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Persönliche Einwilligung
Informed consent

Fürsorge
Paternalismus, Beneficience

Schadensvermeidung
Non maleficience

Selbstbestimmung
Autonomie

Essentiell / Expliziter 
Wille

I  Ethische Prinzipien der Biomedizin               
Beauchamp & Childress 1979/1994

Arzt-Patient-

Beziehung als 

soziale 

Mikrosituation 

(heute durch 

Konsens-

Konferenzen  

abgelöst)

Gerechtigkeit

Justice

modifiziert nach            
Zieger 2014



… Menschenbilder

Es gibt nicht ein Menschenbild in der
Medizin, sondern mehrere (Maio 2008)
1. Mechanistisches Menschenbild (z.B. 

naturwissenschaftlich-technische Medizin)

2. Mensch verletzlich, sterblich und auf andere 
angewiesen (z.B. Beziehungsmedizin) 

3. Mensch als souveränes Wesen

4. Mensch als Einzelwesen

5. Der gemachte/machbare Mensch

Bioethische und 
neoliberale 
Denkbilder und 
Begriffe



Unterschiedliche Bewertung 
„Schwerst-hirngeschädigter Mensch“

Bioethisch/neoliberal
• kein „glückliches“
Leben

• nicht „lebenswert“
• „Unperson“
• Verwertung zu 
Forschungszwecken, 
Gewebs- und/oder 
Organentnahme

• Assistierte Tötung
• Schutzrechte? 

Beziehungsethisch/ 
nichtexklusiv/palliativ

• Biopsychosoziales 
Menschenbild

• Keine Trennung von 
Mensch und Person

• Annerkennung als 
Andertheit: verletzlich, 
sterblich und auf andere 
angewiesen

• Alle Schutzrechte

Resultierende Handlungsentscheidung?



Umgangsformen - Vergangenheit?

Bis in die 70/80er Jahre:
• „Defektwesen“ - Liegenlassen und Verwahren, 
Sterbenlassen in Hinterzimmern („vita minima“)

80/90er Jahre
• Forderung nach Sterbehilfe bzw. aktiver Tötung 
(z.B. Peter Singer) 

• Verwendung zur Gewinnung von Organen und 
Geweben (EU-BIOMED I und II, 1996)

bis in die 2000er Jahre:
• Verwendung zu Medikamentenstudien            
(Reform des Arzneimittelgesetzes, 2004)



Schwerstpflege Phase F – Zukunft?

1989/1990 Gründung des Bundesverbandes 
Schädel-Hirnpatienten in Not e.V. (Amberg) („Dt. 
Wachkoma Gesellschaft“)

1990 KURATORIUM ZNS (Bonn)
1995 Empfehlungen zur Neurologischen 
Rehabilitation von Patienten mit schweren und                   
schwersten Hirnschädigungen in der Phase B 
und C (BAR 1995/99)(„Rehaphasenmodell“)

1996 Veranstaltung „Versorgung und Pflege 
Schädel-Hirnverletzter (Ev. Krankhausverein 
Emlichheim), „Keimzelle“ der LAG Phase F in 
Niedersachsen …



1996: Konsensuskonferenz zur Versorgung
schwerst-cerebal Geschädigter in Maikammer
(DVfR, BAR, ZNS, SHP in Not e.V. etc.)

1997: Fachbuch „Rund ums Koma“ (SHP in Not)
1998: Gründung LAG Phase F Niedersachsen und

BAG Phase F
1999: 1. Bundesfachtagung Phase F (Kassel)
2000: Tagungsbericht (BAR)
2003: Empfehlungen zur stationären

Langzeitpflege und Behandlung
von Menschen mit schweren und
schwersten Schädigungen des
Nervensystems in der Phase F
unterzeichnet von fast allen Kostenträgern

u.a.     Entwicklung von „Standards“ auf Landesebene



II  Neoliberale Entwicklungen …

Verdrängung der Logik der sozialen 
Marktwirtschaft / des Subsidaritätsprinzips:  

• Übernahme rein ökonomischer Marktlogik
• Leistungs- und Erlössteigerung aus rein 
ökonomischem Interesse 

• Aufspaltung integrierter Versicherungs- und 
Versorgungssysteme, Kundenorientierung 

• Aushöhlung des Arzt-Patient-Verhältnisses
• Verrechtlichung und –bürokratisierung: Gesetze, 
Gerichtsurteile, Vorschriften, Formulare, Anträge, 
Konflikte, z.B. § 3, Abs. 2, Satz 3, SGB V

• Entsolidarisierung, Umverteilung: v. unten n. oben 



Das Janusgesicht von                 
„Autonomie“ und …

Autonomie (Selbstbestimmung) ist keine
Autarkie (völlige unabhängige Selbst-
genügsamkeit) 

Autonomie ist kein Bestreben nach Selbst-
behauptung und Selbstdurchsetzung: Ich, ich, ich... 

Autonomie bedarf zu ihrer Verwirklichung der 
Heteronomie (Fremdbestimmung) als notwendigen 
Kontext (andere Menschen, Sorgekultur)

Menschen und Organisationen büßen ihre
wahre Autonomie ein, sobald sie ihre
Beziehungen zur Außenwelt und zu anderen
verlieren!



… und aktiver „Sterbehilfe“

Erfahrungen aus den 
Niederlanden (van Leonen 2014)
Seit Legalisierung der aktiven 
Euthanasie werden von Ärzten 
in 20% „unverlangte“ Tötungen

- ohne
Einwilligung! -

vorgenommen. 
Nicht „Selbstbestimmung“, 
sondern „falsches“ Mitleid: 
Fremdbestimmung!

Warum aktive Sterbehilfe zur 
Fremdbestimmung führt …

2014



Kempten 1994: Bei einer entscheidungsunfähigen Patientin 
könne das Absetzen der künstlichen Ernährung auch zulässig sein,
wenn keine Todesnähe bestehe, nämlich dann, wenn dies dem 
mutmaßlichen Willen der Kranken entspreche …

„Patientenverfügungsgesetz“ (2009): Mutmaßlicher Wille als 

Grund für Sterbehilfe (Behandlungsabbruch) ohne Reichweiten-

begrenzung rechtlich anerkannt.

BGH-Urteil vom 25.06.2010 (Kiefersfelden): Unter Berufung auf 
das „Patientenverfügungsgesetz“: Stärkung des mutmaßlichen 
Willens und Klarheit in der Rechtsprechung.

Letztes Urteil vom 17. September 2014: Wachkoma seit 2009 
nach Hirnblutung … Die Richter müssen Behandlungswünsche neu 
ermitteln.

Bisher 6 Urteile des BGH zur Sterbehilfe 
(Stand: 24.08.2015)



Europäischer Gerichtshof für 
Menschenrechte (EGMR) vom 05.06.2015

Urteil zur Sterbehilfe durch Beendigung von 
Nahrung und Flüssigkeit (Vicent Lambert):

Kein Verstoß gegen die Menschenrechts-
konvention (?)

• Keine Vorsorgevollmacht oder Patientenverfügung
• Das Urteil fiel nicht einstimmig 
• 5 von 17 Richtern kritisierten die Entscheidung 
ungewöhnlich scharf:

• Der mutmaßliche Wille sei der Auslegung bedürftig

„Sterben dürfen oder sterben müssen“? (Tolmein)



Modifiziert nach: Sterbehilfe versus Suizidbeihilfe: Eine Frage des 
Gewissens. Deutsches Ärzteblatt 2015; 112(26): A-1162

Gesetzentwürfe zur assistierten Tötung 
(„Sterbehilfegesetz“, November 2015)



Ausbau der Palliativversorgung

Kabinettsvorlage  vom  29.4.2015
in 1. Lesung am 17.06.2015 vom 
Bundeskabinett beschlossen

Lebenshilfe und Begleitung beim

Sterben statt Hilfe zum Sterben



III  Neue Forschungsergebnisse …

Beziehungsmedizin! setzt auf 

• das unsichtbare Band der Begegnung, 

• die unbedingte Verbundenheit

• das unbedingte Vertrauen zwischen Arzt/ 
Pflegenden und Patient sowie zwischen 
Patient und Angehörigen

„Heilkunst braucht Zeit, Aufmerksamkeit, 

Gespräch und Wertschätzung ...“

(Maio 2014, S. 158 ff.)



• Mitgefühl, Empathie („Affective tuning“)

• Emotionale Mitbewegungen („Resonanz“)

• Präverbale Kommunikation („Körpersprache“)

• Übertragung – Gegenübertragung („Prozess“)

• Denken vom Anderen her („Theory of Mind“)

Gehirn als soziales Beziehungsorgan 
Existenzielle Grunderfahrungen eines Jeden

Spiegelneurone

Implizites Leibgedächtnis/Körperwissen
Bindungsforschung



Ausdrucksformen von Vitalität und 
körpersemantischen Kompetenzen

Vitale Grundrhythmen und Pulsationen
Einatmen

Systole

Anspannen

Schlafen

Stoffaufnahme

Hunger

Lust

Ausatmen

Diastole

Entspannen

Wachen

Stoffabgabe

Sättigung

Unlust

Vegetative Zeitgestalten und „Intelligenz“

Autonomes Körperselbst im Wachkoma

Leibliche Intelligenz, natürlicher Lebenswille 
Essentielle Autonomie

Vitale Grundrhythmen und Pulsationen

Wohlbefinden Unwohlsein



Körpersemantik im leibnahen Dialog

„Sich öffnen“
• Einatmen

• Augen öffnen

• Mund öffnen

• Lippen bewegen

• Körper entspannen

• Erröten, Lächeln

• Kopf hinwenden

„Sich schließen“
• Ausatmen

• Augen schließen

• Mund schließen

• Lippen schmal machen

• Körper anspannen

• Erblassen, Unmut 

• Kopf abwenden

Weitung Engung

„Offenes“ Verhalten - von außen beobachtbar



Angehörigenbesuch: innere Aktivierung

EMG

HF

Pat. EM, 17 J., GCS 5

Time Sequence Plot 
von HF und EMG

Vegetativ-affektive Synchronisation und Phasenkopplung

Erlernte! 

Reaktionen

Beziehungs-

emotionen
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„Beruhigende“ Wirkung von Angehörigen
während Besuch EEG-Powerspektrum, KA 1997

L front

R front

GCS 5



MarklMarkl et al 2013: Brain processing of pain in patients with et al 2013: Brain processing of pain in patients with 
unresponsive wakefulness syndrome. unresponsive wakefulness syndrome. Brain and Behavior
3(2): 95-103

Neue Bildgebung - Schmerzverarbeitung 
im Wachkoma (UWS) – auch Erleben?



Laureys
et al 2004

PET

P300

Own
name

Emotionale
Ansprache

und 
Reagibilität
im MCS



Residuales „affektives“ Bewusstsein!
(Deacon, Panksepp, Kotchoubey, Zieger)

44 UWS-Patienten (CRS-R, MRT)
a. „Emotionales“ Experiment (Schmerzschreie):
Antwort: 24 (54,5%) („Pain matrix“)
partiell:       20
voll:              4

b. „Kognitives“ Experiment (mentales Vorstellen):
Antwort:  5 (11,4%)
Partiell:        4
Voll:             1

Yu, Kotchoubey et al 2013: Patients with UWS                                        
respond to the pain cries of other people.                                
Neurology 80,345-352



Bewusstheit/“Wille“ im Wachkoma?

Gesunde

Patientin

Sich vorstellen, 
Tennis zu spielen

Sich vorstellen, durch die 
eigene Wohnung zu gehen

PPC

Präcuneus

Owen et al 2006

PPC

Präcuneus

SMA

SMA



Estraneo et al.; Neurology; 2010

Patienten, die für mindestens 
6 Monate im Wachkoma 
waren:

Hypoxie: 

• 20% wieder gut kontaktfähig!

SHT: 

• 40% wieder gut kontaktfähig!

Dauer der Kontaktfähigkeit: 

• 33% bis 1-4 Jahre!

(modifiziert nach Bender, Vortrag Amberg 3/2015)

Estraneo et al 2010

Verbessertes Outcome/Prognose!



IV  Das Teilhabegebot als ethischer 
Imperativ

SGB IX: Rehabilitation und Teilhabe

„Teilhabe“ ist 
• Einbezogensein einer Person in eine Lebens-
situation oder in einen Lebensbereich

• ein selbstständiges und gleichberechtigtes Leben
führen können.

• Ziel jeder Rehabilitation (Schuntermann 2005)

SGB IX = „TeilhabeleistungsVerbindungsgesetz“

• „Zusammenstellung aller individuell notwendigen 
Leistungen … ohne Anspruch“ (Fuchs 2012)



BehindertenRechtsKonvention
(UN-BRK 2006/2009)

Artikel 26: Habilitation und Rehabilitation

• „… Menschen mit Behinderungen [...] die

volle Teilhabe an allen Aspekten des 

Lebens zu erreichen und zu bewahren…

• … im frühestmöglichen Stadium einsetzen 

und auf einer multidisziplinären Bewertung 

der individuellen Bedürfnisse und Stärken 

beruhen …“



Teilhabe und Sozialraumorientierung von 
Anfang an! 

Sozialraum

Arbeit, Beruf

Patient im Bett

Rollstuhl
Haus

Stationsflur

Zimmer

Station

Garten

Straße

Stadtbesuch

Spaziergang

Terrasse

Gruppenaktivitäten 
Spiele, Rekreation

Tierbesuch

Cafeteria

Belastungserprobung/Probewohnen

Nachsorge

Sozialraum

Ausbildung 
Schule

Sozialraum

Familie/Wohnen
Amb Betreute Wohn-
gemeinschaft / 24 Std-
Intensivpflege, 
Langzeitversorgung

Sozialraum

Gemeinde/ 
Pflegeheim
Langzeit-
versorgung

Frühstücksraum

Therapeutischer Haus-/Schul-Arbeitsplatzbesuch

Einkaufen, Marktbesuch

!Angehörigenbesuche!

Krankenhausgelände

Rooming-in, bed-sharing

Probeweiser
Schulbesuch

Arbeitserprobg
Stufw WEingld
WfmB



Nordwestzeitung 
vom 25.11.2014



Phase E (2014) 
Nachsorge u. Teilhabe

Grundsatz „Rehabilitation vor Pflege“ auch für 
Wachkoma-Patienten in der Phase F

• Rehabilitation und Teilhabeleistungen nicht nur bei 
Zustandsverschlechterung, sondern auch bei 
Zeichen für Remission. 

• Individuelle Teilhabepotentiale sollen geprüft und 
gefördert werden. 

• „Auch in der Phase F spezifische Therapien …“
(S. 19) 

• „Rehamedizinische Versorgung/Teilhabeförderung
in Einrichtungen der Phase F“ (S. 25, Punkt c.) 



Bundesfinanzminister Schäuble:
Finanzierungsverantwortung für die 
Eingliederungshilfe vollständig bei 
Ländern und Kommunen zu lassen:

„Das Bundesteilhabegesetz  
darf nicht abgeschrieben 
werden“ Ulla Schmidt, Vizepräsidentin 
des Deutschen Bundestages und 
Bundesvorsitzende der Lebenshilfe e.V.: 

- Das wichtigste behindertenpolitische
Vorhaben in dieser Legislaturperiode    
- Schaffung bundeseinheitlicher 
Lebensverhältnisse
- Umsetzung der BehindertenRechts-
Konvention!

Donnerstag 13. Aug 2015


