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Zusammenfassung

Ziel dieser Arbeit war es, die Spitalspravalenz von Patienten mit Apallischem Syndrom/Vegetative State (AS/VS)
in Wien zu erheben und sie mit den Daten einer Vorerhebung aus dem Jahr 2001 sowohl zu vergleichen als auch
zu validieren. Wie bei der letzten Erhebung wurden die Patienten zuerst mittels postalischen Erhebungsbogens
erfasst. Danach wurden alle Patienten personlich durch erfahrene Neurologen untersucht. Alle Akutspitiler (n=40)
und Pflegeeinrichtungen (n=43) Wiens (1,6 Millionen Einwohner) haben an dieser Erhebung teilgenommen. Bei
29 Patienten wurde die Diagnose AS/VS bestitigt. Davon waren 13 Patienten bereits 2001 erfasst worden. Die
Spitalspravalenz fiir Patienten mit AS/V'S betrug somit in Wien (27. November 2003) 1,7/100.000 Einwohner. Im
Vergleich mit den Daten des Jahres 2001 findet sich eine statistisch nicht signifikante Reduktion. Die Resultate
zeigen eine relative Stabilitit der Pravalenz von Apallischem Syndrom/Vegetative State in Wien.
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Abstract

The aim of this study was to determine the hospital-based prevalence of Apallic Syndrome/Vegetative State in
Vienna and to compare the results with the prevalence found in 2001. A written survey, sent by fax, was completed
for each hospital patient. Then the patients surveyed were visited and examined by an experienced neurologist. All
acute wards of hospitals (n=40) and nursing facilities (n=43) in Vienna serving a population of 1.6 million, partici-
pated in the study. A total of 29 patients were involved in the survey and were examined (including 13 patients who
were already identified in 2001), one patient was excluded because of originating from another federal state.

The hospital-based point prevalence of Apallic syndrome/Vegetative State in Vienna (November 27t 2003) was
1.7/100.000. Compared to the year 2001 this corresponds to a small, statistically insignificant decrease in preva-
lence. The results of both prevalence studies showed a consistent occurrence of Vegetative State in Vienna of 1.7
to 1.9/100.000.
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Einfiihrung

Die in der Literatur angefiihrten Prdvalenzzahlen von Pa-
tienten mit Apallischem Syndrom/Vegetative State (AS/VS)
divergieren stark. Als Ursachen diirften sowohl Unterschie-
de in der Definition von AS/VS als auch unterschiedliche
Einschlusskriterien der vorliegenden Studien verantwort-
lich sein [7]. Ein weiteres Problem ist die Vielfalt medi-
zinischer Einrichtungen (Akutspitéler, Rehabilitationsein-
richtungen und Pflegeeinrichtungen), in denen Patienten
mit der Diagnose AS/VS betreut werden, weshalb sie oft
schwer zu erfassen sind [7, 17].
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Die Angaben iiber die Priavalenz schwanken in der Litera-
tur zwischen 0,5—2,5/100.000 Einwohnern. In den européi-
schen Studien liegen die Zahlen zwischen 0,5—1,4/100.000
[4, 10, 14]. Fir Japan geben Higashi und Sato eine Prava-
lenz von 2,5/100.000 an [6, 12]. Diese Arbeiten sind jedoch
aufgrund der oben angefiihrten Problematik nur bedingt zu
vergleichen. Die meisten Arbeiten machen bei der Erfassung
keine Unterscheidung beziiglich des Alters der Patienten
[7]. In den wenigen Arbeiten iiber Kinder mit AS/VS be-
schreibt Ashwal eine Pravalenz von 2,4—2,9/100 000 [1, 2].
Alle publizierten Angaben {iber die Priavalenz sind dariiber
hinaus nur einmalige Erhebungen. Nur Highashi dokumen-
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tierte den Verlauf seiner Patienten iiber eine Zeitspanne von
fiinf Jahren [5]. In der zweiten Erhebung konnten noch 30
von den 110 ersterfassten Patienten beschrieben werden.
Ziel dieser Arbeit war die Re-Evaluierung der Privalenz fiir
AS/VS in Wien, um die Daten der Ersterhebung zu validie-
ren [13]. Weiters sollte die im Anschluss an die Erhebung
2001 durchgefiihrte Umstrukturierung der medizinischen
Akut- und Langzeitversorgung von Patienten mit AS/VS
in ihrer Wirksamkeit beurteilt werden.

Methodik

Basierend auf den Arbeiten von Gerstenbrand [3, 11] und
der Multi-Society Task Force on PVS [9, 16] wurde ein
Konzept zur epidemiologischen Erfassung von Patienten
mit AS/VS erstellt. Kernstiick war ein Fragebogen, der eine
exakte Erfassung der Patienten ermoglichte [13]. Wie bei
der vorangegangenen Erhebung wurden an einem Tag alle
Patienten mit der Diagnose AS/VS, die in den Wiener Spi-
tilern (n=40) und Pflegeeinrichtungen (n=43) behandelt
wurden, erfasst. Einen Monat davor waren sidmtliche arzt-
lichen Direktoren der Spitéler und Leiter der Pflegeeinrich-
tungen per Brief und E-Mail iiber die bevorstehende Unter-
suchung informiert und um Unterstiitzung ersucht worden.
Angeschlossen war ein Antwortformular mit der auf eine
Zeitspanne von 24 Stunden ab 08:00 Uhr des Stichtages be-
zogenen Frage: »Wie grof3 ist die Anzahl der Patienten mit
Koma (Bewusstlosigkeit) von > 14 Tagen Dauer an IThrer
Abteilung oder Station?« Dieses Formular sollte mit ent-
sprechenden Informationen unmittelbar, spitestens aber im
Verlauf des nachfolgenden Vormittages, retourniert werden.
Der bei der vorangegangenen Erhebung benutzte Bogen
wurde um die Frage erginzt, ob der gemeldete Patient be-
reits damals erfasst worden war. Weiters wurden aufgrund
der Aussagekraft nur noch die Glasgow Coma Scale (GCS)
und die Glasgow Outcome Scale (GOS) verwendet [8, 15].
Der Erfassungszeitraum erstreckte sich vom 27.11.2003,
08:00 Uhr bis zum 28.11.2003, 08:00 Uhr. Alle gemelde-
ten Patienten wurden personlich von zwei in der Diagnose
von AS/VS erfahrenen Neurologen (CS, LZ) der zuweisen-
den Abteilung untersucht. Einer der Untersucher (CS) war
bereits bei der ersten Erhebung fiir die Erfassung der Daten
zustiandig gewesen.

Ergebnisse

Die totale Antwortrate war 98 % (Akutspitdler 94 %, n=40;
Pflegeheime 100 %, n=43) (Tab. 1). Insgesamt wurden 73
Patienten gemeldet. Von den 73 gemeldeten Patienten konn-
ten 72 (99 %, 42 Manner und 30 Frauen mit einem mittleren
Alter von 50—59 Jahren) in den jeweils meldenden Abtei-
lungen untersucht werden (Tab. 2). Ein Patient war nicht zu
untersuchen, da er am Tag der Untersuchung in hdusliche
Pflege entlassen worden war. Bei den verbleibenden 72 Pa-
tienten konnte in 40 % (n=29) die Diagnose AS/VS verifi-
ziert werden. Einer davon wurde im weiteren Verlauf nicht
beriicksichtigt, da er kein Wiener war. 45% der Patienten

Einrichtungen 2001 2003

N % N %
Universitatsklinik Wien 1 100 1 100
Spitdler des Wiener Krankenanstaltenver- 13 85 13 92
bundes
Unfall KH, Private Spitdler, Ordens-Spitaler, 24 96 26 96
Rehabilitationseinrichtungen in Wien
Geriatrische Zentren des Wiener 4 100 4 100
Krankenanstaltenverbundes
Private Pflegeheime 40 100 39 100
Totale Antwortrate 82 96 83 98

Tab. 1: Prozentuale Antwortrate der Spitéler und Pflegeheime (gegliedert
nach Spitalserhalter)

<30 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 90-99 Total

Frauen 1 6 4 7 3 4 3 2 30
Manner 4 8 5 13 7 2 3 0 42
Total 5 14 9 20 10 6 6 2 72

Tab. 2: Alters- und Geschlechtsverteilung in der untersuchten Gesamtgruppe

(n=33) zeigten unterschiedliche Stadien der Remission.
Zum Zeitpunkt der Untersuchung hatte Wien eine Bevol-
kerungszahl von 1.620.170 Einwohnern. Basierend auf den
Einschlusskriterien konnte eine Anzahl von n=28 Patien-
ten mit der Diagnose AS/VS diagnostiziert werden. Dies
ergab eine Priavalenz von 1,7/100.000 (Tab. 3).

Die folgenden Daten beziehen sich nur auf eben diese
in Wien wohnhaften Patienten (n=28) mit der Diagnose
AS/VS (17 Minner, 11 Frauen), welche im Akutbereich
und in Pflegeeinrichtungen erfasst wurden. Davon waren
46 % (n=12) bereits bei der Vorerhebung im Jahr 2001 er-
fasst worden. Die meisten Patienten waren in der Alters-
gruppe der 50- bis 59-Jdhrigen (Tab. 2). Zum Zeitpunkt der
Erhebung wurden 39 % der Patienten (n=11) in Akutspit-
lern und 61% (n=17) in Pflegeheimen betreut. Die Dauer
des Aufenthaltes in den medizinischen Einrichtungen vari-
ierte mit einem Zeitraum von 16 bis 3.979 Tagen stark. Der
Median betrug 572 Tage.

Unterteilt nach der Atiologie des AS/VS fand sich im
Akutbereich folgende Verteilung: ein Patient (9%) mit
traumatischer und 10 Patienten (91 %) mit nicht-traumati-
scher Genese. Bei den nicht-traumatischen Patienten fan-
den sich folgende Ursachen: Herzstillstand (n=35, 54 %),
Myokardinfarkt (n=2,18 %), Insult (n=2, 18 %) und zere-
bralen Blutungen (n=1, 9 %) (Tab. 4). In den Pflegeeinrich-
tungen zeigte sich folgendes Bild: Bei 4 Patienten (24 %)
lag eine traumatische und bei 13 (76 %) eine nicht-trauma-
tische Ursache vor. Die nicht-traumatische Gruppe bestand
aus: Herzstillstand (n=6, 37%), Myokardinfarkt (n=2,
11%), Intoxikation (n=2, 11%), Ertrinken (n=2, 11 %)
und zerebralen Blutungen (n=1, 6%) (Tab. 4).

Neben der routineméBigen klinisch-neurologischen Unter-
suchung wurden speziell AS/VS-kritische Befunde erho-
ben. Abgerundet wurde die Beschreibung mittels GCS und
GOS. Bei 100% der Patienten waren klinisch keine Anzei-
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Privalenz (Geschlecht) <30 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 90-99 Total

Frauen 1,4 1* 2 2 4 1 0 1 0 11

z Méanner 2,4 3 5 2 4 2 3 2 0 21

(=]

b 32
Privalenz (Alter) 0,7 1,6 1,0 2,4 3,4 2,4 2,2 0 1,9
Frauen 1,4 0 1 4 3 2 0 0 11

P Ménner 2,2 1 4 2 5 1 2 2 0 17

< 28
Privalenz (Alter) 0,1 1,1 0,7 2,7 4,5 3,1 1,5 0 1,7

Tab. 3: Alters-, Geschlechtsverteilung und Prdvalenz (n/100.000) in der Patientengruppe Apallisches Syndrom (Vollbild).*Kinder zwischen erstem und

zweitem Lebensjahr

Akutspitaler Pflegeheime
2001 2003 2001 2003
Total 41 39 59 61
Atiologie
Traumatisch 15 9 26 24
Nicht traumatisch 85 91 74 76
Schédel Hirn Trauma 15 9 26 24
Schlaganfall 15 18 0 0
g Herzstillstand 25 54 16 37
S Herzinfarkt 15 18 20 11
'r'é Zerebrale Blutung 15 9 11 6
E  Intoxikation 0 0 16 11
* Ertrinken 0 0 11 11
Andere* 15 0 0 0

Tab. 4: Gliederung der Patienten mit AS/VS nach ihrer Atiologie (in %) in
Akutspitdlern und Pflegeheimen (2001: n=32, 2003: n=28), *allergische
Reaktion, Status asthmaticus, Hypovolamischer Schock

chen von Bewusstseinstatigkeit festzustellen. Keiner dieser
Patienten hatte einen tageszeitlich addquaten Schlaf-Wach-
Rhythmus. Es fehlten durchweg Blickfixierung und/oder
Blickfolgebewegung (Tab. 5). In der neurologischen Un-
tersuchung fand sich bei 68 % (n=19) eine Beugehaltung
im Bereich der oberen Extremitdt (OE) und/oder bei 59 %
(n=14) der unteren Extremitit (UE). Bei 82 % (n=23) war
der Muskeltonus an allen Extremitéten deutlich erhoht. Bei
40% (n=11) fanden sich gesteigerte Reflexe an den OE
und bei 32 % (n=9) im Bereich der UE. Pyramidenbahnzei-
chen waren an der OE in 32% (n=9) und an der UE in 11 %
(n=3) nachzuweisen (Tab. 5). Der Median der GOS lag bei
2 und der Median der GCS bei 6 (Range 3—8).

Vergleich 2001-2003

Im Vergleich zur Erhebung von 2001 stieg die Antwortra-
te um 2% an (2001: 96 %, 2003: 98 %). Insgesamt waren
2003 (n=73) gegeniiber 2001 16 Patienten weniger gemel-
det worden (Tab. 1). Sowohl in der Gesamtmenge als auch
in der Teilmenge AS/VS waren die meisten Patienten in
der Altersgruppe der 50- bis 59-Jahrigen. Insgesamt war ihr
Anteil 2003 (28 %, n=20) jenem aus 2001 dhnlich (22 %,
n=17). Im Jahr 2001 betrug der Anteil der AS/VS-Patien-
ten 25% (n=38), im Jahr 2003 lag er bei 32 % (n=9). Insge-
samt konnte 2001 bei 23 und 2003 bei 28 Patienten die Dia-
gnose AS/VS gestellt werden. In beiden Erhebungen wur-
den mehr Ménner als Frauen registriert (2001: Méanner 66 %,
2003: Minner 61 %). Die Privalenz sank von 1,9/100.000
im Jahr 2001 auf 1,7/100.000 im Jahr 2003 (Tab. 3). Die-
ser Unterschied kann durch die geringe Anzahl der Patienten
erkldrt werden. Der prozentuale Anteil jener Patienten, die
langer als 365 Tage in Akutspitdlern oder Pflegeheimen be-
treut wurden, stieg von 53 % (2001) auf 64 % (2003). Sowohl
in der Verteilung der Patienten zwischen Akutspitilern und
Pflegeheimen als auch in der Aufgliederung nach der verur-
sachenden Atiologie waren die Daten vergleichbar.

Diskussion

Nur wenige Studien befassen sich mit der Privalenz des
AS/VS und deren Entwicklung iiber einen liangeren Zeit-
raum. Diese Erhebung ist die zweite in der gleichen GroB-
stadtpopulation innerhalb eines Zeitraums von zwei Jahren.
Die Erhebung einer Prévalenz des AS/VS ist allerdings nur
mit gewissen Einschrankungen moglich. Man muss davon

Fehlendes Schlaf- Blick-  Blick- Beuge-  Beuge- Tonus Tonus Reflexe  Reflexe Pyramiden- Pyramiden- GCS GOS
Bewusst-  Wach- folge fixierung haltung haltung erhdht erhoht  gesteigert gesteigert zeichen zeichen
sein Rhythmus derOE  derUE  OE UE OE UE OE UE
p~] A 100 100 0 0 66 44 91 87 25 20 28 19 8 2
(=3
o 100 100 0 0 77 54 100 100 31 23 23 8 8 2
p B 100 100 0 0 68 50 82 82 40 32 32 11 6 2
(=3
) 92 100 17 17 75 42 83 92 67 42 33 17 6 2

Tab. 5: Klinische Zeichen (in %) und Scoring (Median) in der Gruppe der Patienten mit AS/VS; A: alle Patienten mit AS/VS 2001; B: alle Patienten mit
AS/VS 2003; C: Klinik der Patienten mit AS/VS im Jahr 2001, die sowohl 2001 als auch 2003 erfasst wurden; D: Klinik der Patienten mit AS/VS im Jahr

2003, welche 2001 erfasst wurden (follow up)
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ausgehen, dass Patienten mit dieser Diagnose nicht nur in
Akutspitilern und Pflegeheimen, sondern auch zu Hause
betreut werden. Letztere vollstindig zu erfassen, war auch
aufgrund datenschutzrechtlicher Einschrinkungen nicht
moglich. Aus diesem Grund hat sich die Erhebung des Jah-
res 2003, wie auch jene aus 2001, auf stationédre Patienten
in Akutspitdlern und Pflegeheimen und somit auf die Be-
stimmung einer Spitalsprivalenz beschriankt. Die Priavalenz
der sogenannten Remissionsstadien zu erheben ist zwar in
Betracht gezogen, aber wieder verworfen worden, da ein
Vorscreening, wie im Fall des Vollbildes, als nicht durch-
fithrbar angesehen wurde.

Bemerkenswert war die hohe Antwortrate von 98% der
Wiener Akutspitiler und Pflegeheime, die gegeniiber 2001
um 2% gesteigert wurde. Sie liegt allerdings im statis-
tischen Mittel und darf nicht als besseres Erkennen von
Patienten mit AS/VS interpretiert werden. Der prozentu-
ale Anteil von félschlich positiv gemeldeten Patienten war
2003 geringer als 2001, wenn auch nicht markant (2001:
n=7, 2003: n=9). Alle Falschmeldungen kamen aus dem
Bereich der Pflegeheime. Dies weist darauf hin, dass das
medizinische Personal im Hinblick auf AS/VS weitere
Ausbildung und Training bendtigt.

Vergleicht man die stationdre Privalenz des AS/VS des
Jahres 2001 (1,9/100.000) mit jener des Jahres 2003
(1,7/100.000), zeigt sich nur eine geringe Differenz. Die-
se ldsst sich durch die niedrige Zahl an Patienten erklédren
(2001: n=32; 2003: n=28). Keine Verdnderung ergab der
Vergleich zur Erhebung aus dem Jahr 2001 beziiglich der
Verteilung der Patienten mit AS/VS zwischen Akutspiti-
lern und Pflegeheimen. Die prozentualen Anteile variierten
kaum (2001: Akutspitiler 41 %, 2003: Akutspitéler 39 %).
Die Ergebnisse dieser Arbeit bestitigen somit im wesent-
lichen die Privalenzdaten des Jahres 2001 und kdnnen als
sehr nahe an der »echten« Priavalenz (Einwohner basierend)
interpretiert werden.

Betrachtet man die dem AS/VS zugrundeliegende Atiologie,
war dhnlich der Vorerhebung bei ca. einem Viertel aller Pa-
tienten in Pflegeheimen eine traumatische Ursache zu erhe-
ben (2001: 26 %, 2003: 24 %). Anders im Bereich der Akut-
spitdler. Hier war eine Verschiebung vom traumatischen in
den nicht-traumatischen Bereich mit markantem Anstieg der
Gruppe »Herzstillstand« zu beobachten (Tab. 5).

Von den im Jahr 2001 erfassten Patienten mit AS/VS konn-
ten 12 neuerlich identifiziert werden. Von diesen hatten
zwei mittlerweile ein Remissionsstadium mit Blickfixie-
rung und Blickfolge erreicht (sie wurden bei der Berech-
nung der Pravalenz exkludiert). Dies zeigt, dass auch nach
einer lingeren Zeitspanne in Pflegeheimen eine Verbesse-
rung moglich ist. Andererseits war in dieser Gruppe eine
Zunahme an neurologischen Sekundiarkomplikationen wie
beispielsweise Tonuserhhungen und Kontrakturen zu be-
merken. Und dies, obwohl bei all diesen Patienten ein Re-
habilitationsprogramm durchgefiihrt wurde.
Zusammenfassend hat sich die 2001 beschriebene Spitals-
priavalenz bestdtigt. Ebenfalls unverdndert sind im Ver-
gleich der Daten von 2001 zu 2003 die Verteilung der Pa-

tienten in medizinischen Einrichtungen (Akutspitéler, Pfle-
geheime), die Altersverteilung und die Atiologie geblieben.
Das Resultat zeigt, dass die Zahl der stationdren Patienten
mit dem Vollbild eines AS/VS sowohl in Akutspitdlern als
auch in Pflegeheimen zumindest {iber die Zeitspanne von
zwei Jahren konstant ist. Dass Patienten mit AS/VS, vor al-
lem solche mit nicht-traumatischer, hypoxischer Atiologie,
nicht nur tiberleben, sondern dies auch {iber eine ldngere
Zeitspanne tun, beruht sowohl auf der zunehmend besse-
ren Notfall- und Akutversorgung als auch auf der qualitativ
hochwertigen Pflege. Dennoch bestehen weiterhin Defizite
an speziellen neurologischen Rehabilitationseinrichtungen.
Findet keine Remission statt, so sollte die Weiterbetreuung in
einem mit diesen Patienten vertrauten Pflegeheim erfolgen.
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