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|. Geschichtliches

Die Entwicklung von ,, Rehabilitation®* fUr

Menschen im Wachkoma (syn.: apallisches

Syndrom, coma vigil, vegetative state) ist vom

o Stand des medizinischen Verstandnisses des
Krankheitsbildes

e dem (pflege-)technischen Know-how

e dem Wandel des Menschenbildes und

 den jewelligen sozioOkonomischen
Verhatnissen verbunden.



Erstbeschreibung durch E. Kretschmer 1940

Anfange von Rehabilitation -

Ule (1961): Zurtickhaltung ist geboten, , vorzeitig
einen irreparablen Endzustand anzunehmen und
therapeutisch zu resignieren.”

Hoff (1963, 1967): , Rehabilitation in jedem Fall "

Gerstenbrand (1967, S. 277):

Esist geboten, ,, glinstige V oraussetzungen zu schaffen
und die anlaufende Remission durch eine gerichtete
Relzdarbietung zu fordern.”

Uberwindung des therapeutischen Nihilismus



Geschichte der Fruhrehabilitation und
, Wachkoma-Bewegung“ (Phase F)

1989/1990: Grundung des Bundesverbandes
Schadel-Hirnpatienten in Not e.V.
(Amberg)

1990: Grindung des KURATORIUM ZNS
(Bonn)

1992-1996: Pflegeversicherungsgesetz (SGB XI)

1994/5: Empfehlungen zur Neurologischen
Rehabilitation von Patienten mit
schweren und schwersten
Hirnschadigungen in der Phase B und C
(VDR/BAR) [,, Rehaphasenmodel |“ |



Neurol ogisches Rehaphasenmodel|

(VDR 1994, BAR 1995)

F Soziale Integration und Teilhabe

E  Amb Nachsor ge, berufliche Reha

D Rehabilitation, AHB

C Weiterfuhrende Reha

== B Fruhrehabilitation

A Akutereignis, OP, Intensivstation, Stroke Unit



1996:

1997:
1998:

1999:
2000:
2001
2003:

Konsensuskonferenz Phase F (Malkammer,
DVR)

~achbuch ,, Rund ums Koma'"

Grindung LAG Phase F Niedersachsen und
BAG Phase F

1.Bundesfachtagung Phase F (Kassel)
Tagungsbericht (BAR)

|ICF (WHO), SGB | X: Rehabilitation und Tellhabe
, Empfehlungen zur stationaren Langzeitpflege
und Behandlung von Menschen mit schweren
und schwersten Schadigungen des
Nervensystems in der Phase F* (BAR)

Fast alle Kostentrager haben diese Empfehlungen mit
getragen und auch verbindlich unterzei chnet.



Definition , Fruhrehabilitation

,Frihrehabilitation ist integrierte, den
Patienten frihzeitig und nahtlos
begleitende, interdisziplinare Therapie mit
wechselnden Schwerpunkten.

Kuratorium ZNS (1991)
A G Neurologisch-Neurochirurgische Fruhrehabilitation

(1993)



Charakteristika von Fruhreha

o Keneegenstandige medizinische Disziplin,
sondern eln spezielles Behandlungsverfahren

o ,Schnittstelle” zwischen Akut-(Intensiv-,

Palliativ-) und Rehabilitationsmedizin

o Interdisziplindres Behandlungskonzept (
 Individuelle Patientenorientierung

eam)

o Zi€lt trotz schlechter medizinischer Prognose
auf ene sozialen Perspektive (Telhabe: | CF,

SGB IX)



Definition ,, Rehabilitation”

habitare lat.

Wohnen, hauslich werden, sich
niederlassen

habilitare lat.
befahigen, herstellen

re-habilitare lat.

wiederbefahigen, wiederherstellen
(alter Stand, selbstandiges L eben)



Aufgabe der
Neurorehabilitation...

, ...den Umorganisationsprozess des Gehirns
durch Ermoglichung von Lernvorgangen im
weltesten Sinne so zu unterstiitzen, dald die
Anforderungen des Alltags zukunftig wieder
weitestgehend bewaltigt werden konnen...”

Schupp 1998, 601-602



Anspruch auf Frihrehabilitation

8 27 SGB V: Malinahmen der stat./ambul anten
Krankenbehandlung sind auch auf
rehabilitative Zie e auszurichten.

881 u.4 SGB IX und §39 SGB V Abs.1 (3):
, Die akutstationare Behandlung umfasst

auch die im Einzelfall erforderlichen und zum
frihestmoglichen Zeitpunkt einsetzenden

L eistungen zur Fruhrehabilitation.”



Frihreha in Niedersachsen
Trennung Phase B und C ab 1.1.2005

Bisher:
FrUhrehabilitation i. Nds.

Phase B und C

8§39 SGB V
25 Betten
DRG-System
Mengengerust

ab 1.6.2004. SSHBE (8 6 FPV)
Auflagen und
Kennzahlen

ab 1.1.2005:

Frihreha Phase B
(8 39 SGB V)

ca. 19 (14) Betten
DRG-System (SSHBE?)
Mengengerust

Rehabilitation Phase C
(8 111 SGB V)

6 Betten

ohne Mengenbegrenzung

keine Belegungsgarantie



1. Zeltknapphet und Kostendruck
Im neoliberalen Gesundheltswesen

» Okonomisierung des Gesundheitswesens

o Einflhrung des Fallpauschalensystems im
Krankenhaus

« Auswirkungen auf die Behandlung und
Rehabilitation von Menschen im Wachkoma

 Allgemengesellschaftlicher Umgang mit
Menschen im Wachkoma/Angehorigen



Historische Erfahrungen

« Das Lebensrecht von sozialen Rand-
gruppen und Schwachen ist in Zeiten
okonomischer Krisen immer zuerst bedroht

« Okonomische Krisen fiihren zu einem
Wertewandel 1n der Gesallschaft

 Grupppennutzlichkeit bekommt Vorrang vor
dem Einzelnen

» Entsolidarisierung, Zerfall der sozialen
Zusammenhange, Aussonderung



Zeitknappheit

e Gesundhait als ,, Produkt* oder , Ware*
e Zaitist Geld

e Beschleunigung der ,,Produktions®- bzw.
Behandlungsprozesse (cf.
Verwelldauerverktrzung)

o Effektivitéat: mehr ,, Gesundhet” pro
Zeiteinhalt mit weniger Mitteln

o \Wachkoma als Widerspruch zu Heilungs-
versprechen
 ,Unhellbar”, schlechte medizinische Prognose



Auswirkungen

 Verlust der Langsamkelt: keine Zeit zum
Hellen der Wunden

o .Unheilbare" (,irreversible") Seinsweise, die
nichts einbringt, aber viel kostet

« Vorzeitiger Behandlungsabbruch/Entlassung

e Irrevergbilitat” bzw. ,, Chronizitat" ex ante als
Abbruchkriterium fur Behandlung und
Rehabilitation bzw. as

o Ausschlusskriterium bzw. als ,, Sterbehilfe” -
Kriterium (Oehmichen et al 2003)



Kostendruck

o Globalisierung der Markte
e Senkung der Lohnnebenkosten/Sozial ausgaben

* Im Gesundheitswesen/Krankenhaus: Senkung
der Ausgaben fur stationare Behandlung (70-
80% Personalkosten)

e Behandlungs(, Produktions®-)kosten senken
 Ausschopfung von Ressourcen

 Rationierung, Budgetierung und
Fragmentierung (statt Effektivierung und
|ntegration)



Auswirkungen

 Bildung von Fallgruppen (ICD)
e Berechnung der ,, unberechenbaren® Falle

« mangelnde Abbildbarkeit der real erbrachten
L elstungen, d.h.

o Erlosverluste fur Leistungserbringer: 30-40%!

o teure” Patienten konnen nicht mehr
aufgenommen werden, oder:

* Herausnahme aus dem DRG-System, d.h.
tagesgleiche Entgelte (z.B. A432)




[11. Erfahrungen mit der
Rehabilitation

o Konzeptionelle Bausteine
 Human-ethische Prinzipien

o Teamphilosophie, Teampraxis
o Spezifische Therapieansatze
e Outcome-Studie 2004

o Kostenmanagement



Konzeptionelle Bausteine

* Integriertes Menschenbild
» Beziehungsethische Grundhaltung

 Individudle und alltagspraktische
Orientierung (Tages- und Rehaplane)

 fachspezifisches Vorgehen

e Standige Fort- und Welterbildung
* Einbezienung von Angehorigen

e Teamsupervision



Humanmedizin-ethische Prinzipien

Wohlergehen
Beneficience

Arzt-Patient- :
| nformed consent Beziehung Autonomie
Einwilligung askleinstesoziale | essenziell/Willen
Begegnung

Nicht schaden
Nonmaleficience

modifiziert nach Beauchamp & Princess, 4. Aufl. 1994



Station fur Schwer st-Schadel-Hirngeschadigte
(Friahrehabilitation)

Ein interdisziplinares Team
Fortbildung Zusammenarbeit mit Angehorigen Teamsupervision
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Teampraxis

e Multiprofessionell Teamarbeit: trans-, inter-,
multidisziplinar

 Bezugspersonen (AD, PD, ThD)

 flache Hierarchie, kooperative Strukturen

« Kooperation mit anderen Einrichtungen

e Standige Fort- und Welterbildung

e Zusammenarbelt mit Angehorigen

e Teamsupervision



FUnf Hauptfragen flr das Team

1. Woher kommt dieser Patient und was It
mit ihm geschehen?

2. Was kann dieser Patient?
Was kann er nicht (mehr)?

3. Was braucht und mochte
dieser Patient?

4. Was konnen wir fur 1thn tun?
5. Wie konnte er spater mit uns/unter uns |leben?




Forder- und Rehabilitationsplan

T dod

Teamkonferenz: Operationalisierung und
Aufbau eines Umsetzung in die Praxis
,geistigen I§i|de§‘

Problem- und

Syndromanalyse —O

T

Wahrnehmung <
Beobachtung <

kleines soziales Netzwerk

Untersuchung ] Beobachtungen, Erfahrungen.

Di il Al Ay im~nAan



Spezifische Therapieansatze

, Komastimul ation®
Im engeren Sinne
« Pharmakologisch
o Elektrisch
e Multisensorisch, Umgebung
o Kognitiv
Im erwelterten Sinne

« Korpernaher Dialogaufbau
unter Einbeziehung von nahen
Angehoriger (Zieger 1993)

 Musktherapie

* Neuropsychotrauma-Therapie (Kinder)

- ‘ F - A :



Aufbau von Ja/Neln-Codes

Elementare Codes

e Seufzen

 Lidschlag

 Augen schliessen

« Kopf nicken

e Daumen driicken

» Hand druicken, heben
Bein beugen

» Buzzer driicken [C= 1 °

Elaborierte Codes
* ABC vorsprechen
« ABC zeigen

« Mimik, Gesten
 Gebarden

e PC-Taste bedienen

...........



K ostenmanagement

* Vereinbarungen mit Kostentragern

o Strenge Reglementierungen: Fallzahl,
Auslastung, Verwelldauer, Belegungstage,
Alter, Zahl der Schlaganfall-Patienten etc.

Tagesgleicher Pflegesatz: 441.- EUR
Verlangerungsantrage (MDK)

Entscheldend fur die Kostenerstattung ist
nicht die Kostenzusage, sondern die
medi zinische Notwendigkelt!



V. Outcome-Studie (2004)

Station fur Schwerst-Schadel-Hirn-
geschadigte, Ev. Krankenhaus Oldenburg

Prospektive Studie 1997-2004

Einschlusskriterien:

Schweres SHT (CT, MRT, EEG)
Komadauer min 21 Tage (,, Wachkoma'*)
e GCS_A max 8/15 Punkte

« KRS _A max 12/23 Punkte

GOS 2 Punkte (,, apallisch®)



Outcome-Parameter

 GCS, GOS (Komatiefe, Outcome)

« KRS, SEKS* (Reagibilitat/Remisisonszeichen)
e FIM (funktionelles Outcome)

« FRB (Ausmall der Pflegeabhéangigkeit)
e Mobilitatsstatus

Status orale Ernahrung

o Kommunikationsstatus

e Remissionsstatus (mod. nach Gerstenbrand 1967)

* Entlassungsstatus

*Zieger 2002




Name:

2 X

wochentlich

taglich

Skala Expressive Kommunikation und
Selbstaktualisierung (SEK S)*

Handzeichen
Datum
Vegetative
KOrpersignale
Tonische Korpersignale
Augen
Mimik

Eigenbewegungen

Gesten und Gebarden

Stimme und Sprache

Summe (min. 0; max. 38)

Raterhinweis: Merkmal vorhanden = 1, sonst O

*(@ vgl. Zieger, 1997; revidiert 1999, 2002; validiert 2002 Uni Greifswald)




Patienten (n = 53)

Alter durchschnittl 39,5 Jahre (17 - 71)
Geschlecht w=33 m=20

Atiologie

e SHT/Polytrauma n=22

 Hypoxie n=15

o |CB/Insult n=13

« SAB/OP n=2

e Enzephalitis n=1




Patienten

Verwealdauer
e |ntensivstation

e Frihrehastation

Eingangsscore
e GCS
e KRS
« SEKS
e GOS

49,2 Tage (11 - 190)
163,6 Tage (39 - 354)

34=7. 5-6=16; |7-8 =30
0-4=10; 5-8=27;: 8-10=16
0-5=3;6-10=28; 10-14 = 22

2 =53 100%




Angehorigen-induzierte ,, Beruhigung
, Entspannung” und ,, Aufmerksamkelt*
Im EEG-Power-Spektrum
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Ergebnisse - Outcome GOS

%

70
60-
50-
40-
30-
20-

10-

O_

62%

81%

GOS1tot

GOS2apall GOS3schwb GOS4mb

19%

GOS5¢gErh




Ergebnisse - Hypoxie/SHT ~ [N=37 70%

Hypox
SHT

GOS1 GOS?2 GOS3 GOS4 GOS5



V erlauf sentwicklung — Koma Scores
[Vergleich Mittelwert Aufn/Entl N = 53]

30

25

20

15

10

)

o)

GCS KRS SEKS

@ Aufn 6,3 7,6 9,5

Entl 12,9 17,5 24,5




60

50-

40+

30+

20-

104

Ergebnisse - FIM und FRB

Alltagsrelevante
Funktionen gering

Pflegeabhangigkeit
hoch

719%

FIM <33 FIM <66 FIM >66 FRB <O FRB <30 FRB >30

83%

[ Aufn
l Entl




Ergebnisse - Mobilitétsstatus

bett- lagerig  Rollstunl Rollstuhl  Gehen mHP Gehen selbst
passiv aktiv



Ergebnisse - Status orale Ernghrung

60-

50-

40

30-

20-

10

Frihe Oralisation korreliert mit besserer

TK

Prognose! (vgl. Formisano et al 2004)

66% ohne TK

34% 38% essfahig

17% 11%

O Aufr

MPEG oral passiv oral aktiv mHP oral selbst

| schluckfahig | OPEG

H Entl




Ergebnisse - Kommunikationsstatus

analog~ digital | )
3606 | -
i =70 ——— 34%
Buzzer '
/ .
4 1 20,5%
L : ;
L
9,5% ;
nur vegetativ Ja/Nein Code  nonverbal- verbal

emotional



Ergebnisse — Remissionsstatus

25+

20

15+

10+

[modifiziert nach Gerstenbrand 1967: 55]

' 40%

LIS=2 4%

Volbild

opt Fixieren opt Folgen Zuwendung
Unmut Eigenakt
Zorn

HOPS

Integration



Ergebnisse - Entlassungsstatus

veest  Akutkl Pflege Pflege  Reha Reha
stat amb  weiterf AHB



Wachkoma - menschliche Seinwelse -
medizinisch und sozial?

e verstorben 9,5%
 |m Dauerkoma lebend 9,5%
. bedUrfnisn konitiv présent 80%

und/oder kommunl kabel ................
o aber korperlich pflegeabhangig 75%
o Soziale Integration und Teilhabe?

......... korperlich-geistige Dissoziation



L angzeitversorgung - Phase F

EU-Studie 1993/95

 Uber 90% der betroffenen Familien sind 1 Jahr
nach dem Ereignis emotional ausgebrannt,
sozial 1soliert und finanziell ruiniert.

|n Deutschland heute

* Vearsorgung in Phase F: haudlich-familiar
ambulant ca. 70%; stationar ca. 30%, davon
nur 10% in qualifizierten Pflegeheimen

e ca.150 Einrichtungen mit ca.1000 stat. Platzen
Phase F — L ebensqualitat?



Konsequenzen fur die Frihreha

Von der medizinischen Prognose zur
Entwicklung einer sozialen Perspektive!
Belastungserprobungen, Anleitung von
Angehorigen

Sicherung der Uberleitung in die ambulante
oder stationare LZV

Aufbau kleiner sozialer Netzwerke, ,,social
networking“ vor Ort/mit der Familie

Betreute Wohngruppen, ,, Wachkomahaus®,
ambulante Nachsorge Phase G



V. Ethische Brennpunktei.d. Reha

1.) Erndhrung/Sondennahrung

« Therapieabbruch nach 4 Wo erfolgloser
Ernahrung (Sondenkost)

e keneVerordnung von Sondennahrung wegen

« . Krankheitspbedingter Mangel ernahrung* (G-BA

 Beschlussvom 16.02.2005)

2.) ,, Sterbehilfe

e Hilfe zum Sterben?
 Entfernung der Magensonde/PEG?
o Totenlassen auf Wunsch? (statt Palliativmedizin)



3.) Hilfsmittelversorgung
e Eigener Rollstuhl nur noch dann, wenn
mindestens 1x pro Woche aufl3erhalb der
Pflegeeinrichtung mobilisiert (BSG Urtell 2001)
 KeneVerordnung eines Lagerungsrollstuhls,
wenn nicht ,, aktiv funktionsfahig”, sondern nur
noch , passives Leben* (BSG- Urtell v. 22.07.2004)

4.) Freigabe zu Forschungszwecken

* (z.B. Biomedizin-Konvention, AMG-Novelle)
* Nichteinwilligungsfahigkeit

« minimalesRisiko

o Gruppennutzigkeit

e Organ- und Gewebsentnahme



5.) ,, Patientenverfigung®

* Therapieabbruch zulassig, bevor Sterbephase
beginnt (Kutzer-Kommission, Gesetzentwurf
Zypries)

« Therapieabbruch/Beendigung der Ernahrung,
wenn ,,aussichtslos* oder sterbend (BAK)

 Be Wachkoma-Patienten kein
Anwendungsbereich (Enquete-Kommission 2004)

o falsches Versprechen einer ,, sicheren” Regelung

e _formularblattmechanisches* Mittel und
S Turoffner”?



