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Andreas Zieger

Wie viel Gehirn braucht ein Mensch?

Anmerkungen zum Anencephalie-Problem
aus beziehungsmedizinischer Sicht

Einleitung — Problemorientierung

Therapie- und Forderkonzepte in Medizin, Pflege, Behindertenpidagogik
und anderen Bereichen angewandter Humanwissenschaften sind in heuti-
gen Zeiten mehr denn je vor die Frage gestellt, durch welches Men-
schenbild ihre ethisch-moralischen MafBistibe gesetzt werden, die fir sie
handlungs- und forschungsleitend sind. Der Diskurs in der Medizin in den
letzten Jahren hat gezeigt, dass sich im Falle der biotechnischen Medizin
(,Biomedizin) ihre defekt- und nitzlichkeitsethisch orientierten Kriterien
an einem abstrakten, biostatistisch evidenten Normalitdtsprinzip ausrich-
ten, wonach Abweichungen von der Norm nicht nur verinderte Werthal-
tungen, sondern auch bestimmte Umgangsformen mit der abweichenden
und inkompetenten Seinsweise begriinden. Demgegeniiber wird von
einem an Forderung, Beziehung und Kommunikation orientierten Men-
schen- und Leitbild ein Umgang mit extremen Seinsweisen begriindet,
welches sich auf beziehungsethische Werthaltungen und die Erfahrungen
positiver Moglichkeiten zur Forderung und Begleitung schwerstbeein-
trichtigter Menschen aller Alterstufen in allen Lebenssituationen stiitzt.
Dazu gehoren zum Beispiel Moglichkeiten zur Basalen Stimulation
schwerstbeeintrichtigter Kinder in sonderpiddagogischen Einrichtungen
(FROHLICH 1991, 1995; FROHLICH et al. 1997) ebenso wie beim somati-
schen Dialog in der Intensivpflege ,Bewusstloser' (BIENSTEIN & FROH-
LICH 1991, 1994) oder im korpernahen Dialogaufbau mit komatdsen und
wachkomatosen Patienten auf der Intensivstation oder in der Frithrehabi-
litation schwersthirngeschidigter Patienten (ZIEGER 1992, 1996, 2004,
2005a,b) Selbst fiir den Umgang von Menschen, bei denen ein Hirntodsyn-
drom diagnostiziert wurde, ergeben sich durch eine beziehungsethi-
sche lebensfreundliche Begleitung alternative handlungs- und forschungs-
leitende Moglichkeiten zu einem biotechnisch orientierten Umgang und
Menschenbild (ZIEGER 2006). Interessanterweise spielen fur diese
Begrindungszusammenhinge neurowissenschaftliche Befunde tber das
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Gehirn als bereits prinatal durch Bindung und Beziehung geprigtes
,Soziales Organ“ eine zunehmende Bedeutung (FUCHS 2004, 2000).
Durch die Erkenntnisse iber das ,soziale‘ Gehirn des Menschen eroffnen
sich neue Einsichten und Handlungsperspektiven hinsichtlich Verstindnis
und Umgang mit extremen menschlichen Seinsweisen wie Schwerstgeis-
tighehinderte, Demenzkranke, Menschen im Hirntodsyndrom, Koma und
Wachkoma wie auch Babys mit Anencephalie. Auch wenn mit der Verab-
schiedung des Transplantationsgesetzes und der Bestimmung des Hirn-
todes als Ganzhirntod die Verwendung von anencephal geborenen Kin-
dern als Gewebe- oder Organspender seit 1997 in Deutschland gesetzlich
untersagt ist und in den letzten 15 Jahren durch die Gabe von Folsidure
in der frithen Schwangerschaft die Wahrscheinlichkeit fiir die Entstehung
von Neuralrohrdefekten etwa halbiert werden konnte, gibt es ein Anen-
cephalie-Problem: Erstens werden missgebildete Embryonen und Feten
durch Prinatal- und Priimplantationsdiagnostik (PID) immer mehr vorge-
burtlich selektiert und gar nicht mehr geboren. Zweitens jedoch entschei-
den sich viele Frauen und Eltern trotz bekannter ,Anencephalie‘ fiir das
Austragen und die Geburt ihres Kindes und seine Begleitung bis zum Tod
durch Priasenz und Trauerarbeit. Drittens wird seit einigen Jahren — vor
allem in den USA — von den Befirwortern des Teilhirntodkonzepts die
Verwendung anencephal Geborener unter reinen Nitzlichkeitsaspekten
wieder verstirkt gefordert. Dabei wird das Kriterium der Bewusstseins-
fihigkeit als entscheidendes Qualititskriterium in den Vordergrund
gestellt, wie dies auch bei anderen Personengruppen wie Menschen im
apallischen Syndrom (Wachkoma’, vegetative state) der Fall ist. Diese
Fokussierung auf Menschen im Anencephalie- und Wachkoma-Syndrom
hat mich zu nachfolgender aktualisierter Stellungnahme veranlasst.! In
einem ersten Schritt (1) werde ich mich mit der Sonderstellung des
menschlichen Gehirns, dem daraus folgenden neuro(kortiko)zentristi-
schen Menschenbild und seiner Verwendung in der (2) Biopolitik in der
Moderne kritisch auseinandersetzen. Danach werde ich aufgrund neuer
Forschungsergebnisse und beziehungsmedizinischer Erfahrungen (3) ein
neues Bild von der Seinsweise im Anencephalie-Syndrom vorstellen und
abschlieRend (4) die Frage zu beantworten versuchen, wie viel Gehirn
ein Mensch braucht.

Kritik der Sonderstellung des menschlichen Gehirns

Is your brain really necessary? Ist Ihr Gehirn wirklich notwendig? Mit die-
sen Worten begann ein Ubersichtsartikel des groen englischen Kinderarz-
tes und Hydrocephalusforschers John LORBER im Jahre 1983. Er zeigte,
dass viele der von ihm behandelten Kinder iiber einen nachweislich
hohen Intelligenzquotienten verfliigten, obwohl computertomographisch
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ein hochgradiger Hydrocephalus mit verminderter GrofShirnsubstanz vor-
lag. Einige seiner Kinder mit wenig GrofShirnsubstanz wurden spiter
bertthmte Professoren! Ich mochte die von LORBER aufgeworfene Frage
erweitern und provokativ fragen:

Wie viel Gehirn braucht ein Mensch, um sich selbst zu empfinden,
Schmerzen zu spiiren, sich zu erleben und als empfindsamer Mensch von
anderen wahrgenommen und anerkannt zu werden? Ist der Status des
Menschseins an das Vorhandensein und die Intaktheit eines Gehirns
gebunden? Ist das Gehirn des Menschen wirklich so einzigartig? Was ist
das Menschliche am Menschen?

Die These von der Sonderstellung des menschlichen Gehirns ist eng mit
dem Anthropozentrismus, der Sonderstellung des Menschen in der beleb-
ten Natur verbunden. Seit der Aufklirung gilt der Mensch in der Moderne
als Krone der Schopfung und als von Gott bestellter Treuhidnder der Natur.
Als vernunftbegabtes Wesen miisse er die Welt untertan machen und die
Naturgesetze beherrschen. Die Vorliufer des naturwissenschaftlichen,
mechanischen und technikorientierten Welt- und Menschenbildes gehen
auf DESCARTES und bis in die Antike zurtick.

Die These von der Sonderstellung des menschlichen Gehirns ist ein Denk-
bild, welches entstanden ist, seit der Mensch tber Selbstreflexion verfiigt
und sich damit aus der Welt des Animalischen abhebt. Die Geschichte der
Hirnforschung zeigt, wie sich das Selbstbewusstsein des Menschen und
die entsprechende Hirntheorie immer mehr von einer konkreten sinnli-
chen Wahrnehmungs-, Erfahrungs- und Empfindungswelt, in der anfangs
das Seelische und Subjektive eine besondere Bedeutung hatte, tiber eine
Theorie der Reiz- und Informationsverarbeitung, in der beim Behavioris-
mus nur noch Verhalten, nicht aber Bewusstsein zihlt, immer mehr zu
einer abstrakten Theorie einer modularen konnektionistischen Funktions-
theorie wandelte: Die anfangs noch ganzkorperlich bzw. zwischenleiblich
gedachte Seele wandert als funktionelles Verhalten in die Blackbox Gehirn
(Neurozentrismus) und nach der kognitiven Wende in den Sechziger- bis
Siebzigerjahren des letzten Jahrhunderts als (Selbst-)Bewusstsein in die
Grog3hirnrinde: Der Kortex wird zum ,Sitz° des menschlichen Verstandes
und (Selbst-)Bewusstseins (Kortikozentrismus).

Menschen ohne intakte neokortikale Funktion wie bei Schwerstbehinder-
ten, frith geborenen oder missgebildeten Babys, Menschen im Koma oder
apallischen Syndrom, beim Hirntodsyndrom oder bei Demenzkranken
konnen nach dieser Theorie definitionsgemds nicht Gber Bewusstsein
verfiigen. Es wird ein Alles-oder-nichts-Verhalten unterstellt: Bewusstsein
ist vorhanden oder nicht — ein digitales Verstindnis. Dass ,Bewusstsein’
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wie ein ,Dimmer‘ kontinuierlich erwachen und sich erhellen kann, bleibt
unberticksichtigt. Ein solch analoges Verstindnis passt nicht in die Welt
von Eindeutigkeit und Gewissheit. In diesem Zusammenhang wird gern
auf die Computermetapher zurtickgegriffen: Das Gehirn gleicht einem
Computer. Dieser kennt bekanntlich fiir seine Elemente nur die Logik 0
oder 1 ohne ein Dazwischen. Damit hat sich das Maschinenbild vom
menschlichen Korper ginzlich zu einer abstrakten ,gehirnzentristischen’
Computermetapher gewandelt.

Das Maschinenbild vom menschlichen Korper und Gehirn ist das in der
Moderne vorherrschende Denkbild und hat weitgehende Auswirkungen
auf das heutige Menschen- und Weltverstindnis. Das Leben des Menschen
wird als mit naturwissenschaftlichen Methoden erklirbar, verinder- und
verbesserbar angesehen. Das ist der Grund fir die Sehnsucht nach
Unsterblichkeit, die Fortschrittsgliubigkeit und die Rationalitit der heuti-
gen Zeit. Defekte Menschen gehoren nicht in diese Welt, weil sie der
Sehnsucht nach Schonheit, Vollkommenheit und Unverginglichkeit der
Moderne widersprechen.

Kritik der Biopolitik

Bioethischer Diskurs

Es ldsst sich nachweisen, dass im bioethischen Diskurs auf dieses biotech-
nologische Menschenbild zurtickgegriffen wird. Anencephale Babys,
Apalliker (Wachkomatose®) (engl. persistent vegetative state) und Hirn-
tote* werden im angloamerikanischen bioethischen Diskurs wegen des
Ausfalls kortikaler Funktionen und der daraus definitionsgemdifs folgen-
den ,Bewusstlosigkeit' bzw. ,Willensunfihigkeit* bzw. Nichteinwilligungs-
fihigkeit' in einem engen Zusammenhang gesehen. Bei der Frage eines
adiquaten Umgangs mit ,bewusstlosen’ Menschen wird nicht zwischen
verschiedenen Bewusstseinsstufen, zwischen Bewusstheit (subjektiv, indi-
viduelD) und Bewusstsein (objektiv, tiberindividuell), zwischen Teilhirn-
tod und Gesamthirntod sowie zwischen angeborener und erworbener
Hirnschidigung unterschieden. Diese Unentschiedenheit ist einem Niitz-
lichkeitsdenken geschuldet, welches darauf abzielt, die betroffenen Men-
schen entweder als ,Unpersonen‘ und fiir Jlebensunwert’ zu deklarieren
oder sie als ,Organlieferanten‘ zu verwenden oder sie als ,Untiichtige‘ und
,Unbrauchbare‘ aus der menschlichen Gemeinschaft auszuschlief3en oder
toten zu lassen (AGAMBEN 2002). Auch in der deutschen Bioethik-Debat-
te wird Kindern mit Anencephalie das Recht auf Leben hiufig abgespro-
chen. Auf die Frage eines addquaten Umgangs einer von Missbildung und
Schwerstbehinderung gekennzeichneten menschlichen Seinsweise wird
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mit Selektion durch Priimpantationsdiagnostik, Schwangerschaftsunter-
brechung oder Ressourcenausschopfung durch Organentnahme geant-
wortet.

Biopolitische Definitionsmacht

Es stellt sich nun die kritische Frage, wer in unserer Gesellschaft die Kri-
terien fir die Bewertung der hochst mannigfaltigen menschlichen Seins-
weisen festlegt und die jeweiligen Umgangsweisen mit diesen menschli-
chen Seinsweisen bestimmt. Es sind die Befiirworter und Modernisierer
einer biotechnologisch orientierten Medizin, die mit ihrer ethischen Legiti-
mationsgehilfin, der Bioethik, die Definitionsmacht tiber das Wohl und
Wehe der vielfaltigen menschenmoglichen Seinsweisen anstreben. Zuerst
wird der Wert menschlichen Lebens im Sinne der Nutzlichkeitsethik neu
definiert, wobei man sich wissenschaftlicher Erkenntnisse bedient, und
danach wird die Vorstellung vom Menschen als niitzliche Ressource seiner
selbst durch eine entsprechende Gesetzgebung in der gesellschaftlichen
Praxis etabliert. Hier verwirklicht sich nach AGAMBEN (2002, 2004) ein
grundsitzlicher Wesenszug der Biopolitik der Moderne: Fiir nutzlos defi-
nierte Menschen (Hirntote, ,anencephale Babys‘, ;Wachkomatose‘ und
.Demente) wird ein unbestimmter Raum deklariert, sozusagen ein Nie-
mandsland, in dem von der Biomacht eine straffreie Totung der als nutz-
los* definierten Wesen in einem vom Souverin ausgerufenen ,Ausnahme-
zustand* erlaubt und praktiziert werden kann.

Unzuldssige Analogien

Die vorherrschende biopolitische Definitionsmacht verwendet unzulissige
Analogien, etwa, wenn anencephal geborene Babys (mit einer angebore-
nen Hirnschidigung) mit Menschen im Wachkoma (mit einer erworbenen
Hirnschidigung) als empfindungslose Hirnstammwesen gleichgesetzt wer-
den. Auch wenn beide Seinsweisen durch fehlendes Wachbewusstsein
und eine schlechte medizinische Prognose charakterisiert sind, sind die
Entwicklungspotenziale aufgrund der im bisherigen Leben entstandenen
Fihigkeiten zum Austausch mit der Welt und anderen Menschen unter-
schiedlich. Ein anencephal Geborenes muss sich plotzlich vollig neuen,
extrauterinen Lebensbedingungen anpassen und kann dies hiufig nicht
bewiltigen. Ein ins Wachkoma gefallener Erwachsener kann in seiner
neuen Lebenssituation auf vorige Lebensbeziehungen, erlernte Verhaltens-
weisen und Kommunikationserfahrungen zurtickgreifen. Gemeinsam ist
beiden Seinsweisen, dass sie vollig auf die Hilfe anderer Menschen ange-
wiesen sind, dass sie ihre Beziehung zur Umwelt und zu anderen Men-
schen nur leibnah mithilfe korperlicher Austausch- und Kommunikations-
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mittel gestalten konnen. Die Frage nach dem ,Bewusstsein‘ tritt dagegen
ganz in den Hintergrund.

Fazit

,Biomedizin‘ und Bioethik als Definitionsmacht bilden den Kern der Bio-
politik der Moderne, die rational und wissenschaftlich als selbsternannter
Interpretant der Wirklichkeit und Bestimmer grundlegender Lebenswerte
auftritt. In Folge dieser Definitionsmacht wird das Lebensrecht bestimmter
Menschen, die bestimmte Normen nicht erfiillen, von anderen Menschen
hinsichtlich einer abgestuften Werteskala bestimmter Kriterien und Fihig-
keiten (auf deren Auswahl die Schwachen keinerlei Einfluss haben) wie
zum Beispiel ein Bewusstsein oder einen Willen zu haben, beurteilt und
mittels bestimmter Vorgehensweisen wie zum Beispiel durch gezielte
Selektion eingeschrinkt oder aufler Kraft gesetzt. Sollte sich dieses Wert-
verstindnis allgemein in unserer Gesellschaft durchsetzen, wiren seine
Konsequenzen fir viele Menschen buchstiblich todlich.

Neues Bild vom Anencephalie-Syndrom

Das Anencephalie-Problem ist somit kein rein genetisches, medizinisches
oder bioethisches Problem, sondern ein komplexes entwicklungsembryo-
logisches, neuropsychologisches, soziokulturelles und politisches Pro-
blem. Nur in einem demokratischen Dialog kann bestimmt werden, wie
das Leben von Kindern im Anencephalie-Syndrom gedeutet und gestaltet
wird. Aus beziehungsmedizinischer und entwicklungspsychologischer
Sicht stellt sich das Leben anencephaler Kinder differenzierter dar als dies
nach biotechnischen und nitzlichkeitsethischen Wahrnehmungskriterien
der Fall ist. Wir wissen heute tiber die neurophysiologische und neuro-
psychologische Entwicklung des Ungeborenen und tiber die ,, Nabelschnur
der Seele” mehr als vor 20 Jahren (HIDAS & RAFFAI 2006; HUTHER &
KRENS 2005; JANUS 2000; KRENS & KRENS 2005). Dieses Wissen muss bei
der Betrachtung der Seinsweise vom Hirnstammwesen‘, ob nun angebo-
ren oder erworben, unbedingt berticksichtig werden.

Das Gehirn als soziales Organ

Nach heutigen modernen Erkenntnissen der Hirnforschung mussen ver-
schiedene Bewusstseinsebenen, vom tiefen Koma im Hirntodsyndrom bis
zum kognitiven Wachbewusstsein, aufgrund der je unterschiedlichen Symp-
tome und Verhaltensweisen unterschieden werden. Ob ein Mensch bei
Bewusstsein ist, ldsst sich zwar durch den wortlichen Bericht eines Men-
schen am besten wahrscheinlich machen, jedoch nicht sichern. Bewusst-
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sein kann man nicht direkt messen, sondern nur indirekt durch Beziehun-
gen zu anderen (BODENHEIMER 1967). Ob es zu einer Beziehung
kommt, hingt vom Verhalten der beteiligten Dialogpartner ab. Verhalten
selbst ist durch bestimmte korperliche Erscheinungen, Blickkontakt,
Mimik, gezielte Bewegungen und sprachliche Auerungen und damit ein-
hergehende Geflhlszustinde in der Kommunikation bestimmbar und
somit auch operationalisierbar. Zum Bewusstsein zu kommen ist das
Resultat von Beziehungen von Menschen untereinander, das sich auf
erkennbares Verhalten, Kommunikationsformen und Gefiihle stitzt. Indi-
viduelles Selbstbewusstsein als Teil des individuellen Wachbewussteins ist
ein besonderer Bewusstseinszustand, der seine entscheidende Grundlage
in der angeborenen Fihigkeit des Menschen hat, auf der Grundlage der
Spiegelneuronen (BAUER 2005) die subtilen Stimmungen und Kommuni-
kationssignale im Verhalten anderer unbewusst entschliisseln, sich mental
in die Lage anderer hineinversetzen zu konnen (Gedankenlesen, Theory
of mind), mit anderen mitfiihlen (Empathie), zu wissen, was gut fir ande-
re ist (Gewissen) und sein eigenes Handeln den sittlichen Geboten der
sozialen Gemeinschaft so anzupassen, dass andere nicht geschidigt oder
verletzt werden (Moral). Was beim Wachbewussten individuell intra-
psychisch an ,Bewusstein‘ vorhanden ist, war vorher unter den Menschen
interpsychisch verteilt (VYGOTSKIJ 1992; LURIJA 1993; FREEMAN 1995).
Das Gehirn als ,soziales* Organ, das von Anfang an auf Bindung, Bezie-
hung und Dialog angelegt ist (genetisch, frihgeburtlich und lebenslang),
ist mit seinen ,Spiegelneuronen‘ als Grundlage fir Mitgefiihl, Gedankenle-
sen, Moralitit und Gewissen (lat. conscientia; engl. consciousness = Mit-
Wissen oder Be-Wusstsein), nicht erst ab dem Menschsein, sondern schon
bei den Primaten ein wichtiges Steuerungsorgan der Lebenstitigkeit, vor
allem aber ein Organ der Verhaltensregulation durch Kommunikation und
Interaktion (BAUER 2005). Auch bei schwerer Behinderung, im Koma und
bei Sterbenden ist das soziale Gehirn auf Dialog und Beziehung, Achtung,
Schutz und Getrostetwerden angelegt. Ein solches beziehungsethisches
Verstindnis stellt heute eine zeitgemide Grundlage dar, die mannigfaltigen
Seinsweisen des Menschen neu zu formulieren. In Bezug auf Seinsweisen
wie Autismus (FEUSER 2001), Down-Syndrom (JANTZEN 1998), Koma
und Wachkoma (ZIEGER 2004, 2005a,b) und das Hirntodsyndrom (ZIE-
GER 20006) ist das ansatzweise geschehen, nicht aber fiir das Anencepha-
lie-Syndrom. In der letzten Zeit wurden von SHEWMON (1999) und GOLL
(2004) wichtige Erkenntnisbausteine fiir die Entstehung eines neuen, nicht
defektorientierten Verstindnisses vom Leben von Kindern im Anencepha-
lie-Syndrom vorgelegt, welches somatische, psychische und soziale Fakto-
ren integriert.
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Verhaltenskompetenzen von anencephal Neugeborenen

Von der klinischen Neurologie sind seit der Erstbeschreibung der Anen-
cephalie durch GAMPER (1926) einige Falldarstellungen unter dem aus-
dricklichen Hinweis veroffentlicht worden, dass dieses Fille |, fiir das
Verstdindnis der Leistungen der subkortikalen Hirnstrukturen von
grofsem Wert“ seien, , bieten sie doch Gelegenbeit, die integrativen Poten-
zen des enthemmten Hirnstammes“ und ,die integrative Tdtigkeit des
Nervensystems beim bulbo-spinalen Anencephalus (sog. Rautenhirnwe-
sen)“ und , meso-rhombo-spinalen Anencephalus (Mittelbirnwesen)” zu
beschreiben (MONNIER & WILLI 1953). Bereits in diesen frithen Falldar-
stellungen wird auf die kurze Uberlebenszeit anencephaler Kinder in
Abhingigkeit von der jeweils individuell erreichten Organisations- und
Integrationshohe des entwickelten Nervensystems hingewiesen. So tiber-
lebte der Fall von MONNIER und WILLI 57 Tage, und er hitte linger
gelebt, ,wenn die Sondenkostgabe nicht unterbrochen worden wdre*
(1953, 240). Die Atmung war labil, aber regelmiRig, er konnte saugen
und schlucken, die Korpertemperatur schwankte zwischen 33 und 40
Grad Celsius, beim Bertihren der Lippen traten Saugbewegungen, eine
Weckreaktion mit Bewegung des Kopfes, kleine Zuckungen in den
Armen mit Anheben zum Kopf und eine Greifreaktion der Beine auf. Bei
Schmerzreizen im Gesicht traten Abwehrbewegungen des ganzen Kor-
pers, eine Kopfwendung und eine Mundoffnung auf. Auch der tibrige
Korper reagierte mit Ausnahme bestimmter Regionen auf Schmerzreize
mit Kopfwendungen und Streckreaktionen. Auf Zitronensaft zog sich das
Gesicht zusammen, Ammoniak 16ste eine blitzartige Reaktion mit Weg-
ziehen des Kopfes nach hinten, lebhafter Mimik und Ausstolen eines
kurzen Schreies aus. Ferner wurden bestimmte Kopf-, Korper- und Extre-
mititenbewegungen, spontan und auf Reiz beobachtet. Auerdem wer-
den verschiedene mimische und phonatorische Ausdrucksfunktionen
(Jammern, Schreien) beschrieben. Hinsichtlich der Schutzmechanismen
auf duRere Reize wurden Massenreflexe, mimische und vokale Reaktio-
nen, Gihnen und Seufzen und bestimmte vestibulire und propriozepti-
ve Stellreaktionen von Rumpf und Kopf beobachtet. Die Autoren vergli-
chen die beobachteten motorischen Funktionen und Verhaltensweisen
zum gesunden Neugeborenen mit denjenigen eines menschlichen Foten
von 3 bis 4 Monaten.

Die geschilderten Verhaltensweisen werden vom Hirnstamm, Mittelhirn,
Zwischenhirn und Rickenmark vermittelt. In einer Studie mit 41 Kindern
mit Anencephalus von VARE & BANSAL (1971) wurde ermittelt, dass bei
25 Prozent der Hirnstamm erhalten, bei 75 Prozent der Hirnstamm nicht
entwickelt war. In der Studie von NAKAMURA et al. (1972) mit 57 Anen-
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cephalen wurde der Prozentsatz der entwickelten Hirnstammabschnitte
ermittelt: (1) unterhalb des unteren Zwischenhirns 1,7 %, (2) unterhalb
des mittleren Pons 28 %, (3) unterhalb der oberen Medulla 49,1 %, unter-
halb des mittleren Medulla 21 %. Kortikale bewusstseinsvermittelnde
Strukturen waren bei keinem der Kinder ausgebildet; der Hirnstamm
schliefSt mit einer so genannten Area cerebrovaskulosa ab, die inselfor-
mige kortexdhnliche Netzwerkstrukturen enthalten kann, hiufig jedoch
funktionell aufgrund der unvollkommenen Ausreifung nicht funkti-
onstiichtig ist, so dass Strukturen, wie sie nach heutiger Lehrmeinung fiir
die Ausbildung eines reflexiven wachbewussten Selbsterlebens (sog.
sekundires Bewusstsein nach EDELMAN & TONONI 2003) Vorausset-
zung ist, nicht angelegt sind. Inwieweit jedoch JHirnstammwesen‘ fihig
sind, Schmerzen und ein rudimentires existenzielles Selbst zu empfin-
den, soll nach dem Vergleich mit gesunden Foten und Neugeborenen zu
beantworten versucht werden.

Vergleich zum gesunden fetalen/neugeborenen Verhalten

In der Zwischenzeit sind mithilfe moderner technischer Verfahren wie
Ultraschall und Bildgebung zahlreiche intrauterine und extrauterine Unter-
suchungen bei Anencephalus/Hydranencephalus durchgefiihrt und mit
dem Verhaltensrepertoire gesunder Neugeborener verglichen worden
(ANAND & HICKEY 1987; ASHWAL et al. 1990; AYLWARD et al. 1978;
CHAN & DALLAIRE 1989; GRUNAU & CRAIG 1987; McABEE et al. 2000;
MCcQUILLEN 1991; NECAS et al. 2002; SHEWMON 1988; SHEWMON et al.
1999; WALTERS et al. 1997). Auch wenn dabei entwicklungspsychologi-
sche Fragen nach der Fihigkeit eines Schmerz- und Selbstempfindens mit
Ausnahme der Arbeit von McQUILLAN (1991) und SHEWMON et al.
(1999) nur eine untergeordnete Rolle spielen, ergibt sich fiir Anencephale
(je nach erreichter Organisationshéhe und Funktionsstabilitdt) hinsichtlich
der fetalen/neonatalen Verhaltenskompetenzen folgendes Bild:

[ selbststindige Atmung (im Unterschied zum Hirntod)
4 Herzkreislauffunktion

1 Temperaturregulation

(1 Saugen und Schlucken

(O Fihigkeiten zum tonisch-empathischen Dialog wie zum Beispiel
Licheln (LUYENDIJK & TREFFERS 1992)

[ Reaktionen auf Schmerzreiz und andere Schutzmechanismen (ASHWAL
et al. 1990)
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1 Spontane und reaktive korperliche, mimische und vokale Selbstaktuali-
sierungen und Ausdrucksfunktionen

[ Implizite, prozedurale und assoziative Antwort-, Lern- und Wiederken-
nungsleistungen (SHEWMON et al. 1999)

Eine Studie von KURAUCHI et al. (1995) an Zwillingen im letzten Quartal
der Schwangerschaft mit Ultraschall, von denen einer anencephal war,
ergab, dass der gesunde Zwilling primitive motorische Muster wie Zusam-
menschrecken, Springen, stimulusinduzierte blitzartige Muskelzuckungen,
Krimmbewegungen und bei der Herausbildung der Atembewegungen
besser unterdriicken konnte. Die Autoren schlussfolgerten daraus, dass die
Entwicklung des zentralen Nervensystems oberhalb der Medulla oblonga-
ta (Nachhirn) fiur die Hemmung fetaler motorischer Muster entscheidend
ist.

Nociception, Schmerz- und Selbstempfinden

Mit der Erforschung der vorgeburtlichen Psychologie einer Mutter-Kind-
Bindung (CHAMBERLEIN 1994; HEPPER & SHAHIDULLA 1994; HIDAS &
RAFFAI 2006; KRENS & KRENS 2005), der Schmerzverarbeitung und Lern-
fahigkeit als Ausdruck von , fotaler Intelligenz“ (ANAND & HICKEY 1987)
des , kompetenten Sciuglings“ (DORNES 1992) hat sich in Kinderheilkunde,
Anisthesie und Chirurgie und Schmerztherapie ein bedeutsamer Paradig-
menwandel vollzogen, in dessen Ergebnis heute bei Eingriffen an Feten,
Siuglingen, Koma-Patienten (und hiufig auch bei Hirntoten) eine Narko-
se erfolgt (BUNDESARZTEKAMMER 1991; LEE et al. 2005; ZIMMERMANN
1991).

Erste sensorische und nozizeptive Nervenfasern in Haut und Schleimhiu-
ten, vor allem im Mund- und Gesichtsbereich, sind beim Embryo ab der
7. Woche nachweisbar, wie erste motorische Reaktionen auf Lippen und
Gesichtsbertthrungen (bzw. Reiz). Das nozizeptive und taktile System ist
als Schutzsystem das am frithesten angelegte Wahrnehmungssystem.
Schmerzmodulierende Substanzen wie die Substanz P und Endorphine
sind ab der 12. bzw. 15. Woche nachweisbar. Zu dieser Zeit verfigt das
Ungeborene tiber ein differenziertes Bewegungsrepertoire, obwohl Cor-
texneurone und subkortiko-kortikale Verbindungen tber den Thalamus
erst spiter ab der 22. Woche geknipft werden (HINRICHSEN 1991; LEE et
al. 2005). Eine hypophysire Stressaktivierung, integrierte motorisch-vege-
tative Reaktionen und fetale Stressreaktion sind ab der 20., 24. bzw. 27.
Woche nachweisbar. Zu diesem Zeitpunkt kann nach heutigen Kenntnis-
sen in der Hirnforschung von autonomer Selbstregulation mit (unbewuss-
ter) emotionaler Reiz- und Signalbewertung (limbisch, Mandelkernfunkti-
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on) ausgegangen werden (ROTH 2003). Diese Annahme wird unter ande-
rem dadurch gestlitzt, dass bei Neugeborenen, die wihrend der Fetalzeit
einem diagnostischen oder therapeutischen traumatischen Eingriff ausge-
setzt waren, bei wiederkehrender Reizkonfiguration oder Auftreten dhnli-
cher Reizelemente intensive Stressreaktionen zu beobachten sind (z. B.
Intensivstation), die sich negativ auf Behandlung und Entwicklungsverlauf
auswirkten. Diese Stressreaktionen lassen sich durch entsprechende Medi-
kamente oder Schmerzmittel vermeiden (FISK et al. 2001). Vom ,Projekt
Schmerzprotokoll Neonatologie* am Kinderspital Salzburg (GOLSER 2003)
wurde ein Premature Pain Profile (PIPP) — Frithgeborenen Schmerzprofil —
mitgeteilt (STEVENS et al. 1996), welches aufgrund einer 15 bis 30 Sekun-
den langen Beobachtung des Verhaltens in Ruhe (Aktivitit, Wachheit,
Augen, Mimik und Herzfrequenz) im Vergleich zum Verhalten unter dem
Eingriff (Herzfrequenz, O,-Sittigung, Augenbrauenwulst, Augen zusam-
mengepresst und nasolabiale Furche) in Abhingigkeit vom Gestationsalter
und Symptomdauer einen Punktescore entwickelt hat (0 bis 21 Punkte,
wobei ein Punktwert von >12 als Schmerz‘ beurteilt wird). In Frankreich
wurde eine Skala ,Echelle douleur et incomfort nouveau-ne (EDIN)‘ ent-
wickelt, bei der die Items Gesicht, Korper Schlaf, Beziehung und Trostbar-
keit auf einem Score zwischen 0 und 15 Punkte beurteilt werden und bei
einem Punktscore von >5 wegen ,Schmerzen‘ eine Behandlung eingeleitet
werden soll (DEBILLON et al. 1994). Die Wahrscheinlichkeit des Auftretens
von ,Schmerz' wird in der klinisch-péddiatrischen Praxis also pragmatisch
mithilfe von semiquantitativen (objektiven) Scores und Skalen zu bestim-
men versucht, wobei ein Schwellenwert auf einem ,Empfindenskontinu-
um’‘ unterstellt wird.

Es ist auBerdem bekannt, dass prinatale rhythmische Stimulation Effekte
auf den Wachheitszustand des Neugeborenen hat (SMITH & STEINSCHNEI-
DER 1975) und dass Ungeborene selektiv auf die mutterliche Stimme und
verbale Zuwendung mit Herzfrequenzverinderung ansprechen, dass
dadurch eine Stressreaktion vermindert werden kann und dass dabei
unterschieden werden kann, ob sie selbst oder eine Person im Raum
gemeint ist (HEPPER & SHAHIDULLA 1994). Hier erfiillt die Herzfrequenz-
inderung eine Indikatorfunktion des emotional-kognitiv aufeinander
Bezogenseins — Grundformen seelischer Austauschprozesse, von Affektsyn-
chronisation und eines beginnenden Geistes (JACOBY 1998; SCHORE
2005). Untersuchungen haben auflerdem gezeigt, dass Mutter und Kind
auch nach der Geburt noch eine Weile Giber den Gleichtakt ihrer Herzfre-
quenz und bis zu einem Jahr nach der Geburt im EEG-Rhythmus synchro-
nisiert sind (GRUEN 1993). Die Erkenntnisse der prianatalen Psychologie
sind weitreichend und ,bewusstseinserweiternd‘ (GREEN 2005; ELIOT 2001;
HIDAS & RAFFAI 2006; JANUS & HAIBACH 1987; KRENS & KRENS 2005).
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Vertikale Plastizitat

In den Arbeiten des kalifornischen Kinderarztes und Neurologen SHEW-
MON & HOLMES (1990) und SHEWMON et al. (1999) wurde mit Blick auf
das bioethisch in den Vordergrund gestellte ,Bewusstseinskriterium‘ die
Frage aufgeworfen, ob in Kenntnis der korperlichen, interaktionalen und
prikognitiven Kompetenzen bei anencephalen Kindern nicht auch Vor-
ginge der sogenannten vertikalen Plastizitit wirksam sein missten, d. h.
die Ubernahme von bewusstseinsfihigen‘ kortikalen Funktionen durch
sonst nur ,unbewusst arbeitende, subkortikale Hirnstammstrukturen. Das
Konzept der vertikalen Plastizitit wurde vom US-amerikanischen Neuropi-
diater SHEWMON seit Anfang der Neunzigerjahre ganz bewusst in Ergin-
zung und Umkehrung der horizontalen® kortikalen Plastizitit postuliert.
Da solche Vorginge in Wirbeltierexperimenten als durch frithe postnatale
Lision (Dekortikation) erzwungene Leistung gut bekannt sind (HUTTEN-
LOCHER & RAICHELSEN 1988; VAN HOF et al. 1988), erscheint diese
Hypothese aufgrund der heute bekannten groffen neuroplastischen Poten-
ziale des menschlichen Gehirns nicht abwegig. Sie konnte in der Tat eine
wesentliche Voraussetzung und Erklirung fir die nachweislichen pri-
kognitiven Fihigkeiten der so genannten Hirnstammwesen darstellen.

Basaler Austausch und existenzielles Selbstempfinden

Entwicklungslogisch betrachtet werden intrauterin besonders diejenigen
,niederen‘ funktionellen Hirnsysteme ausgebildet, die das Neugeborene
auf ein extrauterines Leben im Raumluft- und Schwerkraftfeld vorbereiten,
einschlieRlich Saugen, Schlucken, Klammern und Greifen, wichtige
Schutzreaktionen sowie basale Fihigkeiten zum tonisch-empathischen
Dialog, einschlielich korper- und bediirfnisnaher mimischer und vokaler
Ausdrucksfunktionen. Daneben finden sich ereignisbezogene Stressreak-
tionen und archaische implizite kognitive Verhaltensleistungen, die auf
assoziatives Lernen und Wiedererkennung vertrauter (emotionaler) Inter-
aktionssignale (Synchronisation von Atemfrequenz und Herzschlag, Stim-
me der Mutter) hindeuten. Damit dirften nicht nur wesentliche funktionel-
le Voraussetzungen fiir ein rudimentires Schmerzempfinden, sondern
auch die Voraussetzungen fir ein leibbezogenes Gegebensein (SEEWALD
1992) oder existenzielles Selbstempfinden (STERN 1993) vorhanden sein,
im Sinne eines kontinuierlich erwachenden primiren, prireflexiven
Bewussteins (EDELMAN & TONONI 2003; DAMASIO 1994), welches sich
im Rahmen basaler Austausch- und Bindungsprozesse bereits prinatal auf
der Integrationsebene der Hirnstammprozesse entwickelt, und zwar nicht
nur bei gesunden Feten, sondern auch beim anencephalen Kind — wenn
auch wahrscheinlich weniger durch internalisierte Dialoge abgesichert und
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stabil. Hier liegt ein entscheidender Brennpunkt der Debatte, die seit eini-
gen Jahren innerhalb der bioethischen Gemeinde selbst entbrannt ist
(BENATAR & BENATAR 2001; DERBYSHIRE 1999). Noch umstrittener ist
die Organentnahme bei anencephalen Neugeborenen (BRYNE et al. 1993;
COMMITTEE ON BIOETHICS 1992; LIZZA 1999; SIMARD 2004; SYTSMA
1995).

Menschliches Antlitz als Toétungsverbot

Ein wesentlicher Aspekt fiir ein positives Gelingen der Mutter-Kind-Inter-
aktion, der zugleich eine ethisch-kulturelle Grundhaltung begriindet, ist
das menschliche Antlitz. Das Antlitz als unmittelbarer Ausdruck der Seele,
das vitale Affekte, Schutzbediirfnisse nach Unverletzlichkeit und existenzi-
elles Selbstempfinden unverstellt aktualisiert, bedeutet nach LEVINAS
(1996) ein absolutes Totungsverbot.

Die Entwicklung und Innervation des Gesichts und der Lippen ist — ent-
sprechend der vorrangigen Ausreifung der nach der Geburt Uiberlebens-
notwendigen funktionellen Hirnsysteme (ANOCHIN 1978) — schon in
frihester Zeit angelegt. Dementsprechend ist vorgeburtlich — unter Ver-
mittlung des Hirnstammes — die Entstehung mimischer Verhaltensreaktio-
nen wie Saugen, Schlucken, Gihnen, Daumenlutschen und Licheln
einschlie8lich Schmerziuflerungen angelegt (HINRICHSEN 1985, 1991).
Wenn auch das Antlitz des Anencephalen durch Entkopplungen der peri-
pheren mimischen Muskulatur vom zentralen Schmerzaffekt abgekoppelt
sein kann, so ist es dennoch ein zur Gattung Mensch gehoriges Antlitz,
welches den anderen anspricht und angesprochen werden kann. Diese
Hemmschwelle des nackten, verletzlichen Antlitzes, welches stets unmit-
telbare AuRerungen des inneren Befindens signalisiert, wird von theore-
tisch debattierenden Bioethikern, die wohl kaum in einen konkreten
somatischen Dialog mit einem anencephalen Neugeborenen eintreten,
nicht wahrgenommen, sondern vor allem von Eltern und Pflegekriften,
die sich zum Wohl und Wehe ihres Schiitzlings in einem leibnahen, empa-
thischen Dialog mit ihm befinden. Es hat sich inzwischen wissenschaftlich
bestitigt, dass die noch Anfang der Neunzigerjahre umstrittene und oft-
mals belichelte Kinguru-Methode (MARCOVICH 1995) im Umgang mit
Frith- und Neugeborenen wie auch mit kranken Siduglingen die Schmer-
zantworten effektiv mindern und das Gedeihen fordern kann (JOHNSTON
2003). Jeder Gedanke an eine Freigabe des Kindes zur Organentnahme
oder fremdnltzigen Forschungszwecken wiirde einer schweren Entglei-
sung des Dialogs wie auch einer schweren Verletzung des Humanum
gleichkommen.
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Praktische Bedeutung

Der Mensch wird als Mensch, mit der Verschmelzung der Genome, und
nicht zum Menschen oder zur Person (HINRICHSEN 1990; MILANI COM-
PARETTI 1986). Die Wanderung der befruchteten Eizelle durch den Eilei-
ter ldsst sich als chemisch geleiteter Dialog verstehen, die Nidation des
Eies und Weiterentwicklung des Embryos vollziehen sich als ,embyro-
maternaler Dialog“ mittels chemischer Signalstoffe und Hormone (BEIER
1990), als Kommunikation (VON LUPKE 1997). Indem auf die kommuni-
kativen Kompetenzen des sich entfaltenden Lebens fokussiert wird, unter-
stiitzt eine beziehungsmedizinisch fundierte Haltung eine frithe Begleitung
und Forderung der jeweiligen individuellen Entwicklungspotenziale und
deren ,Passung‘ mit der Umwelt. Sie 16st sich damit von einer defektorien-
tierten Sichtweise, die die Kinder danach bewertet, ob sie ,Bewusstsein
haben oder in Zukunft erlangen konnen oder nicht. Stattdessen wendet
sich eine kompetenzorientierte Sichtweise dem Kind zu und geht von den
vorhandenen Entwicklungspotenzialen aus. Diese sind im Umgang mit
den Neugeborenen zu spiiren und zu beobachten. Aus den Antworten im
Ltonisch-empathischen Dialog” offenbart sich uns, wenn wir unseren
Wahrnehmungsfokus auf unser eigenes intuitives Korperwissen ausrich-
ten, eine Erfahrung des unmittelbaren, prisenten ,Gegebenseins” und
Lexistentiellen Selbstempfindens” anencephaler Kinder (SEEWALD 1992;
STERN 1993). Dazu ist es notwendig — wie beim Umgang mit Wachkoma-
Patienten — in einen korpernahen somatischen Dialog einzutreten und die
subtilen kérpersprachlichen Auerungen , kérpersemantisch” zu entschliis-
seln und ihnen eine zeichenhafte Bedeutung zu geben (ZIEGER 2005b).
Zum Beispiel wird das Verziehen des Gesichts im Zusammenhang mit
moglichen schmerzhaften Manipulationen am Kind nicht als empfindungs-
loser Reflex, sondern als Zeichen fiir ein frithes unbewusst-emotionales
Schmerzempfinden interpretiert. Dies erscheint vor dem Hintergrund heu-
tiger neurowissenschaftlicher Erkenntnisse zeitgemifd (BERRIDGE & WIN-
KIELMAN 2003; ZIEGER 2005¢).

Anencephale Kinder sterben nicht an einem Mangel an Bewusstsein‘ oder
,Bewusstheit’, sondern an einer Schwiche in der immunologischen
Abwehr, beim Atmen, am Verschlucken und Ersticken, bedingt durch die
unreifen und nicht Gberhiduteten und schutzlos freiliegenden Strukturen
der Hirnanlage, welche keinen stabilen Austausch und linger dauernden
Dialog mit der neuen, extrauterinen Umwelt ermdglicht. Wenn es nicht zu
einer todlichen Infektion kommt, tritt lebensbegrenzend letztlich eine Pas-
sungsstorung ein, die den Dialog mit der neuen, sauerstoffabhingigen
Umwelt entgleisen lisst. Obwohl genligend Sauerstoff vorhanden ist, ist
die Atemtitigkeit des Kindes zu schwach fiir eine ausreichende Sittigung
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des Blutes mit Sauerstoff, sodass das Gehirn (samt Hirnstamm und Atem-
zentrum) einen Sauerstoffmangel erleidet und das Kind stirbt.

Schlussfolgerungen

Zum Abschluss mochte ich nun die Frage ,Wie viel Gehirn braucht ein
Mensch? beantworten. Ob ein Mensch von anderen Menschen als Mensch
erkannt wird, ist nicht von seinem Gehirn oder Bewusstseinsstatus abhin-
gig, sondern vom konkreten zwischenmenschlichen Verhalten. Da aber
das menschliche Gehirn in besonderem Masse ein ,soziales' Organ ist und
seine Entwicklung sich bereits vor der Geburt im Dialog mit der miitterli-
chen Umwelt wesentlich vollzieht, sind bei Kindern mit Anencephalie
nach der Geburt die Moglichkeiten fur eine Selbststeuerung und Kommu-
nikation im Austausch mit der Umwelt erheblich erschwert, wenn auch im
Einzelfall erstaunlich gut entwickelt, je nachdem, wie stabil und autonom
die vitalen Funktionen wie Atmung, Herzkreislauf- und Temperaturregula-
tion entwickelt sind und die vitalen Affekte korperlich zum Ausdruck
gebracht werden konnen. Untersuchungen zeigen, dass die Fihigkeiten
und Verhaltensweisen von anencephalen Kindern durchaus dem rudi-
mentiren ,organismischen‘ oder seismischen‘ Selbstempfinden gesunder
Neugeborener entsprechen konnen. Aber auch dann ist wegen der extra-
uterinen Passungsstorung hiufig nur ein kurzes Uberleben moglich. Die
Uberlebenszeit kann durch Signale, die fiir das ,soziale Gehirn‘ vertraut
und lebensfreundlich sind, wie Hautkontakt, Wirme, die miitterliche
Zuwendung, elterliche Liebe und Zirtlichkeiten, und in Verbindung mit
intensiven medizinischen Bemiithungen fir einige Tage oder Wochen ver-
lingert werden. Diese Bemiihungen konnen als palliativ verstanden wer-
den. Sie ermoglichen dem Neugeborenen fiir die Dauer seines kurzen
Lebens in der extrauterinen Welt ein existenzielles Empfinden seiner
Selbst, willkommen zu sein und Bedeutung fiir andere zu haben. Die
Bemiihungen ermoglichen es den Angehorigen auch, das erwartete Kind
zu empfangen und von ihm Abschied zu nehmen. Solche Bemithungen
sind Ausdruck einer humanen Kultur solidarischer Haltung, Anerkennung
und Wiirde. Dagegen verbietet sich — obwohl utilitaristisch von bioethi-
scher Seite gefordert — eine Organentnahme als Mittel der Ressourcenop-
timierung oder zu Forschungszwecken. Stattdessen ist ein beziehungs-
ethisch orientierter dialogisch-fordernder Umgang geboten, der die extre-
me Seinsweise anencephal Geborener und ihrer Angehorigen (als das
Besondere) in das Soziale (als das Allgemeine) integriert und das Lebens-
schicksal dieser Kinder mithilfe sanfter Berichte und Forschungsmethoden
fur andere Menschen verstandlich macht.
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Anmerkung

1 Aktualisierte Fassung eines Beitrages zum Interdiszipliniren Fachgesprich ,Kinder mit
Anencephalie und ihre Angehorigen®, am 20. und 27. November 2004, Erziehungswissen-
schaftliche Fakultit, Sonder- und Sozialpidagogik, Universitit Erfurt. (Die alte Fassung
erscheint demnichst in BEHINDERTENPADAGOGIK, 2006.)
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