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Mythos/Mythen?

* durch Tradition tberliefert und als wahr
angenommen, aber nicht real.

 fahrt in der Wissenschatft zu irrationalen
Vorstellungen/kollektiven Irrtimern.

* sichert Meinungsfihrerschaft von
Interessengruppen

» wird zur Herabsetzung des Lebens von
Menschen imWachkoma ausgenutzt:

« im Fall von ,Wachkoma*: ,Zankapfel“ im
biopolitischen Diskurs (z.B. Sterbehilfe,
Patientenverfiigung, Forschungszwecke)




Mythologie des Wachkomas

1. Seelenlosigkeit: keine Reaktion auf
Reize, kein inneres Empfinden, kein
Bewusstsein, ,Kdrperhulle“, totgesagt

2. Unveranderbarkeit: Ein geschadigtes
Gehirn kann sich nicht erholen (Defekt-
modell, defektiver Zustand).

3. Unumkehrbarkeit: Wachkoma-Status von
bestimmter Dauer ist ,permanent” (PVS)
und signalisiert ,Irreversibilitat®.

4. Unheilbarkeit: ,infauste* medizinische
Prognose, wie sterbenskrank

5. Unbehandelbarkeit: nichts medizinisch
Sinnvolles zu machen (therapeutischer
Nihilismus)

6. Rehabilitationsunfahig: nichts
rehabilitativ Sinnvolles zu machen
(rehabilitativer Nihilismus)

7. Minderwertigkeit: sinnloses Leben, lohnt
nicht mehr, ,grauenvoller Zustand®,
.besser tot als lebendig”, sterben lassen —
sterben machen (t6ten)?




Verhinderung und Uberwindung von
Mythenbildung beim Wachkoma?

Integriertes Verstandnis und Menschenbild vom
Leben im Wachkoma

Beziehungsmedizinische und —ethische Grund-
haltung und Handlungskonsequenzen

Wissenschaftliche Erkenntnisse und kérpernahe
empathische Umgangsweisen

Behandlungsergebnisse/Versorgungsforschung!

Lebenswirklichkeit von Menschen im Wachkoma
und ihren Angehdrigen

Soziale Perspektiven zur Férderung von Teilhabe

| Das Denkbild der biotechnischen
Medizin

Der , Apalliker* als defizitares Objekt

» Augen geoffnet, kein Blickkontakt
e Spontanatmung
« SWR erschdpfungszeitlich Ry
. Reflexe/Automatismen

e keine sinnvollen
Reaktionen auf Reize

» keine absichtsvollen
Eigenaktivitaten




Assoziierte Probleme

» Haufige Fehldiagnosen: 13-40%

» Komaassoziierte Differenzialdiagnosen:
mangelhafte diagnostische Abklarung und
Differenzierung

» Therapeutischer Nihilismus

» Keine Fruhrehabilitation: mangelhafte
Abklarung der individuellen Rehapotenziale

» Unzureichende Pflege/Langzeitversorgung
und Unterstttzung der Angehdorigen

» ,Sterbehilfe* durch Verhungernlassen?




Spates Erwachen/Erholung

Autor n Atiol Dauer Outcome
May 1968 1 Hypx 12M

Rosenberg 1977 1 Hypx 17M schw B
Higashi 1981 2 Hypx 8M 3J magig B
Tanheco 1982 1 Hypx 6J

Snyder 1983 1 Hypx 22M schwr B
Shuttleworth1983 1 Hypx prolong gute Erh
Arts 1985 1 trauma  2,5J schw B
Falk 1990 1 Hypx prolong gute Erh
Jordan 1990 1 Trauma prolong gute Erh
Levin 1991 5 Trauma 1-5J

Andrews 1996 11 Hypx 4-8M

Thamler 1994 1 Hypx 3J gute Erh
Golby 1995 1 Hypx 5M gute Erh
Childs 1996 1 Hypx 6J gute Erh
Dyer 1997 1 Hypx prolong

Zieger 1998 5 SHT Hpx 1-13J schw B
1968-1998 35 Hpx>SHT 4M-13J alle Grade

Das ,Wunder*
von Terry Wallis

1984: Schweres SHT F
mit minimal Wk
responsivem Koma

Nach 19 Jahren aus dem Koma erwacht!

PR ._
2003: Plotzliches Erwachen im Pflegeheim. Spricht wieder:
-Mom*, “Pepsi“, ,Milk“. Wer ist Préasident? ,Reagan!”




Voss et al. 2006: Neuwachstum von
Nervenverbindungen nach 19 J. Koma

™ Pacuneus
L = ‘

Diffuse Tensor
Imaging

Laureys 2004™ -

Laureys et al. 2006: Was das Erwachen
aus dem Koma ermoglicht?

Posteromedial
cortex metabolism
(mg/ 100 g/min)

Abkirzungen: T Thalamus; MF medialer frontaler Cortex; P Pracuneus;
VS vegetative state; REC Recovery; CON control

Copyright ©2006 American Society for Clinical Investigation




Plastizitat und ,soziales” Gehirn

» Terry Wallis ist kein Einzelfall!

* Immer wieder wird Uber ,Einzelfalle* mit
spatem, plotzlichen Erwachen berichtet.

» Lawinenartig anwachsende Kenntnisse
uber die Plastizitat des menschlichen
Gehirns.

» Zellneubildung (Neurogenese) nach
angeborener/erworbener Schadigung wird
durch ,angereicherte Umgebung* angeregt.

13

* Neuroplastizitat lasst sich durch
zwischenmenschliche, soziale Kontakte
gezielt anregen und individuell férdern.

» Liebevolle zwischenmenschliche
Begegnung scheint einer der starksten
JAttraktoren® fur Erwachen und Remission
ZU sein.

» Terry Wallis hat durch seine Mutter
sozialen Ruckhalt erfahren und in einer
liebevoll ,angereicherten“ Umgebung*
gelebt!




Paradigmawandel Uberfallig

Gerstenbrand 1967/1990:

,Das apallische Syndrom ist eine
Funktionsstérung, kein Defektzustand auf Dauer.
Jeder Apalliker ist prinzipiell rickbildungsfahig!®
Es ist geboten, ,glnstige Voraussetzungen zu
schaffen und die anlaufende Remission durch
eine gerichtete Reizdarbietung zu fordern.*

Vorwegnahme des neuroplastischen
Konzepts der ,angereicherten Umgebung*
und von friher Stimulation!

Frihe Remissionsphasen beim
apallischen Syndrom (,Wachkoma®)

Vollbild —) |.Primitive =) Il. Nachgreifen

Psychomotorik
Keine emotionaen Primitivemotionen Unmutsaulerungen
Reaktionen Angst Furchtgrinsen

Augen gedffnet == Optisches Fixieren ==p OptischesFolgen
SWR ermiidungszeitl. SWR (Ubergang) SWR tageszeitlich

Nur Primitivmotorik  Grobe gerichtete Nachgreifen
Keine Spontanmotorik Massenbewegungen Abwehrbewegung

modifiziert nach Gerstenbrand 1967, 1990, 1999
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Remissionsentwicklung heute

e Hirntodsyndrom: Irreversibel!
« Koma (ca. 3 Wo) (Intensivstation)

Wachkoma-Vollbild (syn.: vegetativer
Status, apallisches Syndom)
Remissionsstadien | und Il
Minimales Antwortverhalten/Bewusstsein
Remissionsstadium -1V
HOPS, cognitive impaired state
Remissionsstadium V
v Erholt, Integration, normal

Il Beziehungsmedizinische Sicht-
weise und Handlungskonsequenzen

Traumatisiert an Leib und Seele® (Subjekt)
» Antwort auf ein 1
schadigendes Ereignis

e Zuricknahme auf das g
autonome Korperselbst/Sc utzhaltung

* Hochgradige Leib/Seele/Geist-Dissoziation

» Spastische Haltung verkorpert das Trauma
(,Korpersemantik®)

» Was geht in diesen Menschen vor?




Inselférmige kortikale Residualaktivitat
wie beim ,Traumen”“
iIm SPECT eines Wachkoma-Patienten

NRZ Greifswald 1999

Inselférmige
kortikale und
subkortikale
Ruheaktivitat
Im
Wachkoma!

Schiff et al
1999/2002




Aktivierbare kortikale Areale (fMRT)

gesund

Owen 2003

P =
~*ar!!it

Vertraute Stimmen  “Wwachkoma

Anteriores
Cingulum

Schmerz-
verarbeitung
iIm Wachkoma!
Kassubek et al. 2003




,Bewusstheit* im Wachkomal!?!

Vorstellen eines Tennisspiels Vorstellen einer raumlichen
Navigation

. e PR
Patient ; T - i M Pracuneus!
.

g
-'E;'-'--I].- ll‘-lm_
] 4 |
R o | .

Kontrolle "--i_l::h'

Pracuneus!

‘Owen et al. 2006

Inneres Wahrnehmen und Erleben
Im Koma/Wachkoma

,Ozeanisches Erleben” -
Entgrenzung/Verschmelzung
Innere Bilder, Traume, Albtraume

Bizarres Korperselbstgefthl, ver-riickte
Korpereigenproportionen

Nahtoderleben: Tunnelerleben, Out of
body-Erfahrungen, ,Lichterwelten®

Hannich & Dierkes 1996, Lawrence 1995,1997; Zieger 1998




Entschlisselung
der Kdrpersemantik ...

Pathosymptomatik als Indiz far
» Spontanatmung  Austausch mit der Welt
Schwitzen Lebensgrundrhythmus

» Geoffnete Augen » Erwacht
leerer Blick Innenschau

kein Fixieren verlorenes Objekt

» Beugespastik mit Faust- « Selbstschutz, -kontakt
schluf3, ,Fetalhaltung* nicht kommunikativ

* Primitive Reflexe und * Erbkoordinationen
Schablonen Selbstaktualisierung

... als Basis einer fruhen Kontaktaufnahme,
Interaktion und Rehabilitation

[l Outcome-Analyse Uber 7 Jahre
Frihrehabilitation (1997-2004)

Einschlusskriterien

» Schwere Hirnschéadigung (CT, MRT)

* GCS max 8 Punkte; KRS max 12 Punkte

« Komadauer mindestens 21 Tage

* GOS 2 Punkte (,apallisch®, ,wachkomatds*)
Patientenzahl N=53

» Altersdurchschnitt 39,5 Jahre (17-71)

» Geschlecht w=33 m=20

e SHT und Hypoxie 70%




Outcome — Koma-Scores
Vergleich Mittelwert Aufnahme/Entlassung (N =53)

30
p = 0,000

25
p = 0,000

20
p = 0,000

15 1

10 1

5

0
GCS KRS SEKS

O Aufn 6,3 7,6 9,5

Entl 12,9 17,5 24,5

27

Outcome - Mobilitatsstatus

bett- Rollstuhl Rollstuhl Gehen  Gehen
lagerig  passiv aktiv mHP selbst
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Outcome - Status orale Ernéahrung

Frihe Oralisation korreliert mit besserer

60T 100% :
Prognose! (vgl. Formisano et al 2004)
5017 |
4047 66% ohne TK |—
[
3011 ~essfahig*
34% 38% | ] D Aufn
M W Entl
20 17% 1%
101
O_
TK oral passiv oral aktiv oral selbst
MPEG | schluckfahig« | mHP oPEG 29
Outcome - Kommunikationsstatus
—

201
181
16+
14
121

~

analog digital

ONDMOO®

vegetativ

1 1 h_éj‘l__-,-.-'
i 0% PR
3% g, |
L1T—— Buzzer :
o ;
A ! 205% |
1 : ; ]
_/ I ]
T 95% _ '
i 1 1
i . .
i 1 1
nur Ja/Nein nonverbal- verbal

Code emotional
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Outcome — Remissionsstatus

(modifiziert nach Gerstenbrand 1967: 55)

RO R1 R2 R3 R4 R5 [n=53

257 | | |
L 40% |LIs=2 4%

20

154

104

Volbild opt Fixierenopt Folgen Zuwendung HOPS Integration
Unmut Eigenakt
Zarn
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Outcome - GOS Hypoxie/SHT

IN=37 70%

161
1441 Hypoxie n=15
121
101

OHypox
W SHT

QN K QR

GOS1 GOS2 GOS3 GOS4 GOS5
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Outcome - Entlassungsstatus

I- Perspektive?

verst  Akutkl Pflege Pflege Reha Reha
stat amb  weiterf  AHB
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IV Gestaltung einer ,sozial
angereichterten Lebenswirklichkeit

e Qualitat in der Fruhreha: Ausreichend
lange Abklarung und Foérderung der
individuellen Rehapotenziale?

« Adaquate Hilfsmittelversorgung?

e Ausreichende hauslich-familiare und oder
stationare LZV?

» Unterstitzungssystem? Social
networking?

» Soziale Integration und Teilhabe?
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Einbeziehung der seelischen
Lebenswirklichkeit von Angehdorigen

.Leben auf der Schwelle“ (Mwaria 1990)

~>chwebezustand®

Sorgen, Verunsicherung, Ambivalenz, Zweifel
Scham- und Schuldgefihle

Ohnmacht, Apathie wie auch Wut, Zorn
Missachtung, Perspektivlosigkeit
Erschopfung bis zur (Selbst)Aufgabe
~Euthanasie“-Phantasien und Handlungen
Offene Forderung nach aktiver Sterbehilfe?
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Leben in Wohngemeinschatft ...
Hackenberg-Werner Pflegez 2005, 4: 231-234

J#Alle Sinne ansprechen”
« Wohngemeinschaft mit gemischter Bewohner-

struktur seit 2003

Integration von 2-3 Wachkoma-Patienten
Intensive aktivierende Pflege (basale Stimulation)
Einbeziehung von Angehdrigen

Mobilitat und soziale Teilhabe (Aufenthaltsraume,
Spaziergéange in die Umgebung ...)

36




... und Wirksamkeit sozialer Umgebung

Anzahl der Bewohner im Wachkoma: n =7
Abstand zum Ereignis im Durchschnitt: 5,2 M (3-12 M)
Aufenthaltsdauer im Durchschnitt: 14,6 M (4-28 M)

Entwicklung der KRS-ltemwerte Beginn / Ende

* ErweckbarkeifAufmerksamkeit 1,0 3,4
* Motorische Antwort 1,1 4,3
» Reaktion auf akustischen Reiz 0,9 3,0
* Reaktion auf visuellen Reiz 0,6 3,0
» Reaktion auf taktilen Reiz 0,6 1,7
» Sprechmotorische Antwort 0,0 1,7
Summe 42 17,1

Koma-Schwelle (KRS >12 Pkt.) bei 6 von 7 erreicht!

Verbesserungen bei Langzeitpatienten
moglich? (Schertel, 2006)

Psychologische Dissertation, Uni Tubingen

(Birbaumer):

» 6 Patienten im Wachkoma, 2 im MCS mehr als 1
Jahr nach Schadigung

» Vergleich (1) sozial-taktile und (2) sensorische
Stimulation gemessen an Verhalten und EKP.

Ergebnis:

 Signifikante Veranderungen flr beide Verfahren
nachweisbar!

* (1) in der Frihphase wirksamer als (2)
 Kritik am Dogma der Unveranderbarkeit!




... und soziale Perspektiven?

» Adaquate Versorgungsforschung wichtig

» Adaquate Schwerstpflegeeinrichtungen und
hauslich-familiare Unterstiitzung

» Wohngemeinschaft mit Angehdrigen: Modell
~Wachkoma-Haus*?

 Palliativmedizinische Moglichkeiten statt
Hilfen zum Sterben.

o Solidaritdt und humane Medizin als Aufgabe:
Jede Gesellschaft hat die Medizin, die sie
verdient!




