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Um etwas zu bewegen, muss man es
auch tun

 Worlber sprechen wir eigentlich?
(Begriffsbestimmungen)

 Was ist ein apallisches Syndrom
(vegetative state, Wachkoma)?

 Was sind Remissionsstadien?

« Was ist ein minimally conscious state?

 Was helldt eigentlich Prognose?
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Definition: Apallisches Syndrom
(vegetative state)

The Multi Society Task Force on PVS 1994

 Das apallische Syndrom ist ein klinischer
Zustand mit Fehlen jeglicher Wahrnehmung der
eigenen Person wie der Umwelt bei erhaltenem
Schlaf-Wach Rhythmus und erhaltenen
lebenswichtigen vegetativen Funktionen und
Hirnstammfunktionen

e Dieser Zustand kann permanent bestehen bleiben
oder sich Uber mehrere Stadien ruckbilden, wobel
die Ruckbildung in jedem Stadium zum Stillstand
kommen kann.
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Remissionsstadium 1

SIONSST

© Osterreichische Wachkoma Gesellschaft 2005



( Osterreichische Wachkoma Gesellschaft

Remissionsstadium 3
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Definition: Minimally Conscious State

American Academy of Neurology 2002

« Das minimally conscious state (MCS) ist ein
Zustand mit schwer veranderter
Bewusstseinslage, charakterisiert durch
Inkonstantes, aber eindeutig wahrnehmbares
Verhalten, das auf bewusstes Wahrnehmen der
eigenen Person wie der Umwelt schliel3en lasst,
wodurch es sich vom Koma und apallischem
Syndrom unterscheidet.

« Das MCS entwickelt sich aus dem Koma oder
dem apallischen Syndrom, kann vorubergehend
bestehen aber auch ein permanenter Zustand
sein.
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Prognose des Apallischen Syndroms

e |n 80% kommt es zu einer Remission

 Haufig kommt die Remission in den frihen
Stadien zum Stillstand

 Bleibt der Patient im Vollbild andert sich seine
Prognose dramatisch (?)

« Durchschnittliche Uberlebensdauer 3-5 Jahre
« Uberlebenszeiten bis 40a(!) beschrieben

e Nach 3 asind 82% verstorben

e Nach 5a sind 95% verstorben
 Vorhersagevaliditat liegt nur bel 60%! (e et a.100)

© Osterreichische Wachkoma Gesellschaft 2005



Osterreichische Wachkoma Gesellschaft

Prognose des MCS

Uber den Verlauf und die Prognose nur wenig
bekannt

Wirdevolle Behandlung des Patienten
Vermeidung und Behandlung von Komplikationen
FOorderung der Kommunikation

Klinisches Management durch erfahrenen
Neurologen

Miteinbeziehung der Angehdrigen in der
Beurteilung der Bewusstseinslage
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Um etwas zu bewegen, muss man es
auch tun

 Es gibt kein Krankheitsbild, Gber das man
so wenig weild und bel dem so viel Uber
Prognose gesprochen wird.

e Spricht man Uber das apallische Syndrom

(vegetative state, Wachkoma), so denkt jeder fast
zwangslaufig an das Vollbild und nicht an die
verschiedenen Remissionsstadien mit allen
ethischen und prognostischen Konsequenzen.

e Spricht man tber MCS, so ist plotzlich alles ganz
anders.
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Prognose des apallischen Syndroms?

Einmal apallisches Syndrom

Immer apallisches Syndrom?
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Und was bedeutet das jetzt fur uns

und unser Tun?

Klare Diagnosekrigtien:
*Vallbildeines apallisches Syndiomez
*Welches Remissionstadium ? S5
Minimal conscious State ? Ry

(primar oder als friihes Remissionsstadium)
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Um etwas zu bewegen, muss man es
auch tun

« Warum wird die Sinnhaftigkeit einer
Betreuung sooft in Frage gestellt??

« Das geschichtliche Dilemma

e Das kulturelle Dilemma

 Das gesellschaftliche Dilemma

e Das ethische Dilemma

« Das 6konomische Dilemma
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Apallisches Syndrom
Geschichte |

e E. Kretschmer 1940:

Der Patient liegt da mit offenen Augen...
deL_BIick gleitet ohne Fixationspunkt verstandnislos
In
und her... trotz Wachsein ist der Patient unfahig zu
sprechen, zu erkennen, sinnvolle Handlungsformen in
erlernter Art durchzufiuhren.
Vegetative Elementarformen sind
erhalten...
Beqriff: apallisches Durchgangssyndrom-
vollstandige Ruckbildung ist
prinzipiell moglich
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Apallisches Syndrom
Geschichte Il

. Gerstenbrand 1967

,Das traumatische Apallische Syndrom*
— Klinisches Bild
— Remissionsstadien

— Notwendigkeit und Sinnhaftigkeit einer
konsequenten Rehabilitation und
konsequenten Betreuung
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Apallisches Syndrom
Geschichte Il

e Jennett & Plum 1972

Persistent or permanent vegetative state

-ein Syndrom, das seinen Namen sucht

Nach 1 Monat: persistent VS

Nach 1 Jahr : permanent VS

Prinzipielle Ruckbildungsfahigkeit bis zu 1 Jahr

(Hat schon jemand hinterfragt, warum genau 1 Jahr ?)
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Zwel Kulturen:

e genannte Autoren begrindeten den grundlegend
unterschiedlichen Zugang zum Thema: Menschen

Im Wachkoma.

 Europaische Kultur:
apall.Syndrom ist ein Durchgangssyndrom.
Ziel ist daher: Wirdevolles Leben

e Anqgloamerikanische Kultur:
Vegetative state ist ein Endstadium.
Ziel ist daher: Wiurdevolles Sterben
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Wie geht unsere Gesellschaft mit
Krankheit und Behinderung um?

Was genau ist der Unterschied zwischen diesen beiden
Fotos?

e g :
p-' traumatﬂéches-

Pallisches Syndro i |
MisgppSst ™
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Gesellschaftliche Aspekte
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Ethische Fragen |
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Bewuldtsein messen wir daran wieweit
es uns gelingt mit dem anderen in
Kontakt zu treten
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Ethische Fragen Il
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Ethische Fragen Il
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Ethische Fragen IV
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Okonomische Aspekte

Was genau ist der Unterschied zwischen diesen beiden
Fotos?

Pfleg @h@]m‘
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Okonomische Aspekte
eine unangenehme Tatsache:
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Okonomische Aspekte

Was genau ist zwischen diesen beiden Bildern geschehen?
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Okonomische Aspekte
eine unangenehme Frage:

Eo entschm!d’en |
ilch € 70000

© Osterreichische Wachkoma Gesellschaft 2005



( ( Osterreichische Wachkoma Gesellschaft
Und was bedeutet das jetzt fur uns
und unser Tun?

Wir werden uns entschelden miissen
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Und was bedeutet das jetzt flr uns
und unser Tun?

Wir werden uns entscheiden muiussen

Umgangsformen mit Wachkoma-Patienten

 Liegen lassen und verwahren (passive, stille oder
Indirekte Euthanasie)

— rehabilitationsunfahig
— therapieresistent

« ToOten oder verhungern lassen durch Entfernung
der Magensonde (aktive oder direkte Euthanasie)

— Beendigung eines sinnlosen Lebens
— Vermeiden unnotigen Leidens

« Aktive FOorderung und Partizipation
(Rehabilitation und soziale Integration)
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CJ Deklaration der

Osterreichischen Wachkoma
Gesellschaft

Grundannahme:
L Patienten mit Apallischem Syndrom
‘ Brstkranke,
sechwerstbeh slenschen und
€ine Sterbendel \
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1.

Deklaration
der Osterreichischen Wachkoma

Gesellschaft

Recht auf wirdevolles Leben

(Stichwort: 6konomische Euthanasie)
Recht auf bestmdgliche Betreuung
(Stichwort: Turschild - Wachkomastationen)
Recht auf moderne Therapie und Rehabilitation.
(Stichwort: Hat alles keinen Sinn)

Recht auf flachendeckende bedarfsgerechte
Einrichtungen

(Stichwort: Abgestuftes Versorgungskonzept/
Betreuungskette)
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Deklaration
der Osterreichischen Wachkoma
Gesellschaft

« 7. Recht auf neurologisch orientierten Intensivpflege
(Stichwort: mediz., pfleg., therap. Qualifikation)

« 8. Recht auf einheitliches und qualitativ hochwertiges
medizinisches, pflegerisches und therapeutisch
rehabilitatives Angebot

(Stichwort: Qualitatsstandards - Struktur, Prozess,
Ergebnis)
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épalliker Care Untt

Langzeitbetreuung von
Patienten mit apallischem
Syndrom

Qualitatsstandards
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Deklaration
der Osterreichischen Wachkoma
Gesellschaft

« 10. Recht auf finanzielle Unterstltzung und
Sicherheit unabhangig von der Dauer der
Erkrankung und vom Alter
(Stichwort: Finanzierung der

Langzeiteinrichtungen)
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Finanzierungssituation im
Langzeitbeceich
Versorgungsmodell Osterreich?
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Finarjzierungssituation im
angzeitbereich

Versorgungsmodell Osterreich!
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Stand der Versorgung in Osterreich
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Stand der Versorgung in Osterreich
2000

definierte Standorte 2000
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Stand der Versorgung in Osterreich 2004

definierte Standorte 2004 (= in Bau/Planung)

Bist ||F(b) ist
10 | 37(12)
(12) || 2(38)
? 6(6)
? 6
7 ?
3 14
? ?
? 25
? ?
20(12) || 88(56)
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Stand der Versorgung in Osterreich 2005

definierte Standorte 2005 (= in Bau/Planung)

Bist |[F(b) ist
10 60(8)
6(6) 8(30)
? 6(6)
? 6
7 ?
3 14
? ?
? 25
? ?
26(6) ||119(44)
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Um etwas zu bewegen, muss man es

auch tun
Flachendeckende Versorgung in Osterreich

— Fruhrehabilitation fur Wachkoma Patienten
— Langzeitbetreuung fir Wachkoma Patienten

Sicherstellung Uberprufbarer einheitlicher
Qualitatsstandards im Langzeitbereich
— (Strukturen, Prozesse, Ergebnisse)

Bedurfnisorientiertes Betreuungsangebot
— (abh. vom Remissionsstadium)

Unterstltzung der Betreuung daheim
— (Pflege, Medizin, Entlastung durch Urlauberbetten)

Schnittstellenmanagement/Case Management
Finanzierungskonzepte
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Sie wieder bei de
nachsten Jahresiggung del
e o A
Osterreichischen Wachkomé'(!‘lschaft

am
20. Oktober 20'65

begruf3en zu durfen
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