,Der Wachkoma-Patient als Mitburger*

Lebensrecht und Lebenschutz von
Menschen im Wachkoma und ihren Angehorigen
in der Solidargemeinschaft.

Andreas Zieger

Wachkoma ist eine extreme Lebensform von Menschen nach einer schweren
Hirnschadigung, die einer intensiven akutmedizinischen Behandlung und Pflege
einschlieBlich Fruhrehabilitation mit anschlieRender qualifizierten Langzeitversorgung
zu Hause oder in einer Einrichtung zur Schwerstpflege (Phase F) bedtirfen. Die
Sicherung des Lebens und die Verbesserung der Lebensqualitat dieser Menschen ist
keine Aufgabe, die von der Medizin allein gelést werden kann, sondern bedarf der
sozialen Aufmerksamkeit, Achtung und tatkraftigen Hilfe der ganzen Gesellschaft.

Wachkoma kann jeden von uns Mitbiirgerinnen von einem Tag auf den anderen,
von einer Minute auf die andere mitten aus dem vollen Leben heraus betreffen. Es wird
von einer ,stillen Epidemie®, bedingt durch Herzkreislaufstillstand, Reanimation,
Narkosezwischenfall, Verkehrsunfall, Ertrinkungs-, Erstickungs- und
Verschittungstrauma und anderen schweren neurologischen Schadigungen
gesprochen.” Immer haufiger sind junge Menschen betroffen, die bei guter Pflege und
Integration noch mehrere Jahrzehntes eines Lebens im Wachkoma und danach vor sich
haben.

Wachkoma bedeutet eine groke Herausforderung fiir die soziale Gemeinschaft.
Leben im Wachkoma ist eine menschenmdgliche, extreme Lebensform. Um diese
Herausforderung, die uns durch das Leben eines anderen Menschen gestellt wird,
bewaltigen zu kénnen, ist die flrsorgliche und solidarische Zusammenarbeit der
Bevolkerung mit den Angehdrigen und Familien, der ganzen Nachbarschaft, dem
Seelsorger, dem Hausarzt, den Pflegekraften, den verschiedenen Fachdisziplinen des
Behandlungsteams, den Facharzten, Betreuern und Juristen, den Kostentragern und
Gemeindeverwaltungen erforderlich. Erst dann lassen sich die komplexen
existenziellen, medizinischen, pflegerischen, psychosozialen, seelsorgerischen und
spirituellen Dimensionen dieser Menschen einigermalien nachvollziehen und gerecht
werden.
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A Ethik, Menschbild und Gesellschaft

Ethik ist Reflexion auf Moral und Sitte. Sie stellt die guten Beziehungen und
Handlungen der Menschen untereinander in den Mittelpunkt, das ,Gut-Menschsein“?.
Ethische Wertfragen betreffen nicht das menschliche Leben individuell allein, sondern
auch das Leben eines Menschen als soziales Wesen, hinsichtlich seiner sozialen
Dimensionen. Bewertet soll der Einzelne nicht nach seiner blo3en Leistungsfahigkeit
oder seinem Nutzen fur die Gemeinschaft, sondern nach dem positiven Gelingen des
zwischenmenschlichen Zusammenlebens, der zwischenleiblichen Kommunikation und
des korpernahen Dialogaufbaus mit dem Anderen. Dieses Gut-Menschsein soll der
ethische Leitfaden fur unser Menschenbild sein.

Der Mensch ist verganglich, weil er ein Lebewesen ist. Das Leben ist in seinen
Anfangen leiblich, seelisch und sozial. Obwohl ,Leben® von der modernen
Naturwissenschaft und Biomedizin in den letzten 150 Jahren auf reine reparable
Koérperlichkeit (,Maschinen-Modell*) umdefiniert wurde®, verweist ein umfassendes
Lebensverstandnis stets auf anderes Leben, welches Leben immer schon vorfindet
inmitten von Leben, das Leben will (Schweitzer). Die ,Ehrfurcht vor dem Leben*
gebuhrt jedem Leben, ganz besonders dem schwachen, hilflosen und wehrlosen. Der
Mensch ist verletzlich und empfindsam - auch wenn er ,bewusstlos* erscheint - weil er
ein Lebewesen ist. Menschen gelangen durch eine schwere Hirnschadigung in eine
ungewodhnliche Lebensform. Diese andere Lebensform schwacht und verandert die
gewohnten Formen und die Qualitat des bisherigen Zusammenlebens, nicht aber die
Menschenwdirde. In der deutschen Verfassung sind die unantastbare Wurde (Artikel 1),
die Freiheit der Person und das Recht auf Leben und korperliche Unversehrtheit (Artikel
2), die Gleichheit und die Gleichberechtigung (Artikel 3) geschutzte Grundrechte.
Menschen durfen aufgrund ihrer Hautfarbe, Rasse, Geschlecht, politischer Gesinnung
und Behinderung nicht diskriminiert werden. Die Wurde eines jeden Menschen ist
unantastbar, beim Ungeborenen wie beim Sterbenden oder bei einem als ,hirntot*
diagnostizierten Menschen. Das Antlitz des Anderen bedeutet ein absolutes
Tétungsverbot (Lévinas).”

Unsere Erfahrung in der Begegnung und dem Zusammenleben mit Menschen im
Wachkoma hat uns zu dieser Form der Ethik und Haltung zum Leben gebracht, die
Menschsein ,vom Anderen her” denkt (Lévinas)G. Die Aufgabe aller Burger ist der
Lebensschutz der Schwerst-Hilfebedurftigen wie zum Beispiel Schwerst-

Hirngeschadigte und Menschen im Wachkoma (sogenanntes apallisches Syndrom)’.
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B Der Mensch im Wachkoma als Mitburger

Ein Mensch im Wachkoma ist unser Mitbiirger, er ist ,Anrede an die Welt* (Buber)® - wie
jeder andere Mensch.

Das beschadigte, schwache und sensible Leben des schwerstpflegebedurftigen
Mitbiirgers im Wachkoma (Phase F des sog. Neurologischen Rehaphasenmodells®) ist
wehr- und hilflos. Es ist auf die vorurteilslose Hilfe, Unterstitzung, Begleitung, Beistand
und aktive Nachstenliebe angewiesen, auf Fursorge, Respekt, Achtung, Empathie,
Vertrauen, Sicherheit, Orientierung, Kommunikation, Verstandnis, Deutung und
liebevolle Zuwendung — Hilfeleistungen wie sie jedem Menschen zur Erfullung seiner
Grundbedurfnisse und fur ein gelungenes Leben zuzusprechen sind: ,Ich mochte, dass
ich mit meinen Bedurfnissen bemerkt und geachtet werde, und dass ich die Wirkungen
meiner selbst im kérpernahen Dialog mit anderen Menschen spure.©

Ein Mensch im Wachkoma ist erschopflich und sensibel. Wie ein Seismograph wird die
Umgebung hinsichtlich ihrer Stimmungslage - eher lebensfreundlich oder eher
lebensfeindlich - abgetastet. Er kann — wenn Uberhaupt — seine Aufmerksamkeit in der
Regel nur fur kurze Momente auf die Umwelt richten (,inselférmiges Erwachen®). Sein
Tag-Nacht-Rhythmus ist erschopfungszeitlich gesteuert. Seine Eigenbewegungen und
motorischen Regungen sind oft nur angedeutet und treten ganz langsam in
Erscheinung, wie im Zeitlupentempo oder bei einer Schnecke. Seine Reaktionen und
Antworten sind fur viele auf den ersten Blick kaum zu bemerken und nur schwer zu
entschlisseln. Darum miussen Angehdrige und das betreuende Personal oft erst lernen,
die winzigen Zeichen und angedeuteten Bewegungen im korpernahen Dialog mit diesen
Patienten erst zu entschlusseln. Wie es eine betroffene Mutter ausdrickte, die ihr Kind
im sogenannten apallischen Syndrom seit mehreren Jahren betreut: ,Wir alle muf3ten
erst das Lesen im Buch des Korpers unserer Tochter im Wachkoma lernen.”

Menschen im Wachkoma sind keine Sonderfalle, die gleichsam nattrlich dazu
verdammt sind, am Rande der Gesellschaft, der Gemeinde oder der Familie ,dahin zu
dammern® oder ,dahin zu vegetieren®. Sie sind auch nicht ein harter, unverbesserlicher
Kern, der an den Rand gedrangt oder ausgegrenzt werden muf3, sondern sie gehoren in
die Mitte des sozialen Lebens. Wenn der Rand zur Mitte wird, ordnen sich die
gesellschaftlichen Werte neu und erfahrt die Lebensstellung der Letzten und der
Schwachsten aller Schwachen eine ihnen gebihrende Achtsamkeit, Wertschatzung und
Integration in die ,Einheit der Menschen in der Menschheit* (Zieger).™

Wir verbinden dieses umfassende Lebensverstandnis von Menschen im Wachkoma
ausdrucklich mit der Verletzlichkeit und Endlichkeit unseres eigenen Lebens. Solange
ein Mensch lebt, selbst im Sterben, ist er mit Wahrnehmungen, Empfindungen und
Bewegungen mit der Umwelt verbunden. Menschen im Wachkoma sind keine
,oterbende” oder ,Hirntote“. Aber selbst bei ,Hirntoten® jedoch kénnen
Herzfrequenzveranderungen in Abhangigkeit davon auftreten, ob ein naher Angehdériger
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zugegen ist oder nicht."' Diese Erscheinungen geben Auskunft dariiber, das
zwischenmenschliche Beziehungen auch auf vegetativ-autonomer Ebene maoglich sind.
Diese Form und Gestaltungsmaoglichkeit einer zwischenleiblichen Kommunikation und
Beziehung stellen wir gegen das abstrakte Personenkonzept der Nutzlichkeitsethik, die
den Menschen danach beurteilt, ob er Uber ,Bewusstsein“ verfligt oder nicht. Wir
wenden uns gegen Auffassungen der Bioethik, wonach ,Bewusstlose” und andere
sogenannte Nichteinwilligungsfahige Lebensschutz und Menschenwurde nicht oder
nicht im vollen Umfange beanspruchen diirfen sollen (Singer)'?.

Bewusstsein als Qualitat menschlichen Lebens laldt sich nicht ,messen®, wohl aber
jedem Menschen zusprechen, auch dem ,bewusstlosen® Wachkoma-Patienten und
einem ,bewusstlosen® Sterbenden, wenn es uns gelingt, eine Beziehung zu ihm
aufzunehmen."® Das Bewusstsein des Menschen verweist auf das Gewissen (lat.:
conscientia; engl: consciousness), das Mit-Wissen, welches unter den Menschen
verteilt ist und erst im Leben eines Menschen individuell angeeignet und durch Kultur
und Erziehung zur vollen Entfaltung gebracht werden kann. Das moralische Gewissen
ist ein Wissen der Menschen untereinander von den guten Handlungen, die Bedeutung
fiir andere haben (Dérner)™.

Menschen im Wachkoma haben uns ,Wachgesunden® und ,Normalen® eine Koma-
Erfahrung als tiefe existentielle Erfahrung voraus. Diese Erfahrungen kénnen fir uns
AulRenstehenden weiter bringende existenzielle Erfahrungen sein, die auf
Tiefendimension der Existenz des menschlichen Zusammenlebens verweisen, die wir
anders sonst nicht erfahren kénnen. Nur indem wir an dem Leben im Wachkoma des
Anderen teilnehmen, kann unserem eigenen Leben ein neuartiger, bisher nie
dagewesener Sinn verliehen werden. Sie verhelfen uns zu einer vertieften Sensibilitat
fur die alltaglichen Grundbedurfnisse und die Sinnfalligkeit ihrer Erfillung durch ein
solidarisches Miteinanderleben. Deshalb haben Menschen im Wachkoma in ihrem So-
Sein, in ihrer Existenz, so wie es ist, ein absolutes Recht auf Integration und Teilnahme
am Zusammenleben mit anderen Menschen und fiir uns eine Anleitungskompetenz'®.
Dies Auffassung wird durch das Gebot zur sozialen Teilhabe (Participation) der
Weltgesundheitsorganisation (WHO) fiir alle behinderten Menschen unterstiitzt."
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C Wodurch das Leben dieser Menschen bedroht ist

Das Leben von Menschen im Wachkoma ist durch verschiedene Umstande, die aus
dem Zusammenleben und den Beziehungen der Menschen untereinander hervorgehen,
bedroht:

1. Medizinisch handelt es sich um ein schweres, komplexes Krankheitsbild mit
uneinheitlicher Definition, welches schwer zu diagnostizieren (Fehldiagnoserate bis
zu 43%""), schwer zu behandeln und mit einer unsicheren Prognose belastet ist."®
Die Wahrscheinlichkeit fir das Auftreten dieses Krankheitsbildes ist durch die
hektische und risikofreudige Lebensweise in der modernen Gesellschaft wie auch
durch die Erfolge der modernen Intensivmedizin groRer geworden. Diese ,stille
Epidemie” bleibt fur die meisten Menschen unsichtbar, weil sie in Deutschland ,nur”
3-5000 Menschen im Jahr betrifft. Trotz des Ausbaus der Frihrehabilitation in den
letzten Jahren erhalt nur die Halfte der Betroffenen eine Chance zur
Frihrehabilitation. Die Bettenkapazitaten reichen oft nicht aus. Ambulante Formen
der frihen Rehabilitation sind kaum entwickelt. Menschen im Wachkoma sind
bedroht, wenn sie keine freundlichen Begleiter und gute Arzte mehr finden, sondern
,von allen guten Geistern®, die frUher die Humanmedizin beseelt haben, verlassen
werden'®

2. Pflegerisch handelt es sich um schwerstpflegebedurftige Menschen der Phase F,
von denen aber nur 20-30% in eine qualifizierte stationare Schwerstpflege-
einrichtung der Phase F aufgenommen werden konnen. Die Ubrigen bedurfen einer
ambulanten Langzeitversorgung in hauslich-familiarer Umgebung mit ambulanten
pflegerischen und therapeutischen Hilfen. Das Leben von Menschen im Wachkoma
ist bedroht durch eine Pflege im Minutentakt, durch unzureichend ausgebildetes
oder uUberfordertes Pflegepersonal auf Fruhrehastationen und in Pflegeheimen sowie
bei unsachgemaler Pflege und Therapie durch Wundliegen (Dekubitus),
Lungenentzindung (Pneumonie), Gelenkfehlstellung und -versteifung (Kontraktur),
Muskelverkrampfung (Spastik), Erstickungsgefahr (Aspiration) und aufsteigende
Harnwegsinfektionen (Urindauerkatheter, Blasenfistel, SPK). Menschen im
Wachkoma benotlgen lebenslang sogenannte kunstliche Ernahrung Uber eine
Magenfistel (PEG)?°. Schmerzhafte Kontrakturen und Spastik, Trachealkaniilen und
Katheter sowie mangelnde Beweglichkeit konnen immer wieder zu anhaltenden
Schmerzen fuhren Auferdem konnen schwerwiegende Komplikationen auftreten.
Zweidrittel bleiben schwerkrank, dauerhaft pflegeabhangig und therapiebedurftig.
Diese Menschen bendtigen zum Uberleben dauerhafte qualifizierte Assistenz und
freundliche Begleiter®'.

3. Psychologisch handelt es sich um schwerst traumatisierte Menschen, die in einer
extremen, ungewdhnlichen Lebensform leben, die bei anderen Angste und
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Befremden auslést, weil sie auf die eigene Sterblichkeit verweist.?? Die Versorgung

ist haufig durch Konflikte mit den behandelnden Arzten und Kostentragern besetzt.
Es bestehen hohe psychische und kérperliche Belastungen fur die pflegenden
Angehorigen, die nicht selten beim Versuch, die Lebensqualitat fur ihren geliebten
Angehdrigen zu verbessern, ganze Wechselbader von Scham- und Schuldgefiihlen
durchleiden mussen.

4. Sozial handelt es sich um ein schwaches, von sozialer Kalte, Vernachlassigung und
Ausgrenzung bedrohtes Leben. Dazu bei tragt das sich gegenwartig auch in
Deutschland verscharfende soziale Klima der Entsolidarisierung, der egoistische
Uberbetonung des Materiellen vor dem Ideellen, der sozialen Isolierung pflegender
Angehdriger sowie eines mangelnden Ruckhalts und Rickversicherung der
betroffenen Familien durch die Gesellschaft?*. Nach den Ergebnissen einer
europaweiten Studie in den Jahren 1993 und 1995 erleiden Uber 90% der befragten
Familien innerhalb weniger Jahre den finanziellen Ruin, sind sozial isoliert und
emotional ausgebrannt®.

5. Rechtlich-6konomisch handelt es sich um Ungleichbehandlung bei der Umsetzung
des Rechts auf Behandlung, Pflege und Rehabilitation. Das Leben von Menschen im
Wachkoma und ihrer Angehorigen ist belastet durch zu wenig qualifizierte
Pflegeplatze, durch die unklare und zergliederte Finanzierung des Einzelplatzes.
Fast alle Phase F-Patienten sind auf dem Weg ,vom Koma zum Sozialfall“.?* Durch
die zunehmend aufkommende ,Geldbeutel-Euthanasie“?, die diesen Menschen die
Kostenlbernahme der zum Uberleben notwendigen Sondenkost verwehrt. Das
Leben von Menschen im Wachkoma ist schlief3lich dadurch bedroht, dass ihr Status
als ,Patient” (ein leidender und auf pflegerische Zuwendung und Hilfe angewiesener
Mensch) im Rahmen 6konomischer Durchrationalisierung in einen Status als
~,Kunde“ mit dem verlogenen Schein gleicher Zugangsmaoglichkeiten zum
,Gesundheitskmarkt® umdefiniert wird.

6. Ethisch-moralisch wird das Leben von Menschen im Wachkoma bedroht, wenn
ihnen im bioethischen Diskurs das Lebensrecht und der Personenschutz durch
einige Gerichtsurteile zur Sterbehilfe und zum Behandlungsabbruch durch sog.
Verhungernlassen abgesprochen wird, wie es seit einigen Jahren geschieht.?” Dabei

2 Zieger, A..: Grenzbereiche der Wahrnehmung. Uber die ungewdhnliche Lebensform von Menschen im
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Vegetative State (Wachkoma). Institut fir Wissenschaft und Ethik (Bonn), 8.-9. Dezember 1996; Ders.:
Stellungnahme zur "Euthanasie" und zum Lebensrecht von Menschen im Koma und apallischen Syndrom



konnte sich in Europa bemerkenswerterweise kein einheitliches Vorgehen etablieren
28 Das Leben von Menschen im Wachkoma ist bedroht durch eine seit Jahren
anhaltende neue ,Euthanasie“-Debatte und eine unselige End-of-life-Diskussion, die
schwache und chronisch-kranke Menschen ebenso wie andere sog.
Einwilligungsunfahige (Babies, Schwerst-Geistigbehinderte, Demenzkranke,
Wachkoma-Patienten u.v.a.) einer Bewertung nach Nutzlichkeitsaspekten
unterzieht, fremdbestimmte Forschung und Gewebsentnahme offen propagiert®® und
das Bewusstseinskriterium zur Unterscheidung von ,Mensch® und ,Person® macht
(Singer, Horster)®. Dabei wird im bioethischen Kontext unzulassigerweise geaulert,
dass gegenuber ,primitiven” Menschen nur ,rational-bewusste” Personen einen
vollen Anspruch auf ein ,lebenswertes” Leben mit allen, verbrieften Grundrechte
hatten®'. Es war Albert Schweitzer bereits 1931 in beschamend aktueller
Voraussicht sagte: ,Besonders befremdlich findet man an der Ethik der Ehrfurcht vor
dem Leben, dass sie den Unterschied zwischen hbherem und niederem,
wertvollerem und weniger wertvollerem Leben nicht geltend mache. Sie hat ihre
Griinde, dies zu unterlassen ... Im Gefolge dieser Unterscheidung kommt dann die
Ansicht auf, dal3 es wertloses Leben gédbe, dessen Schadigung und Vernichtung
nichts auf sich habe. Unter wertlosem Leben werden dann, je nach den Umsténden,
Arten von Insekten oder primitive Vélker verstanden ...

Es gibt kein ,menschenunwirdiges Leben, sehr wohl aber eine menschenunwdurdige
Behandlung®.
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D Aufgaben fur die Solidargemeinschaft

Durch den Dialog zwischen allen Betroffenen und Mitburgerlnnen und offentliche
Trialogforen, in die die Angehdrigen, die Kommune, die Kostentrager und politisch
Gewahlten mit einbezogen sind, kann sich eine neue solidarische Haltung34 entwickeln,
die das Leben von Menschen im Wachkoma ruckhaltlos anerkennt und wertschatzt.
Diese neue solidarische Haltung bedeutet in der Konsequenz folgende kurzfristige
Aufgaben flr die Solidargemeinschaft:

Bereitstellung einer ausreichenden Anzahl von qualifizierten Pflegeplatzen zur
Schwerstpflege Phase F.

Bereitstellung einer ausreichenden Anzahl von qualifizierten Pflegepersonen und
Therapeuten.

Klarung der Kostenzustandigkeit und Mischfinanzierung zwecks gerechter
Verteilung der Lasten.

Ausreichende lebenslange Pflege und Therapie in vertrauter Umgebung (,keines
soziales Netzwerk®) mit allen Moglichkeiten zur Mobilitat (z. B. Rollstuhl),
Kommunikation (z.B. technische Kommunikationshilfe) und sozialen Teilhabe (z.B.
Assistenz, Betreutes Wohnen, ambulante Nachsorge) unter arztlicher Anleitung und
Aufsicht.

Wirtschaftliche Absicherung der Betroffenen und deren Familien.

Ubernahme von ,Patenschaften* und anderen Formen der Nachbarschaftshilfe.
Entwicklung von adaquaten wohnortnahen Betreuungsformen fur jugendliche
Schwerst-Hirngeschadigte in vertrauter Umgebung durch ambulante Nachsorge und
Rehabilitation, betreutes Wohnen, Assistenz und individuelle Formen der beruflichen
Reintegration (u.a. Werkstatt fur Behinderte).

Konsequente Nutzung von ,Praxisbesonderheiten® durch behandelnden Arzte.

3 Zieger, A.: Dialogaufbau und asthetische Haltung - auf dem Wege zu einer neuen solidarischen
Haltung durch Trialog-Entwicklung aus beziehungsmedizinischer Sicht. In: Doering, W., & Doering, W.
(Hrsg.): Von der Sensorischen Integration zur Entwicklungsbegleitung. Von Theorien und Methoden Gber
den Dialog zu einer Haltung. Dortmund: Borgmann Publ. 2001, S. 258-328



E Forderungen an Mitbiirger in politischen Amtern

Die gewahlten Mitblrgerinnen und Mitbirger in politischen Amtern haben als
Volksvertreter die Macht von den Wahlern lediglich geliehen bekommen.

Von ihnen wird gefordert, sich fiir soziale Gerechtigkeit, Menschenwirde, Arbeit und
eine ausreichende Lebensqualitat fur alle Menschen mit dem Ziel der Zufriedenheit
einsetzen.

Von ihnen wird erwartet, dass sie sich vorbehaltlos fur Anerkennung des Artikels 4 Satz
2 des Entwurfs der EU-Grundrechte-Charta einsetzen, in dem es heilt: ,Jede Person hat

das Recht auf geistige und kérperliche Unversehrtheit®.

Insbesondere bestehen politisch folgende Aufgaben,

e die in der Verfassung verbrieften Rechte fur Menschen im Wachkoma und ihre
Angehorigen umzusetzen.

e darauf zu achten, dass Menschen im Wachkoma wie andere Schwerstbehinderte
und Schwerstassistenzbedurftige nicht langer diskriminiert oder benachteiligt
werden.

e Schaffung gesetzlicher Grundlagen zur Férderung des Ausbaus der integrierten
Versorgung auch durch die sogenannte Phase G.

Die politisch Verantwortlichen sind angehalten, ihre Macht ausschliel3lich zum
Wohlergehen und zur Sicherung der Bedurfnisse der Burgerinnen und Burger,
insbesondere der Schwachsten und Letzten einzusetzen.

Korrespondenzanschrift:

Priv.-Doz. Dr. med. Andreas Zieger

Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg
Gesundheits- und Klinische Psychologie
Fach ,Klinische Neurorehabilitation®
Postfach 2503

D-26111 Oldenburg

% EU-Grundrechte-Charta
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