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„Wachkoma“ im Wandel 
 
Anfangszeiten 
Anfang der 80er Jahre wurde eine schwerst kopfverletzte junge Motorradfahrerin von der 
resoluten Oberärztin im Universitätsklinikum Frankfurt am Main als Vita reducta (reduziertes 
Leben) ohne jede Beamtung und Therapie in das Sterbezimmer gelegt – mit tödlichem 
Ausgang. Zu dieser Zeit wurden Patienten im Langzeitkoma als „Apalliker“ abgestempelt, für 
die nichts mehr zu machen sei. Noch heute wird in den USA und Großbritannien ein Leben im 
vegetativen Status als ein Schicksal, „schlimmer als tot“ bewertet.1 Dagegen hat der große 
Neurologe Gerstenbrand bereits 1967 in seiner Monografie Das traumatische apallische 
Syndrom2 die Auffassung vertreten, dass jeder „Apalliker“ zu einer frühen Rehabilitation und 
einer Remission fähig ist. Auch mein früherer Chef in Frankfurt, Prof. Lorenz, hat Ende der 
70er Jahre in seinem Lehrbuch Intensivmedizin eine „externe Stimulation“ für jeden Patienten 
im Koma empfohlen.3 Möglichkeiten zur Kontaktaufnahme und Dialogaufbau und wurden 
damals strikt verneint. 
 
Aufbruch und Humanisierung  
Mitte der 80er Jahren begann Herr Dr. Gobiet in Hessisch Oldendorf zusammen mit dem 
Hauptverband der Berufsgenossenschaften und dem ZNS-Kuratorium Computer helfen heilen 
mit der Neurologischen Frührehabilitation. Bald folgte die Gründung des Vereins Schädel-
Hirnpatienten in Not mit Erfahrungen und Aktionen zahlreicher Betroffener, Angehöriger und 
Professioneller. Aus dem defizitorientierten und herabsetzenden Begriff des „Apallikers“, für 
den sich keine Behandlung mehr lohnt, wurden „Menschen im Wachkoma“. Es war eine Zeit 
des Aufbruchs in die Neurorehabilitation, der Humanisierung und Normalisierung. Es wurden 
nach und nach in allen Bundesländern Plätze zur Neurologischen Frührehabilitation 
aufgebaut. Für mich waren es die Erfahrungen mit zahlreichen hirnverletzten Komapatienten 
auf einer Großraumintensivstation im Krankenhaus Sanderbusch, die in mir Entschluss reifen 
ließen, mit Hilfe von Fördermitteln des Kuratoriums ZNS an der Universität Oldenburg über 
sensorische Stimulation und körpernahen Dialogaufbau mit Komapatienten nach Schädel-
Hirntrauma auf der Intensivstation interdisziplinär zu forschen. Dies war eine entscheidende 
Grundlage für meine wissenschaftliche Weiterqualifikation, die ich der Begegnung und 
Begleitung vieler Komapatienten, deren Angehörigen und Familien verdanke.4 
Doch noch bis in die 90er Jahre hinein wurden Menschen im Koma und apallischen Syndrom 
als „sterbend“ oder „hirntot“ angesehen. Von der Europäischen Gemeinschaft wurden 
Neurologen nach moralischer Rechtfertigung befragt, Patienten im persistent vegetative state 
(PVS) durch Abbruch künstlicher Ernährung und/oder Organ- und Gewebeentnahme sterben 
zu lassen oder zu töten. Noch 2002 wurde vom schottischen Neurochirurgen Jennett eine 
solche negative und defizitorientierte Grundhaltung zum „vegetative State“ favorisiert.5 In 
Deutschland wurde stattdessen in den 90er Jahren von Pionieren der Neurorehabilitation das 
Modell mit der Entwicklungslogik einer stufenweisen durchgehenden Versorgungs- und 
Rehabilitationskette vom Unfallort/der Akutklinik (A) über die Frührehabilitation (B), der 
Frühmobilisation (C) und stabilisierenden Rehabilitation (D) bis hin zur beruflichen 
Integration und Nachsorge (E) sowie der aktivierenden Langzeitversorgung (F, dauerhaftes 
Wachkoma) aufgestellt, für die Gruppe der Phase-Patienten auf der Maikammer-Konferenz 
1996 von allen damals für schwerst-cerebal Geschädigte maßgeblichen Verbänden und 
Organisationen einvernehmlich festgeschrieben und 2003 als Empfehlung zur Behandlung in 
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der Phase F der Bundesarbeitsgemeinschaft (BAR).6 Es war eine Zeit der Hochblüte der 
Kommunikation über ein einst als „hoffnungslos“ abgestempeltes Krankheitsbild. Das neue 
Menschenbild lautete: Menschen im Wachkoma sind unsere Mitbürgerinnen und Mitbürger.7 
 
Professionalisierung, Ausdifferenzierung und Anerkennung 
Das war der Startpunkt für ein umfassendes, sich ständig fachlich, versorgungstechnisch und 
moralisch-ethisch ausdifferenzierendes und bisher in Europa einzigartiges neurorehabilitatives 
Versorgungssystem. Mit dem Inkrafttreten der menschenrechtlich basierten UN-Behinderten-
Rechtskonvention (UN-BRK) durch Deutschland 2009 und des Bundesteilhabegesetzes 
(BTHG) 2017 wurde der Teilhabegedanke für neurologisch Beeinträchtigte mit der 
weltweiten Inklusionsbewegung Behinderter verbunden, als Rechtsanspruch verankert und 
zum Ziel jeder Rehabilitation.8 Demnach gebührt auch Menschen im Wachkoma oder 
wertneutraler formuliert als „Syndrom reaktionsloser Wachheit“ (SRW; unresponsive 
wakefulness syndrom, UWS)9 Würde und Anerkennung ein Rechtsanspruch auf konsequente 
Rehabilitation und Teilhabe, ganz abgesehen von dem Zweifel, ob es einen solchen 
reaktionslosen Zustand im lebendigen Sein überhaupt geben kann.  
 
Wiedererwachen  
Das Miterleben des Erwachens aus dem Koma und Wachkoma ist für alle Beteiligten eine 
großartige Erfahrung. Der amerikanische Neurologe Oliver Sacks hat mit „Zeit des 
Erwachens“ am Beispiel von Encephalitis lethargica-(Schlafkrankheit)Patienten auf die 
zeitliche Dynamik neuropathologischer Prozesse und komaassoziierter Seinsweisen 
aufmerksam gemacht.10 Kriterien hierfür sind, dass unter strukturierten 
Umgebungsbedingungen anfangs nur angedeutet und von vegetativen  und affektiven „kleinen 
Zeichen“ (Herzschlag, Atmung, Muskeltonus, Mimik) eingeleitet, auf „Zuspiel“ (Ballwurf) 
oder Aufforderung eine gezielte motorische Reaktion wie Augenöffnen, Kopfdrehen oder 
Händedruck oder Bewegung wie Ballfangen erfolgt. Mit Koma-Skalen können Vorläufer und 
Symptome eines mit dem willentlichen Bewusstsein verbundenen motorischen 
Reaktionsverhaltens erfasst werden. Es hat sich herausgestellt, dass das visuelle 
Antwortverhalten, beginnend mit dem Fixieren, wie es in der revidierten Coma Recovery 
Scale (CRS-R) identifiziert werden kann, das am häufigsten entdeckte intentionale Zeichen, 
übereinstimmend mit einer frühen Remission in den minimalbewussten Zustand, ist, und zwar 
unabhängig von der Ätiologie und Zeit nach Eintreten des schädigenden Ereignisses.11 Eine 
gezielte individuelle Kontaktaufnahme, emotionale Zuwendung mit Ansprechen des eigenen 
Namens, Verhaltensbeobachtung und Angebote für eine Ja/Nein-Kommunikation sind 
unerlässlich. Hierbei sind Kenntnisse und Praktiken der Unterstützen Kommunikation (UK) in 
Kooperation mit den Angehörigen hilfereich.12-14 Trotzdem hat sich in den letzten 20 Jahren 
die Rate der Fehldiagnosen der Rate an Fehldiagnosen nicht verbessert! Verbessert haben sich 
jedoch die Langzeitergebnisse nach Frührehabilitation mit Wiederkehr des Bewussteins bei 
20% der hypoxisch und 40% der traumatisch Hirngeschädigten und einer andauernden 
Kontaktfähigkeit bei über einem Drittel zwischen ein und vier Jahren.15,16 Damit sind die 
negativen Angaben aus dem Multi Society Task Force aus den 90er Jahren überholt17, obwohl 
sie bis heute gutachtlich und versicherungsrechtlich hartnäckig nachwirken. Über das 
Wiedererwachen und die Erfahrungen von Wiedererwachten gibt es mittlerweile eine große 
Zahl von Selbsterfahrungsberichten. Die „Wiedererwachten“ und ihre Familien treffen sich 
und fahren gemeinsamen in den Urlaub. Sie haben „Koma“ und „Wachkoma“ am eigenen 
Leib durchlebt und durchlitten. Sie sind Pioniere und wichtige Quelle von Erkenntnis.18,19 
Zum Nachweis von „Bewusstsein“ wurden in den letzten 20 Jahren gerätemesstechnisch 
aufwändige und teure Verfahren wie fMRT und cEEG entwickelt, die überraschende 
Erkenntnisse zur Arbeitsweise des Gehirns und zur Aufdeckung von Schmerzempfindung, 
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mentaler Vorstellung und Ja-Nein-Antwort im Wachkoma (UWS) und im minimalen 
Bewusstseinsstatus ergeben haben. Über die Hälfte der Probanden im UWS, denen über 
Kopfhörer im fMRT Schmerzschreie anderer Menschen zugespielt wurden, zeigten in der 
neuronalen Antwort die typische Schmerzmatrix.20 Solche Befunde und Forschungen stehen 
im Einklang mit der Theorie vom mitfühlenden, „soziale Gehirn“, von primären Emotionen 
und einem rudimentären affektiven, nonverbalen Bewusstsein, welches dem kognitiven 
verbalen Wachbewusstsein vorausgeht.21-23 Das Editorial der Zeitschrift Neurology 
bezeichnete dies als Paradigmawandel. 
Die prognostisch wichtige Abgrenzung von Koma, Wachkoma, minimalbewusster Status und 
Locked-in-Syndrom scheint auf diesem Wege gruppenstatistisch in den Bereich des 
Möglichen gerückt zu sein. Die Ergebnisse sind jedoch uneinheitlich und ermöglichen im 
Einzelfall keine sichere Vorhersage.24,25 Grundlage bleibt daher die subtile Beobachtung von 
Verhaltenssymptomen und Antwortverhalten, am meisten vonseiten der Pflege! Weil die 
Gelehrten selbst sich nicht darüber einig sind, ob und wie Bewusstsein überhaupt bestimmbar, 
das Konzept des „persistent vegetative state“ (PVS) grundsätzlich in Frage zu stellen und die 
Lebenswirklichkeit im Wachkoma einzubeziehen ist, wird von der „Mythologie des 
Wachkomas“ gesprochen.26-28  

 
Fortschritte in der Versorgung 
Aufgrund neuer Forschungsergebnisse im Bereich Neurodiagnostik und Neurotherapie, in 
Umgang und Kommunikation, insbesondere in der Neurophysiologie und fMRT-Bildgebung 
und nicht zuletzt mit dem Ausbau der klinischen Versorgung, Rehabilitation und 
außerklinischen Versorgung haben erhebliche Verbesserungen ergeben. Dazu gehört eine 
Ausbildung zum Pflegeexperten von Menschen im Wachkoma.29 Das Thema Wachkoma 
beschäftigt mittlerweile die außermedizinische Forschung in Philosophie, Behinderten-
pädagogik, Verhaltenspsychologie und Sozialwissenschaften.30-33 Eine überaus wichtige 
Versorgungsforschung wird jedoch vermisst.  
Zur Etablierung einer Kommunikation mit der Umwelt stehen heute neben zahlreichen 
gerätetechnischen Kommunikationshilfen mobile cEEG- und Brain Computer Interfaces 
(BCI)-gestützte Verfahren zur Verfügung. Zur Kommunikationssteuerung kann eine mobil 
einsetzbare transkranielle Infrarotmessung der nach Ansprache im Gehirn stattfindenden 
Aktivitätsveränderungen eingesetzt werden, aber auch die Änderung der Pupillenweite und 
des Stirnmuskeltonus (EMG).34,35  
 
In Zeiten des Umbruchs - Teilhabe und Patientenwohl als Ziel 
Der Wandel vom medizinischen Defektwesen zum Anspruchsberechtigten auf soziale Teilhabe 
am Gemeinschaftsleben in einem umfassenden sozialrechtlich abgesicherten 
Versorgungssystem ist enorm, darf  aber über bestehende schwerwiegende Mängel in 
Umgang, Einstellung, Diagnostik, Prognose, Kommunikation und Versorgung 
hinwegtäuschen. So sind 89% mit Nachsorge und Teilhabe unzufrieden und beklagen 
behördliche und krankenversicherungstechnische Hürden, Wirrwarr an Zuständigkeiten und 
mangelnde Strukturen.36 Menschen im Koma und ihre Angehörigen können auch heute aus 
rein betriebswirtschaftlichen Gründen im System immer noch zum Sozialfall werden. Obwohl 
sozialrechtlich der Anspruch jedes Betroffenen auf Teilhabe als Ziel der Rehabilitation 
einzulösen ist, werden Schwerstbetroffene immer häufiger an der Frührehabilitation vorbei 
direkt in ambulante Einrichtungen der außerklinischen Intensivpflege ohne rehabilitative 
Therapie und ohne Einlösung des Anspruchs auf Frührehabilitation mit höchst 
unterschiedlicher Eigenbeteiligung an den Kosten im Vergleich zu einem Pflegeheim 
verlegt.37 Dieser Kostenanteil kann zum Sozialfall führen und erscheint äußerst ungerecht. 
Hier sind fachliche, rechtliche und Änderungen in den Rahmenempfehlungen zur Phase F 
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notwendig. Ferner ist die Tendenz zu beobachten, dass es bei „Aussichtslosen“ immer 
häufiger zu frühzeitigen Therapieverzicht, palliativen Maßnahmen und Sterbhilfe als 
„Fortschritt“ von Selbstbestimmung kommt. Dagegen ist es mit dem Einsatz von Mensch und 
Technik heute möglich, jeden kommunikationsbeeinträchtigten Menschen individuell 
einzubinden und eine für ihn sinnvolle Teilhabe am Gemeinwesen zu ermöglichen. Dabei geht 
es nicht um eine statistisch signifikante medizinische Prognose, sondern um eine am Wohl 
des einzelnen Patienten orientierte Lebenswirklichkeit, Lebensqualität und soziale 
Perspektive. Selbsthilfeorganisationen und Netzwerkarbeit können über das Schicksal 
Schwersthirngeschädigter und ihre Bedeutung für das Gemeinwohl öffentlich aufklären, dem 
voranscheitenden Abbau staatlicher Daseinsfürsorge und Verteilungsgerechtigkeit 
entgegenwirken sowie die Solidarität fördern helfen. Zukünftig geht es um den Aufbau 
umfassender regionaler und nationaler Unterstützungsstrategien, um die Belastungen 
pflegender Angehörige wirksam zu verringern.38 Ob und wie das Bundesteilhabegesetz 
Partizipation und Teilhabe für Menschen mit komplexem Unterstützungsbedarf dies 
verwirklichen können wird, darf angesichts eines zunehmenden neoliberalen Umbaus unserer 
Wirtschafts- und Werteordnung im Gesundheits- und Sozialwesen allerdings ernsthaft 
bezweifelt werden.  
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