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Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser,

durch die noch immer unheilbare Krankheit Neurofiboromatose
Typ 2 und die daraus resultierenden Beeintrachtigungen und
Behandlungen, werden NF2 Patienten und deren Angehdrige
einem enormen psychischen Druck ausgesetzt.

Dieser Druck wird in Behandlungseinrichtungen, die dem
Patienten eigentlich helfen sollen, oftmals noch verstarkt.

In Zusammenarbeit zwischen den Einrichtungen, den Kranken-
kassen und den NF2 Patienten, vertreten durch die NF2
Selbsthilfegruppe im Bundesverband Neurofibromatose, ver-
bessert das NF2 Projekt Menschlichkeit diese Bedingungen
und macht die Krankheit, zumindest etwas, ertraglicher.

Ziele des Projektes:

> Ermittlung der Bedurfnisse aller Beteiligten

> Optimierung vorhandener Ressourcen

> Verbesserung der Organisationsablaufe

> Einsatz zeitgemé&Rer Technik

> Zielgerichtete Aus- und Fortbildung

> Erstellung von Lésungsvorschlagen unter Einbezug
medizinischer, therapeutischer und wirtschaftlicher
Aspekte

> Direkte bedarfsgerechte Hilfe fir NF2 Patienten

Die Grundlage fir das Projekt bildet die jahrelange Erfahrung
der NF2 Selbsthilfegruppe in der Patientenbetreuung und im
Besonderen ein Workshop von NF2 Patienten, in dem die
Bedurfnisse ermittelt und Losungsvorschlage erarbeitet wur-
den.

Diese Broschire soll helfen, die besonderen Bedirfnisse von
NF2 Patienten zu erkennen und Ansatzpunkte fir Veranderun-
gen geben. Veranderungen, die oftmals zunachst ganz gering
erscheinen, aber in der Wirkung auf den Patienten von erheb-
licher Bedeutung sind.
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A. - Ubersicht und Einteilung der wichtigsten Bedurfnisse

A.UBERSICHT UND EINTEILUNG DER WICHTIGSTEN
BEDURFNISSE (NACH DEN ERGEBNISSEN DES
WORKSHOP zuM NF2 PROJEKT MENSCHLICHKEIT)

IV. Informationen und Regelungen fir Intensiv- und OP-
Bereich



|. Aufnahme und Betreuung

1. Kennzeichnung der Akten mit Hinweis "Taub" auf Wunsch

2. Feste Ansprechpersonen bei der Aufnahme und wéhrend
des gesamten Aufenthalts

3. Patienten mit Horschadigung in ein Zimmer

> 1. Gekennzeichnete, oder andersfarbige Akten fir
Ertaubte & Markierung "ertaubt” im elektronischen
Aufnahmeblatt
Hinweise auf den Hoérzustand des Patienten vermeiden
Missverstandnisse und machen die Behinderung sicht-
bar. Durch Kenntlichmachung aller Unterlagen, sei es nun
auf Papier oder auch im PC, wird jeder aufmerksam
gemacht, der mit dem Patienten zu tun hat.
Erlernte Umgangsformen kénnen dann genauso selbst-
verstandlich angewendet werden, wie bei einem gehbe-
hinderten oder blinden Patienten, bei dem die Behinde-
rung sichtbar ist.

> 2. Feste Ansprechperson schon bei der Aufnahme,
moglichst wahrend des gesamten Aufenthalts
Selbst junge Menschen kommen mit den Ablaufen in den
Krankenh&usern oft nicht mehr zurecht. Viele empfinden
es als Ohnmacht, hilflos von einer Stelle zur anderen
gereicht zu werden. Die zu erwartende schwere Operati-
on scheint einen zu lahmen. Kommunikationsprobleme
spielen hier zwar eine, aber bei weitem jedoch nicht die
wichtigste Rolle.
Eine feste Ansprechperson, die nicht mit allen Problemen
vertraut sein musste, aber die verschiedenen Mdglichkei-
ten der Kommunikation kennen sollte, wiirde eine grol3e
Hilfe fir die Patienten bedeuten.



> 3. Horgeschadigte in ein Zimmer
Durch Zusammenlegung von Ho6rgeschéadigten in ein
Zimmer, konnen technische oder personelle Hilfsmittel
konzentrierter eingesetzt werden.
Zudem ist bei den Patienten gegenseitiges Verstandnis
fur die Horbehinderung vorhanden.




Il. Ausstattung der Zimmer und der Station

. Fernseher mit Untertitel

. E-Mail und Internetanschluss

. Laptop mit Zweittastatur

. Schreibtafeln

. Optische Anzeige beim Betreten des Zimmers

. Blitzwecker

. Kein verbaler Schwesternruf

. Bett mit Sichtkontakt zur Tur oder Spiegel

. Fingeralphabet

. Informationen fir NF2 Patienten

. Lokale Informationen fiir Horgeschadigte
& Info-Ecken auf den Stationen mdoglichst mit PC

. Kontaktadresslisten mit Dolmetschern,
Beratern und anderen Ansprechpartnern

. Fax (im Zimmer)
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1. Fernseher mit Untertitel (ggf. Uber Laptop)

Fernseher in den Patientenzimmern sind mittlerweile
zum Standard geworden, da erkannt wurde, wie wichtig
die Ablenkung und auch die Anbindung an "den Rest der
Welt" ist.
Haben ertaubte Patienten nicht die Mdglichkeit mit Zim-
mernachbarn oder Angehdrigen befriedigend zu kommu-
nizieren, erhoht sich die psychische Belastung enorm.
Angste werden groRer, weil sich die Gedanken immer
wieder um die wohl aussichtslose Zukunft drehen. Nach-
richten und Filme mit Untertiteln, sowie Informationen aus
dem Videotext, lassen den Patienten wieder am Leben
teilhaben und ermdglichen ihm sich etwas abzulenken.



> 2. E-Mail und Internetanschluss im Zimmer
(W-LAN Accesspoints)
Wenn einem Menschen, der sich aufgrund seiner Horbe-
hinderung schon ausgeliefert fuhlt, noch der Kontakt
nach aufen genommen wird, ist er vollig allein gelassen.
Dazu kommt die Angst vor dem Eingriff und der Zukunft,
die er keinem seiner Angehorigen mitteilen und mit kei-
nem Partner besprechen kann.
Es besteht also ein enormer Druck, den Hoérende - im
Gegensatz zu horbehinderten Menschen - durch Telefonge-
sprache mit Freunden oder Verwanden abbauen kénnen.
Daher sollten ertaubte Patienten die Moglichkeit haben
andere Kommunikationswege, wie etwa E-Mails nutzen zu
kodnnen. Diese Ausstattung ist besonders wichtig.

> 3. Laptop mit Zweittastatur im Zimmer
Der Laptop (moglichst mit Zweittastatur) wird hier insbe-
sondere als Kommunikationsmittel gesehen, das nicht nur
innerhalb des Krankenzimmers als Schreibmaschine ein-
gesetzt wird. Man kann damit als Arzt, Pfleger oder auch
Zimmernachbar direkt kommunizieren und den Einsatz
eines Schriftdolmetschers (Schriftmittlers) ermdglichen.
Das Gefuhl aufgrund der Horbehinderung "besonders"
zur Last zu fallen wird gemindert. Durch die Visualisie-
rung des vom Arzt gesprochenen Wortes auf dem Lap-
top, wird die Behinderung weitestgehend ausgeglichen.
Der Patient ist "weniger behindert".
Zudem kann der Laptop ggf. auch als Fernseher mit
Untertitel eingesetzt werden.

> 4. Schreibtafeln auf den Zimmern (mdglichst am Bett
anbringen)
Lippenabsehen, Schreibdolmetscher, Gebardensprach-
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dolmetscher und andere Hilfen stehen oftmals nicht zur
Verflgung oder kbnnen nicht eingesetzt werden.

Um wichtige Informationen sicher weiterzugeben hat sich
der Einsatz von Schreibtafeln (auch als Zaubertafeln
bekannt) bewahrt.

Mit Hilfe dieses einfachen Gegenstandes konnen auch
schwer zu verstehende Begriffe schnell verstanden wer-
den. So kann man zum Beispiel CT ganz schlecht absehen,
aufgeschrieben sind die beiden Buchstaben aber schnell.

> 5. Mobile optische Turklingel

Es ist nicht so wichtig, ob die Haare in Ordnung sind, die
Kleider richtig sitzen oder das Bett ordentlich gemacht
ist, wenn jemand das Zimmer betritt. Sitzt man jedoch auf
der Bettpfanne, wascht sich, oder befindet sich bei ande-
ren, doch eher intimen Verrichtungen, mdchte keiner,
dass jemand unverhofft vor einem steht.

Der Anstand gebietet es jedem, vor Eintritt in ein fremdes
Zimmer anzuklopfen, was in den Einrichtungen auch
befolgt wird. Kann man nicht héren, fehlt einem diese Infor-
mation. Mittels eines Lichtblitzes wird einem zumindest das
Offnen der Tur signalisiert. Man kann sich so, fast wie
horende Mitpatienten, auf "Besucher"” einstellen.

> 6. Blitzwecker

Dieses Geréat hilft dem Patienten Termine einzuhalten.
Durch Operationen am Kopf ist oftmals ein hoherer
Schlafbedarf vorhanden, der sich auch gut befriedigen
lasst, da es ja still ist. Die zusétzliche Belastung durch die
Gleichgewichtsprobleme und die erschwerte Kommuni-
kation ermiden zuséatzlich.

Die Bereitstellung eines Blitzweckers wirde zum einen
den Ablauf innerhalb der Einrichtung optimieren, zum
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anderen konnte der Patient gleich mit einem notwendi-
gen Hilfsmittel erstversorgt werden. Viele neu ertaubte
Patienten kennen dieses Hilfsmittel noch nicht, somit
kénnen sie sich nicht auf die Problematik vorbereiten.

> 7. Kein Schwesternruf, bei dem man hdren kénnen muss
In manchen Krankenhdusern wurde ein neues System
fur den "Schwesternruf' eingefuihrt. Nach dem Klingeln
wird von einer Zentrale aus Kontakt zum Patienten auf-
gebaut um die Dringlichkeit des Notrufs festzustellen.
Dies erfolgt tber die Sprechanlage im Zimmer.
Fur Horbehinderte und Patienten, die der deutschen
Sprache nicht méachtig sind, ist das sehr unbefriedigend.
Besser ware es dem Patienten durch Betéatigen unter-
schiedlicher Alarmkndpfe oder unterschiedlicher Druck-
dauer, die Moglichkeit zum Einstufen der Dringlichkeit zu
geben.

> 8. Bett mit Sichtkontakt zur Tur oder Spiegel

Kann der Patient nicht erkennen, ob eine Person ins
Patientenzimmer kommt, egal ob Arzt, Pfleger, Angehdri-
ger des Bettnachbarn, die Putzfrau oder wer auch immer,
macht sich ein gro3es Unsicherheitsgefuhl breit. Bewe-
gungen des Bettnachbarn, Lichtveranderungen oder
geringe Erschitterungen lassen auf das Eintreten einer
Person schlieBen. Der Horende bekommt selbst unbe-
wusst viele Informationen dartber, was in seiner Umwelt
geschieht. Der Ertaubte hatte diese Informationen meist
vor nicht allzu langer Zeit auch noch.

Mit einfachen Hilfsmitteln oder organisatorischen Mal3-
nahmen wird ihm ein Kontrollblick ermdglicht, durch den
die Unsicherheit genommen wird, ob eine Person einge-
treten ist oder nicht.
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> 9. Fingeralphabet in Patienten- und Stationszimmern

Das Fingeralphabet ist eine einfache Kommunikationshil-
fe, mit der z.B. ein ertaubter Patient mit einem HOrenden
ins Gesprach kommen kann.

Patienten, denen eine Ertaubung bevorsteht, kdnnen
sich auf eine neue Form der Kommunikation vorbereiten.
Grol3e Poster, auf denen das Fingeralphabet abgebildet
ist, kdbnnen Uber die Aktion Mensch oder unsere Selbst-
hilfegruppe bezogen werden.

>10. Infopaket fur jeden NF2 Patienten mit Flyern,
Broschuren, Aufklebern und Adressen
Hier ist ein klarer Auftrag fur die NF2 Selbsthilfegruppe
ein Paket fur jeden "neuen" NF2 Patienten zusammenzu-
stellen. Diese werden dann bei Bedarf bei der Gruppe
angefordert. Die Krankenhauser sollten jedoch einen
Vorrat fur Patienten bereithalten, die keinen Kontakt zur
NF2 Selbsthilfegruppe haben.
Nutzniel3er dieser Informationen sollen nicht nur Vereins-
mitglieder des Bundesverband Neurofibromatose (Von
Recklinghausen Gesellschaft) sein, sondern alle, die eine
Tumoroperation mit schwerwiegenden Folgen vor sich
haben.

>11. Lokale Informationen fur Horgeschéadigte &

Info-Ecken auf den Stationen méglichst mit PC
Informationen fir Patienten und Angehorige, mit der sich
diese uber die oftmals unbekannte Krankheit, deren Fol-
gen und Hilfen fur das oft grundlegend gednderte Leben
mit NF2 informieren kénnen, sind immer noch wenig ver-
breitet. Diese sollen auf den Stationen bereit gestellt wer-
den.
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Neben allgemeinen Informationen lber die Krankheit
sollten auch Besonderheiten des Hauses, die NF2
Patienten besonders betreffen, angeboten werden.

>12. Adresslisten fur professionelle Ansprechpartner,
Berater, Dolmetscher
Diese Listen sollten neben dem Personal auch den
Patienten zur Verfigung stehen.
Neben dem Einsatz von Dolmetschern ist auch der pro-
fessionelle Ansprechpartner notwendig, um in besonde-
ren Situationen schlichtend auf beide Seiten einwirken zu
kdénnen. Dies ist insbesondere bei Missverstandnissen
notwendig, die als solche weder vom Patienten noch
vom Arzt erkannt werden und sich zu erheblichen Proble-
men entwickeln kénnen.

>13. Fax (im Zimmer)
Oftmals benutzen insbesondere altere NF2 Patienten
anstelle des PCs lieber ein Faxgerat. Manche erreichen
ihre Bezugspersonen (Eltern/ Partner) auf3erhalb der
Selbsthilfegruppe nur Gber Faxgerate.
In den meisten Einrichtungen wird die Telefonanlage fur
Patienten von Fremdfirmen gegen ein Entgelt bereitge-
stellt. Diese sind nicht auf die Bereitstellung von Faxge-
rate vorbereitet. Eine Umrlstung ist jedoch fast immer
maglich.
Ein zentrales Faxgerat hilft nur bedingt, da persoénliche
Inhalte nicht von Dritten gelesen werden sollten.
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lll. Informationen und Regelungen fur
Stationséarzte und Pflegekréafte

1. Informationen Uber besondere Auswirkung der einzelnen
Symptome bei NF2 Patienten
. Einsatz von Dolmetschern
3. Einsatz von Schriftdolmetschern bei Untersuchungsgespra-
chen
4. Gebardenkenntnisse (nonverbale Kommunikation) fur Pfle-
gepersonal
5. Schulung der Mitarbeiter bezlglich Patienten mit Horbehin-
derung
6. Qualifiziertes, moglichst wenig wechselndes Personal
Behandlung mdglichst durch den gleichen Arzt
. Ausgabe des Entlassungsberichtes rechtzeitig vor Abreise
8. Kein Handyverbot

N

\'

> 1. Informationen Uber "Freundlichkeit" von
NF2 Patienten. (Facialisparese Stimmlage)
NF2 bewirkt viele Symptome und Beeintrachtigungen.
Unfreundlichkeit ist jedoch keine direkte Folge. Nichtbe-
achten oder unkontrollierte Laute als Antwort auf ein
freundliches Wort oder ein gleichgultiger Gesichtsaus-
druck bei einem netten Versuchen Kontakt aufzuneh-
men, irritieren oftmals selbst nach Jahren der Zusam-
menarbeit mit NF2 Betroffenen .
Vielen Patienten, die schon lange ihr Gehor verloren
haben, féallt es schwer, die ungeschriebenen Regeln des
Gesprachs zu beachten, da sie Zuhause oftmals sehr
isoliert leben. Bekommen Mitarbeiter und Mitpatienten
Informationen dartber, kbnnen viele Missverstandnisse
im Vorfeld verhindert werden.
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> 2. Infos fur Arzte ilber Umgang von Patienten mit
Dolmetschern
Dieser Punkt soll den Einsatz von Gebéardensprachdol-
metschern vereinfachen.
Arzte sollten wissen, wie ein Dolmetscher arbeitet, wel-
che Stellung er im Gesprach hat, wie er bestellt werden
kann, dass er auch abgelehnt werden kann und vieles
mehr. Dieses Wissen wirde es dem Arzt erleichtern, das
"Hilfsmittel" Dolmetscher leichter einzusetzen.

> 3. Schriftdolmetscher bei Untersuchungsgesprachen
Bei Einsatz von Schriftdolmetschern oder besser gesagt,
von Schreibassistenten (ohne besondere Ausbildung, mit
Fertigkeiten in der Textverarbeitung) sind, bei entspre-
chender technischer Ausstattung, Untersuchungsgespra-
che von guter Qualitat moglich.
Einsatze, selbst bei der taglichen Visite, sind ohne gro-
Ren Aufwand durchfuhrbar. Es muss lediglich eine Tele-
fon- und eine Computerverbindung zu einer Schreibkraft
im Hause aufgebaut werden, was innerhalb von wenigen
Minuten durchgefihrt werden kann. Die Schreibkraft
muss fur diese Tatigkeit temporar freigestellt sein.
Hierzu gibt es schon gute Erfahrungen aus dem Bereich
der Arbeitsassistenz.

> 4. Schwestern und Pfleger mit Gebardenkenntnissen

Kenntnis vom Grundgebarden helfen dem Personal ein-
fache Dinge schnell zu klaren. Auch wenn der Patient
selbst keine Gebarden kann, helfen logische Gebarden
wie Essen, Spritze, Blutdruck, Bett beziehen, umdrehen
usw. den alltaglichen Pflegeablauf reibungsloser zu
gestalten. Auch Patienten, die der deutschen Sprache
nicht méchtig sind, kbnnen davon profitieren.
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Um personliche Kontakte zu knipfen und die richtigen
Schwerpunkte zu setzen, sollten Gebardensprachkurse
von ortsansassigen Gebardensprachschulen, oder -dol-
metschern, in Zusammenarbeit mit der Selbsthilfegrup-
pe, durchgefuhrt werden.

> 5. Schulung der Mitarbeiter Uber Besonderheiten bei
der Pflege von Patienten mit Horbehinderung
Bevor es eine Zusatzausbildung zum "Pfleger fur Horbe-
hinderte" gibt, sollte im Rahmen der regelméaliigen Fort-
bildung auch ein Schwerpunkt auf den Bereich "Horbe-
hinderung" gelegt werden.
Sinnvoll ist eine mehrtagige Schulung fur Mitarbeiter, die
mit NF2 Patienten oder anderen horbehinderten Patien-
ten arbeiten. Danach ist eine "Auffrischung" im Halbjahr
ausreichend. Wichtig ist, dass bei der Schulung eine
Qualitdtsaussage getroffen wird. Nur eine Teilnahme
reicht nicht aus. Schulungsinhalte sind bisher noch nicht
festgelegt.

> 6. Lernschwestern nur mit ausgebildeten Schwestern

einsetzen & wenig Personalwechsel (Primary Nursing)
Auch bei diesen beiden Punkten wird das Bedurfnis der
Patienten deutlich, Krafte zu schonen, um die Belastun-
gen der Krankheit im Allgemeinen und die des Kranken-
hausaufenthalts im Besonderen zu uberstehen. Damit
wird die Genesung positiv beeinfluf3t.

Haufige Erklarungen und Begriindungen von bestimmten
Verhaltensweisen von unerfahrenem Personal, sowie die
erschwerte Kommunikation belasten enorm. Besser soll-
ten nur gut ausgebildetes und erfahrenes Personal einge-
setzt werden. Durch optimierte Personaleinteilung kann
die Belastung des Patienten erheblich reduziert werden,
was deutlich zum Heilungserfolg beitragen wirde.
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>7. Behandlung maoglichst immer durch den gleichen
Arzt (Vorgeschichte bekannt)
Dies ist vermutlich ein Wunsch, der nicht zu verwirklichen
ist. Das ist auch der Gruppe bekannt.
Er ist jedoch Ausdruck der Belastung, die entsteht, wenn
man sich innerhalb weniger Jahre "zig" Operationen
unterziehen muss, die zwar neurochirurgisch erfolgreich
sind, jedoch fast immer einen gewissen Verlust der
Lebensqualitat bedeuten.
Ein Arzt, der den Patienten kennt, wird nicht zum 20sten
mal fragen, ob man wirklich nichts mehr hort. Er wird dem
Patienten "unnétige routinemalige" Untersuchungen
ersparen und ihn mdoglichst schonen, da ihm die Bela-
stungen durch die unheilbare chronische Krankheit Neu-
rofibromatose bekannt sind.

> 8. Automatische Ausgabe des Entlassungsberichts
Der Inhalt der Entlassungsberichte deckt sich nicht
immer mit dem, was vom Patienten bei Arztgesprachen
verstanden wurde. Ruckfragen beim Hausarzt fihren
dann oftmals nicht zu den erwarteten Antworten, da die-
ser nicht Uber die notwendigen Kenntnisse verfliigen
kann, die zum Beispiel ein erfahrener Neurochirurg hat.
Der normale Weg, per Telefon die Antworten zu erhalten,
ist ebenso schwer wie nochmals die weite Anfahrt fur ein
Gesprach in Kauf zu nehmen.
Besser ware es, wenn der Entlassungsbericht oder
zumindest sein Entwurf als Grundlage fir ein abschlie-
Rendes Arztgesprach dienen wirde.

17



> 9. Kein Handyverbot
Ein Handy ist fur Ertaubten und Gehoérlosen besonders
wichtig.
Es kann uberall eingesetzt werden. Eine Eigenschatft, die
auch von Horenden rege genutzt wird. Es ist zuverlassig,
sturzt nicht ab, hat keinen Papierstau, kurz: es ist ein-
satzbereit, wenn es gebraucht wird. Mittels SMS kénnen
Horbehinderte "telefonieren”.
Da die geringe Strahlung der Gerate auf normalen Statio-
nen keine Stérungen hervorrufen, stellen viele Kranken-
hauser ihre Kommunikationsmittel (Piepser, W-LAN,
usw.) auf drahtlose Verbindungen um, einige lassen die
Handynutzung zu.
Eine grundsatzliche Freigabe fir Handys sollte, in Anbe-
tracht der enormen Hilfe, moglich sein.
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A.IV. - Informationen und Regelungen fiir Intensiv und OP Bereich

IV. Informationen und Regelungen fiur Intensiv
und OP Bereich

1. Bereithalten der Brille vor und nach der Narkose

2. OP Ergebnis schriftlich, méglichst bald nach dem Eingriff
(noch auf Intensiv) vorlegen

3. Notklingel am Bett auf der Intensivstation

4. Angepasste Besucherregelung

5. Worttafeln auf Intensiv

> 1. Mitnahme der Brille in den OP
Dies ist ein Bedurfnis, das sich von alleine erklart, wenn
man bedenkt, dass die Augen die einzige Verbindung zur
Umwelt darstellen.
Panische Angst macht sich breit, wenn ertaubte Patien-
ten merken, dass sie nichts mehr sehen kénnen, weil die
Brille nicht erreichbar ist. Dies gilt selbstverstandlich ins-
besondere direkt vor einer Operation und auf der Inten-
sivstation.
Die Brille sollte bis zum Beginn der Narkose beim Patien-
ten verbleiben und zum Aufwachen wieder fur ihn verfug-
bar sein.

> 2. OP Ergebnis schriftlich nach dem Aufwachen auf
Intensiv vorlegen, damit keine Missverstandnisse
auftreten
Besonders nach schwerwiegenden operativen Eingriffen,
deren Ausgang ungewiss war, ist es fur den Patienten
unertraglich, nicht zu wissen, wie die Operation verlaufen
ist.
Er wird sicherlich nachfragen und mit viel Gluck verste-
hen, was gesagt wird. Der aufklarende Arzt wird in aller
Regel die Informationen auf das, aus seiner Sicht, Not-
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A.lV. - Informationen und Regelungen fir Intensiv und OP Bereich

wendigste beschranken. Fur den Patienten ist das ver-
standlich. Fur ihn bleibt jedoch immer das Gefthl, mogli-
cherweise etwas Wichtiges nicht gesagt bekommen oder
nicht verstanden zu haben.

Mit dem Ergebnis, in grofen Buchstaben geschrieben,
wird der Patient umfassend informiert und er kann gezielt
nachfragen, wenn etwas unklar ist.

> 3. Notklingel auf Intensiv

Ertaubte Menschen fuihlen sich, auch in fir Horende
unruhiger Umgebung, oft allein gelassen. Auf Intensiv
bleibt dem Patienten meist nur der Blick an die Decke,
nach links oder rechts. Horende Patienten nehmen Per-
sonal auch an weiter entfernt stehenden Betten wahr und
bekommen so ein Gefuhl von Sicherheit. Ist Pflegeperso-
nal in der Nahe, kdnnen sie sich kurz melden, bekommen
eine Rickmeldung und fuhlen sich sicher.
Horbehinderte bekommen diese Signale nicht und bend-
tigen eine Notklingel, um von sich aus Kontakt aufzuneh-
men. Um sich dieses Hilfsmittels nicht selbst zu berau-
ben, wird der Patient es nicht unnoétigerweise benutzen.
Regelmalliiges Beruhren kann das Sicherheitsgefihl
auch erhohen.

>4. Angepasste Besucherregelung auf Intensiv

20

Der Aufenthalt auf der Intensivstation ist, wie fur jeden
Anderen auch, eine Extremsituation, in der personliche
Belange zugunsten der Funktionalitat zuriickgestellt wer-
den mussen. GroRRe Angste und andere erhebliche psy-
chische Belastungen wirken oftmals traumatisierend auf
den Patienten. Diese Wirkung nimmt von Operation zu
Operation zu.



A.IV. - Informationen und Regelungen fiir Intensiv und OP Bereich

Es hat sich in der Vergangenheit immer wieder gezeigt,
dass die Anwesenheit von vorher bestimmten Bezugsper-
sonen, insbesondere bei umfangreichen Krankheitsbil-
dern, den Aufenthalt fur alle Beteiligten positiv beeinflusst.

> 5. Worttafeln auf Intensiv

Durch die Horbehinderung und die Intubation, oder auch
Sprachstorung ist die Kommunikation stark einge-
schrankt. Mittels vorbereiteter Worttafeln kann mit ganz
einfachen Mitteln eine Kommunikation hergestellt wer-
den, mit denen die grundlegenden Dinge wie Hunger,
Durst, Schmerzen, usw. mitgeteilt oder abgefragt werden
kbnnen.
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A.V.

- Allgemeine Hilfe

V. Allgemeine Hilfe

1. Ermoglichung der Mitaufnahme einer Begleitperson auch
bei Erwachsenen

2. Unterkunftsmdglichkeiten in der Nahe des Krankenhauses
und Anbindungen an o6ffentliche Verkehrsmittel

> 1.

> 2.
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Mitaufnahme einer Begleitperson auch bei
Erwachsenen & finanzielle Unterstitzung durch

die Krankenkassen

Durch Einsparmafinahmen sollen Behandlungsablaufe
fur den "normalen Patienten" optimiert werden. Die
erschwerte Kommunikation, die mannigfaltige Sympto-
matik, die Schwere der Krankheit und nicht zuletzt die zu
erwartende Zukunft nach der Operation, drangen den
NF2 Patienten in ein System, das keine optimale Versor-
gung mehr gewahrleisten kann.

Manche Patienten kdnnten von einer Person begleitet
werden, die das Krankenhauspersonal entlasten und als
Anker im vermeintlichen Strudel der Krankheit dienen.
Die Erforderlichkeit sollte vom Hausarzt und dem behan-
delnden Arzt im Krankenhaus begrindet werden, so
dass eine Mitaufnahme oder ein finanzieller Ausgleich
bei externer Unterbringung erfolgen kénnte.

Erstellung von Listen mit Unterbringungsmaglich-
keiten und Anbindung von dort mit 6ffentlichen
Verkehrsmitteln an die Krankenh&user

Solche Listen wéren eine Erleichterung fur Angehdrige und
Partner um einen Krankenhausbesuch zu planen, da
Anreisen von 300 km und mehr nicht untblich sind.

Diese Listen werden von der NF2 Selbsthilfegruppe gefer-
tigt und im Internet bereitgehalten. Ausgedruckte Exempla-
re sollten von den Einrichtungen bereitgehalten werden.



B. DECKUNG DES ERMITTELTEN BEDARFS

IV. NF2 Koffer
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B.l. - Bedarf der kurzfristig gedeckt werden kann

|. Bedarf der kurzfristig gedeckt werden kann
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o
PN
P
PN

$ & 4 4 4 448

Internet/ E-Mail /Fax im Zimmer
Fernseher mit Untertitel
Kein Handyverbot

Markierung der Unterlagen, um Ertaubung kenntlich zu
machen

Optische Eintrittsanzeige

Infopaket fur NF2 Patienten

Wenig Wechsel beim Personal/ bei den Arzten

Bett mit Sichtkontakt zur Tur

Fingeralphabet im Zimmer

OP-Ergebnis schriftlich gleich nach der OP

Brille mit in OP bis zur Narkose und nach Aufwachen

Info-Ecken zun&chst ohne, mittelfristig mit PC



B.Il. - Bedarf der mittelfristig gedeckt werden kann

Il. Bedarf der mittelfristig gedeckt werden kann

&

Informationen und kleinere Schulungen fiir das Personal

> Schriftdolmetscher (z.B. eigene Schreibkrafte) mittels PC

$ & 4 & 4 &

3 & 4 &

und Telefon

Kureinrichtungen/ Krankenhauser mit NF2 Zertifikat
Adresslisten mit professionellen Ansprechpartnern
RegelméaRig Anschlussbehandlungen

Feste Ansprechpersonen

Info- Ecken mit PC

Ausstattung mit notwendigen Hilfsmitteln wie speziellen
Betten und Toilettensitzen, Lichtschutz, ...

Angepasste Besucherregelung
Genaue Aufklarung von Angehdrigen
Lernschwestern nur mit examiniertem Personal einsetzen

Auf Intensiv Kommunikation durch Kérperkontakt
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B.Ill. - Bedarf der langfristig gedeckt werden kann

lll. Bedarf der langfristig gedeckt werden kann
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Gebéardensprachkurse auch fur Angehdorige/ Partner/
Arbeitskollegen durch die Krankenkassen finanziert

> Zusatzausbildung "Pfleger fur Horbehinderte"

$ & & & &

&

Vergutung des hoheren Zeitansatz durch Krankenkas-
sen

Einstellung von gebardenkundigem Personal
Generelle psychologische Betreuung nach schwerer OP
Bauliche Voraussetzungen wie rollstuhlgeeignete Toilette

Mitaufnahme einer Begleitperson von den Krankenkas-
sen bezahlt

Aufklarungsgesprache fur Angehoérige in Leistungskata-
log der Krankenkassen

Ausbildung spezieller Mitarbeiter/ Berater/ Multiplikato-
ren

Automatische Ausstattung mit Hilfsmitteln zum Ausgleich
der Horbehinderung wie Blitzwecker, Klingellichtblitz

usw.



B.IV - NF 2 Koffer

V. NF2 Koffer

Durch unseren NF2 Koffer werden bestimmte dringende
Bedurfnisse schnell und unbirokratisch abgedeckt. Er soll aber
nur eine Ubergangslésung sein, bis endgiiltige Vereinbarungen
mit den Krankenh&usern getroffen worden sind.

Inhalt:

1 Laptop

1 Tastatur klein

1 USB to PS2 Converter

1 TV Karte (DVB-T) mit Antenne Untertitel geeignet
1 Paketmarke fir die Ruicksendung des Laptops
1 Aluminium Koffer

5 DVDs (verschiedene Titel)

1 Zaubertafel gro3 & 1 Zaubertafel klein

1 Lichtklingel mit Klingelschalter zum Ankleben
1 USB Stick zur Internetanbindung

Infomaterial zum Verbrauch:
NF2 Infobroschire 1 - 4 je einmal & funf NF2 Flyer
1 Neurofibromatose Notfallpass Spatertaubt

2 DIN Al Fingeralphabete &
10 Fingeralphabet Taschenkalender

Aufkleber Ohr in grof3 und klein

1 Infomappe fur Krankenh&user &
1 Stadtplan der jeweiligen Stadt.
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C. INFORMATIONEN ZUR KOMMUNIKATION
MIT NF2 PATIENTEN

Verstehen und verstanden werden -also Kommunikation-, ist
ein grol3es Thema. Grundsétzlich gilt: "Eine Nachricht ist das,
was beim Empfanger ankommt."

Eine genaue Ausfilhrung zu dem Thema wirde den Rahmen
der Prasentation sprengen. Darum sollen hier nur ein paar
Ursachen genannt werden die oftmals zu Missverstandnissen
fuhren.

Zur besseren Ubersicht wurden die Ursachen untergliedert in:

IV. Verstecktes

28



|. Offensichtliches

Die einfachste Art der Kommunikationsprobleme sind die, die nor-
malerweise erkannt werden und nachgeregelt werden kdnnen.

@ Der Sprecher steht z.B. bei einer Untersuchung im
Rucken des Patienten.
> Es kommt zu keiner Kommunikation.
» Auch bei begrenzter Zeit darauf achten, dass der
Patient die Lippen des Sprechers sehen kann.

@ Der Sprecher steht vor dem Fenster oder einer anderen
Lichtquelle.
> Wie bei einer Gegenlichtaufnahme kann man Lippen und
Mimik des Sprechers nicht oder nur schlecht erkennen.
» Auch bei "normalerweise" vorgegebenen Ortlichkeiten
auf die Lichtverhéltnisse achten um die Kommunikation
zu erleichtern.

® Themenwechsel in einem Gesprach.
> Da nur ca. 20% der Sprache von den Lippen abgesehen
werden kdnnen, ist der Patient auf seine Kombinationsgabe
angewiesen. Er wird immer das bisher Gesagte in das
von den Lippen Erkannte einbeziehen.
» Wird das Thema gewechselt, sollte dieses bekannt
gegeben werden.

@ Der Sprecher bewegt seinen Kopf unruhig oder dreht
sich sogar weg.
> FUr den Patienten ist es sehr anstrengend, dem sich
bewegenden Kopf zu folgen. Ein sonst im Gesprach ubli-
ches Abwenden unterbricht die Kommunikation.
» Zeit fur das Gesprach nehmen und sich nur auf den
Patienten konzentrieren.
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C.II. - Missverstandliches

[l. Missverstandliches

® Ansprechen des Patienten, obwohl noch kein sicherer
Blickkontakt zustande gekommen ist.
> Informationsverlust, aber auch negative Eindriicke auf
beiden Seiten wie Arroganz, Unfreundlichkeit oder allge-
meines Unbehagen.
» Auf sichere Blickverbindung achten.

@ Scheinbar Unbedeutendes (z.B. "das sieht aber gut aus”
bei einer Untersuchung) verdeckt gesprochen, geht im
Unterbewusstsein des Sprechers als positive Nachricht
raus.
> Der Patient kann sie nicht aufnehmen und wird unsicher,

da er nicht weil3 was der Arzt sagt.
» Bewusst nur bei sicherer Blickverbindung sprechen.

@ In dem Gesprochenen schwingt ein witziger, ironischer
oder auch besorgter Tonfall mit, ohne dass die Mimik
dies unterstitzt.
> Die Zusatzinformationen werden als solche nicht erkannt.

Satzinhalte kbnnen somit komplett falsch verstanden wer-
den.
» Zusatzinformationen in Worte fassen oder durch ver-
starkte Mimik/ Gestik weitergeben

@ Worter die leicht mit anderen zu verwechseln sind (nicht
von der Akustik, sondern vom Mundbild) oder schwer zu
verstehende Worter werden falsch verstanden, ohne
dass es vom Patienten erkannt werden kann.
> Keine gesicherte Kommunikation.

» Durch Rickfragen und besondere Aufmerksamkeit auf
richtiges Verstehen achten.
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C.III. - selbstverstandliches

l1l. Selbstverstandliches

Gewohnte Kommunikationsstrukturen oder gewohntes Umfeld
wirken sich oft stérend auf die Kommunikation aus.

@ Spricht man mit einer dritten hdrenden Person im Raum,
wird diese in aller Regel angesehen.
> Der horbehinderte Patient kann an der Kommunikation
nicht teilnehmen und fuhlt sich Gbergangen, bevormundet
oder gar abgewertet.
» Auch bei Antworten an hoérende Begleitpersonen die
Antwort mit Blickrichtung an den Patienten richten oder
diesen informieren.

@ Ubliche Gesprachsabstande (Schreibtisch des Arztes,
Abstand des Stehenden zum liegenden Patienten, ...)
verschlechtern die Aufnahmemaglichkeit.
> Patient versteht schlechter und ermudet schneller. Die

Abgrenzung wirkt starker als gewollt.
» RegelmaRige Kontrolle der Gesprachssituation durch
den Sprecher.

@ Durch Nebengerausche (insbesondere Telefon oder
Gesprache in der Nahe) wird der Sprecher abgelenkt.
> Der Sprecher wirkt unaufmerksam oder auch unsicher.

» Fur ein gutes Gesprachsumfeld sorgen, da der Horbe-
hinderte die Storquellen als solche nicht erkennen kann.
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C.1V. - verstecktes

IV. Verstecktes

@ Vom Patient Gesprochenes wird durch wortlose Laute
kommentiert.
> Zustimmendes "Brummen" kann nicht wahrgenommen wer-
den, skeptische Tone im Rachenraum werden nicht erkannt.
» Solche Informationen nur mit eindeutiger Mimik (Kopf-
nicken, Augenbrauen anheben) geben, oder durch
gesprochene Worte darstellen.

@ Die eigene Sprache kann durch einen Ertaubten nicht
uber das Gehor kontrolliert werden. Er steuert die Spra-
che nach dem Gefuhl (Kehlkopf und Brustkorb) in Ver-
bindung mit den Erfahrungswerten aus der "hdrenden
Zeit" oder Antrainiertem (z.B. durch Logopéaden).
> Durch die emotionale Anspannung oder Erschopfung kon-

nen Worte schrill oder anders, nicht zum Gesagten
passend, ausgesprochen werden.
» Intensive logopadische Ubungen, aufmerksame Beobach-
tung des Gesprachspartners und richtige Einschéatzung
der eigenen Kréfte durch den Ertaubten kénnen helfen.

@ Der Sprecher macht, um das Gesprach aufzulockern,
eine lustige Bemerkung und zwar so, dass der Ertaubte
sie versteht. Er reagiert jedoch scheinbar nicht darauf,
weil die Gesichtsmuskulatur gelahmt ist. Das Lacheln ist
nicht zu erkennen.
> Verunsicherung des Gesprachspartners.

» Zumindest Verunsicherung des Sprechers, meist wird
der Patient als arrogant eingestuft.

32



C.V. - Lustiges

V. Lustiges (aus dem Leben gegriffen und so geschehen)

@ Eine Dolmetscherin stellt empoért fest, dass der verheiratete
Ertaubte ihr stdndig zublinzelt.
Der Ertaubte hat eine halbseitige Facialisparese, so dass nur
auf einer Seite das Augenlid schliel3t. Das normale Blinzeln
wirkt wie zwinkern. Hier hilft nur Aufklarung.

@ Der Sprecher weil3 Bescheid und macht alles richtig. Wéahlt
den richtigen Ort, spricht nicht zu schnell und auch deutlich
zum Patienten und der versteht alles. Leider hatte man dem
Sprecher vergessen zu sagen, dass nicht der Patient, son-
dern die Mutter, ebenfalls an NF2 erkrankt, nicht mehr horen
kann. So kann er noch mal alles wiederholen.

® Dem Sprecher ist die Horbehinderung des Patienten nicht
bekannt. Er spricht den Patienten an, aber dieser verseht ihn
nicht. Nach dem Hinweis, dass er taub sei, aber von den Lip-
pen absehen kénne, wenn er nicht zu schnell sprache, wirkt
der Sprecher als wolle er ausweichen und das Gespréach
nicht fortsetzen. Da diese Reaktion bei Hérenden, die noch
keine Erfahrung mit Horbehinderten haben, 6fter vorkommt,
ermuntert ihn der ertaubte Patient, das Gesagte noch einmal
zu wiederholen. Dieser wiederholt dann zaghaft, dass einem
der Larm drauf3en auf die Nerven gehe.
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D. Bericht einer NF 2 Patientin

D. BERICHT EINER NF2 PATIENTIN

Meine Erfahrungen als NF2-Betroffene mit der Kommunikation
iIm Krankenhaus habe ich alle in diesem Jahr erlebt.

Ich bin 17 Jahre alt. 2002 wurde NF2 mit 12 Jahren diagnosti-
ziert. Als erstes Anzeichen der Erkrankung zeigte sich mit 13
Jahren eine geringfligige Horminderung auf der linken Seite.
Schlief3lich wurde bei mir im Jahr 2003 ein kleiner Tumor auf
der linken Seite des Kopfes, welcher vom Hor- und Gleichge-
wichtsnerv ausging, operiert, sodass ich zuerst dort ertaubte
und eine leichte Gesichtslahmung bekam. Danach musste ich
fir einen langeren Zeitraum kein Krankenhaus mehr aufsu-
chen. Folglich wurde ich bis dahin kaum mit den Auswirkungen
meiner Erkrankung, besonders mit der eingeschrankten Kom-
munikationsfahigkeit als Hérbehinderte konfrontiert.

Das &anderte sich griindlich, als ich plotzlich am letzten Tag des
vergangenen Jahres rechts an meinen gewaltigen Akustikus-
neurinom operiert werden musste, welcher deutlich gro3er als
der 2003 war.

Ein klares Vorzeichen hierfur war ein wiederholter Horsturz
Mitte Dezember, den ich zun&achst mit einer Infusionstherapie
effektiv behandeln lassen konnte. Diese schlug spéater beim
zweiten Versuch mein Gehor zu retten, nicht mehr wirksam an,
woflr das Akustikusneurinom verantwortlich war.

Seitdem muss ich mich neben der Horbehinderung auch mit
mehreren korperlichen Einschrdnkungen auseinander setzen.
Ich habe jeweils rechts eine Stimmbandlahmung bekommen,
die Heiserkeit und Brichigkeit in der Stimme herbeifiihrte,
sodass ich in den ersten Wochen nicht einen Satz ordentlich
sprechen konnte.

Des Weiteren ist meine rechte Gesichtshalfte vollstandig
geldahmt, sodass ich zusammen mit der anderen Gesichtshalf-
te nun fast zu einer "Maske" erstarrt bin und ich bekam noch
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D. Bericht einer NF 2 Patientin

eine leichte halbseitige Korperlahmung rechts. Da ich Rechts-
hander bin und mein rechter Arm weder viel arbeiten noch
schreiben konnte, war ich gezwungen mit links die Schwache
des rechten Armes auszugleichen. Somit fehlten mir durch die
Korper-, Gesichts- und Stimmbandlahmung alle Mdglichkeiten
zur Kommunikation. Ich lenkte mich vor der Einsamkeit und
Nuchternheit auf der Intensivstation mit viel Schlaf ab um nicht
meinen Gedanken standig nachhangen. Meine Mutter las
neben mir Zeitung und ich konnte ruhig einschlafen. Ich
wunschte, dass man mir meine Operationsergebnisse schrift-
lich mitgeteilt hatte, denn so habe ich auch Monate spater noch
nach Informationen gefragt und wusste nicht genau was mit mir
geschah. Wahrscheinlich war es fir die Arzte etwas unange-
nehm, aber ich fihlte mich jedes Mal zerrissen, da ich die
Wabhrheit nicht wusste.

Als schlie3lich Ende Januar meine Wunde am Kopf ganz ver-
heilte, ging ich flr drei Wochen in eine neurologische Rehabili-
tation fur Kinder- und Jugendliche um mich von der schweren
Operation wieder zu erholen.

Dann wurde im Marz, wegen mehrerer Tumore, dringend wie-
derholt operiert, insgesamt dreimal an der Wirbelsaule, zwei-
mal am Rucken und einmal am Hals. Die Tumore bereiteten
mir starke Schmerzen und L&hmungen in den Beinen, Blasen-
schwache und es ware beim Husten durch die Schluckstérung
fast zum Atemstillstand gekommen.

Als die Operationen erfolgreich abgeschlossen waren, musste
ich wochenlang in einem Rollstuhl mit Kopflehne beférdert wer-
den, damit mein noch zu kraftloser Hals meinen Kopf tragen
konnte. Es war damals sehr hilfreich, dass die Toilette behin-
dertengerecht ausgestattet war. LAhmungen waren im rechten
Arm und im rechten Bein.

Bei einer erneuten neurologischen Rehabilitation und in meh-
reren stationdren Krankenhausaufenthalten sollte ich mich von
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D. Bericht einer NF 2 Patientin

den Komplikationen von den Operationen erholen und mich
medizinisch weiterbehandeln lassen um wieder anndhernd den
Stand wie von vor den Eingriffen zu erreichen.

In all der Zeit war meine Mutter bei mir, denn ich war monate-
lang vollig hilflos. Meine Mutter musste sich standig in meiner
Nahe aufhalten, um mir einerseits bei Alltagsdingen behilflich
zu sein und andererseits war sie fir mich die Bezugsperson zur
hérenden Welt.

Zuerst habe ich gar nichts akustisch wahrgenommen und ich
konnte noch nicht gut Lippenablesen. Mein Restgehér verbes-
sert sich namlich erst langsam. Daher hat meine Mutter oft auf-
geschrieben, was sie mir mitteilen wollte. Bei Terminen weckte
sie mich immer auf. Von einem Blitzwecker wusste ich damals
noch gar nichts.

Am Anfang habe ich noch in die Hande geklatscht, um meiner
Mutter zu zeigen, dass ich Wasser lassen musste.
Glucklicherweise hatte ich spater einen weiteren Helfer, meine
altere Freundin und Sozialpddagogin, die im Krankenhaus
arbeitet. Sie hat mir besonders bei meiner angeknacksten Psy-
che sehr geholfen. Mit Ausnahme meiner Mutter ware ich ohne
sie sehr einsam im Krankenhaus gewesen. Sie kam mich in der
Woche taglich besuchen, deswegen konnten wir immer etwas
auf der Station unternehmen z.B. gemeinsam ein Spiel spielen.
Sie hat meine Horbehinderung toleriert und bei Missverstand-
nissen auch jederzeit alles aufgeschrieben. Ich verdanke ihr
sehr viel.

Zum Beginn lenkte ich mich vom grauen Krankenhausalltag
nur mit Fernseher, Zeitungen und Zeitschriften ab. Manchmal
hatte ich aber keine Lust fernzusehen, weil es keine Untertite-
lung gab.

So ist die Technik und das Internet das A und O bei der Kom-
munikation mit Horenden gewesen. Die Apparate ersetzten fur
mich die Ohren und die Stimme. Hatte ich nicht die Gerate,
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D. Bericht einer NF 2 Patientin

ware ich frustriert, verzweifelt und sehr einsam gewesen. Ich
habe einen Laptop mit Internet. Ich konnte so mit der Aul3en-
welt in Kontakt stehen, denn mit allmahlich besseren korperli-
chen Wohlbefinden hatte ich das Bedurfnis mich mit anderen
auszutauschen.

Auch bei wichtigen Visiten war das Notebook immer zur Stelle,
sodass die Arzte dann fiir mich getippt haben. Jedoch bei kur-
zen Visiten steht der Laptop nicht immer zur VerflUgung. Es
kam zu Missverstandnisse, da entweder ich den Arzt nicht aku-
stisch verstanden habe oder umgekehrt. Mehrfach entging mir
die eine oder andere wichtige Information, weil der Arzt es eilig
hatte und nicht meine Horschadigung bertcksichtigte. Ich war
von meiner Mutter oder einer Freundin abhangig, die es dann
noch mal fur mich so gut wie mdglich wiederholten. Ich fihlite
mich dann immer sehr hilflos und nicht so genommen, wie ich
bin.

Mir hilft immer das Handy bei der reibungslosen und schnellen
Kommunikation weiter. Ein junger Mann in der Rehabilitation
fur Kinder- und Jugendliche in Brandenburg hat sich stets mit
mir per Handy unterhalten. Ich habe heute noch Kontakt zu
ihm. Er ist ein guter Freund geworden.

Jedoch habe ich auch schlechte Erfahrungen bei der mundli-
chen Kommunikation im Krankenhaus gesammelt: bei einer
Unterschriftenaktion fur Horgeschadigte im Krankenhaus hat
jemand vom Krankenhauspersonal meine Hor- und Gehbehin-
derung erst nicht toleriert und es kam zu weiteren Missver-
standnissen, weil sie mich akustisch nicht verstehen konnte.
Da hatte die bildliche Art und Weise zu kommunizieren, sei es
nun Handy, Papier und Stift oder das Fingeralphabet, die Miss-
verstandnisse verhindern kénnen.

Neben den Geraten verlauft die mindliche Kommunikation mit
Familienangehorigen und dem Krankenpersonal oder Thera-
peuten mit logischen Gebarden wie Trinken, Duschen, Schla-
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D. Bericht einer NF 2 Patientin

fen, usw., Blick- und Korperkontakt einwandfrei ab. Jedoch
kann es passieren, dass Unwissende mich fir "unfreundlich”
halten, da ich nicht sofort auf Stimmen reagieren kann: Jemand
steht in meiner Nahe und spricht mich an, aber ich bin z.B. in
Gedanken vertieft. Und konnte nicht die Frage verstehen, weil
es "Uberraschend" kam. Da ist Blick- und Kérperkontakt sehr
wichtig. Hinzu kommt, dass ich meine Bezugspersonen gebe-
ten habe, dass sie beim Eintreten in das Zimmer den Licht-
schalter betéatigen sollen, damit sie sich ankindigen und ich
mich von daher nicht mehr erschrecke, was friher immer so
war.

Der Logopaden hat mir auch Gebrauch von Zaubertafeln
gezeigt. Es ist sehr praktisch, da nicht jeder das Handy bedie-
nen kann, hauptsachlich die alteren Leute.

Ich kann all diese Erfahrungen im alltaglichen Leben nutzen.

Ich bin dadurch ein gutes Stuck weiter gekommen im Leben.
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Mit freundlicher Unterstitzung: 1&

Die Gesundheitskasse.
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Spendeninformationen.

Das NF2 Projekt Menschlichkeit finanziert sich ausschliel3lich
aus Spenden. Auch lhre Unterstitzung hilft, die Situation der
NF2 Patienten etwas ertraglicher zu machen.

Spendenkonto Bundesverband Neurofibromatose:
Zweck: NF2 Projekt Menschlichkeit

Hamburger Sparkasse BLZ 200 505 50

Konto 1220 / 125 932

Spendenkonto NF 2 Selbsthilfe:
Zweck: NF2 Projekt Menschlichkeit
Berliner Volksbank eG BLZ 100 900 00
Konto 749 446 0003.

Jede Verbesserung
- durch Ihre Spende veranlasst -

macht das Leben mit der Krankheit Neurofibromatose
Form 2 etwas ertraglicher.

Dafir vielen Dank von der NF2 Selbsthilfegruppe.

NF 2

Bundesweite Selbsthilfegruppe
fur NF2-Betroffene

(c) www.wDsign.de



