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+ Bericht aus der Beratungstdtigkeit des
Vereinsbiiros

+ Selbsthilfegruppentreffen am 16. April
2005 in Altenhof/Clubraum



Liebe Mitglieder, Forderer und Freunde des Vereins SHT-Lobby!

In dieser Ausgabe moéchten wir Ihnen einen kleinen Einblick in die Be-
ratungstatigkeit unserer Mitarbeiter geben. Neben der Konzepterstel-
lung zum Thema Case Management sind sie laufend mit Anfragen zu
Situationen konfrontiert bei denen deutlich wird, in welcher Notsituati-
on Betroffene und Angehdérige stehen. Aus dieser Erkenntnis wird auch
der Bedarf an Case Management immer deutlicher. So sehen wir die
Beratungstatigkeit als wesentlichen, praktischen Beitrag flr eine Pra-
xisbezogene Konzeptionierung.

Die Anfragen und Themen sind so vielfaltig, dass es immer wieder Re-
cherchen braucht, um Antworten geben zu kénnen. Manche Themen
kommen aber immer wieder in ahnlicher Form, sodass sich die spe-
zielle Problematik in der Neurorehabilitation wie ein Roter Faden
durchzieht — Rehabilitationsméglichkeiten, Therapien in der Region,
Tagesbeschaftigung, rechtliche Fragen, usw. Dabei wird immer wieder
deutlich, dass SHT-Betroffene eine Patientengruppe darstellen, die ein
spezialisiertes Angebot brauchen, welches aber so gut wie nicht vor-
handen ist. Ich wurde einmal von einer hochrangigen Landesbeamtin
gefragt (es ging um die Finanzierung einer Beratungsstelle fir SHT-
Betroffene) ,,Was wollen sie denn beraten, wenn es nichts gibt?" Das
drickt die Ironie der Situation aus. Zum einen weis man, dass es
»hichts gibt" und hat andererseits Scheu davor, es den Betroffenen so
zu sagen. Was aber das eigentlich erschreckende daran ist, dass man
die Betroffenen und ihre Angehdrigen alleine lassen wirde. Nichts ist
in solch einer Situation deprimierender, als das Geflihl oder es wirklich
erleben zu mlssen, dass man in dieser Situation alleine gelassen und
nicht verstanden wird. Es lasst sich nicht immer eine adaquate Ant-
wort geben, aber man kann versuchen, gemeinsam einen Weg zu fin-
den und manchmal lasst sich eben doch eine ,einfache" Antwort ge-
ben und helfen.

So wachst mit jedem Telefonat die Kompetenz unser Mitarbeiter und
kommt dem nachsten Hilfesuchenden wieder zu Gute.

Wir wiirden uns Uber Berichte aus Ihrer Geschichte oder Informatio-
nen aus Ihrer Erfahrung interessieren, aber auch Gber Rickmeldungen
auf unsere ,SHT-Lobby Aktuell™ Aussendungen wlirden wir uns
freuen.

Mit besten GriBen

Roland Hierzer
Schriftfihrer

Damit Angehdrige sowie Mitarbeiter aus Pflege, Therapie und Bera-
tung unkompliziert in ihren Aufgaben Unterstitzung bekommen, ha-
ben wir im Frihjahr 2002 das Beratungsbiiro eréffnet. Wie sie aus
diesem Bericht entnehmen kénnen hat sich diese Initiative bewahrt
und ist Dank Spenden insbesondere durch Lions-Clubs mdglich ge-
worden. Heute wird das Blro zu einem Drittel durch Spenden, zu
einem Drittel durch die Sozialabteilung des Landes OO und zu einem
Drittel durch die Sanitatsabteilung des Landes OO finanziert, die da-
mit auch unsere Arbeit anerkennen und unterstlitzen.

Margit Hufnagl
Heinz Hierzer

Das nachste Selbsthilfegruppentreffen findet in Altenhof
im Wintergarten der Cafeteria statt, nicht im Clubraum!!!
Termin: 16. April 2005 ab 15:00 Uhr

Adresse: assista, Hueb 10, 4674 Altenhof

Einige von euch habe ich ja schon telefonisch informiert, dass as-
sista nun auch die Mdéglichkeit hat, ,Externe"™ das heit Menschen
die tagsiber im Dorf einer Arbeit oder Beschéftigung nachgehen,
jedoch auBerhalb wohnen, aufnimmt.

Das Angebot richtet sich an Menschen mit kérperlicher bzw. mehr-
facher Beeintrachtigung und neurologischen Stérungen im regiona-
len Umkreis von ca. 25 km vom Standort Altenhof.

Ziel ist es, Menschen mit Beeintrachtigungen, die im Rahmen des
allgemeinen Arbeitsmarktes, der beruflichen Eingliederung oder der
Geschltzten Arbeit keinen oder noch keinen Zugang erfahren, sinn-
stiftende, vielfaltige und individuelle Beschaftigungsmaéglichkeiten
anzubieten.

Hr. Karl Grabenberger, Abteilungsleiter Arbeit-Bildung-Freizeit

wird beim Treffen anwesend sein und ihr kdnnt euch tber das Kon-
zept informieren.

Margit Hufnagl
Obfrau der Selbsthilfegruppe
Tel.Nr. 07735/6631-371




Zu Beratung in Bezug auf Alltagsfragen, Lebensberatung:

Dariber sind ganze Blicher gefillt worden und es wirde den Rah-
men hier sprengen. Dennoch mdéchten wir dieses Thema hier kurz
ansprechen, weil wir in unserer Beratungstatigkeit oft damit kon-
frontiert werden. Wie das Zusammenleben unter véllig neuen Vor-
aussetzungen gelingt, entscheidet haufig dariiber ob jemand zu
Hause leben kann, ob es zu einer Scheidung kommt, oder ein Pfle-
geplatz gesucht werden muss. Wenn von einem Augenblick auf
den anderen die gesamte Lebensplanung lGber den Haufen ge-
schmissen und darlber hinaus enorme zeitliche wie auch finanziel-
le Anforderungen gestellt werden, bringt das jedes Familienmit-
glied und Familiensystem an ihre Grenzen. Wir sind in unserer Be-
ratungstatigkeit immer wieder beeindruckt von dem Einsatz und
der Leistungsfahigkeit, die Angehdérige fir ihre Patienten aufbrin-
gen. Nichts desto trotz brauchen auch sie Unterstitzung und Hilfe.
Zum einen geht es um Mdglichkeiten zur Entlastung, andererseits
sind es Probleme die sich aus dem Zusammenleben ergeben. Wie
verhalte ich mich bei Aggressionsausbrichen, bei Alkoholproble-
men, bei Wiinschen nach Partnerschaft und Sex, wenn keine
Krankheitseinsicht gegeben ist, aber auch bei Angsten vor Uberfor-
derung und die Arbeit wieder zu verlieren. Die Liste lieBe sich be-
liebig fortsetzen, es geht aber immer wieder darum inwieweit ein
Zusammenhang zwischen der Erkrankung und dem Problem be-
steht und wie man sich richtig verhalten kann. Besonders wenn
das Ereignis im Kindes- oder Jugendalter eingetreten ist, und be-
reits viele Jahre zurlickliegt, werden Fragen in Bezug auf Probleme
im Sozialverhalten und der Leistungsfahigkeit gestellt, die nicht so
einfach zu beantworten sind. Diese stellen sich aber nicht nur Fa-
milienmitgliedern, sondern auch Mitarbeitern in Betreuungseinrich-
tungen.

Besonders Betroffene und Angehoérige fihlen sich immer wieder
mit ihren Fragen und Problemen entweder nicht ernst genommen
oder unverstanden. Wenn wir auch die Probleme nicht fliir jeman-
den anderen l6sen kénnen, so sehen wir doch, dass es als Hilfe
erlebt wird, sich an jemanden wenden zu kénnen, der Uber die Pa-
tientengruppe Bescheid weil und die Situation kennt.

Zu allgemeinen Informationen:

Bei Erstkontakten versenden wir Informationsmaterial zu den ge-
wiinschten Themen und zur Vereinstatigkeit. Sozialberatungsstel-
len informieren sich tber bestehende Angebote fliir SHT-Patienten.
In letzter Zeit meldeten sich Journalisten, die aufgrund der Wach-
komapatientin in den USA Informationen zur Situation von Wach-
komapatienten in Oberosterreich haben wollten.

=
=
=
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Bericht aus der Beratungstitigkeit des Vereinsbiiros

In dieser Ausgabe wollen wir ihnen einen kleinen Einblick in unsere
Beratungstatigkeit geben. Zur Erinnerung noch einmal die graphische
Darstellung dartiber welche Personengruppen sich an uns wenden
und sich diese prozentuell aufteilen.

M Angehérige Betrof f ene B Therapeuten
Sozialberat. M Pflegeanst./ KH Betr euungseinr

Rehazentr M sonstige

Die Anfragen lassen sich inhaltlich in vier groBere Gruppen zuordnen.

weitere Versorgung und Unterbringung
rechtliche Fragestellungen
Lebensberatung

Information allgemein

Zur weiteren Versorgung und Unterbringung:

Angehdrige von Patienten nach einer erworbenen Hirnschadigung
werden mit der Frage der Unterbringung ihrer Patienten schon bald
im Akutkrankenhaus konfrontiert. Wenn ein Patient keine Angehori-
gen hat, die sich in unmittelbarer Ndhe darum kiimmern kénnen,
sind es die Uberleitungspflege im Krankenhaus oder Sozialberatungs-
stellen in den lokalen Pflegeheimen, die damit beauftragt werden.
Fur alle stellt sich aber die gleiche Frage: Welche Einrichtungen gibt
es Uberhaupt fir diese Patientengruppe und welche davon ist fur
meinen Patienten die geeignhete?

Personen die sich an uns wenden, wissen in der Regel nur so viel,
dass sie eine Unterbringung organisieren sollen. Sie sind aber nicht
dartber informiert ob ein Rehabilitationsantrag gestellt wurde, ob ein
solcher gestellt werden soll, wer das macht, welche Voraussetzungen
flr einen stationaren Rehabilitationsaufenthalt gegeben sein sollten,
oder welche Angebote es Uberhaupt gibt. Und sie kommen zu der
Einschdtzung, dass ein Pflegeheim nicht der geeignete Platz ist. Bei
Patienten mit einem klassischen Behandlungsverlauf (von der Akut-
klinik in eine spezialisierte Abteilung wie z.B. die Frihrehabilitation
im Wagner-Jauregg Krankenhaus und von dort auf die stationare Re-
habilitation z.B. nach Meidling), wenden sich Angehdérige erst an uns,
wenn es um einen Dauerwohnplatz, um weitere Therapiemdglichkei-
ten oder den Austausch in der Selbsthilfegruppe geht.



In vielen Féllen ist der Behandlungsverlauf aber nicht so eindeu-
tig. Der Patient ist noch im Akutkrankenhaus, hat zwar Fort-
schritte gemacht, aber es ist nicht sicher ob eine stationare Re-
habilitation zu diesem Zeitpunkt sinnvoll ist (auch viele Arzte
sind mit dieser Patientengruppe das erste Mal konfrontiert). An-
gezeigt ware eine aktivierende Pflege mit regelmaBigen Thera-
pien zur Nutzung des vorhandenen Potentials und zur Wahrung
der Chance auf eine Rehabilitation, sowie eine facharztliche
Betreuung. Dieses Leistungsangebot ist aber nur fiir Wachkoma-
patienten vorgesehen und flr sie gibt es bereits Wartelisten.
Viele dieser Patienten sind aber keine ,klassischen Wachkoma-
patienten®. In einer dhnlichen Situation befinden sich Patienten,
fur die ein Rehabilitationsantrag gestellt wurde, die aber noch
auf einen Platz warten miussen. Mit der Unterbringung in Pflege-
heimen, die nicht fir diese Anforderungen ausgestattet sind und
meistens auch vom Alter nicht passen, besteht wenig Chance
auf weitere Férderung mit mdéglicher anschlieBender Rehabilitati-
on.

Diese Thematik wird nach einer stationaren Rehabilitation noch
einmal aktuell, sofern der Patient nicht wieder Erwerbstatig
wird. Wenn es darum geht einen Dauerwohnplatz zu finden, weil
Angehdrige den Patienten zu Hause nicht betreuen oder versor-
gen koénnen, wird der Sozialarbeiter der Rehaklink aktiv. Wir
sind immer wieder mit Anfragen zu Wohnplatzen mit therapeuti-
scher Unterstitzung oder Tagesklinik- und Beschaftigungsplat-
zen konfrontiert.

Unsere Tatigkeit bezieht sich dabei auf Beratung, Information
und Unterstitzung fir Angehérige und Mitarbeiter in Bezug auf:
Krankheitsbild und -verlauf (eine endgliltige und seriése Prog-
nose Uber das Rehabilitationspotential und den mdéglichen Reha-
bilitationsverlauf l&sst sich normalerweise nach drei Monaten
Akutbehandlung nicht stellen)

Méglichkeiten und Vorgangsweise im Zugang zur Rehabilitation
Unterstlitzung und Begleitung flir Angehdrige, die sich mit ihrem
Schicksal alleingelassen fiihlen und eine Ansprechperson su-
chen, die sie in ihrer Situation versteht und sich fir sie Zeit
nimmt

Informationen Uber Einrichtungen und deren Leistungen
Zustandigkeiten

Wenn es gewlinscht wird begleiten wir sie auch bei Gesprachen
mit Arzten, Kassen, Richter und Sachwalter

Wir versuchen zu vermitteln, wenn die Kommunikation zwischen
Angehdrigen und Professionisten nicht funktioniert

etc.

Zu rechtlichen Fragen:

Angehorige und Betroffene sind damit konfrontiert, dass vieles
von dem was der Betroffene vor dem Ereignis selbst erledigt und
entschieden hat nun plétzlich von jemanden Gbernommen wer-
den muss, da er oder sie zur Zeit nicht dazu in der Lage ist. Da-
bei kann es um groBe Summen gehen, die im Interesse des Pati-
enten zu verwalten sind, wenn z.B. Versicherungen ausgezahlt
werden, etc.

Wir haben aber auch erlebt, dass eine Lebensgefahrtin eines Pati-
enten, die bereits Uber 20 Jahre zusammengelebt und mehrer
Kinder miteinander haben, am Krankenbett ihres Partners mit der
bestellten Sachwalterin konfrontiert wird. Sie wusste nicht, dass
ein Sachwalter beantragt worden war. Der Grund daflir war, dass
sie ihren ,Mann™ nach dem Rehabilitationsaufenthalt nach Hause
nehmen und pflegen wollte, was ihr von der behandelnden Arztin
im Rehabilitationszentrum nicht zugetraut wurde. Dass es in einer
solchen Situation zu einer Sachwalterschaft kommen kann, ist
nicht auBergewdhnlich. Wie aber vorgegangen und damit umge-
gangen wird, beeinflusst die Zusammenarbeit und das gegenseiti-
ge Vertrauen wesentlich. In diesem Fall war es fir die Angehdérige
wichtig eine Vertrauensperson zu haben, die sie Gber ihre Rechte
und die Rolle des Sachwalters aufklart, sie in ihrem Anliegen
ernst nimmt und zu einer Zusammenarbeit mit dem Sachwalter
und den behandelnden Arzten ermutigt und dabei unterstitzt.

Immer 6fter wenden sich Angehdrige mit Fragen zur Pflegegeld-
einstufung an uns. Haufig aber erst, wenn es zu einer Herabstu-
fung kommt, weil sich der Patient verbessert hat. Wir missen
leider immer wieder feststellen, dass die Ersteinstufung zu niedrig
war. Angehdrige sind damit das erste Mal konfrontiert, verlassen
sich darauf, dass die Ersteinstufung stimmt und erheben keinen
Einspruch. Erst viel spater stellen sie im Vergleich mit anderen
und in der Betreuung zu Hause fest, dass diese weit aufwendiger
ist, als sie berechnet wurde. In der Pflegegeldeinstufung stehen
immer noch der unmittelbare Pflegeaufwand und die Mobilitat im
Vordergrund. Wenn der Patient aber nicht alleingelassen werden
kann, weil er z.B. sein Kurzzeitgedachtnis verloren hat, findet
dies kaum Berlicksichtigung.

In diesen Angelegenheiten sind wir flr die Zusammenarbeit mit
dem Anwalt Dr. Johannes Hofmann aus Wels sehr froh, der selbst
Sachwalter eines SHT-Patienten ist und die Situation der Betrof-
fenen und Angehdrigen gut kennt.



