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Apl. Professor Dr. med. Andreas Zieger, CvO Uniiatldenburg
~Wachkoma"“ im Wandel

Anfangszeiten

Anfang der 80er Jahre wurde eine schwerst kopfizéelgunge Motorradfahrerin von der
resoluten Oberarztin im Universitatsklinikum Framitfam Main ald/ita reducta(reduziertes
Leben) ohne jede Beamtung und Therapie in das &tienimer gelegt — mit todlichem
Ausgang. Zu dieser Zeit wurden Patienten im Largagmia als ,Apalliker* abgestempelt, fir
die nichts mehr zu machen sei. Noch heute wirceimdSA und Grof3britannien ein Leben im
vegetativen Status als ein Schicksal, ,schliimmetat bewertet. Dagegen hat der groRe
Neurologe Gerstenbrand bereits 1967 in seiner M@afieddas traumatische apallische
Syndrom die Auffassung vertreten, dass jeder ,Apalliker‘einer friithen Rehabilitation und
einer Remission fahig ist. Auch mein friherer Gnefrankfurt, Prof. Lorenz, hat Ende der
70er Jahre in seinem Lehrbuch Intensivmedizin garterne Stimulation® fir jeden Patienten
im Koma empfohlefiMéglichkeiten zur Kontaktaufnahme und Dialogaufiaa wurden
damals strikt verneint.

Aufbruch und Humanisierung

Mitte der 80er Jahren begann Herr Dr. Gobiet indi$etr Oldendorf zusammen mit dem
Hauptverband der Berufsgenossenschaften und derkzikgoriumComputer helfen heilen
mit der Neurologischen Frihrehabilitation. Baldgtel die Griindung des Vereins Schadel-
Hirnpatienten in Not mit Erfahrungen und Aktioneahireicher Betroffener, Angehdriger und
Professioneller. Aus dem defizitorientierten undabsetzenden Begriff des ,Apallikers®, fur
den sich keine Behandlung mehr lohnt, wurden ,Mbasdm Wachkoma®. Es war eine Zeit
des Aufbruchs in die Neurorehabilitation, der Hummemung und Normalisierung. Es wurden
nach und nach in allen Bundeslandern Platze zurdimgischen Frihrehabilitation
aufgebaut. Fir mich waren es die Erfahrungen nhireighen hirnverletzten Komapatienten
auf einer Grof3raumintensivstation im Krankenhausi8ebusch, die in mir Entschluss reifen
lieen, mit Hilfe von Fordermitteln des KuratoriuZNS an der Universitat Oldenburg Uber
sensorische Stimulation und kérpernahen Dialogawfivét Komapatienten nach Schadel-
Hirntrauma auf der Intensivstatianterdisziplinar zu forschen. Dies war eine entsiérede
Grundlage fur meine wissenschaftliche Weiterquadiion, die ich der Begegnung und
Begleitung vieler Komapatienten, deren Angehériged Familien verdanké.

Doch noch bis in die 90er Jahre hinein wurden Meesém Koma und apallischen Syndrom
als ,sterbend” oder ,hirntot” angesehen. Von derdpdischen Gemeinschaft wurden
Neurologen nach moralischer Rechtfertigung beff@gtienten inpersistent vegetative state
(PVS) durch Abbruch kunstlicher Ernahrung und/ddegan- und Gewebeentnahme sterben
zu lassen oder zu téten. Noch 2002 wurde vom gshbén Neurochirurgen Jennett eine
solche negative und defizitorientierte Grundhaltanm ,vegetative State* favorisietin
Deutschland wurde stattdessen in den 90er JahreRiemieren der Neurorehabilitation das
Modell mit der Entwicklungslogik einer stufenweisgumrchgehenden Versorgungs- und
Rehabilitationskette vom Unfallort/der Akutklinild) Gber die Frihrehabilitation (B), der
Frihmobilisation (C) und stabilisierenden Rehadiiiin (D) bis hin zur beruflichen
Integration und Nachsorge (E) sowie der aktivieegndangzeitversorgung (F, dauerhaftes
Wachkoma) aufgestellt, fir die Gruppe der Phaseftan auf der Maikammer-Konferenz
1996 von allen damals fiir schwerst-cerebal Gesgtédial3geblichen Verbanden und
Organisationen einvernehmlich festgeschrieben @@ 2ls Empfehlung zur Behandlung in



der Phase F der Bundesarbeitsgemeinschaft (BA&R)war eine Zeit der Hochbliite der
Kommunikation tber ein einst als ,hoffnungslos” abtgmpeltes Krankheitsbild. Das neue
Menschenbild lautete: Menschen im Wachkoma sinénenislitbiirgerinnen und Mitbiirgér.

Professionalisierung, Ausdifferenzierung und Anarkeng

Das war der Startpunkt fiir ein umfassendes, sitdgg fachlich, versorgungstechnisch und
moralisch-ethisch ausdifferenzierendes und bigh&uropa einzigartiges neurorehabilitatives
Versorgungssystem. Mit dem Inkrafttreten der meescéchtlich basierten UN-Behinderten-
Rechtskonvention (UN-BRK) durch Deutschland 2008 des Bundesteilhabegesetzes
(BTHG) 2017 wurde der Teilhabegedanke fur neurasldgiBeeintrachtigte mit der
weltweiten Inklusionsbewegung Behinderter verbuna@énRechtsanspruch verankert und
zum Ziel jeder RehabilitatiothDemnach gebiihrt auch Menschen im Wachkoma oder
wertneutraler formuliert als ,Syndrom reaktionslogéachheit* (SRW; unresponsive
wakefulness syndrom, UWS)Viirde und Anerkennung ein Rechtsanspruch auf kprestge
Rehabilitation und Teilhabe, ganz abgesehen von£igeifel, ob es einen solchen
reaktionslosen Zustand im lebendigen Sein Uberhgelpn kann.

Wiedererwachen

Das Miterleben des Erwachens aus dem Koma und Véathkst fir alle Beteiligten eine
grofRartige Erfahrung. Der amerikanische Neurolotpge©Sacks hat mit ,Zeit des
Erwachens” am Beispiel von Encephalitis lethardfgeahlatkrankheit)Patienten auf die
zeitliche Dynamik neuropathologischer Prozessekamdaassoziierter Seinsweisen
aufmerksam gemacht Kriterien hierfiir sind, dass unter strukturierten
Umgebungsbedingungen anfangs nur angedeutet undegatativen und affektiven ,kleinen
Zeichen® (Herzschlag, Atmung, Muskeltonus, Mimik)geleitet, auf ,Zuspiel* (Ballwurf)
oder Aufforderung eine gezielte motorische Reakwiwa Augenoffnen, Kopfdrehen oder
Héandedruck oder Bewegung wie Ballfangen erfolgt. Kéima-Skalen kdnnen Vorlaufer und
Symptome eines mit dem willentlichen Bewusstseitbwedenen motorischen
Reaktionsverhaltens erfasst werden. Es hat sidubgestellt, dass das visuelle
Antwortverhalten, beginnend mit dem Fixieren, wédreder revidierten Coma Recovery
Scale (CRS-R) identifiziert werden kann, das anfigéien entdeckte intentionale Zeichen,
Ubereinstimmend mit einer frihen Remission in deammalbewussten Zustand, ist, und zwar
unabh&ngig von der Atiologie und Zeit nach Eintnedes schadigenden EreignisSeBine
gezielte individuelle Kontaktaufnahme, emotionalevéndung mit Ansprechen des eigenen
Namens, Verhaltensbeobachtung und Angebote firdeifidein-Kommunikation sind
unerlasslich. Hierbei sind Kenntnisse und Prakti#dlenUnterstiitzen Kommunikation (UK) in
Kooperation mit den Angehdrigen hilfereith* Trotzdem hat sich in den letzten 20 Jahren
die Rate der Fehldiagnosen der Rate an Fehldiagmosiet verbessert! Verbessert haben sich
jedoch die Langzeitergebnisse nach Fruhrehabdiatiit Wiederkehr des Bewussteins bei
20% der hypoxisch und 40% der traumatisch Hirngédicen und einer andauernden
Kontaktfahigkeit bei tiber einem Drittel zwischen end vier Jahretr*° Damit sind die
negativen Angaben aus dem Multi Society Task Fauseden 90er Jahren tiberhglobwonhl
sie bis heute gutachtlich und versicherungsret¢htartnackig nachwirken. Uber das
Wiedererwachen und die Erfahrungen von Wiedererteachibt es mittlerweile eine grol3e
Zahl von Selbsterfahrungsberichten. Die ,Wiedereht@an“ und ihre Familien treffen sich
und fahren gemeinsamen in den Urlaub. Sie habem@and ,Wachkoma® am eigenen
Leib durchlebt und durchlitten. Sie sind Pionienel wichtige Quelle von Erkenntri&®

Zum Nachweis von ,Bewusstsein® wurden in den letZ28 Jahren geratemesstechnisch
aufwandige und teure Verfahren wie fMRT und cEE@Gvakelt, die Uberraschende
Erkenntnisse zur Arbeitsweise des Gehirns und zidéckung von Schmerzempfindung,
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mentaler Vorstellung und Ja-Nein-Antwort im Wachleo(WWS) und im minimalen
Bewusstseinsstatus ergeben haben. Uber die Halfterdbanden im UWS, denen uber
Kopfhorer im fMRT Schmerzschreie anderer Menschegegpielt wurden, zeigten in der
neuronalen Antwort die typische Schmerzmatfigolche Befunde und Forschungen stehen
im Einklang mit der Theorie vom mitfiihlenden, ,salei Gehirn®, von primaren Emotionen
und einem rudimentaren affektiven, nonverbalen Bestaein, welches dem kognitiven
verbalen Wachbewusstsein vorausdéfit. Das Editorial der Zeitschrift Neurology
bezeichnete dies als Paradigmawandel.

Die prognostisch wichtige Abgrenzung von Koma, Wkacha, minimalbewusster Status und
Locked-in-Syndrom scheint auf diesem Wege gruppgistisch in den Bereich des
Moglichen geriickt zu sein. Die Ergebnisse sind gbddaneinheitlich und erméglichen im
Einzelfall keine sichere Vorhersaffe?® Grundlage bleibt daher die subtile Beobachtung von
Verhaltenssymptomen und Antwortverhalten, am meigtsseiten der Pflege! Weil die
Gelehrten selbst sich nicht dartiber einig sind b wie Bewusstsein Uberhaupt bestimmbar,
das Konzept des ,persistent vegetative state” (Ry&@)dsatzlich in Frage zu stellen und die
Lebenswirklichkeit im Wachkoma einzubeziehen istdwon der ,Mythologie des
Wachkomas* gesprochéfi?®

Fortschritte in der Versorgung

Aufgrund neuer Forschungsergebnisse im Bereichddeagnostik und Neurotherapie, in
Umgang und Kommunikation, insbesondere in der Ngwsiologie und fMRT-Bildgebung
und nicht zuletzt mit dem Ausbau der klinischenssegung, Rehabilitation und
aul3erklinischen Versorgung haben erhebliche Vedoesgen ergeben. Dazu gehort eine
Ausbildung zum Pflegeexperten von Menschen im Wawt#® Das Thema Wachkoma
beschaftigt mittlerweile die auRermedizinische Ebusg in Philosophie, Behinderten-
padagogik, Verhaltenspsychologie und Sozialwisdeafsen®®3* Eine iberaus wichtige
Versorgungsforschung wird jedoch vermisst.

Zur Etablierung einer Kommunikation mit der Umwstkéhen heute neben zahlreichen
geratetechnischen Kommunikationshilfen mobile cEE@3 Brain Computer Interfaces
(BCI)-gestitzte Verfahren zur Verfiigung. Zur Komnkationssteuerung kann eine mobil
einsetzbare transkranielle Infrarotmessung der Aadprache im Gehirn stattfindenden
Aktivitatsveranderungen eingesetzt werden, aben diec Anderung der Pupillenweite und
des Stirnmuskeltonus (EMGJ*

In Zeiten des Umbruchs - Teilhabe und PatientenwatshZiel

Der Wandel vom medizinischen Defektwesen zum Ansprrelahitigten auf soziale Teilhabe
am Gemeinschaftsleben in einem umfassenden satitioh abgesicherten
Versorgungssystem ist enorm, darf aber tGber bestiEhschwerwiegende Méangel in
Umgang, Einstellung, Diagnostik, Prognose, Kommatida und Versorgung
hinwegtauschen. So sind 89% mit Nachsorge und dledlunzufrieden und beklagen
behdrdliche und krankenversicherungstechnischeétiind/irrwarr an Zustandigkeiten und
mangelnde Strukturefi.Menschen im Koma und ihre Angehérigen kénnen deche aus
rein betriebswirtschaftlichen Grinden im System gnmoch zum Sozialfall werden. Obwohl
sozialrechtlich der Anspruch jedes BetroffenenTaithabe als Ziel der Rehabilitation
einzul6sen ist, werden Schwerstbetroffene immefigiuan der Frihrehabilitation vorbei
direkt in ambulante Einrichtungen der auRerklinggtintensivpflege ohne rehabilitative
Therapie und ohne Einldsung des Anspruchs auf Ehdfmilitation mit hochst
unterschiedlicher Eigenbeteiligung an den Kosteiargleich zu einem Pflegeheim
verlegt®’ Dieser Kostenanteil kann zum Sozialfall fihren enstheint auRRerst ungerecht.
Hier sind fachliche, rechtliche und Anderungeném d&kahmenempfehlungen zur Phase F
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notwendig. Ferner ist die Tendenz zu beobachtess, es bei ,Aussichtslosen” immer
haufiger zu frihzeitigen Therapieverzicht, palliaii MalRnahmen und Sterbhilfe als
LFortschritt” von Selbstbestimmung kommt. Dageg&res mit dem Einsatz von Mensch und
Technik heute moglichedenkommunikationsbeeintrachtigten Menschen individuell
einzubinden und eine fur ihn sinnvolle Teilhabe @emeinwesen zu ermdéglichen. Dabei geht
es nicht um eine statistisch signifikante medizihesPrognose, sondern um eine am Wohl
des einzelnen Patienten orientierte Lebenswirkbdhk ebensqualitat und soziale
Perspektive. Selbsthilfeorganisationen und Netzarbéit konnen Gber das Schicksal
Schwersthirngeschadigter und ihre Bedeutung fuiGkseinwohl offentlich aufklaren, dem
voranscheitenden Abbau staatlicher DaseinsfiraamgeVerteilungsgerechtigkeit
entgegenwirken sowie die Solidaritat férdern heltéwnkinftig geht es um den Aufbau
umfassender regionaler und nationaler Unterstiusatragegien, um die Belastungen
pflegender Angehdrige wirksam zu verring€h®b und wie das Bundesteilhabegesetz
Partizipation und Teilhabe fir Menschen mit komplaxUnterstitzungsbedarf dies
verwirklichen kdnnen wird, darf angesichts einesetumenden neoliberalen Umbaus unserer
Wirtschafts- und Werteordnung im Gesundheits- uozicgdwesen allerdings ernsthaft
bezweifelt werden.
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