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Ausgangsfragen und Zielsetzung des Projekts 

 

Im Zuge technologisch und pharmakologisch getriebener kurativer Fortschritte der 
modernen Intensivmedizin sind die Überlebenschancen von Menschen nach Unfällen 
oder schweren Erkrankungen des zentralen Nervensystems seit den 1970er Jahren 
deutlich gestiegen. Diese Entwicklung betrifft auch – und zwar exemplarisch – die 
Behandlung derjenigen Personen, die sich im Zustand des sogenannten Wachkomas 
befinden. Waren zuvor die meisten Menschen nach dem Akutereignis einer schweren 
Schädigung des (Groß-)Hirns sehr schnell gestorben, wird zwischenzeitlich durch die 
Nutzung immer effizienterer intensivmedizinischer Behandlungsmöglichkeiten 
zunehmend deren langfristiges Überleben möglich. Das diese Patienten 
kennzeichnende Krankheits- bzw.  Zustandsbild (augenscheinliche  Wachheit ohne 
erkennbares (Selbst-)Bewusstsein) stellt mithin ein intensivmedizinisches Artefakt 
dar. D.h., zu tun haben wir es mit einer Art des Daseins bzw. einer menschlichen 
Lebensform, welche durch die avancierte technologische und pharmakologische 
Entwicklung der Medizin überhaupt erst möglich geworden ist. 

 

Menschen im sogenannten Wachkoma gelten im alltagsüblichen Verstande als „nicht- 
kommunikativ“. D.h., sie reagieren nicht „verlässlich“ oder (so gut wie) gar nicht auf 
Ansprache und nur bedingt (teilweise und manchmal) auf Reize wie Geräusche, Be- 
wegungen, Berührungen usw. Und oft ist es zumindest extrem schwierig, überhaupt 
(irgend) einen Zusammenhang zu erkennen zwischen dem, was sich an ihnen be- 
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obachten lässt, und dem, was um sie her vorgeht. Wie auch immer geartete Versu- 
che, zu erkunden, ob im Zustand „Wachkoma“ befindliche Menschen und ggf. wie 
ihnen ‚subjektives‘ Erleben noch möglich ist führen dementsprechend unweigerlich an 
Grenzen des Erfassbaren (vgl. Lucius-Hoene 2000). Gleichwohl war nicht nur der Zu- 
gang zu, sondern auch der Umgang mit Wachkoma-Patienten bislang kaum Thema 
empirischer sozialwissenschaftlicher Untersuchungen, obwohl Wachkoma durchaus 
als paradigmatisches Problem moderner Gesellschaften anzusehen ist (vgl. 
Jox/Kühlmeyer/Marckmann/Racine 2012). Bisherige medizinische Studien wiederum be- 
rücksichtigen kaum die soziale Dynamik der Erkrankung bzw. der daraus resultieren- 
den Karriere. Diese Forschungslücke zu schließen bzw. zu verringern, ist das Anlie- 
gen unserer – individuelle, organisationale und institutionelle Bedingungszusammen- 
hänge berücksichtigenden – Studie über praxisrelevante Deutungen bei der Genese 
und im Rahmen des Trajekts ‚Wachkoma'. 

 

Die von der DFG unter dem Titel „Deutungsmuster ‚Wachkoma‘“ geförderte Studie 
war ursprünglich darauf angelegt, die je lokale Diagnose- und Therapiepraxis 
leitenden Deutungsmuster in Akutkliniken, Reha-Kliniken, Pflegeheimen und 
häuslichen Pflegesettings entlang der Karrieren einzelner Patienten mit schweren und 
schwersten Hirnschädigungen und zu registrieren und zu rekonstruieren. Als sich 
gezeigt hat, dass das, was wir geplant hatten, vor allem aufgrund (wesentlich) zu 
knapper Fördermittel, aber auch aus Gründen der Forschungsdynamik so nicht zu 
realisieren war, haben wir unsere Untersuchungsambitionen reduziert und unsere 
Vorgehensweise deutlich modifiziert. 

 
 
 
Durchgeführte Arbeiten 

 

Aus der von uns vertretenen sozialkonstruktivistischen Perspektive heraus betrachtet, 
handeln (zumindest normale, hellwache, erwachsene) Menschen – sowohl im 
unspezifischen alltäglichen Miteinander als auch und vor allem in (beruflichen) 
Arbeitszusammenhängen – wesentlich unter Bezugnahme auf sozial geteiltes Wissen. 
Mit diesem sozial geteilten Wissen haben wir uns in unserem Projekt im Rekurs auf 
das in der interpretativen Sozialforschung etablierte, aber durchaus unterschiedlich 
konnotierte, Konzept des Deutungsmusters auseinandergesetzt (vgl. dazu z.B. 
Thomssen 1980; Arnold 1983; Meuser/Sackmann 1992; Lüders/Meuser 1997; Keller 
2014). Dabei ging es um die Analyse typischer Interpretationsmodi, die sich in 
einzelnen Repräsentationen rekonstruieren lassen, welche mit dem Typus zwar nicht 
vollkommen identisch, diesem aber mehr oder weniger ähnlich (bzw. mit diesem 
hinlänglich kompatibel) sind. So verstandene Deutungsmuster beziehen sich auf 
Handlungsprobleme im Zusammenhang mit einem Geschehen, das wir 
theoriesprachlich als „Trajekt“ bezeichnen (vgl. Corbin/Strauss 1988; Strauss 1993; 
Soeffner 1991). Im Rahmen eines Trajekts resultieren (die) Bedeutungen einzelner 
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Geschehnisse aus deren Verweis auf andere Geschehnisse, deren Bedeutungen 
wiederum aus entsprechenden Quer- und Rückverweisen resultieren. Dadurch 
erscheint das Gesamtgeschehen aus der Beobachterperspektive als eben jene 
ereignisfokussierte Verlaufskurve, innerhalb derer die (wie auch immer) involvierten 
Akteure Ziele verfolgen und zugleich Geschehnissen ausgesetzt sind, die sie nicht 
steuern können. Impliziert ist damit also das Miteinander, Gegeneinander, Ineinander 
und Durcheinander von gewollten und ungewollten, von bedachten und 
unbedachten, von erstrebten und widerfahrenen Effekten von Aktivitäten und 
sonstigen Ereignissen. 

 

Feldforschungen wurden durchgeführt in Kooperationen mit dem Klinikum Fulda, der 
Reha-Klinik Hagen-Ambrock, der Modellpflegeeinrichtung „Haus Königsborn“ in Unna, 
dem Therapiezentrum Burgau, mit dem Universitätsklinikum Marburg, der Langzeit- 
pflegeeinrichtung „Haus Regenbogen“ in Dortmund, der betreuten Wohngruppe Pati- 
enten im Wachkoma e.V. in Bergneustadt sowie mit mehreren anderen stationären 
und ambulanten Pflegeeinrichtungen. 

 

Im anhaltenden Austausch gestanden haben wir mit PD Dr. med. Andreas Bender 
(Therapiezentrum Burgau), Prof. Dr. med. Niels Birbaumer (Universitätsklinikum Tü- 
bingen), Prof. Dr. Helma Bleses (Pflegewissenschaft und klinische Pflege an der HS 
Fulda), Dr. Ansgar Herkenrath (Haus Königsborn, Unna), Dr. rer. med. Annett Horn 
(Gesundheitswissenschaften, Universität Bielefeld), Dr. med. Dirk Rauthmann (Neu- 
rologe, Unna), Dr. med. Andreas Schulte (Haus Königsborn, Unna), NR MSc. Alireza 
Sibaei (Deutsche Institut für Wachkomaforschung (DIWF), Köln), Prof. Dr. Renate 
Walthes (Rehabilitation und Pädagogik bei Blindheit und Sehbehinderung an der TU 
Dortmund), Prof. Dr. med. Andreas Zieger (Evangelisches Krankenhaus Oldenburg, 
CvO Universität Oldenburg). 

 
 
 
Forschungsergebnisse 

 

Rekonstruiert haben wir zum einen mittels Leitfadeninterviews das Wissen solcher 
Akteure, die keine Primärerfahrungen und keine unmittelbaren oder zumindest ver- 
mittelten Kontakte mit Menschen im sogenannten Wachkoma haben oder gehabt 
haben. Das trifft auf die meisten Leute zu, denen wir „auf der Straße“ bzw. heutzu- 
tage: im Internet begegnen. Im Abgleich mit einschlägigen Dokumentenanalysen 
haben wir festgestellt, dass deren thematisch einschlägiges Wissen hochgradig korre- 
liert mit dem, was in der „breiten Öffentlichkeit“ dazu über die Massenmedien ver- 
breitet wird (vgl. Plaß/Schetsche 2001; Schetsche/Schmied-Knittel 2013). Das heißt, 
dass das allgemein verbreitete Deutungsmuster „Wachkoma“ im Wesentlichen als im 
individuellen Wissensbestand abgelagertes vor-gängiges Sinnschema zu verstehen 
ist, das die subjektive Wahrnehmung des Themas so vor-prägt und vor-strukturiert, 
dass der Einzelne sich mehr oder weniger beiläufig daran orientieren kann. 
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Unser Hauptaugenmerk lag zum anderen und vor allem aber auf den Wissensbestän- 
den und Handlungsweisen solcher Akteure, die augenscheinlich – persönlich 
und/oder beruflich – involviert sind in das, was mit einem Menschen oder (direkt wie 
indirekt) auf einen Menschen bezogen geschieht, der – vom Anfangsereignis einer 
wodurch auch immer verursachten schweren bzw. schwersten Hirnschädigung aus 
betrachtet – hinlänglich verbindlich als sich in einem als „Wachkoma“ gedeuteten 
Zustand befindlich angesehen wird. In das so verstandene Trajekt „Wachkoma“ in- 
volviert sind vor allem – im weiteren Sinne verstandene – Angehörige von in diesem 
Zustand befindlichen Menschen auf der einen Seite und professionell – auch semi- 
und paraprofessionell – damit befasste Akteure auf der anderen Seite. 

 

Im weiteren Sinne verstandene Angehörige von im Zustand „Wachkoma“ lebenden 
Menschen, also Partner, Kinder, Eltern, sonstige Verwandte, Freunde und auch ande- 
re „Betroffene“ in mehr oder weniger institutionalisierten Selbsthilfegruppen und 
Trostgemeinschaften sehen sich in aller Regel vor einen kaum auch nur erfassbaren 
und nur schwerlich abweisbaren Komplex lebenspraktischer Bewältigungsprobleme 
gestellt. Einschlägige Deutungsmuster, hier verstanden als aus Lebenserfahrungen 
heraus gebildete und wie auch immer geartete Erklärungsmodelle der Wirklichkeit, 
können in Bezug auf diese Art von Akteuren zweifellos als sozial gültige Lösungskon- 
zepte solcher Bewältigungsprobleme verstanden werden. Sie können sich bekanntlich 
aber auch von konkreten Bewältigungsproblemen ablösen und mangels Passung 
und/oder aufgrund widersprüchlicher Implikationen je individuelle Bewältigungsprob- 
leme verstärken oder erst generieren (vgl. Oevermann 2001a und 2001b). 

 

Die Frage, inwieweit solche Deutungsmuster den je zutiefst subjektiven Sinn- und 
Handlungsbedarf des nicht professionell affizierten, sondern existenziell involvierten 
Angehörigen – nicht theoretisch, sondern praktisch – zu decken vermögen, haben 
wir – im Abgleich mit Körperausdrucksanalysen anhand umfangreicher eigener Vide- 
oaufzeichnungen zum einen und mit textstrukturellen Analysen von Betroffenenbe- 
richten zum anderen – auf der Basis phänomenologisch kontrollierter Introspektion 
und erzählgenerierender Gespräche beschrieben. 

 

Insbesondere interessiert haben uns Inhalte und Strukturen genuin professioneller 
und semiprofessioneller Wissensbestände – insbesondere von forschenden und prak- 
tizierenden Medizinerinnen und Medizinern verschiedener Fachrichtungen, von unter- 
schiedlich orientierten Pflegekräften und von mit im Wachkoma lebenden Menschen 
befassten Therapeutinnen und Therapeuten verschiedener Disziplinen. Zur Rekon- 
struktion dieser Wissensbestände haben wir diverse explorativ-interpretative Metho- 
den der Datenerhebung (teilnehmende Beobachtung, beobachtende Teilnahme, qua- 
si-alltägliche Gespräche, Experteninterviews und Dokumentenanalysen), Methoden 
der Datenauswertung (pragmatische Hermeneutik, ethnographische Semantik, re- 
konstruktive Metaphernanalyse und Phänomenologie) und die feldkonformen Per- 
spektiven der an der Forschung beteiligten Personen (Ärztin, betreuender Angehöri- 
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ger, neugierige Hospitantin, erfahrene Pflegekräfte, interessierte Sozialwissenschaft- 
ler) genutzt. Im Rahmen von Hospitationen haben wir teilnehmend Praktiken und 
Wissensbestände auf einer Intensivstation, in einer Reha-Klinik, in verschiedenen 
Langzeitpflegeeinrichtungen und bei einem ambulanten Pflegedienst eruiert. Und 
mittels extensiv-intensivem Studium der uns zugänglich gemachten Krankenakten 
haben wir den gesamten Verlauf der medizinischen, pflegerischen und therapeuti- 
schen Versorgung einer Wachkoma-Patientin rekonstruiert im Sinne sozusagen einer 
exemplarischen Urfall-Analyse. 

 

Bei all dem hat sich – qua Analysen entsprechend der ethnographischen Semantik – 
bestätigt, dass in Deutschland im allgemeinen Sprachgebrauch ebenso wie in den 
meisten professionellen Einlassungen „Wachkoma“ (Nydahl 2007; Geremek 2009) 
der eindeutig dominierende Begriff ist gegenüber Synonymen wie „Apallisches Syn- 
drom“ (Gerstenbrand 1967), „Vegetative State“ (Jennett/Plum 1972) und neuerdings 
„Unresponsive Wakefulness Syndrome“ (Laureys et al. 2010). 1 

 

Unbeschadet dessen ist uns aber immer wieder aufgefallen, dass die formalen medi- 
zinkanonischen Kategorisierungen von Phase F-Patienten zwar in der einschlägigen 
medizinischen Forschung eine ganz erhebliche Rolle spielen und ständig strittig dis- 
kutiert werden, dass diese Kategorisierungen in den (sonstigen) auf Menschen im 
Wachkoma bezogenen professionellen Praktiken aber zumindest semantisch nachge- 
rade irrelevant sind gegenüber der Erfassung und Berücksichtigung individueller und 
situativer Befindlichkeitsanzeichen der Patienten durch die mit ihnen befassten Pfle- 
gekräfte, Therapeutinnen und Therapeuten sowie Ärztinnen und Ärzte. Signifikante 
Differenzen haben wir hingegen im Hinblick auf das Phänomen der ‚Gefühligkeit‘ 
konstatiert: Diese ‚Gefühligkeit‘ eignet nicht nur symptomatischer Weise – und quasi 
naturwüchsig – betreuenden Angehörigen, sie prägt – im Gegensatz zur ‚mitleidslo- 
sen‘ diagnostisch-therapeutischen Semantik der naturwissenschaftlich orientierten 
Medizin – grosso modo auch ganz massiv die typischerweise beobachtbare Haltung, 
d.h. vor allem die händischen Praktiken und die Rede-Weisen von Pflegekräften, von 
Therapeutinnen und Therapeuten sowie von ‚ganzheitlich‘ orientierten Ärztinnen und 
Ärzten. 

 

Da sich am einschlägigen Diskurs im Weiteren dazuhin auch Personal von (von uns 
so genannten) Begleitagenturen des Wachkoma-Trajekts (also von Gerichten, Kran- 
kenkassen, Pflegeversicherungen, Rentenanstalten, Berufsgenossenschaften, Sozial- 
ämtern und allen möglichen Versorgungsartikel-Lieferanten) und Vertreterinnen und 
Vertreter anderer wissenschaftlicher Disziplinen – etwa des Rechts, der Biologie, der 
Psychologie, der Philosophie, der Theologie und insbesondere der Kognitions- und 

 
 

1  Auch  der  Befund  „Minimal  Consciousness  State  (MCS)“  wird  mitunter  dem  Symptomkomplex 
„Wachkoma“ subsummiert. MCS verweist aber auf die Diagnose von im medizinischen Sinne reprodu- 
zierbaren Bewusstseinsleistungen (vgl. Giacino/Whyte 2005). 
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Neurowissenschaften – beteiligen, haben wir von uns als (wodurch auch immer) ein- 
schlägig identifizierte Bücher, Sammelbände und Aufsätze vor allem aus der Medizin, 
den Neurowissenschaften, der Rechtswissenschaft, der Rechtsprechung, der Bioethik, 
der Pflegewissenschaften, der Pflege- und der Therapiepraxis gesammelt, gesichtet, 
geordnet und interpretiert. Wir haben einschlägige Konferenzen unterschiedlicher 
Ausrichtung besucht und auf der Basis von Dokumentationen einschlägiger, diszipli- 
när heterogener Forschungsprojekte Leitfadeninterviews mit Mitarbeiterinnen und 
Mitarbeitern sowie Leiterinnen und Leitern von mit dem Thema „Wachkoma“ befass- 
ten Forschungsprojekten durchgeführt. 

 

Selbstverständlich interessiert uns bei diesen Analysen grundsätzlich auch das Ver- 
hältnis bzw. die potentiell wechselseitige Beeinflussung von gesellschaftlich allgemein 
verbreitetem Wissen hier und von professionellen Sonderwissensbestände da. Wir 
haben aber festgestellt, dass das, was zum Thema „Wachkoma“ – auch metapho- 
risch – einerseits öffentlich und was andererseits zwischen Spezialisten und Experten 
dazu verhandelt wird, eher punktuell ineinandergreift (zum Beispiel skandal- bzw. 
sensationsevoziert wie bei den sogenannten Terri-Shiavo- und Prinz-Friso-Effekten) 
und ansonsten zeitverzögert und sachhaltigkeitsgefiltert von der einen zur anderen 
Seite transferiert wird. Dementsprechend registrierten und rekonstruierten wir vor 
allem die Beziehungen, Abhängigkeiten, Verwiesenheiten, Überlagerungen, Wider- 
sprüchlichkeiten und Unverträglichkeiten der jeweiligen Argumentationslinien in (den) 
verschiedenen professionsspezifischen und professionenübergreifenden Diskurs- 
strängen (vgl. Keller 2014; Ullrich 1999). Denn diese und nicht – jedenfalls noch 
nicht – die sogenannte öffentliche Meinung zeigen sich als entscheidend für die Fra- 
ge, wie mit im Zustand „Wachkoma“ befindlichen Menschen praktisch umgegangen 
wird – bis hin zur Frage, ob sie leben oder sterben sollen (vgl. Beine/Böttger-Kessler 
2005 und 2007; Jox/Kühlmeyer/Borasio 2011; Remmers/Hülsken-Giesler/Zimansky 
2012). 

 
 
 
Zusammenfassung 

 

Insgesamt ging es uns in unserer Studie darum, die vielfältigen intersubjektiv zu- 
gänglichen Wissensbestände zu rekonstruieren, die sich unter dem populären Begriff 
„Wachkoma“ subsummieren lassen. Im Zentrum unseres Forschungsinteresses stand 
dabei die Frage, ob und ggf. wie (d.h. aufgrund welcher Indizien und Indikatoren) 
‚man‘ erkennen zu können meint, ob ‚man‘ es bei einem Menschen im sogenannten 
Wachkoma mit „menschlichem Gemüse“, mit einem „Hirnstammwesen“ oder mit ei- 
nem Akteur, einem Subjekt, einer Person oder womöglich mit irgendetwas ‚dazwi- 
schen‘ zu tun hat. Kurz: Wir haben gefragt, wie, wann und warum einem Menschen 
im Wachkoma von wem attestiert wird, er sei ein Anderer, ein zumindest zu Reaktio- 
nen (auf Reize) oder ein gar zu (basalen) Interaktionen fähiges ‚Gegenüber‘ . Dabei 
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ging und geht es uns insbesondere darum, die praktischen Konsequenzen von sub- 
jektiven Interpretationen, (teil-)konsensuellen Definitionen und normativ aufgelade- 
nen Deutungen jenes aus dem medizintechnologisch ermöglichten Überleben 
schwerster Hirnschädigungen resultierenden Zustandes zu registrieren und zu rekon- 
struieren, der populär als „Wachkoma“ bezeichnet wird. 

 

Ausgehend von der zentralen Annahme der Wissenssoziologie, dass Menschen, die 
Wissen generieren, stets in bestimmten sozialen Zusammenhängen stehen, die je- 
weils in die Prozesse des Erkennens und in den Inhalt des Erkannten oder Gewussten 
eingehen, ergaben sich naheliegender Weise Fragen wie die, a) welche Deutungs- 
muster von Wachkoma mit welchen Positionierungen im sozialen Raum korrelieren, 
ob b) die Positionierungen ‚erklären‘, dass die positionierten Akteure bestimmte Deu- 
tungsmuster haben, oder ob c) bestimmte Deutungsmuster zu bestimmten Positio- 
nierungen führen bzw. diese evozieren, und schließlich: d) wie ‚trennscharf‘ Differen- 
zen von Konstellationen sozialräumlicher Positionierungen sind bzw. welche Über- 
einstimmungen sich über die verschiedenen Argumentationslinien des Deutungsmus- 
ters „Wachkoma“ hinweg identifizieren lassen. Dementsprechend ist es uns im We- 
sentlichen darum gegangen, Antworten zu finden dazu, a) was welche Arten von 
Akteuren woher wissen, wenn von „Wachkoma“ (oder einem Synonym) die Rede ist, 
b) welche Arten von Implikationen und Konnotationen sie jeweils mit diesem Thema 
in Bezug worauf verbinden und c) welche beiläufigen und absichtlichen, direkten und 
indirekten praktischen Konsequenzen aus dem Komplex dieses Wissens welche Arten 
von Akteuren mit welchen Begründungen ziehen. 
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