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GruBwort

In jedem Jahr erleiden in Deutschland etwa 270.000 Menschen ein unfallbedingtes
Schadelhirntrauma, davon 75.000 Kinder und Jugendliche unter 15/16 Jahren.
Folgenschwere Hirnschadigungen entstehen durch Unfélle oder Stirze, aber auch
durch eine Sauerstoff-Unterversorgung des Gehirns z.B. beim Ertrinken, durch
Stromschlag, Vergiftung oder Schock. Dank eines gut ausgebauten Rettungswe-
sens und medizinischer Fortschritte Gberleben immer mehr Kinder und Jugendli-
che auch schwere Hirnschadigungen.

Der Ratgeber ,Mein Kind hat ein Schadelhirntrauma erlitten” gibt erste Antworten
auf erste Fragen nach einem solch schweren Ereignis, wenn sich das Kind in der
Phase der Frihrehabilitation befindet.

Die Autorin Frau Claudia Klaede ist selbst betroffene Mutter. Wir danken ihr fur
die Erarbeitung und Gestaltung dieses Leitfadens, den wir sehr gern in die Rat-
geber-Reihe der ZNS - Hannelore Kohl Stiftung aufnehmen und kostenfrei an
Interessierte abgeben.
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"Gott, gib mir die Gelassenheit, Dinge hinzunehmen, die ich nicht andern kann,

den Mut, Dinge zu éndern, die ich andern kann,
und die Weisheit, das eine vom anderen zu unterscheiden."

Reinhold Niebuhr
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Erste Antworten auf erste Fragen...

Eine Hirn-
verletzung ist
von aullen
unsichtbar

D TIPP: Notieren
Sie sich Fragen
immer sofort,
und nehmen Sie
diese Notizen
zum nachsten
Arztgesprach mit.

Was hat mein Kind eigentlich genau?

Ihr Kind hat ein schweres Schadelhirntrauma (SHT) erlitten.
Ein Schadelhirntrauma bedeutet eine Verletzung des Kopfes
und des Gehirns.

Obwohl unser Gehirn vom Schadelknochen umgeben normaler-
weise gut geschitzt liegt, kann es doch passieren, dass es durch
einen Unfall verletzt wird.

Im Gegensatz zu aul3eren Verletzungen, wie Knochenbrtiche,
Schurfwunden oder Verbrennungen, ist die Verletzung des Ge-
hirns quasi ,unsichtbar". Lediglich die Symptome lassen erken-
nen, dass Ihr Kind eine schwere Verletzung erlitten hat.
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Schlafend, mit gebrochenem Arm, nach SHT...
...wer ein Schéddelhirntrauma erlitten hat, ist schwer verletzt - auch wenn
man es ihm auf den ersten Blick nicht ansieht.

Ein Schadelhirntrauma ist leider gar nicht so selten. Trotzdem
haben nur die wenigsten Menschen schon davon gehért. Es ist
also ganz normal, wenn Sie mit dieser Diagnose erst einmal nicht
viel anfangen konnen.

Dieser Leitfaden gibt Ihnen erste Informationen. Sie werden mit
der Zeit viele neue Begriffe héren und Zusammenhange lernen.
Lassen Sie sich davon nicht verunsichern. Fragen Sie Thre
Arzt_innen so oft und so lange, bis Sie die Antworten auch
wirklich verstanden haben. > informationen zu SHT ab Seite 22

Fragen an den Arzt / die Arztin:

Was hat mein Kind eigentlich genau?




Erste Antworten auf erste Fragen...

}TIPP: Fragen
Sie die Thera-
peut_innen und
Pflegekrafte, wie
Sie Ihr Kind am
besten unter-
stitzen konnen.

»Mehr bringt
nicht mehr"

Warum wird denn nichts unternommen?

Das Gehirn Ihres Kindes ist verletzt. Schwellungen missen abhei-
len, komplexe Strukturen regenerieren, biochemische Vorgange
ins Gleichgewicht kommen. Das alles braucht Zeit.

Eine schnelle Heilung durch Medikamente oder Operationen ist
nicht méglich. Man kann den Prozess aber unterstutzen.

Ihr Kind wurde von der Intensivstation des Krankenhauses in

die Frihreha-Station einer Spezialklinik verlegt. Das bedeutet,
dass notwendige Operationen bereits erfolgreich durchgefihrt
wurden, alle offenen Wunden versorgt sind und sich der Zustand
Ihres Kindes stabilisiert hat.

Jetzt gilt es, Ihrem Kind die nétige Zeit zu geben und sein Gehirn
beim anstehenden Regenerierungsprozess zu unterstitzen.

Die Arzt_innen, Therapeut_innen und Pflegekrafte der Reha-Klinik
sind auf Hirnverletzungen bei Kindern spezialisiert. Sie haben viel
Erfahrung und wissen genau, welche Malinahmen zum jetzigen
Zeitpunkt sinnvoll sind und mit welchen Therapien man hingegen
noch warten muss.

Vertrauen Sie den Entscheidungen der Fachkrafte. Fragen Sie
aber immer auch nach, wenn Sie verunsichert sind und lassen Sie
sich alle MaBnahmen genau erklaren.

Ihr Kind braucht jetzt vor allem viel Ruhe. In den ersten Tagen
und Wochen sind noch keine aufwandigen Therapien maoglich.
Schlief3lich muss sich das Gehirn von einer schweren Verletzung
erholen, die nicht nur kérperlich eine groRe Belastung darstellt,
sondern auch psychisch verarbeitet werden muss. Wahrscheinlich
ist Ihr Kind noch gar nicht wieder bei vollem Bewusstsein, oder
aber es wirkt noch sehr verwirrt, desorientiert oder schlafrig.

Lassen Sie sich und Ihrem Kind Zeit. Es wird sich erst nach und
nach zeigen, wie stark und in welchen Bereichen sich die durch
den Unfall erlittenen Verletzungen auf das Leben Ihres Kindes
auswirken werden. Erst nach einer genauen Diagnose kann man
mit den entsprechenden Therapien beginnen.

Warum wird denn nichts unternommen?

Wir sind es gewohnt, in Krankenhdusern zuverlassig und schnell
geheilt zu werden. Doch auch unsere hochentwickelte medizini-
sche Versorgung st6Rt manchmal an ihre Grenzen.

Das Gehirn ist ein extrem komplexes Organ. Die Hirnforschung
hat gerade erst damit begonnen seine Funktionsweise zu ana-
lysieren. Deshalb ist es den Arzt_innen heutzutage noch nicht
moglich, den Regenerierungsprozess nach einem erlittenen Scha-
delhirntrauma vollstandig zu verstehen oder etwa entstandene
Schaden zu ,reparieren”.

Trotzdem wird auch jetzt schon vieles getan, um Ihrem Kind zu
helfen, z. B. durch Physio- und Ergotherapie sowie Logopadie.
Pfleger_innen sprechen mit Ihrem Kind und ermuntern es, bei
der taglichen Korperpflege mitzutun. RegelmaRiges Umlagern
verhindert das Entstehen von Druckstellen. Medikamente |6sen
Verkrampfungen und Angste.

Auch Sie kénnen Ihrem Kind helfen.

Bleiben Sie mit Ihrem Kind in Kontakt. Sprechen Sie mit ihm,
auch wenn Sie den Eindruck haben, es kann Sie nicht horen oder
verstehen. BegrufRen sie Ihr Kind am Morgen und lesen Sie ihm
am Abend eine Gute-Nacht-Geschichte vor. Erzahlen Sie ihm von
zuhause, von seinen Freunden oder von seinen Geschwistern.
Lachen Sie mit ihm. Geben Sie ihm das Geflihl, dass es sich in
Sicherheit befindet.

Achten Sie jedoch darauf, weder sich selbst noch Ihr Kind zu
Uberfordern. Ruhepausen sind wichtiger als noch so gut gemein-
te Aktionen. Was sowohl Ihr Kind als auch Sie selbst im Moment
am wenigsten brauchen, sind zusatzlicher Druck und Stress.

Die groRte Hilfe, die Sie Ihrem Kind geben kdnnen, ist auf sich zu
achten und far Ihr Kind da zu sein. > jformationen zu Therapie-
méglichkeiten auf Seite 26

Die Hirnfor-
schung steckt
noch in den
Anfangen

}TIPP: Bringen
Sie Ihrem Kind
sein Lieblings-
Kuscheltier oder
seine Lieblings-
musik mit.

D TIPP: Bleiben
Sie immer nur so
lange am Bett
Ihres Kindes,
wie Ihre Energie
daflr ausreicht.



Erste Antworten auf erste Fragen...

Das Gehirn kann
sich an Verande-
rungen anpassen

Eine Prognose ist
nicht méglich
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Wird mein Kind wieder gesund?

Ein schweres Schadelhirntrauma hat immer Auswirkungen auf
die Gesundheit. Welche Folgen genau die erlittenen Verletzungen
fur Ihr Kind haben werden, lasst sich nicht voraussagen.

Ihr Kind hat schwere Verletzungen am Gehirn erlitten. Das Gehirn
ist ein Organ, das fur nahezu alle Funktionen des Korpers, fur
das Bewusstsein, das Denken und die Persdnlichkeit zustandig
ist. Eine schwere Verletzung dieses komplexen Organs hat also
Folgen fur den ganzen Organismus.

Einerseits hat man beobachtet, dass das menschliche Gehirn
dazu in der Lage ist, selbst grof3e Schaden zu kompensieren,
indem es sich neu strukturiert und organisiert. Man spricht hier
von der ,Plastizitat des Gehirns".

Andererseits kommt es vor, dass auch nach Jahren noch eine
schwere korperliche oder kognitive Behinderung besteht, obwohl
von einer ,nur" kleinen Verletzung des Gehirns ausgegangen
worden war.

Eine zuverlassige Prognose, wie gut sich Ihr Kind wieder erholen
wird, ist nicht moéglich. Die Arzt_innen kénnen Ihnen nicht sagen,
ob und wie gesund Ihr Kind wieder wird.

Die Aufnahmen aus dem MRT zeigen zwar die sichtbaren Hirn-
schaden, geben jedoch keine Auskunft Uber deren genaue
Folgen. Langjahrige Beobachtungen haben gezeigt, dass kein
direkter Zusammenhang zwischen den erkennbaren Schaden
und dem Genesungsverlauf besteht. Man weil3 einfach noch zu
wenig Uber Aufbau und Funktionsweise des Gehirns und inwie-
fern welche Areale fur welche Aufgaben zustandig sind.

Deshalb orientieren sich die Arzt_innen hauptséchlich an den
Symptomen, die Ihr Kind zeigt. Ist es bewusstlos oder ansprech-
bar? Zeigt es Spastiken oder Lahmungen? Lassen sich Reflexe
ausloésen oder zeigt das Kind keine Reaktionen? Kann es horen,
sehen, sprechen, verstehen?

Wird mein Kind wieder gesund?

Auf der Basis dieser Symptome kénnen sich die Arzt_innen ein
Bild von der Schwere der Verletzung machen. Eine Vorhersage
Uber den Verlauf ist jedoch auch dann nicht méglich.

Es gibt Statistiken dartber, welche Faktoren auf einen guinstigen
Verlauf hindeuten und welche eher ein ungunstiges Ergebnis
erwarten lassen. Bedenken Sie dabei jedoch, dass genau Ihr Kind
womoglich ausgerechnet zu den ganz wenigen Ausnahmen ge-
héren kann - im Guten wie im Schlechten.

Wachkoma, Rollstuhl oder ,nur” Konzentrationsprobleme -
wie gut sich Ihr Kind nach einem Schddelhirntrauma wieder erholt, zeigt sich
manchmal erst nach Jahren.

Diese Ungewissheit ist nur sehr schwer zu ertragen. Als Eltern
mochten Sie wissen, wie sich Ihr Kind entwickeln wird, wo es ge-
fordert werden muss, und ob es wieder so fit sein wird, wie es vor
dem Unfall war.

Es ist fUr jeden Menschen enorm wichtig, dass seine Umgebung
und die nahe Zukunft Uberschaubar bleiben. Daher ist es vollig
normal, wenn Sie angesichts der gerade vorherrschenden Unge-
wissheit grof3e Angst verspuren. Viele Eltern fuhlen sich in dieser
Situation hilflos und ausgeliefert.

Scheuen Sie sich nicht, Ihre Gefiihle und Angste im Arztgesprach
auszusprechen. Sie befinden sich gerade in einer extremen
Lebenssituation und haben das Recht auf Unterstitzung und
Beratung. Nutzen Sie die Erfahrung der behandelnden Arzt_innen
und Therapeut_innen und lassen Sie sich dabei helfen, mit der
Unmdglichkeit einer Prognose umzugehen. s jnformationen zu
méglichen Folgen von SHT auf Seite 25

Statistiken sind
nicht zuverlassig

PTIPP: Schreiben
Sie Ihre lang-
fristigen Ziele
und Winsche
auf einen Zettel,
den Sie dann an
einem sicheren
Platz flr spater
aufbewahren. So
kénnen Sie sich
jetzt befreiter
auf die aktuelle
Situation konzen-
trieren.

1



Erste Antworten auf erste Fragen...
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WISC-V ist
ein Intelligenz-
test fur Kinder

Der IQ-Wert
ist nicht
aussagekraftig

Ist mein Kind jetzt geistig behindert?

Nach einem schweren Schadelhirntrauma sind Beeintrachti-
gungen von kognitiven (,geistigen") Funktionen wahrscheinlich.

Diese Einschrédnkungen unterscheiden sich jedoch von denen
einer angeborenen ,geistigen Behinderung".

Das Gehirn ist u.a. fur die kognitiven Funktionen eines Menschen
zustandig. Bei einer Verletzung des Gehirns mussen Sie daher
auch mit Auswirkungen auf die kognitive Leistungsfahigkeit Ihres
Kindes rechnen.

Die kognitive Leistungsfahigkeit wird Ublicherweise mit einem
sogenannten ,IQ-Test" gemessen. Diese Tests sind jedoch um-
stritten, weil sie viele Aspekte nicht bertcksichtigen. Trotzdem
werden sie in Diagnoseverfahren angewandt. Der aktuelle Intelli-
genztest fur Kinder zwischen 6 und 16 Jahren heif3t ,WISC-V".

Der IQ-Wert ist ein Durchschnittswert und sagt daher wenig Uber
die geistigen Fahigkeiten Ihres Kindes aus. Viel wichtiger sind die
Ergebnisse der Untertests, in denen das Augenmerk auf verschie-
dene Teilbereiche gelegt wird. Beim WISC-V sind dies:

* Sprachliches Verstandnis

* Wahrnehmungsgebundenes logisches Denken
* Arbeitsgedachtnis

* Bearbeitungsgeschwindigkeit

+ Aufmerksamkeit/ Konzentration

Aus den Teilergebnissen ergibt sich ein individuelles Leistungs-
profil Ihres Kindes. Dieses Leistungsprofil unterscheidet sich
typischerweise von dem eines Kindes mit einer angeborenen
»geistigen Behinderung”.

Die Werte der Untertests fallen oft sehr unterschiedlich aus.
Manche liegen durchaus im Durchschnitt, manche sogar etwas
dartber, manche weit darunter.

Wenn Ihr Kind nach dem Unfall etwas nicht mehr kann, liegt das
also nicht daran, dass es jetzt ,geistig behindert" ist, sondern

Ist mein Kind jetzt geistig behindert?

vielmehr daran, dass bestimmte Teilbereiche im Moment nur
eingeschrankt funktionieren. Man spricht hier von ,Teilleistungs-
stérungen”.

Durchschnittlicher IQ-Wert

Bei einem gesunden
Kind liegen die Werte
der Teilleistungen
gleichméfig etwas ber
und etwas unter dem
Durchschnittswert.

Arbeits- logisches Sprach- Gedacht- Wahr-
tempo Denken verstdndnis nis nehmung

Individueller IQ-Wert

Bei einem Kind mit einer
angeborenen ,geistigen
Behinderung” liegen die
Werte gleichmdfig unter
dem Durchschnittswert.

Arbeits- logisches Sprach- Gedécht- Wahr-
tempo Denken verstdndnis nis nehmung

Gesamt-1Q-Wert?

Bei einem Kind mit
SHT fallen die Werte
typischerweise extrem
unterschiedlich aus.

Arbeits- logisches Sprach- Gedacht- Wahr-
tempo Denken verstandnis nis nehmung

Welche Folgen das Schadelhirntrauma auf die kognitive Leis-
tungsfahigkeit Ihres Kindes langfristig haben wird, Iasst sich
jetzt noch nicht feststellen. Die Symptome, die Sie im Moment an
Ihrem Kind beobachten, sind noch nicht aussagekraftig. Manche
Probleme bessern sich erst nach Jahren. Fur eine Prognose ist es
jetzt noch zu fruh.

Aufgrund von
Teilleistungs-
stoérungen ergibt
sich oft ein sehr
heterogenes
Leistungsprofil

13



Erste Antworten auf erste Fragen...

Wie wirden Sie
reagieren?

}TIPP: Ergreifen
Sie die Initiative
und sprechen Sie
offen uber alles.
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Was werden die Nachbarn sagen?

Viele Menschen reagieren auf Krankheit und Behinderung
verunsichert. Griinde dafir sind fehlendes Wissen, fehlende
Erfahrungen und diffuse Angste.

Uberlegen Sie kurz: Wie wiirden Sie reagieren, wenn das Nach-
barskind einen schlimmen Unfall hatte? Wassten Sie, was zu tun
ware? Wie Sie sich verhalten sollten? Was Sie zu den Eltern sagen
konnten, wenn Sie ihnen auf der Stral3e begegneten?

Wahrscheinlich kdnnen Sie diese Fragen nicht sicher beantwor-
ten. So geht es den meisten Menschen, die in ihrem Alltag noch
nicht mit Krankheit oder Behinderung in Kontakt gekommen
sind. Sie fuhlen sich verunsichert, schwanken zwischen Mitgefuhl,
Neugierde und Erleichterung dartiber, dass es nicht sie selbst
getroffen hat.

So schmerzhaft diese Erkenntnis auch in Ihrer aktuellen Situation

sein mag - Sie selbst wirden sehr wahrscheinlich ahnlich empfinden.

Ob wir es wollen oder nicht, es macht uns etwas aus, was die
Nachbarn sagen. Die Meinung anderer Leute ist niemandem
gleichguiltig. Sie setzt uns unwillkurlich unter Druck.

Doch wie sehr wir uns von diesem Druck beeinflussen lassen,
und wie wir auf diesen Druck reagieren, liegt in unserer eigenen
Verantwortung.

Wenn sich Nachbarn oder Freunde von Ihnen zuruickziehen,
verletzende Dinge sagen oder Ihnen mit mitleidigen Blicken be-
gegnen, dann liegt das in den seltensten Fallen daran, dass diese
Leute Ihnen b&se gesonnen sind. Die Griinde liegen vielmehr

im fehlenden Wissen, in fehlenden Erfahrungen und in diffusen
Angsten verborgen.

Sie kdnnen dem begegnen, indem Sie die Initiative ergreifen:
Sprechen Sie Ihre Nachbarn an, wenn Sie ihnen auf der Strale
begegnen. Erzahlen Sie, was passiert ist und was Sie inzwischen
Uber Schadelhirntraumata wissen. Reden Sie offen Uber Ihre
Situation und Ihre Gefuhle. Verschweigen Sie nicht, dass auch Sie

Was werden die Nachbarn sagen?

groBe Angste haben. Formulieren Sie klar und deutlich was Ihnen
jetzt helfen wirde und was nicht.

Oft traut man sich nicht, die Dinge offen auszusprechen, aus
Angst davor, die Freunde konnten sich endgultig abwenden. Be-
denken Sie in diesem Zusammenhang jedoch, ob es nicht besser
ist, den Verlust einer Freundschaft zu riskieren, als eine falsche
Freundschaft ktnstlich aufrecht zu erhalten.

Es kann gut sein, dass Sie selbst spontan gar nicht sagen kon-
nen, welche Reaktion Sie sich von Ihren Nachbarn und Freunden
winschen wuirden. Vielleicht kennen Sie die Reaktionen auch
noch gar nicht, sondern beflrchten lediglich, sie kénnten negativ
ausfallen?

Setzen Sie sich in diesem Fall bewusst mit dem Problem ausein-
ander. Spielen Sie gedanklich Begegnungen und Gesprache mit
anderen Leuten durch und Uberlegen Sie sich im Voraus mdgliche
Formulierungen, mit denen Sie Ihrem Gegentber den Umgang
mit der auch fir ihn schwierigen Situation erleichtern kénnten.

So kénnte ich es sagen...

Ich fiihle mich ganz schrecklich...

Ein Schadelhirntrauma ist eine Verletzung des Gehirns und niemand
kann sagen, was das fir Folgen haben wird.

Du kannst Dir nicht vorstellen, welche Angst ich habe!

Es wiirde mir sehr helfen, wenn Du Dich ab und zu um
............ (Name des Geschwisterkindes) kiimmern kénntest.

Es wiirde mir sehr helfen, wenn Du

Es hilft, sich
der Situation be-
wusst zu stellen

D TIPP: Uber-
legen Sie sich
Formulierungen,
wie Sie Ihre Situ-
ation am besten
erklaren kénnten.

15



Erste Antworten auf erste Fragen...

Die Schule hat
jetzt erst einmal
Pause

Probleme
fallen oft erst
sehr spat auf
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Wie soll mein Kind denn jetzt noch
die Schule schaffen?

Ein Schadelhirntrauma hat immer auch Auswirkungen auf die
schulische Leistungsfahigkeit. Welche genau, wird erst wahrend
der folgenden Monate abschatzbar.

Ein personliches Leistungsprofil Ihres Kindes hilft geeignete Lern-
und Unterstitzungsangebote zu finden.

Da Ihr Kind eine schwere Verletzung erlitten hat, wird es mehrere
Wochen, vielleicht sogar Monate, in der Schule fehlen.

Im Moment ist es nicht in der Lage, Unterrichtsstoff zu bearbei-
ten. Es macht also wenig Sinn, Hefteintrage oder Hausaufgaben
von Schulfreunden nach Hause bringen zu lassen.

Bevor wieder Uber Unterricht nachgedacht werden kann, muss
sich das Gehirn Ihres Kindes erst einmal soweit erholen, dass
Lernen prinzipiell moglich ist.

Grundsatzlich gilt es abzuwarten, bis Ihr Kind seine Aufmerksam-
keit wiedererlangt hat und sich vollstandig orientiert zeigt. Ist
dies der Fall, muss als nachstes abgeklart werden, ob Einschran-
kungen in der Wahrnehmung oder etwa in Bezug auf die Sprache
vorliegen. Und um schlie3lich wieder lernen zu kénnen, muss Ihr
Kind in der Lage sein, zielgerichtet zu handeln, sich neue Dinge
zu merken und sich Uber einen langeren Zeitraum konzentrieren
zu kénnen.

Das alles braucht Zeit. Geben Sie Ihrem Kind diese Zeit.

Selbst nach einer leichten Gehirnerschutterung kénnen in der
Folge Konzentrationsprobleme auftreten, die das Lernen er-
schweren. Pl6tzlich werden die Noten schlechter und die Proble-
me in der Schule hdufen sich, ohne dass die Lehrer_innen wissen,
woran es liegen kdnnte. Eine Hirnverletzung ist schlieBlich un-
sichtbar. Man spricht hier von einem ,hidden handicap".

Sehr oft werden vorhandene Verletzungsfolgen wie Aufmerksam-
keits-, Konzentrations- oder Gedachtnisprobleme von den Regel-
schullehrer_innen viel zu spat erkannt oder nicht berticksichtigt.

Wie soll mein Kind denn jetzt noch die Schule schaffen?

Schule und Lernen sind zweifellos wichtige Aspekte im Leben
eines Kindes. Es ist nur zu verstandlich, dass Sie sich fur Ihr Kind
die optimale Ausbildung wunschen. Sie befiirchten, dass eine
zu lange Unterbrechung Ihr Kind im Vergleich mit den Anderen
zurlckwirft und die Méglichkeit einer dauerhaften Beeintrach-
tigung erscheint Ihnen in diesem Zusammenhang womaéglich
geradezu unvorstellbar. Viele Eltern haben grof3e Angst, dass
ihr Kind nach dem Unfall mit den Anderen nicht mehr mithalten
kann.

Angesichts der Leistungsgesellschaft, in der wir leben, sind diese
Angste prinzipiell nicht unbegriindet. Manche Eltern vergessen
jedoch daruber vollkommen, dass neben guten Noten in der
Schule noch viele andere Qualitaten einen wertvollen Menschen
und ein erfilltes Leben ausmachen.

Trotzdem wird auch in der Rehabilitation das Thema "Schule"
nicht aus den Augen verloren. Sobald Ihr Kind dazu in der Lage
ist, wird zundchst mit einfachen Ubungen begonnen, um Ihr
Kind langsam wieder an schulisches Lernen heranzufthren. Fur
die Dauer der stationaren Behandlung wird es anschlieRBend die
Krankenhausschule des Rehabilitationszentrums besuchen. Dort
unterrichten auf die Problematik von schadelhirnverletzten Kin-
dern spezialisierte Lehrer_innen Ihr Kind individuell nach seinen
speziellen Bedurfnissen und Fahigkeiten.

Auf der Basis der dort gewonnenen Erkenntnisse wird dann ein
Plan erarbeitet werden, wie Ihr Kind im Anschluss an die statio-
nare Phase der Rehabilitation bei seiner Riickkehr in die Schule
bestmdglich unterstutzt werden kann.

Unabhangig davon, wie schwer und in welcher Form sich die erlit-
tene Hirnverletzung Ihres Kindes auf seine schulische Leistungs-
fahigkeit auswirkt, es existiert eine Vielzahl von Méglichkeiten,
Schulformen und Unterstiitzungsangeboten, so dass in jedem
Fall eine passgenaue Losung fur Ihr Kind gefunden werden wird.

> Informationen zum Thema ,Schule” ab Seite 32

Jeder mochte,
dass sein Kind
die beste Schul-
bildung erhalt

pTIPP: Uber-
legen Sie kurz,
welche Menschen
Ihnen Respekt
abverlangen oder
als Vorbilder
dienen. Welche
Eigenschaften
bewundern Sie
an Ihnen?
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Erste Antworten auf erste Fragen...

Ein einfaches
JWeiter wie
bisher..." ist

nicht méglich

}TIPP: Nehmen

Sie Kontakt mit

dem Sozialdienst

des Klinikums

auf, selbst wenn
Sie keine konkre-
ten Fragen an die
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Mitarbeiter_in-
nen haben.

Wie soll es denn jetzt nur weiter gehen?

Das erlittene Schadelhirntrauma ist ein einschneidendes
Erlebnis. Es hat weitreichende Auswirkungen auf das Leben
Ihres Kindes und auf das der ganzen Familie.

Um dieses Trauma zu verarbeiten, bedarf es Geduld, Mut,
Anstrengung - und vor allem Zeit.

Nach einer schweren Hirnverletzung muss der Kérper mit ver-
anderten Bedingungen zurechtkommen. Nichts ist mehr wie vor
dem Unfall, der gesamte Organismus muss sich nach und nach
an die neue Situation anpassen.

Dieser Prozess braucht Zeit und Geduld. Eine schnelle L6sung ist
nicht moglich.

Das hat zwangslaufig Auswirkungen auf den Alltag und Ihre gan-
ze Familie. Gewohnte Ablaufe geraten durcheinander, Sie und Ihr
Partner werden Uber einen langeren Zeitraum raumlich getrennt,
Geschwisterkinder mussen zurtickstecken und auf Allen lastet die
Sorge um das verletzte Kind.

Je nachdem, wie schwerwiegend die Hirnverletzung ist, kann sich
der stationare Aufenthalt Thres Kindes in der Rehabilitationskli-
nik Uber mehere Wochen, vielleicht sogar Uber mehrere Monate
hinziehen. Die meisten Eltern mochten in dieser Zeit an der Seite
ihres Kindes sein. Doch oft liegen Klinik und Wohnort mehrere
Kilometer voneinander entfernt.

Far diesen Fall besteht die Méglichkeit des ,Rooming-in". D.h. ein
Elternteil Gbernachtet im Krankenzimmer des Kindes. Dartber
hinaus existieren mancherorts Hilfevereine, die glinstige Eltern-
wohnungen vorhalten, welche in ndachster Nahe zum Klinikum
liegen und zeitlich befristet angemietet werden kénnen.

Ihr Ansprechpartner fur nicht unmittelbar medizinische Themen
ist der Sozialdienst der Rehabilitationsklinik. Dort kdnnen Sie
organisatorische Probleme besprechen, Adressen erfragen, ganz
allgemein um Rat bitten oder konkrete Losungsvorschlage
abrufen.

Wie soll es denn jetzt nur weiter gehen?

Die Mitarbeiter_innen des Sozialdienstes sind besonnen und
erfahren und helfen Ihnen in dieser schwierigen Situation den
Uberblick zu bewahren.

Seinen Alltag von heute auf morgen umstellen zu mussen, be-
deutet eine groRRe Herausforderung. Die vielen neuen und oft
genug beangstigenden Eindrucke, Informationen und Aufgaben
sind ohne den gewohnten Rhythmus noch schwerer zu bewalti-
gen, als es schon in gewohnter Umgebung der Fall ware.

Manchmal hilft es dann, systematisch vorzugehen. Uberlegen Sie
in Ruhe gemeinsam mit Ihren engen Bezugspersonen, welche
Aufgaben jetzt anstehen und wer welchen Part Ubernehmen
kann. Vergessen Sie dabei auch nicht, Hilfsangebote auRerhalb
der Familie mit einzubeziehen.

> Informationen zu den Reha-Phasen auf Seite 31

Aufgabendiibersicht...

}TIPP: Legen

Sie gemeinsam
mit Ihren engen
Bezugspersonen
fest, wer in den
nachsten Wochen
welche Aufgaben
Ubernimmt.

Aufgabe

Wird iibernommen von...

2] (verletztes Kind) in der Klinik sein

................................... (Geschwisterkind) betreuen

Sich um den Haushalt kiimmern

Die Haustiere/Pflanzen/Garten versorgen

Mit den Arzt_innen/Therapeut_innen sprechen

Das Familieneinkommen sichern / Konten im Auge behalten

Mit der Krankenkasse/Unfallkasse telefonieren

Mit Polizei/Anwalt/Unfallversicherung telefonieren

Die Schule informieren

Mdgliche Unterstitzer (GrofSeltern, Verwandte, Freunde, Nachbarn...):
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Gedanken
an den Tod
sind normal

Ware es nicht besser gewesen,
mein Kind waére gestorben...?

Todeswtlinsche in extremen Lebenssituationen sind normal.
Sie versprechen einen scheinbaren Ausweg aus einer scheinbar
unlésbaren Situation.

Die Erfahrung zeigt jedoch, dass der Tod eines Kindes langfristig
noch mehr Leid bedeutet, und dass stattdessen Wege existieren,
an deren Ende das Leben wieder als wertvoll empfunden wird.

Mit der schweren, lebensbedrohlichen Verletzung Ihres Kindes ist
eines der schlimmsten Ereignisse eingetreten, mit denen Eltern
konfrontiert werden kénnen.

Die jahrelangen Anstrengungen in der bisherigen Erziehungs-
arbeit scheinen mit einem Mal umsonst, alles bisher Erreichte
zerstort, wichtige Ziele plotzlich unerreichbar.

Vielleicht ist Ihr Kind noch nicht wieder zu Bewusstsein gekom-
men, vielleicht wirkt es verwirrt oder in seinem Verhalten véllig
verandert, vielleicht lassen auch Spastiken ein mobiles, selbst-
standiges Leben ganz unmdglich erscheinen. Ihr Kind wirkt ver-
letzt und hilflos und Sie selbst fuhlen tiefe Trauer und Verzweif-
lung angesichts Ihrer momentanen Ohnmacht und dem Gefthl,
nicht helfen zu kdnnen.

In dieser Situation denken viele Eltern dartber nach, ob der Tod
nicht eine Erldsung ware. Es kommt sogar vor, dass das verletz-
te Kind wie fremd erscheint und der Wunsch aufkommt, dieses
.fremde" Kind mége verschwinden, damit das ,.eigene" Kind
wieder zuriickkommen kann. Auch die Angst vor einer schweren
bleibenden Behinderung oder einem dauerhaften Verbleiben im
Wachkoma kann dazu fuhren, den Tod als die vermeintlich barm-
herzigere Losung angesichts eines solch scheinbar nicht lebens-
werten Lebens herbeizuwtnschen.

Solche Gedanken sind in unserer Gesellschaft tabu. Dabei handelt
es sich um eine normale menschliche Reaktion auf eine extrem
belastende Situation. Sie brauchen sich also Ihrer Gefliihle und
Gedanken nicht zu schamen.

Ware es nicht besser gewesen, mein Kind wére gestorben...?

Lassen Sie alle Gefuhle zu, positive wie negative, und sprechen
Sie sie offen aus. Sie werden womadglich feststellen, dass es
Ihrem Partner oder anderen engen Bezugspersonen gerade ganz
ahnlich geht, oder erfahren, wie andere betroffene Eltern mit
ahnlichen Gedanken umgehen. Das laute Aussprechen von ,Un-
sagbarem" hat oft eine befreiende Wirkung.

Sie mussen nicht alles alleine schaffen. Holen Sie sich so frih wie
maoglich professionellen Rat und Unterstutzung. Manche Ge-
danken mochte man nicht mit dem Partner oder mit Freunden
besprechen. Vielleicht haben Sie auch das Gefuhl, Ihre Umge-
bung zu Uberfordern, oder Sie fuhlen sich von ihr nicht richtig
verstanden.

Ausgebildete Psychotherapeut_innen kdnnen hier helfen. Sie wis-
sen um psychische Zusammenhange, kennen die auBerordent-
lich schwierige Situation von Trauma und Trauer.

Adressen von Therapeut_innen in Ihrer Nahe finden Sie im Inter-
net. Auch der Sozialdienst der Rehabilitationsklinik kann Ihnen
bei der Suche nach einem Therapieplatz weiterhelfen. Die Kosten
fur die Behandlung tbernimmt im Regelfall Ihre Krankenkasse.

Eine erlittene Hirnverletzung bedeutet einen gravierenden Ein-
schnitt im Leben Ihres Kindes, und damit auch in Ihrem Leben.
Von einem Tag auf den anderen ist nichts mehr wie es war. Sie
mussen Ihr Kind noch einmal neu kennenlernen, seine Starken,
seine Fahigkeiten, vielleicht sogar seine Personlichkeit.

Die Trauer um das Kind vor der Verletzung und die Auseinander-
setzung mit der Situation nach dem Unfall verlangen viel Mut,
Geduld, Arbeit und vor allem Zeit.

Viele Eltern empfinden die Herausforderung am Anfang als un-
|6sbar, fuhlen sich unsagbar traurig, hoffnungslos, witend und
verzweifelt.

Doch haben Sie Geduld und geben Sie sich die Zeit. Am Ende des

schwierigen Prozesses werden Sie wieder erkennen, dass Ihr Kind
ein wunderbarer Mensch ist, genau so, wie es ist.

P TIPP: Sprechen
Sie mit Threm
Partner oder
anderen engen
Bezugspersonen
darUber.

D TIPP: Nehmen
Sie professionelle
Unterstltzung

in Anspruch.

Trauer braucht
Zeit

Ihr Kind ist
wunderbar,
SO wie es ist
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Kurz erklart...

Das Schadelhirntrauma
und mégliche Folgen

Definition eines Schidelhirntraumas (SHT)

Ein Schadelhirntrauma ist Folge einer Gewalteinwirkung, die zu
einer Funktionsstérung und/oder Verletzung des Gehirns gefuhrt
hat und mit einer Prellung oder Verletzung der Kopfschwarte, des
knochernen Schadels, der GefaRe, des Hirngewebes und/oder
der Dura verbunden sein kann.

Bei der dadurch entstandenen primaren und sekundaren Lasion
werden Zellen des Hirngewebes irreversibel zerstort und/oder
Neuronen so geschadigt, dass sie in ihrer Funktion gestort sind,
jedoch prinzipiell Gberleben und regenerieren kénnen.

Aufbau des Kopfes und des Gehirns

Spinngewebshaut

Stirnl
Irnappen Arachnoidea

Frontallappen

Harte Hirnhaut

Scheitellappen Dura Mater

Parietallappen

Schlafenlappen Schadelknochen

Temporallappen Schddelkalotte
Hinterhauptslappen Kopfhaut
Okzipitallappen Kopfschwarte

MRT-Aufnahme -

D TIPP: Ein MRT e
kann von einem GroBhirn /;—-””fm N
Laien nicht ge- /? e B i

Balken ,.{: ¥ -

lesen werden.
Lassen Sie es sich Corpus callosum |(
ausfihrlich von ll
Threm Arzt [ Threr Zwischenhirn
Arztin erklaren.
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Das Schadelhirntrauma und seine Folgen

Formen der Hirnverletzung

Bei einem SHT IL. und III. Grades liegt eine Gehirnprellung
(contusio cerebri) vor. Sie wird durch eine starke Gewalteinwirkung
auf Kopf und Gehirn, etwa durch einen Schlag, einen Sturz oder
einen Aufprall, verursacht und fuhrt immer zu einer Hirngewebs-
verletzung. Je nachdem, ob der Schadelknochen gebrochen

ist, spricht man von einer offenen oder gedeckten Gehirnquet-
schung.

Ein Hirnédem ist auf Wassereinlagerungen im Hirngewebe
zurlckzufihren. Das Gehirn schwillt an und beginnt von innen
gegen den Schadelknochen zu dricken.

Hdmatome sind Einblutungen ins Gehirn, hervorgerufen durch
eine Verletzung der Blutgefal3e. Je nach ihrer anatomischen Lage
spricht man von epiduralen, subduralen, subarachnoidalen oder
intercerebralen Blutungen. Sie kénnen jeweils umgrenzt oder
raumgreifend, lokal oder diffus ausgepragt sein.

Hirnédeme und Hamatome fuhren zu einer Einklemmung (com-
pressio cerebri). Um Sekundarschaden zu verhindern, wird in die-
sem Fall ein Ventrikelkatheder mit AuBenableitung gelegt oder
die Schadeldecke voribergehend entfernt, um den Hirndruck zu
senken.

Bei einer,,Coup-contre-coup-Verletzung” liegen die Hirnverletzun-
gen typischerweise an der Stelle des Aufpralls (,coup”) und auf
der genau gegeniberliegenden Seite (,contre-coup”).

Die (diffuse) axonale Schadigung bezeichnet eine Verletzung der
Nervenverbindungen (Axone) durch Schleuder-, Rotations- oder
Scherbewegungen des Gehirns, wie sie etwa bei Verkehrsunfallen
auftreten kénnen. In ihrer Folge werden die Nervenzellen nicht
mehr ausreichend versorgt und sterben ab. Axonale Schadi-
gungen treten besonders haufig am Hirnstamm und im Corpus
callosum auf.

Bei einer Hypoxie (Sauerstoffunterversorgung), wie sie etwa bei
Ertrinkungs-, Erhangungs- oder Erstickungsunfallen auftreten
kann, wird das gesamte Gehirn nicht ausreichend mit Sauerstoff
versorgt, so dass in der Folge Nervenzellen absterben.

> Medizinische Fachbegriffe ab Seite 36
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Kurz erklart...

pTIPP: AuCh

wenn es schwer
fallt... Sie kdnnen
Ihr Kind wahrend

des gesamten

Prozesses unter-
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stltzen, indem
Sie Zuversicht

und Sicherheit
vermitteln.

Mégliche Symptome in der Phase der Frithrehabilitation

In der Phase der Frihrehabilitation (Phase B) ist das Kind be-
wusstlos oder hat noch schwere Bewusstseinsstérungen, ist
inkontinent und wird kinstlich mit Hilfe einer Magensonde oder
einer PEG ernahrt.

Das ,Aufwachen” aus einem Koma erfolgt nicht abrupt, sondern
langsam und in mehreren Phasen. Das apallische Durchgangs-
syndrom ist eine davon. Dauer und Art des Verlaufs sind unter-
schiedlich und lassen sich nicht vorhersagen.

posttraumatisches
Durchgangssyndrom

Koma apallisches Aufwach- Reorien- Stabilisierungsphase
Durchgangs- phase tierungs-
syndrom phase

Nach einem schweren SHT aus einer tiefen Bewusstlosigkeit wieder aufzuwachen
bendtigt Zeit. Es Idsst sich nicht vorhersagen, wie lange und bis zu welchem Sta-
dium die Entwicklung verlaufen wird.

Haufig liegt eine spastische Tonusstérung vor. Die Muskelspan-
nung ist oft verandert. Ist sie zu hoch, kommt es haufig zu einer
Beuge- oder Streckspastik in den Armen und/oder Beinen. Ist sie
zu niedrig, fallt dem Kind jede Bewegung schwer.

Daneben kénnen unwillkurliche, ungesteuerte Bewegungen
auftreten. Auf Ansprache und Schmerzreize wird nicht gezielt
reagiert.

Der Schlaf-Wach-Rhythmus ist gestort, wahrend sich die vegeta-
tiven Funktionen, wie Herzschlag, Atmung, Verdauung und Stoff-
wechsel, zunehmend stabilisieren.

Das hirnorganische Psychosyndrom ist gepragt durch eine zeit-
liche, raumliche und situative Orientierungsstérung. Das Kind ist
zur eigenen Person desorientiert und erkennt andere Personen
nicht. Die hoheren Hirnfunktionen sind beeintrachtigt. Das Ver-
halten des Kindes wirkt unlogisch und unangemessen. Oft zeigt
es grof3e Unruhe und Verwirrtheit.

Eine Verflachung der Mimik und verminderte Mitschwingféhig-
keit lassen das Kind seltsam roboterhaft wirken.

Das Schadelhirntrauma und seine Folgen

Mégliche Folgen im weiteren Verlauf

Eine schwere Verletzung des Gehirns hat Auswirkungen auf den
gesamten Organismus. Die Folgen kdnnen korperliche Stérun-
gen, Wahrnehmungsstérungen, Sprachstérungen, kognitive Teil-
leistungsstorungen sowie psychische und Verhaltensstérungen
sein. Ob, wie lange und in welcher Intensitat sie auftreten, lasst
sich nicht vorhersagen.

Korper- und Bewegungsstérungen

Dies ist eine
Lahmungen, Spastiken, Ataxien (unkoordinierte Bewegungen) Aufzahlung mog-
Stérung der Feinmotorik licher Folgen.

Dysphagie (Schluckstérungen) Sehr wahrschein-
lich wird Ihr Kind
spater nicht alle
Stérungen des Hérens, Sehens oder Riechens Stérungsbilder
Stérung der Kérperwahrnehmung, Gleichgewicht aufweisen
Neglect

Agnosien, Anosognosie

Stérung im Erkennen optischer Wahrnehmungs- und Gestaltgesetze

Wahrnehmungsstérungen

Sprach- und Sprechstérungen

Aphasie, (Rest-)aphasische Stérungen
Dysarthrie
Mutismus

Kognitive Teilleistungsstérungen

Aufmerksamkeits- und Konzentrationsstérungen
Gedéchtnisstorungen (retrograde und/oder anterograde Amnesie)
Orientierungsstérungen (zeitlich, raumlich, zur Person)

Stérung der Selbstwahrnehmung

Stérung der Handlungsplanung und Handlungsinitiative, Apraxie
Verlangsamung

Verminderte Umstellfahigkeit / Flexibilitdt / Spontanitat
Lernbehinderung

Psychische und Verhaltensstérungen

Persdnlichkeitsveranderung, Wesensanderung

Emotionale Instabilitat (Aggression, Depression)
Verhaltensveranderungen (Distanzlosigkeit, Enthemmung)
Posttraumatisches Belastungssyndrom (PTBS)

Sonstige Stérungsbilder

Posttraumatische Epilepsie

Hypophyseninsuffizienz

> Medizinische Fachbegriffe ab Seite 36
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D TIPP: Bitten Sie
Ihren Arzt [ Thre
Arztin, Thnen die

Ergebnisse der

Untersuchungen

zu erklaren.
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Untersuchungsmethoden
und Therapieméglichkeiten

Neurologische Untersuchungen in der Phase der Frithreha

Zunéachst beobachtet der Arzt / die Arztin das Kind. Bei dieser Ins-
pektion achtet er [ sie auf Kdrperhaltung, Bewegungen, Gesichts-
ausdruck, Ansprachefahigkeit, Atmung, Schwitzen, kérperlichen
Allgemeinzustand usw.

Mit Hilfe von Sinnesreizen, wie etwa das Lauten eines Glockchens
oder das Anbieten von Bittermandelaroma, werden der Hér- und
Riechsinn getestet. Augen- und Pupillenbewegungen tberpruft
man mit Hilfe einer Taschenlampe.

Durch Streichen mit einem Gegenstand uber Arme, Bauch, Beine
und FuBsohlen wird die Ausldsbarkeit verschiedener Reflexe ge-
pruft, und ob sie seitengleich erfolgen. Mit einem spitzen Gegen-
stand wird das Schmerzempfinden getestet.

Muskeltonus und Beweglichkeit werden durch passives Bewegen
der GliedmalRen untersucht.

Zusatzliche Untersuchungen

Mit Hilfe eines EEG wird Uberprift, ob eine posttraumatische Epi-
lepsie vorliegt.

Die evozierten Potentiale AEP (akustisch), VEP (visuell), MEP (moto-
risch) und SEP (somatisch) geben Hinweise darauf, ob die Nerven-
verbindungen zum Gehirn funktionsfahig sind.

Die endoskopische Untersuchung des Schluckens wird abgekurzt
FEES genannt. So findet man heraus, wo die Ursache der Schluck-
storung liegt. Das ist fur das Kind oft unangenehm, ist fur die
Diagnostik allerdings sehr hilfreich.

CT oder MRT wurden bereits auf der Intensivstation angefertigt
und werden nun nur noch bei Veranderungen des Zustands und

zur Verlaufskontrolle erstellt. > yedizinische Fachbegriffe ab Seite 36

Untersuchungsmethoden und Therapieméglichkeiten

Medizinische Therapien

In der Phase der Friihreha werden nur wenige Medikamente
eingesetzt, von denen angenommen wird, dass sie die Plastizitat
des Gehirns unterstitzen und gegen depressive Verstimmungen
helfen.

Bei starken, langer anhaltenden Spastiken ist eine Gabe von
Botulinum-Injektionen maglich. Ahnlich der aus der Schénheits-
medizin bekannten ,,Botox-Spritze” werden hier die Verbindun-
gen zwischen Nervenbahnen und Muskeln unterbrochen. Die
Wirkung ist zeitlich begrenzt und kann bei Bedarf wiederholt
werden. Diese Anwendung soll der Verktrzung von Sehnen vor-
beugen und Fehlstellungen wie den ,SpitzfuR” verhindern. Alter-
nativ dazu ist eine Schienenbehandlung maoglich.

Basale Stimulation

Bei der basalen Stimulation werden dem Kind Reizangebote
unterbreitet, die es aus der Zeit vor dem Unfall kennt und die von
ihm als positiv wahrgenommen werden. Dabei kann es sich um
bestimmte Gerliche, das Lieblingsessen, Musik, Horbucher, das
Lieblingskuscheltier oder gewohnte Rituale handeln. Die kdrper-
liche Bertihrung, das ,Kuscheln”, gehért dazu, genauso wie das
»sanfte Toben” mit Geschwisterkindern.

Eine spezielle Form ist das Sensibilitdtstraining, bei dem all-
gemeine visuelle, akustische und haptische Reize eingesetzt
werden.

Physiotherapie

Aktivierendes Bewegen der Arme und Beine, Aufsetzen an der
Bettkante oder in den Rollstuhl sowie das Anbahnen des Stehens
fordern den Kreislauf und die Durchblutung. Gleichzeitig wird die
Muskelspannung reguliert und Gelenk- und Sehnenversteifungen
verhindert. Komplexe Ubungen, etwa auf dem Laufband oder mit
dem Trampolin, sind erst in einer spateren Phase maglich und
sinnvoll.

Es werden

nur wenige
Medikamente
eingesetzt, die
bei einem Scha-
delhirntrauma
helfen kdnnen.

pTIPP: Sie
kennen Ihr Kind
am besten und
wissen was es
mag und was
nicht. Sprechen
Sie sich mit den
Pflegekraften ab
und arbeiten Sie
mit ihnen Hand
in Hand.
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Kurz erklart...

}TIPP: Beobach-
ten zu mussen,
dass Ihrem Kind
viel Erlerntes
nicht mehr még-
lich ist, ist sehr
frustrierend.
Lassen Sie sich
dadurch nicht
entmutigen. Die
Rehabilitation
braucht viel

Zeit und Geduld.
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Die Therapie nach Bobath orientiert sich an der normalen Bewe-
gung. Diese Methode soll neuronale Netze fur ehemals automati-
sierte und bekannte Bewegungsablaufe und Zusammenhange im
Gehirn reaktivieren bzw. neu ,bahnen”. So ermuntert beispiels-
weise die Pflegekraft das Kind wahrend des Waschens, Lagerns
oder Ankleidens, die von ihr durchgefuihrten Bewegungen ,mit zu
tun” und dabei nach allen Kérperpartien ,zu sehen”. Ziel dieser
Methode ist das Wiedererfahren des eigenen Korpers, der eige-
nen Bewegung und der Umwelt. Gleichzeitig wird einem Erlernen
Jfalscher”, kompensatorischer Bewegungsstrategien vorgebeugt.

Ergotherapie

Die Ergotherapie hat zum Ziel, die Kérperwahrnehmung und
Eigenstandigkeit des Kindes zu férdern und orientiert sich stets
an der kindlichen Entwicklungsphase. Eine Methode, die beson-
ders in der Frihphase angewendet werden kann, ist das Affolter
Modell. Dabei setzt man sich dicht hinter das Kind und fuhrt
dessen Hande und Korper. Ohne dabei zu sprechen, werden so
Gegenstande abgetastet und alltagspraktische Tatigkeiten, wie
etwa das Offnen und SchlieRen einer Tasche, durchgefuhrt. Mit
solchen gefiihrten Bewegungen sollen Wahrnehmung gefordert
und Handlungsabfolgen wiedererlernt werden.

Logopadie

In der Phase der Fruhreha konzentriert sich die logopadische
Behandlung v.a. auf das Schlucktraining. Durch Stimulation

im Gesicht und Mund wird der Schluckvorgang angeregt und
unterstutzt. Ziel ist es, ein Einatmen von Flussigkeiten und damit
verbundene Erstickungsanfalle zu verhindern. Eng verwandt ist
die Facio-orale Trakt Therapie (F.O.T.T.). Bei dieser Methode wird
Kauen, Schmecken und Fihlen durch besondere Reize angeregt.
So bekommt das Kind z.B. ein Stlick Schokolade, Eis oder Apfel
in den Mund gelegt. Ein Stoffsackchen verhindert dabei unbeab-
sichtigtes Verschlucken.

Untersuchungsmethoden und Therapieméglichkeiten

Craniosacrale Therapie

Diese Form der osteopathischen Behandlung beschaftigt sich
insbesondere mit dem Schéadel, der Wirbelsaule, dem Kreuzbein
sowie den Strukturen von Hirnhaut und Wirbel. Durch sanfte
Bewegungen l6st der Therapeut / die Therapeutin bestehende
Blockaden innerhalb des fazialen Systems und setzt auf diese
Weise korpereigene Selbstheilungskrafte frei. Die Behandlung
wird oft als wohltuend, heilend und aktivierend erlebt und stellt
eine Erganzung zu den anderen Therapieformen dar.

Musiktherapie

Musik ist neurobiologisch tief im Gehirn verankert und hat eine
positive Wirkung auf die Neuroplastizitat. Eine musiktherapeu-
tische Behandlung unterstitzt die Tonusregulation, entspannt
und fordert (Selbst-)Wahrnehmung und Bewegungskoordination.
Daruber hinaus ist Musik ein wirkungsvolles Medium zum Bezie-
hungs- und Dialogaufbau.

Tiergestutzte Therapie

Basis dieser Therapiemethode ist der Aufbau eines vertrauens-
vollen Bezugsrahmens, in dem eine bewusste oder unterbewuss-
te Interaktion zwischen dem verletzten Kind und dem Tier ermdg-
licht wird. Ziele sind die psychische und emotionale Entspannung
des Kindes sowie die Férderung der Selbstwahrnehmung und des
Selbstvertrauens.

Neurofeedback

Bei dieser Methode werden bestimmte mentale Zustéande des
Gehirns in optische oder akustische Signale umgewandelt und
am Computer fur das Kind erkennbar dargestellt. So sollen mit
Hilfe von einfachen Computerspielen Konzentration und gerich-
tete Aufmerksamkeit spielerisch trainiert werden. Diese Metho-
de setzt Bewusstsein voraus und kann daher erst in spateren
Reha-Phasen eingesetzt werden.

D TIPP: Die Ver-
letzungsfolgen
nach einem SHT
sind extrem
komplex und
benétigen daher
eine komplexe
Behandlung.

Es gibt also nicht
die eine Therapie.
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Kurz erklart...

Statistiken
haben wenig
Aussagekraft,
es gibt immer
auch Aus-
nahmen

Uber die
Entwicklung
Thres Kindes

ist keine

Prognose
méglich
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Prognose und Verlauf

Statistiken

Ein Schadelhirntrauma ist die haufigste Todesursache vor dem
40. Lebensjahr in Deutschland. Insgesamt erleiden jahrlich ge-
schatzt 270.000 Personen ein SHT, ca. 80% davon ein leichtes, 10%
ein mittelschweres und 10% ein schweres. Insgesamt sind jahrlich
etwa 70.000 Kinder zwischen 0 und 16 Jahren betroffen.

leicht mittel
schwer,
davon verbleiben...

7-27% leicht behindert
17-20% mittelgradig behindert

10-30% schwer behindert
2-14% apallisch

ca. 270.000 SHT 30-40% verstorben

(pro Jahr in Deutschland)

Prognose und Verlauf

Die Vorgange im Gehirn sind extrem komplex und bis heute nicht
vollstandig erforscht. Welche Folgen eine Verletzung haben wird,
kann deshalb nicht vorhergesagt werden.

Zwischen den auf dem MRT sichtbaren Schaden und dem Aus-
mal3 der beobachtbaren Symptome besteht kein zwingender
Zusammenhang. Es kann vorkommen, dass sich Kinder mit einer
sehr schweren, raumgreifenden Verletzung erstaunlich gut er-
holen und umgekehrt.

Ganz allgemein existieren gewisse Erfahrungswerte, die jedoch
keinerlei verlassliche Prognosen zulassen. Es handelt sich ledig-
lich um allgemeine Hinweise.

Die Reha-Phasen

Phase A
Akutbehandlung

Neurologische, neurochirurgische, internistische Intensivversorgung
Ziel: Erhaltung und Stabilisierung der lebensnotwendigen Korperfunktionen

|

Phase B
Frihrehabilitation

Schwere Bewusstseinsstérung, Inkontinenz, kiinstliche
Erndhrung, intensivmedizinische Uberwachung

Ziel: Verbesserung des Bewusstseinszustands und Her-
stellen von Therapiefahigkeit

Phase C
Weiterflhrende Rehabilitation

Betreuungsbedarf mit hohem pflegerischen Aufwand,

{

Therapiefahigkeit
Ziel: Teilmobilisierung

Fruhmobilisiert, umfassende rehabilitative Therapie
Ziel: Verbesserung bzw. Beseitigung der Stérungsbilder,
Wiedererlangen des pratraumatischen Zustands

I

Phase E
Nachgehende Rehabilitation

Schulische, berufliche und soziale Rehabilitation

Ziel: Sicherung des Behandlungserfolgs, Verhinderung
oder Beseitigung einer Behinderung, Vermeidung oder
Minderung der Pflegebediirftigkeit, Wiedereingliederung

Phase F
Aktivierende Rehabilitation

Apallisches Syndrom, Schwerstmehrfachbehinderung, Dauerbeatmung
Ziel: Aktivierung, unterstltzende, betreuende und/oder zustandserhaltende
MaRnahmen

Prognose und Verlauf

Ihr Kind muss
nicht alle
Reha-Phasen
durchlaufen.
Es kann sein,
dass Phasen
Ubersprungen
werden oder
nicht relevant
sind.
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Kurz erklart...

D TIPP: So ver-
standlich Ihr
Wunsch nach
einer Rickkehr
in die alte Schule
auch ist - Sie tun
Ihrem Kind damit
u.U. keinen
Gefallen.
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Maoglichkeiten der Beschulung

Eine schwere Hirnverletzung hat immer auch Auswirkungen

auf die schulische Leistungsfahigkeit. Neben korperlichen Ein-
schrankungen erschweren v.a. kognitive Stérungen, Wahrneh-
mungsstorungen und Sprachstérungen das schulische Lernen.
Daruber hinaus bendtigt das Kind Zeit, das traumatische Erlebnis
psychisch zu verarbeiten und muss sich selbst erst wieder neu
kennenlernen.

Oft ist daher nach der stationaren Rehabilitation ein nahtloses
Anknupfen an die durch den Unfall unterbrochene Schullaufbahn

nicht maglich.

Sprach- und Lesestérungen
Aphasie, (Rest-)aphasische
Stérungen, Neglect, Gesichts-

Neuropsychologische
i E feldeinschrankung

Teilleistungsstérungen

Storungen in Aufmerksamkeit,
Konzentration, Gedachtnis,
Orientierung, logischem Den-
ken; Verlangsamung, Umstell-
schwierigkeit, Apraxie

Psychische Hemmnisse
Anosognosie, emotionale Uber-
reaktion auf Fehler, Selbstzwei-
fel, Scham, iberkompensato-
rischer Flei3, Selbstliberschat-
zung, Depression

Komplexitat und Individualitat
. der Folgen, ,hidden handicap”

Korperliche Einschrankungen

Lahmungen, Spastiken, Ataxien
Beeintrachtigungen der Sinnes- |
wahrnehmungen

Viele unterschiedliche Faktoren erschweren nach einem schweren SHT das Lernen
und verhindern so ein nahtloses Ankntipfen an die bisherige Schullaufbahn.

Es macht Sinn Uber eine Alternative zur bisherigen Schule nach-
zudenken. Eine genaue Diagnose der individuellen Stérungs-
bilder ist dafir Voraussetzung. Auf der Basis von Gesprachen,
neuropsychologischen Tests und Beobachtungen des Verhaltens
im Alltag lasst sich ein ganz personliches Fahigkeitenprofil des
Kindes erstellen.

Die Anforderungen an eine Beschulung von Kindern nach SHT

fallen zwar je nach Art und Auspragung der Unfallfolgen unter-
schiedlich aus, trotzdem kann man einige grundsatzliche Aussa-

gen Uber forderliche und weniger hilfreiche Bedingungen treffen.

Méglichkeiten der Beschulung

Faktoren, die das schulische Lernen nach SHT unterstiitzen

Anforderungen an die Lernumgebung

Ruhige, strukturierte Lernumgebung

Kleine Klassen

Von Angstfreiheit und liebevoller Zuneigung gepragte Atmosphare

Kein Noten-/Versetzungsdruck, kein Zeitdruck

Begleitung durch eine Klassenlehrkraft als kontinuierliche Bezugsperson
Altersgemischte Lerngruppen

Personelle und zeitliche Ressourcen

Anforderungen an die Lehrkraft

Sonderpadagogische Vorerfahrung und/oder Qualifikation

Kenntnisse Uber neuropsychologische Teilleistungsstérungen

Hohes personliches Engagement

Bereitschaft zum interdisziplindren Austausch mit Eltern und Therapeut_innen

Anforderungen an die Methodik

Alternative Methoden zur rein sprachlichen Vermittlung des Lernstoffs
Klare Arbeitsanweisungen

Aktive Hilfestellung

Stete Ruckmeldung

+Encoding specifity” (Kontextfaktoren beim Lernen konstant halten)
JFehlerfreies Lernen” (Vermeiden von ,try-and-error”)

Zerlegen komplexer Aufgabenstellungen in Teilschritte

Eintiben von Erlerntem bis der Ablauf zur Routine wird

Einlben von Kompensations- und Problemlsestrategien

Sich ausprobieren durfen

Eine solche Ausgestaltung des schulischen Umfelds ware ideal.
Eher problematisch sind dagegen groRe Klassen in grof3en Schu-
len sowie ein komplexer Stundenplan mit sttindlich wechselnden
Fachern, Klassenzimmern und/oder Lehrkraften. Auch ein extre-
mer Zeit-, Leistungs- und Versetzungsdruck sind kontraproduktiv.
Daruber hinaus mussen bei der Schulwahl aber auch die Person-
lichkeit, vorhandene Ressourcen und naturlich die Wiinsche des
Kindes und der Familie bertcksichtigt werden.

Aufgrund dieser extremen Komplexitat der Anforderungen macht
es u.U. Sinn verschiedene Losungen auszuprobieren. Der Besuch
der Krankenhausschule wahrend der stationaren Phase der Re-
habilitation kann bei der Entscheidungsfindung hilfreich sein.

So sahen die
idealen Lern-
bedingungen fir
Kinder nach SHT
aus. Es existiert
jedoch keine
Schulform, die all
diese Anforde-
rungen erfllt.

D TIPP: Nutzen
Sie die Erfahrung
der Krankenhaus-
lehrer_innen als
Orientierungs-
und Entschei-
dungshilfe.
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Kurz erklart...

D TIPP: Privat-
schulen verfugen
oft Uber alternati-
ve Lernkonzepte.

Uberpriifen Sie
diese im Hinblick
auf die Anforde-
rungen an ideale

Lernbedingun-

gen nach SHT

auf S.33, bevor

Sie sich daflr

entscheiden.
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Ubersicht Giber bestehende Schulformen

Schule und Bildung ist in Deutschland Aufgabe der Kultusministe-
rien und wird auf Landerebene unterschiedlich gestaltet. Manche
der aufgefuhrten Schularten werden in einigen Bundeslandern
nicht flichendeckend oder gar nicht angeboten. Das Recht auf
eine inklusive Beschulung gilt jedoch bundesweit. Auch Unter-
stutzungsformen wie Schulbegleitung oder Nachteilsausgleich
sind im Wesentlichen l&nderibergreifend geregelt.

Privatschulen

Regelschulen Forderschulen

Grundschulen Forderschwerpunkte: Montessori-Schulen
Mittel- bzw. Lernen Waldorfschulen
Hauptschulen Geistige Entwicklung Konfessionell gebun-
Realschulen Emotionale und dene Schulen
Berufsoberschulen (BOS) soziale Entwicklung Humanistische Schulen
Fachoberschulen (FOS) Sprache Freie Schulen
Gymnasien Kérperliche und moto-

rische Entwicklung
Gesamtschulen .

Hoéren

Sehen

Es existiert eine Vielzahl unterschiedlichster Schulformen - allerdings nicht alle
flichendeckend bzw. nicht in allen Bundesldndern.

Die Schullandschaft ist vielfaltig und durchlassig gestaltet. Ein
Wechsel der Klasse innerhalb einer Schule und/oder in eine an-
dere Schule ist jederzeit moglich. Die verschiedenen Formen der
Regel- und Férderschulen werden prinzipiell auch von Privatschu-
len angeboten, oft verbunden mit alternativen Lernkonzepten
und kleineren Klassen. Die Ubernahme anfallender Zusatzkosten
wie Schulgeld oder Beforderungskosten wird im Einzelfall vom
Kostentrager gepruft.

Maégliche Formen der Unterstiitzung

Kinder mit einer erworbenen Hirnschadigung haben Anspruch auf
eine spezielle Férderung und Unterstitzung im schulischen Kontext.
Diese orientieren sich an den Bestimmungen fur Schiler_innen mit
besonderem Férderbedarf. Welche MaBnahmen im konkreten Fall
maglich sind, ist abhangig vom Férderschwerpunkt der jeweiligen

Méglichkeiten der Beschulung

Schule, den raumlichen, zeitlichen und personellen Ressourcen und
dem personlichen Engagement von Lehrkraften und Eltern. Die
inhaltliche Ausgestaltung von Sonderkonditionen und Nachteilsaus-
gleichen variiert zudem von Bundesland zu Bundesland.

Personelle Unterstiitzung

Schulbegleitung, Schulassistenz, Integrationshelfer, Lernberater, feste Ansprech-
partner_innen

Zeitliche und raumliche Bedingungen

Sonderkonditionen, Stiitzunterricht, Pausenregelungen, Erholungsraum,
individueller Arbeitsplatz

Technische Hilfsmittel

Computer, Leselupe, Diktiergerat, Sprachausgabe

Anpassung der Aufgabenstellung

Anpassung der Lernmaterialien, alternative Aufgabenprasentation, Reduzie-
rung der Lerninhalte

Anpassung der Bewertung
Nachteilsausgleiche

Kinder mit erworbener Hirnschddigung haben Anspruch auf spezielle Férderung
und Unterstiitzung im schulischen Kontext.

Welche Schule ist die Richtige?

Angesichts der extremen Komplexitat von Hirnverletzungen und der
groRen Bandbreite moglicher Verletzungsfolgen kann keine allge-
meingultige Schulempfehlung ausgesprochen werden. Jedes Kind
verfligt nach erlittenem SHT Uber ein individuelles Fahigkeitenprofil
und bendtigt idealerweise eine auf seine persénlichen Bedurfnis-

se zugeschnittene Beschulung. Neben der Schulwahl ist auch eine

langfristige neuropsychologische Betreuung und Begleitung wichtig.

Der/die Neuropsycholog_in kennt die spezielle Problematik und hat
u.a. die Aufgabe, Lehrkrafte im Umgang mit den spezifischen Symp-
tomen und Anforderungen nach einem SHT zu beraten.

Da keine auf Kinder nach SHT spezialisierten Schulen existieren,
mussen in der Praxis oft Kompromisse eingegangen werden. Dabei
gilt es letztendlich zwischen maximalem Lernerfolg und gelungener
Reintegration kritisch abzuwagen.

D TIPP: Nicht im-
mer werden alle
Malnahmen an-
geboten. Fragen
Sie konkret nach,
wenn Ihr Kind
eine spezielle
Unterstltzung
benétigt.

D TIPP: Infor-
mieren Sie die
Lehrkrafte Gber
die Folgen eines
SHT und die
schulischen
Anforderungen,
die daraus
resultieren.
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Medizinische Fachbegriffe von A-Z

Agnosie

Objekte, Gesichter etc. werden zwar gesehen, aber nicht richtig
erkannt

Akustische Stimulation

Aktivierung durch Klange oder Gerausche

Amnesie

Zeitlich begrenzte Erinnerungslicke, entweder Ereignisse vor
dem Unfall betreffend (retrograde Amnesie) oder Ereignisse nach
dem Unfall betreffend (anterograde Amnesie)

Anamnese

Die Erfragung der Lebensgeschichte oder der Vorgeschichte
einer Krankheit durch die Arztin / den Arzt

Anosognosie

Unfahigkeit, krankhafte Stérungen zu erkennen

Apallisches Syndrom

Wachkoma; Zustand ohne bewusste Steuerung

Aphasie

Schwierigkeiten Sprache zu bilden oder zu verstehen, obwohl alle
.Sprechwerkzeuge” dazu in der Lage waren

Apraxie

Unfahigkeit, bestimmte Bewegungsablaufe auszufihren, bzw.
eine Handlungskette richtig aufzubauen, obwohl keine Stérungen
der Motorik vorliegen

Ataxie

Einschrankung der Bewegungskoordination

Axonale Schéadigung

Schadigung des Nervenzellenfortsatzes (Axon), was ein Abster-
ben der Nervenzelle zur Folge hat

Basale Stimulation
Methode, um Wahrnehmungs- und Reaktionsfahigkeit anzubahnen

Beschleunigungstrauma

Verletzung durch eine plétzliche Beschleunigung des Kopfes
durch Schlag oder Stof3

Bobath-Methode

Methode zur Befundung und Behandlung motorischer Stérungen
nach Verletzungen des zentralen Nervensystems
Bremstrauma

Verletzung durch plétzliches Abbremsen des Kopfes, z.B. durch
Sturz mit Aufprall

Cerebral

Das Gehirn betreffend

Commotio cerebri

Gehirnprellung; Zustand nach starker mechanischer Gewaltein-
wirkung auf den Kopf

Computertomografie (CT)

Réntgenuntersuchung

Contusio cerebri

Gehirnquetschung; Zustand nach starker mechanischer Gewalt-
einwirkung auf den Kopf, bei der es zu einer Verletzung der Hirn-
masse kommt

Corpus callosum

Balken; Teil des Gehirns, der die beiden Gehirnhalften miteinan-
der verbindet

Dekubitus

Druckgeschwur bei langem Liegen; ,Wundliegen”
Dysarthrie

Sprechstoérung/ Einschrankung der Lautbildung
Dysphagie

Schluckstérung
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Elektroenzephalographie (EEG)

Methode zur Messung von Hirnstrémen

Epidurales Hdmatom

Blutung zwischen Schadelknochen und Hirnhaut

Epilepsie

Anfallsleiden, das mit cerebralen Entladungen einhergeht
Evozierte Potentiale (VEP, AEP, MEP, SEP)

Methode, um die Leitungsfahigkeit von Nervenbahnen zu tber-

prufen

Fazialisparese

Lahmung einer Gesichtshélfte meist in Folge einer Verletzung eines Hirn-

nervs

Facio-orale Therapie (F.O.T.T.)
Behandlung bei Schluck-, Atem- und Sprechstérung

Fraktur
Knochenbruch

Frontalhirnsyndrom

Wesensanderungen aufgrund von Verletzungen im Bereich des
Stirnhirns (Frontallappen)

Gesichtsfeldeinschrankung

Das Gesichtsfeld ist eingeschrankt, da die Bereiche im Gehirn,
die fUr das Sehen mit zustandig sind, geschadigt sind. Die Augen
sind anatomisch nicht eingeschrankt

GroRRhirn

Grolter Teil des Gehirns, das u.a. Verhalten, Erleben und Denken
steuert

Haptisch

Den Tastsinn betreffend

Hamatom

Bluterguss

Hemiparese
Halbseitenlahmung; Lahmung einer Korperhalfte

Hirndruck
Druck im Kopfinneren

Hirnédem

Schwellung des Gehirns wegen Ansammlung von FlUssigkeit im
Hirngewebe

Hypophyseninsuffizienz

Stérung der Hirnanhangsdruse, einer Druse im Zwischenhirn, die
u.a. Hormone regelt. Dies wirkt sich z. B. auf das Wachstum aus.
Hypoxie

Sauerstoffmangel in den Geweben

Inkontinenz

Unvermoégen, Ausscheidungen zu kontrollieren

Intracraniell
Im Schadelinneren

Intubation

EinfUhren eines Schlauchs in den Mund zur Beatmung

Kleinhirn

Teil des Gehirns im hinteren unteren Schadelbereich, das u.a.
wichtig fur die Feinabstimmung aller willkirlichen und unwillkir-
lichen Bewegungen ist / Gleichgewicht

Korperschemastérung

Schwierigkeit, sich am eigenen Kdérper zu orientieren oder Kor-
perteile zu erkennen

Kognitiv

Wahrnehmung und Denken betreffend

Koma

Tiefe Bewusstlosigkeit
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Kontraktur

Einschrankung der Gelenkbeweglichkeit infolge von Muskel- und
Sehenenverkurzungen

Lasion

Verletzung oder Stérung der Funktion eines Organs oder Korper-
gliedes

Liquor

Flussigkeit, die Gehirn und Ruckenmark umgibt
Magnetresonanztomographie (MRT)

Ahnliche Untersuchungsmezhode wie CT, jedoch mit starkem
Magnetfeld

Mittelhirn

Teil des Gehirns, das in der Mitte von Zwischenhirn und Hirn-
stamm liegt und u.a. die Muskelspannung kontrolliert
Mobilisation

Forderung der Beweglichkeit und der héheren Ausgangsstellun-
gen (Sitzen, Stehen, Gehen)

Mutismus

Schweigen, obwohl Sprechen organisch moéglich ware

Neglect
Vernachldssigung einer Raum- oder Korperhalfte

Neologismen

Wortneuschopfungen, die anstelle des Zielwortes verwendet
werden

Neuropsychologie

Psychologie, die den Zusammenhang zwischen Hirntatigkeit und
Verhalten untersucht

Olfaktorische Stimulation

Anregung durch Geruchsreize

Optische Stimulation
Anregung durch Licht- und Wahrnehmungsreize

Paraphrasie P
Wort oder Ausdruck, der ,daneben greift”

Parese

Unvollstandige spastische oder schlaffe Lahmung

Pathologisch

Krankhaft

Padiatrie

Kinderheilkunde

PEG (perkutane endoskopische Gastrostomie)

Schlauchsystem, das durch die Bauchdecke direkt in den Magen
fuhrt und der Ernahrung dient

Plegie

Vollstandige Lahmung von Koérperteilen
Polytrauma

Mehrfachverletzung

Posttraumatisch

Nach dem Trauma / der Verletzung
Praxie

Handlungs- und Planungsfahigkeit

Psychopharmaka

Arzneimittel mit ddmpfender oder anregender Wirkung auf die
Hirnfunktion

Psychosyndrom

Gesamtheit aller unfallbedingten intellektuellen, kognitiven und
verhaltensbezogenen Stérungen der Gehirnfunktion

Reflex R
Unwillklrliche Reaktion auf einen Reiz
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Regression

Zuruckgehen auf frihere kindliche Verhaltensweisen
Remission

Sichtbare Besserung der Hirnfunktion

Restaphasie

Restsymptome einer Aphasie

Rooming-in

Mitaufnahme eines Elternteils im Patientenzimmer

Schéidelhirntrauma (SHT)

Verletzung des Schadels und des Gehirns durch Einwirkung aul3e-
rer Gewalt

Shunt

Dunner Schlauch zur Ableitung von Flussigkeiten, z. B. Hirnwasser.
Spastik

Gestorte, erhéhte Muskelspannung

SpitzfuB

Fehlistellung des FuRBes durch eine Verkiirzung der Achillessehne /
Spastik

Stammbhirn

Altester Teil des Gehirns; enthalt (iber-)lebenswichtige Funktionen
Strabismus

Schielen

Subarachnoidales Himatom

Einblutung unterhalb der Spinngewebshaut

Subdurales Himatom

Einblutung unterhalb der Hirnhaut

Synapse

Kontaktstelle zwischen zwei Nervenzellen

Taktile Stimulation

Anregung durch BerUhrungsreize

Tetraparese
Unvollstandige Lahmung von Armen/ Beinen
Tetraplegie
Vollstandige Lahmung von Armen und Beinen

Tonus
Spannungszustand der Muskulatur

Tracheostoma
Durch Luftréhrenschnitt entstehende kiinstliche Offnung der
Atemwege unterhalb des Kehlkopfes

Transmitter

Biochemische Stoffe, die an Kontaktstellen zweier Nervenenden
Botschaften Ubermitteln

Tremor

Standiges oder zeitweises Zittern, das auch in Ruhestellung auf-
treten kann

Umstellfahigkeit
Fahigkeit, sich rasch auf veranderte Bedingungen einzustellen

Vegetatives Nervensystem

Autonomes, der bewussten Willenslenkung entzogenes Nerven-
system, das der Regelung der (Uber-)Lebensfunktionen dient

Ventrikel
Hohlrdume im Gehirn, die mit GehirnflUssigkeit gefullt sind
Zentrales Nervensystem (ZNS)

Das Gehirn und das Rickenmark

Zwischenhirn
Teil des Hirnstamms, der wichtige Lebensfunktionen regelt

43



Wichtige Adressen

44

Rat und Hilfe

ZNS Akademie der Hannelore Kohl Stiftung
www.zns-akademie.de

Die Akademie bietet deutschlandweit Seminare zur Schulung und
Weiterbildung von Betroffenen, deren Angehdérigen, in Therapie
und Pflege Tatigen, in der Selbsthilfe Engagierten sowie der inte-
ressierten Offentlichkeit. Viele Seminare sind fiir Betroffene und
Angehdorige kostenfrei. Ein spezielles Seminarangebot richtet sich
an Familien mit einem schadelhirnverletzen Kind.

Beratungsangebote der ZNS - Hannelore Kohl Stiftung
www.hannelore-kohl-stiftung.de

Beratung und Information

Betroffene, Angehdrige und Fachleute erhalten kostenfreie und
unabhangige telefonische Beratung zu allen Fragestellungen, die
im Zusammenhang mit einer Schadelhirnverletzung auftreten.

Telefon: 0228 97 84 5-0
beratung@hannelore-kohl-stiftung.de

EUTB® ZNS - Hannelore Kohl Stiftung

www.eutb-meh.de

Menschen mit Behinderung und ihre Angehérigen kénnen das
Angebot der Erganzenden unabhangigen Teilhabeberatung
(EUTB®) in ganz Deutschland nutzen. Das Motto ,Eine fur alle”
bedeutet, dass es bei der Beratung keine Rolle spielt, mit welcher
Beeintrachtigung Sie leben oder worin deren Ursache liegt. Das
Angebot ist fir Ratsuchende kostenfrei.

Die EUTB® ZNS - Hannelore Kohl Stiftung ist auf die Beratung von
Menschen mit erworbenen Hirnverletzungen spezialisiert.

Telefon: 0228 97845-91

Selbsthilfe-Organisationen und Fachverbande

Sozialpadiatrische Zentren

www.dgspj.de

Die Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ) in Deutschland sind Ein-
richtungen der ambulanten Krankenversorgung, dort werden
Kinder und Jugendliche fachlich-medizinisch untersucht, betreut
und behandelt. Die einzelnen SPZ sind dabei unterschiedlich aus-
gerichtet.

.Der Bunte Kreis"
www.bunter-kreis.de
vermitteln ortsnahe Kontaktadressen

Kinderneurologiehilfe
www.kinderneurologiehilfe.de
vermitteln ortsnahe Ansprechpartner_innen

Aktion Kinder-Unfallhilfe e.V.

www.kinderunfallhilfe.de

Initiative des StralRenverkehrsgewerbes, finanzieren Reisen fur
im StralRenverkehr verunfallte Kinder und deren Familien, die
langwierige Reha-MalRnahmen seelisch und kdrperlich verkraften
mussen

Deutsche Interessengemeinschaft fur
Verkehrsunfallopfer e.V.

www.divo.de

Beratung Uber Rechte als Unfallopfer oder Angehdriger eines
Unfallopfers

Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation e.V. (BAR)
www.bar-frankfurt.de

Vereinigungen der Rehabilitationstrager, der Bundesagentur fur
Arbeit und der Spitzenverbande der Sozialpartner
Informationen tber gesetzliche Regelungen zu Rehabilitation
und Teilhabe, Leitlinien, Publikationen, Empfehlungen
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subvenio e. V.

www.subvenio-ev.de

Aufklarung, Pravention, Unterstitzung und Beratung fur
Unfallopfer

Deutsche Gesetzliche Unfallversicherung e.V. (DGUV)
www.dguv.de

Verband der gewerblichen Berufsgenossenschaften und der
Unfallversicherungstrager der 6ffentlichen Hand (zustandig bei
Schulunfallen)

Informationen Uber Rehabilitation, Teilhabe und Entschadigung,
Leitlinien, Publikationen, Rechtssprechungen

Verband der niedergelassenen Neuropsychologen e. V. (VNN)
www.vnn-online.de

Infos und Adressen zur wohnortnahen, ambulanten neuro-
psychologischen Behandlung

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung, chronischer Erkrankung und ihren Angehéri-
gen (BAG SELBSTHILFE e.V.)

www.bag-selbsthilfe.de

Dachverband von Selbsthilfeorganisationen bundesweit
Informationen zu Selbsthilfe, Links

SelbstHilfeVerband - FORUM GEHIRN e.V.

www.shvfg.de

Selbsthilfe-Organisation fiir neurologisch Erkrankte / Schadel-
Hirn-Verletzte, bundesweite Plattform fur die Belange von Betrof-
fenen, Angehérigen, Arzt_innen, Therapeut_innen, Pflegekréften
und Einrichtungen

Bundesarbeitsgemeinschaft Nachsorge erworbener Hirn-
schaden bei Kindern und Jugendlichen (BAG Nachsorge)
www.bag-nachsorge.de

Zusammenschluss mehrerer Organisationen bundesweit
Informationen zu medizinischen, neuropsychologischen,
therapeutischen und padagogischen MalRnahmen; Beratung
Angehdériger

Gesellschaft fir Neuropsychologie e.V. (GNP)
www.gnp.de

Informationen tber neuropsychologische Stérungsbilder,
Therapiemdglichkeiten, Behandlerliste, Links

Bundesverband Schadel-Hirnpatienten in Not e.V.
Deutsche Wachkoma Gesellschaft
www.schaedel-hirnpatienten.de

Informationen uUber SHT, apallisches Syndrom und Wachkoma;
Selbsthilfegruppen

Interessensvertretung Selbstbestimmt Leben in

Deutschland e.V. - ISL

www.isl-ev.de

Menschenrechtsorientierte Selbstvertretungsorganisation zu den
Themen Inklusion, Barrierefreiheit, Assistenzen; Dachverband der
Zentren flr selbstbestimmtes Leben

Bundesverband fiir die Rehabilitation der Aphasiker e.V.
Bundesverband Aphasie e.V.

www.aphasiker-kinder.de

Selbsthilfe-Organisation fir Menschen mit Aphasie und ihre An-
gehorigen, Interessensvertretung

Lumia Stiftung

www.lumiastiftung.de

Bundesweite Unterstitzung fur Familien und Kinder mit schwers-
ten erworbenen Hirnschadigungen

Bundesverband Rehabilitation (BDH)

www.bdh-reha.de

Beratung und Information in allen Fragen der neurologischen
Rehabilitation (betreibt eigene Kliniken)

NAKOS

www.nakos.de

Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstitzung von Selbsthilfegruppen
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und Insider-In-
formationen

Foren / Blogs / Betroffene

www.unfallopfer.de
Forum des Unfallopfer-Hilfswerkes

www.rehakids.de
Forum fur Eltern behinderter Kinder und Babys

www.intakt.info

Familienbund der Katholiken (FDK) in der Diézese Wiirzburg e.V.
Informationen zu Fragen im Lebenslauf und rechtlichen Fragen;
Forum fur Eltern behinderter Kinder und Babys

www. hiki.ch
Hilfe fur hirnverletzte Kinder; Informationen zu Hirnverletzungen,
Beratung, Veranstaltungen, Publikationen

www.fragile.ch
FRAGILE Suisse; Schweizerische Vereinigung fur hirnverletzte

Menschen; Informationen zu Hirnverletzungen, Filmbeitrage des
SRF - schweizerdeutsch -

www.denkwerk-hirnverletzung.ch

Betroffenenverein; Texte zu grundsatzlichen Fragen des Lebens
mit einer Hirnverletzung, Publikationen, Begegnungen, Veran-
staltungen

www.brainline.org
Informationen Uber Hirnverletzungen, Blogs und Videobeitrage
von Betroffenen und ihren Familien in den USA - englischsprachig -

www.familienratgeber.de
Informationen, Rat und Adressen fir Menschen mit Behinderung
und deren Angehorige der Aktion Mensch
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Lied vom Leben

Ist das Leben auch noch so hart,
Bringt euch nicht um.

Ihr kénnt viel mehr als alle anderen zusammen.
Ich weil, im ersten Moment klingt es dumm,
Aber schaut euch doch mal um!

Jeder hier hat dumme Momente durchlebt.

Auch ich,

Doch mein Leben ist jetzt wieder durchwebt.
Wir alle und ich sind wieder im Leben.
Darum lasst uns was erleben,
Springen, turnen, leben oder einfach nur weben.
Kommt, lasst uns das Leben heben!

Egal wie.
Hauptsache es geht
Und der Wind weht.

Da, seht!

und ihr rollt
Oder geht,

Und ihr wollt
Und ihr seht

Es geht.

Auch mit Einschrankung.

Lasse Pirsohn (12 Jahre, schweres Schédelhirntrauma)
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Wenn das eigene Kind ein schweres Schadelhirntrauma erleidet, ist
das eine existentielle Bedrohung fiir die ganze Familie. Eltern und
Angehdrige finden sich plotzlich in einer vollig fremden Situation wie-
der. Absolut unvorbereitet, ratlos und herausgerissen aus dem All-
tag.

Dieser Leitfaden hilft, die Situation in den ersten Wochen nach der
Intensivstation besser zu verstehen. Er gibt erste Antworten auf erste
Fragen und informiert kurz und verstandlich Gber Symptome, Folgen
und Therapiemdglichkeiten. Einfuhlsame Erklarungen und konkrete
Tipps helfen zusatzlich, die Herausforderungen in dieser schwierigen
Phase zu bewaltigen.
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