M Pflege von Wachkomapatienten in Wohngemeinschaften:

Alle Sinne ansprechen

Laetitia Hackenberg-Werner

Die Neutassung des Heimgesetzes im Jahre 2002 (§1, Abs. 2) hat das Entstehen zahlreicher Wohngemeinschaften

pflegebediirftiger Menschen erméglicht. Die Erfahrungen mit dieser Lebensform sind tiberwiegend sehr positiv.

Das Wachstum dieses Versorgungsange-
botes war mit bis zu jahrlich 350 neuen
Projekten in den vergangenen Jahren
sehr grofs. Die Projekte richteten sich
zwar zundchst vorwiegend an demenzi-
ell erkrankte Menschen, kénnen jedoch
grundsatzlich nicht nur fiir diese ein
Gewinn sein. Daher betreuen wir seit
Anfang 2003 im Rahmen einer Wohnge-
meinschaft (WG) mit gemischter Bewoh-
nerstruktur auch Menschen im Wach-
koma (Tabelle 1).

Intensive aktivierende Pflege

Fiir die Remission des Wachkomazu-
standes sind die Intensitat der Stimula-
tion der vorhandenen Sinne und Fahig-
keiten sowie die personliche Zuwendung
und gefiihlsmidBige Ansprache von ent-
scheidender Bedeutung. Diesen Kriteri-
en kann bei der Versorgung in einer ge-
mischten WG besonders gut Rechnung
getragen werden, da hier enge Kontakte
gegeben sind und die Betroffenen somit
kontinuierlich und intensiv angeregt wer-
den konnen. Menschen im Wachkoma
sind nicht in der Lage, sich gegenseitig
zu stimulieren, Deshalb sieht unser Kon-
zept vor, liberwiegend Menschen mit
leichtem bis mittlerem Pflegebedarf und
einem erheblichen Aktivitatspotenzial in
die WG aufzunehmen und nur eine klei-
ne Anzahl von Patienten mit apallischem
Syndrom. Diese sollen dabei moglichst
nicht in einem isolierten Bereich unter-
gebracht werden, sondern verteilt zwi-
schen den aktiven Mietern.

Besonders wichtig ist, dass die Men-
schen im Wachkoma tagsiiber nicht in
ihren Zimmern bleiben und schon gar
nicht in ihren Betten, sondern im Ge-
meinschaftsraum mobilisiert werden,
soweit es ihre Krifte zulassen, und dort
in das Gemeinschaftsleben der Gruppe
eingebunden sind. Dies sollte auf kei-
nen Fall aus Bequemlichkeit oder Zeit-
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Persiinliche Zuwendung und gefiihlsmiifige Ansprache sind fiir Patienten im Wachkoma
von entscheidender Bedeutung.

mangel unterbleiben, da es eine funda-
mentale Therapiemanahme zur Akti-
vierung der Patienten darstellt.

Beispielsweise ist es durchaus vorstell-
bar — und wird von uns auch so gehand-
habt — dass die Menschen im Wachko-
ma an geselligen Veranstaltungen wie
dem gemeinsamen Singen oder an Fei-
ern teilnehmen. Auch wenn sie dazu
nichts aktiv beitragen kénnen, dirfen
die auf sie einwirkenden Eindriicke nicht
unterschitzt werden. So nehmen diese
Bewohner auch nicht nur an den Ge-
burtstagsfeiern der anderen teil, sondern
auch ihre Geburtstage werden unter
Beteiligung aller Mithewohner und der
Angehorigen gebiihrend gefeiert. Ein
wichtiger Gesichtspunkt ist hierbei, dass
den Betroffenen durch die Einbettung in
das normale Alltagsgeschehen vertraute
wiederkehrende und damit wiederer-
kennbare Eindriicke vermittelt werden.
Ebenso entscheidend ist aber auch die
Entstehung sozialer Beziehungen zu den

Mitgliedern der gesamten Hausgemein-
schaft, denn der Mensch ist nicht nur
durch seinen Korper und seine Sinne
definiert, sondern vor allem durch seine
Fihigkeiten, mit anderen Menschen in
Beziehung zu treten.

Durch die akustischen und optischen
Eindriicke werden auch die Sinne der
Betroffenen erheblich stimuliert. Da die
Aufenthaltsraume, in denen auch die
Mabhlzeiten gemeinsam eingenommen
werden, meistens in der Nihe der Kii-
che liegen, wird das Geruchsempfinden
der Bewohner regelmifig auf vertraute
Weise gereizt.

Die mobilen Bewohner sind bei ent-
sprechender Anleitung auch gerne be-
reit, bei Spaziergdngen in die Umge-
bung des Hauses gesundheitlich stabile
Mitbewohner im Wachkoma in deren
Rollstuhl mitzunehmen. Wirtschaftliche
Zwange fihren dazu, dass derartige Spa-
zierginge unter Begleitung des Pilege-
personals oft nicht méglich sind.
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Organisationsform

Um nicht unter das Heimgesetz zu fal-
len, ist es gemals §1 Abs, 2 des Heimge-
setzes Voraussetzung, dass Vermietung
und Pilege unabhingig voneinander
sind. Die Inanspruchnahme eines be-
stimmten Pflegedienstes darf nicht mit
der Vermietung verbunden werden.

Da es sich bei Wohngemeinschaften um
eine privatrechtliche Wohnform handelt,
finden die Vorschriften der Heimmindest-
bauverordnung keine Anwendung. Es
empfiehlt sich jedoch, die Anforderun-
gen an die Grike der Riume, die fiir
vollstationdre Einrichtungen entwickelt

Grindung eines hierfur verantwortli-
chen Vereins.

Pflege

Die Sicherstellung der Grund- und Be-
handlungspflege erfolgt iiber einen oder
mehrere ambulante Pflegedienste. Der
Pflegedienst wird von den Leistungs-
empfangern frei gewdhlt. Das Mietver-
héltnis darf nicht mit der Bindung an
einen bestimmten Pflegedienst verkniipft
sein. Es ist jedoch vorteilhaft, wenn sich
die Gemeinschaft auf die Beauftragung
eines einzigen Pflegedienstes einigt. Die-
ser kann bei Unzufriedenheit auch wie-
der gemeinsam gewechselt werden.

'(Tab. 1: Versorgungskonzept )

raum lassen als dies in Heimen der Fall
ist. Es ist jedoch ratsam, Fachkrdfte mit
fundierten Kenntnissen des Bobath-Kon-
zeptes, in der Basalen Stimulation® und
in der Versorgung von Patienten mit Ma-
gensonde oder Tracheostoma einzuset-
zen. Der Anteil an Fachkriften muss da-
bei so hoch sein, dass eine ausreichende
Uberwachung der Tagschichten durch
sie gewihrleistet ist und der Nachtdienst
vollig durch examinierte Krafte abge-
deckt ist. Der gesamte Bedarf der WG-
Mitglieder an Grund- und Behandlungs-
pflege sollte so grol sein, dass sich
daraus eine Doppelbesetzung beider
Tagschichten ableiten ldsst.

Gruppengrofbe:

therapeutische Versorgung:

Vermietung:

wurden, auch in einer WG zu beachten.
Wichtig ist, dass wesentliche Belange
des Zusammenlebens in der Gemein-
schaft durch eine Satzung geregelt wer-
den, die neue Mieter mit ihrer Unter-
schrift anerkennen.

Hauswirtschaftliche Versorgung

Die hauswirtschaitliche Versorgung ge-
hért gemdk SGB XI zu den Aufgaben
eines ambulanten Pilegedienstes. Es
empfiehlt sich aber fiir eine méglichst
weitgehende Entflechtung der unter-
schiedlichen Aufgaben, die hauswirt-
schaftliche Versorgung nicht von diesem
durchfiihren zu lassen, um sich von Ein-
richtungen mit Heimcharakter starker
abzugrenzen.

Denkbar ist zum einen, dass die haus-
wirtschaftliche Versorgung von einer
unabhingigen Firma durchgefiihrt wird,
zum anderen, dass die erforderlichen
Krafte direkt von den Angehérigen ein-
gestellt werden, méglicherweise unter
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acht bis zwali Mitglieder in einer Wohng

Anteil an Wachkomapatienten: [ maximal drei

pflegerische Versorgung:

® Grundversorgung gemal Pilegeversicherungsgesetz (SGB XI) durch einen ambulanten
Pflegedienst
# Behandlungspflege auigrund drztlicher Verordnung durch den ambulanten Pilegedienst

Hauswirtschait: teilweise durch Angehdrige, teilweise durch einen zweiten Dienstleistungsbetrieb

aufgrund arztlicher Verordnungen durch Praxen fiir Physiotherapie, Ergotherapie und eine
Logopadin

|arztliche Versorgung: durch einen Andsthesisten und mehrere All

durch einen vom Pilegedienst und dem hauswirtschaftlichen Dienst unabhingigen Inhaber b
des Wohnhauses; Unterbringung fast ausschlieBlich in Einzelzimmern

Anders als in einem Heim sind die An-
forderungen an die Auswahl und Quali-
fikation des Pflegepersonals nicht durch
das Heimgesetz geregelt, sondern durch
die Vorgaben des Versorgungsvertrages.
Dementsprechend ist es moglich, fiir

die Behandlungspilege auch Kranken-
pflegehelier/innen und fiir einfache MaB-
nahmen der ambulanten Krankenpflege
auch Schwesternhelferinnen einzuset-

zen. Fachkriften vorbehalten ist nur die
Versorgung von beatmeten Patienten

und von solchen mit Infusionen. Die
Verantwortung fiir den Einsatz geeigne-
ter Pflegekrifte liegt ansonsten bei der
Pflegedienstleitung und dem behan-
delnden Arzt. Es werden jedoch aus-
reichende Erfahrung und Kenntnis fiir
die Durchfiihrung der zu erbringenden
Leistungen gefordert.

Dies gilt im Prinzip auch fir die am-
bulante Versorgung von Patienten im

Wachkoma, wobei die hierbei zu befol-
genden Vorgaben einen groBeren Spiel-

emeinmediziner

# tigliche Mobilisierung der Wachkomapatienten im Rollstuhl in den Gemeinschaftsraumen
# Einbindung der Wachkomapatienten in das Gemeinschaftsleben
#® Einbindung der Angehérigen in den Prozess der Aktivierung

Therapien und érztliche Versorgung
Die therapeutische Versorgung erfolgt
aufgrund arztlicher Verordnungen durch
Mitarbeiter von Praxen fiir Physiothera-
pie, Ergotherapie und Logopidie.

Die vom ambulanten Pflegedienst einge-
setzten Krifte missen sich bei ihrer Ar-
beit ebenialls als ein wesentliches Glied
der therapeutischen Versorgung verste-
hen, ergianzt durch die wertvolle Mitar-
beit der Angehorigen. Jede Pflegemalk-
nahme kann therapeutischem Nutzen
sein. Wichtig sind dabei die menschliche
Zuwendung und die stindige Anspra-
che und Stimulation.

Die arztliche Versorgung erfolgt am bes-
ten durch zwei Arzte, einen Allgemein-
mediziner und einen Andasthesiologen.
Diese Kombination hat sich in der von
uns betreuten WG gut bewihrt. Bei Be-
darf werden weitere Fachdrzte hinzu-
gezogen. Einmal in der Woche findet
eine drztliche Visite statt, die von einer
Pilegekraft begleitet wird.
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Réumliche Anforderungen

Fir die Unterkunft einer Wohngemein-
schaft sind nur allgemein geltende Ge-
setze anzuwenden, weder Anforderun-
gen der Heimmindestbauverordnung
noch die teils dartiber hinausgehenden
Vorgaben tiberregionaler Sozialhilfetra-
ger sind relevant. Besondere Anforde-
rungen ergeben sich unter sachlichen
Gesichtspunkten und der besonderen
Beriicksichtigung der Erfordernisse der
Versorgung von Patienten im Wachko-

ma, wobei die Vorstellungen der Ange-
horigen maglichst zu beriicksichtigen
sind.

Zur Autorin Laetitia Hackenberg-

Werner ist Krankenschwester und Hebam-
me mit Weiterbildung zur Pflegedienstlei-
tung. Im vorigen Jahr hat
sie zusiltzlich eine Weiter-
bildung zur Pflegeexpertin
fiir Menschen im Wachko-
ma absolviert. Nach lang-
jahriger Berufserfahrung in
der ambulanten und sta-

tiondren Pflege fiihrt und
begleitet sie seit zwei Jahren in selbststin-
diger Tatigkeit eine Wohngemeinschaft, in
der Menschen im Wachkoma zusammen
mit anderen Pflegebediirftigen leben und

Familienangehorigen ist nicht zu er-
setzen.

Eines der Ziele unseres Konzeptes be-
steht darin, die Riickkehr der Patien-
ten in den Kreis ihrer Familie zu er-
moglichen. Das soll einerseits dadurch
erreicht werden, dass ihr Zustand so
weit stabilisiert bzw. verbessert wird,
dass die Rickkehr in die Familie kein
Risiko fiir sie darstellt. Das Absaugen
des Tracheostomas ldsst sich in den
meisten Fallen nach und nach reduzie-
ren, oft kann das Tracheostoma auch
ganz entfernt werden. Falls der Patient
nach Hause zuriickkehren kann, bietet
der Pilegedienst den Angehdrigen ein

Wegen der erforderlichen Gerite sowie
der tiglichen Mobilisation muss die Fli-
che einzelner Wohneinheiten fiir Be-
wohner im Wachkoma etwas groRer
bemessen sein als fir die anderen Bewohner. Nach unse-
ren Erfahrungen ist bei Einzelzimmern eine Raumgrife von
circa 16 bis 20 gm und bei Doppelzimmern von 22 bis 26
qm ausreichend.

In unserer WG werden im Allgemeinen Einzelzimmer bevor-
zugt. Von der Arbeitsgruppe Qualitdt in der Bundesarbeits-
gemeinschaft Phase F wird fiir Patienten im Wachkoma zwar
Doppelzimmern der Vorzug gegeben, weil diese hiufi-
gere Kontakte zum Pflegepersonal erwarten lassen, je-
doch fallt dieses Argument in unserer WG weniger ins
Gewicht, da die tagliche Mobilisierung auBerhalb des
personlichen Wohnraums wesentlicher Bestandteil des
Konzeptes ist. Ein anderer wichtiger Gesichtspunkt, der
fur Einzelzimmer spricht, ist die Maglichkeit, dass Ange-
hérige im personlichen Wohnraum der Patienten Giber-
nachten kinnen. Die meisten mobilen Mitglieder der
WG leben ohnehin lieber in Einzelzimmern.

Die Zimmer sollen hell und méglichst mit niedrigen Fen-
sterbriistungen ausgestattet sein, um nicht den Blick nach
drauBen zu behindern, Die Ausstattung der Unterkunft
mit Nasszellen ist nur von sekundirer Bedeutung, sie
muss jedoch tber ein ausreichend groBes Bad mit einer
fir Wachkomapatienten nutzbaren Badewanne verfii-
gen. Ein groBer Balkon, eine Terrasse oder ein zugdng-
licher Garten ist nicht nur fiir die mobilen Bewohner,
sondern auch fiir die Patienten im Wachkoma eine gro-
Be Bereicherung und stimuliert deren Sinne zusitzlich.
Die Transportwege miissen zwingend die problemlose
Mobilisation im Gemeinschaftsraum, im Garten oder in
der ndheren Umgebung zulassen. Im Gemeinschafts-
raum sollten in Hinblick auf die Anzahl aufzunehmen-
der Rollstiihle mindestens 3 qm je Bewohner zur Verfii-
gung stehen.

betreut werden.

Einbindung der Angehorigen

Dieser Punkt des Konzeptes ist von zentraler Bedeutung.
Den Angeharigen der Patienten im Wachkoma kommt
bei deren angestrebter Zustandsverbesserung eine ent-
scheidende Rolle zu. Aufgrund wirtschaftlicher Zwinge
wird es nur selten maoglich sein, dass Pflegekrifte meh-
rere Stunden bei einem einzigen Patienten verbringen,
bei nahen Verwandten stellt dies jedoch keine Ausnah-
me dar. Auch die gefiihlsmiRige Bindung zwischen den
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Training an, um sie auf ihre zukinftigen
pflegerischen Aufgaben vorzubereiten.
Auch nach der Riickkehr wird eine Be-
gleitung oder teilweise Entlastung der
Familien durch den bereits in der Wohngemeinschait ein-
gesetzten Pflegedienst angeboten. Eine zeitweilige Riickkehr
in die Gemeinschaft im Falle von Krankheit oder Urlaub der
Angehdrigen gehdrt ebenfalls zu unserem Konzept.
In einigen Fillen ist aber eine Riickkehr des Patienten in den
Kreis der Familie nicht moglich, entweder weil sein Zustand
es nicht zulisst oder weil die familidren Strukturen nicht da-
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fir geeignet sind. In diesen Fallen wer-
den die Patienten auf Dauer in der
Wohngemeinschaft leben, Aber auch
dann soll aus den genannten Griinden
den Angehdrigen eine Unterbringung
im Haus oder im Wohnraum ihres Fa-
milienmitglieds angeboten werden.
Den Angeharigen wird angeboten, ein-
mal im Monat an einem Treffen teilzu-
nehmen, um den Erfahrungs- und In-
formationsaustausch zu fordern. Bei
diesen Treffen sind auch Vertreter der
Pilege, der hauswirtschaftlichen Versor-
gung und der Therapie anwesend.

Auswirkung auf die Koma-
Remission

Unser Konzept wird seit etwa 24 Mo-
naten erprobt. Zuvor wurden zentrale
Elemente davon bereits in einer voll-
stationdren Einrichtung vergleichbarer
Grofe unter dem Motto Kein Heim,
sondern ein Zuhause” verwirklicht. Pa-
tienten, die frither dort versorgt wor-
den waren, sind in die nachfolgende
Auswertung der Ergebnisse einbezogen
worden.,

Bei der quantitativen Bewertung der
Fihigkeiten wurde nicht auf den oft
verwendeten Barthel-Index zuriickge-
griffen, weil dieser in der anfanglichen
Remissionsphase keine hinreichend gro-
Re Differenziertheit bietet. Stattdessen

Zusammenfassung

Die Stimulation von Menschen im
Wachkoma durch die Umgebung
und das sie Lmge shende aktive Le
ben hat positive Auswirkungen aut
cden Krankheitsverlaut. Diese Krite
rien konnen in besonderem Male
in einer Wohngemeinse haft mit pe
mischter Bewohnerstruktur beriick-
sichtigt werden. Dies bestiti

in einer seit »wel lahren bes

den Wohngemeinschaft, in der Men
schen im Wachkoma sowie anclere
Ptlegebedlritige gemeinsam leben
und hetreut werden. Bei den Betrof
tenen zeiglen sich Verbesserungen
unterschiedlichen Ausmalbses, sowohl
in den gerstigen fr_'-'n'._.'."_l'i n als auch
im allgemeinen Gesundheitszustand
Von besonderer Bedeutung sind hier
fiir clie tagliche Mobilisation im Roll
stuhl, die Integration in das Gemein

[l
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vor allem aber auch

fie Ar senheit und Mitarbeit cer

Schltsselworter
Wachkoma, Wohngemeinschatt

Maobilisation Stimulation

wurde der Zustand der Patienten anhand
der Koma-Remissions-Skala (Empfehlun-
gen der Arbeitsgemeinschaft Neurologi-
sche-Neurochirurgische Friihrehabilita-
tion in der Bundesarbeitsgemeinschaft
medizinisch-beruflicher Rehabilitations-
zentren Phase I, Heft 8) bewertet, die
eine feinere Darstellung von Zustands-
veranderungen bei beginnender Remis-
sion erlaubt.

Bei allen untersuchten Patienten konn-
te eine deutliche Stabilisierung des Ge-
sundheitszustandes festgestellt werden,
ebenso eine Verbesserung der bewer-
teten Fihigkeiten. Diese variierte zwar
sehr von Patient zu Patient, aber bei
zweien waren bereits Anzeichen fir
eine Wiedererlangung der Sprechfihig-
keit zu registrieren. Die zu Beginn und
gegen Ende des Aufenthaltes in der Ge-
meinschaft ermittelten Werte fiir die
einzelnen funktionellen Kriterien sind
in Tabelle 2 zusammengefasst.

Die bisherigen Ergebnisse zeigen, dass
unser Versorgungskonzept einen Ver-
gleich mit den klassischen Versorgungs-
modellen nicht zu scheuen braucht und
es wert ist, unter wissenschaftlicher Be-
gleitung weiter erprobt und untersucht
zu werden. *

Laetitia Hackenberg-Werner,
Selgenbusch 14, 52382 Niederzier,
E-Mail: hackenberg-werner@t-online.de

(Tab. 2: Einzelwerte der Patienten auf der Koma-Remissions-Skala* ]

Beginn Ende

Aufnahme nach
Ereignis (Monate)

Aufenthaltsdauer
(Monate)

Erweckbarkeit/
Aufmerksamkeit

|motorische  Antwort

Reaktion auf
akustischen Reiz

Reaktion auf
visuellen Reiz

Reaktion auf
taktilen Reiz

[ ——

||1 sprechmotorische
| Antwort

Summe
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Beginn Entle

IR IR NCUER I

Beginn Ende

Beginn Ende §l Beginn Ende

Beginn Entle lf Beginn Entle
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