z ’ntensivmedizin Zieger A, Der neurologisch schwerstgeschadigte Patient

Der neurologisch schwerstgeschadigte Patient
im Spannungsfeld zwischen Bio- und

Beziehungsmedizin®

Andreas Zieger

Evangelisches Krankenhaus Oldenburg, Abt. fiir Schwerst-Schéddel-Hirngeschadigte

(Friihrehabilitation)

Einleitung

Angesichts der Kostendiskussion, der
Diskussion um Priorisierung und Ratio-
nierung von Leistungen im Gesund-
heitswesen sowie der im bioethischen
Diskurs zu Tage getretenen sozialen
Spannungen und moralischen Verwer-
fungen erscheint eine Auseinanderset-
zung mit dem Schicksal derjenigen Pa-
tienten, die als ,,Schwdachste“ am Rande
der Gesellschaft leben, besonders not-
wendig. Denn es geht im Antlitz des
Anderen Kkeineswegs nur um das
Schicksal der Betroffenen, sondern zu-
gleich auch um uns selbst und um
unsere Selbstachtung [1]. Darin sind
wir - um an Viktor von Weizsdckers
LSympathetik allen Lebendigens“ [2] zu
erinnern - als Menschen untereinander
wie auch mit anderen Lebenswesen
gleich, dass wir verletzlich sind und
unser Leben endlich ist.

Ich méchte Thnen eine Ubersicht geben
iiber die Lage neurologisch schwerst-
geschddigter Patienten im Koma und
Wachkoma im Spannungsfeld von Be-
ziehungs- und Biomedizin. Ich werde
versuchen, nachvollziehbar darzustel-
len, warum eine genaue Wahrnehmung
und Beschdftigung mit schwerst hirn-
geschddigten Menschen und eine
ethisch-moralische Riickbindung auf
diese ,Schwdchsten aller Schwachen*
lehrreiche Erkenntnisse freisetzen, die
fiir eine neue soziale Wahrnehmung
und Aufmerksambkeit, ein neues soziales
Gewissen und eine neue solidarische
Haltung mit  beziehungsethischen
Handlungsleitsdtzen genutzt werden
kénnen [3-6].
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Der Gang meiner Argumentation wird
folgendermaf3en sein: Zuerst werde ich
Ihnen das polare Spannungsfeld zwi-
schen Beziehungs- und Biomedizin auf-
zeigen und eine Ubersicht iiber die
daraus resultierenden menschenmégli-
chen Umgangsformen mit Wachkoma-
Patienten geben [4]. Dabei werde ich in
besonderem Malfie darstellen, wozu die
folgenschweren Wandlungen des Biolo-
giebegriffs gefiihrt haben [7], wie wir
sie heute in Gestalt einer sehr einseiti-
gen, biotechnisch sehr erfolgreichen
und machtvollen, aber humanmedizi-
nisch duBerst zuriickgebliebenen Bio-
medizin vorfinden. In einem zweiten
Schritt werde ich aus beziehungsmedi-
zinischer Sicht das Menschenbild vom
schwerst hirngeschddigten Patienten
als verletzliches und soziales Wesen
entwickeln. Ich werde anhand von Kkli-
nischen Erfahrungen demonstrieren,
wie durch empathisches Wahrnehmen
und Lesen im ,Buch des Korpers* von
Wachkoma-Patienten ein unmittelbarer
Dialogaufbau maoglich ist, gestiitzt auf
kleine Zeichen und Regungen im ver-
deckten und offenen Verhalten (,,Biose-
miologie“, ,Korpersemantik“) [8, 9]. In
einem dritten Schritt werde ich dann in
Anlehnung an das neue WHO-Konzept
[10] ein Verstdndnis von Rehabilitation
darstellen, welches vom Zwei-Per-
sonen-Dialog {iber das Rehateam unter
Einbezug der Angehorigen und des so-
zialen Umfelds konsequent zur Ent-
wicklung von Trialog-Foren iibergeht,
d.h. Rehabilitation als Férderung von
Autonomie-Entwicklung und  kon-
sequente Befdhigung zur sozialen Teil-

* Vortrag zum Greifswalder Symposium ,Die
Versorgung des apallischen Patienten®,
veranstaltet vom Institut fiir Medizinische
Psychologie der Ernst-Moritz-Arndt-Uni-
versitdt Greifswald (Prof. Dr. H.-J. Hannich)
und dem Neurologischen Rehabilita-
tionszentrum Greifswald (Chefarzt Dr.
Treig), am 2. und 3. Juni 2000.

habe und sozialen Reintegration ver-
steht. Das Problem der Wachkoma-Pa-
tienten und ihren mitgeschddigten An-
gehorigen kann erst auf diese Weise aus
der intimen Privatheit und Abgeschie-
denheit der iiberlasteten Familien ins
offentliche Bewusstsein gehoben und
als soziales Problem verhandelt werden.
Ubrigens verstehe ich diese Tagung hier
als ein solches Trialog-Forum [6]. Ab-
schliefsend werde ich einige beziehungs-
ethische Handlungsleitsdtze zum ,Gut-
Menschsein“ [11] und eine neue solida-
rische Haltung im Umgang mit
Wachkoma-Patienten formulieren.

Beziehungs- vs. Biomedizin -
menschenmdégliche Umgangsformen
mit Wachkoma-Patienten

Reduziertes biomedizinisches Modell

Der augenblickliche bioethische Diskurs
zeigt auf, dass europaweit ein Streit um
die Machbarkeit der Medizin ausgebro-
chen ist. Ist schon allein das ,gut“, was
medizinisch machbar ist, oder soll von
einer Humanmedizin in modernen
Staatengemeinschaft mehr erwartet
werden? Es ist deutlich geworden, dass
die moderne Biomedizin im Zusam-
menspiel mit ihrer ethischen Legitima-
tionsgehilfin, der Bioethik, zu einem
biopolitischen Machtfaktor geworden
ist, der alle Abschnitte menschlichen
Lebens neu buchstabiert und bestimmt,
wer wann wie geboren wird, welche
Leiden gemildert werden sollen und bei
welchen es sich nicht mehr lohnt, wann
ein Mensch tot ist und wie er sterben
soll [12-14].

Kritisiert wird die Einseitigkeit der Bio-
medizin, dass sie den Menschen zum
allseitig verfiigharen Objekt von For-
schung und Verwertung macht, dass sie
Menschen auf den Intensivstationen
unendlich weiter beatmet, scheinbar
ohne Reflexion dieses Handelns auf den
Patienten als leidendes Subjekt, auf
seine Menschenwiirde, Autonomie und
prinzipielle Unverfiigbarkeit wie auch
die seiner Angehorigen.

Entwicklung der Biomedizin

Ohne die historischen Etappen der Ent-
wicklung der Biomedizin hier im Ein-
zelnen darstellen zu kénnen, sollen die
wesentlichen Merkmale der ,neuen*
Biologie und der damit verbundenen
folgenschweren Wandlungen im Ver-

261

intensiv 2002; 10



262 z ’ntensivmedizin Zieger A, Der neurologisch schwerstgeschadigte Patient

intensiv 2002; 10

stindnis des menschlichen Lebens kurz
skizziert werden (Tab. 1).

Beziehungsmedizin

Demgegeniiber hat sich in der Human-
medizin im Bereich Psychiatrie, Psycho-
somatik, Medizinpsychologie, Neurolo-
gie und Rehabilitation immer schon ein
zweites, beziehungsmedizinisches Ver-
stindnis formuliert und weiterent-
wickelt, welches mit Namen wie Freud,
Weizsdcker, Uexkiill [17], Hannich und
Doérner verbunden ist. Wesentliche
Merkmale dieser Beziehungsmedizin
sind in Tab. 2 dargestellt.

Beide Medizinformen verstehe ich als
Pole kulturhistorisch entstandener und
menschenmoglicher Umgangsformen
unter Menschen, die von Menschen
gewollt, gemacht und verantwortet
werden.

Menschenmaogliche Umgangsformen
mit Schwersthirngeschddigten

In Bezug auf menschenmogliche Um-
gangsformen mit Menschen im Wach-
koma komme ich zu folgender Aufstel-
lung (Tab. 3.):

Auch heute werden immer noch Men-
schen im Koma und Wachkoma liegen
gelassen oder in unzureichend aus-
gestatteten Heimen verwahrt. Wenn sie
wund liegen, eine Lungenentziindung
bekommen oder die Gelenke bis zur
Unbeweglichkeit versteifen, liegt das
nicht an der Hirnschddigung, sondern
an der Vernachldssigung, die als , stille”
indirekte oder passive Sterbehilfe (,Eu-
thanasie*) durch Verwahren gekenn-
zeichnet ist. Im Rahmen des bioethi-
schen Diskurses wird heute auch wie-
der offen ein Nahrungsentzug bei
Wachkoma-Patienten gefordert, etwa
durch vorzeitiges Entfernen der Magen-
sonde. In meinen Augen ist dies als
aktive ,Euthanasie“ zu qualifizieren
[19]. Besonders problematisch und
menschenfeindlich ist zu bewerten,
wenn im Juni 2000 in einem Zusatz-
protokoll zur so genannten Bioethik-
Konvention eine Organ- und Gewebs-
entnahme von Menschen im Wachko-
ma, weil sie nichteinwilligungsfahig
sind, sozusagen durch die Hintertiir
wieder als Ausnahmeregelung gefordert
wird [20], etwa in einem Geiste, dass
ndmlich Wachkoma-Patienten sich dem
fremdniitzigen Forschungsinteresse zu
opfern hatten.

Tab.1 ,Neue“ Biomedizin und Wandlungen fiir das Verstandnis vom menschlichen Leben

- einseitige naturwissenschaftliche Orientierung; nur Messbares ist Wahrnehmungsbereich
und Gegenstand medizinischer Forschung.

- Verschwinden des klinischen Blicks (Intuition).
- Die latente ,institutionelle Umwandlung von Lebewesen/Menschen in Sachen* [15].
- Leben ist einzeln, ahistorisch und technisch mach-, manipulier- und verfiigbar.

- Der Korper ist eine zusammengesetzte Organmaschine, das Gehirn als das individual-
menschliche Organ.

- Verschwinden des seelischen Subjekts (Verletzlichkeit, Verletztsein)

- Vernachldssigung zwischenmenschlicher Beziehungen (Wiirde, Autonomie, Menschlich-
keit, Soziales, Humanum).

- Spaltung von Mensch und Person, Wachkoma-Patienten werden als ,Unpersonen®,
,sinnlose Hiillen“ und ,lebensunwert“ angesehen [16].

Tab.2 Beziehungsmedizinisches Verstindnis

- Leben (Biologisches) bedeutet Verletzlichkeit und Sterblichkeit.
- Jedes Lebewesen entwickelt sich aus anderem Leben.

- Leben ist von Anfang an korperlich, psychisch/geistig und sozial.
- Das Lebewesen Mensch als leib-seelisch-geistige Einheit.

- Leiden, Krankheit, Sterben und Tod gehéren zum Leben und konstituieren die zwischen-
menschliche Verbundenheit, das Soziale.

- Menschliches Leben ist riickgebunden auf andere Menschen, das Zwischenmenschliche,
das Humanum und auf ,Gott* (das gute Ganze).

- Der Korper/Leib eines Menschen ist immer auch ein sozialer Kérper, das Gehirn des
Menschen ist ein soziales Organ.

- Jedem Menschen ist Personsein und Menschenwiirde zuzusprechen.

- Wachkoma-Patienten leben in einer ungew6hnlichen und extremen Lebensform als
Resultat hochgradiger Dissoziation des Zwischenmenschlichen (innere und duRere
isolative Prozesse) [18].

Tab.3 Menschenmdgliche Umgangsformen mit Wachkoma-Patienten

1. Liegen lassen und verwahren (passive oder indirekte Euthanasie)

2. Téten oder Verhungernlassen durch Entfernung der Magensonde (aktive oder direkte
Euthanasie)

3. Freigabe zu fremdniitzigen Forschungszwecken (sog. Bioethik-Konvention)

4. Aktive Férderung und Partizipation (Frithrehabilitation und soziale Integration)

Einen entschiedenen humanen Ausweg
aus dem Dilemma der derzeitigen Dis-
kurse und Debatten sehe ich in der
vorurteilslosen aktiven Foérderung und

Der schwerst hirngeschidigte Pa-
tient als verletzliches und soziales
Wesen

Unterstiitzung des schwachen Lebens
von Menschen im Koma und Wachko-
ma durch Friihrehabilitation. Frithreha-
bilitation ist eine Kulturtechnik inner-
halb der modernen Medizin, die sich
innerhalb der letzten 10-15 Jahre zu
einem kompetenten Spezialgebiet in-
nerhalb der Rehabilitation Hirnverletz-
ter entwickelt hat und in Deutschland
nahezu flachendeckend ausgebaut wur-
de [21].

Ich mochte Thnen nun aus beziehungs-
medizinischer Sicht ein neues Ver-
stindnis von Menschen im Wachkoma
und einige praktische Erfahrungen aus
der klinischen Arbeit im korpernahen
Dialog mit Wachkoma-Patienten vor-
stellen.

Neuropsychotraumatologie

Vom Standpunkt eines beziehungs-
medizinischen Ansatzes ist hervorzuhe-
ben, dass Entstehung und Verlauf des
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so genannten apallischen Syndroms
nicht allein durch physikalische, son-
dern vor allem auch durch psychosozia-
le Faktoren hervorgerufen werden. Im
Falle einer Schddel-Hirnverletzung las-
sen sich diese beiden Seiten des Ent-
stehungsprozesses am besten mit dem
Begriff  ,Neuropsychotraumatologie*
zusammenfassen [9, 22]. In den neue-
ren Arbeiten zur Psychotraumatologie
wird in Anlehnung an ein integriertes
neuropsychologisches Modell zur Ent-
stehung der so genannten Posttrauma-
tischen Belastungsstérung [23] das fol-
gende integrierte neuropsychotrauma-
tologische Modell zur Entstehung von
Koma und Wachkoma vorgeschlagen
[9,22] (Abb.1):

Isolative Bedingungen

Als traumatisierend-isolative innere
und duBere Bedingungen, die zur Zu-
riicknahme auf das autonome Korper-
kernselbst (,Zentralisation“) und zur
Trennung der Kontakte des sozialen
Selbst mit den Folgen einer ,Selbst-
abschlieBung des Ich vom Du und des
Selbst vom Ich* fiihren [8, 9, 24-26],
sind zu nennen (Tab. 4):

Fiir die klinische Praxis in Intensivmedi-
zin und Andsthesie, in Neurotraumatolo-
gie, Friihrehabilitation und Kklinischer
Neuropsychologie erscheint die Beach-
tung dieser hier erstmals skizzierten
Zusammenhdnge im Hinblick auf die
Entwicklung psychotraumatologischer
Gesundheitsstérungen [27] wie akute
Traumareaktionen [28], dissoziative
Bewussteinsstérungen [29], psychoreak-
tive Prozesse [30-32], posttraumatische
Belastungsstérung [33-35] und somato-
forme Stérungen [28] von Bedeutung.
AuBerdem sind in den letzten Jahren zur
Psychotraumatologie [24, 27, 36-38]
und zur Neurobiologie von Angst, De-
pression und Stress [39] wichtige For-
schungsergebnisse vorgelegt worden,
die ein neues, integriertes neuropsycho-
logisches und psychosomatisches Ver-
standnis von schwerer Hirnschddigung
auf der Basis einer gerade erst entste-
henden Neuropsychotraumatologie bzw.
Psychoneurotraumatologie  fundieren
[22, 40].

Inneres Wahrnehmen und Erleben

Eine weitergehende Frage ist die nach
der Wahrnehmungssituation von Men-
schen im Koma und Wachkoma. Hierzu
finden sich in der wissenschaftlichen

Literatur nur wenige Angaben, die auf
Selbsterfahrungsberichten, Interviews
und Beobachtungen von nahen Angeho-
rigen, Arzten und Pflegepersonal beru-
hen [21, 22, 41-43]. Diese Sichtweise
geht {iber das bloR biospychosoziale
Leistungsvermoégen hinaus und schlief3t
existenzielle, psychodynamische, tie-

fenpsychologische und geistig-spiritu-
elle Erlebens- und Vorstellungsdimen-
sionen mit ein. Durch eine Erweiterung
des Verstandnisses mit Hilfe ,subjekti-
ver* Dimensionen von Menschen im
Koma und Wachkoma kann sich beim
dulBeren Beobachter eine anndhernde
Vorstellung davon erschlieRen, in wel-

L~Trauma“
traumatisierendes Ereignis, traumatischer Stress

physikalischer Impact

(Kaskade)
z.B. Kompression/Odem
(Mittelhirn, Hirnstamm)

v A v

Zuriicknahme der Lebenstatigkeit
auf das autonome Korperselbst
(Selbstabschliessung des Ich vom
DU)

psychologischer Affekt

z.B. Schmerz, Bedrohung
(Amygdala, ant. Cingulum)

.keine Reaktion“

v

Yy v

~Koma*
(Schutzfunktion)

teilweise Remission
(schwere leib-seelisch-geistige
Dissoziation)

~Schock”

v

v A v

+~Wachkoma“
als
Antwort auf traumatisch-isolative Bedingungen und
Basis von Erholung/Remission/Reorganisation/Re-Integration

Abb. 1
Wachkoma [9, 22].

Integriertes neuropsychotraumatologisches Modell zur Entstehung von Koma und

Tab.4 Traumatisierend-isolative Bedingungen

innere isolative Bedingungen

1. akute Psychose
2. schwere Verwirrtheitszustande

3. schwere Antriebs-, Orientierungs- und
Geddchtnisstérung

4. schwerer Autismus, ,innere Blockierung“

5. tiefer Versenkungs- und Entriickungs-
zustand

6. tiefes anhaltendes Koma oder apallisches
Syndrom

7. schwere Hirnschddigung

8. schwere geistige und/oder kérperliche
Behinderung

Tab.5 Innere Wahrnehmung und Erleben

. Halluzinationen und Wahnvorstellungen

0 N O U W N =

. lllusionen, Verkennungen und Tduschungen
. paradoxe Wahrnehmungen (wie in Narkose)
. bizarres Korperselbst, verriickte Kérperproportionen

duBere isolative Bedingungen

1. Isolation, sensorische Deprivation, Hospi-
talismus

2. Fixierungen von Handen und Korper

3. Vernachldssigung, emotionaler Stress,
~gelernte Hilflosigkeit*

4. Trennung von vertrauten Menschen

5. Tod eines Kindes, Verlust eines Lebens-
partners

6. Erleben von Katastrophen, Ungliicken
7. Krieg, Folter, Missbrauch

8. Vorenthalten mitmenschlicher und sozialer
Kommunikation, liebevoller Zuwendung
und emotionaler Warme

. unwirkliche Empfindungen, Vorstellungen, ,0zeanisches Erleben*
. Phantasien, Traume, Albtrdume, innere Bilder

. Nahtoderlebnisse wie Tunnelphdnomene, Lichtersehen und Out-of-Body-Erfahrungen
. Auren und andere holotrope Bewusstseinsveranderungen
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cher ,Wahrnehmungssituation* sich
diese Menschen befinden [44] (Tab. 5):

Korperhaltung, Korperselbstbildzerfall
und Korpergedachtnis

Viele Patienten im Wachkoma zeigen
eine so genannte Dezebrations- oder
Dekortikationshaltung mit rekliniertem
Kopf, gedffneten Augen, starrer indiffe-
renter Mimik, Ulnardeviation und
Faustschluss der Hdnde sowie Beu-
gestreck- oder Beuge-Beugespastik von
Armen und Beinen, hdufig mit SpitzfulR-
bildung einhergehend. Dieser Zustand
der ,Verkriippelung* erinnert in man-
chen Teilen an eine vorgeburtliche ,,pri-
mitive* Schutzhaltung, die filschlicher-
weise oft als ,Embryonalhaltung” be-
zeichnet wird, obwohl sie einer
»Fetalhaltung” entspricht [22, 45].

Nach traditionellem, defektmedizi-
nischem Verstdndnis wird diese starre
pathologische Korperhaltung als direkte
Folge einer schweren Hirnschddigung
aufgefasst. Demgegeniiber ist eine be-
ziehungsmedizinische und psycho-
somatisch-psychodynamische  Sicht-
weise eher geneigt, diese Kérperhaltung
als Resultat zusammenwirkender inter-
ner und externer pathologisch-iso-
lativer Lebensbedingungen zu sehen,
z.B. als traumatisch bedingte Stérung
der Morphosynthese [46] oder Korper-
selbstbildstorung wie nach einer
schweren beidseitigen parietalen Lasion
[47, 48] oder reaktiv-psychodynamisch
als ,,Dysmorphophobie“ [49] in Verbin-
dung mit bizarren Korperfehlvorstel-
lungen, Formen des selbstdestruktiven
Korperagierens [50] und von Korper-
symbolik [51].

Diese Auffassung wird heute allgemein
von der korperorientierten Psychothe-
rapie unterstiitzt [52], insbesondere
aber durch eine Studie zum so genann-
ten Coma-Imagery [53]: Patienten, die
wegen psychischer Unfallfolgen psy-
chotherapeutisch in Hypnose behandelt
wurden und sich dabei an das Trauma
zuriickerinnerten. Die Patienten berich-
teten nicht nur iiber typische Nahtod-
erlebnisse (Tunnel-Phdnomene, helles
Licht, Out-of-Body-Experience), sondern
nahmen verschiedene Korperhaltungen
ein, die in einigen Fillen so charakteris-
tisch waren, dass aus der eingenomme-
nen Korperhaltung auf die Art der
Gewalteinwirkung riickgeschlossen wer-
den konnte: die abwehrend-vorgestreck-
ten Arme, die gekrallten Finger, die

entsetzte Erstarrung, das ohnmadchtige
Ausgeliefertsein . Offenbar kam es in der
Hypnose zur ,Erinnerung” an die im
Korpergeddchtnis des ,autonomen Kor-
perselbst“ eingeschriebenen Spuren des
Traumas [53].

Pathosymptomatologie und
Biosemiologie

Wenn man die pathologischen Korper-
haltungen von Menschen im Wachko-
ma aus einem prozesshaften Blickwin-
kel wahrnimmt, sozusagen im ,Buch
der Korpers“ liest und das Gelesene
,biosemiologisch” {ibersetzt [9, 54],
kann die korperhafte Pathologie des
Wachkomas in einem erweiterten Ver-
stindnis wie folgt ,kdérpersemantisch*
ibersetzt werden.

Die deformierte Haltung und Korper-
stellung ist Ausdruck der Verletztheit,
das Verharren in Riickenlage ist Aus-
druck krankhafter Gebundenheit, Un-
selbststandigkeit und schadlicher Inak-
tivitdt, die gewinkelten, an den Korper
gepressten Arme gewdhren Schutz und
Selbststabilisierung, ermdglichen aber
keine Offnung und kein Ausgreifen in
den Erfahrungsraum der Umgebung
und in die Welt der Anderen, die ver-
kriimmten und riickgebogenen Hdnde
signalisieren  Eingebundensein und
mangelnde Umweltoffenheit. Gesicht,
Augen, Mund und Hande signalisieren
mangelnde oder erloschene Dialog-
bereitschaft. Dieser Mensch erscheint
sselbstversunken* in einer Innen
(Selbst-)Schau und Abkopplung von der
Welt. Er driickt Verletzlichkeit nicht

nur aus, er ist gleichsam verkorperte
Verletztheit, abgetrennt, ausgeschlos-
sen (,locked-out*) und isoliert (Tab. 6).

Indem in der reflektierenden Distanz
die entstellte Kérperhaftigkeit nicht als
bloRer somatischer Defekt, sondern zu-
gleich als ,soziale Pathologie“ verstan-
den wird, als Folge traumatischer Tren-
nungen und Vernachldssigungen von
Seiten des sozialen Umfeldes, kénnen
die individuellen Rehabilitationspoten-
ziale und basalen neuropsychologi-
schen Kompetenzen des schwersttrau-
matisierten Patienten und das pflegeri-
sche und therapeutische Handeln der
Rehateams einbezogen werden. Auf
diese Weise findet die Verletztheit des
Betroffenen {iber die biosemiologische
Entschliisselung und Vermittlung eine
sinnvolle dialogische Antwort und Auf-
hebung in das Zwischenmenschliche,
das Humanum. Solange ein Mensch
lebt, ist er mit Wahrnehmungen, Emp-
findungen und Bewegungen mit seiner
sozialen Umwelt verbunden [56], auch
wenn er sich nur in Form von elementa-
ren Selbstaktualisierungen und vegeta-
tiven Reaktionen dufSern kann. Diese
sind bekanntlich bei der Gattung
Mensch ,durch und durch“ kulturhis-
torisch und sozial strukturiert. Jede
Schddel-Hirnschddigung stellt ja nicht
nur eine Verletzung eines einzelnen
Menschen dar, sondern ist immer zu-
gleich auch eine Beschddigung des
»kleinen sozialen Netzwerks"“ von Fami-
lie, Angehdrigen, Schule und Berufsfeld
und hat somit immer auch eine Bedeu-
tung fiir die Gesellschaft [6].

Tab.6 Lesenim ,Buch des Korpers“ von Menschen im Wachkoma

pathologisches Symptom

biosemiologische Ubersetzung (Sinn und Verstindnis)

(als ,,Zeichen* fiir):

Spontanatmung

Lebensgrundrhythmus, ewiger Austausch alles

Lebendigen, Teilnahme an der Welt der Atmenden

- Schlaf-Wach-Rhythmus

Synchronisation von Eigen- und (kosmischer)

Umgebungszeit

- Augen offen, kein Fixieren

erwacht, aber ,,traumerisch* abwesend, ohne Kontakt

durch den Beobachter durchschauend

- Blick ins Leere

Innen(Selbst-)Schau, ohne emotionale , Ausstrahlung”

Jleeres®, ,seelenloses* Antlitz

- Beugespastik (Fetalhaltung)

Selbstschutz, Selbstkontakt, Selbststabilisierung, aber

auch: Eingebundensein, ,,Kokkon*

- keine Eigenaktivitét
- fehlende Kontaktaufnahme
- ,primitive Reflexschablonen“

Erstarrung, eingefroren, sich nicht wahrnehmen
egozentrisch, selbstvergessen, Getrenntsein, locked-out
unwillkiirliche EntduBerungen und Leerldufe als ,basale“

Kompetenzen zur Selbstaktualisierung und spateren
Kontaktaufnahme
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Schmerzempfinden im Wachkoma?

In den letzten Jahren ist eine kleine
internationale Debatte dariiber ent-
brannt, ob und in welchem Malde
Schmerzempfinden im Wachkoma an-
zunehmen ist [57-59]. Diese Frage ist
aus beziehungsmedizinischer Sicht aus
drei Griinden sehr bedeutungsvoll: ers-
tens, weil Schmerzempfinden mit , Lei-
den“ konnotiert ist [60, 61], zweitens,
weil neue anatomische und physiologi-
sche Untersuchungen eine Schmerzemp-
findung nahe zu legen scheinen [62-66],
und drittens, weil eine positive Beant-
wortung dieser Frage einen deutlichen
Widerspruch zum defektmedizinischen
Verstindnis der Wahrnehmungs-, Lei-
dens- und Empfindungslosigkeit von
Menschen im Wachkoma darstellen
wiirde [67, 68] und als ,Bewusstseins-
modell“ verstanden werden miisste [9,
60]. Eine positive Beantwortung dieser
Frage hdtte demnach weitgehende er-
kenntnisthereoretische, forensische und
praktisch-ethische Konsequenzen.

Nun ist in den letzten Jahren aufgrund
von PET-Studien nachgewiesen worden,
dass das anterioren Cingulum (Brod-
mann Area 24) ein entscheidener ,Kno-
tenpunkt“ im schmerzverarbeitenden
Netzwerk darstellt [66]. Das Durchlas-
sen (,Gating") und Entdecken (,,Detecti-
on"“) von Schmerz wird durch den vor-
deren Anteil des anterioren Cingulum
(BA 24), den frontalen inferioren Cortex
und den Thalamus, Schmerzcodierung
und -intensitdt wird durch das peria-
qudduktale Grau (PAG) und das hintere
Cingulum (BA 25), und die Dekodierung
des unangenehmen Gefiihls der
Schmerzempfindung (»Unpleasant-
ness“) wird durch den hinteren Anteil
des vorderen Cingulum (BA 24) anato-
misch-funktionell differenziert vermit-
telt [69]. Das vordere Cingulum vermit-
telt aber nicht nur Schmerzerleben und
schmerzbezogenes Vermeidungsverhal-
ten (motorisch, autonom, mimisch),
sondern auch Schmerzwahrnehmung
und -bewusstsein (ohne kortikale Betei-
ligung!) und auch die Antizipation von
Schmerzeinwirkungen [62-65]. Eine ja-
panische Arbeitsgruppe konnte bei Pa-
tienten im ,persistent vegetative state“
ein mehr oder weniger spdtes so ge-
nanntes Schmerzantwort-Potenzial
(P250) nachweisen. Nur diejenigen Pa-
tienten, bei denen sich das P250-Poten-
zial nach ,deep brain stimulation“ der
retikularen Mittelhirnformation wieder-
holt nachweisen lief3, erholten sich kli-

nisch [70]. Die Autoren schlussfolgerten
daraus, dass ein durch ,deep brain
stimulation*  wiederholt evoziertes
P250-Potenzial ein Indikator fiir die
Wiedererlangung des Bewusstseins
darstellt.

In der Diskussion wurde daher zu Recht
kritisch hinterfragt, ob bei Patienten im
Wachkoma (wie in anderen ,,unbewuss-
ten“ Zustdinden wie Narkose, Status
eines Sduglings oder Nahtoderleben)
nicht doch eine Art Schmerzempfinden
erhalten sein konnte [61]. Es wurde
argumentiert, dass ein  solches
Schmerzempfinden als wahrscheinlich
angenommen werden miisse, weil das
vordere Cingulum bei Patienten im
»apallischen Syndrom* hdufig nicht ge-
schddigt sei [58-60]. Andererseits ist
aber auch bekannt, dass bestimmte Dis-
soziationszustdnde, wie sie durch eine
vordere Cingulotomie erzeugt werden
kénnen, eine Schmerzwahrnehmung
ohne emotionales Begleitempfinden
(,Leiden*, ,Qual“) auftreten konnen [71,
72].

Nachdem jedoch neuere PET-Studien
bei Menschen im ,vegetativen status“
auflerdem auch Kompetenzen wie emo-
tionale Aktivierung auf Gesichterpra-
sentation, Ton- und Sprachverarbeitung
und Sprachgenerierung fragmentarisch
nachgewiesen haben [73-76], sollte die
alte defektmedizinische Position in
Zweifel gezogen werden [13, 16], diirf-
ten doch auf dem Wege des Paradigma-
wandels ,von der Biomedizin zur Bezie-
hungsmedizin“ beim Wachkoma viele
neue Ansichten und Erkenntnisse zu
erwarten sein [44].

Korpernaher Dialogaufbau

Wadhrend der letzten 10 Jahre konnten
mit Hilfe eigener Forschungsarbeiten
und Klinischer Erfahrungen auf einer
neurochirurgischen Intensivstation in
Kooperation mit dem Fachbereich Psy-
chologie der Universitit Oldenburg und

seit 1997 auch als Leiter einer Station
fiir Schwerst-Schddel-Hirngeschddigte
patientenorientierte Behandlungsver-
fahren entwickelt werden [77, 78]. Un-
ter Dialogaufbau verstehe ich ,korper-
nahe Interaktionen und Handlungsdia-
loge unter Einbeziehung von vertrauten
Angehorigen* [8, 25], und zwar von
Anfang an. In den Grenzbereichen der
Wahrnehmung sind Angehérige - ne-
ben dem Pflegepersonal - diejenigen
Begleiter, die bei einem Menschen im
Koma oder Wachkoma die oft nur win-
zigen Zeichen und angedeuteten Re-
gungen als Erste wahrnehmen, ent-
schliisseln und in einen liebevollen Dia-
log mit ihrem kranken Familienmitglied
einbeziehen. Diesen Menschen verdan-
ke ich letztlich auch mein Wissen und
meine Erfahrungen [22]!

Kommunikation von
Zwischenleiblichkeit

Die Kommunikation von Zwischenleib-
lichkeit beim Dialogaufbau umfasst fol-
gende Merkmale (Tab. 7):

Dialogaufbau als zwischenmenschlich
gestalteter Prozess

Die Begegnung von zwei Menschen,
von Ich und Du, ist ein privater Vor-
gang, ein kleines soziales Geschehnis,
welches auf dem Austausch von Gefiih-
len, Stimmungen, Gedanken und hilf-
reichen Taten beruht. Die enge Verbun-
densein der Menschen miteinander
wird an der entscheidenden Entwick-
lungsfrage fiir den Menschen ,Der
Mensch wird am Du zum Ich“ (Buber)
deutlich. Fiir uns AufBenstehende, Ange-
horige, Arzte, Pflegende oder Therapeu-
ten, die professionelle Umwelt und alle
anderen, die am Schicksal eines verletz-
ten Menschen mitleiden, lautet die ent-
scheidende Frage dann ,Wie kann ich
dem anderen Menschen ein gutes Du
sein?“, damit er die Wirkungen seiner
selbst in der Welt wieder spiiren und
sein Korperselbst neu aufbauen kann.

Tab.7 Merkmale einer Kommunikation von Zwischenleiblichkeit beim Dialogaufbau

- die Verletzlichkeit meiner selbst am Anderen spiiren
- bewusste Wahrnehmung der zwischenleiblichen Spannungen und Mit-Bewegungen
(»,Lesen im Buch des Korpers“, ,Korpersprache®, ,Biosemiologie®)

- bewusste Wahrnehmung von Ubertragungsgefiihlen, z.B. ,grauenvoll, Ohnmacht,
Unsicherheit, Uneindeutigkeit, Unbestimmtheit (als Diagnostikum meines Verhaltnisses

zum Anderen)

- bewusste Gegeniibertragungen und positive Gegenbesetzungen im Dienst des Anderen
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Dialogstruktur

Der Dialogaufbau ldsst sich als struktu-
rierter Prozess mit folgenden Schritten
darstellen [79]:

1. Schritt: Die Hinwendung ist die
dialogische Grundbewegung (Bu-
ber).

2. Schritt: BegriiBung und Orientie-
rung folgen: Ich halte nach der
Begriilfung inne, schaue, was mein
Gegeniiber macht, was er wahr-
nimmt und wie die Situation als
Ganzes ist.

3. Schritt: Mit der Anndherung trete
ich vorsichtig in das Distanzfeld
und ndhere mich dem Anderen an,
sorgfiltig beobachtend, ob die
Situation stimmig ist und unsere
Begegnung gelingen mag.

4. Schritt: Gestalten des eigentlichen
Dialogfeldes: Nach der Initialberiih-
rung, wie ich es aus der basalen
Stimulation gelernt habe, versuche
ich das gemeinsame konsensuelle
Feld aufzuspiiren: die Atmung, die
Augen, die Stirn, eine Kopfwendung
oder Kkorperliche kleine Anspan-
nung? Indem ich zum Beispiel mei-
ne Hand vorsichtig auf die Brust des
Anderen lege, die Bewegung auf-
nehme, mitatme und die schaukel-
formige gemeinsame Bewegung
durch meinen Gesang moduliere,
kann ich oft erstaunliche Reaktio-
nen bis hin zum tiefen Seufzen,
Augenoffnen und sogar Korper-
bewegungen feststellen. In diesen
Situationen ldsst sich sehr viel von
erfahrenen Musiktherapeuten tiber-
nehmen [80]. Wenn wir dann eine
Weile miteinander geatmet haben,
kann ich von mir aus

5. den Dialog wieder beenden und ver-
sprechen, morgen wiederzukom-
men. Auf diese Weise ergibt sich
eine sinnvolle, zyklische Struktur,
die praktische Zwischenmenschlich-
keit ermoglicht und wechselseitig
den Aufbau von autonomer Eigen-
zeit fordert.

Dialogangebote

Als Dialogangebote kommen auf Seiten
der professionellen Helfer alle sensori-
schen Reizangebote in Frage, wie wir
sie aus der basalen Stimulation der
Pflege, der Krankengymnastik und der
Ergotherapie kennen. Immer sollte da-
rauf geachtet werden, dass der Patient
nicht mit einem gut gemeinten Reiz-
angebot iiberfallen wird, sondern dass

die Sinnesanregungen der jeweiligen
Situation des Kranken und seinen For-
dermoglichkeiten angepasst sind. In
welcher Situation befindet sich gerade
der Patient? Wo hole ich ihn ab, hat er
gerade geschlafen, ist er angespannt?
Store ich ihn gerade? Was mag fiir ihn
jetzt angenehm sein? Braucht er jetzt
meine intensiven Reizangebote? Es
wird dazu Einfiihlungsvermégen (Em-
pathie) und ein gewisses Vorstellungs-
vermoégen von der Wahrnehmungs-
situation des Patienten benétigt [44].

Demgegeniiber kénnen Angehdrige, die
den Kranken aus der Zeit vor der Verlet-
zung kennen, leichter addquate Anre-
gungen geben, die individuelle und
emotional bedeutsam sind oder das
intime Zusammensein (z.B. Streicheln,
Liebkosen, Schmusen, Kiissen), Bindung
und Lust (als Zeichen fiir Lebenswillen
und Hoffnung) ansprechen. Ich kann es
aus Platzgriinden hier nur bei diesen
Andeutungen belassen und auf meine
Vorarbeiten [8, 25] und die Informa-
tionsschrift fiir Angehorige (,,Angehori-
genbroschiire*) hinweisen [79].

Dialogmittel ,Sprechende Hande*

In den letzten Jahren ist - vor allem in
der Pflege - die Bedeutung der Hdnde
als Dialogmittel wieder entdeckt wor-
den. Mit unseren ,sprechenden Han-
den“ verfiigen wir {iber eine spezifisch
menschliche Fihigkeit zum korper-
nahen Dialog: Hdnde kénnen beruhi-
gen, segnen, streicheln, aufmuntern,
teilen, wegnehmen, kneifen und schla-
gen. Mit den Hinden werden - wie mit
unserer Stimme - eigene Gefiihle, Stim-
mungen und Befindlichkeiten, auch un-
sere Angste, unmittelbar ausgedriickt.
Man kann sich dem Koérperausdruck
und der nonverbalen Kommunikation
nicht verschlieBen. Sie steuern unsere
Aufmerksamkeit im Dialog weitgehend
unbewusst und haben einen Anteil von
etwa 80% an der gesamten zwischen-
menschlichen Kommunikation, verbal
wie nonverbal. Der Neurologe Eckhart
Wiesenhiitter, der in eine todesnahe
Lebenssituation kam, schrieb nach dem
Erwachen aus dem Koma, er habe als
Erstes die Hdnde der Pflegenden ge-
spiirt, das Tragen, Heben, Schwenken
und Drehen, ihre spendende Wairme,
Sicherheit und Geborgenheit. Seit dieser
Zeit haben fiir ihn ,,Hinde" eine beson-
dere, eine ,personliche Bedeutung
[81].

Dialogantworten und Kérpersemantik

Wadhrend des Dialogaufbaus kommt es
zu verschiedenen Gefiihlszustinden
und Dialogantworten, die das , Ein-mal-
Eins“ des Zwischenmenschlichen aus-
machen, im Falle der Begegnung mit
Wachkoma-Patienten wegen der Ver-
dnderung der korperlichen Zeichen je-
doch nicht defektmedizinisch patholo-
gisiert, sondern ,biosemiologisch als
Korpersemantik entschliisselt werden
miissen. ,Biosemiologie“ ist die Lehre
von den Zeichen (gr: semion) der Lebe-
wesen. Diese Entschliisselung ist eine
Ubersetzung pathologischer, ,sinnloser*
Symptome in bedeutungsvolle Zeichen.
Jeder Mensch hat hierzu biokulturelle
Kompetenzen, weil er den Mutter-Kind-
Dialog durchlaufen hat. Und so habe ich
tiber die bekannten Remissionsstadien
von Gerstenbrand hinaus [82] von den
Angehorigen gelernt, im ,Buch des Kor-
pers“ von Wachkoma-Patienten zu le-
sen, auch wenn sie sich noch in der
Grauzone der Wahrnehmung zu Beginn
des ,Erwachens” oder in langen Jahren
»verharrenden Schweigens“ befanden.
Einige grundlegende Symptome als Zei-
chen fiir das sich Offnen (Dialogbereit-
schaft) oder sich VerschlieSen (Beendi-
gung des Dialogs) bis hin zur Erschop-
fung sind in Tab.8 dargestellt [9, 22,
26].

Friihe Reagibilitit und Selbstaktualisie-
rung: Vom covert zum overt behavior

Covert behavior

Inneres Wahrnehmen und Empfinden
als Bestandteile des ,hidden proces-
sing* oder verdecktes Verhalten (covert
behavior) sind der dufSeren Beobach-
tung prinzipiell nicht zuginglich
[83-85]. Es konnen aber anndherungs-
weise elektrophysiologische Korrelate
gemessen werden wie z.B. Herzraten-
variabilitdt oder sympathische Hautant-
wort als MaR8 der vegetativ-emotiona-
len Aktivierung oder das EEG ein-
schlieBlich ereigniskorrelierte evozierte
Potenziale wie P300 als MaR der elek-
trokortikalen Aktivierung (vgl. Tab.9).
Solche Indikatoren koénnen zur Erfas-
sung der neuropsychophysiologischen
Basiskompetenzen unter Ruhebedin-
gungen, besonders aber wadhrend pfle-
gerischer und therapeutischer Interven-
tionen durch ein spezielles Monitoring
abgeleitet werden [3, 22, 78, 79, 83-86].



z ’ntensivmedizin Zieger A, Der neurologisch schwerstgeschadigte Patient

Tab.8 Korpersemantik (,,Biosemiologie®) von Dialogantworten

Zeichen fir Zeichen fir

sich 6ffnen

entspannen, ,weich“ werden
Nachlassen der Beugespastik

ruhiges Atmen, seufzen
Augen 6ffnen
hinsehen, fixieren, blinzeln

Mund 6ffnen

Lippen 6ffnen und bewegen  Lippen schlieRe

schlucken und schmatzen orales Erstarren

Stirn glatten, mimisch

sich verschlieBen

anspannen, erstarren
Zunahme der Beugespastik

unruhiges Atmen
Augen schlieBen
Blickwendung, Wegsehen

Mund schlieBen

Zeichen fir
angestrengt und tiberfordert
sein (,,Stress*)

anspannen, sich verschlieRen
erstarren, Anstieg der Herz-
frequenz, korperliche Unruhe
(Zittern)

hektisches Atmen
Augen schlieBen

Haufiges Wegsehen, heftiges
Wegdrehen des Kopfes

Mund und Lippen zusammen-
n pressen

erbrechen

mimisches Anspannen

rot werden, schwitzen

entspannen Stirn in Falten legen
erréten erblassen
lacheln Furchtgrinsen

Tab.9 Friihe Reagibilitdt und Selbstaktualisie

offenes, duBeres Verhalten
overt behavior

durch duBere Beoachtung erschlieBbar

Skalen: GCS, KRS, SEKS
interventionsbegleitendes Monitoring ereignis

angespanntes Gesicht, weinen

rung

verdecktes, inneres Verhalten
covert behavior

durch Messung psychophysiologischer
Potentiale

Parameter: AF,HF, EMG, EEG

korrelierter Veranderungen im overt und/oder

covert behavior = affektiv-kognitive Spuren von Informationsverarbeitung

Beobachtungsprotokoll, Arousal profiles

Tab.10 Erste Riickbildungszeichen und biose

Symptomatologie

- kurzes Fixieren, Blickkontakt

- Blick- und Kopfwendung auf
Ansprache/Reizquelle/Objekt

- Blickfolgen, Nachschauen von Objekten

- mimische Verdnderungen: Angst,
Missfallen, Ablehnung, Staunen, Freude

- Zuwendung, Lacheln

- Angst- und Abwehrreaktion

Overt behavior

Die Symptomatik der Reagibilitit und
Selbstaktualisierungen lasst sich durch
systematische Verhaltensbeobachtun-
gen mit Skalen und Scores erfassen [84,
85]. Wilson und Mitarbeiter haben mit
Hilfe eines Pra-/Poststimulations-De-
signs bei 24 Wachkoma-Patienten sog.

IMEKAP, pEEG

miologische Ubersetzung

biosemiologische Ubersetzung (als Zeichen
fiir basale neuropsychologische Funktionen)

Anschauen, Orientierung, Aufmerksamkeit,
Kontaktaufnahme

Orientierung, Aufmerksambkeit, Gerichtetheit,
Intention

Kontakt, Exploration, Interesse

Emotion, Gedachtnis, Erleben, Selbstaktuali-
sierung

LAuftauen®, ,Fihler ausstrecken®, sozialer
Kontaktaufbau

Selbstschutz, Abgrenzung, ,Aggression®

Arousal-Profiles entwickelt und fest-
gestellt, dass sich in Abhangigkeit von
verschiedenen Reizmodalitdten und be-
stimmten motorischen Antwortkandlen
ein prognostisch giinstiger ,Slope-Ty-
pe“ und ein prognostisch ungiinstiger
JLevel-Type“  unterscheiden lassen
[86-88]. Von Gill-Thwaites et al. (1999)
wurde kiirzlich die SMART-Skala publi-

ziert, in der Erfahrungen verschiedener
Scores zur Erfassung des Spontanver-
haltens und der Reagibilitdt unter Inter-
vention integriert werden [89]. Die Ska-
la hat den Vorteil, dass sie relativ diffe-
renziert und einfach zu handhaben ist.
Dennoch bleibt das emotionale Verhal-
ten ausgespart. Diesen Mangel hatte
bereits Freeman (1996) in der Coma
Exit Chart auszugleichen versucht [90].
Wir selbst haben aufgrund langjdhriger
strikter Verhaltensbeobachtung eine
Skala Expressive Kommunikation und
Selbstaktualisierung (SEKS) [22] (siehe
Anhang) entwickelt, die alle relevanten
funktionellen Domdnen mit Hilfe ver-
schiedener Items und derjenigen ,klei-
nen Zeichen“ und ,angedeuteten Re-
gungen* erfasst, wie sie im Ubergang
vom kompletten zum inkompletten
apallischen Syndrom vorkommen und
die Remission einleiten [4, 22].

Erste Riickbildungszeichen:
Zeichen fiir Erwachen und kognitive
Ansprechbarkeit

Solange ein Mensch lebt, ist er mit
Wahrnehmungen, Empfindungen und
Selbstaktualisierungen mit der Umwelt
verbunden. Menschen im Wachkoma
sind trotz ,Wachheit ohne Bewusstsein“
zur unbewussten Informationsverarbei-
tung fahig, wenn auch mit duRerst ver-
ringerter Kapazitdt. In der kognitiven
Neuropsychologie wird von Arousal wit-
hout Awareness [91], von impliziten
Geddchtnisprozessen und von basalen
prozeduralen Lernvorgdngen gespro-
chen [78].

Wenn man die ersten Symptome des
wvorsichtigen Erwachens“ wie oben im
Sinne der Beziehungsmedizin ,biose-
miologisch* iibersetzt [9, 22], kommt
man zu folgender Darstellung (Tab. 10):

In der Zukunft wird es wichtig sein, die
hier skizzierten Anfdnge einer Biose-
miologie des Wachkomas durch ent-
wicklungsneuropsychologische Kennt-
nisse und Untersuchungen, wie sie zum
Beispiel in den Arbeiten von Shewmon
[92] und Joseph [93] zur Entstehung
des fetalen und perinatalen neuroko-
gnitiven Verhaltens angesprochen wer-
den, weiter zu fundieren.

Nach Childs und Mitarbeitern [94, p.
1465] sind folgende beobachtbaren
Symptome und Verhaltensantworten
als sicheres Kriterium fiir das Erwachen
und die Wiederkehr kognitiver An-
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sprechbarkeit eines Patienten zu be-
werten: wenn der Patient die Hand
nach Aufforderung driicken und loslas-
sen kann, Gesicht und Extremititen
nachAufforderung bewegt werden, ab-
sichtsvolle Blickfolgen vorhanden sind,
Ja/Nein-Anworten, Ja/Nein-Blinzeln, Ja/
Nein-Artikulation und wenn der Patient
auf Witze lacht (vgl. Tab. 11).

Tab.11 Kriterien fir Erwachen und kogni-
tive Ansprechbarkeit

- Hand driicken und Hand loslassen nach
Aufforderung

- Gesichts- und Extremitatenbewegungen
nach Aufforderung

- absichtsvolle Blickfolgen
- Ja/Nein-Antworten

- Ja/Nein-Blinzeln

- Ja/Nein-Artikulation

- auf Witze lachen

[vergl. 94, p. 1465]

Aufbau von Ja/Nein-Verstandigungs-
codes und Buzzer-Training

Besonders bedeutend fiir die klinische
Zielsetzung von ,,Komastimulation* und
»Dialogaufbau® in der Friihrehabilitati-
on ist der Aufbau einfacher Ja/Nein-Ver-
stdndigungs- und Kommunikationsco-
des [13, 22, 77, 78, 85]. Bei konsequen-
ter Bereitstellung intensiver, emotional
vertrauter Settings und addquater, dia-
logischer Antwortmoglichkeiten, die im
ganzen Team eingesetzt und beachtet
werden, kann nach unseren Erfahrun-
gen das Reagibilititsvermogen friihzei-
tig geférdert und mit neun von zehn
Patienten mit zunehmendem Erwachen
aus dem Koma, beginnend mit der
,mitteltiefen“ und emotional am besten
ansprechbaren Komagruppe, ein ein-
facher Kommunikationscode aufgebaut
werden [14, 85]. Zur horbaren Verstar-
kung der minimalen Antworten kann
ein Buzzer eingesetzt werden [95]. In
Tab. 12 sind verschiedene Formen dar-
gestellt.

Im Prinzip geht es darum, erste erkenn-
bare kleine Kdérperbewegungen gezielt
wahrzunehmen, gezielt anzusprechen
und in einen intensiven Frage-Antwort-
Dialog mit hohem emotionalem Auffor-
derungscharakter einzubinden. Etwa:
,HeiRen Sie Richard? Wenn Sie Richard
heiflen, driicken Sie den Daumen fiir

Tab.12 Einfache Ja/Nein-Verstindigungs-

codes

- friihe Blinzel- — Blinzelcode
reaktionen

- friihe Augen- - Augencode
bewegungen

- frither Daumen- — Daumencode
druck

- frither Hande- - Handcode
druck

- friihe Bein- - Beincode
bewegungen

Ja!“ oder: ,Darf ich morgen wiederkom-
men? Wenn Ja, schlieBen Sie einmal tief
die Augen!“ - und zur Bestdtigung: ,Ich
sehe, dass Sie beide Augen tief ge-
schlossen haben“, oder: ,Ja, ich habe
den Daumendruck gespiirt“. Nach unse-
rer Erfahrung kommt es nicht selten
vor, dass zuerst angesprochene Reaktio-
nen vom Patienten spdter umgelagert
werden, etwa vom Augencode {iber
einen Handcode auf einen Beincode, der
dann stabil erhalten bleibt [22, 85].

Ziele des Dialogaufbaus

Mit ,Dialogaufbau” ist kein Allheilmit-
tel oder Rezept zum Erwachen aus dem
Koma oder Wachkoma gegeben, son-
dern ein intensives Mittel zur Wieder-
belebung des Zwischenmenschlichen als
basaler, heilsamer Begegnungsraum.
Diesen Raum koénnen wir nutzen. Er
bedarf dariiber hinaus einer menschen-
wiirdigen und lebensfreundlichen Um-
gebung, Zeit, Kreativitdt und einer guten
Hand im Umgang mit unseren eigenen
Krdften. Gelungene Dialoge kénnen bei
etwa 6 bis 8 von 10 Patienten zur
minimalen Kommunikation durch Auf-
bau von Ja/Nein-Verstindigungscodes
(Seufzen, Blinzeln, Blickfolgen, Kopf-
nicken, Hindedruck) fithren [16, 22, 78,
85]. Dies kann fiir alle Beteiligten du-
Berst hilfreich sein, insbesondere dann,
wenn die korperlichen Beeintrachtigun-
gen uniiberwindlich bleiben (Tachealka-
niile, Tetraspastik). In diesem Sinne ist
Dialogaufbau ,wahre* Beziehungsmedi-
zin [6], denn sie férdert Kommunikation
und Partizipation und ist dariiber hinaus
inzwischen ein anerkanntes spezifisches
und interdisziplindres Therapieverfahren
in der Friihrehabilitation des Wachko-
mas [96, 97].

Vom Dialog zum Trialog - Rehabilita-
tion als Férderung von Autonomie-
Entwicklung und Befihigung zur
sozialen Teilhabe und Integration

Unter ,Rehabilitation” ist eine historisch
von Menschen gestaltete Kulturtechnik
zur Entwicklung der natiirlichen und
sozialen Intelligenz des Menschen nach
einem schddigenden Ereignis und/oder
unter pathologischen Lebensbedingun-
gen zu verstehen.

Verstandnis der WHO von
~Krankheit“ und ,,Rehabilitation*

Rehabilitation zielt neben der For-
derung der Autonomie-Entwicklung der
Betroffenen nicht allein auf die Wieder-
befihigung zu einem selbststdndigen Le-
ben, sondern vor allem auch auf ihre
konsequente soziale Teilhabe (Partizipa-
tion) und Wiedereingliederung (Integra-
tion) [10]. Das diirfte gerade fiir die
abhangig bleibenden Wachkoma-Pa-
tienten (Phase F) besonders wichtig
sein (Abb. 2).

Altes WHO-Konzept (1980)
Impairment-> Disability - Handicap
Neues WHO-Konzept (Entwurf, 1997)
Impairment-> Activity - Participation

Abb.2 Paradigmawandel im Krankheitsfol-
gemodell der WHO

Das Krankheitsfolgemodell der WHO
mit seinem erweiterten Verstindnis
durch Hereinnahme von Aktivitdt (Syn-
dromebene) und Partizipation (soziale
Ebene) liefert eine gute Unterstiitzung
fiir den beziehungsmedizinischen An-
satz [5].

Hoher Assistenzbedarf

Mit einer konsequenten sozialen Rein-
tegration und Erméglichung von Par-
tizipation fiir schwerst hirngeschddigte
Patienten sind nicht selten umfangrei-
che, lebensldngliche Hilfen verbunden.
Wichtige Kennzeichen eines solchen
Verstandnisses sind in Tab.13 dar-
gestellt. Vom Standpunkt einer Bezie-
hungsmedizin und eines ,lebenswer-
ten“ Lebens fiir alle Menschen sollten
Schwersthirngeschddigte, um dem Dis-
kriminierungsverbot Folge zu leisten,
nicht mehr auf der Ebene des Impair-
ments (Schddigungs- oder Defektebene)
bezeichnet (oder stigmatisiert) werden,
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sondern allein nach der Ho6he ihres
Hilfebedarfs beurteilt werden [44].

Erweiterung des Rehaphasenmodells
durch Phase G

Besonders fiir junge Erwachsene, die
ein schweres Schddel-Hirntrauma aus
Phase F iiberleben und teilselbstandig
werden, jedoch auch teilpflegeabhdingig
bleiben, konnen intensive Hilfen einer
nachgehenden Betreuung, ambulante
Nachsorge und lebenslange ambulante
pflegerische und therapeutische Hilfen
notwendig sein (vgl. Tab. 14). Fiir diese
Menschen sind also weitergehende Hil-
fen erforderlich, die bisher durch keine
Stufe im Rehaphasenmodell [98] aus-
gewiesen sind. Deshalb wird seit einiger
Zeit von Fachverbdnden und Selbst-

hilfeorgansiationen die Einfiihrung ei-
ner Phase G gefordert, die sich an den
Erfahrungen und Erfolgen der Integra-
tionsbewegung und gemeindenahen
Versorgung der Psychiatriereform der
70er und 80er Jahre orientiert.

Beziehungsethisches Handeln

»,Gut Menschsein“ und ,Beziehungs-
medizin“ erfordern nicht nur ein Um-
denken und eine Verdnderung der Pra-
xis, sondern auch eine neue solidarische
Haltung [6], die den einzelnen Kranken
konsequent riickvermittelt in das Zwi-
schenmenschliche, das Soziale, und
zwar durch Trialog - Gesprdache mit
Angehorigen und allen Personen, die
zum ,kleinen sozialen Netzwerk" des
Kranken gehoren. Aus einer solchen

Tab.13 Hoher Assistenzbedarf fiir Wachkoma-Patienten (Phase F)

- Assistenz statt ,Wartung®“. ,Eingliederungsunfahigkeit* unterlduft Diskriminierungsverbot

und Assistenzmodell (BSHG).

- Jeder Mensch braucht andere Menschen, um in Gemeinschaft leben und am sozialen Leben

teilhaben zu kénnen.

- Wachkoma-Patienten (Phase F) sind auf umfangreiche Hilfeleistungen durch Dritte

angewiesen.

- Assistenznehmerlnnen sind kompetent, sie verfiigen tiber Anleitungskompetenzen.

Tab.14 Phase G-Konzept

- betreutes Wohnen in der Langzeitrehabilitation

- aufsuchende Hilfe von Beratung, Betreuung, Pflege und Therapie

- lebenslange ambulante pflegerische, therapeutische, sozialpddagogische, neuropsychologi-

sche Angebote

- Prinzipien:
dhnlich wie bei psychisch Kranken
Hilfe zur Selbsthilfe“

soviel ambulant wie moglich - soviel stationar wie nétig
Hinfiihren zu einem selbstbestimmten Leben mit sozialer Einbindung (,kleines soziales

Netzwerk®, ,,Forderkreise®)

Tab.15 Beziehungsethische Leitsdtze

— Menschen im Wachkoma sollten nicht nach ihrer ,,Defektivitit* beurteilt werden, sondern
ausschlieRlich nach der Hohe und Qualitat ihres Assistenzbedarfs fiir ein Leben mit andern.

- Wer schwersthirngeschidigte Menschen im Koma und Wachkoma als ,,Defizitfiguren“
ansieht, wird sie nicht férdernd behandeln und keinen Dialog mit ihnen aufbauen kénnen.

- Die Verletzung des Zwischenmenschlichen, die durch das Leben eines Menschen im
Wachkoma entstanden ist, kann nur gemildert und sozial eingebettet, nicht aber ,,geheilt”

werden.

— Jedes Leben hat einen Sinn - auch das jahrelange Leben im Wachkoma. Es gibt kein
sinnloses Leben, auch nicht im Koma und Wachkoma [99].

- Es kommt darauf an, dieses Leben menschenwiirdig zu pflegen und sozial einzubinden,
nicht damit es Sinn bekommt, sondern damit sich sein Sinn erfiillen kann.

- Andere kénnen von Menschen im Wachkoma und anderen Koma-Erfahrenen fiir eine
solidarische Gesellschaft, die sich der Schwédchsten der Schwachen annimmt, lernen [100].

Haltung gehen einige beziehungsethi-
sche Leitsdtze hervor, die abschliefend
vorgestellt werden und handlungslei-
tend gelten sollen (Tab. 15).

Es ist zu bedenken, dass sich die Huma-
nitdt einer Gesellschaft daran wird mes-
sen lassen, wie mit den ,Schwdchsten*
umgegangen wird [100]. Jede Gesell-
schaft hat diejenigen Sozialgesetze und
diejenige Medizin, die sie verdient!
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Anhang

Skala Expressive Kommunikation und Selbstaktualisierung (SEKS)
[22, revidiert 2002]

intensiv 2002; 10

Handzeichen
Datum
Punktwert

0 = Merkmal nicht vorhanden

1 =Merkmal vorhanden
(Mehrfachnennung méglich)
Vegetative Kérpersignale
AF: Innehalten, Beschleunigung,
Verlangsamung

HF: Beschleunigung,
Verlangsamung

Schwitzen

Erroten, Erblassen

Tranenfluss

(min 0; max. 5)
Tonische Kérpersignale
Gesamten Korper
anspannen/entspannen

Arm/Bein
anspannen/entspannen
Kopf
anspannen/entspannen

Gesicht
angespannt/entspannt

(min. 0; max. 4)
Augen
gebrochener Blick

starrer Blick

glanzender Blick

Fixieren

Blickwendung

Blickfolgen, Nachschauen

Blinzelcode reproduzierbares Blinzeln
oder tiefes AugenschlieRen

als Zeichen fir Ja

(min. 0; max. 7)

Mimik

apathisch, erschopft, miide
Indifferent

Schmerz

Lacheln, Staunen

Freude, Unmut
Furcht/Angst
Wut/Zorn

Weinen, Trauer
Ekel

AugengrufR
mehrfaches Anheben

der Augenbrauen/Stirnmuskeln
(min.0; max. 6)
Datum
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- Eigenbewegungen

A

S Selbststimulation

': Schaukelbewegungen,

E Stereotypien, Daumenlutschen

[T

E Diffuse Suchaktivitdt Herumdrehen,

Strampeln, Herumnesteln

Zielgerichtete Bewegungen
Kopfwendung, Arm ausstrecken, Zugreifen,
Zutreten

Kopfcode: Ja/Nein
Kopfnicken bzw. Kopfschiitteln

Handcode: Ja/Nein
Handedruck und Loslassen
Handheben bzw. Handsenken

Beincode: Ja/Nein
Bein in Knie anheben [ beugen = |a, bzw.
senken [ strecken = Nein

Buzzer-Code
Summer 1 x driicken = Ja
2 x driicken = Nein

(min 0; max. 7)

Gesten und Gebarden

Stimmungen und Bediirfnisse z.B.
Nahe, Zartlichkeit, Schmusen
Verlegenheit, Langeweile
Niedergeschlagenheit

Verzweifeln, Drohen, Wut, Zorn

Ja/Nein-Geste auch ,,WeiR nicht*
(Schulterzucken)

Zeigen, auf einen Gegenstand|/eine Person deuten

Wiinsche und Absichten ausdriicken
z.B. Geste fiir Rauchen, Trinken, Schlafen,
Zeitungslesen, Telefonieren, Nichthéren

(min. 0; max. 4)

Stimme und Sprache

Affektive nichtartikulierte AuRerungen
z.B. Seufzen, Stéhnen, Wimmern, Weinen,
Schreien, Summen, Brummen

Stimmlose Mundbewegungen und
Artikulationen z.B. Fliistern, Koartikulieren,
Mitbewegungen

Stimmhafte LautduBerungen und
Artikulationen z.B. Brabbeln, Murmeln

Affektive LautduRerungen
z.B. Schmerz: ,Au“
BegriiBung: ,Hallo*
Leises/Lautes Lachen

Verstandliche einzelne Worter und Antworten
z.B. Schmerz: ,Ja“, ,Nein“, ,Mama*, ,Papa“,
,Hunger“, ,Durst“, ,Komm®*, ,,Geh weg“,

,Gut®, ,Schlecht®, ,Richard“ usw.

(min.0; max. 5)

Summe insgesamt

(min.0; max. 38)




