Das Wachkoma: thematische Einfiihrung und
Ubersicht uiber das Buch

Ralf ]. Jox

»His brain is the size of a grapefruit. Our instinct is to provide
hope, and to say that because he is alive there is a chance he
will wake up — but this is never going to happen.
Krankenbhausmanager, Sheba Medical Center, Tel Hashomer,
Israel, itber den Patienten Ariel Sharon'

1 Ein prominentes Beispiel

Es ist der Abend des 4. Januar 2005. Der israelische Premierminister Ariel
Sharon befindet sich auf seiner Ranch in der Negev-Wiste. Tags darauf soll er
sich einem Eingriff am Herzen unterzichen: Arzte haben festgestellt, dass er ein
Loch in der Wand zwischen den Herzvorhofen hat, ein sogenanntes persistie-
rendes Foramen ovale mit Vorhofseptum-Aneurysma. Sehr wahrscheinlich war
dieses Loch fiir den leichten Schlaganfall verantwortlich, den er wenige Wochen
zuvor erlitten hatte. Noch an diesem Abend erleidet Sharon einen zweiten
Schlaganfall, nun aber einen viel folgenreicheren, und zwar in Form einer mas-
siven Hirnblutung. Wie sich spater herausstellen soll, sind wohl nicht alleine
die blutverdiinnenden Medikamente, die er einnimmt, die Ursache, sondern es
liegt zudem eine unerkannte, Blutungen begunstigende Gefiaflerkrankung des
Gehirns vor, eine so genannte Amyloidangiopathie. Der Premierminister muss
innerhalb weniger Tage dreimal operiert werden, kurze Zeit spater ist klar, dass
Sharon in einem Wachkoma liegt (Anonym 2010a).

Seit etwa vier Jahren befindet er sich nun in einer Rehabilitationsabteilung
des Sheba Medical Center nahe Tel Aviv. Mehrmals musste er in der Zwischen-
zeit auf einer Intensivstation behandelt werden, tiberstand eine Lungenentzin-
dung, eine Niereninsuffizienz, eine Notoperation am Darm. Seine Sohne lehnen
es ab, uber den Verzicht auf lebenserhaltende MafSnahmen zu diskutieren. Im
Gegensatz zu drztlichen Verlautbarungen berichten sie, dass ihr Vater durch
Handedruck reagieren konne. Ein Klinikmanager, der ungenannt bleiben moch-
te, wird vom Sydney Morning Herald am 6. Januar 2010 mit obigen Worten
zitiert, die deutlich machen, wie ambivalent das Behandlungsteam sein eigenes
Tun sieht (Anonym 2010b). Sie geben Hoffnung, ohne selbst Hoffnung zu
haben, behandeln lebensverlingernd, ohne dass Aussicht auf eine Verbesserung
der Lebensqualitit bestiinde. Welche Rolle mogen dabei Sharons offentliche
Person als hochrangiger Politiker, die moralischen Normen der judischen Re-
ligion, die Einstellung der Angehorigen spielen?

1 Anonym (2010b) Four years on, Sharon still comatose and without a clear legacy.
Sydney Morning Herald: 6.1.2010.
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2  Gesellschaftliche Bedeutung des Wachkomas

Das Schicksal Ariel Sharons kann Menschen jeden Alters treffen. Verglichen
mit anderen Krankheiten ist das Wachkoma eher selten. Zwar gibt es fur
Deutschland keine epidemiologischen Daten, aber aus den Daten anderer
westlicher Lander ldsst sich extrapolieren, dass in Deutschland jahrlich 400-
2.000 Menschen in ein Wachkoma geraten und auf Grund der variablen Le-
benserwartung 3.000-14.000 Menschen insgesamt in diesem Zustand leben,
also 4-17 Patienten auf 100.000 Einwohner (Jennett 2002; Beaumont and
Kenealy 2005; Geremek 2009). Wachkomapatienten werden in Deutschland
oft in spezialisierten Rehabilitations- oder Intensivpflegeeinrichtungen versorgt,
so dass nur wenige unter den Arzten und anderen Gesundheitsberufen Erfah-
rung mit der Behandlung dieser Patienten haben.

Umso erstaunlicher ist es, welche gesellschaftliche Wirkung das Wachkoma
entfaltet und wie intensiv uber Einzelfalle offentlich diskutiert wird. Seit es
einen explizit medizinethischen Diskurs in der Offentlichkeit westlicher Lander
gibt, wurde immer wieder iiber die Behandlung von Wachkomapatienten in-
tensiv diskutiert, ja sogar erbittert gestritten (Jox 2011a). Dies begann 1975
in den USA mit dem Fall von Karen Ann Quinlan und reicht tiber die notorische
Debatte um Terri Schiavo bis hin zur europdischen Diskussion um Eluana
Englaro, die 2009 nach 19 Jahren im Wachkoma starb (Annas 2005; Pence
2007; Luchetti 2010). Zugespitzt ldsst sich behaupten, dass die Stirkung der
Patientenselbstbestimmung und die Durchsetzung des Rechts auf ein natiirli-
ches Sterben wesentlich am Beispiel von Wachkomapatienten erzielt wurden.
Dies trifft auch fir Deutschland zu, wo quasi simtliche hochstinstanzlichen
Gerichtsurteile zur sogenannten Sterbehilfe Menschen im Wachkoma betrafen
(Bundesgerichtshof 1995; Bundesgerichtshof 2003; Bundesgerichtshof 2005;
Bundesgerichtshof 2010). In verhaltnismafSig vielen Spielfilmen, TV-Dokumen-
tationen und Biichern wird das Thema Wachkoma aufgegriffen, am bekann-
testen vielleicht in Pedro Almodovars Film ,,Hable con ella“. Ausdruck der
offentlichen Bedeutung des Problems Wachkoma ist sicherlich auch, dass die
meisten und bekanntesten Formulare fur Patientenverfiigungen je einen Absatz
zum Wachkoma enthalten, so etwa das Formular des Bayerischen Justizminis-
teriums oder die Textbausteine des Bundesjustizministeriums (Bayerisches
Staatsministerium der Justiz und fur Vebraucherschutz 2009; Bundesministe-
rium der Justiz 2010).

Die Griinde fiir das grofSe 6ffentliche Interesse am Wachkoma sind gewiss
vielfaltig und vielschichtig. In erster Linie ist es ein ebenso faszinierender wie
verstorender Zustand, wenn ein Mensch die Augen offen hat, aber nicht bei
Bewusstsein ist — oder sich nicht wie ein Bewusster verhilt. Unsere Intuition,
die sich aus unzihligen Erfahrungen des Alltags speist, ldsst uns Bewusstsein
und Lidstellung prima facie immer als eine Einheit denken, da Bewusstsein
und Wachheit synchron erscheinen. Jeden Tag schlagen wir die Augen auf,
wenn wir morgens aus dem Schlaf erwachen und zu Bewusstsein kommen.
Jeden Abend schliefSen wir die Augen und dimmern meist kurze Zeit spiter
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in den Schlaf. Auch bei der Narkose oder dem klassischen Ohnmachtsanfall
(Synkope) finden wir diese phinomenologische Einheit wieder. Wir kénnen
die Probe aufs Exempel machen: Sehen wir etwa im Zug eine Person uns
gegentiber halb liegend und mit geschlossenen Augen sitzen, so gehen wir
davon aus, dass sie schlift. Sehen wir eine andere Person in der identischen
Pose, aber mit offenen Augen, so meinen wir, dass sie gerade nachdenkt,
tagtriumt oder Plane schmiedet, aber jedenfalls wach ist. Wir konnen uns
schwer vorstellen, dass jemand lingere Zeit die Augen geschlossen hat, dabei
aber wach ist. Aber noch weniger vorstellbar ist es fiir uns, dass jemand die
Augen offen hat bzw. abwechselnd offen und geschlossen, aber dabei nicht
bei Bewusstsein ist (was bei der Lidheberparese der Fall sein kann). Und doch
ist es medizinisch unbestritten, dass die Wachheit (engl.: wakefulness) und
die Bewusstheit (engl.: awareness) zwei neuroanatomisch und funktionell
verschiedene Systeme sind, die zwar physiologischerweise zusammenwirken,
aber in seltenen Fillen krankheitsbedingt auseinanderfallen konnen (Jox
2011a). Der Begriff ,,Wachkoma* driickt diesen scheinbar paradoxen Zu-
stand aus, denn der altgriechische Wortteil ,,koma* bedeutet ,,tiefer Schlaf*,
und Schlafen und Wachen schliefSen einander ja im Alltagsverstindnis aus.

Es gibt aber noch weitere Griinde, wieso das Wachkoma so viel Interesse
weckt. Spatestens seit René Descartes (1596-1650) hat die Frage des Bewusst-
seins die modernen Menschen stets bewegt — und das nicht nur in der Philoso-
phie. Seit es nun die moderne Hirnforschung mit ihren neurophysiologischen
und bildgebenden Verfahren gibt, wird die Erforschung des Ritsels ,, Bewusst-
sein® auch naturwissenschaftlich intensiv betrieben. Dabei bringt es der mo-
derne Wissenschaftsbetrieb mit sich, dass immer wieder auch vollmundige
Versprechungen und iiberzogene Sensationsmeldungen in die Offentlichkeit
getragen werden. So betitelte etwa die popularwissenschaftliche Zeitschrift
,»Gehirn und Geist*“ am 22. Juni 2010 einen Artikel: ,,Messen statt diskutieren!
Mit Hilfe von Hirnscans konnen Forscher feststellen, ob ein Patient im Wach-
koma bei Bewusstsein ist oder nicht. Im zweiten Teil der neuen G& G-Rubrik
schildert der Neurowissenschaftler Christoph Koch, wie diese und andere
Techniken eines Tages helfen konnen, subjektives Erleben objektiv zu bestim-
men* (Koch 2010).

Offentliches Aufsehen erregte auch der Fall des Belgiers Rom Houben: Am
21. November 2009 berichtete ,,Spiegel online* unter dem Titel ,,Fehldiag-
nose: Komapatient war 23 Jahre bei Bewusstsein®, dass der Belgier bei einer
Untersuchung mit der Positronenemissionstomographie (PET) eindeutig Ak-
tivierungsmuster zeige, wie sie bei Gesunden vorkdamen (Spiegel online 2009).
Houben, der 23 Jahre lang als Wachkomapatient behandelt worden sei,
konne sich nun sogar mit Hilfe eines Spezialcomputers mitteilen, wie ein
ausfiihrlicher Artikel in der Print-Ausgabe des Spiegels vom 23. September
2009 erlautert (Dworschak 2009). Dabei habe er Sitze geschrieben wie ,,Ich
habe geschrien — aber es war nichts zu horen® oder ,,Nie vergesse ich den
Tag, an dem sie mich entdeckten, meine zweite Geburt.“ Einige Monate
spater erschien am 13. Februar 2010 erneut im Spiegel ein weiterer Artikel
mit dem Titel ,,Rettung fur die Verschutteten: Mit Schiadelelektroden wollen
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Neurologen Kontakt zu Menschen im Wachkoma aufnehmen. Testfall: der
Belgier Rom Houben, der 23 Jahre lang unentdeckt dahindimmerte“ (Dwor-
schak 2010). In diesem zweiten Artikel wurde trotz der erneut reiflerischen
Uberschrift irgendwo im Text verschamt richtiggestellt, dass der behandeln-
de Neurologe sich geirrt hatte, was die Kommunikationsfahigkeit Houbens
anging: Die Sdtze im Computer seien, wie eine Nachuntersuchung ergeben
habe, in Wahrheit von der Logopadin geschrieben worden, die ihm eigentlich
nur die Hand beim Schreiben stiitzen sollte. Seither gab es keine offentlichen
Berichte mehr iiber Rom Houben. Dieser Fall zeigt anschaulich, wie kritisch
sensationelle Meldungen tiber Durchbriiche in der Bewusstseinsforschung zu
rezipieren sind und dass gerade das grofSe 6ffentliche Interesse am Wachkoma
zu bedenklichen Uberinterpretationen und vorschnellen Urteilen verleiten
kann.

Die Brisanz der wissenschaftlichen Erforschung des Wachkomas liegt letzt-
lich darin begriindet, dass sie enorme ethische Konsequenzen fiir die Behand-
lung der Patienten haben konnte. Denn wie oben bereits erwihnt, ist das
Wachkoma eng verkniipft mit der Frage nach Leben erhalten oder Sterben
zulassen. Obwohl das Wachkoma ein tiber Jahrzehnte andauernder stabiler
Zustand sein kann, ja sogar eine Rehabilitation einzelner Korperfunktionen
und damit einen Remissionsverlauf zeigen kann, darf nicht vergessen werden,
dass das Leben der Patienten von medizinischen Maffnahmen der Lebenser-
haltung abhingt und die Lebenserwartung deutlich verkurzt ist. Da Wach-
komapatienten in der Regel nicht in der Lage sind, ausreichende Mengen von
Flussigkeit und Nahrung ohne Aspirationsgefahr zu schlucken, benétigen sie
eine kiinstliche Erndhrung und Hydrierung, die zumeist tiber eine PEG-Sonde
(perkutane endoskopische Gastrostomie) verabreicht wird. Vor der Einfiihrung
der PEG-Sonde in den 80er Jahren des letzten Jahrhunderts gab es daher kaum
Wachkomapatienten, die langfristig iberlebten (Gauderer et al. 1980). Hinzu
kommt, dass Wachkomapatienten — wie im eingangs geschilderten Fall von
Ariel Sharon deutlich wird — auf Grund Threr Immobilitdt immer wieder Kom-
plikationen erleiden, die oft mit lebenserhaltenden MafSnahmen und teilweise
sogar mit intensivmedizinischen Mafsnahmen behandelt werden. Haufige Kom-
plikationen sind Lungenentziindungen, Harnwegsinfektionen, gastrointestina-
le und entziindliche Komplikationen der PEG-Sonde, unerwiinschte Medika-
mentenwirkungen, Thrombosen und Lungenembolien. Folgezustinde der
Gehirnschidigung wie epileptische Anfille oder Spastizitit der Extremititen
treten hinzu. Uberdies kénnen Wachkomapatienten, zumal wenn sie betagt
sind und entsprechende Komorbidititen haben, wie dies entgegen dem Klischee
vom jungen Wachkomapatienten durchaus Realitit ist, lebensbedrohliche
Krankheiten entwickeln, die mit dem Zustand im Wachkoma gar nichts zu tun
haben, z. B. maligne Tumore oder Herzinfarkte. In solchen Krisensituationen
stellt sich die grundsatzlich permanent zu stellende Frage nach dem Therapie-
ziel in verscharfter Form (Jox 2011b).
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3 Multiperspektivische Beitrage dieses Buches

Vor diesem Hintergrund lasst sich erahnen, weshalb der relativ seltenen Er-
krankung des Wachkomas so eine enorme 6ffentliche Bedeutung und Aufmerk-
samkeit zukommt. Dabei ist leider zu konstatieren, dass die offentliche Dis-
kussion tiber die Behandlung von Wachkomapatienten wie manch anderes
medizinethisches Thema sehr emotional, intransigent und zuweilen ideologisch
gefiihrt wird (Racine et al. 2008). Auch ist es bei diesem Thema dringend ge-
boten, die verschiedensten Perspektiven von der Ergotherapie bis hin zur Phi-
losophie zusammenzubringen. Ein erster Versuch in diese Richtung soll mit
diesem Buch angeregt werden. Basierend auf den multidisziplindren Beitragen
zu einem Symposium, das im Juli 2010 in Minchen stattfand, werden hier
verschiedene Experten ihre Sichtweisen auf das Thema Wachkoma vorstellen.
Im Folgenden sollen die einzelnen Beitrage kurz skizziert werden.

3.1 Erster Teil: Erkenntnisse aus Wissenschaft und Praxis

Der erste und grofere Teil des Buches ist den Erkenntnissen und Erfahrungen
aus der Wissenschaft und therapeutischen Praxis gewidmet. Athena Demertzi
et al. definieren und problematisieren zunichst die Begriffe und pliadieren fur
die neue Bezeichnung ,,unresponsive wakefulness syndrome* (Laureys et al.
2010). Sie resumieren die Ergebnisse bildgebender Forschung zu chronischen
Bewusstseinsstorungen und erldutern ausfuhrlich, wie das derzeit favorisierte
Modell der Ruhenetzwerke verschiedene Bewusstseinszustdnde des Menschen
erklart (Boly et al. 2008). In einem weiteren Schritt stellen Sie dar, welche
Auswirkungen diese wissenschaftlichen Ergebnisse fiir die medizinische Praxis
haben konnten, etwa fiir die durch eine hohe Fehlerrate charakterisierte Dia-
gnostik oder einen moglichen Kommunikationsaufbau mit Wachkomapatien-
ten. Auch diskutieren sie die Frage der Schmerzwahrnehmung und mogliche
Therapieansitze, darunter vor allem die tiefe Hirnstimulation. AbschliefSend
bertihren sie die ethische Frage der lebenserhaltenden Medizin und kiinstlichen
Erndhrung beim Wachkoma und prisentieren eigene Daten aus einer groflen
europdischen Umfrage iiber die Einstellungen von Gesundheitsberufen zur
Behandlung des Wachkomas.

Aus einer rehabilitationsmedizinischen Perspektive schildert Andreas Zie-
ger seine Erfahrungen mit der Behandlung von Patienten im Wachkoma. Er
stellt dar, wie die Ziele der Lebenssicherung und der sozialen Teilhabe er-
reicht werden konnen und warum dies bedeutsam ist. Dabei argumentiert
er auf der Basis einer beziehungsmedizinischen Theorie und kommt demge-
maf zu einer ganz eigenen Konzeptualisierung des Wachkomas als Riick-
nahme der menschlichen Existenz auf das ,,autonome Korperselbst*. Im
Umgang mit diesen Patienten komme es daher darauf an, in einem ,,korper-
nahen Dialog*“ die Semantik dieses autonomen Korperselbst zu dechiffrieren.
Weiterhin zeigt Zieger auf, welche therapeutischen Méglichkeiten von Arz-
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ten und Therapeuten eingesetzt werden kénnen. Welche Rehabilitationser-
gebnisse damit erzielt werden konnen, stellt er auch mit Hilfe eigener empi-
rischer Daten dar (Zieger 2005). Abschlieflend fiihrt er aus, weshalb die
soziale Teilhabe und Integration von Patienten mit chronischen Bewusst-
seinsstorungen sozialethisch und -rechtlich ein wichtiges Ziel darstellt und
diskutiert die ethische Problematik des Umgangs mit WillensdufSerungen von
Wachkomapatienten.

Ebenfalls langjdhrige Erfahrungen aus der Praxis resimiert Marcello Cia-
rettino fur die Perspektive der Pflegenden. Er betont die Bedeutung der Intui-
tion fur den pflegerischen Umgang mit Wachkomapatienten und stellt dar, wie
Pflegeexperten den von Zieger schon erwihnten ,,korpernahen Dialog® prak-
tizieren. Weiterhin zeigt er auf, welche enorme Bedeutung die professionellen
Pflegekrifte fiir die Angehorigen haben — von der Akutsituation auf der Inten-
sivstation uiber verschiedene Rehabilitationsphasen bis hin zur Palliativbetreu-
ung. Die Angehorigen benotigen einerseits Unterstutzung und Hilfe in ihrer
eigenen existenziellen Betroffenheit, erwarten andererseits aber auch Rat und
Anleitung, um selbst pflegerische Hilfe fiir ihre kranken Angehorigen leisten
zu konnen.

Die bereits angesprochene Situation der Angehorigen beleuchtet Katja Kiibl-
meyer, indem sie Ergebnisse einer explorativen Interviewstudie wiedergibt, in
der engste Angehorige von Menschen im langjdhrigen Wachkoma befragt
wurden. Anhand dreier kontrastierender Interviews zeigt sie auf, welche Typen
von Einstellungen und Umgangsweisen bei den Angehorigen gefunden wurden.
Diese drei Fille unterscheiden sich insbesondere darin, wie die Angehorigen
jeweils zu lebenserhaltenden MafSnahmen stehen. Auf der Basis ihrer Daten
stellt Kithlmeyer die Hypothese auf, dass die moralische Einstellung und Be-
wertung der Lebenssituation des Patienten stark vom Krankheitsverstandnis
und den konkreten Beobachtungen am Patienten abhingen, aber umgekehrt
auch diese beeinflussen. Wie die Wachkomasituation verstanden und das Ver-
halten des Patienten interpretiert wird, sieht sie wiederum eng verbunden mit
den personlichen Belastungen des Angehorigen, die sich aus seiner Beziehung
zum Patienten ergeben — sowohl die Beziehung vor der Krankheit als auch die
Beziehungsentwicklung seit der Krankheit.

Der erste, auf die Praxis bezogene Teil des Buches endet mit zwei Beitrdgen
zur speziellen Situation bei Kindern im Wachkoma. Ellenn Romein et al. pro-
blematisieren die bei Kindern besonders komplexe und hochrelevante Frage
der Prognose und Verlaufsbeurteilung. Dabei stellen sie ein selbst entwickel-
tes Instrumentarium vor, mit dessen Hilfe der Rehabilitationsverlauf bei
Kindern und Jugendlichen im Wachkoma beschrieben und dokumentiert
werden kann (Remissionsprofil oder ,,Remi-Pro“). Als Grundlage dient ein
Ablaufschema, nach dem die Kinder im Lauf der Rehabilitation sechs Niveaus
durchlaufen konnen, die mit immer mehr Fihigkeiten zur sozialen Teilhabe
und Selbstiandigkeit verbunden sind. Auf jedem Niveau miissen bestimmte
Alltagsaktivititen wieder erlernt werden, wonach auch die jeweiligen Thera-
pieziele ausgerichtet werden. Das Konzept ist fahigkeits- statt defizitorientiert
und bezieht auch die Angehorigen in die Erkenntnis des Fahigkeitsniveaus
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und die Formulierung des Therapieziels mit ein. Die Autoren illustrieren ihr
Konzept am konkreten Beispiel eines Madchens, das mit elf Jahren ins Wach-
koma geriet.

Monika Fiibrer verweist in ihrem Beitrag zunachst darauf, dass bei Neuge-
borenen, Sduglingen und Kleinkindern das enorme neurologische Entwick-
lungs- und Regenerationspotenzial die klinische Diagnose, Differenzialdiagno-
se und Prognose der Krankheitsbilder sehr erschwert. Zudem zeigt sie auf,
welche sozialen Probleme vor allem fiir die Eltern der betroffenen Kinder die
Situation erschweren, angefangen von pranataler Diagnostik und Auswirkun-
gen auf die Paarbeziehung und Familienplanung bei genetischen Erkrankungen
uber die Trennung vom Kind wihrend der intensivmedizinischen Behandlung
bis hin zu interkulturellen Konflikten bei Migrantenfamilien. Anhand der
konkreten Krankengeschichte eines dreijahrigen Madchens mit einer trauma-
tischen Hirnschadigung erlautert sie die Aufgabe der Kinderpalliativmedizin
in der Therapiezielfindung und Begleitung der Familie.

3.2 Entscheidungen in gesellschaftlicher Verantwortung

Der Beitrag von Gian Domenico Borasio kniipft an den vorherigen padiatri-
schen Artikel an und zeigt zunichst auf, wieso auch bei Erwachsenen das
Wachkoma eine palliativmedizinisch relevante Erkrankung darstellt. Sodann
diskutiert er, wann und wie beim Wachkoma das Ziel der Rehabilitation und
Lebensverlangerung zugunsten ausschliefSlicher Leidenslinderung verlassen
werden kann (Therapiezielinderung). Dabei spricht er insbesondere das kon-
troverse Thema an, inwiefern beim Wachkoma eine medizinische Indikation
fiir lebenserhaltende MafSnahmen besteht. Im dritten und letzten Teil seines
Beitrags nahert er sich dem Thema, wie die Sterbephase unter Verzicht auf
kiinstliche Zufuhr von Nahrung und Flissigkeit ablauft, informiert tiber em-
pirische Studien hierzu und gibt palliativmedizinischen Rat zur Sterbebeglei-
tung von Wachkomapatienten.

Die in diesem Artikel bereits durchscheinenden ethischen und rechtlichen
Probleme des Wachkomas werden in den folgenden beiden Beitrigen noch
einmal ausfiihrlich behandelt. Rebecca Gutwald und Stephan Sellmaier riicken
in ihrem Artikel zwei philosophisch-ethische Fragen ins Blickfeld: (1) Welche
Art von Respekt muss der Selbstbestimmung des Wachkomapatienten entge-
gengebracht werden und wie kann das geschehen? (2) Inwiefern wiirde sich
die ethische Bewertung andern, wenn die Neurowissenschaft ein eventuell
vorhandenes Restbewusstsein nachweisen konnte? Die erste Frage beantworten
sie mit der These, dass fiir Menschen im Wachkoma ein weicher Paternalismus
geboten sei, der sich strikt daran orientiere, was der vor der Erkrankung ak-
tualisierten Selbstbestimmung entspreche. Damit wird konkret der Patienten-
verfiigung und dem mutmafSlichen Patientenwillen auf Basis fritherer Aufle-
rungen und Lebenseinstellung Prioritit eingerdumt vor einer Beurteilung des
Patientenwohls ohne Riicksicht auf die Patientenautonomie, wie es der tradi-
tionelle (arztliche) Paternalismus tat. Zur zweiten Fragen zeigen die Autoren
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auf, dass die Existenz eines moglichen Restbewusstseins zwar als Information
in die selbstbestimmte Entscheidung des Patienten einfliefSen sollte, aber darii-
ber hinaus nicht die Prioritit der Patientenautonomie als oberstes Entschei-
dungskriterium in Zweifel ziehe.

Ein konkretes Fallbeispiel fir eine Behandlungsentscheidung auf Basis der
Patientenselbstbestimmung schildert Wolfgang Putz in seinem folgenden Bei-
trag. Er berichtet als Anwalt tiber den sehr bekannt gewordenen Fall der Frau
K., die im Wachkoma lag und auf Grund ihres mutmaflichen Willens durch
eine Einstellung der lebenserhaltenden Mafinahmen starb. Der Autor war selbst
angeklagt, da er den Kindern der Patientin anwaltlich dazu geraten hatte, die
PEG-Sonde durchzuschneiden, und wurde vom Bundesgerichtshof in einer
richtungsweisenden Entscheidung freigesprochen (Bundesgerichtshof 2010).
Der Autor beschreibt ausfiihrlich das Schicksal der betroffenen Patientin und
die Entwicklung des Rechtsstreits. Ausgehend von diesem Fall erldutert Putz
die aktuelle Rechtslage und beriicksichtigt dabei auch das Dritte Gesetz zur
Anderung des Betreuungsrechts (Deutscher Bundestag 2009).

SchliefSlich greift Thomas Kammerer in seinem Beitrag diese ethischen und
rechtlichen Diskussionen auf und diskutiert sie aus der Sichtweise eines katho-
lischen Seelsorgers und Theologen. Ausgehend vom christlichen Menschenbild
charakterisiert er, was Leben und Sterben, Leiden und Behinderung fiir ihn be-
deuten. Der Selbstbestimmung des individuellen Menschen wird seine Verortung
in einer sozialen Gemeinschaft an die Seite gestellt, weshalb betont wird, wie
wichtig es ist, mit Menschen im Wachkoma eine Kontaktaufnahme und Kom-
munikation zu versuchen. AbschliefSend stellt er Thesen auf, wie eine Kultur der
Kommunikation im Umgang mit Wachkomapatienten, aber auch im Umgang
mit Angehorigen und Gesundheitsberufen in der Praxis aussehen kann.

Damit sind die Beitrige kurz skizziert, die eine Spanne von der Hirnforschung
bis zur Theologie beschreiben. Gewiss ist das Thema damit nicht erschopfend
behandelt. Viele ebenfalls relevante Perspektiven wie etwa die der Physiothera-
pie, der Musiktherapie, aber auch der Politik oder Okonomie, konnten nicht in
den Band mit aufgenommen werden. Zudem gibt es natiirlich innerhalb der
verschiedenen Disziplinen und Berufsgruppen vielfaltige und teils kontrire Sicht-
weisen. Bei Ethikern und Juristen ist diese Meinungsvielfalt hinldnglich bekannt
und fast schon konstitutiv, aber sie tritt genauso bei Arzten und Pflegenden auf,
wie verschiedene Umfragen zeigten (Payne et al. 1996; Yaguchi et al. 2005;
Bottger-Kessler and Beine 2007). Wie auch immer die Meinungen ausfallen
mogen: Solange dieses Buch dazu beitrigt, dass die Meinungen fundierter und
differenzierter werden und Impulse fiir einen sachlichen, ergebnisoffenen und
fairen Dialog wahrgenommen werden, ist sein Zweck erfullt.
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