisch mit
eingebuchteter Tischplatte
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Eine  manuell angetriebene
Bohrmaschine (Abb. 8), durch
ein Seil angetrieben, erzwingt
den Einsatz beider Arme. So
werden Streckung und
Kraftiibung des gelahmten Arms
bewirkt.

Abb. 8: Manuell angetriebene Bohr-
maschine

Bei funktioneller Einhandigkeit
der am Sticken interessierten
Rehabilitanden wird der
Stickrahmen am Tisch (Abb. 9)
befestigt.

Abb. 9: Am Tisch befestigter Stick-
rahmen
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Zur Kompensation von
Gedachtnisstérungen
werden die fir den
nachsten Tag abge-
sprochenen Tatigkeiten
im Werkstattbuch
(Abb.10) festgehalten.

(. N\ Abb. 10: Werkstattbuch

Kleine Bild-Wort-Karten
(Abb. 11) dienen der
Kommunikationsunterstii
tzung bei der Ab-
schlussbesprechung der
Arbeit.

Abb. 11: Kleine Wort-Bild-
Karten

Arbeitsaufnahme auRerhalb der Einrichtung

Bei Vermittlung einer Arbeit aullerhalb der Einrichtung ist es wichtig, den
Rehabilitanden mit seinen Ressourcen und Interessen genau zu kennen.
Beispielsweise konnen ,Inselbegabungen” entdeckt werden, die eine sinnvolle
Integration in eine externe WfbM ermoglichen konnen.

Haufig zeigt sich, dass sich Rehabilitanden mit ihren Fahigkeiten nur selten
richtig einschatzen. Daflr kann fehlende Krankheitseinsicht verantwortlich
sein. In diesen Fallen ist es hilfreich, wenn der Rehabilitand die Moglichkeit
bekommt, seine Fahigkeiten unter moglichst realistischen Bedingungen
auszuprobieren.
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Beispiel:

Herr D, 43 Jahre, Moya Moya Syndrom, Hemiparese, starke Antriebsstérung
Herr D wiinschte, trotz funktioneller Einhdndigkeit in seinen alten Beruf als
Baumaschinenfiihrer zuriickzukehren. Allen fachlichen Beratungen zum Trotz
liefs sich Herr D von diesem Wunsch nicht abbringen. Ihm wurde bei seinem
friiheren Arbeitgeber erméglicht, zur Probe Bagger zu fahren, um selbst in
dieser Situation seine Schwierigkeiten erleben kénnen. Erst nach dieser eigenen
Erfahrung und nachdem der alte Arbeitgeber eine eindeutige Riickmeldung
aufgrund seiner vor Ort gemachten Beobachtungen gab, konnte Herr D bewegt
werden, eine neue Arbeitsperspektive zu suchen.

Das Prinzip des ,begleitenden Scheiterns“ hat sich hier bewahrt.
Lernerfahrungen vermitteln sich am besten liber eigene Erfahrungen.

Nach vier verschiedenen Praktika bzw. Hospitationen in verschiedenen
Werkstdtten fiir behinderte Menschen konnte eine Tétigkeit gefunden werden,
der Herr D regelmdfig, jedoch ohne ausgeprigte Motivation nachging. In den
nahen Werkstdtten flir Menschen mit erworbenen Hirnschddigungen konnte
Herr D hingegen fiir sich keine Tdtigkeit finden, die ihn inhaltlich ansprach.
Letztlich konnte er eine Tdtigkeit in einer Werkstatt flir Menschen mit seelischer
Behinderung finden und akzeptieren. Nach Auszug in eine eigene Wohnung war
Herr D wenig spdter nicht mehr zur Arbeit zu motivieren, obwohl im Rahmen
des Betreuten Einzelwohnens sozialpddagogische Begleitung sichergestellt
wurde. Verwahrlosungstendenzen traten auf.

Dieses Beispiel zeigt, dass es bei Menschen mit neuropsychologischen Defiziten
zu erheblichen Ablehnungen kommen kann, wenn es zur Veranderung in
Richtung eines weniger betreuten Settings kommt oder nur leichte
Uberforderungen auftreten. Dreh- und Angelpunkt fiir das Gelingen der
externen Arbeitsaufnahme ist die eigene, verinnerlichte Motivation des
Rehabilitanden. Wenn diese nicht nachhaltig aufgebaut werden kann, bleibt
auch die dauerhafte Integration in eine Werkstatt fiir behinderte Menschen
schwierig.

Spezielle Anforderungen an Werkstiatten fiir Menschen mit
erworbenen Hirnschadigungen

Mittlerweile haben zwei Werkstatttrager in Berlin spezielle Angebote fir
Menschen mit erworbenen Hirnschaden etabliert. Die Werkstatttrager konnten
flr ihr Angebot mit den Leistungstragern die Leistungen und Entgeltsatze extra
aushandeln. Beispielsweise koénnen dadurch Arbeitszeitverkiirzungen bei
mangelnder Belastbarkeit einfacher erfolgen, Therapien auch wahrend der
Arbeitszeit wahrgenommen werden oder bei erhéhtem Pausenbedarf
Riickzugsmoglichkeiten angeboten werden.
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Die Erfahrung zeigt, dass diese Werkstattplatze trotz der ausdriicklichen
Spezialisierung auf Menschen mit erworbenen Hirnschaden fir viele
Rehabilitanden nicht passen, weil die dort angebotenen Tatigkeiten nicht zum
Rehabilitanden passen oder ihm nicht interessant erscheinen. Es gilt im Grunde
genommen, immer sehr individuelle Lésungen zu finden.

Oft ist die berufliche Integration in Werkstatten flr psychisch kranke Menschen
leichter moglich, da wohl eine im Leben erworbene psychische Erkrankung und
ein erworbener Hirnschaden eher als miteinander verwandt erlebt werden als
eine geistige Behinderung.

Die meisten Rehabilitanden erhalten bei Aufnahme noch Krankengeld (maximal
72 Wochen, 1,5 Jahre nach Eintritt der Behinderung). In dieser Zeit ist es
normalerweise nicht moglich, schon eine Beschaftigung in einer WfbM
aufzunehmen. Die Zahlung des Krankengeldes der Krankenkasse verhindert die
Arbeitsaufnahme in einer WfbM und verzégert den Beginn der beruflichen
Rehabilitation. Haufig wird gegen Ende der Zahlung von Krankengeld eine
Erwerbsminderungsrente (EU-Rente) beantragt, wenn nach Ablauf der
Krankengeldzahlung keine direkte Rickkehr auf den ersten Arbeitsmarkt
moglich ist. Wahrend der Antrag auf EU-Rente lauft, kann eine MaRnahme der
WfbM nicht finanziert werden. Der Rententrager prift nach dem Grundsatz
,medizinische oder auch berufliche Rehabilitation vor Rente”. In der Regel fallt
diese Prifung negativ aus, so dass die Berentung eintritt.

Bei Interesse des Rehabilitanden an Arbeit und Tagesstruktur wird zunachst ein
Praktikum in einer WfbM angestrebt, welches in der Regel zwei Wochen
dauert. Auf Antrag Gbernimmt in der Regel der zustandige Leistungstrager —
meistens das Sozialamt — die entstehenden Fahrtkosten. Das Praktikum soll
dazu dienen, Werkstattfahigkeit festzustellen (formaler Grund), und gleichzeitig
klaren, ob sich der Rehabilitand die Arbeit dort vorstellen kann. Mit dem
Bericht der Werkstatt wird ein ,, Antrag auf Teilhabe am Arbeitsleben” gestellt.
Der Antrag ist entweder an den Rententrager oder an das Arbeitsamt zu
stellen. An das Arbeitsamt geht der Antrag, wenn wegen fehlender Einzahlung
oder weil Uberhaupt noch keine Ausbildung erfolgt ist, gar kein
Rentenanspruch besteht (z. B. bei sehr jungen Rehabilitanden).

Zusammenfassung

Es ist wichtig, die fachlichen Bedingungen im Wohn- und Arbeitsbereich sorg-
faltig zu gestalten und den Bedirfnissen der Rehabilitanden anzupassen, weil
an diesen zentralen Lebens- und Erfahrungsorten nicht nur viel Zeit verbracht
wird, sondern weil hier der Ort ist, um Leben wieder leben zu lernen.

Die Rehabilitation von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen im post-
akuten Bereich zielt auf die Eingliederung, muss also teilhabeférdernd erfolgen.



67

Diese Anforderung stellt Einrichtungen im Wohnbereich vor organisatorische
und konzeptionelle Herausforderungen, die nicht immer konfliktfrei erfillt
werden kénnen. Dieses gilt vor allen Dingen im Zusammenhang mit dem Recht
auf Selbstbestimmung der Rehabilitanden. Fehlender Antrieb, Zielarmut und
haufig vermindertes Bewusstsein hinsichtlich des AusmaBes der
Beeintrachtigungen (Awareness) erfordern die lenkende Unterstlitzung von
aullen.

Interdisziplindre  Zusammenarbeit ist notwendig. Sie erfordert vom
Neuropadagogen die Integration von Wissen und Kompetenzen aus den
anderen Fachdisziplinen in sein eigenes professionelles Handeln, damit
umfassende Rehabilitation stattfinden kann. Alle neuropadagogischen
Bemihungen sollten der Steigerung der Teilhabe mit Lebensqualitdt und
Lebensfreude dienen.

Es gilt die Rehabilitation im Wohnbereich an den Zielen und Interessen des
Rehabilitanden ausgerichtet zu gestalten und ihn bei der Gestaltung so weit
wie moglich aktiv zu beteiligen. Die Komplexitat des Wohnens in einer
Wohngruppe verlangt auch, dass bestimmte Regeln des gemeinsamen
Wohnens formuliert und eingehalten werden. Immer wieder sind neue
Aushandlungsprozesse erforderlich, damit die Rehabilitation klientenzentriert
erfolgt.

Die Gruppendynamik und die angeleitete Kommunikation in der Wohngruppe
haben einen hohen Stellenwert, weil sie die Grundlage fir den Wiederaufbau
von Sozialkompetenzen und Selbstvertrauen darstellen.

Die baulichen Anforderungen an den Wohn- und Arbeitsbereich bestehen vor
allem in barrierefreien Raumlichkeiten und in der bedarfsgerechten
Bereitstellung von Kompensationshilfsmitteln. Viele andere Anforderungen
unterscheiden sich meines Erachtens nicht wesentlich von den Anforderungen
anderer spezifischer Gruppen der Behindertenhilfe.

Im Arbeits- und Beschaftigungsbereich ist es wichtig, niedrigschwellige
Angebote zu etablieren, damit schrittweise wieder erste Erfahrungen mit der
Arbeitswelt gemacht werden konnen. Hierbei wird von den meisten
Rehabilitanden die raumliche Trennung von geistig behinderten Menschen
gewlinscht. Oft werden von Rehabilitanden spezielle Angebote der
Werkstatten fir Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen abgelehnt. Hier
zeigt sich, dass eine weitere Differenzierung im Angebotsspektrum
wiinschenswert ware.

Die Arbeit mit Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen ist und bleibt
spannend, vor allem weil deren rehabilitative Entwicklungen oft dynamisch und
voller unerwarteter Uberraschungen sind.
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Angebote fiir Menschen mit erworbenen Hirnschaden in der
Eingliederungshilfe (SGB XIlI) und in der Pflegeversicherung
(SGB XI) — Moglichkeiten und Grenzen

Matthias Schmidt-Ohlemann

Der folgende Beitrag befasst sich mit den Moglichkeiten und Grenzen der
Angebote fiir erwachsene Menschen mit erworbenen Hirnschaden im Rahmen
der Eingliederungshilfe nach SGB XIl und der Pflegeversicherung nach SGB XI.

Personenkreis

Zunachst sind die erworbenen Hirnschaden nach Ursachen,
Erscheinungsbildern und Folgen zu differenzieren.

Verschiedene Erkrankungen und Ereignisse konnen zu erworbenen
Hirnschaden fuhren. Dazu gehoren insbesondere zerebrale GefaRRerkrankungen
(Schlaganfall, Hirnblutung), Schadel-Hirn-Traumata, zerebrale Hypoxien
(Schadigungen des Hirngewebes durch akuten Sauerstoffmangel, z.B. bei Herz-
Kreislauf-Stillstand nach Herzinfarkt oder Ertrinken), metabolisch-toxische
Schadigungen des Gehirns (z. B. Vergiftungen als Unfall oder nach
Suizidversuch), entziindliche Erkrankungen des Gehirns und Hirntumoren.
Unter den Begriff erworbene Hirnschadigungen fassen wir im Sinne einer
finalen Betrachtungsweise auch, anders als in der Literatur oft Ublich, die
Folgen einiger chronisch-progredient verlaufender Erkrankungen (z. B. Morbus
Parkinson, Multiple Sklerose), sofern sie sich am ZNS manifestieren und
deshalb gleichartige oder ahnliche Folgen am Zentralen Nervensystem wie die
anderen genannten Schadigungen aufweisen.

Schadigende Ereignisse kdnnen das Gehirn in jedem Lebensalter treffen, d. h.
Kinder, Jugendliche, Erwachsene im erwerbsfahigen Alter und Erwachsene im
Lebensabschnitt nach der Erwerbsfahigkeit. In diesem Beitrag begrenzen wir
uns auf erwachsene Menschen im erwerbsfahigen Alter mit in Folge eines
Ereignisses oder wiederholter Ereignisse oder einer chronischen Krankheit
erworbenen Schaden des ZNS, da Angebote fiir Kinder und Jugendliche einige
Besonderheiten aufweisen missen, die eine getrennte Betrachtung verlangen.
Dies gilt sinngemall auch fir geriatrische Patienten im Lebensalter iber 70
Jahren mit Multimorbiditat. Bei Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen
verbleiben in der Mehrzahl nach der akuten Schadigung mehrfache
Behinderungen. In der Sprache der ICF liegen bei ihnen Beeintrachtigungen auf
der Ebene der Funktionen des Gehirns, der Aktivitditen der Person und der
sozialen Teilhabe vor.
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Im Mittelpunkt der nachfolgenden Darstellungen stehen die Menschen, deren
Akutbehandlung abgeschlossen und deren medizinischen Rehabilitation soweit
fortgeschritten ist, dass nun die Aufgaben ihrer Eingliederung in Gesellschaft
und Arbeitsleben zu I6sen und die Voraussetzungen fir eine moglichst
umfassende Teilhabe zu schaffen sind. Sie bendtigen nach Abschluss der
akutmedizinischen Behandlung und der medizinischen Rehabilitation
weitergehende, oft umfassende storungsbildspezifische Behandlung,
Unterstitzung, Forderung und Assistenz. Weitere Leistungen der
medizinischen, beruflichen und sozialen Rehabilitation Uber einen langeren
Zeitraum werden erforderlich, um wieder ein Hochstmall an Unabhangigkeit,
umfassender korperlicher, geistiger, sozialer und beruflicher Fahigkeiten und
damit die volle Teilhabe an allen Aspekten des Lebens zu erreichen und zu
aufrecht zu erhalten (vgl. Art. 26 UN-BRK). Sie bendétigen in der Regel vor allem
Unterstitzung, um ihre Fahigkeiten und Kompetenzen weiter zu entwickeln,
sowie Inklusion und Teilhabe am gesellschaftlichen Leben tatsachlich zu
erreichen.

Schadigungen des Hirngewebes flihren zu Vvielgestaltigen Folgen, die
verschiedene Funktionsbereiche des Gehirns betreffen. Dazu gehoren z. B.
Storungen der Sprache, der sprachlichen Kommunikation (z. B. Aphasie,
Dysarthrie,  Sprechapraxie,  Apraxie), motorische und sensorische
Funktionsstorungen (z. B. Hemiparese, Tetraparese, Ataxie, Schluckstorungen,
chronische Schmerzen), kognitive Funktionsstorungen (z. B. Storungen der
Denkablaufe und exekutiven Funktion), mnestische Funktionsstérungen
(Gedachtnis- und Orientierungsstorungen), emotionale und motivationale
Funktionsbeeintrachtigungen (z. B. Antriebstorung, verminderte Belastbarkeit,
erhohte Reizbarkeit, Depressivitat), Organisch bedingte Personlichkeits- und
Verhaltensanderungen, fehlende Krankheitseinsicht (Anosognosie) (s. a. Beitrag
von M. Seidel).

Neben den eben aufgefliihrten Funktionsstorungen sind insbesondere die
neuropsychologischen Syndrome hervorzuheben. Dazu gehoéren insbesondere
zerebrale Sehstorungen, Storungen raumlicher Leistungen, Storungen von
Aufmerksamkeit und Bewusstsein, Neglect-Phdanomene, Lern- und
Gedachtnisstérungen, Frontalhirnsyndrome mit Folgen vor allem im Verhalten,
Agnosie, sog. Leitungsstorungen, Diskonnektionssyndrome, Orientierungs-
storungen, dysexekutive Storungen (Storung der Planungen und Losung
komplexer Probleme) u. a. Diese Syndrome sind oft schwer zu erkennen und
konnen in besonderem MaRe die Teilhabe beeintrachtigen. lhre Behandlung,
Forderung und Assistenz erfordert besondere neuropsychologische
Kompetenz.

In diesem Zusammenhang sei auf die komplexen Wechselwirkungen der
Beeintrachtigungen auf den verschiedenen Ebenen (Korperfunktionen und
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Korperstrukturen, Aktivitaten, Teilhabe) auf dem Hintergrund von
Kontextfaktoren (umweltbezogene Kontextfaktoren und personbezogene
Kontextfaktoren) im Sinne der ICF verwiesen.

Bedarfe von Menschen mit erworbenen Hirnschaden

Was benétigen Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen an Angeboten im
Hinblick auf

e Krankheit: Angebote der Therapie (einschlieRlich Hilfsmittelversorgung)
e Pflegebedirftigkeit: Angebote der Pflege

e Beeintrachtigungen der Funktionsfahigkeit: Angebote der medizinischen,
schulischen, beruflichen und sozialen Rehabilitation

e Teilhabe und Inklusion: Leistungen zur Teilhabe an der Gesellschaft
(Eingliederungshilfe)

e Arbeits-/Beschaftigungsfahigkeit: Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben

e die Existenzsicherung bei Erwerbsunfahigkeit: Geldleistungen (z. B. Rente)?

Bezogen auf die zugrundeliegenden Schadigungen kommen in der akuten und
postakuten Phase zunachst MaRnahmen der medizinischen Behandlung in
Frage. Dabei sind ausdriicklich abgestimmte multiprofessionelle bzw.
interdisziplindre Zugange mit spezifischer Neurokompetenz' erforderlich.

Nach einem gewissen Zeitraum ist ein Zustand erreicht, der solche
therapeutischen MalBnahmen in den Hintergrund treten lasst, auch wenn sie
weiterhin begleitend in erheblichem Umfang erforderlich bleiben kdnnen.
Haufig bleiben Behinderungen im Sinne des Artikels 1 BRK*> bzw. des § 2 SGB IX*
bestehen. Ausdruck dieser Behinderungen st in vielen Fallen
Pflegebedirftigkeit (vgl. § 14 SGB Xl). Deshalb treten jetzt Angebote fir die
Teilhabe am Arbeitsleben und der Gesellschaft bzw. Gemeinschaft sowie die
Bewailtigung von Pflegebedurftigkeit in den Vordergrund.

! Unter »Neurokompetenz” wird der bewusste Einsatz von neurowissenschaftlichen Kenntnissen und
klinischen Erfahrungen aller an der Neuro-Rehabilitation beteiligten Disziplinen in allen Phasen der
neurologischen Rehabilitation verstanden. Der Begriff drickt aus, dass es sich um
storungsbildspezifische Kenntnisse und Erfahrungen bezlglich erworbener Hirnschaden handeln
sollte, insbesondere im Hinblick auf die neuropsychologische Problemstellungen und ihre Relevanz
flr das alltagliche Handeln und die rehabilitative Praxis. (DVfR: Positionen a.a.0.)

2 Zu den Menschen mit Behinderungen zéhlen Menschen, die langfristige kérperliche, seelische,
geistige oder Sinnesbeeintrichtigungen haben, welche sie in Wechselwirkung mit verschiedenen
Barrieren an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern
kénnen” (Art 1 BRK)

® Menschen sind behindert, wenn ihre kérperliche Funktion, geistige Fdhigkeit oder seelische
Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit Idnger als sechs Monate von dem fiir das Lebensalter
typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintrdchtigt ist.
Sie sind von Behinderung bedroht, wenn die Beeintriichtigung zu erwarten ist.“ § 2 Abs. 1 SGB IX
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Es ist fir die Teilhabe und Inklusion Menschen mit erworbenen
Hirnschadigungen und auch fir ihre Lebensqualitat von groRer Bedeutung, dass
sie selbst und ihre Angehorigen und Bezugspersonen nicht ausschlieBlich auf
Therapien bauen mit dem Ziel, die Beeintrachtigungen ganzlich zu beseitigen,
wenn dies nicht moglich ist. Vielmehr sollten voraussichtliche
Beeintrachtigungen, verbliebene Fahigkeiten und vorhandene Ressourcen zur
Basis einer Anderung des bisherigen Lebensentwurfes werden und so die
Tatsache einer bleibenden Behinderung in den Lebensentwurf integriert
werden.. Das ist eine komplexe Herausforderung und verlangt kompetente
Unterstitzung und psychologische Fihrung. Dies soll weitergehende
Behandlung nicht ausschliel3en, verlagert aber den Schwerpunkt der Bedarfe
und der Angebote. Schon bei der Entwicklung modifizierter Lebensstrategien
sind viele Menschen auf professionelle, oft neurokompetente Hilfe und
Unterstlitzung angewiesen. Die Kenntnis und die Nutzung fachgerechter
Angebote, zu denen auch die Pflege und die Eingliederungshilfe gehoren, sind
flir diese neue Lebensgestaltung von grolRer Bedeutung.

Die DVfR hat dazu eine Stellungnahme wund ein Positions- und
Diskussionspapier erarbeitet’, das eine Neuorientierung der Phase E der
neurologischen Rehabilitation im Sinne einer Bricke zur Inklusion vorschlagt.
Damit wird zum Ausdruck gebracht, dass es eine eigenstandige
Rehabilitationsaufgabe ist, die Voraussetzungen fir eine moglichst umfassende
Teilhabe zu schaffen. In diesem Konzept werden Leistungen verschiedener
Sozialleistungstrager in ihrer besonderen Bedeutung fiir Menschen mit
erworbenen Hirnschadigungen herausgearbeitet. Dazu gehoren auch
Leistungen bei Pflegebediirftigkeit und Leistungen der Eingliederungshilfe.

Grundlegendes zur Pflegebedirftigkeit

Der Begriff der Pflegebedurftigkeit ist im §14 SGB XI| geregelt. Dort heift es:
(1) Pflegebediirftig im Sinne dieses Buches sind Personen, die wegen einer
kérperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit oder Behinderung fiir die
gewoéhnlichen und regelmdflig wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf des
tdglichen Lebens auf Dauer, voraussichtlich fiir mindestens sechs Monate, in
erheblichem oder héherem Mafle (§15) der Hilfe bediirfen.
(2) Krankheiten oder Behinderungen im Sinne des Absatzes 1 sind:

1. Verluste, Ldhmungen oder andere Funktionsstérungen am Stiitz- und

Bewegungsapparat,
2. Funktionsstorungen der inneren Organe oder der Sinnesorgane,

* Die Papiere erscheinen in Kiirze auf www.dvfr.de.
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3. Stérungen des Zentralnervensystems wie Antriebs-, Geddchtnis- oder
Orientierungsstérungen sowie endogene Psychosen, Neurosen oder
geistige Behinderungen.

Damit sind erworbene Hirnschadigungen ausdriicklich als Ursachen fir
Pflegebedirftigkeit  benannt. Die  Pflege muss sich auf die
storungsbildspezifischen Probleme, hier vor allem die neuropsychologischen
Beeintrachtigungen einstellen. Der § 28 SGB Xl zahlt folgende Leistungen auf:

Pflegesachleistung (§ 36)

Pflegegeld fiir selbst beschaffte Pflegehilfen (§ 37)

Kombination von Geldleistung und Sachleistung (§ 38)

Hausliche Pflege bei Verhinderung der Pflegeperson (§ 39)
Pflegehilfsmittel und technische Hilfen (§ 40)

Tagespflege und Nachtpflege (§ 41)

Kurzzeitpflege (§ 42)

Vollstationare Pflege (§ 43)

Pflege in vollstationaren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen
(§ 43a)

10.Leistungen zur sozialen Sicherung der Pflegepersonen (§ 44)
11.Zusatzliche Leistungen bei Pflegezeit (§ 44a)

12.Pflegekurse fiir Angehorige und ehrenamtliche Pflegepersonen (§ 45)

W N WNPR

13.Zusatzliche Betreuungsleistungen (§ 45b)

14.Leistungen des personlichen Budgets nach § 17 Abs. 2 bis 4 des Neunten
Buches des SGB.
Die Details dieser verschiedenen Leistungen sind unter den jeweiligen
Paragraphen des SGB XI nachzulesen.
Nach § 2 Abs. 1 SGB Xl| sollen die Leistungen der Pflegeversicherung ,den
Pflegebediirftigen helfen, trotz ihres Hilfebedarfs ein méglichst selbstdndiges
und selbstbestimmtes Leben zu fiihren, das der Wiirde des Menschen
entspricht. Die Hilfen sind darauf auszurichten, die kérperlichen, geistigen und
seelischen Krdifte der Pflegebediirftigen wiederzugewinnen oder zu erhalten.”
Insofern sollte sich Pflege nicht auf die Durchfiihrung von Ersatzhandlungen bei
den Aktivitaten des taglichen Lebens oder der Behandlungspflege beschranken.
Pflegeleistungen bei Menschen mit erworbenen Hirnschaden koénnen in
speziellen Einrichtungen der Pflege erbracht werden:

® in Einrichtungen der Phase F
¢ in Fachpflegeheimen bzw. spezialisierten Pflegeheimen
¢ inspeziellen Pflegeeinrichtungen und Pflegewohngruppen

Solche Pflegeangebote sind dann problematisch, wenn dort die Pflege
eindeutig im Vordergrund steht, nicht hingegen die Férderung von Teilhabe
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oder Inklusion. Dass dies der Fall ist, ist zum Teil dadurch begriindet, dass
wegen des besonderen Bedarfes die Behandlungspflege ganz im Vordergrund
steht und die knappen Ressourcen aufbraucht.

Ein weiteres Problem im alltagspraktischen Handeln der Pflegeeinrichtung
besteht darin, dass die in der Sache notwendigen spezialisierten
therapeutischen Malinahmen nur schwer sicherzustellen sind. Die Finanzierung
eines bedarfsgerechten umfassenden therapeutischen Angebots ist nicht
immer gesichert. In vielen Fallen wird die Pflege fir die betroffenen Personen
mehr oder minder als Endstation eines als nicht mehr rehabilitationsfahigen
Pflegebetreuungsprozesses angesehen, selbst wenn in Wirklichkeit noch immer
ein Rehabilitationspotential bzw. eine Moglichkeit zur Teilhabe besteht.

Es ist selbstverstandlich, dass Leistungen der Pflegeversicherung nur ausgelost
werden konnen, wenn die Pflegebediirftigkeit anerkannt ist. Gerade bei
neuropsychologisch gepragten Stérungsbildern wird allerdings oft eine niedrige
oder gar keine Pflegestufe anerkannt, was dazu fihrt, dass der in der Sache
notwendige Pflegeaufwand nicht finanziert wird. (Vgl. dazu die Diskussion um
den Pflegebedirftigkeitsbegriff.)

Wenn Menschen mit erworbenen Hirnschaden in herkdmmlichen
Einrichtungen der Pflege untergebracht werden, entstehen haufig Probleme
durch die allgemeine Struktur der Bewohnerschaft einer solchen Einrichtung
(altersbedingte Einschrankung, altersbedingte Demenz etc.). Haufig fehlt es
aber auch bei den Mitarbeitenden solcher Einrichtung an der Kenntnis
spezifischer Problemlagen und rehabilitativer Handlungsprinzipien sowie an
den Ressourcen, um die Teilhabe zu ermoglichen. Die erforderlichen
medizinischen bzw. therapeutischen Angebote werden in der Regel sowohl in
qualitativer als quantitativer Hinsicht unzureichend vorgehalten. Es kommt
folglich sowohl zu sekundaren Krankheitsfolgen und Komplikationen als auch zu
milieubedingten Schaden und zu sozialer Isolation, die sich auf der Ebene der
Motivation als Beeintrachtigung des Rehabilitationsprozesses auswirkt. Haufig
fehlt in Pflegeeinrichtungen eine fordernde, anregende Tagesstruktur. Auch die
Nutzung von Hilfsmitteln, selbst wenn sie vorhanden sind, wird nur
unzureichend geférdert oder angeleitet, auch weil dies knappe Ressourcen
bindet. Deshalb stehen Forderungen nach speziellen ambulanten
Pflegediensten einschlielllich Intensivpflege und die Bereitstellung
entsprechender Wohnformen mehr denn je auf der Tagesordnung.

Der Vollstandigkeit halber sei noch auf die Hilfe zur Pflege nach dem SGB XlI
hingewiesen (vgl. §§ 61-66 SGB XII).
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Phase F

Im Rahmen der traditionellen rehabilitationswissenschaftlichen
Phaseneinteilung gibt es die Phase F, in der Menschen behandelt werden, bei
denen in den letzten Monaten der vorausgegangenen Reha-Phasen B und C
kein weiterer funktioneller Zugewinn erreicht werden konnte, bei denen jedoch
aufgrund von Ursache, Krankengeschichte und Verlauf der Schadigung eine
positive Prognose zur langfristigen Erreichung der Behandlungs- und
Rehabilitationsfahigkeiten in den Phasen B, C und D besteht. Das
Ubergeordnete Ziel der Phase F ist es, die Behandlungs- und Rehabilitations-
fahigkeit fir die Phasen B, C oder D zu erreichen und die moglichst
weitgehende Selbststandigkeit wieder herzustellen sowie die soziale
Interaktion (z. B. in hduslicher Umgebung) zu verbessern und zu erhalten. *

Die Bundesarbeitsgemeinschaft fir Rehabilitation (BAR) hat fiir die Phase F-
Einrichtungen  folgende  Aufgaben  zusammengestellt:  Grundpflege,
medizinische Behandlungspflege, soziale Betreuung, Beratung der Angehorigen
sowie ggf. Anleitung der Angehdrigen zur Eingliederung des Patienten in die
hausliche Umgebung, Unterkunft und Verpflegung, Sicherstellung der
arztlichen Leistungen sowie Sicherstellung der weiteren arztliche verordneten
Leistungen (z. B. Heil- und Hilfsmittel). Allerdings bestehen im Hinblick auf die
Praxisbedingungen bei der Realisierung der Phase F folgende Probleme:

e Pflege ist vorrangig und die Forderung von Teilhabe und Eingliederung
(Inklusion) wird nicht als zentrale Aufgabe gesehen.

e Die Behandlung mit dem Ziel nochmaliger medizinischer Reha-MalBnahmen
der Phasen C oder D und damit einer wesentlichen Verbesserung steht im
Vordergrund, obwohl dies eine sehr ferne oder in manchen Fallen eine
unerreichbare Perspektive darstellt.

e Die Einrichtungen sind nicht durchgangig auf die Realisierung der Teilhabe
eingerichtet.

e Spezifische Malnahmen sind oft nicht verfligbar. Besonderer Mangel
bestent im Hinblick auf Unterstitzung im Hinblick auf Unterstitzte
Kommunikation, spezielle Hilfsmittel und ihre Nutzung, neuro-
psychologische sowie neuro-orthopadische Betreuung.

Die Phase F ist leistungsrechtlich typischerweise auf die Pflegeleistungen der

Pflegeversicherung, Unfallversicherung und Sozialhilfe ausgerichtet. Dartber

hinausgehende arztliche und &arztlich verordnete Leistungen (z.B. Heil- und

Hilfsmittel) werden vom jeweils zustandigen Leistungstrager (insbesondere

Gesetzliche Krankenkassen oder Unfallversicherungstrager) finanziert.

> Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation
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Zustandigkeit und Umfang der Leistungspflicht des Sozialleistungstragers
richten sich im Einzelfall nach dem fiir ihn geltenden Vorschriften.

Menschen in Phase F-Einrichtungen sind aber Menschen mit Behinderungen,
fir die in vollem Umfang Anspriiche aus dem SGB IX bzw. aus dem SGB XlI
bestehen. Meist sind jedoch in den Phase F-Einrichtungen und erst recht in
herkdmmlichen Pflegeinrichtungen Leistungen der Eingliederungshilfe nicht
oder allenfalls als Zusatzleistung vorgesehen. Statt also die umfassenden
Leistungen der Eingliederungshilfe zu erhalten, werden diese Menschen auf
eine ,Teilkaskoversorgung” zur Pflege verwiesen, die ggf. erganzt wird um
Leistungen zur Pflege nach dem SGB Xl sowie Leistungen der
Krankenbehandlung. Unter dem Aspekt, dass diese Menschen als Personen mit
Behinderung im Sinne der UN-Behindertenrechtskonvention anzusehen sind,
haben auch sie ein Recht auf Inklusion und Teilhabe. Deshalb bedarf die
Rahmenempfehlung der BAR im Lichte der Behindertenrechtskonvention sowie
des SGB IX einer Revision.

Sind die Phase F-Einrichtungen immerhin spezialisierte Einrichtungen, muss
man jedoch im Hinblick auf die allgemeinen Pflegeeinrichtungen feststellen,
dass Menschen mit schweren Schadigungen des zentralen Nervensystems dort
haufig fehlplatziert sind. Deshalb sollten stets zumindest die Moglichkeit von
erganzenden Leistungen der Eingliederungshilfe gepriift werden bzw. die
Inanspruchnahme eines andern geeigneten Wohnangebotes im Rahmen der
Eingliederungshilfe.

Menschen mit erworbenen Hirnschaden und SGB IX

Menschen mit erworbenen Hirnschaden haben eine Behinderung infolge
hirnschadigender  Erkrankungen  oder  Ereignisse, so dass ihre
Leistungsanspriche im Lichte des SGB IX und der BRK Art 26 betrachtet
werden miussen. Im SGB IX gelten Menschen als behindert, ,wenn ihre
kérperliche Funktion, geistige Fdhigkeit oder seelische Gesundheit mit hoher
Wahrscheinlichkeit ldnger als sechs Monate von dem fiir das Lebensalter
typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft beeintrichtigt ist.”* Menschen mit erworbenen Hirnschaden sind
haufig in diesem Sinne behindert. Damit haben sie einen Anspruch auf alle
Leistungen zur Rehabilitation und Teilhabe fir behinderte Menschen.
Leistungen zur Teilhabe werden erbracht als

1. Leistungen zur medizinischen Rehabilitation

® Zu den Menschen mit Behinderungen zdhlen Menschen, die langfristige kdrperliche, seelische,
geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben, welche sie in Wechselwirkung mit verschiedenen
Barrieren an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern
kénnen (Art 1 BRK)
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2. Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben

3. Unterhaltssichernde und andere erganzende Leistungen

4. Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft.

Stets ist bei Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen zu priifen, ob nicht
Leistungen nach dem SGB IX in Betracht kommen. Zudem sind die allgemeinen
Vorschriften zu Verfahren, Beratung usw. zu beachten. Ein Verweis allein auf
die Einzelgesetze wie das SGB V, das SGB X| oder gegebenenfalls das SGB XII
wird den Bedarfslagen meist nicht gerecht. Insbesondere ist es nicht
sachgerecht, bei diesen Menschen die Pflege und die Leistungen des SGB Xl
und gegebenenfalls noch nach § 37 SGB V (hausliche Krankenpflege) in den
Vordergrund zu stellen.

Menschen mit erworbenen Hirnschaden und SGB Xli

Nach dem Sozialgesetzbuch XII, namentlich nach § 53 Abs. 1 SGB XIl, sind
Menschen wesentlich behindert, wenn bei ihnen folgende Bedingungen
gegeben sind: ,,Personen, die durch eine Behinderung im Sinne § 2 Abs. 1 Satz 1
SGB IX wesentlich in ihrer Fdhigkeit, an der Gesellschaft teilzuhaben,
eingeschrdnkt oder von einer solchen wesentlichen Behinderung bedroht sind,
erhalten Leistungen der Eingliederungshilfe, wenn und solange nach der
Besonderheit des Einzelfalles, insbesondere nach Art oder Schwere der
Behinderung, Aussicht besteht, dass die Aufgabe der Eingliederungshilfe erfiillt
werden kann.”

§ 53 Absatz 3 SGB XIl formuliert, ,besondere Aufgabe der Eingliederungshilfe ist
es, eine drohende Behinderung zu verhiiten oder eine Behinderung oder deren
Folgen zu beseitigen oder zu mildern und die behinderten Menschen in die
Gesellschaft einzugliedern. Hierzu gehért insbesondere, den behinderten
Menschen die Teilnahme am Leben in der Gemeinschaft zu erméglichen oder zu
erleichtern, ihnen die Ausiibung eines angemessenen Berufs oder einer
sonstigen angemessenen Tdtigkeit zu ermdglichen oder sie soweit wie méglich
unabhdngig von Pflege zu machen.”

Die Eingliederungshilfeverordnung bestimmt zum Personenkreis, der
Eingliederungshilfe erhalten kann, folgendes:

$ 1 Korperlich wesentlich behinderte Menschen:

Kérperlich wesentlich behinderte Menschen sind Personen, die durch
kérperliche Gebrechen wesentlich in ihrer Teilhabefdihigkeit eingeschrdnkt im
Sinne des § 53 Abs. 1, Satz 1 SGB Xl sind:

1. Personen, deren Bewegungsféhigkeit durch eine Beeintréichtigung des
Stiitz- oder Bewegungssystems in erheblichem Umfange eingeschrénkt

ist, (...)
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6. Personen, die nicht sprechen kénnen, Seelentaube und Hérstumme,
Personen mit erheblichen Stimmstérungen sowie Personen, die stark
stammeln, stark stottern oder deren Sprache stark unartikuliert ist.

$ 2 Geistig wesentlich behinderte Menschen

Geistig wesentlich behinderte Menschen im Sinne des § 53 Abs. 1 Satz 1 des SGB
Xl sind Personen, die infolge einer Schwdche ihrer geistigen Krdfte in
erheblichem Umfange in ihrer Fdhigkeit zur Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft eingeschrinkt sind.

§ 3 Seelisch wesentlich behinderte Menschen

(...)

2. Seelische Stérungen als Folge von Krankheiten oder Verletzungen des
Gehirns, von Anfallsleiden oder von anderen Krankheiten oder
kérperlichen Beeintrdchtigungen. (...)

Mindestens eines dieser Kriterien trifft in der Regel fir Menschen mit
erworbenen Hirnschaden zu. Insofern kann grundsatzlich ein Anspruch auf
Eingliederungshilfe  bestehen. Allerdings ist die Zuordnung dieser
Personengruppe zur Gruppe der wesentlich behinderten Menschen haufig
nicht oder nicht korrekt vorgenommen worden. Deshalb wurde diese
Personengruppe eigens in der Orientierungshilfe der BAG der Uberortlichen
Sozialhilfetrager (BAGUS) naher beschrieben:

,Der Begriff der erworbenen Hirnschédigungen ist ein ungenauer
Sammelbegriff, der zum Ausdruck bringt, dass ein mehr oder minder komplexes
Schadigungsbild durch ein oder mehrere im Laufe des Lebens auf das Gehirn
einwirkende Ereignisse, wie Schddelhirntraumata, Schlaganfdlle; Entziindungen
des Gehirns, Hirntumoren usw. entstanden ist. Die Symptomatik erworbener
Hirnschddigungen kann psychische oder neuropsychologische Einschrdnkungen
von Merkfdhigkeit und Geddchtnis, Einschrinkungen der affektiven
Steuerungsfdhigkeit, Einschrinkungen der Aufmerksamkeit, der Konzentration,
der Kérperwahrnehmung, Stérung der Handlungsorganisation, der rédumlichen
Orientierung oder  psychotische Symptome, wie Wahn und
Trugwahrnehmungen oder Depressivitit ebenso umfassen wie traumatische
Epilepsien, spastische Ldhmung, Sinnesbehinderung, Stérungen der
Sprachproduktion und des Sprachversténdnisses (Aphasie). Erworbene
Hirnschddigungen kénnen also kérperliche Behinderungen (einschliefSlich
Sinnesbehinderungen) und seelische Behinderungen (z.B. in Folge von
hirnorganischem Psychosyndrom) umfassen.

7 BAGUS: Der Behinderungsbegriff nach SGB IX und SGB XII und die Umsetzung in der Sozialhilfe —
Orientierungshilfe fiir die Feststellung der Trager der Sozialhilfe zur Ermittlung der
Leistungsvoraussetzung nach dem SGB XIl in Verbindung mit der Eingliederungshilfeordnung vom
24.11.2009.
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Je nachdem, welche Behinderung im Vordergrund steht, kann man eine
Zuordnung zu den Gruppen korperlich, geistig oder seelisch behinderter
Menschen vornehmen, ohne dass dies immer trennscharf moglich ist. Da
Einrichtungen und Dienste sich aber mit ihren Angeboten an dieser Aufteilung
orientieren, konnen diese im Hinblick auf die besondere Art und die
Komplexitat der Beeintrachtigungen bei Menschen mit erworbenen
Hirnschadigungen den speziellen Bedarf an neurokompetenten und komplexen
Hilfen nicht decken. AuBerdem beno6tigen Menschen mit erworbenen
Hirnschaden haufig intensive Behandlungs- und FérdermaRnahmen und nicht
nur Assistenzleistungen. Insofern stellt diese Personengruppe eine besondere
Gruppe mit einem besonderen Hilfebedarf dar.

Einrichtungen und Dienste der Eingliederungshilfe

Welche Einrichtungen und Dienste der Eingliederungshilfe werden von
Menschen mit erworbenen Hirnschaden fiir eine bedarfsgerechte
Unterstitzung der Teilhabe bendétigt? Diese Frage kann man nach
verschiedenen Gesichtspunkten beantworten:

A. Differenzierung der Angebote nach Personengruppen

e Einrichtungen oder Dienste fir Menschen mit geistiger Behinderung

e Einrichtung oder Dienste flir Menschen mit seelischer Behinderung

e Einrichtungen oder Dienste flir Menschen mit Kérperbehinderung
B. Differenzierung nach Schweregrad und Bedarfstypologie

® Menschen mit Chancen auf dem ersten Arbeitsmarkt
® Menschen mit Bedarf an beruflicher Rehabilitation bzw. Beschaftigung
in einer WfbM
e Menschen mit Bedarf an Tagesstruktur/sozialer Teilhabe im zweiten
Lebensraum
® Menschen mit  erheblicher  Pflegebedirftigkeit,  gegebenfalls
dominierende Behandlungspflege
C. Differenzierung nach Wohn- und Unterstiitzungsform
e Ubergangseinrichtung
Dauerwohnen
Ambulant betreutes Wohnen
® Wohnen mit Assistenz (selbstandig oder in Familie)

D. Ergdnzende oder Komplementdre Dienste , z. B.
e -Beratungsdienste
¢ Intensivpadagogische Dienste/Krisenintervention
e Neuropsychologische Dienste, Supervision.
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Sobald eine komplexe oder auch eine sogenannte mehrfache Behinderung
vorliegt, entstehen systematische Zuordnungsprobleme und praktische
Probleme in der bedarfsgerechten Gestaltung der Angebote.

Voraussetzungen fiir eine sachgerechte Zuweisung zu geeigneten Diensten und
Einrichtungen sind insbesondere:

e Umfassendes Assessment der Beeintrachtigung der funktionalen
Gesundheit (ICF-Orientierung)

e Bedarfsermittlung unter Berlicksichtigung von Rehabilitation und Inklusion

e Erstellung eines Hilfe- und Teilhabeplanes einschlieflich aller notwendigen
MaRnahmen aller gegebenenfalls zustandigen Sozialleistungstrager

Voraussetzung fiir die Umsetzung des Teilhabeplanes ist die Bereitstellung
geeigneter Leistungsangebote im Sinne der Verfligbarkeit und Erreichbarkeit
einschlielllich einer gesicherten Finanzierung.

Menschen mit erworbenen Hirnschaden kdonnen unter dem Kriterium der
Teilhabeprognose — in Abhangigkeit von Art und Schwere der Beeintrachtigung
der funktionalen Gesundheit —in vier Gruppen eingeteilt werden®:

1. Menschen mit guten Aussichten der Beschaftigung auf dem ersten
Arbeitsmarkt, gegebenenfalls auch bei bleibenden Beeintrachtigungen.

2. Menschen mit voraussichtlich bleibenden relevanten Funktions- und
Aktivitatseinschrankungen mit fraglicher Beschaftigung auf dem ersten
Arbeitsmarkt, voraussichtlich langer dauerndem Bedarf an Leistungen der
medizinischen, beruflichen und sozialen Rehabilitation und Versorgung
einschlielllich Pflege und Assistenz mit der langfristigen Perspektive
zumindest der Beschaftigung in einer Werkstatt fiir Menschen mit
Behinderungen und Wohnen in eigener Hauslichkeit, gegebenenfalls mit
Assistenz oder betreuten Wohnformen.

3. Menschen mit voraussichtlich erheblichen und andauernden Funktions- und
Aktivitatseinschrankungen, so dass die soziale Eingliederung ganz im
Vordergrund steht (zu Hause, im Wohnheim), gegebenenfalls Beschaftigung
in einer Werkstatt flir Menschen mit Behinderung (WfbM), in
Forderbereichen von WfbM oder in Tagesforderstatten oder
entsprechenden alternativen Tagesstrukturen.

4. Menschen mit schwerster lang dauernder Beeintrachtigung, umfangreicher
Pflege- und Behandlungsbedurftigkeit, z. B. mit Tracheostoma und
Beatmung.

Menschen mit erworbenen Hirnschaden haben oft einen prolongierten

Rehabilitationsbedarf. MaBnahmen der medizinischen Rehabilitation werden

leider oft zu frih beendet, selbst wenn noch mittel- oder langfristig ein

8 Vgl. DVfR Positionen. a. a. O.
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Rehabilitationspotential besteht. Die Klienten gelangen zurlick nach Hause in
eine  zumeist  unzulanglich  ausgebaute, suboptimale  ambulante
Versorgungsstruktur, sind jedoch nicht oder noch nicht in der Lage, eine
berufliche oder soziale Rehabilitation zu absolvieren. Dennoch bestehen bei
vielen Menschen grundsatzlich noch immer Chancen im Hinblick auf die
Verbesserung sowohl der korperlichen Funktionen als auch der Aktivitaten und
vor allem der Teilhabe. Um diese zu fordern und zu entwickeln, bedarf es
spezifischer ambulanter und stationarer Angebote, mit denen eine dauerhafte
Heimaufnahme oder eine bleibende Beeintrachtigung der sozialen Teilhabe
verhindert und schrittweise die optimale funktionale Gesundheit erreicht
werden kann. Dies ist eine Aufgabe der Eingliederungshilfe, die allerdings
derzeit auf diese Aufgabe nicht ausreichend ausgerichtet ist. Oft wird nur
versucht, Menschen mit erworbenen Hirnschaden in vorhandene Angebote fiir
Menschen mit Behinderung, z. B. mit geistiger oder korperlicher Behinderung,
zu integrieren, ohne diese selbst zu verandern bzw. bedarfsgerecht fiir diese
Personengruppe auszurichten. Deshalb ist es notwendig, die Gruppe der
Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen als eigene, besondere Gruppe
von behinderten Menschen zu behandeln, um ihren Bedarfen gerecht werden
zu kdénnen.

Dies kann durchaus in den typischen Formen der Einrichtungen und Dienste der
Eingliederungshilfe erfolgen, allerdings nicht immer in einem gemeinsamen
Alltag und gleicher Gestaltung des Alltagslebens und nur mit einem
differenzierten, spezifischen und oft zusatzlichen Angebot (s. u.). Zu den
Angebotsformen zahlen insbesondere:

e Wohnen (Stationdres Wohnen, Betreutes Wohnen, Familidres Wohnen mit
personlichem Budget flir personliche Assistenz, Einzelwohnen mit
personlichem Budget fiir Assistenzen gegebenenfalls im Arbeitgebermodell,
Kurzzeitwohnen u. a.)

e Arbeit und Beschaftigung (Werkstatt fir Menschen mit Behinderung
(WfbM), Tagesforderstatten, Tagesstrukturierende Angebote, Personliche
Assistenz/stationdres Wohnen bei beruflicher Rehabilitation oder
freiberuflicher Tatigkeit u. a.)

® Freizeit und Kultur (FreizeitmaBnahmen, personliche Assistenz mit
personlichem Budget u. a.)

Auf dem Hintergrund der Erkenntnis, dass die reguldaren Einrichtungen der
Eingliederungshilfe in der Regel nicht in der Lage sind, die speziellen
padagogischen, therapeutischen und sonstigen fachlichen Bedarfe dieser
Personengruppe ausreichend zu befriedigen, haben sich verschiedene
Sonderformen der Postakuten Neurorehabilitationen auf der Grundlage der
Eingliederungshilfe entwickelt. Sie reagieren mit ihrem spezialisierten Angebot
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auf den besonderen Bedarf an weiterhin intensiver und spezialisierter
Forderung und Therapie. Modelle dafiir sind:

e Ubergangseinrichtungen zur postakuten Neurorehabilitation (z. B. PAN-
Zentrum Berlin),

e Spezialisierung einer Einrichtung fiir Menschen mit Kérperbehinderung mit
einem Anteil Ubergangseinrichtung (z. B. Diakonie Bad Kreuznach),

e Subspezialisierung von Komplexeinrichtungen fiir Menschen mit geistiger
Behinderung, und

e Subspezialisierung innerhalb einzelner Angebote.

Erganzende oder komplementare Leistungen

Menschen mit erworbenen Hirnschaden bendtigen haufig die Leistungen
spezieller Fachdienste und Experten aus verschiedenen Bereichen, hier am
Beispiel medizinisch-therapeutischer Hilfen, und zwar sowohl in der Phase des
Uberganges als auch auf Dauer.

Erganzende bzw. komplementare medizinische und therapeutische Angebote
sind: Erganzungen zum gesundheitlichen Regelversorgungssystem und
Erganzungen zu Angeboten dezentralisierten Wohnens und Arbeitens. Sie
miussen fir Menschen mit Behinderung, hier auf Grund einer Hirnschadigung,
bei Bedarf vorhanden, erreichbar und verfligbar sein, damit sie die Chance
haben, ihre funktionale Gesundheit, d.h. ihre Teilhabefahigkeit soweit wie
moglich zu entwickeln, d.h.

e ihre Schadigungen zu verringern,

e ihre Funktionen zu weit wie moglich zu entfalten,

e alle Aktivitaten selbstandig oder mit Assistenz auszuliben, die ihnen wichtig
sind,

e weitestgehend unabhangige Teilhabe in allen Lebensbereichen zu erreichen
und

e damitinihrer Lebensgestaltung so frei wie moglich zu werden.

Als Beispiele fiir spezielle Angebote, die fiir Menschen mit erworbenen

Hirnschadigungen genutzt werden, konnen folgende komplementaren und

erganzenden Angebote dienen, die die Stiftung Kreuznacher Diakonie in der

Region Rheinhessen—Nahe-Hunsriick vorhalt. Bei der Bereitstellung sind

beteiligt:

e Das Rehabilitationszentrum Bethesda (RZB) mit den Arbeitsfeldern Wohnen
fir Menschen mit Korperbehinderungen (Schwerpunkt zunehmend:
Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen), Forderschule,
Sozialpadiatrisches Zentrum sowie einige der unten genannten
komplementaren Dienste
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die Heilpadagogischen Einrichtungen (HPE) mit den Arbeitsfeldern
ambulantes und stationdres Wohnen an verschiedenen Standorten,
Forderschule, sowie einige der unten genannten komplementaren Dienste
Die Diakonie Werkstatten (DW) mit den Arbeitsfeldern Werkstatten fir
behinderte Menschen an verschiedenen Standorten einschlieBlich des
Bereichs  berufliche Bildung und Aulenwerkstattplatzen sowie
Tagesforderstatten.

Diese Bereiche stellen teils gemeinsam, teils jeweils einzeln folgende
komplementare Angebote bereit:

1.

Integrierter teilhabeorientierter arztlicher Dienst mit einer Ermachtigung zur
Beteiligung an der vertragsarztlichen Versorgung mit den arztlichen
Fachgebieten Physikalische und rehabilitative Medizin, Orthopadie,
Psychiatrie und Neurologie einschlielSlich der Angebote im Sinne eines
heimarztlichen Dienstes fir die Nutzerinnen und Nutzer der verschiedenen
Einrichtungen. Die vertragsarztlichen Anteile des Angebotes werden — auf
arztliche Uberweisung — in einer fir die Allgemeinheit offenen Form,
namlich als Institutsambulanz, angeboten. In den verschiedenen
Einrichtungen der Eingliederungshilfe sowie Férderschulen, auch aullerhalb
der Kreuznacher Diakonie, werden arztliche Visiten angeboten. Der arztliche
Dienst erfiillt die Aufgabe eines integrierten Gesundheitsmanagements und
der Beratung hinsichtlich der Teilhabe und der funktionalen Gesundheit im
Sinne von ICF und SGB IX. Wichtiger Teil der Aufgaben ist insbesondere die
Unterstiitzung der Teilhabeplanung und deren Umsetzung (auch durch
gezielte LeistungserschlieBung schwerpunktmaRig medizinischer
MalBnahmen), die Koordination und das Netzwerkmanagement sowie die
Sicherstellung nachgehender Hilfe zur Sicherung der Wirksamkeit der
arztlichen und arztlich verordneten Leistungen und zur Sicherung der
Teilhabe der behinderten Menschen am Arbeitsleben. Die Finanzierung
erfolgt dual aus Eingliederungshilfe und Leistungen des SGB V.

Zweigpraxis eines Allgemeinarztes am Standort Meisenheim innerhalb des
Bodelschwingh-Zentrums der Heilpadagogischen Einrichtungen. Sie ist offen
auch fir externe Patienten mit entsprechendem Bedarf an spezialisierter
Erfahrung. Duale Finanzierung aus Eingliederungshilfe und Leistungen nach
SGB V.

Teilhabeorientierte integrierte arbeits- und rehabilitationsmedizinische
Betreuung der Beschaftigten in der WfbM (DW der Kreuznacher Diakonie
und anderer Trager) sowie in den Tagesforderstatten in Form von
Sprechstunden und Visiten am Arbeitsplatz an verschiedenen Standorten.
Duale Finanzierung aus Eingliederungshilfe (§ 10 Abs. 3 Werkstatten-
verordnung) und SGB V Leistungen.
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4. Funktionale Forderung durch Fachdienste, teilweise integriert als Heilmittel
(SGB V) speziell fir Menschen mit Behinderung, zum Teil integriert in die
Eingliederungshilfe (SGB Xll) zur Forderung funktionaler Kompetenz und
Selbstandigkeit. Die Leistungen zielen insbesondere auf die Bereiche
Lokomotion, Mobilitat, Aktivitaiten des taglichen Lebens, Kommunikation,
Schulung zur zweckmaBigen Hilfsmittelanwendung, Beratung zur
Umweltgestaltung usw. sowie auf die Mitwirkung bei der Teilhabeplanung
und bei der Umsetzung der im Teilhabeplan vereinbarten Ziele. Auch dieses
Angebot ist offen fir externe Klienten. Duale Finanzierung aus
Eingliederungshilfe und SGB V Leistungen.

5. Mobile Rehabilitation als MaRnahme medizinischer Rehabilitation nach § 40
Abs. 1 SGB V sowie § 111 c SGB V mit dem Schwerpunkt fir externe
Rehabilitanden mit  Behinderungen, auch mit altersbedingten
Behinderungen alterer Menschen. Schwerpunkt: Aufsuchende, hausliche
Rehabilitation von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen.
Behandlung von Klienten in Heimen der Eingliederungshilfe moglich. (Reine
SGB V-Leistung sowie in Einzelfallen auch Finanzierung durch die Gesetzliche
Unfallversicherung)

6. Beratungsstelle fir Unterstitzte Kommunikation und  assistive
Technologien. Sie wird als Kompetenzzentrum vom Bundesland Rheinland-
Pfalz direkt gefordert, arbeitet auf der Grundlage einer landesweiten
Rahmenvereinbarung mit den Sozialhilfetragern, erbringt spezialisierte Heil-
und Hilfsmittel auf der Grundlage von Zulassungen nach SGB V und erbringt
spezialisierte Assistenzleistungen fiir Bewohner des Rehabilitationszentrums
Bethesda. (Multiple Finanzierung unter Beteiligung der Eingliederungshilfe,
der Krankenkassen und anderer Sozialleistungstrager). Die Beratungsstelle
steht allen Altersgruppen und unabhangig von der Wohnform allgemein zur
Verflgung.

7. Spezialisierte Hilfsmittelsprechstunden einschl. kontinuierlicher Kooperation
mit Hilfsmittelfirmen zur speziellen Hilfsmittelversorgung. (Bestandteil der
Angebote nachNr.1,3,4,5,6s.0.)

8. Gemeinsame Konsile und Spezialsprechstunden in Bad Kreuznach mit
externen Experten auf den Fachgebieten der operativen Orthopadie, der
Neurochirurgie, der Neuroorthopadie, sowie mit der Spina-bifida-Ambulanz
(Mainz). (Angebunden an Angebote nach Nr. 1, s. 0.)

9. Frei zugangliche Information, Beratung und sozialmedizinische Beurteilung,
gegebenenfalls. Begutachtung durch den Landesarzt fir Korperbehinderte
flr Betroffene und alle Sozialleistungstrager. (Offizielle Ernennung und
Refinanzierung durch das Land Rheinland-Pfalz nach § 62 SGB IX)

10.Teilhabeorientierte Rehabilitationspflege und Beratung im Rahmen der
Eingliederungshilfe. Dieses Angebot richtet sich vorwiegend nach innen an
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die Einrichtungen und Dienste der Kreuznacher Diakonie, ist im Rahmen der
Institutsambulanz (s. Nr. 1) aber grundsatzlich auch offen fiir externe
Nutzer.

11.Wohnraum- und Sozialberatungsstelle fiir Personen mit Behinderungen im
Landkreis Bad Kreuznach, angegliedert an den Mobilen
Rehabilitationsdienst. Die Leistungen werden uberwiegend durch den
ortlichen Sozialhilfetrager neben einem Anteil aus der Mobilen
Rehabilitation finanziert.

12.Psychologischer Fachdienst. Dieser Fachdienst ist in allen Einrichtungen der
Kreuznacher Diakonie verfligbar. (Finanzierung: Eingliederungshilfe)

13.Kompetenzzentrum Autismus flr stationdare und ambulante Klienten mit
einer Diagnose aus dem Autismusspektrum. (Finanzierung: Eingliederungs-
hilfe)

14.Stationdare Therapiegruppen bei Doppeldiagnosen mit speziellem
therapeutischem Milieu. (Finanzierung: Eingliederungshilfe)

15.Betreuungsvereine zur Unterstlitzung ehrenamtlicher Betreuer.

16.Fort- und Weiterbildungsangebote, vorgehalten durch die Mitarbeiter der
Einrichtungen, zum Teil erganzt durch externe Referenten. Das Angebot ist
Uberwiegend offen und in verschiedenen Veranstaltungsformen realisiert
(Reha-Forum, Fachtagungen, Angebote der Akademie der Stiftung
Kreuznacher Diakonie, Ethikforum.

Diese Angebote sind in unterschiedlichem Umfang auf Hilfen fiir Menschen mit
erworbenen Hirnschdadigungen ausgerichtet. An dieser Aufzdhlung wird
deutlich werden, welche differenzierten Dienste und Einrichtungen bendtigt
werden und auch jetzt schon bereit gestellt werden kénnen, soweit dazu ein
breiter Konsens aller einschliefSlich der Leistungstrager vorliegt und die
Leistungserbringer ein umfassendes und liberzeugendes Konzept vorlegen.

Sozialpsychiatrische Angebote

Personen mit erworbenen Hirnschaden bendtigen aufgrund eines
ausgepragten psychiatrischen Storungsbildes oft psychiatrische Unterstitzung.
Allerdings finden Personen mit erworbenen Hirnschaden nur selten Zugang
zum System der regionalen sozialpsychiatrischen Versorgung, weil dort oft
keine neuropsychologische, neurologische und logopadische Versorgung
vorgehalten wird und aulRerdem fast alle vorhandenen sozialpsychiatrischen
Einrichtungen nicht hinreichend barrierefrei sind. Bei spezifisch psychiatrischen
Fragestellungen werden die psychiatrische Institutsambulanz, die Tagesklinik,
die tagesstrukturierenden Angebote, die Werkstatt fir behinderte Menschen
im Fachbereich seelische Behinderung, Soziotherapie, betreutes Wohnen und
Wohngruppen in Anspruch genommen.
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Weiterentwicklungsbedarf erganzender Angebote

Die komplementaren bzw. erganzenden Angebote haben hinsichtlich ihrer
Organisation und der  konzeptionellen  Ausrichtung  erheblichen
Entwicklungsbedarf. Das betrifft im Einzelnen:

1. Die Weiterentwicklung des Rehabilitationsmedizinischen Dienstes zu einem
Medizinischen Zentrum fiir Erwachsene mit Behinderungen (MZEB) und
Abdeckung des Gesamtbedarfes an spezifischen Angeboten der Medizin fiir
Menschen mit Behinderung in der Region einschlielich der Menschen mit
erworbenen  Hirnschaden, insbesondere mit dem Schwerpunkt
Neuropsychologie.

2. Mobile Rehabilitation mit Prasenz an mehreren Standorten in der Region
mittleres Bundesland Rheinland-Pfalz.

3. Unterstitzte Kommunikation flachendeckend in der Gesamtregion durch
Umsetzung der Rahmenvereinbarung Unterstiitzte Kommunikation.

4. Ambulanter Pflegedienst mit Schwerpunkt Behandlungspflege (§ 37 SGB V)
und teilhabeorientierte Pflegeberatung und Fortbildung im Hinblick auf
Neurokompetenz.

5. Ausbau des internen psychologischen Dienstes zu einem offenen
psychologischen Fachdienst mit einem qualifizierten Beratungs-, Schulungs-,
Fortbildungs- und Supervisionsangebot.

6. Intensivpadagogischer Dienst einschlielllich Krisenintervention fir alle
Wohnformen.

7. Verbesserte Teilhabeplanung einschlieRlich Budgetberatung und allgemeine
Sozialberatung.

8. Reaktivierung der Landesarzte fir Menschen mit geistiger oder seelischer
Behinderung.

9. Verbesserte Fort- und Weiterbildung im Hinblick auf Forderung der
Aktivitaten und Teilhabe, rehabilitative Orientierung und Anwendung der
Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, der Behinderung und
Gesundheit(ICF) insbesondere im Bereich der Eingliederungshilfe.

Zusammenfassung

Die Eingliederungshilfe ist als Rehabilitationstrager im Sinne des SGB IX fir die
Langzeitrehabilitation im Sinne der Forderung von Korperfunktionen,
Aktivitaten und Teilhabe, also fiir Beseitigung oder Minderung der Behinderung
mit zustandig und eindeutig zustandig flr die Forderung der Teilhabe am Leben
in der Gesellschaft. Sie ist auf diese Aufgabe fir die Personengruppe der
Menschen mit erworbenen Hirnschdaden nicht angemessen vorbereitet und
ausgerichtet. Hierzu sind weitreichende Erweiterungen der Angebote zur
Bedarfsdeckung qualitativ und quantitativ erforderlich. Die Einrichtungen der
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Eingliederungshilfe nehmen heute schon Klienten mit erworbenen Hirnschaden
auf, konnen diese aber oft nicht mit ausreichendem Erfolg fordern und
rehabilitieren. Neben den Standardangeboten der Eingliederungshilfe sind
komplementare fachliche Angebote durch geeignete Dienste und Einrichtungen
notwendig, die nicht oder nicht ausschlieRlich durch die Eingliederungshilfe,
sondern unter Beteiligung anderer Rehabilitationstrager organisiert und dual
oder mehrseitig finanziert werden. Grundlage der Rehabilitation ist eine
umfassende Bedarfsermittlung, die auch die neuropsychologischen Defizite
erfasst. Eine schematische und voreilige Zuordnung zur Gruppe der geistig oder
seelisch behinderten Menschen wird dem Menschen mit erworbenen
Hirnschaden nicht gerecht. Menschen mit erworbenen Hirnschaden konnen oft
aus ihrer subjektiven Lebensperspektiven Einrichtungen und Dienste fir geistig
behinderte Menschen nicht akzeptieren. Dies muss man respektieren. Haufig
sind auch die Bediirfnisse von geistig behinderten Menschen einerseits und
Menschen mit erworbenen Hirnschaden nicht angemessen gleichzeitig zu
befriedigen. Dennoch sollten sich komplementare Dienste fir Menschen mit
geistigen und mehrfachen Behinderungen so qualifizieren und differenzieren,
dass sie fur Menschen mit erworbenen Hirnschaden im Sinne der regionalen
Versorgung qualifizierte Angebote machen kénnen.
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« 10

,Die Aphasie

Slawomir Mrozek

Dieses Ereignis oder besser: diese Katastrophe, hédngt mit dem Gehirnschlag
zusammen, den ich am Sonntag, den 15. Mai 2002, in der Vormittagszeit erlitt.
Ich safs am Tisch und schrieb — ich weifs nicht mehr, was. Und plétzlich passierte
etwas. Ich versuchte weiterzuschreiben, doch es wurde immer schlimmer. Also
ging ich ins Schlafzimmer und legte mich hin. Ab und zu verlor ich das
Bewusstsein.

Susana merkte als erste, dass etwas nicht in Ordnung war, und rief Dr. Krzysztof
Strozik an. Zum Gliick war er zu Hause, doch ich kann mich lberhaupt nicht an
den Moment erinnern, in dem er erschien. Ich weif8 nur, dass ich in voller Sonne
auf der Strafse stand und auf den Krankenwagen wartete. Es war mir irgendwie
schade um diesen Tag. Ich wusste, dass ich ihn niemals wiirde so wiedererleben
kénnen. Wihrend ich im Krankenwagen lag, starrte ich in den blauen Himmel,
und selbst dieses Gefiihl des Bedauerns wurde mir gleichgiiltig. Der
Krankenwagen hielt an. Dann gab es irgendwelche Korridore, irgendwelche
Gdnge und Gesichter, die sich liber mich beugten, immer wieder andere. Alles
war verworren und chaotisch.

Dann begann Schlimmes. Ich war an einem Ort, wo ,zu Ungeheuern
gewordene” Gegenstidnde nicht mehr aufzuhalten waren. FliefSend, mal sich
aufbléhend bis zur Unendlichkeit, mal schwinden bis zur Unkenntlichkeit, liefSen
sie sich nicht fixieren. Zwar kdmpfte etwas in mir um die Proportionen, doch
jeden Augenblick drohte ich ins Nichts abzugleiten. Dann sah ich plotzlich mich
selbst. Meine von mir imaginierte Gestalt erschien in der Tiir und fing langsam
an, an den Betten entlangzuwandern. Die Krankenschwestern beachteten sie
nicht. Als sie mein Bett erreichte, legte sie sich mit Erleichterung hin. Dann
hdngte mich eine der Schwestern an den Tropf. Ich war gerettet.

Noch im Krankenhaus, als ich anfing, mich um das Bett herum zu bewegen,
lebte ich von lllusionen. Ich war mir dessen nicht bewusst, dass ich die Sprache
verloren hatte. Auf die freundlichen Bemerkungen der Schwestern reagierte ich
mit artigem Ldcheln, und das geniigte mir. Alle ringsherum waren sehr héflich.
Spdter erriet ich, warum. Man gab mir einfache Kinderiibungen, die ich, je nach
Befinden, machte oder nicht. Aber ich wusste noch nicht, dass ich die Féhigkeit,
mich der gesprochenen oder geschriebenen Sprache zu bedienen, verloren

1% Auszug aus: Stawomir Mrozek: ,Balthasar. Autobiographie”. Diogenes Verlag AG Ziirich. 2007, Seite
365- 374. Aus dem Polnischen von Marta Kijowska. Copyright (c) 2007 Diogenes Verlag AG Zirich mit
freundlicher Genehmigung des Verlags.
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hatte. Vorldufig beschdftigte ich mich mit Puzzles aus Bauklétzen, ohne mir
dessen bewusst zu sein, wie wichtig sie flir meine Fortschritte bei der Therapie
nach dem Gehirnschlag waren. Susana klatschte mit mir in die Hédnde, angeblich
zum Spafs, und zdhlte mit mir von eins bis zehn oder — wenn ich einen guten Tag
hatte — von zehn bis eins. Sie brachte mir die Landkarte Europas als Puzzles fiir
Kinder im Alter bis sieben Jahren. Die Landkarte bestand aus mehreren Teilen,
und ich sollte sie zu einem Ganzen zusammenfiigen. Das gelang mir nicht gleich.

Dann tauchten irgendwelche Bewegungstherapeuten auf, und ich machte die
Erfahrung, dass Bewegungen, die mir friiher so einfach erschienen, dass sie
kaum erwdhnenswert waren, jetzt eine grofse Herausforderung darstellten. Es
tauchten auch verschiedene Gerdite auf, originell und einfach zu bedienen,
angesichts deren ich anfangs machtlos war, die mir aber helfen sollten, meine
Bewegungsfdhigkeit wiederzuerlangen. Doch als dann noch diverse
Logotherapeuten dazukamen, rebellierte ich. Auf die mir gestellten Fragen
reagierte ich mit Schweigen und tat so, als wdére ich stumm — war ich ja wirklich
war. Nach einiger Zeit erschienen diese Personen nicht mehr.

Jeden Tag gegen zehn Uhr marschierte eine rituelle Prozession mit dem
Klinikchef an der Spitze herein. Hinter ihm gingen Arzte und Arztinnen
verschiedener Fachbereiche und am Ende Studenten. Es ist mir schon mehrmals
aufgefallen, dass Militdr und Krankenhaus der Demokratie nicht sehr dienlich
sind.

Schliefslich kam der Tag meiner Heimkehr. Vor der Tiir bat ich um die Schliissel,
weil ich nach so langer Abwesenheit als erster die Wohnung betreten wollte.
Aber ich war gar nicht imstande, die Alarmanlage abzuschalten, und auch nicht,
den Schliissel im Schloss umzudrehen, also tat man es fiir mich. Dann ging ich
direkt ans Telefon, weil ich jemanden anrufen wollte, aber ich konnte die
einzelnen Ziffern an der Tastatur des Telefonapparates nicht wdhlen, folglich
liefs ich auch das sein. Ich setzte mich auf einen Stuhl und blieb dort eine Weile
sitzen. Als ich wieder aufstand, begann sich alles zu drehen. Ich wiisste noch
nicht, dass mein Vermdgen, die mich umgebende Welt wahrzunehmen, meine
Kenntnis gegensdtzlicher Begriffe wie oben und unten, links und rechts und
meine Fdhigkeit, Entfernungen und Uhrzeiten zu schdtzen, deutlich
eingeschrdnkt waren. Ich begriff aber, dass ich von nun an wiirde miihsam
arbeiten miissen, um das wiederzugewinnen, war ich verloren hatte.

Und so sah die Bilanz meiner Niederlage aus:

Ich hatte einige Fremdsprachen gekannt. Nach der Rlickkehr aus dem
Krankenhaus stellte sich heraus, dass ich mit in keiner von ihnen verstdndigen
konnte.

Polnisch, meine Muttersprache, erschien mir plétzlich unversténdlich. Ich
konnte keinen zusammenhdngenden Satz bilden.
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Ich konnte zwar lesen, verstand aber nicht, was ich las.

Ich war nicht mehr imstande, Gerdite wie Schreibmaschine, Computer, Fax und
Telefon zu bedienen. Ich wusste auch nicht, wie man sich einer Kreditkarte
bedient.

Ich konnte nicht rechnen und kam mit dem Kalender nicht zurecht.

Die Notwendigkeit, auf die Strafie zu gehen, weckte in mir entschiedenen
Widerstand. Ich hatte panische Angst vor Begegnungen mit Fremden.

Das einzige, was mir geblieben war, war die Féhigkeit, Musik zu héren. Ich hatte
das Gefiihl, dass ich sie jetzt viel besser verstand, insbesondere wenn ich die
Augen schloss.

Angesichts meiner Apathie schlug mir mein Arzt, Dr. Krzysztof Strozik, vor, mich
einer Therapie zu unterziehen und die Zusammenarbeit mit der Logopddin, Frau
Magister Beata Mikolajko, zu versuchen. Ich hatte den starken Wunsch, wieder
zu schreiben, also konnte es keine konventionelle Therapie sein. Dennoch fingen
wir mit miihsamen Ubungen im Wiederholen, Erinnern und Bilden erster,
korrekter Sdtze an. Ich musste meine Angst vor den Menschen und der
Aufienwelt ablegen. Ich musste meine Apathie liberwinden und zu handeln
beginnen. Die ersten Erfolge — korrekte Antworten auf die mir gestellten Fragen
sowie die Tatsache, dass ich langsam die Orientierung in Zeit und Raum
wiedererlangte und imstande war, das was um mich geschah, zu kommentieren
— lieffen mich die Hoffnung schépfen, dass ich die Aphasie besiegen und zu
meinem Beruf zurlickkehren wiirde.
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Zweck

Die Deutsche Gesellschaft fiir seelische Gesundheit
bei Menschen mit geistiger Behinderung (DGSGB)
verfolgt das Ziel, bundesweit die Zusammenarbeit,
den Austausch von Wissen und Erfahrungen auf dem
Gebiet der seelischen Gesundheit von Menschen mit
geistiger Behinderung zu férdern sowie Anschluss an
die auf internationaler Ebene gefiihrte Diskussion zu
diesem Thema zu finden.

Hintergrund

Menschen mit geistiger Behinderung haben besondere Risiken fiir ihre seelische Gesundheit in Form von
Verhaltensauffélligkeiten und zusdtzlichen psychischen bzw. psychosomatischen Stérungen. Dadurch wird ihre
individuelle Teilhabe an den Entwicklungen der Behindertenhilfe im Hinblick auf Normalisierung und Integration
beeintrdchtigt Zugleich sind damit besondere Anforderungen an ihre Begleitung, Betreuung und Behandlung im
umfassenden Sinne gestellt. In Deutschland sind die fachlichen und organisatorischen Voraussetzungen fiir eine
angemessene Férderung von seelischer Gesundheit bei Menschen mit geistiger Behinderung noch erheblich
entwicklungsbediirftig. Das System der Regelversorgung auf diesem Gebiet insbesondere niedergelassene
Nervendrzte und Psychotherapeuten sowie Krankenhauspsychiatrie, geniigt den fachlichen Anforderungen oft
nur teilweise und unzuldnglich. Ein differenziertes Angebot pddagogischer und sozialer Hilfen fiir Menschen mit
geistiger Behinderung bedarf der Ergdnzung und Unterstiitzung durch fachliche und organisatorische
Strukturen, um seelische Gesundheit fiir Menschen mit geistiger Behinderung zu férdern. Dazu will die DGSGB
theoretische und praktische Beitrdge leisten und mit entsprechenden Gremien, Verbdnden und Gesellschaften
auf nationaler und internationaler Ebene zusammenarbeiten.

Aktivitéten

Die DGSGB zielt auf die Verbesserung

e der Lebensbedingungen von Menschen mit geistiger Behinderung als Beitrag zur Prévention psychischer
bzw. psychosomatischer Stérungen und Verhaltensauffilligkeiten

e der Standards ihrer psychosozialen Versorgung

e der Diagnostik und Behandlung in interdisziplindrer Kooperation von Forschung, Aus-, Fort- und
Weiterbildung

® des fachlichen Austausches von Wissen und Erfahrung auf nationaler und internationaler Ebene.

Um diese Ziele zu erreichen, werden regelmdfig liberregionale wissenschaftliche Arbeitstagungen abgehalten,
durch Offentlichkeitsarbeit informiert und mit der Kompetenz der Mitglieder fachliche Empfehlungen
abgegeben sowie betreuende Organisationen, wissenschaftliche und politische Gremien auf Wunsch beraten.
Mitgliedschaft

Die Mitgliedschaft steht jeder Einzelperson und als korporatives Mitglied jeder Organisation offen, die an der
Thematik seelische Gesundheit fiir Menschen mit geistiger Behinderung interessiert sind und die Ziele der
DGSGB férdern und unterstiitzen wollen.

Die DGSGB versteht sich im Hinblick auf ihre Mitgliedschaft ausdriicklich als interdisziplinédre Vereinigung der
auf dem Gebiet tétigen Fachkrdfte.

Organisation

Die DGSGB ist ein eingetragener gemeinnliitziger Verein. Die Aktivitidten der DGSGB werden durch den Vorstand
verantwortet. Er vertritt die Gesellschaft nach aufien. Die Gesellschaft finanziert sich durch Mitgliedsbeitréige
und Spenden.
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