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Zur Begriffsbestimmung »Apallisches Syndrom« -
Wachkoma« — »permanenter vegetativer Zustand«

K. R. H. von Wild3, S. Laureys?, G. Dolce3, E. Schmutzhard“ im Namen der
European Task Force on Disorders of Consciousness

Zusammenfassung

Hintergrund: Einige Patienten »erwachen« aus dem Koma (z.B. Offnen der Augen), zeigen aber
sonst keine Reaktionen. Dieses Krankheitsbild wird als »Apallisches Syndrom« (AS) oder
»Wachkoma, im Englischen als »vegetative state« (VS), im Deutschen als »vegetativer Zustandc,
bezeichnet. Neue Forschungsergebnisse bei einer anhaltenden Kritik an der bisher weltweit
gebrdauchlichen Nomenklatur erfordern auch im deutschsprachigen Raum ein Umdenken hin
zu einer neuen Bezeichnung des charakteristischen klinischen Vollbildes (siehe http://www.
biomedcentral.com/1741-7015/8/68). Kretschmer hatte 1940 die Bezeichnung »Apallisches Syn-
drom« (AS) gewihlt, Calvet und Coll 1959 den Terminus »Koma vigile« und 1972 Jennett und Pulm
die Bezeichnung »persistent vegetative state« (PVS) in die Literatur eingefiihrt, welche Begriffe
Anlass missverstandlicher Interpretationen sind.

Die Prévalenz fiir das Apallische Syndrom/Wachkoma/permanenter vegetativer Zustand betrégt
in Europa zwischen 0,5 und 2 pro 100.000 Einwohner im Jahr, bis zu einem Drittel als Folgen einer
Schéadelhirnverletzung.
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Ergebnisse: Die Mitglieder der European Task Force on Disorders of Consciousness halten
Innsbruck, A

aufgrund ihrer langjdhrigen klinischen Erfahrungen und ihrer wissenschaftlichen fachiiber-
greifenden Auseinandersetzung mit diesem Thema nach eingehender Diskussion der Literatur
und besonders vor dem Hintergrund neuester klinischer Labordaten auch im Hinblick auf aktu-
elle medizinethische Stellungnahmen eine Anderung der bisherigen Bezeichnungen fiir den
deutschsprachigen Raum fiir gerechtfertigt.

Diskussion: Viele Arzte fiihlen sich unbehaglich, wenn sie Patienten als »vegetativ« bezeichnen.
Fiir die Mehrzahl der Angehérigen, fiir Laien und auch fiir die Medien hat der Name »vegetativer
Zustand« tatsdchlich einen herabsetzenden Beiklang nach »gemiisig«. Der Terminus »Syndrom
Reaktionsloser Wachheit«, analog dem englischen Begriff »unresponsive wakefulness syn-
dromeg, entspricht am besten dem charakteristischen Vollbild neurologisch-verhaltensneurolo-
gischer Beeintrdachtigungen infolge schwerster Hirnfunktionsstérungen unterschiedlicher Genese.
Schlussfolgerung: Das Syndrom Reaktionsloser Wachheit entspricht korrekt beschreibend den
typischen neurologisch-verhaltensneurologischen Zeichen im Vollbild schwerster Hirnfunktions-
schddigung. Es ldsst die Lokalisation und das Ausmaf3 der Hirnschddigung offen. Die Bezeichnung
bewahrt die Wiirde des betroffenen Menschen und seiner Rechte (www.aerzteblatt.de/grundsaetze).

Schliisselworter: Wachkoma, Apallisches Syndrom, permanenter vegetativer Zustand, Medizinethik

storungen in die Neurowissenschaft und den klinischen
Alltag einzufiihren. Fiihlen sich doch viele Kliniker
unbehaglich, wenn sie Patienten als »vegetativ« bezeich-
nen [6, 8, 9, 10, 33, 50, 59, 60, 61, 63]. Fiir die Mehrzahl
der Laien und Angehdrigen wie auch fiir die Medien hat
der Name »vegetativer Zustand« tatsachlich einen herab-

Einleitung

»Die drztliche Ethik wird von allen ernst genommen.«
(Zitat Prof. Dr. ].-D. Hoppe, Prdsident der Bundesdrztekammer und
des Deutschen Arztetages aus Dtsch Arzteblatt 2011; 108 (7): B245.)

Ziel der Arbeit ist es, neuesten Forschungsergebnissen
auf dem Gebiet des Apallischen Syndroms (AS) — im Eng-
lischen (persistent/permanent) vegetative state (PVS) —
Rechnung zu tragen [4, 5,17, 25, 27, 28, 29, 31, 32, 33, 34,
36, 37, 38, 39, 40, 42, 44, 46, 55, 62]. Es ist an der Zeit,
eine addquate neue und aussagekraftige Bezeichnung
fiir dieses komplexe Syndrom schwerster Hirnfunktions-

setzenden Beiklang; stellt doch diese Bezeichnung den
betroffenen Hirngeschddigten unkorrekterweise einem
Gemiise vergleichbar dar (vegetable-like) [1]. Einige poli-
tische und religise Gruppen haben sich dieses Problems
wahrend der vergangenen Jahrzehnte immer wieder
angenommen und weisen jetzt zurecht unter veranderter
Gesetzeslage nachdriicklich auf die Rechte dieser hilfe-
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Unresponsive wakefulness syndrome

K. R. H. von Wild, S. Laureys, G. Dolce, E. Schmutzhard on behalf of the
European Task Force on Disorders of Consciousness

Abstract

Background: Some patients awaken from coma but remain without response
to command. This syndrome is known as apallic syndrome, coma vigile, and
vegetative state. Based on the results of modern neuro-electrophysiological
investigations and functional brain imaging we here would like to introduce
a new name for this syndrome of severest brain functional disturbances
in the German speaking countries, which we called in English “unrespon-
sive wakefulness syndrome” (abbreviated UWS) in 2010 (see http://www.
biomedcentral.com/1741-7015/8/68; www.aerzteblatt.de/grundsaetze). In
Europe, this clinical syndrome was initially termed “apallic syndrome” by
Kretschmer (1940), “coma vigil” by Calvet and Coll (1959), but it is currently
known in the medical community and media as “persistent vegetative state”
(PVS) according to Jennett and Plum (1972). It is characterized by the clinical
feature of patients awakening from coma but remaining without response
to command.

Results: The prevalence of VS/AS in hospital settings in Europe is 0.5 to 2 per
100.000 inhabitants per year; one-third following acute traumatic brain
damage. Functional neuroimaging and cognitive evoked potential studies
demonstrated that physicians should be cautious to make strong claims
about awareness in some patients without behavioral responses to com-
mand. Given these concerns regarding the negative associations intrinsic to
the term vegetative state/apallic syndrome as well as the diagnostic errors the
European Task Force on Disorders of Consciousness claims for a new term.

Discussion: Many clinicians feel uncomfortable when referring to patients as
“vegetative”. Indeed, to most of the laypublic and media vegetative state has
a pejorative connotation and seems to inappropriately refer to these patients
as being “vegetable-like”. Politicians and religious groups have hence felt
the need to emphasize these vulnerable patients’ rights as human beings.

Conclusion: We here offer physicians the possibility to refer to this condition
as “Syndrom Reaktionsloser Wachheit”, abbreviation “SRW” in German in
analogy to the English “unresponsive wakefulness syndrome”, abbreviation
“UWS” from 2010. As this neutral, descriptive term indicates, it refers to
patients showing a number of clinical signs (hence syndrome) of unrespon-
siveness in the presence of wakefulness. Both terms SRW and UWS respect
the dignity and rights of the patient suffering from severest disability
(www.aerzteblatt.de/grundsaetze).

Key words: coma vigile, apallic syndrome, permanent vegetative state, ethics
in medicine
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bediirftigen, schwerstbehinderten Menschen hin, ganz
im Sinne der auch von Deutschland und Osterreich ratifi-
zierten UN-Behindertenrechtskonvention und dem Urteil
des deutschen Bundesgerichtshofs zur Sterbehilfe vom
25. Juni 2010 [8, 9, 10, 11, 21, 41, 56, 64]. Hinzu kommt der
berechtigte Vorbehalt gegeniiber den Attributen »perma-
nent« und »persistierend« in der Bezeichnung PVS seit
der Einfiihrung des »persistent vegetative state« 1972 [2,
3, 4, 9, 20, 21, 24, 35, 40, 41, 42, 45, 50, 52, 53, 61, 63]. Neue
Studien mit Hilfe funktioneller Bildgebung und kognitiv
evozierter Potentiale zeigen, dass Arzte und Pflegeperso-
nal zuriickhaltend sein sollten mit klinischen Aussagen
zur tatsdchlichen Verfiigbarkeit von Aufmerksamkeits-
leistungen zu Bewusstsein (»awareness«) und Bewusst-
machung bei diesen »apallischen« oder »Wachkoma«-
Patienten, die die Augen 6ffnen, jedoch auf Aufforderung
ohne klinisch erkennbare Verhaltensreaktionen sind
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[15, 25, 29, 34, 36, 37, 38, 39]. Hiervon zu trennen ist
der Begriff der Aktiviertheit (alertness), also der allge-
meinen Wachheit des Individuums, wobei zum einen
die tonische Wachheit, die z.B. von der Tageszeit und
dem Schlaf-Wach-Rhythmus abhingt, und zum anderen
eine phasische Wachheit unterschieden werden. Letztere
kann plotzlich zunehmen, z. B. nach einem Warnreiz (im
EEG Nachweis eines Bereitschaftspotentials im Gehirn
und Konditionierung) [5, 28, 42, 44, 46, 49, 58]. Wegen
dieser grundlegenden neurowissenschaftlichen Befunde
und begriindeter Bedenken hinsichtlich der negativen
Assoziationen in Verbindung mit der Bezeichnung »vege-
tativer Zustand« und »Apallisches Syndrom« (wenn hier
»apallisch« gleichgesetzt mit »gehirnlos« verstanden
wird) sowie der fehlerhaften — weil sich widerspre-
chenden - Benennung als »Wachkomac ist eine Ande-
rung dieser Krankheitsbezeichnungen unumgdnglich.
Hinzu kommen die hdufigen klinischen Fehldiagnosen
und die negativen Auswirkungen dieser Fehleinschat-
zungen beziiglich Behandlung und Pflege der Patienten,
die keinerlei Verhaltenszeichen von Bewusstsein zeigen
mogen, aber oft etwas aufweisen, was wir heute vol-
lig korrekt und allgemein verstdndlich als »minimalen
Bewusstseinszustand« bezeichnen, analog dem eng-
lischen Begriff »minimally conscious state« (MCS) [2, 3,
9, 14, 19, 20, 21, 27, 35, 40, 45, 52, 59, 61].

Pravalenz und Klinik

Die Prdvalenz fiir das Apallische Syndrom (AS), in der
Laienpresse als Wachkoma und in der englischen Lite-
ratur als permanent vegetative state (PVS) bezeichnet,
betrdagt in Europa zwischen 0,5 und 2 pro 100.000 Ein-
wohner im Jahr [4, 33, 51, 59, 61]. Hierbei findet sich
ein Anteil von etwa einem Viertel bis einem Drittel als
Folge einer Schadelhirnverletzung und rund 70% als
Resultat nicht unfallbedingter Hirnschddigungen sowie
chronisch-progressiver neurologischer Erkrankungen.
Die Haufigkeit und Ursachen von Fehldiagnose und die
hieraus resultierenden klinischen Fehlbelegungen sind
bekannt [2, 3, 33, 41, 59]. Seit Jennett und Bond 1975
ihre Glasgow Outcome Scale publizierten, hat sich der
Begriff PVS weltweit in allen klinischen Studien zu den
frithen Behandlungserfolgen (in der Regel bis zu sechs
Monaten) durchgesetzt und verankert. Entsprechend
der Bezeichnung PVS findet sich in unserem Sozialver-
sicherungssystem die Diagnose Apallisches Syndrom
zum Beispiel als G 93.1 bei hypoxischer Hirnschadigung,
S 06.20 in Form einer diffusen Hirnldsion, I 61.6 fiir
intrakranielle Blutung oder G 30.9 bei Morbus Alzheimer.
Diese Verankerung in der medizinischen Fachterminolo-
gie und in der Laienpresse steht einer raschen Anderung
der klinischen Bezeichnung trotz berechtigter und stetig
wiederholter Kritik seit Jahren entgegen [32, 34, 37, 38,
42, 45, 50, 59]. Dennoch stellen wir hiermit aus gutem
Grund den neuen Terminus »Syndrom Reaktionsloser
Wachheit« (SRW) vor, den wir im Englischen als »unre-
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sponsive wakefulness syndrome« (UWS) bezeichnet
haben [33]. Er sollte die Bezeichnungen fiir das klinische
Vollbild eines schweren Hirnfunktionsschadens erset-
zen, welches unbeabsichtigt, aber fortwdhrend, negativ
belastet ist — den »vegetativen Zustand«, das »Apallische
Syndrom« oder »Wachkoma« [2, 10, 12, 13, 18, 23, 24, 28,
30, 49, 55]

Derweitverbreitete Einsatz von Reanimation, Intensiv-
medizin und kiinstlicher Beatmung und die maschinelle
Aufrechterhaltung von Kreislauf und Atmung haben das
Uberleben im Koma verbessert [4, 14, 16, 17, 26, 35, 41, 47,
51, 59, 61]. Es hat aber auch zu einer wachsenden Zahl von
Patienten gefiihrt, die aus dem Koma »erwachen« (d. h.
sie 6ffnen die Augen, was mit der Diagnose »Koma« nicht
zusammengeht) [54]. In Europa wurde dieses Syndrom
urspriinglich als »Apallisches Syndrom« [30] und »Koma
vigile« [12] bezeichnet, wird aber gegenwdrtig in der
Medizin »persistierender vegetativer Zustand« genannt —
ein Namen, der zuerst 1972 von Jennett und Plum in
ihrem beriihmten Artikel in der Fachzeitschrift Lancet
verwendet wurde [24]. Der Begriff »vegetativer Zustand«
wurde gewdhlt, um auf die fortbestehenden vegeta-
tiven Nervenfunktionen hinzuweisen [7] — was bedeu-
tet, dass diese Patienten einen (wechselnden) Schlaf-
Wach-Rhythmus haben und Atmung, Verdauung und
Warmeregulierung aufrechterhalten bleiben. Der Zusatz
»persistierend« (PVS) sollte herausstellen, dass dieser
Zustand mindestens einen Monat nach einem schweren
Hirnschaden — wie einer Verletzung — andauert. 1994
definierte die Multi-Society Task Force PVS die Zeitrdu-
me fiir die Irreversibilitit (d.h. langer als ein Jahr bei
traumatischer und drei Monate bei nicht traumatischer
[anoxer] Atiologie) und fiihrten den Begriff »andau-
ernder (persistierender) vegetativer Zustand« (PVS) ein
[55]. Es sind diese letzteren Fille, auf die sich ethische
und gesetzliche Aspekte von Entscheidungen {iber Maf3-
nahmen zur Beendigung des Lebens (end of life) und
iiber das Vorenthalten und das Beenden von lebens-
verlangernden Mafinahmen (Erndhrung und kiinstliche
Versorgung mit Fliissigkeit) beziehen [1, 2, 3, 6, 20, 22, 37,
38, 43, 47, 48, 53, 56, 63, 64]. .

In den letzten drei Jahrzehnten haben Arzte und
Pflegekrafte Patienten nicht gern als »vegetativ« bezeich-
net [9, 50]. Das hat zu einer Anzahl von Publikationen
gefiihrt, worin immer wieder auf den berechtigten intel-
lektuellen Ursprung dieser Bezeichnung hingewiesen
und erOrtert wird, warum er gewdhlt wurde [59]. Die
Konzeption eines vegetativen nervlichen Systems geht
zuriick auf das Jahr 1800, als Bichat das nervliche System
in ein animalisches und ein vegetatives System aufteilte
[7]- Das Erstere verband eine Person mit ihrer Umgebung
und wurde ausgedriickt durch die Muskeln mit willkiir-
licher Bewegung und die Organe der externen Sinne.
Das Letztere umfasste die erndhrenden Funktionen des
Korpers. Nach dem englischen Oxford Dictionary bedeu-
tet »to vegetate« (vegetieren) »ein rein physisches Leben
ohne intellektuelle Aktivitdt oder soziale Kontakte«, und

»vegetativ« heifdt »ein organischer Korper, der wachsen
und sich entwickeln kann, aber ohne Empfinden und
Denken ist«. Fiir einen Teil der Laien - vielleicht sogar
fiir den iiberwiegenden Teil — und fiir die Medien hat dies
allerdings einen abwertenden Beigeschmack und scheint
diese Patienten unkorrekterweise als »gemiisig« (vegeta-
ble-like) zu bezeichnen. Viele Autoren und soziale, poli-
tische und religise Gruppen sind daher der Auffassung,
dass hier Bedarf besteht, die unbestreitbaren Rechte die-
ser Patienten zu wahren und sie als menschliche Wesen
zu betrachten [1, 8, 56, 60, 63, 64].

Zusatzlich zu dieser Malaise iiber den gewdhlten
Terminus und die unbeabsichtigte, verunglimpfende
Nebenbedeutung vertreten einige die Meinung, dass,
wenn man diese Patienten als »in einem Zustand befind-
lich« bezeichnet, dies unkorrekterweise »chronisch«
mit einschlie3t. Obwohl die klinischen Kriterien fiir den
vegetativen Zustand keine zeitliche Dimension bein-
halten - sie umschreiben lediglich ein klinisches Bild
von »wakeful unawareness« [24] — hat diese Bezeich-
nung fiir viele Arzte und Pflegekrifte die negative
Nebenbedeutung eines langanhaltenden und nahezu
irreversiblen Zustandes. Die Einfiihrung des Begriffes
»persistierender vegetativer Zustand, sehr oft verwech-
selt mit »permanenter vegetativer Zustand« (welches
Attribut dazu leider noch die gleiche Abkiirzung »P« in
»PVS« hat), mag hierzu beigetragen haben [2, 39]. Das
Koma als Folge einer Hirnschddigung ist ein akuter und
in der Regel zeitlich begrenzter krankhafter Zustand,
der nicht ldnger als Tage oder wenige Wochen andauert,
wohingegen ein voll ausgebildeter »vegetativer Zustand«
chronisch werden und bis zu Jahrzehnte andauern
kann, jedoch auch einen voriibergehenden Zustand
auf dem Weg zu einer weiteren klinischen Besserung
und Erholung der verursachenden schweren Hirnfunk-
tionsstorungen markieren kann [31, 34, 59, 61]. Das hat
die Aspen Neurobehavioural Conference Workgroup
dazu bewogen, eine neue klinische Entitat zu definie-
ren: den »minimalen Bewusstseinszustand«, englisch:
»minimally conscious state« (MCS) [19, 27, 38]. Dieser
bezieht sich auf Patienten, die aus einem vegetativen
Zustand herausgekommen sind, d.h. sie zeigen mehr
als motorische Reflexaktivitdt, aber keine funktionelle
Kommunikation oder den wiederholbaren Gebrauch
von Objekten [2, 15, 21]. Trotz eindeutiger Evidenz, dass
vegetative Patienten nicht alle in einem als hoffnungs-
los zu bezeichnenden Krankheitszustand sind [28, 37,
41, 48, 49, 53, 58, 61, 63], ist es in der klinischen Praxis
erwiesenermafien sehr schwierig, ein solches »Etikett«
wieder loszuwerden, sobald der Hirngeschddigte erst
einmal mit der Diagnose »VS« abgestempelt wurde [9].
Hinzu kommt, dass erste klinische Anzeichen einer
Erholung des Bewusstseins (das Nachfolgen konjugier-
ter Augenbewegungen auf dargebotene Objekte) nur zu
oft nicht von Arzten wahrgenommen werden [5, 13, 15,
29, 36]. Andrews et al. in London [2] und andere Studien
schitzten die Fehldiagnosen beim PVS bei chronischen
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Patienten, die in Rehabilitationszentren iiberwiesen
wurden, auf ca. 40%; gleiches gilt fiir das Apallische
Syndrom [52, 59]. Eine Reihe von Patientendaten in
Medienberichten und Fachjournalen untermauert die-
sen Punkt. Julia Tavalaro iiberlebte ein Hirntrauma
und wurde in ein tertidres Pflegezentrum verlegt, wo
sie mehr als sechs Jahre lang als »das Gemiise« (the
vegetable) bezeichnet wurde, obwohl sie Bewusstsein
und sinnliche Wahrnehmungen hatte. Spater schrieb sie
ihre Memoiren in dem Buch »Look up for yes« nieder
[53]. Terry Wallis, der als »VS« eingestuft wurde, kam in
die Schlagzeilen, als er 19 Jahre nach seinem Autounfall
wieder zu sprechen begann. Tatsdchlich hatte sich das
Gehirn innerhalb des ersten Jahres nach seinem Hirn-
trauma zu einem MCS erholt [33]. 2009 waren einige
von uns in den Fall der Frau Eluana Englaro, 38 Jahre
alt, involviert, bei der man die Diagnose eines seit 17
Jahren andauernden PVS gestellt hatte, so dass ihre
Angehorigen durch hochstrichterlichen Beschluss —
und entgegen der Einflussnahme der katholischen Kirche
und des italienischen Ministerprasidents Berlusconi —
das Absetzen ihrer Fliissigkeits- und Nahrungsversor-
gung durchsetzen konnten [6], so dass der Tod der
Frau herbeifiihrt wurde. Tatsdchlich war Frau Englaro
klinisch eindeutig in einem MCS gewesen. Das gleiche
Schicksal ereilte Frau Terri Schiavo im MCS, geboren
1963 [48]; US-Prasident G. Bush hatte selbst vergeblich
versucht, ihr Weiterleben mit Hilfe eines neuen Gesetzes
entgegen den Anspriichen des Ehemannes und des
richterlichen Beschlusses durchzusetzen; ursdchlich
fiir den Hirnschaden war eine fehlerhafte Didt gewesen.
Die Bezeichnung »VS« aus dem Jahr 1972 ist unter der
heutigen Funktionsdiagnostik falsch, und Arzte sollten
daher sehr zuriickhaltend sein mit dieser Diagnose
und Aussagen zu der tatsdachlich bestehenden »awa-
reness« bei diesen Patienten [27, 28, 29, 30, 31, 32, 33,
34, 35, 36, 37, 38, 42, 44, 46, 49, 50, 57, 60, 62, 63]. Die
Situation wird noch komplexer, wenn Patienten mit
solchen Bewusstseinsstorungen Defizite durch Grunder-
krankungen im Bereich der verbalen oder nicht verbalen
kommunikativen Funktionen wie Aphasie, Agnosie oder
Apraxie haben [33].

Abschlieflend als Anmerkung zu der Bezeichnung
»Wachkoma« (»Apallisches Syndrom«) und seiner sozi-
almedizinischen Bedeutung im deutschen Gesund-
heitswesen (eingeschlossen die diagnose- und proze-
durorientierten Fallpauschalen nach § 17 b KHG und
sozialmedizinische Nachsorgemafinahmen nach § 43
Abs. 2 SGB V) das folgende Zitat (aus einer Antwort
der Bundesregierung auf die kleine Anfrage: Drucksa-
che 14/5659 Deutscher Bundestag — 14. Wahlperiode,
Schreiben des Bundesministeriums fiir Gesundheit vom
22. Mérz 2001):

»Die Bundesregierung sieht die angemessene medi-
zinische, rehabilitative und pflegerische Versorgung
von Wachkoma-Patienten als eine Aufgabe an, die nur
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in einem engen Zusammenwirken der zustindigen
Sozialleistungstrager mit den Angehorigen bewaltigt
werden kann. Es miissen alle Anstrengungen unter-
nommen werden, dass insbesondere Kranken-, Ren-
ten- und Pflegeversicherung, aber auch andere Sozial-
leistungstriger (beispielsweise die Sozialhilfe) unter
Ausschopfung ihrer Leistungsméglichkeiten zu einer
Bewiltigung der besonderen Situation von Wachko-
ma-Patienten beitragen. Dabei geht es vor allem um
diejenigen Wachkoma-Patienten, bei denen sich dieser
Zustand noch nicht innerhalb der Phasen der Akutbe-
handlung oder der Friihrehabilitation verdandert hat.
Hiervon sind in Deutschland - nach Schatzungen —
gegenwdrtig rd. 5.000 Menschen betroffen. Davon
werden etwa 70 v. H. in der hduslichen Umgebung
versorgt.«

Diskussion

In Anbetracht der Bedenken hinsichtlich der negativen
Konnotation, die mit dem Begriff »vegetativer Zustand«
verbunden ist, und den mdéglichen Auswirkungen auf
die verletzlichen Patienten, die aus dem Koma erwachen,
aber manchmal keinerlei willkiirliche Reaktionsfahigkeit
zuriickerhalten, die jedoch (wahrscheinlich ofter als
urspriinglich geglaubt) minimale Zeichen an Bewusst-
sein entwickeln, schlagen wir vor, die Bezeichnung
»vegetativer Zustand« fallen zu lassen. Wir beabsichtigen
damit, das Qualitditsmanagement und die Pflegestan-
dards menschwiirdig zu sichern und leichter anpassen
zu konnen. Die European Task Force on Disorders of
Consciousness hat 2010 zundchst im Englischen den
Vorschlag eingebracht, hierfiir den Begriff »unrespon-
sive wakefulness syndrome« oder »UWS« zu verwenden
[33]- Da es iiber mehr als drei Dekaden der medizi-
nischen Gemeinschaft noch immer nicht gelungen ist,
das entwiirdigende Bild, das mit dem Wort »vegetativer
Zustand« verbunden ist, zu verdndern, halten wir es
fiir erforderlich, den Begriff als solchen vollstandig zu
dndern und den Terminus »PVS« endgiiltig aufzugeben.
So kénnten Arzte jetzt diese neutrale und gut beschrei-
bende Bezeichnung fiir Patienten wahlen, die, wie der
Name aussagt, eine Anzahl von Kklinischen Zeichen
zeigen (daher »Syndrom«), aber bei Vorhandensein von
Wachheit (Offnen der Augen spontan oder auf Stimulati-
on) nicht reagieren (d.h. keine Reflexaktivitdt und kein
Befolgen von Aufforderungen) [15, 18]. In Anbetracht der
oben aufgefiihrten Schwierigkeiten, starke allgemeine
Behauptungen hinsichtlich der Bezeichnung Bewusst-
heit und Bewusstsein (»awareness«) bei schwersthirn-
geschidigten Patienten aufzustellen, halten wir es fiir
angebracht, hier den klinisch gut beschreibenden Begriff
der Reaktionslosigkeit (»unresponsive«) anstatt des irre-
fiihrenden »unaware« — das es im Deutschen so nicht
gibt — fiir »ohne Bewusstsein sein« zu wahlen [46].
Andere (existierende) Alternativen [33, 59] wurden samt-
lich wissenschaftlich begriindet verworfen. Koma vigile
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[12] wurde abgelehnt, da der Begriff ein Widerspruch
in sich ist [54]. Koma-Patienten haben per Definition
niemals die Augen gedffnet. »Apallisches Syndrom«
wurde ebenfalls verworfen, da neue Evidenz gezeigt hat,
dass diese Patienten nicht »a«-pallisch sind [12, 28, 31,
42, 44, 62] (abgeleitet von »Pallium«, dem lateinischen
Begriff fiir die altgriechische Bezeichnung »Ubermantel«
[30]); klassischerweise sind noch Inseln von Kkortikalen
(kaum primédr) Restfunktionen vorhanden, die jedoch
nicht angekoppelt sind. Die negative Gleichsetzung von
»apallisch« mit »gehirnlos«, »ohne Groflhirn«, »ohne
Kortexfunktionen« wird hierdurch zukiinftig hoffentlich
vermieden.

Schliefllich mochten wir darauf hinweisen, dass
prospektive, kontrollierte Kklinische Studien mit
begleitender funktioneller Bildgebung an grofien, gut
beschriebenen Kohorten dringend erforderlich sind,
um unsere Kenntnis zum Krankheitsverlauf, der funk-
tionellen Erholung, zu dem Einfluss von Neurorehabi-
litation und schlief3lich zur verbleibenden subjektiven
Lebensqualitdt dieser Menschen [57] in Abhédngigkeit
der verbleibenden Schwere der Bewusstseinsstérungen
evidenzbasiert zu verankern. UN-Konvention [56] und
Helsinki-Deklaration [64] er6ffnen dem betroffenen
hirngeschidigten Mitmenschen Rechte, die uns Arzte
medizinethisch verpflichten, auf deren Einhaltung und
Verwirklichung zu achten - insbesondere bei den Fra-
gen nach der Rechtmafligkeit des drztlich assistierten
Selbstmords [11] und der (passiven) Euthanasie [59,
60] in unserer derzeit in Europa emotional gefiihrten
Diskussion zu »lebensbeendenden Entscheidungen«
(»End of life«-Entscheidung) [1, 2, 3, 4, 22, 47, 63]. Sol-
che Studien benétigen Standards fiir das Assessment
neurologischer/verhaltensneurologisch-kognitiver
Fahigkeiten [10]. Die weltweite Akzeptanz der Glasgow-
Koma-Skala (GCS) [54] hatte die klinische Einschitzung
des Patienten in der Intensivmedizin numerisch stan-
dardisiert. Die GCS war nicht gedacht zur Einschédtzung
von Patienten mit post-komatésen Bewusstseinssto-
rungen im Sinne eines SRW (UWS) und MCS. Wir brau-
chen ein verbessertes Assessment und auch objektive,
paraklinische Marker zur Bestdtigung der klinischen
Zeichen fiir motorische Reaktionslosigkeit (unrespon-
siveness) und den verhaltensneurologischen Befund,
die auf fehlende Wahrnehmung der Umgebung und des
Selbst hindeuten. Studien zum Beweis der Effektivitat
einer Behandlung von Patienten im Syndrom Reakti-
onsloser Wachheit und in der Phase der funktionellen
Erholung sollten daher in symptomatische und kurative
Studien aufgeteilt werden. Sie sollten nicht nur das
Alter der Patienten, die Atiologie und den Zeitraum
der stattgefundenen Schadigung hoherer Hirnfunkti-
onsleistungen beriicksichtigen, sondern grundsatzlich,
nach dem Gesagten, eine scharfe Trennung von dem
Vollbild, dem SRW (UWS) und MCS als der frithesten
Phasen klinisch funktioneller Erholung vornehmen

[33, 59].

Zusammenfassung

Der Namen »Syndrom Reaktionsloser Wachheit« (unre-
sponsive wakefulness syndrome) bezeichnet neutral und
ersetzt alternativlos die bisher gebrdauchlichen Begriffe
fiir das klinische Vollbild eines vegetativen Zustands
(im Sinne von Jennett) und des Apallischen Syndroms
(in der Zuordnung von Gerstenbrand). Das SRW wird
dem neurologisch-verhaltensneurologischen Schadi-
gungsmuster des Patienten als Ausdruck der zugrun-
deliegenden schwersten Hirnfunktionsstorung gerecht.
Hingegen haftet dem Begriff PVS selbst nach 35 Jahren
immer noch eine starke negative Konnotation an. Uber-
dies impliziert PVS einen Dauerzustand der Diagnose
ohne Erholungspotential und signalisiert so unkorrekter-
weise einen Zustand endgiiltiger Hoffnungslosigkeit fiir
die Angehérigen und Behandelnden mit entsprechenden
Konsequenzen. SRW hingegen beschreibt klinisch exakt
das Syndrom, welches durch das vollstandige Fehlen von
willkiirlichen und gerichteten Bewegungsreaktionen
und die typische Wachheit (mit ge6ffneten Augen) infol-
ge eines entweder voriibergehenden oder definitiven
schweren Hirnfunktionsschadens gekennzeichnet ist.
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