Lecture zur Verleihung des Franz Gestenbrand Wachkoma Awards durch die Osterreichische
Wachkoma Gesellschaft am 20. Oktober 2023 in Graz

,Wachkoma“ — Zur Dechiffrierung einer extremen Lebenssituation

Apl. Prof. Dr. med. Andreas Zieger

Sehr geehrter Herr Primarius Dr. Pichler, sehr geehrter Herr
Hohensinner, sehr geehrte Anwesende!

Ich danke herzlich fiir die mir zuteil gewordene Ehrung!
,Wachkoma“ steht ganz bewusst im Titel meiner Lecture:

Erstens, weil bis heute in defektmedizinischen Konstruktionen wie
,Posttraumatische Demenz“, ,Neokortikaler Tod” und ,Vegetativer
Status” sich noch immer gewisse Zuschreibungen postkolonialer
sozialer Herrschafts- und Machtverhaltnisse auf das Gehirn
niederschlagen[1]: Oben - Ordnung und Kontrolle durch die
Grol3hirnrinde mit hoheren Hirnfunktionen. Unten - primitive,
unbeherrschte und minderwertige Aktivitaten subkortikaler
Hirnfunktionen. Diese bis heute nachklingende Denkfigur wurde im
Jahr 1884 von Houghling Jackson in den Croonian Lectures ,, Evolution
und Dissolution des Nervensystems” so dargestellt: ,,Der Verlust des
Regierungskorpers entspricht dem Abbau bei unseren Kranken (...),
die Anarchie entspricht der nicht mehr kontrollierten Tatigkeit des
nachstniedrigeren Aufbauniveaus“[2, 651].

Zweitens, weil Franz Gerstenbrand das traumatische apallische
Syndrom[3], trotz eines gewissen in den 1960erJahren noch
vorhandenen postkolonialen autoritaren Nachhalls, grundsatzlich als
einer Rehabilitation beddrftiges und zur Remission fahiges
Durchgangssyndrom verstanden hat. Er hat das Syndrom, entgegen
des angloamerikanischen nutzlichkeitsethischen Trends zum
,Vegetativen Status”, in die aufkommende anthropologische Wende
eingebracht und sich bis zuletzt fiir Lebensrecht und unverauBlerliche
Menschenwiirde dieser Menschen beharrlich eingesetzt.



Heute kbnnen Menschen schwerste Hirnverletzungen und
Beeintrachtigungen im Wachkoma zwar tGberleben. Doch gilt es,
deren Lebenssituation hinsichtlich Anerkennung, Teilhabe und
gleichwertiger Lebensverhaltnisse kritisch zu hinterfragen.

Herr Prof. Binder hat 2010 auf der Jahrestagung ,, Quo vadis
Wachkoma?“ kritisch angefragt, ob es ,Wachkoma“ tiberhaupt gabe.
Der Begriff diirfe nicht zu einer Marke wie Coca-Cola verkommen.
Denn der Umgang mit ,Wachkoma“ sei fir viele Menschen und
Familien mit sehr schlimmen Erfahrungen verbunden, die ganz
prazise erlebte und emotional durchlebte Lebenssituationen
widerspiegeln.

Es wird mir heute nur moglich sein, einige wenige der extremen
Lebenssituationen im Wachkoma zu dechiffrieren. ,Extrem®
bedeutet: ,Bis an die dauBerste Grenze gehend”, ,lebensbedrohlich®
Sind es allein die schweren gesundheitlichen, emotionalen und
sozialen Folgen der erlittenen Hirnschadigung? Oder sind es nicht
vielmehr die aufreibenden Kampfe mit verantwortlichen
Kostentragern, Behorden und Einrichtungen um Anerkennung,
Daseinsvorsorge, qualifizierte Frihrehabilitation, angemessene
stationare und ambulante Langzeitbetreuung? Immer mehr werden
yleidende Patienten” unter den Zwangen einer bloRen
Marktverwertungslogik beschonigend in ,, Kunden” umdefiniert.

Eine Dechiffrierung dient gewohnlich der Entzifferung eines
Geheimcodes. Mir geht es heute um die Enthiillung einiger extremer
Lebenssituationen im Wachkoma, wobei versteckte Ressourcen und
unbertcksichtigte Kompetenzen neu aufgespiirt und einem
aufgeklarten, biopsychosozialen Verstandnis zugefihrt werden[4].

Extrem ist ja bereits, wenn ein Mensch Bewusstsein, Mobilitat,
Kommunikation, Selbstandigkeit und Teilhabe verliert. Unter dem
Druck von Fachverbanden und Selbsthilfe wurde in den letzten
Jahrzehnten eine durchgehende neurorehabilitative Versorgungskette
mit Frihrehabilitation und Phase F-Einrichtungen aufgebaut. Es ist



extrem, wenn heute, ohne einen Frihrehaversuch, immer haufiger
Wachkoma-Patienten vorzeitig auf Palliativ- oder Pflegestationen
verlegt oder sogar Mallnahmen zur vorzeitigen Lebensbeendigung
eingeleitet werden. Es ist extrem, wenn spezialisierte Wachkoma-
Stationen wegen unzureichender Pflegesatze, Personalmangel, hoher
Energie- und Inflationskosten - und auch wegen ausbleibender
Patientenzuweisungen - wirtschaftlich scheitern und geschlossen
werden[5].

Extrem ist, wenn einer Familie im landlichen Raum mit einem seit 20
Jahren infolge SHT schwerstbehinderten Sohn vom ambulanten
Pflegedienst wegen Personalmangel, hoher Anfahrtskosten und
Unwirtschaftlichkeit Gber Nacht geklindigt wird, wenn kein
Springerdienst vorhanden ist, wenn Anfragen bei 40 regionalen
Pflegediensten erfolglos bleiben, wenn Pflegestiitzpunkt, Landkreis,
Kommune und Krankenkasse sich gegenseitig die Zustandigkeiten
zuschieben, wenn in dieser prekaren Pflegesituation die Familie allein
gelassen wird und erst nach zwei Jahren eine nachbarschaftliche
Unterstitzung gefunden hat. Noch extremer ist es, wenn der
gealterte Vater nun selbst schwersterkrankt ist und von der Familie -
gegen den Wunsch und Willen des Sohnes - ein Platz im Pflegeheim
gesucht werden muss. Und dass Pflegerisiken in Deutschland nur als
Teilkaskoversicherung abgesichert sind, obwohl von allen Seiten eine
Pflegevollversicherung gefordert wird, in die von allen solidarisch
eingezahlt wird, auch das belastet ,Wachkoma®“.

Dazu sei ein Blick in die komplizierten sozialpolitischen und
sozialrechtlichen Regelungen geworfen: Anspriiche auf
Krankenbehandlung sind nur dann erfillt, wenn die MalRnahmen
ausreichend (d.h. nicht: optimal!), zweckmaRig (d.h.: medizinisch
notwendig) und wirtschaftlich sind (d.h. letztlich: erléssichernd). Auf
bloBe Wunscherfillung nach Lebenserhalt oder Lebensverlangerung
ohne medizinische Indikation besteht kein Anspruch!



i

Krankenkassenleistungen werden in Deutschland vom Gemeinsamen
Bundesausschluss festgelegt. In der Gesetzlichen Krankenkasse sind
fur Neuro-Patienten, im Gegensatz zu onkologischen, keine
Nachsorge- und Teilhabeleistungen vorgesehen. Diese extreme
Ungleichbehandlung hat trotz der auf den bisher flinfzehn ZNS-
Nachsorgekongressen erhobenen Forderungen die Verantwortlichen
nicht sonderlich bewegt. Die Rentenversicherung ist gesetzlich nur
fur Versicherte mit positiver Erwerbsprognose zustandig. Einzig die
Unfallkasse gewahrt ihren Versicherten alle Rehamalinahmen,
Umbau zuhause, Nachsorge, Teilhabe und Angehdrigenberatung,
unter Umstanden lebenslang!

In der Langzeitversorgung werden von der Gesetzlichen
Krankenkasse aufwendige Therapie- und Hilfsmittelverordnungen oft
erst nach langwierigen Widerspruchsverfahren und Gutachten
genehmigt. Entscheidend sind qualifizierte medizinische
Begriindungen. Die Reichsarzteordnung von 1935(!) hat die
Verantwortung fiir den ,,Dienst an der Gesundheit des Volkes” allein
Arzten Ubertragen. Sie haben Definitionshoheit und
Verordnungsmacht; Pflegenden und Therapeutischen Diensten wird
nur eine Durchfiihrungsverantwortung zugesprochen.

Nun zum ,Wachkoma“ selber. Dieses Syndrom ist traditionell mit
einer negativen Prognose behaftet, von der Einstellung und
Verhalten negativ bestimmt werden. Wenn fir Mediziner die
Prognose ,,aussichtlos” und eine Behandlung ,nicht evidenzbasiert”
ist, werden Therapie und Frihrehabilitation oft gar nicht erst
eingeleitet. Doch dann bleiben diese Mallnahmen und soziale
Teilhabe als wissenschaftlich erkannte wirksame Mittel zur
Uberwindung einer schlechten Prognose ungenutzt. Wenn &rztliche
Entscheidungen ohne dieses Wissen und Empathie getroffen werden,
kann das sehr extreme Folgen haben.

Schauen wir nun hinter einige Entwicklungen zu Umgang und
Forschung. Nach Jahrzehnten intensiver Forschung mit moderner



Bildgebung und High-Tech-EEG-Verfahren haben prominente
Wachkomaforscher desillusionierende Aussagen getroffen. So hat der
amerikanische Kognitionswissenschaftler Dehaene 2014 festgestellt,
dass der vegetative Zustand ,,in Wahrheit eine gemischte Sammlung
unzureichend verstandener Umstande” sei und dass
Untersuchungsbefunde der High-Tech-Medizin ,keine sichere und
eindeutige Unterscheidung des individuellen Bewusstseinszustandes”
zulieRen. Letztlich kbnne ,,Bewusstsein nur durch sichere verbale
Antworten und Absichten festgestellt werden“[6, 296ff]. Es wurde an
der Wachkomaforschung die Fixierung auf das Bewusstseinskriterium
kritisiert[7]. Der Pflegewissenschaftler Sander hat die Erforschung von
Selbstbestimmung durch “Autonomieexploration” mithilfe von
,Bildgebung” bei Wachkoma-Patienten ethisch als ,,fehlgeleitet” und
,Zzweckentfremdet” verurteilt[8, 113).

Der britische Wachkomaforscher Owen hat sich jlingst noch
deutlicher geduBert: ,,Der wahre Kern der Wachkomaforschung liegt
jenseits der ausgekligelten Experimente und der verbluffenden
Technologie. Es geht darum, scheinbar verlorene Menschen
wiederzufinden und mit ihren Angehorigen in Verbindung zu bringen
[...] Was vor 20 Jahren als Suche nach dem Schlissel fir die
Geheimnisse des menschlichen Gehirns begann, entwickelte sich im
Laufe der Zeit in eine ganz andere Art von Expedition: das Bemuhen,
Menschen aus dem Nichts emporzuholen, sie aus der Grauzone
zurtckzubringen, damit sie wieder ihren Platz unter uns im Reich des
Lebens annehmen kdénnen“[9, 303).

Vom schwedischen Philosophen Farisco, dem belgischen Neurologen
Laureys und der schwedischen Medizinethikerin Evers wurde 2017
ein neuer Ansatz in der Wachkomaforschung veroffentlicht[10].
Ausgehend davon, dass Menschen im Wachkoma, auch wenn sie auf
eine vertraute Stimme oder auf Ansprache der Pflegenden aulSerlich
nicht sichtbar reagieren, doch etwas mitbekommen kénnen - wovon
Angehorige und nahes Umfeld schon immer Uiberzeugt gewesen seien



- kdnnen solche Wahrnehmungen nicht langer als ,,Einbildungen®
abgetan werden.

In diesem Neuansatz werden Bewusstsein, Unbewusstes und
Residualzustand als einheitliches Kontinuum verstanden. Denn es sei
mithilfe modernster Neuro-Technologien nicht genau zu bestimmen,
welche Hirnareale fiir ,,Bewusstsein“ zustandig sind. Uber die
GrofShirnrinde laufen Neuronetzwerke im Ruhezustand und Tiefschlaf
ebenso wie unbewusste emotionale Korpersignale, Traume und
Intuitionen wie auch bewusste Gedanken und Sprache. Gehirn, Herz
und Korper sind tiber Botenstoffe eng verbunden. Aus dem
Unbewussten schieBen wie aus dem Nichts Ahnungen, Gefiihle,
Intuitionen und Gedanken hervor. Lebensdienliche Entscheidungen
werden unbewusst getroffen, bevor sie einem bewusst werden[10].
Dieses unbewusste und emotionale Gewahrsein wird individuell
durch epigenetische Einfliisse gepragt[11]. Die
Entwicklungspsychologin Stiiber und der Neurobiologe Roth[12]
werden diese Einflisse von sechs psychoneuralen Grundprozessen
bestimmt, die bis auf einen, samtlich limbisch vermittelt sind:
Stressverarbeitung, Beruhigung, Bewertung, Belohnung,
Impulshemmung und Bindung sowie kognitiver Realitatssinn und
Risikobewertung. Diese impliziten Aktivitaten konnen mittels
Hautwiderstand, Korperspannung, Augenmotorik, Pupillenweite,
Mimik, Gestik, Herzratenvariabilitat und EEG-Verfahren erfasst[13]
und unter Einbeziehung von vertrauten Angehorigen zur
Kontaktaufnahme und zum Aufbau von Ja/Nein-Kommunikation
genutzt werden. Denn das Bewusstsein ist verkorpert und wird durch
emotionale Anregungen vonseiten anderer Menschen, das Soziale,
die soziale Perspektive auf Teilhabe und Zukunft, aus den Koérper-
Hirnprozessen hervorgebracht[14].

Eigene klinische Erfahrungen und Forschungen seit 1990 haben
diesen Neuansatz in gewisser Weise vorweggenommen: Bei einem
schwersthirnverletzten jungen Mann im tiefen Koma auf der
Intensivstation kam es zu einem Herzfrequenzanstieg bereits immer



dann, wenn seine Freundin auf Stockelschuhen sich dem
Krankenzimmer naherte, ohne ihn angesprochen oder berihrt zu
haben. An der Uni wurde das als ,,emergentes Phanomen” gedeutet,
was ein interdisziplinares Komaforschungsprojekt ausgeldst hat.

Mit einfachen Geraten wurden im ABA-Design unter
Angehérigenbesuch am Krankenbett ereigniskorrelierte Korper-
Hirnsignale wie Hautwiderstand, Herzratenvarianz und EEG-
Powerspektrum bei 45 SHT-Komapatienten mit Punktwerten von 3-7
auf der Glasgow Koma Skala unter sensorischer Stimulation und
korpernahen Dialogangeboten abgeleitet. Diejenigen Komapatienten,
deren Herzratenvariabilitat im mittleren, sogenannten ,,emotionalen”
Frequenzband signifikant anstieg, zeigten nach 6 Monaten im
Vergleich zur Kontrollgruppe ein signifikant besseres Outcome[15].
Das lasst sich bereits mit einfachen Komaskalen nachvollziehen[16].

In der Studie einer italienischen Arbeitsgruppe um Dolce zur
,Personellen Interaktion im Wachkoma“ wurden 2008 wurden
Veranderungen des Hautwiderstandes in Anwesenheit vertrauter
Angehoriger signifikant haufiger festgestellt als bei fremden Personen
oder in der Kontrollgruppe[17]. Auch die Herzratenvariabilitat und
evozierte EEG-Signale wurden in zahlreichen anderen und
interventionsbegleitenden Studien als differenzierte emotionale
Reaktionen anerkannt. Die Untersuchungen kdnnen am Krankenbett
durchgefiihrt werden. Dieses Wissen in Verbindung mit dem
aufgeklarten ,Wachkoma-Bewusstsein“ stellt das Dogma der
Unveranderbarkeit und ,alles nur Reflexe” ernsthaft in Frage.
,Wachkoma“ als ,,reaktionslose Wachheit“? Das erscheint
revisionsbedurftig!

Extrem ist es nun, wenn solche Kenntnisse und Verfahren in
Wachkoma-Forschung, Kliniken und Wachkomastationen wegen
traditioneller Geringschatzung vegetativer und emotionaler
Korpersignale nicht zum Einsatz kommen([18], sollten doch offenbar
diese Korpersignale als mogliche Vorlauferzeichen einer frithen
Remission zu entschliisseln und zu bewerten! Extrem ist ferner, wenn



Beobachtungen von Angehdrigen und Pflegenden abgetan werden,
wenn viele Einrichtungen weder Angehorige einbeziehen noch
Betroffene langzeittherapeutisch férdern und wenn Betroffene im
Verlauf nicht mehr facharztlich nachuntersucht werden. Jahrelanges
einfach nur , Liegenlassen®, ohne emotionale Zuwendung und
Mobilisierung, wie es tatsachlich heute noch vorkommt, verstarken
das Wachkoma-Trauma[19] auf unmenschliche Weise!

Im komme zum Schluss: Meine Dechiffrierung hat nur einige Schleier
Uber der mit vielen Extremen gespickten Lebenssituation llften
kdnnen. Ein aufgeklartes Verstandnis von ,Wachkoma“ fihrt zu einem
kdrpernahen, biopsychosozial-integrierten Ansatz[20,21]. Dieser
bezieht friihe Lebenszeichen, Emotionen und Angehorige in die
Versorgung ein. Die Verbesserung der Lebensbedingungen und
soziale Gleichstellung und Gleichbehandlung sind Auftrag und
ethisches Gebot![22]
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