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1. Patientengruppe ,komplexe erworbene Hirnschadigung”
ein Riss durchs Leben — mit vollig ungewissem Ausgang

Der Verein Netzwerk Gehirn OO setzt sich fiir Menschen mit komplexer
erworbener Hirnschidigung ein (6sterreichweit; mit Schwerpunkt 00).
Der Begriff Komplexitat bezieht sich auf die Art der Hirnschadigung,
deren Folgen und die daraus resultierenden Erfordernisse.

1.1 Zielgruppe

Eine Hirnschadigung kann viele Ursachen haben.

In der Fach- & Beratungsstelle erhalten Patientlnnen nach
Schadel-Hirn-Trauma, junge Schlaganfallpatientinnen, aber auch
Patientinnen nach Hirntumoren, nach Reanimationen oder
Hirnentziindungen, Hilfe.

1.2 Inzidenz

Bei einer Inzidenz von 332 Neuerkrankungen pro 100.000 EW in einem Jahr erleiden pro Jahr in
Oberosterreich ca. 4600 (Einwohner 2019: 4900) Personen ein Schadel-Hirn-Trauma.

Dieser Berechnung liegt die prospektive Studie von Rickels aus dem Jahr 2006 zugrunde, die in zwei
Regionen in Deutschland (Munster und Hannover) durchgefihrt wurde.

(Rickels E. et al.: Schddel-Hirn-Verletzung, Epidemiologie und Versorgung — Ergebnisse einer prospektiven Studie.
Zuckerschwert -Verlag, Miinchen 2006)

Dabei sind Zahlen und andere Ursachen fiir erworbene Hirnschadigungen noch nicht bertcksichtigt.
Anmerkung: Nicht alle Patientinnen werden Hilfe brauchen und in Anspruch nehmen. Fiir 00 ist von
rund 300 Betroffenen/Jahr auszugehen (Projektbericht 2008-2012).

1.3 Auswirkungen

Neben einer physischen Beeintrachtigung und einem veranderten Sozialverhalten, die nicht immer
auftreten, sind es gerade die Funktionsdefizite der h6heren Hirnleistungen, die eine Re-Integration
erschweren und zudem auch noch fiir einen Neustart fehlen:

e Aufmerksamkeit

e Konzentration

e Ausdauer

e Erfassen von komplexen Sachverhalten >
e Planungshandeln

Gerade Patientlnnen die korperlich véllig wiederher-
gestellt sind und ihre Hirnschadigung nach aufien
nicht sichtbar ist, haben es bei der Re-Integration be-
sonders schwer. Denn hdufig kommt es zu einer Fehl-

e Gedéachtnis beurteilung durch die Umgebung, ja selbst durch
e Antrieb Fachleute und Gutachter
e Emotion

Die Auswirkungen der Hirnverletzung werden in ihrer Tragweite oft erst nach abgeschlossener
Rehabilitation, in den Alltagsanforderungen zu Hause und im Beruf deutlich - wenn sie auf sich
alleine gestellt sind.

Die Patientengruppe ist in ihrem klinischen Bild sehr inhomogen und profitiert kaum von standardi-
sierten Therapieangeboten und -Programmen. Wegen der schwerwiegenden - und individuell sehr un-
terschiedlichen Auswirkungen dieser Hirnschadigungen auf alle Lebensbereiche - bieten wir daher
fachliche und langfristige Begleitung, bis hinein in den Lebensalltag, an.
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2. Die Fach- und Beratungsstelle des Vereins Netzwerk Gehirn 00

Die Fach- & Beratungsstelle bietet allen Betroffenen,
den Angehorigen, Fachleuten aus unterschiedlichen
Leistungsbereichen und Professionen, sowie Tragerorga-
nisationen eine gemeinsame Plattform und kann allen
Beteiligten als zentrale Anlaufstelle dienen.

Wir geben Rat, Hilfe, Halt und Orientierung

e wir fangen auf und stabilisieren

e wir bieten fachliche und langfristige Begleitung, bis
der Lebensalltag wieder gelingen kann

Dafir stellt die Fach- und Beratungsstelle Fachwissen,
langjahrige Erfahrung und Vernetzung bestehender
Angebote und Initiativen bereit.

2.1 Die Kernziele

bedarfsorientierte Angebote in zentraler Lage. Somit ist auch

vielen Betroffenen ein selbstdndiges Kommen maglich!

1. Wir sind die zentrale Anlaufstelle fiir alle Fragestellungen zu einer komplexen erworbenen

Hirnschadigung

--> Der lange Behandlungs- und Versorgungsprozess (liber mehrere Zustandigkeitsbereiche) und haufig auch
die fehlende Méglichkeit, seriése Prognosen tber die zu erwartende Entwicklung des/der Patientin abzugeben,
stellt alle beteiligten Personen und Stellen vor schwierige Herausforderungen. Im Alltag sind Betroffene auf sich
gestellt und ohne Begleitung, wenn es darum geht sich als ,verdnderte Person“ in einer veranderten Lebenssi-
tuation zurechtzufinden. Fehlende Angebote zur Patientengruppe fiihren zu Wartezeiten und Behandlungsun-

terbrechungen.

2. Wir bieten Beratung und Begleitung fir weitere Handlungsschritte: zur richtigen Zeit und zur

passenden Stelle

--> Die Beratung und Unterstiitzung von Institutionen und Angehdorigen bezieht sich auf die Behandlungskonti-
nuitdt und Versorgungssicherheit. Wenn erforderliche Leistungen nicht zur Verfiigung stehen, werden gemein-
sam alternative Losungen entwickelt, damit die Weiterbehandlung und Versorgung sichergestellt werden kann.
In dieser entscheidenden Phase muss das vorhandene Potential genutzt werden, denn verlorene Zeit und
Chancen sind, wenn Giberhaupt, nur mit unverhaltnismaRig hoherem Aufwand aufzuholen.

3. Wir bieten Unterstiitzung der Angehdrigen

--> Ein weiterer zentraler Beratungsinhalt besteht aus Information und Aufklarung zu den moglichen Folgen einer
Hirnschadigung im Lebensalltag. Angehdrige, die ihre Patienten betreuen, bendtigen haufig Rat und Unterstit-
zung, um sich einerseits im Gesundheits- und Sozialsystem zurecht zu finden und andererseits mit der haufig auf-
tretenden Wesensveranderung der Patienten umgehen zu lernen. Dies gilt ebenso fiir das soziale Umfeld.

4. Wir bieten Vernetzung: weitere Angebote / Systempartner / Leistungserbringer

--> In der Fach- und Beratungsstelle wird der Austausch zwischen Betroffenen und Angehorigen in der Selbsthil-
fegruppe geférdert. Angehorige haben darlber hinaus die Mdoglichkeit, sich bei regelméaRigen, fachlich begleite-
ten Treffen Gber ihre eigene Situation im Zusammenleben mit Menschen nach einer Hirnverletzung auszutau-
schen. Im Peer-Club wiederum sind Betroffene unter sich und werden zudem fachlich von einem/r Peerberaterin
gestiitzt. Durch Veranstaltungen und in Arbeitsgruppen wird darlber hinaus aktive Netzwerkarbeit zur PatientIn-
nengruppe auch fiir Professionelle und Institutionen geleistet. Der Erfahrungs- und Wissensaustausch unterei-
nander tragt zur verbesserten Prozessgestaltung und zur gezielteren und damit effektiveren Nutzung von Ange-
boten bei. Gleichzeitig werden damit 6ffentliche Stellen, die mit der Patientinnengruppe wenig vertraut sind,

entlastet.
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2.2 Der Prozessablauf zur Erreichung der Kernziele

Unten stehende Abbildung zeigt den Prozessverlauf der Aufgaben und Tatigkeiten in der Fach- und
Beratungsstelle.

Alle Anfragen von Betroffenen, Angehorigen und Netzwerkpartnern werden tber verschiedenen Ta-
tigkeiten (=Leistungen) abgearbeitet:

Unterstlitzung von Betroffenen und Angehdrigen: Vermittlung im Netzwerk

Treffen und Austausch mit anderen Betroffenen und Angehérigen: Empowerment

Durchfiihrung von Beratung
In Einzelfdllen: Case Management auf Honorarbasis
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2.3 Beschreibung der Leistungen
siehe Tatigkeiten im ProzeRverlauf

2.3.1 Netzwerk: Unterstiitzungen der Betroffenen und/oder Angehdrigen

fur alle und mit allen an Behandlung und Versorgung beteiligten Personen und Stellen

das tun wir dabei:

- Information, Vernetzung, Austausch, Wissenstransfer

- Teilnahme an Veranstaltungen/Interessensvertretungen: Sozialstammtisch, IVMB, Messe integra

- Offentlichkeitsarbeit: Homepage, facebook, SHT-News, Mitgliederzeitung aktuell, Soziallandkarte,

- Sozialratgeber,Lebenswege online, Wegweiser Soziales und Gesundheit, Programm der SHG

- Mitgliedschaften: Wachkoma Gesellschaft; OGCC, chronisch krank, Selbsthilfe 00, FZW Wels,
Verein miteinander, GfB Gesundheit fordert Beschaftigung

2.3.2 Empowerment: Treffen und Austausch mit anderen Betroffenen

2.3.2.1 Selbst-Hilfe-Gruppe

regelmiRige Treffen (jeden 3. Samstag/Monat; Sommerpause Juli/August); Betroffene und Angehdrige
haben dabei die Moglichkeit, sich in dieser oft schwierigen Situation gegenseitig zu unterstiitzen, zu
ermutigen und sich fortzubilden.

das tun wir dabei:

- Unterstiitzung der SHG bei der Programmerstellung, beim Druck und beim Versand

- Wissenstransfer und Vernetzungsarbeit

- Bereitstellung der Birordaumlichkeit

2.3.2.2 Peer Club

regelméRige Treffen (2. Mittwoch im Monat; Sommerpause Juli/August) ausschlieBlich fiir Personen mit
erworbenen Hirnschadigungen. In einer entspannten Atmosphare ist Zeit fir Austausch, Gemeinschaft
und neue Zuversicht

das tun wir dabei:

- Organisation und Abstimmung mit der fachlichen Begleitung (Peerberater)

- Fachaustausch zu den Treffen und Wissenstransfer

- Bereitstellung der Birordumlichkeit bei Bedarf

2.3.2.3 Angehorigen-Treffen

regelméaRige Treffen mit fachlicher Begleitung (1. Mittwoch/alle 2 Monate) ausschlieBlich fiir Fragen und
Probleme von Angehdrigen und zur Reflexion

das tun wir dabei:

- Organisation und Abstimmung mit der fachlichen Begleitung (Facharzte fiir Neurologie)

- Bereitstellung der Birordaumlichkeit bei Bedarf
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2.3.3 Beratung: Durchfiihren von Erst- und Folgegesprdchen

Information und Beratung zu den ganz speziellen Fragestellungen nach einer erworbenen Hirnschadigung.
Unabhangig vom Zeitpunkt des Ereignisses und der aktuellen Problemstellung. Diese erfolgt bedarfsorien-
tiert: personlich, telefonisch, elektronisch, postalisch
das tun wir dabei:
- Erstgesprache in verschiedenen Settings: Einzeln, Betroffene und/oder Angehdrige, Familiensysteme,
mit Netzwerkpartnern
- Informationen und Vernetzungen zu anderen Betroffenen und Angehdorigen; zu Netzwerkpartnern
und Hilfsangeboten
- Je nach Fragestellung, Herausforderung, Bedarf und Zielsetzung:
o weiterfiihrende bzw. wiederkehrende Beratungen
e aufsuchender Dienst: die betroffene Person ist nicht mobil; pflegende Angehérige konnen die zu
betreuende Person nicht so lange alleine lassen; fir ein Gesamtbild zur weiteren Hilfestellung
notwendig
e Unterstiitzung bei Ubergingen in der Versorgung und bei der Suche nach individuellen Lésungen
e Coaching zu Kommunikation und Verhalten in den Systemstrukturen, damit Angehdrige/Betroffene
als ,hilfreiche, kompetente Partnerlnnen“ wahrgenommen werden kénnen
e Unabhangige Hilfestellung bei: Antrdagen, Formularen, rechtlichen Ansprichen, ...
e Begleitung zu: Amter, Behérden, AMS, Gutachter, Gericht, Erwachsenenvertreter ...
e Alltagskompetenztraining, Soziales Kompetenztraining; Mobilitatstraining
e Unterstltzung bei der beruflichen/schulischen Integration

2.3.4 Case Management

Im Auftrag von Versicherung und Verrechnung auf Honorarbasis

das tun wir dabei:

- Angebotserstellung Rehabilitationsmanagement und Verrechnung an Versicherungen
- Fachaustausch mit Case Manager
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2.4 Leistungen und Anfragen 2022

Neben den bereits bestehenden speziellen Herausforderungen nach einer erworbenen Hirnschadi-

gung war die Situation und der Informations- und Beratungskontext 2022, wie auch schon seit Beginn
der Corona-Pandemie, weiterhin zusatzlich gepragt von Covid-19 und den damit verbundenen beson-
deren Fragestellungen (Angste, Sorgen, Verunsicherungen, VorsichtsmaRnahmen).

2.4.1 Leistungen

199 mal Information (= Auskunft im ProzeRverlauf)

246 mal Beratung
123 mal Empowerment

2.4.2 Anfragen nach Klientinnen

30 Betroffene
40 Angehorige
47 Netzwerkpartner

14 Andere (Ehrenamt, Studierende)
131 Summe

Anfragen nach Anforderung
75 neue Anfragen
15 Dauerbegleitung
20 Wiederkehrer
16 Weiterbegleitung aus 2021

5 CM auf Honorarbasis
131 Summe
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2.5 Bemerkungen zur Erreichung der Kernziele

Ziel 1 Wir sind die zentrale Anlaufstelle flr alle Fragestellungen zu einer komplexen erworbenen
Hirnschadigung

- Hohe Anzahl an Erstanfragen (siehe Kap. 2.4.2.)

- Hohe Anzahl und wiederholte Anfragen von Systempartnern zu den unterschiedlichsten
Fragestellungen (siehe Kap. 2.4.2.)

- Messe integra mit eigenem Messestand: groRes Interesse, fachlicher Austausch und Vernetzung,
personliche Beratungsgesprache

Ziel 2 Wir bieten Beratung und Begleitung fiir weitere Handlungsschritte: zur richtigen Zeit und zur
passenden Stelle

- Hohe Anzahl von Informationsanfragen und Erstkontakten (siehe Kap. 2.4.2.)

- KlientInnen nehmen die Angebote nicht mehr weiter in Anspruch (im positiven Sinn) oder
wechseln in andere Angebote

- KlientInnen versuchen ein eigenstandiges Leben und kommen bei Bedarf wieder zuriick

- der Fragebogen zur Kundenzufriedenheit ist ressourcenbedingt verschoben

- direkter Austausch fiir Klientinnen mit dem Facharzt fiir Neurologie & Psychiatrie

Ziel 3 Wir bieten Unterstilitzung der Angehérigen

- Hohe Zahl an Anfragen und Beratungen von Angehorigen (siehe Kap. 2.4.2.)
- Die Angehorigentreffen mit fachlicher Begleitung wurden coronabedingt (raumlich) nicht angeboten
- direkter Austausch fiir Angehorige mit dem Facharzt fiir Neurologie & Psychiatrie

Ziel 4 Wir bieten Vernetzung: weitere Angebote / Systempartner / Leistungserbringer

- die Treffen der Selbst-Hife-Gruppe sind sehr gut besucht (siehe Kap.2.4.1)
- die Peer-Club-Treffen konnten coronabedingt (rdumlich) nicht angeboten werden
- Wiederholte Anfragen von Systempartnern zu den unterschiedlichsten Fragestellungen
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2.6 Die Qualitatssicherung:

2.6.1 Patientengruppe und Netzwerk

- Klienten-Team-Besprechungen mit Facharzt fir Neurologie & Psychiatrie:
4 x jahrlich; fachlicher Austausch; ggf. Sichtung und Besprechung von Befunden; Besprechung moglicher
nachster Handlungsschritte; Absprache und Koordination zur weiteren Vorgehensweise

- Angehorigen-Treffen werden von Fachdrzten fir Neurologie begleitet

- Peerclub-Treffen werden von einer ausgebildeten Peerberaterin begleitet

2.6.2 Mitarbeiter

- langéjahrige Berufserfahrung und hohe fachliche Kernkompetenzen

- Klienten-Team-Besprechungen: 4x jahrlich

- Teambesprechungen: 14-tagig

- Mitarbeitergesprache: 1 x jahrlich

- Fortbildungen: im Rahmen der Klienten-Team-Besprechungen werden regelmalig einzelne Krankheits-
bilder besprochen; Supervisionen (Team, Einzeln) nach Bedarf; Fachzeitschriften; Fachliteratur; Sichtung
von Publikationen; Besuch von Fachmessen und Fachtagungen;

2.6.3 Ehrenamt

- ehrenamtliche Mitarbeiterinnen: regelmaliger Austausch, Coaching, interne Schulungen

- ehrenamtlicher Vereinsvorstand: liberwiegend aus der Gruppe der Betroffenen und Angehdrigen,
die auch den Vorsitz inne haben. Ein Facharzt fiir Neurologie und Psychiatrie und ein Vertreter fir
Institutionen als Vorsitz-Stellvertreter machen das Team komplett.
Vorstandssitzung: 5 - 6 mal jahrlich; Generalversammlung: 1 x jahrlich

2.7 Ressourcen der Fach- & Beratungsstelle

2.7.1 das Beratungsbiiro

zentrale Lage (Bahnhofcity Wels); barrierefrei; gute Erreichbarkeit mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln;
Nutzfliche 52,51 m?;

Blirozeit: MO - DO von 09:00 — 12:30, weitere bedarfsorientierte Beratungszeiten nach Vereinbarung

Das Biro kann auch fiir unsere Empowerment-Angebote genutzt werden (Treffen der Selbst-Hilfe-Gruppe,
Treffen des Peer-Clubs und der Angehorigen-Treffen)

2.7.2 das Personal 2022
0,92 PE bei 3 MA:
1 Dipl. Behindertenpéddagoge
1 Vereinssekretadrin mit erweitertem Aufgabenbereich
1 zertifizierte Peerberaterin in Elternkarenz (Beendigung DV im 3. Quartal)
1 Facharzt fiir Neurologie und Psychiatrie (auf Honorarbasis)
1 Case Manager (auf Honorarbasis)
8 ehrenamtliche Mitarbeiterinnen
7 ehrenamtliche Vorstandsmitglieder (Leitung des Vereins)
2 ehrenamtliche Rechnungspriferinnen
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3 Finanzen

Wir sind Uberzeugt, dass wir mit den vorhandenen Mitteln seit vielen Jahren, auch Dank der Flexibilitat
und Kreativitat der Mitarbeiterlnnen und Ehrenamtlichen, die bestmdgliche Leistung erbringen.

Fakt ist aber auch, dass wir mit der vorhandenden Finanzierung/Férderung leider nur einen Bruchteil der
Betroffenen und Angehdrigen unterstiitzen kénnen. Die fehlenden Ressourcen lassen es nicht zu, dass wir
starker an die Offentlichkeit gehen und besser sichtbar werden - somit stecken wir in einem Dilemma.

- Personen die dringend unsere Unterstlitzung benétigen wirden, finden uns gar nicht oder sehr spat.
- wir kdnnen somit nur jene unterstiitzen, die von sich aus zu uns finden oder durch Empfehlung.

Viele von Ihnen haben bis dahin bereits viele Irrldufe und Fehlversuche unternommen, die fiir einen
optimalen Krankheits- bzw. Genesungsverlauf nicht foérderlich sind und dariiber hinaus den Prozess einer
Re-Integration maligeblich erschweren kénnen.

3.1 Einnahmen 2022

3.1.1 Subventionen

.. . = Land OO Abt. Soziales

Land OO Abt. Soziales € 33000

OGK € 33000 )

Magistrat Wels € 1000 = OGK
Mitgliedsbeitrage € 2800

Spenden u. sonst. E € 1987 Magistrat Wels
Case Management € 4506

= Mitgliedsbeitrage

3.1.2 Sonstige Einnahmen

Mitgliedsbeitrage € 2800 = Spenden u. sonst. E
Spenden u. sonst. E € 1987

Case Management € 4506 Case Management
3.2 Ergebnis 2022

Einnahmen € 76 292,37 Endbestand Bank € 10706,98

Ausgaben € 79379,13 Endbestand Kassa € 10,45

Ergebnis 2022 € -3086,76 Stand 31.12.2022 € 10717,43

Qualitatssicherung: - externe Buchhaltung; - jahrliche Rechnungsprifung

Fiir die Unterstiitzung 2022 mochten wir uns auf das Herzlichste bedanken!
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