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Langzeitverlaufsbeobachtung bei Menschen mit
dem Syndrom der reaktionslosen Wachheit

Marion Huber

Margret
Hund-Georgiadis

Sie stehen am Bett einer Patientin, eines Patienten mit einer schweren Bewusstseinsstorung, beob-

achten, befunden und diagnostizieren. Doch es geschieht vermeintlich nichts. Vielleicht sind die

Augen gebffnet, der Blick geht ins «Nichts». Ausserlich sind keine Reaktionen zu erkennen. Mit dieser

Erfahrung werden inshesondere interprofessionelle Behandlungsteams von Menschen mit dem

Syndrom der reaktionslosen Wachheit bei einer schweren Bewusstseinsstorung nach einer erworbe-

nen Hirnschddigung konfrontiert.

von Marion Huber' und Margret Hund-Georgiadis?

Einleitung

as klinische Bild des Syndroms reaktionsloser
D Wachheit (unresponsive wakefulness/vegetative

state, SRW), einer schweren Bewusstseinsstorung,
wurde 1945 erstmals von Kretschmer beschrieben, da-
mals noch als apallisches Syndrom bezeichnet (1). Im
klinischen Alltag hat sich in den letzten Jahren der Be-
griff Wachkoma gehalten. Die Prévalenz betragt im eu-
ropdischen Raum zwischen 0,5 und 2 pro 100 000
Einwohnerim Jahr (2). Menschen mit einem SRW stellen
uns im klinischen Alltag vor eine Herausforderung, ins-
besondere hinsichtlich der Langzeitverlaufsdiagnostik,
da immer eine gewisse Unsicherheit beztglich der kor-
rekten Diagnose bleibt (3-5).

Nutzen der Langzeitverlaufsbeobachtung
Im Zuge von Kosteneinsparungen und DRG-Verhand-
lungen (DRG: diagnostic related groups) stellt sich sehr
frih die Frage nach dem Rehabilitationspotenzial von
Menschen mit schweren Bewusstseinsstérungen. Eine
Prognose in der frihen Phase nach einer schweren
Hirnschadigung bleibt schwierig (5, 6). Es gibt kaum
prognostische Parameter, die eine sichere Aussage zu-
lassen. Alter, Lokalisation und Art der Hirnschadigung
(traumatisch vs. nicht traumatisch) spielen eine wichtige
Rolle (7).
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Differenzialdiagnostik

Das SRW stellt eine Remissionsphase des Komas dar.
Hiervon unterscheidet es sich insbesondere durch die
Wachphasen und die wiedergekehrte vitale Funktions-
fahigkeit. Die Differenzialdiagnose ist zum Lock-in-Syn-
drom und zum akinetischen Mutismus zu stellen (10).
Im Remissionsverlauf muss zwischen dem SRW und
dem Minimally Conscious State (MCS) minus und plus
differenziert werden (11). So werden dem MCS- (minus)
insbesondere basale Reaktionen wie Blickfixierung, visu-
elles Verfolgen oder die Lokalisation von Schmerzreizen
zugeschrieben. Auch situativ angepasste emotionale
Reaktionen (weinen, ldcheln) werden noch dem MCS-
zugesprochen. Menschen im MCS+ kdnnen ersten
Kommandos folgen und beginnen, verbal oder dysfunk-
tional zu kommunizieren. Das wird durch eine Studie
von Bagnato et al. unterstrichen, in der knapp die Hélfte
der beobachteten Patienten zuerst eine visuelle Reak-
tion wie Blickfixierung oder Blickfolgebewegung zeig-
ten (4, 12). Um Fehldiagnosen zu vermeiden, bedarf es
demnach neben bildgebenden Verfahren einer fortlau-
fenden genauen klinischen Beobachtung der Patienten
(siehe Kasten).

Hohe Fehldiagnoserate

Die Fehldiagnoserate liegt bei 30 bis 40 Prozent (8). In
der Fehldiagnostik unterscheiden wir 2 Arten von Fehl-
diagnosen: falsch positive und falsch negative (Tabelle
7). Falsch positive Fehldiagnosen (wenn SRW das posi-
tive Ereignis darstellt) kdbnnen zu verfrihten Behand-
lungsabbriichen fihren sowie verhindern, dass Schmerz
identifiziert und behandelt wird. Auch kénnen sie dazu
flhren, dass die Moglichkeit flr einen kognitiven und
funktionellen Fortschritt verpasst wird. Falsch negative
Diagnosen kénnen zu Ubertrieben optimistischen Pro-
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gnosen fiihren, da Verhaltensbeobachtungen zu positiv
interpretiert werden. Falsch negative Diagnosen weisen
einen gunstigeren Einfluss auf die Rehabilitation auf, als
falsch positive (13-15). Die hohe Fehldiagnoserate ist
auch darauf zurtickzuftihren, dass viele Patienten Gber
ein sogenanntes verdecktes Bewusstsein (covert con-
sciousness) verfligen, das lediglich Uber elektrophysio-
logische und bildgebende Diagnostik zu erfassen ist (8,
16, 17). So wurde in mehreren Studien gezeigt, dass
Menschen mit der Diagnose SRW an mentalen Aufga-
ben teilnehmen konnten, indem sie ihre Gehirnaktivitat
wahrend EEG- oder fMRI-basierten Paradigmen veran-
derten. Das deutet darauf hin, dass sie bei Bewusstsein
waren und fehldiagnostiziert wurden (15, 17). Das Pha-
nomen des verdeckten Bewusstseins wurde als «cogni-
tive motor dissociation» bezeichnet (17). Da sowohl die
Bildgebung als auch elektrophysiologische Diagnostik
nur bedingt im Alltag angewendet werden konnen, ist
die genaue klinische Langzeitbeobachtung in alltégli-
chen Situationen von grosser Bedeutung fur den klini-
schen medizinisch-pflegerisch-therapeutischen Alltag.

Medizinische versus pflegerisch-
therapeutische Diagnostik

Die medizinische Bewusstseinsdiagnostik scheint fur die
Behandlung von Menschen mit SRW zu kurz gefasst,
auch wenn ein weiterer Fokus arztlicherseits auf der
Friherkennung von medizinischen Komplikationen wie
paroxysmaler sympathischer Hyperaktivitat, Hirndruck-
erhéhung, Hydrozephalusbildung und neuroendokri-
nen Dysfunktionen liegt. Bei der Bewusstseinsdiagnostik
werden Aussagen insbesondere hinsichtlich des Wach-
heitsgrades und kognitiver Funktionen gemacht. Die
Langzeitverlaufsbeobachtung soll jedoch als Grundlage
fUr die Bestimmung von Behandlungszielen aller betei-
ligten Disziplinen dienen. Im Allgemeinen ist fur die
Langzeitbehandlung ein interprofessionelles Team ver-
antwortlich. Im Kern besteht das Behandlungsteam aus
Arzten, Pflegefachpersonen und Fachangestellten Ge-
sundheit, Physio-, Ergo-, Musiktherapeuten, Logopa-
den/klinischen Linguisten und Psychologen. Ein Haupt-
aspekt in der pflegerisch-therapeutischen Behandlung
von Menschen mit schweren Bewusstseinsstorungen
liegt in der Kérperwahrnehmungsschulung, da davon
ausgegangen werden kann, dass die Wahrnehmung
des Korperselbst gestort ist (10, 18, 19). Gangige Be-
handlungskonzepte, wie Affolter, Bobath und FOTT
(Therapie des facio-oralen Trakts) stellen eine hohe All-
tagsnahe der pflegerisch-therapeutischen Handlungen
in den Mittelpunkt, um die Wahrnehmung des Korper-
selbst zu fordern (20). Demnach muss die Langzeit-
verlaufsbeobachtung moglichst wahrend Alltagsaktivi-
taten stattfinden, zumal diese im Sinn einer Reizstimu-
lierung zu verstehen sind.

Feine Reaktionen wahrnehmen und mit den
Patienten in den Dialog treten

Gerade fur das Formulieren von Behandlungszielen er-
scheint es wichtig, einerseits das Bewusstsein, anderer-
seits den Fahigkeitsriickgewinn zu erfassen. Gemass
Zieger ist es von grosser Bedeutung, mit Menschen mit
SRW in einen dialogischen Kontakt zu treten (10). Das
impliziert das genaue Beobachten und Einschétzen der
feinen, teilweise verdeckt wirkenden Reaktionen der Pa-

Kasten:

Diagnosekriterien der International Classification of Diseases (ICD-10)

(2020)

In der ICD-10-Version 2020 wird das SRW immer noch unter dem Begriff des apalli-

schen Syndroms (G90.80) gefiihrt. Diagnosekriterien sind folgende:

o Augen geoffnet, «schwimmende Bewegungen», optokinetischer Nystagmus

nicht auslosbar, Blick starr ins Leere gerichtet

o Fehlen kognitiver kortikaler Funktionen (kein Befolgen von Aufforderungen

oder emotionale Reaktionen)

héufig erhohter Muskeltonus

Schnauz- und Greifreflex sind auslosbar

Differenzialdiagnose MCS (nicht in der ICD gelistet) (9)
o Befolgen einfacher Kommandos

gestische oder verbale Ja/Nein-Antworten (unabhéngig von deren Richtigkeit)

°
o verstandliche sprachliche Ausserungen
°

Bewegungen oder affektive Ausserungen in direktem Bezug zu relevanten

intermittierende, spontane und sehr langsame Bewegungen der Extremitédten

Auftreten oraler Automatismen wie Saugen, Lecken der Lippen, Schmatzen

vegetative Storungen wie Hyperthermie, Tachykardie, Hypersalvation

Umweltreizen, die nicht auf Reflexivitat zuriickzufiihren sind

tienten. Es gilt, die sogenannte Korpersemantik der Pa-
tienten «lesen» zu lernen (18).

Um diese feinen, teilweise kaum sichtbaren Veranderun-
gen zuverldssig erfassen zu kdnnen, wird die Nutzung
standardisierter und validierter Beobachtungsinstru-
mente als Goldstandard empfohlen (3, 4). Das sollte mit
dem Fokus geschehen, pflegerisch/medizinisch-thera-
peutische Ziele fur ein bestmogliches Patienten-Out-
come zu erlangen (14).

Menschen mit schweren Hirnverletzungen werden im
Allgemeinen von interprofessionellen Behandlungs-
teams versorgt. Jede Disziplin nutzt dabei ihre eigenen
Diagnoseinstrumente, um Aussagen Uber die Men-
schen mit SRW treffen und professionsspezifische Ziele
formulieren zu kénnen. Dabei werden professionsspezi-
fische Sprachen verwendet, woraus Missverstandnisse
entstehen kdnnen. Mangels einer ganzheitlichen Sicht-
weise wird eine gemeinsame Zieldefinition erschwert
(13). Des Weiteren werden unterschiedliche Sichtweisen
deutlich. Die medizinische Verlaufsdiagnostik fokussiert
auf die Rickkehr des Bewusstseins hinsichtlich einer
Diagnosestellung (Koma, SRW, MCS usw.) und die Iden-
tifizierung medizinischer Komplikationen. Die pflege-
risch-therapeutische Verlaufsbeobachtung fokussiert

Tabelle 1:

4-Felder-Tafel der Fehlentscheidungen im klinischen Alltag

SRW MCS-
Diagnose SRW richtig positiv falsch positiv
(Patient im SRW, (Patientim MCS-,
Diagnose SRW) Diagnose aber SRW)
Diagnose MCS- falsch negativ richtig negativ

(Patient im SRW,
Diagnose MCS-)

(Patient im MCS-,
Diagnose SRW)
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Tabelle 2:

Ubersicht iiber die verschiedenen deutschsprachigen Messinstrumente

Messinstrument

Setting

Erfasstes Konstrukt

Dimensionen (Anzahl)

Reliabilitat/Validitat fiir SWR

GCS
(Glasgow Coma Scale)

akut (genutzt auch
in Friithrehabilitation,

Langzeitrehabilitation)

Bewusstseinszustand

Augen-Blickantwort,
Motorik, verbale Antwort

OR filir Sterblichkeit gut, IRR hoch,
Cronbach’s Alpha gut, jedoch nicht fiir
fiir Langzeitbeobachtung validiert;
GCS > 8 indiziert MCS

CRS-R (Coma Recovers
Scale-revised)

akut (genutzt auch
in Friithrehabilitation,

Langzeitrehabilitation)

Bewusstseinszustand

auditive und visuelle
Funktionen, Motorik,
oral/verbale Funktionen,
Kommunikation, Vigilanz

gute Ergebnisse hinsichtlich
Differenzierung zwischen SRW, MCS-
und MCS+, CSR-R > 10 indiziert
MCS-, inter-rater and test-retest
reliability, internal construct validity

FIM (Functional Gesamtverlauf Funktionalitat funktionelle Leistung Sensitivitat, Spezifitat, Pradiktion,
independent im Alltag IRR mittel bis hoch; keine Differenzierung
Measurement) zwischen SRW und MCS- maglich,
da kein Cut-off berechnet
Barthel-Index Gesamtverlauf Funktionalitat funktionelle Leistung Augenscheinvaliditat,
im Alltag Standardmessfehler, IRR,
keine Differenzierung zwischen SRW
und MCS- mdglich, da kein Cut-off
berechnet
SEKS (Skala fiir akut und Funktionalitat vegetative Korpersignale, gute IRR, keine Differenzierung
expressive Friihrehabilitation tonische Korpersignale,  zwischen SRW und MCS- maglich,

Kommunikation,
Selbstaktualisierung
und Wachkoma

Augen, Mimik

da kein Cut-off berechnet

EFA (Early Functional
Ability Assessment)

Gesamtverlauf

Funktionalitat

Vegetativum, facio-
oraler Bereich,
Sensomotorik,
sensorisch kognitive
Funktionen

kongruente Validitat hoch, IRR hoch,
keine Differenzierung zwischen
SRW und MCS- mdglich, da kein
Cut-off berechnet, gestiitzt auf das
Affolterkonzept

BAVESTA (Basler
Vegetative State
Assessment)

akut, Friih- und

Langzeitrehabilitation,

Phase F

Bewusstsein und
Funktionalitat

vegetative Kérpersignale,
Augen, tonische Korper-
signale, Mimik, Sprache,
Motorik, Kognition

Gute IRR, sehr hoge interne Konsistenz,
Sensitivitat, Spezifitat, Cut-off

SRW < 1,8, MCS-1,8-2,2

falsch positiv Rate < 10%,

hohe Reagibilitat

Abkiirzungen: OR: Odds Ratio; IRR: Inter-Rater--Reliabilitat; MCS: Minimally Concious State; SWR: Syndrom der reaktionslosen Wachheit

Quelle: mod. nach (14).

hingegen auf den Ruickgewinn der Wahrnehmung des
Korperselbst und der Funktionsfahigkeit. Im Rahmen
der patientenzentrierten Versorgung wird eine gemein-
same Zielfindung unter Berticksichtigung der Bedurf-
nisse der Patienten und ihrer Angehdrigen gefordert
(21,22).

Monoprofessionelle versus interprofessionelle
Verlaufsbeobachtung - gemeinsam sehen wir
mehr

Gemeinsame Behandlungszieldefinierung erfordert ein
gemeinsames Sprachverstandnis und ein gegenseitiges
Verstandnis der unterschiedlichen Aussageebenen hin-
sichtlich der genutzten Diagnoseinstrumente (14, 22).
Eine ganzheitliche Sicht auf die Patienten ist gerade bei
solch komplexen Krankheitsbildern unumganglich.
Dieser Aspekt wurde erstmals durch die WHO mit der
International Classification of Functioning (ICF) aufge-
nommen (23). So wurde in erster Linie versucht, alle re-

levanten Lebenskomponenten abzubilden, um die
Patienten ganzheitlich erfassen zu kénnen (Struktur/
Funktion, Aktivitat, Partizipation, Umwelt, personenbe-
zogene Aspekte).

Das richtige Diagnoseinstrument wahlen

Es gibt im internationalen Raum unterschiedliche Be-
obachtungsinstrumente, die zur Verlaufsdiagnostik bei
Menschen mit schweren Hirnverletzungen eingesetzt
werden, wie beispielsweise die Glasgow Coma Scale
(GCS) (24), Coma Remission Scale revised (CRS-R) (25),
Whessex Head Injury Matrix (WHIM) (26), Full Outline of
Unresponsiveness (FOUR). Im deutschsprachigen Raum
werden von &rztlicher Seite her meist die GCS und die
CRS-R (deutsche Version) genutzt.

Um den Riickgewinn an Selbststandigkeit zu eruieren,
werden das Functional Independent Measurement
(FIM) (27), der Barthel-Index (28) beziehungsweise der
Friih-Reha-Barthel-Index, nach Schoénle (29), eine Ergan-
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zung zum Barthel-Index und das Early Functional Ability
Assessment (EFA) (30), das Basler Vegetative State Asess-
ment (BAVESTA) (31, 14) und selten die Skala fur expres-
sive Kommunikation und Selbstaktualisierung (SEKS)
(18) genutzt.

Das BAVESTA, das EFA und die SEKS sind explizit zur Nut-
zung in interprofessionellen Teams entwickelt worden.
Allerdings werden sowohl im EFA als auch in der SEKS
die drztlichen Instrumente und Aussageebenen nur
wenig bertcksichtigt. Die SEKS fokussiert stark auf den
korpernahen Dialogaufbau zwischen dem Behand-
lungsteam und den Patienten, das EFA sehr stark auf
eine pflegerisch-therapeutische Sichtweise. Das
BAVESTA wurde entwickelt, um eben diese Licke zwi-
schen drztlicher und pflegerisch-therapeutischer Sicht-
weise zu schliessen. Es beinhaltet auch die Skalen GCS
und CRS-R. Die drei Gesamtscores werden im direkten
Vergleich zueinander gestellt. Gerade fUr interprofessio-
nelle Verlaufsbesprechungen erscheint dieser Vergleich
von Relevanz. So zeigte sich in der Validierung des
BAVESTA, dass es, verglichen mit der als Goldstandard
geltenden GCS, im Durchschnitt 2 Wochen friher eine
Verdnderung angibt (31). Zudem wurden die zu beob-
achtenden Merkmale mit den jeweiligen ICF-Codes
versehen. Das BAVESTA erweist sich im Gegensatz zum
EFA als geeignet zur Unterscheidung zwischen dem
SRW und dem MCS-. Des Weiteren erweist es sich als
unabhdngig von genutzten Therapiekonzepten. So
wurde auf die Verwendung einer neutralen Sprache ge-
achtet (31, 32). Im Vergleich dazu liegt dem EFA die Spra-
che des Affolter-Konzepts zugrunde (14). Das BAVESTA
hat nicht den Anspruch, die gesamte Rekonvaleszenz
abzubilden, sondern wurde explizit fur die Remissions-
stadien (SRW, MCS—, MCS+) entwickelt. Sobald andere
Instrumente wie das FIM oder der Barthel-Index greifen,
kann das Scoring mit dem BAVESTA beendet werden
(31,33).

Entscheidend fur die Auswahl von Beobachtungs- und
Verlaufsinstrumenten ist die Qualitdt beziehungsweise
die Sensitivitat hinsichtlich der Kdpersemantik der Pati-
enten mit SRW. GCS, FIM, EFA und Barthel-Index erwei-
sen sich als wenig sensitiv fUr die feinen Veranderungen.
So weisen sie entweder Bodeneffekte in den Scores
oder aber Plateaueffekte auf. Von einem Bodeneffekt
wird gesprochen, wenn der Punktescore sich tber I&n-
gere Zeit hinweg auf dem tiefsten Niveau befindet. Das
ist beispielsweise beim FIM der Fall. Ein Patient mit SRW
weist in der Regel die tiefste Punktzahl auf. Beim EFA
zeigen sich eher Plateaueffekte, insbesondere beim
Ubergang vom SWR zum MCS. Das EFA bietet zudem
keinen Cut-off-Wert zur Differenzialdiagnose (32). Als
weiteres Qualitatskriterium ist die der Validierung zu-
grunde liegende Population zu sehen. So wurde die
GCS in erster Linie flr den Notfallbereich zur Erstdiag-
nostik des Bewusstseinszustands entwickelt und vali-
diert. Unterdessen wurde sie auch auf ihre Verwendung
zur Bewusstseinseinstufung bei Menschen mit schwe-
ren Bewusstseinsstorungen untersucht. Zur Verlaufsdia-
gnostik wird von arztlicher Seite her eher die CRS-R
empfohlen (3, 4). Diese bildet eher das komplexe Bild
von Menschen mit SRW ab als die GCS, wenn diese auch
gerade im klinischen Alltag einfach anzuwenden ist (3,
4). Zur Nutzung in interprofessionellen Teams kénnen
lediglich die SEKS und das BAVESTA empfohlen werden

«Menschen im Wachkoma sind nicht sterbend, nicht hirntod, nicht unheilbar krank,
nicht auf Maschinen angewiesen. Menschen im Wachkoma sind Schwerstkranke
und -verunfallte mit unsicherer Prognose, iiber die wir noch zu wenig wissen. Sie
brauchen unsere Pflege und Unterstiitzung.» (Mark Mader)

(33). Da die SEKS auf die Kommunikation fokussiert, er-
scheint fir die ganzheitliche Abbildung der sehr feinen
Verdnderungen bei Menschen mit SRW, MCS- und
MCS+ das BAVESTA derzeit im deutschsprachigen Raum
das geeignetste Instrument zu sein, zumal es die arztli-
chen Instrumente integrativ beinhaltet und im direkten
Vergleich stellt. Als Kritikpunkt wird die mangelnde An-
wenderfreundlichkeit angegeben. Das BAVESTA liegt
derzeit lediglich als Exceldokument vor. Da sich in die-
sem Instrument eine Zusammenfassung der drei Scores
(GCS, CRS-R, BAVESTA) befindet sowie eine Zusammen-
fassung entlang der ICF-Komponenten generiert wird,
inklusive einer grafischen Darstellung, bietet es eine
Basis fur interprofessionelle Fallbesprechungen und
somit auch flr Zielformulierungen. In Tabelle 2 sind die
wichtigsten Charakteristika ausgewahlter deutschspra-
chiger Instrumente aufgezeigt. (]
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