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Let [my] soul shine

Let [my] soul shine
it’s better than sunshine
it’s better than moonshine

damn it’s better than rain.

(abgeéndert nach Beth Hart: ,,Soul Shine*)
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Zusammenfassung

Das Wachkoma nach erworbener Hirnschadigung stellt, sofern nicht eine chronische
neurodegenerative Erkrankung zugrunde liegt, ein postkomatdses Zustandsbild dar. Es wird
zu den schweren Bewusstseinsstorungen gezahlt. Vom Koma unterscheidet es sich in erster
Linie durch das Geoffnetsein der Augen und den F&higkeitsriickgewinn selbststandiger
Atmung. Oftmals ist das Wachkoma ein transienter Zustand unbestimmter Zeitdauer und geht
dann in das Zustandsbild des Minimally Conscious State Uber. Sehr selten kann eine
vollstandige Genesung erfolgen. Einerseits stellt die Differenzierung zwischen diesen
Zustandsbildern sowie die gesamte Verlaufsbeobachtung wahrend der Rehabilitation das
behandelnde Team vor grosse Herausforderungen, was sich in einer Fehldiagnoserate von bis
zu 40 Prozent widerspiegelt. Die hohe Fehldiagnoserate ist nicht zuletzt auf einen Mangel an
sensitiven Beobachtungsinstrumenten zurtickzufiihren. Die Klinische Praxis in der
Rehabilitation von Menschen mit schweren erworbenen Hirnschédigungen stellt
unterschiedliche  Anforderungen an Beobachtungsinstrumente. Einerseits soll ein
Verlaufsbeobachtungsinstrument den Bewusstseinszustand zur Differenzialdiagnostik
zwischen den Zustandsbildern und sich klinisch dhnlich préasentierenden Krankheitsbildern
wie dem Locked-In-Syndrom aufdecken, andererseits braucht es zur Therapieplanung und
Zielformulierung funktionelle Aspekte. Das Problematische dabei stellt die Bedside-
Erfassung des Bewusstseins dar, zumal das Bewusstsein nicht als homogene Entitat definiert
werden kann.

Bisher wurden Beobachtungsinstrumente in diesem Bereich entweder zur Feststellung des
Bewusstseinszustandes oder zur  Erhebung funktioneller —Parameter entwickelt.
Unterschiedliche Bewusstseinsqualitidten werden nicht differenziert. Bestehende Instrumente

unterliegen hinsichtlich ihrer Entwicklung dem Grundgedanken des bio-medizinischen
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Modells zu Gesundheit und Krankkheit. Seit 2001 besteht jedoch diesbeziiglich ein
Perspektivenwechsel. Das bio-psycho-soziale Modell zur Gesundheit und die Einfiihrung der
International  Classification of Functioning (ICF) geben eine Fiahigkeits- und
Ressourcenorientierung hinsichtlich der Einstufung des Gesundheitszustandes vor. Zudem
integrieren  sie  psychische, soziale und partizipative  Aspekte.  Bestehende
Beobachtungsinstrumente im Bereich der schweren Hirnverletzungen werden diesen
Aspekten jeweils nur zum Teil gerecht. Sie sind entweder zur Erhebung des
Bewusstseinszustandes oder zur Erfassung funktioneller Aspekte entwickelt worden. Eine
Verbindung dieser Aspekte ist nicht gegeben. Um diesen Defiziten entgegenzutreten, wurde
das interprofessionelle Basler Vegetative State Assessment (BAVESTA) auf der Basis der
ICF entwickelt. Die empirische Uberpriifung dieses Instruments steht im Fokus dieser Arbeit

und fiihrte zu folgender Fragestellung:

Fragestellung

Erweist sich das interprofessionelle Basler Vegetative State Assessment (BAVESTA) als reli-
ables und valides Instrument zur Verlaufsbeobachtung von schwer hirnverletzten erwachse-
nen Patienten/-innen mit schweren Bewusstseinsstorungen unter Berticksichtigung klinisch-

therapeutischer Anforderungen an ein Beobachtungsinstrument?

Methode

Das Basler Vegetative State Assessment (BAVESTA) wurde unter Einbezug von Experten/-
innen in der Arbeit mit Menschen im Wachkoma und Anwendern/-innen entwickelt und auf
seine psychometrischen Eigenschaften hin Gberpriift. Die Uberprifung wurde auf der
Wachkomastation des REHAB Basel (iber 5 Jahre hinweg (2007-2012) durchgefiihrt. Die

Reliabilitats- und Validitatstiberprufung entspricht klassischen, testtheoretischen Vorgaben.
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Neben interner Konsistenz, Inter-Rater-Reliabilitdt, Retest-Reliabilitat, konvergenter und
prognostischer Validitat wurden die Masse der diagnostischen Validitdt und die Effizienz
berechnet. Ein Cut-off-Wert zur Differenzialdiagnostik zwischen Menschen im Wachkoma
und Menschen im MCS wurde anhand einer ROC-Analyse mittels des Youden-Index
definiert. Zudem wurde der Standard Error of Measurement berechnet. Als
Referenzinstrument wurde die Glasgow Coma Scale genutzt. Als weitere
Vergleichsinstrumente wurden die Koma-Remissions-Skala, das Functional Independent
Measurement und das Early Functional Ability Assessment verwendet. Zur Uberpriifung der
Frage, ob das BAVESTA den Anforderungen der Praxis entspricht, wurde eine

Anwenderbefragung durchgefihrt.

Ergebnisse

Das BAVESTA zeigt sich als reliables und valides Beobachtungsinstrument, das einerseits
Bewusstseinsaspekte und funktionelle Informationen verbindet, andererseits aber auch
unterschiedliche Qualitadten des Bewusstseins zu erfassen vermag. Des Weiteren scheint es die
interprofessionelle Zusammenarbeit zu unterstiitzen und eine gemeinsame Sprachentwicklung

innerhalb eines interprofessionellen Behandlungsteams zu unterstiitzen.

Diskussion

Trotz einer Vielzahl von bestehenden Beobachtungsinstrumenten im Bereich der
Rehabilitation von Menschen im Wachkoma wurde das BAVESTA unter Berlicksichtigung
bewusstseinsorientierter und funktioneller Aspekte mit dem Ziel, diese in einem
Beobachtungsinstrument zu verbinden, entwickelt. Der klinische Alltag flihrte zu einer
deutlichen Rate an fehlenden Werten. Dies fuhrte zu einem Ausschluss von ca. 25 Prozent der

Beobachtungen. Die Items des BAVESTA entsprechen im klinischen Alltag beobachteten
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Reaktionen und Féhigkeiten von Menschen im Wachkoma. Da es sich im Verlauf um sehr
feine Veranderungen handelt, ist eine genaue Beobachtungsgabe seitens des behandelnden
Teams unumganglich. Dies birgt jedoch auch die Gefahr eines Beobachterbias im Sinne von
Wunschdenken. Um einen Beoachterbias auszuschliessen, waére die Hinzunahme
elektrophysiologischer oder bildgebender Verfahren als Referenzmessungen geeigneter als
ein weiteres Beobachtungsinstrument. Da diese Verfahren jedoch nicht zu den klinischen
Routineuntersuchunen zdhlen, wurde in dieser Arbeit darauf verzichtet. Mittels des
BAVESTA lassen sich einerseits funktionelle Aspekte und unterschiedliche Qualitaten des
Bewusstseins bedside abbilden. Zudem ist eine direkte Verbindung zum in der Rehabilitation
vorgegebenen Rahmen durch die ICF gegeben. Dennoch sollten weitere Untersuchungen
beziiglich des Einsatzbereiches und der differenzialdiagnostischen Eigenschaften des

BAVESTA durchgefuhrt werden.

Fazit

Das BAVESTA stellt ein den Anforderungen des klinischen Alltags entsprechendes
Beobachtungsinstrument dar, mittels dessen sowohl unterschiedliche Qualitaten des
Bewusstseins als auch funktionelle Aspekte abgebildet werden kdnnen. Es basiert auf einer
fahigkeitsorientierten Perspektive hinsichtlich der zu beobachtenden Merkmale. Dennoch

sollte es weiteren Untersuchungen unterzogen werden.
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1 Einleitung

In den letzten Jahrzehnten haben sich das Wissen und Kénnen in der Intensiv- und Notfallmedi-
zin erheblich erweitert. Dies hat vor allem zur Folge, dass immer mehr Menschen schwere Er-
eignisse, seien es Unfalle oder sonstige lebensbedrohliche Zustdnde wie Herzinfarkte oder
Schlaganfélle (Ischamien oder Insulte), Uberleben. Trotz der hochtechnisierten Medizin fuhren
solche Ereignisse nicht selten zu Hirnschadigungen unterschiedlichster Auspragung (Stepan,
Heidinger & Binder, 2004).

Je nach Schweregrad der Hirnschiddigung variiert die Art der Therapieschwerpunkte. Bei den
traumatischen Hirnschddigungen gilt die Commotio cerebri (Gehirnerschiitterung) als die leich-
teste Hirnschiddigung. Liegt eine solche vor, wird in der Regel eine stationidre Einweisung fiir
mindestens 24 Stunden verordnet, bei Kontusionen (Prellungen) und Hirntraumata dauern die
Klinikaufenthalte linger. Durch Sauerstoffmangelzustinde, Gefédssverschliisse im Gehirn, ent-
ziindliche Prozesse oder auch Drogenkonsum kdénnen ebenfalls schwere Hirnschiddigungen auf-
treten (Steinbach, 2011). Gehen diese Hirnverletzungen mit einem Bewusstseinsverlust einher,
werden sie zu den Bewusstseinsstorungen gezéhlt. Allen gemeinsam ist, dass in der Regel nach
einer akutstationdren Behandlung eine Rehabilitation angeschlossen wird. Die Ziele der Rehabi-
litation sind vom Ausprigungsgrad der Hirnverletzung abhéngig. Bei leichteren Verldufen stehen
neuropsychologische Aspekte im Vordergrund, mit dem Ziel, den/die Patienten/-in wieder in den
familidren oder beruflichen Alltag einzugliedern. Bei schweren Verldufen stehen die Erhaltung
von Funktionen und die Vermeidung von Komplikationen im Vordergrund. Oftmals erfolgt nach
der Rehabilitation bei im Wachkoma verbleibenden Patienten/-innen eine Verlegung in eine

Langzeitpflegeinstitution (Steinbach, 2011).
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Je nach Lokalisation und Ausmass der Hirnschdadigung kommt es zum Bewusstseinsverlust, dem
Koma. Die Verweildauer im Koma ist unterschiedlich lange. Diesbeziiglich gibt es keine Zahlen.
Der Aufwachprozess aus einem Koma verlduft meist in unterschiedlichen Phasen. Die erste Pha-
se ist gekennzeichnet durch das Offnen der Augen und das Sich-wieder-Einstellen der vitalen
Funktionen wie selbststindiges Atmen. Dieses Zustandsbild wird im deutschsprachigen Raum
Wachkoma oder apallisches Syndrom genannt. In der Fachliteratur findet man Bezeichnungen
der postkomatdsen Verlaufsformen mit schwerer verbleibender Hirnschadigung wie unresponsi-
ve state, unresponsive wakefulness, unresponsive wakeful state, vegetative state, coma vigilé und
viele andere. Die Begriffe Wachkoma und coma vigilé deuten auf die Widerspriichlichkeit des
Zustandsbildes hin. Das Wachkoma stellt keine homogene Entitdt dar, sondern zeigt sich sehr
heterogen, sowohl beziiglich der Ursachen als auch des klinischen Bildes (Mazaux, De Seze,
Joseph & Barat, 2001). Alle Begriffe bezeichnen jedoch ein und dasselbe Zustandsbild: das
Wachkoma, das im Fokus dieser Arbeit steht. Fiir diese Arbeit wird nachfolgend der im deut-
schen Sprachraum etablierte Begriff Wachkoma verwendet. Er integriert alle in der Literatur be-
schriebenen Begriffe. Das Zustandsbild Wachkoma wird im Verlauf dieser Arbeit noch detailliert
dargelegt.

Da es sich bei Wachkoma um ein eher seltenes Zustandsbild handelt, wird es an zwei in der Of-
fentlichkeit bekannt gewordenen Beispielen dargelegt. 2005 wurde der Fall Terri Schiavo tiber
die Medien publik. Thr Schicksal 16ste heftige Diskussionen einerseits in der breiten Offentlich-
keit, andererseits aber auch unter medizinischem Fachpersonal, Philosophen, Ethikern, Juristen
und Theologen aus. Terri Schiavo, eine US-Amerikanerin, hatte nach einem Zusammenbruch
eine durch Sauerstoffmangel ausgeldste schwere Hirnschddigung erlitten. Sie befand sich da-
rauthin 15 Jahre lang — bis zu ithrem Tod — im Wachkoma. Sie war Gegenstand einer von den

Medien verfolgten Auseinandersetzung zwischen ithrem Ehemann Michael Schiavo und ihren

2
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Eltern Mary und Bob Schindler iiber die Fortsetzung lebenserhaltender Massnahmen, wodurch
sie in den Fokus der gesellschaftlichen Debatte iiber dieses Thema geriet. Sie wurde liber eine
Perkutane Endoskopische Gastrotomie Sonde (PEG)' ernihrt. Bei der Diskussion ging es vor
allem darum, ob eine PEG als medizinisches Gerét (im Sinne eines Apparates) anzusehen sei
oder nicht. Wenn sie einem Apparat gleichgesetzt wiirde, dann gélte die Erndhrung iiber eine
PEG als medizinische Massnahme, die man beenden konnte wie ein Beatmungsgerit, das abge-
schaltet werden kann. Gelte die PEG dagegen nicht als medizinisches Gerit, so wére das Grund-
recht, das von der WHO festgehalten wurde, bindend: ,,Jeder Mensch hat das Recht auf Ernéh-
rung*? (BAK, 1998). Aufgrund eines erfolgten Gerichtsurteils wurde bei Terri Schiavo die PEG
entfernt. Sie verstarb einige Wochen darauf, am 31.03.2005. Ein aktuelles Beispiel eines sich
derzeit wahrscheinlich im Wachkoma befindenden Menschen ist der ehemalige Formel-1-
Rennfahrer Michael Schumacher, der nach einem Sturz beim Skifahren mehrere Monate im Ko-
ma lag. Die Presse berichtet nun davon, dass er nicht mehr im Koma sei (FAZ online, 2014). Die
Verlegung in eine Rehabilitationsinstitution ldsst die Vermutung zu, dass er sich im Wachkoma
befindet und einen Schlaf-wach-Rhythmus aufweist. Es ldsst auch die Vermutung zu, dass seine

vitalen Funktionen wie selbststindiges Atmen wiedergekehrt sind.

! Eine PEG ist die Anlage einer Ernahrungssonde. Diese wird mithilfe eines Endoskops durch die Bauchwand in den Magen
eingeflhrt. Uber diese Sonde ist eine Erndhrung direkt tiber den Magen-Darm-Trakt mdglich. Flussigkeit und diinnbreiige Nah-
rung kann daruber verabreicht werden.

27u den mit der Wiirde des Lebens selbst gegebenen Grundrechten gehért in erster Linie das Recht auf Leben (Art.2 GG) und
dazu primdr das Recht auf Befriedigung der Grundbedurfnisse, also all dessen, was ein soeben geborener S&ugling an Bedurf-
nissen hat, aber nicht selbsttétig befriedigen kann, das, was in den Grundséatzen der Bundesérztekammer zur &rztlichen Sterbe-
begleitung (Grundsétze der BAK, Dt. Arzteblatt 95. Jg., 1998, A-2365-67) als Basisbetreuung bezeichnet wird (,,menschenwiir-
dige Unterbringung, Zuwendung, Kérperpflege, Lindern von Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit sowie das Stillen von Hunger und
Durst“). Die Befriedigung der Grundbediirfnisse richtet sich auf die Bewahrung des Lebens. Dies gilt auch fiir die Nahrungszu-
fuhr. Sie ist bei kranken und schwerst pflegebedirftigen Menschen eine pflegerische Massnahme, auch dann, wenn sie einen
medizinischen Eingriff in den Korper (z. B. PEG-Sonde) voraussetzt. Diese , kiinstliche®, aber {iber den Verdauungstrakt mog-
liche Erndhrung darf keinem Menschen grundsétzlich nur deshalb verweigert werden, weil er nur mit ihr fahig ist, weiterzule-
ben (Eibach & Zwirner, 2008).
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Weltweit ist man bestrebt, eine einheitliche Sprache zur Einteilung von Krankheiten und Formu-
lierungen der entsprechenden Kriterien zu finden. Als international anerkannte Systeme zur
Klassifizierung von Krankheiten werden das Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disor-
ders (DSM-1V) und die International Classification of Diseases (ICD-10) genutzt. Weder das
DSM-IV noch die internationale Version der ICD-10 enthalten vegetative state als formale Di-
agnose. In der in deutschsprachigen Landern modifizierten Form der ICD-10 GM wurde apalli-
sches Syndrom 2005 als Diagnose aufgenommen und ist bis heute unter diesem Begriff zu fin-
den.

Erschwert wird eine einheitliche Kriterienerstellung fiir die Diagnostik durch die Heterogenitit
des klinischen Bildes des Wachkomas, auch wenn in den letzten Jahrzehnten durch verschiedene
Arbeitsgruppen Bemiihungen stattfanden, Kriterien zur Abgrenzung der Verlaufsformen nach

dem Koma zu formulieren (Royal Task Force on Persistent Vegetative State, 2009).

1.1 Problemstellung

Um die komplexen Zustandsbilder der schweren Bewusstseinsstérungen, zu denen das Wach-
koma zugeordnet wird, auch im Sinne einer Diagnose erfassen und Aussagen Uber den aktuellen
Zustand, Gber Prognosen und Ziele fur die Behandlung machen zu kénnen, sind empirisch ber-
prifte Messinstrumente unerlésslich. Auch die Erfassung von Rehabilitationsverlaufen, Zieleva-
luationen und eine internationale Vergleichbarkeit von Outcomes waren mit validen Skalen mog-
lich. Bei der Rehabilitation von Menschen im Wachkoma und in weiteren postkomattsen Remis-
sionsstadien ist das Erfassen von Daten mit den gangigen Beobachtungsinstrumenten wie bei-
spielsweise der Glasgow Coma Scale oder der Coma Revision Scale schwierig, wenn nicht un-
maoglich (Stepan et al., 2004). Keines der bestehenden Instrumente wurde speziell zur klinischen

Verlaufsbeobachtung von schweren Bewusstseinsstorungen entwickelt. Dies ist immer wieder
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eine problematische Erfahrung, wenn man im klinischen Alltag die Patienten/-innen mit klinik-
spezifischen Assessments bewerten soll, um eine Aussage beziiglich ihres Zustandes zu machen
(Stepan et al., 2004; siehe auch Publikation 1 - Huber, Koch, Borgawardt, Stieglitz & Méder,
2012). Bei medizinischem Personal, das mit der Rehabilitation von schwer hirnverletzten Patien-
ten zu tun hat, wird Kritik laut, dass diese Skalen nicht geniigten, den/die Patienten/-in in sei-
nem/ihrem Zustand und Verlauf ganzheitlich abzubilden und sie ihm/ihr somit nicht gerecht
werden. Zudem erweisen sich bestehende Assessments oft als zu wenig sensitiv, um die subtilen
Veranderungen der Patienten/-innen abzubilden. Eine weitere Problematik in der Rehabilitation
zeigt sich in der Trennung von Skalen, die das Bewusstsein erfassen sollen und in der Regel von
arztlicher Seite her genutzt werden, und Assessments, die auf funktioneller Basis den Rehabilita-
tionsverlauf abbilden. Diese werden sowohl von Pflegepersonal als auch von Therapeuten/-innen
genutzt. Aus Sicht einiger Experten/-innen (personliche Kommunikation mit 8 Therapie-
Experten/-innen der Wachkomastation des REHAB Basel und eigene 20-jahrige Erfahrung der
Autorin mit Menschen im Wachkoma als Physiotherapeutin) erscheint es jedoch sinnvoll, beide
Bereiche, die unabdingbar miteinander verknupft sind, gleichzeitig und mit einem Assessment zu
erheben. Ein weiterer Aspekt ist die Defizitorientierung vieler Assessments. Sie wurden auf der
Basis des biomedizinischen Modells von Krankheit und Gesundheit der WHO entwickelt. Aus
dieser Perspektive wurden Erwartungswerte formuliert, die Menschen im Wachkoma nicht ge-
recht werden kdnnen. Oftmals werden nach aussen hin sichtbare Verhaltensweisen formuliert,
die ein Mensch im Wachkoma nicht zeigt, das heisst, ein Mensch im Wachkoma wird daran be-
wertet, dass er/sie eine Fahigkeit nicht zeigt: ,,Patient/-in gibt verbale Antwort* stellt beispiels-
weise ein solches Verhalten dar. Zudem hat eine Literaturanalyse ergeben, dass es im deutsch-

sprachigen Raum keine geeigneten oder ausreichend empirisch Uberpriiften Beobachtungsin-
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strumente gibt, ebenso wenig Assessments, die das Konstrukt Bewusstsein mit funktionellen und
damit flr Therapeuten/-innen nutzbringenden Inhalten verbinden (siehe Publikation 1).

Die Rehabilitation von schwer hirnverletzten Menschen gestaltet sich meist multi-, inter- oder
gar transprofessionell. Das meint, dass mindestens zwei unterschiedliche Berufsgruppen an der
Behandlung eines/-r Patienten/-in beteiligt sind (Gilbert, 2005). Multiprofessionell bedeutet in
diesem Zusammenhang, dass beide Professionen unabhingig voneinander behandeln, beide je-
doch mit dem gleichen Fernziel in Bezug auf den/die Patienten/-in. Es handelt sich also um eine
additive Zusammenarbeit. Eine gemeinsame Sprache ist hier nicht zwingend notwendig. Inter-
professionell hingegen geht weiter. Eine interprofessionelle Zusammenarbeit beinhaltet etwas
,Partnerschaftliches* und erfordert den gemeinsamen Dialog und ein gewisses Wissen tiiber die
anderen Professionen (Frenk et al., 2010). Zudem werden gemeinsame Zielformulierungen
durchgefiihrt und entsprechend den professionseigenen Kernkompetenzen zu erreichen versucht.
Professionsspezifische Grenzen werden aufgeweicht. Es handelt sich um eine Kollaboration. In
der Transprofessionalitdt werden die professionsspezifischen Grenzen quasi aufgelost. Eine
iibergeordnete Gemeinsamkeit steht im Vordergrund: Man spricht dann beispielsweise von
,»Neurorehabilitationstherapeut/-in®, nicht mehr von Physiotherapeut/-in oder Ergotherapeut/-in.
Auch die Kernkompetenzen der urspriinglichen Profession treten in den Hintergrund, da von
allen Seiten die gleichen therapeutischen Handlungen durchgefiihrt werden (Frenk et al., 2010).
Dennoch werden in der Praxis professionsspezifische Assessments genutzt, die unterschiedliche
Aussagen machen und unterschiedliche Sprachen beinhalten. Die Problematik darin besteht, dass
unterschiedliche professionsspezifische Ziele formuliert werden. Im Rahmen Klienten/-innen-
/Patienten/-innen zentrierter Ansétze, die in der Rehabilitation weitldufig Giiltigkeit erfahren,
erscheint eine gemeinsame Zielformulierung jedoch sinnvoll und die interprofessionelle Zusam-

menarbeit unterstiitzend (Korner, 2010). Dies wird auch durch die International Classification of
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Functioning (ICF) deutlich (WHO, 2005). Eines der Hauptziele der ICF ist es, eine gemeinsame
Sprachbasis zu schaffen (Schuntermann, 2001).

Die Kritik an den géngigen Skalen und der Wunsch, die Patienten zudem als Ganzes abzubilden,
war Anstoss fiir die Autorin zur Neuentwicklung eines Beobachtungsinstruments zur Erfassung
von Patienten im Wachkoma unter den differenzialdiagnostischen Aspekten des Minimally
Responsive State (MRS) und Minimally Conscious State (MCS). Die inhaltliche Entwicklung
des Basler Vegetative State Assessments (BAVESTA) zur Verlaufsdokumentation und Differen-
zialdiagnostik von schwer hirnverletzten Patienten war Bestandteil der Masterarbeit der Autorin.

Nach einer Pilotuntersuchung ergab sich daraus die dieser Dissertation zugrunde liegende Frage.

1.2 Fragestellung

Erweist sich das interprofessionelle Basler Vegetative State Assessment (BAVESTA) als reliab-
les und valides Beobachtungsinstrument zur Verlaufsbeobachtung von schwer hirnverletzten
erwachsenen Patienten/-innen mit schweren Bewusstseinsstorungen unter Berlcksichtigung kli-

nisch-therapeutischer Anforderungen an ein Beobachtungsinstrument?

1.3  Ziel

Ziel dieser Arbeit ist es, die Reliabilitat, Validitat und die praktische Anwendbarkeit des
BAVESTA zu untersuchen, entsprechend darzustellen und kritisch zu beleuchten, um Empfeh-
lungen zur Weiterentwicklung des BAVESTA abzugeben.

Ferner soll das BAVESTA zukiinftig als Grundlage fiir interprofessionelle Verlaufsbeobachtun-
gen und Gespriche sowie zur Erstellung von Zwischen- und Abschlussberichten eingesetzt wer-
den. Es soll damit die Entwicklung einer gemeinsamen Sprache innerhalb eines interprofessio-

nellen Behandlungsteams von Menschen mit schweren Bewusstseinsstorungen unterstiitzen.
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2 Theoretischer Hintergrund

Im Folgenden werden theoretische Aspekte in Bezug auf das Zustandsbild des Wachkomas er-
lautert und das Wachkoma in Bezug zum Bewusstsein gesetzt. Bezliglich des Bewusstseins wer-
den unterschiedliche, teilweise aufeinander aufbauende philosophische, neurowissenschaftliche
und klinische Perspektiven erldautert. Des Weiteren werden diagnostische Aspekte ebenso wie die
Behandlung von Patienten im Wachkoma beschrieben. Der Fokus wird dabei auf die rehabilitati-
ve Behandlung gelegt, weniger auf das Intensivversorgungssetting. Der Diagnostik von Be-
wusstseinsstorungen als solcher wird zudem ein eigenes Kapitel gewidmet, da sie eine der gross-

ten Herausforderungen im Umgang mit Wachkomapatienten darstellt (Stepan et al., 2004).

2.1 Bewusstsein

Um das Wachkoma, eine schwere Form der Bewusstseinsstorungen, mit all seinen Facetten ver-
stehen zu kdénnen, ist es unumganglich, sich mit dem Thema Bewusstsein auseinanderzusetzen.
Bewusstsein zu definieren ist eines der schwierigsten Unterfangen, was zahlreiche Versuche
sowohl in der Philosophie, in der Neurowissenschaft, in der Psychologie oder auch in der Sozio-
logie zeigen. Zudem gibt es laut Wilkes (1988, zitiert nach Bieri, 2005) in vielen Sprachen kein
Aquivalent. Alleine dies lasst den Schluss zu, dass Bewusstsein nichts Einheitliches und leicht
Erkléarbares darstellen kann. Van Gulick (2014) bezeichnet den Begriff Bewusstsein als umbrella
term, also als Oberbegriff fur eine Vielzahl mentaler Zusténde.

Zur philosophischen Perspektive: In dieser Arbeit kann nur eine an der Oberfldche bleibende
Betrachtung des Begriffs geschehen, zumal eine philosophische Abhandlung des Bewusstseins
nicht Gegenstand der vorliegenden Arbeit ist. Deshalb wird der Begriff Bewusstsein lediglich in

seinen Grundziigen dargestellt und die wichtigsten Positionen dazu erldutert.
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Laut Metzinger (1995) scheinen die meisten Menschen ein intuitives Verstdndnis der Bedeutung
von Bewusstsein zu haben. In der Regel bezieht man sich dabei auf das eigene Bild von sich
selbst (Metzinger, 1999). Doch ldsst sich das Bewusstsein nicht auf das Bild von sich selbst re-
duzieren.

Etymologisch hat Bewusstsein respektive consciousness seinen Ursprung im lateinischen Wort
conscientia. Es setzt sich aus con (,,mit*) und scire (,,wissen*) zusammen.

Bieri (2005) schreibt in seinem Aufsatz ,,Was macht Bewusstsein zu einem Ratsel? “, dass das
Bewusstsein kein einheitliches Phinomen darstellt und der Kontext bekannt sein muss, um zu
wissen, was unter dem Begriff Bewusstsein zu verstehen ist. Sagen wir beispielsweise von ande-
ren, dass sie bei Bewusstsein sind, so meinen wir, sie sind wach. Damit haben wir laut Bieri
(2005) Charakteristika ihres Verhaltens im Auge. Das gezeigte Verhalten wird damit als Antwort
auf die von aussen kommende Information verstanden. Das Verhalten ist damit ,,diskriminativ‘
(Bieri, 2005, S. 62). Des Weiteren sei es ,,koordiniert®, einer Situation ,,angemessen und ,,iiber
die Zeit hinweg kohérent* (Bieri, 2005, S. 62). Er bezeichnet diese Verhaltenselemente als ,,inte-
griertes Verhalten (S. 62).

Uberdies kann man ,,Bewusstsein haben® aber auch als das Besitzen unterschiedlicher kognitiver
Fahigkeiten verstehen. Zu diesen Fahigkeiten werden verschiedene Formen des Wissens (kollek-
tives und individuelles), die Wahrnehmung, die Erinnerung und die Aufmerksamkeit gezdhlt.
Auch das Erleben wird als Sichtweise auf das Bewusstsein beschrieben. Es umfasst neben Sinne-
sempfindungen von Farben oder Tonen auch Koérperempfindungen, Emotionen, Stimmungen,
Wiinsche, Triebe und Bediirfnisse. Diese Zustidnde sind laut Bieri (2005) nicht nur in uns enthal-
ten, sondern haben eine Erlebensqualitét, das heisst, sie ,,fithlen sich an* (Bieri, 2005, S. 63). Die
Erlebensinhalte werden auch als Qualia bezeichnet (Metzinger, 1999). Metzinger (1999) geht

davon aus, dass Bewusstsein im Sinne des Erlebens ausschlaggebend dafiir ist, dass man sich als

9



Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA Marion Huber

Subjekt des eigenen Tuns erfahrt. Das heisst, so Roth (2003), dass Bewusstsein als Phdnomen
definiert wird, das sich in unserem Handeln widerspiegelt.

In neueren philosophischen Diskussionen wird laut Metzinger (1999) zwischen System- und
Zustandsbewusstsein unterschieden. Somit konnen Subjekte von Bewusstseinszuschreibungen
ganze Systeme oder auch subpersonale Zustédnde sein. Roth (2003) unterscheidet zusitzlich zwi-
schen dem Hintergrundbewusstsein und dem Aktualbewusstsein. Hintergrundbewusstsein um-
fasst seiner Ansicht nach die ,,Meinigkeit des eigenen Kdorpers*, die ,,Autorenschaft und Kontrol-
le der eigenen Handlungen®, die ,,Verortung des Selbst und des eigenen Korpers in Raum und
Zeit* und den ,,Realitdtscharakter von Erlebtem und [die] Unterscheidung zwischen Realitét und
Vorstellung® (Roth, 1999, S. 197). Das Aktualbewusstsein beschreibt die Phdnomene ,,Wahr-
nehmung von Vorgéngen in der Umwelt und im eigenen Korper®, ,,mentale Zustéinde und Tétig-
keiten wie Denken, Vorstellen und Erinnern und ,,Emotionen, Affekte und Bediirfniszustinde*
(Roth, 1999, S. 197). Laut Roth gibt es nicht per se das Bewusstsein, sondern es gestaltet sich als
ein Konglomerat unterschiedlicher Bewusstseinszustinde, die als Einziges gemeinsam haben,
dass sie erlebt werden und versprachlicht werden konnen. Van Gulick (2014) unterscheidet zwi-
schen creature consciousness und state consciousness.

Creature consciousness bezieht sich auf den gesamten Organismus, state consciousness lediglich
auf einzelne mentale Zustinde und Prozesse. Creature consciousness impliziert dabei unter-
schiedliche Aspekte. Sie bezieht sich auf die oben genannten Sinne respektive das Empfindungs-
vermogen. So bildet das von Armstrong 1981 beschriebene Empfindungsvermogen (sentience)
einen Aspekt der creature consciousness ab. Diese Sichtweise lédsst eine nicht definierte Abstu-
fung zu. Es bleibt offen, welche Art von sensorischen Kapazitéiten als hinreichend fiir Bewusst-

sein gelten. Aus dieser Perspektive heraus kann auch Tieren ein Bewusstsein zugesprochen wer-

10



Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA Marion Huber

den. Kritik wird an der mangelnden Definition der Mindestanforderungen an die sensorischen
Kapazititen gedussert.

Einen weiteren Aspekt der creature consciousness bildet die Wachheit ab. Geht man nur von der
Wachheit und einer normalen alertness (Aufmerksamkeit) aus, wiirde das bedeuten, dass man in
diesen Zustinden nicht von Bewusstsein sprechen kann (van Gulick, 2014). Hier muss es also
laut van Gulick (2014) Zwischenstufen geben. Fragen wie: ,,Ist jemand im relevanten Sinn be-
wusst, wenn er/sie triumt oder wenn er /sie unter Hypnose steht?* werden hierzu laut.

Einen anspruchsvolleren Aspekt der creature consciousness stellt das Konzept der self-
consciousness dar (Carruthers, 2000). Bewusstsein wird hier an der Fahigkeit festgemacht, nicht
nur wach und alert zu sein, sondern an der Fahigkeit, sich ob des eigenen bewussten Zustandes
bewusst zu sein. Dieses Konzept ldsst eine breite Vielfalt an Interpretationsmdglichkeiten zu.
Wird darunter explizite konzeptuelle self-awareness verstanden, so kann Kleinkindern und vie-
len Tieren kein Bewusstsein zugesprochen werden, ebenso wenig Menschen im Koma und
Wachkoma. Stellt man an dieses Konstrukt jedoch basale Anforderungen, so kann auch asprach-
lichen Individuen self-consciousness zugesprochen werden (van Gulick, 2000).

Nagel (1974) postulierte eine andere Sichtweise in Bezug auf die creature consciousness. Seiner
Ansicht nach ist ein Lebewesen dann bewusst, wenn da etwas ist im Sinne von ,,something that it
is like®. Er tritt damit reduktionistischen Bemiihungen zur Definition von Bewusstsein entgegen.
Gegenstand seiner Uberlegungen ist die Erlebnisperspektive und das Erschliessenkonnen einer
Erlebnisperspektive. In seinem Aufsatz ,,What is it like to be a bat?** (1974) stellt er sich kritisch
der Neurowissenschaft entgegen. Das Wissen um neuronale Korrelate kann laut Nagel (1974)
keine Antwort auf die Erlebensperspektive eines Individuums geben. Damit 6ffnet er das Feld
fiir Erlebenswelten, denen iiber die Technik der Zugang nachhaltend verschlossen bleibt. Nagels

Zugang zur Thematik wiirde somit auch Menschen im Koma eine eigene Erlebenswelt zuspre-
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chen, die sich nicht anhand der heute zur Verfiigung stehenden Technik erschliessen lédsst, unab-
hingig von den neuronalen Korrelaten, von denen ohne Zweifel schon einige identifiziert werden
konnten, wie noch gezeigt wird (vgl. Kap. 2.1.2, Neuronale Korrelate des Bewusstseins).
Zunéchst soll jedoch das Feld der creature consciousness weiter betrachtet werden. Als weitere
alternative Sichtweise kann das von Rosenthal (1996) beschriebene Konstrukt der Bewusstseins-
zustdnde gesehen werden. Er geht der Frage nach, was einen mentalen Zustand zu einem be-
wussten mentalen Zustand macht. Laut Rosenthal ist dann ein mentaler Zustand bewusst, wenn
sich das Individuum dessen gewahr ist. Rosenthal geht davon aus, dass ein mentaler Zustand nur
dann bewusst ist, wenn das Individuum auch den Gedanken dariiber hat, dass es sich in diesem
Zustand befindet. Im Grunde genommen geht es hierbei um eine metakognitive Sichtweise.
Rosenthal schreibt: ,,So a state’s being conscious consists of one’s being conscious of it in some
suitable way; perhaps for example, we must be immediately conscious of it* (2004, S. 17).
Weiter schreibt er: ,,We are conscious of things when we sense them, perceive them, or have
thoughts about them as being present to us* (2004, S. 18).

Rosenthal (2004) unterscheidet zusdtzlich zwischen transitiven und intransitiven Ansichten auf
der Ebene der creature consciousness. Transitiv meint damit, ein Bewusstsein zu haben in Bezug
auf Dinge. Dies bedeutet, dass das Individuum etwas (z. B. ein Objekt oder ein anderes Lebewe-
sen) wahrnimmt. Carruthers (2011) gibt hierzu ein Beispiel: ,,So we say of the mouse that it is
conscious of the cat outside its hole, in explaining why it doesn’t come out; meaning that it per-
ceives the cat’s presence (“Higher-Order Theories of Consciousness” in Stanford Encyclopedia
of Philosophy, electronic version, 2011). Diese Theorie beleuchtet damit den Aspekt der transiti-
ve consciousness. Sowohl Nagels als auch Rosenthals Theorien sind nicht nur der creature
consciousness, sondern auch der state consciousness zuzuordnen. State consciousness bezieht

sich auf einzelne mentale Zustdnde und Prozesse. Auch hierzu finden sich unterschiedliche The-
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orien. Rosenthals higher-order theory beschreibt den Aspekt der states one is aware of. Be-
wusstseinszustdnde in diesem Sinn beinhalten metagedankliche oder meta-intentionale Aspekte,
da es sich um mentale Zustidnde handelt, die als solches mentale Zustinde darstellen. Unbewuss-
te Gedanken und Entscheidungen sind damit Zusténde, derer sich das Individuum nicht bewusst
ist, dass es sie hat.

Qualitative states umschreiben Zustinde, die eher auf der rein sensorischen Ebene angesiedelt
sind. Die Objekte der Wahrnehmung werden als Qualia bezeichnet. Als Beispiel soll hier das
»Schmecken* eines guten Pinot noir herangezogen werden, aber auch das ,,Sehen* einer Farbe
(van Gulick, 2014). Hiervon abgegrenzt werden muss das Konstrukt der phenomenal states. Die-
se mentalen Zustinde beziehen sich eher auf rdumliche, zeitliche und konzeptuelle Organisation
unserer Erfahrungen in Bezug auf die Welt aber auch in Bezug auf uns selbst als Handelnde in
dieser Welt. Ohne Zweifel gibt es zwischen dem Konstrukt der qualitative states und dem Kon-
strukt der phenomenal states Uberlappungen. Nagels (1974) ,,what it is like* bedarf eines inne-
ren Konzeptes von dem, was es ist, also eine innere Reprisentation. Nagel umschreibt damit Zu-
stinde, die sehr privat und subjektiv sind. Daraus ableiten ldsst sich auch der Gedanke, dass ein
Zustand verfligbar sein muss, um ihn als bewussten Zustand bezeichnen zu konnen. Dies be-
leuchtet den Begriff der access consciousness. Das heisst, ein Zustand ist dann bewusst, wenn er

mit anderen Zustidnden interagiert und wenn sein Inhalt abrufbar ist. Van Gulick schreibt hierzu:

In so far as the information in that state is richly and flexibly available to its containing organism,
then it counts as a conscious state in the relevant respect, whether or not it has any qualitative or
phenomenal feel in the Nagel sense. (2014, Consciousness, Stanford Encyclopedia of Philosophy,

electronic version)

Bewusstseinszustande als kontinuierlichen Strom zu betrachten basiert auf der Theorie von Den-

nett (1991). Ausgehend von einem fortlaufenden narrativen Aneinanderreihen von Episoden aus
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der Perspektive eines aktuellen oder ausreichenden wirklichen Selbst formulierte er den Aus-
druck stream of consciousness (Dennett, 1991).

Eine weitere Perspektive in Bezug auf das Bewusstsein soll hier noch genannt werden. Manzotti
(2006) kritisiert an den bisher dargestellten Ansichten, dass die Interaktion zwischen dem Indivi-
duum und der Umwelt oder der Umgebung nicht beachtet werde. Damit meint er, dass ein exter-
nes Ereignis und seine Représentation in unserem Gehirn nicht unabhéngig voneinander betrach-
tet werden konnen. Er setzt die externe Welt mit der wahrgenommenen Welt in einen Zusam-
menhang und will dies als unabdingbar zusammengehdrenden Prozess verstanden wissen. Seiner
Meinung nach beruht Bewusstsein ,,in the occurrence of a unity between the brain and the part of
the world that is being attend* (Manzotti, 2006, S. 45). Manzotti (2006) verdeutlicht seine
Sichtweise am Beispiel eines Regenbogens. Ein Regenbogen entsteht nur unter bestimmten phy-
sikalischen Voraussetzungen. Es braucht zunéchst eine gewisse Anzahl an Wassertropfen, die
von der Sonne bestrahlt werden. Gesehen oder eben auch wahrgenommen werden kann er nur
von Individuen, die sich in einem bestimmten Winkel zu diesen Wassertropfen befinden. Von
anderen Orten aus ist der Regenbogen nicht zu sehen oder in einer anderen Art und Weise. Das
heisst, es braucht nicht nur das kognitive Konzept eines Regenbogens, sondern das wahrzuneh-
mende Phinomen in gleicher Weise bzw. das Vorhandensein bestimmter Bedingungen in der
Aussenwelt, damit {iberhaupt etwas wahrgenommen werden kann. Es liegt somit eine kontinuier-

liche Kette von sich bedingenden physikalischen Phanomenen zugrunde. So schreibt er weiter:

According to the presented view, what your consciousness consists in is a series of processes sin-
gling out parts of reality. These parts take place as the cause of the process which are a necessary
condition for them. With respect to the traditional idea that mind is related to what takes place in-
side the body, this approach enlarges the mind to include everything of which the mind is con-

scious. The mind is enlarged in time and space. (Manzotti, 2006, S. 70)
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Er verweist zudem auf die Idee von Zeki (2001), der von der Existenz vieler Mikrobewusstseine
ausgeht. ,,There are many microconsciousnesses distributed in space and in time each corre-
sponding to the occurrence of a specific phenomenal content (a colour, a movement, a shape, a
face)* (Manzotti, 2007, S. 74). Der Prozess zwischen einem externen Objekt und dem entspre-
chenden Gehirnareal besitzt eine physikalische Kontinuitat wahrend der Zeit, in der das Indivi-

duum das Objekt wahrnimmt.

If conscious experience is identical with a process that links the world to the brain, the brain must
be continuous with the external world by means of the body. Everything the brain is conscious of
is an object/event/state of affairs involved in the brain history. Development, embodiment and
situatedness are all crucial aspects for the occurrence of a subject (similarly to what is claimed in
different context by other authors). Development is needed since the brain is not simply an object,
but it is the end point of a causal web of interactions with the environment. The brain is the lens
focusing the causal flow of the external world in single events. (Manzotti, 2006, S.75).

Die neuronalen Grundlagen erlauben laut Manzotti (2006) dem Gehirn, Teil des kausalen Netz-
werks mit der externen Welt zu sein.

Was sind nun die neuronalen Korrelate des Bewusstseins? Welche Gehirnareale sind Teil dieses
Netzwerkes und treten in Interaktion mit der Aussenwelt? Hierzu gilt es zundchst die neurowis-

senschaftliche Anschauung vom Bewusstsein zu beleuchten.

2.1.1  Neurowissenschaftliche Sicht des Bewusstseins

Die neurowissenschaftliche Perspektive erscheint durch die Reduktion des Bewusstseins auf
neuronale VVorgange im Gehirn nach der vorherigen Darlegung begrenzt. Nichtsdestotrotz ist es
notwendig, sich bewusstseinsrelevante Gehirnstrukturen und deren neuronale Vernetzung zu
verdeutlichen, um ein besseres Verstandnis fur das Phdnomen Wachkoma respektive von Be-
wusstseinsstorungen zu bekommen. Als klinisch relevante Definition von Bewusstsein gilt das

Vorhandensein von einem wakeful arousal state, von Awareness sowie der Motivation auf inne-
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re oder dussere Reize zu antworten (Goldfine & Schiff, 2011, S. 724). Mit Arousal ist das Uber-
geordnete Level an Bereitschaft gemeint, auf dussere Reize zu reagieren. Arousal kann Graduie-
rungen einnehmen vom REM-Schlaf®, wahrend dessen es starker Reize bedarf, um eine
Reizantwort zu erhalten, bis hin zu hoch vigilanten Zustanden, bei denen subtile Reize zur Gene-
rierung einer Reizantwort genligen. Awareness hingegen sei die Fahigkeit des Gehirns, Umwelt-
reize aus unterschiedlichen Doménen wahrzunehmen. Die Awareness schliesse dabei visuelle,
somatosensorische, auditiorische und interoceptive Reize ein (z. B. Kbérperposition oder viszerale
Reize). Bei Verlust einer der Doménen, wie beispielsweise bei der Aphasie (Verlust in Bezug
auf die Sprachproduktion, Wortverstandnis oder global), werde die Awareness in Bezug auf an-
dere Domanen nicht gestort (Goldfine & Schiff, 2011). Laut den beiden Autoren ist Motivation
der Antrieb Uberhaupt, auf externe oder interne Stimuli, die ins Bewusstsein gelang sind, zu ant-
worten.

Zeman differenziert hingegen weitere Konzepte des Bewusstseins. Er spricht von ,,consciousness
as a waking state®, ,,consciousness as experience®, ,,consciousness as mind“ (Zeman, 2001). Zu-
dem hebt er Selbstbewusstsein von den anderen Konzepten als eigenes Konstrukt hervor und
beleuchtet auch dessen unterschiedliche Facetten. Eine Facette, die in dieser Form bisher noch
nicht genannt wurde, ist die Wahrnehmung des Selbst in Kombination mit anderen, die eine Nei-
gung zur ,,Beschdmtheit* mit sich fithren kann. Hervorgerufen wird diese durch das Gewahrwer-
den, wie uns andere sehen, mit anderen Worten durch die Awareness der anderen in Bezug auf
uns selbst. Weitere Konzepte der self-comsciousness sind: self-detection, self-recognition,

awareness of awareness und self-knowledge (Zeman, 2001). Self-detection beleuchtet laut

3 REM-Schlaf: eine der drei Schlafphasen (Leichtschlaf, Tiefschlaf, RE-Phasen). Sie ist gekennzeichnet durch schnelle Augen-
bewegungen unter den Lidern, den sogenannten rapid eye movements (http://arbeitsblaetter.stangl-taller.at/SCHLAF/REM-
Phasen.shtml).
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Zeman (2001) das Spektrum von Reizantworten, derer wir uns bewusst (aware) sind. Es sind
Antworten auf Reize, die direkt auf das Verhalten einwirken oder das Verhalten direkt verin-
dern. Beispielsweise setzt sich eine Fliege auf unsere Hand und wir schiitteln sie weg. Dies ent-
spricht der oben beschriebenen Annahme von Rosenthal. Tiefer und komplexer gestaltet sich das
Konzept der self-recognition. Grundlage hierfiir ist ein Bild von sich selbst, eine Idee seiner
selbst. Gemeint ist damit beispielsweise: Ich erkenne mich im Spiegel. Diese Féahigkeit haben
Kinder erst ungefdhr ab dem 18. Lebensmonat. Laut Zeman erlaubt uns diese Fahigkeit ,,to re-
flect upon the mental lives of others and ourself (Zeman, 2001, S. 1266). Auf der metakogniti-
ven Ebene siedelt sich das Konzept der awareness of awareness an. Dieser Ansatz entspricht der
higher-order theory von Carruthers (2011) und Rosenthal (2004), die schon Gegenstand der
Ausfiihrungen zum Bewusstsein aus philosophischer Sicht waren. Spétestens hier wird deutlich,
dass sich die Neurowissenschaft nicht von philosophischen Ansdtzen abhebt, sondern deren
Konstrukte durchaus iibernimmt.

Selbstbewusstsein als self-knowledge vertieft die Idee des Konzeptes der self-recognition. Sie
geht tiber die ,,Idee von sich selbst* hinaus und meint die Idee, ein Mitglied einer kulturellen und
sprachlichen Gemeinschaft oder einer Profession zu sein (Zeman, 2001). Er beschreibt diese

Fahigkeit als die Fahigkeit, die nur dem menschlichen Organismus eigen sei.

2.1.2 Neuronale Korrelate des Bewusstseins

Moruzzi und Magoun (1949) waren die Ersten, die ein neuronales Korrelat in Bezug auf das
Bewusstsein beschrieben haben. Das aufsteigende retikulare Aktivierungssystem (ascending
reticular activating system, ARAS) in der Formatio reticularis und dem zentralen Thalamus
wurde von ihnen als Struktur identifiziert, die fir eine weitldufige kortikale Aktivierung verant-
wortlich zu sein scheint. In weiteren Arbeiten wurde gezeigt, dass das ARAS nicht allein fir

kortikale Aktivierungen verantwortlich ist (Goldfine & Schiff, 2011). Glutamaterge und choli-
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nerge Neuronen im dorsalen Tegmentum des Mittelhirns und der Pons spielen eine spezifische
Rolle in Bezug auf Arousal und Awareness. Sie aktivieren den zentralen Thalamus und das basa-
le Vorderhirn, die wiederum durch glutamaterge und cholinerge Projektionen den Cortex aktivie-
ren. Goldfine und Schiff (2011) beschreiben erganzend, dass das basale VVorderhirn wahrend des
REM-Schlafs aktiv ist, was daflr spricht, dass es in Bezug auf die bewusste Awareness eine spe-
zifische Rolle spielt. Andere Hirnregionen haben laut Goldfine und Schiff (2011) eher eine mo-
dulierende Rolle. Noradrenerge, Dopamin, Serotonin sind in diesem Zusammenspiel zentrale
Neurotransmitter. Nuclei, die diese Neurotransmitter nutzen, projizieren auf das basale Vor-
derhirn, den Thalamus, das Striatum und den Cortex. Noradrenerge Nuclei finden sich laut
Zeman (2001) im Locus coeruleus. Auch der Hypothalamus ist gemass Goldfine und Schiff
(2011) am Schlaf-wach-Ubergang beteiligt. Er hilft mittels histaminerger Projektionen den
Wachzustand aufrechtzuerhalten. Abbildung 1 verdeutlicht die Projektionsbahnen des ARAS.

Der Thalamus scheint im gesamten Netzwerk eine entscheidende Rolle zu spielen. Die meisten
der Projektionen werden im Thalamus umgeschaltet. Er wird als kritisches synaptisches Relay
angesehen. Laut Zeman (2001) werden all diesen Strukturen und vor allem ihrem Zusammen-
spiel funktionell Stimmung, Motivation, Aufmerksamkeit, Lernen, Geddchtnis und Bewegung
zugeordnet. Goldfine und Schiff (2011) zufolge interagieren Arousal und Awareness. Ohne
Arousal ist Awareness nicht moglich. Bei plotzlichen, gefihrlichen Reizen beeinflusst die Awa-
reness das Arousal, das sich abrupt erhoht. Zielgerichtetes Verhalten ist laut Goldfine und Schiff
(2011) in erster Linie durch das medio-frontale und anteriore Cingulum intendiert. Diese Regio-
nen werden durch striatopallido-thalamische Schleifen, der ventralen thalamischen Region und
dem periaquiduktalen Grau des Hirnstamms unterstiitzt. Die schon dargestellten Arousal-
Systeme interagieren direkt mit dem Netzwerk, das iiber die Innervation des Striatums und des

frontalen Cortex zielgerichtetes Verhalten steuert. Zusammenfassend kann gesagt werden, dass
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normales Bewusstein Volition, Informationsverarbeitungsprozesse und ein allgemeines Level
von Arousal beinhaltet (Goldfine & Schiff, 2011; Zeman, 2001).

Obwohl viele Gehirnregionen am Arousal beteiligt sind, fiihrt schon die bilaterale Verletzung
einer einzelnen Region zu einer permanenten Bewusstlosigkeit (Goldfine & Schiff, 2011). Ab-

bildung 1 verdeutlicht die neuronalen Korrelate fiir Arousal und Awareness nochmals.

basales
Vorderhirn

Amygdala
Knie- Formatio Reticularis

Hippocampus hocker des Mittelhirns

Abbildung 1. Neuronale Korrelate von Arousal und Awareness: Projektionsbahnen des ARAS.

2.1.3 Bewusstsein im klinischen Kontext

Unter Bewusstsein wird im klinischen Kontext ,,das Wissen und die Wahrnehmung um die eige-
ne Person und um die umgebende Welt* verstanden. ,,Erforderlich ist hierzu eine anhaltende
Wachheit bzw. Weckbarkeit aus dem Schlaf (Hansen, 2013, S. 4). Somit betreffen Bewusst-
seinsstorungen alle oder Teile dieser Bereiche. Hansen (2013) beschreibt die Unterscheidung

zwischen quantitativem Bewusstsein und qualitativem Bewusstsein.
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Das quantitative Bewusstsein umschreibt jegliche Modalititen rund um die Wachheit oder Vi-
gilanz, was der wakefulness entspricht. Einerseits wird sie im klinischen Kontext bei schlafenden
Menschen durch Weckbarkeit {iberpriift, andererseits werden bei wachen Personen gerichtete
Aufmerksamkeitsreaktionen erwartet. Das qualitative Bewusstsein hingegen betrifft die Ordnung
und Klarheit der gedanklichen Ablidufe (Hansen, 2013). Zudem ist die Awareness, bei Hansen

(2013) mit Besonnenheit beschrieben, zum qualitativen Bewusstsein zu zdhlen.

2.2 Bewusstseinsstorungen

Es gibt eine Vielzahl an Bewusstseinsstérungen. Im Folgenden wird auf die schwersten Be-
wusstseinsstorungen fokussiert. Diese gilt es in der Klinik voneinander abzugrenzen. Die aktuel-
le Diagnoseklassifikation International Classification of Diseases ICD-10-GM listet die Be-
wusstseinsstorungen im Kapitel XVIII — Symptome und abnorme klinische Laborbefunde, die
andernorts nicht klassifiziert sind — auf.

Als schwerste Bewusstseinsstorung wird das Koma klassifiziert. Das Koma geht mit dem Verlust
von vorhandener Ansprechbarkeit und Reaktionslosigkeit auf starke Aussenreize wie  z. B. auf
Schmerzreize einher (Zieger, 2004). Zusitzlich besteht ein Verlust der Spontanatmung, des
Schlaf-wach-Rhythmus und des Augendffnens. Physiopathologisch bestehen Schéidigungen im
Hirnstamm beidseits und in den kortikothalamischen Schleifen in oberen pontinen Regionen.

Das Wachkoma stellt in der Regel ein Remissionsstadium des Komas dar. Das Wachkoma defi-
niert sich in Abgrenzung zum Koma in erster Linie durch das Augendffnen und sich wieder ein-
stellenden Hirnstammfunktionen, die sich in einer Spontanatmung und dem Zuriickgewinnen
eines Schlaf-wach-Rhythmus widerspiegeln (Zieger, 2004). Im Folgenden soll auf dieses Zu-

standsbild vertieft eingegangen werden.
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2.2.1 Das Phanomen Wachkoma

Das Wachkoma, eine schwere Stérung des Bewusstseins, wurde erstmals 1940 von Kretschmer

beschrieben und als apallisches Syndrom bezeichnet.

Der Patient liegt wach da mit offenen Augen. Der Blick starrt geradeaus oder gleitet ohne Fixati-
onspunkt verstandnislos hin und her. Auch der Versuch die Aufmerksamkeit hinzulenken, gelingt
nicht oder héchstens spurweise; Ansprechen, Anfassen, Vorhalten von Gegenstdnden erweckt
keinen sinnvollen Widerhall; die reflektorischen Flucht- und Abwehrbewegungen kénnen fehlen.
Es fehlt manchmal auch das reflektorische Zuriickgehen in die Grundstellung bzw. in die optima-
le Ruhestellung. (Kretschmer, 1940, S. 577)

Kretschmers Beschreibung entspricht dem klinischen Bild eines Wachkomapatienten.

2.2.1.1 Begriffsentstehung

Die Forschung der letzten 50 Jahren fiihrte dazu, dass der Begriff apallisches Syndrom als inkor-
rekt bewerten wurde. Ging Kretschmer von einer Abspaltung des Cortex aus (a pallidum = ohne
Cortex), so weiss man heute, dass es sich keineswegs um eine Abspaltung des Cortex als solche
handelt, sondern eher um gestérte oder unterbrochene Verbindungen zwischen subcorticalen
Arealen und dem Cortex. Coma vigilé (Calvet & Coll, 1959) und vegetative state (Jennet &
Plum, 1972), persistent oder permanent vegetative state (Jennet und Plum, 1972) waren Benen-
nungen, die in den néchsten 20 Jahren folgten. Durch den Begriff vegetative wiesen Jennet und
Plum (1972) auf das Fortbestehen der vegetativen Nerventatigkeit hin. Das heisst, es wurde er-
haltenen Funktionen wie einem Schlaf-wach-Rhythmus, selbststandiger Atmung, Verdauung und
einer Warmeregulierung Rechnung getragen. Der Begriff vegetative ist eher negativ behaftet und
wird mit ,,dahinvegetieren* oder mit ,,gemuse-ahnlich* (vegetable-like) in Verbindung gebracht,

wie beispielsweise aus einer Google-Recherche von Bruno, Vanhaudenhuyse, Thibaut, Moonen
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und Laureys (2011) hervorgeht. Sie erzielten bei der Eingabe des Namens ,,Terri Schiavo® ver-
knupft mit ,,vegetable* 410.000 Treffer.

Aus diesen Griinden heraus wird von der europdischen Task Force on Disorders of Conscious-
ness unter Beriicksichtigung weiterer Forschungsergebnisse der Begriff Syndrom reaktionsloser
Wachheit oder unresponsive wakefulness syndrome (UWS) vorgeschlagen (Laureys et al., 2010).
Diese Benennung hat sich in den letzten Jahren international durchgesetzt. Im deutschsprachigen
Raum hat sich in den letzten Jahrzehnten der Begriff Wachkoma etabliert, gilt jedoch als durch
die Laienmedien kreierter Begriff (Wild, Laureys, Dolce & Schmutzenhard, 2011). Die Benen-
nung Syndrom reaktionsloser Wachheit ist bis anhin weder in der deutschsprachigen Literatur
noch im klinischen Sprachgebrauch etabliert. Von daher wird in dieser Arbeit weiterhin der Be-

griff Wachkoma genutzt.

2.2.1.2 Diagnosekriterien des Wachkomas

Das Wachkoma bezeichnet einen Zustand nach einer schweren, erworbenen, traumatischen oder
nicht traumatischen Hirnschadigung, der gekennzeichnet ist durch:

e keine Anzeichen von anhaltenden, reproduzierbaren, sinnvollen oder willentlichen Ver-
haltensantworten auf visuelle, taktile oder schmerzhafte Reize,

e keine Anzeichen von Sprachverstandnis oder -ausdruck,

e wechselhafte Weckbarkeit erklarbar durch vorhandenen Schlaf-wach-Rhythmus,

e erhaltene autonome Funktionen, die ein Uberleben mit entsprechender medizinischer
Versorgung gewadhrleisten,

e Stuhl- und Urininkontinenz,

e erhaltene Hirnstamm- und Spinalreflexe (Multi-Society Task Force on PVS, 1994).

22



Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA Marion Huber

2.2.1.3 Das klinische Erscheinungsbild des Wachkomas

Um vom Zustand Wachkoma sprechen zu konnen, ist das selbststandige Funktionieren der vita-
len Funktionen, das Offnen der Augen und das Wiedererlangen eines deutlichen Schlaf-wach-
Rhythmus entscheidend (International Working Party, 2003). Willentliche oder bewusste aktive
Kontaktaufnahme zur Umwelt ist nicht beobachtbar. Oftmals haben die Patienten/-innen auf
Grund einer zentralen Schluckstérung ein Tracheostoma mit Trachealkanile. Die Erndhrung
erfolgt in der Regel Uber eine perkutane endoskopische Gastrostomie-(PEG-)Sonde. In wachem
Zustand weisen die Patienten laut der International Working Party on Vegetative State (1996)
eine grosse Spannbreite an spontanen Bewegungen auf. Zu den hdufigsten gehoren nicht zielge-
richtete Bewegungen der Extremitaten, Kauen, Lacheln, Grimassieren, umherschweifende Au-
genbewegungen, Schlucken oder Zahneknirschen. Zeitweise drehen die Patienten/-innen den
Kopf, um einer Bewegung nachzusehen. Auf einen lauten Reiz hin kann es zu Augenbewegun-
gen in Richtung dieses Reizes kommen. Manchmal geben die Patienten auch ohne ersichtliche
Grunde grunzende oder stohnende Laute von sich. Bei neurologischen Untersuchungen zeigen
sich die Hirnstammreflexe — Pupillenreflex, okulozephalischer Reflex, Cornealreflex und
Wirgreflex — ohne Befund (Jennett, 2002). Schmerzstimulation fuhrt zu flexorischen oder exten-
sorischen Bewegungsantworten, meist in Form von Synergismen. Der Greifreflex kann bei
Wachkomapatienten provoziert werden. Allgemein konnen die Patienten auf verschiedene Sti-
muli reagieren (Jennett, 2002). Reize wie laute Gerausche und unangenehme Bertihrungen rufen
entweder eine Erhéhung des allgemeinen Erregungszustandes (Arousal) hervor oder aber auch
die oben schon beschriebenen Synergismen (Beugetonuserhdhung oder Strecktonuserhdhung).

Gewohnlich entwickeln die Patienten eine dauerhafte Tonuserhéhung, im Sinne einer Spastik.
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Die Entwicklung einer Spastik zeigt sich haufig sehr frith in einem positiven Babinski-Reflex”.
Alle diese Reaktionen sieht man auch bei Kindern mit der Diagnose Anenzephalie, die sich
ebenfalls in einem Zustand der Wachheit ohne Bewusstsein zu befinden scheinen (Zeman, 1997;
The Working Party of the Royal College of Physicians, 2003). Die Working Party (1996)

beschreibt den Wachkomapatienten folgendermassen:

A patient in the vegetative state (\V'S) appears at times to be wakeful, with cycles of eye closure
and eye opening resembling those of sleep and waking. However, close observation reveals no
sign of awareness or of a “functioning mind”: specifically, there is no evidence that the patient
can perceive the environment or his/her own body, communicate with others, or from intentions.
As a rule, the patient can breathe spontaneously and has a stable circulation. The state may be a
transient stage in the recovery from coma or it may persist until death. (S. 249).

2.2.1.4 Atiopathogenese des Wachkomas

Es werden hauptsachlich zwei Kategorien von Hirnverletzungen unterschieden: traumatische und
nicht traumatische. Bei den traumatischen Hirnverletzungen wirken Kréfte von aussen auf den
Schadel. Es wird zwischen gedeckten und offenen Schédel-Hirn-Traumata unterschieden. So
kann es einerseits durch punktuell einwirkende Krafte zu einer Verletzung oder Grosshirnrinde
kommen, andererseits wirken von aussen kommende starke Beschleunigungs-,Verzégerungs-
oder Rotationskrafte, was zu einer mechanischen Schadigung oder Zerstérung der Bahnsysteme
innerhalb des Gehirns, aber auch zwischen der Hirnrinde und dem Hirnstamm fuhrt (Steinbach,
2011). Auch isolierte Blutungen durch Schéadelfrakturen oder durch Zerreissen von Blutgefassen

kénnen zu Hirnschadigungen fihren. Grésse und Ausmass der traumatischen Hirnschadigungen

4 Babinski-Reflex: Als Babinski-Reflex bezeichnet man einen pathologischen Reflex, der bei einer Schadigung der Pyramiden-
bahn auftritt (Pyramidenbahnzeichen). Der Reflex ist nach dem polnisch-franzdsischen Neurologen Joseph Babinski benannt,
der den neurologischen Hintergrund dieser Stérung aufdeckte. Bei Sduglingen bis zu etwa einem Jahr ist er noch physiologisch
(Miller & Johnston, 2005).
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variieren sehr stark, was das heterogene klinische Bild des Wachkomas zeigt. Die traumatischen
Hirnschadigungen sind meist lokaler Natur.

Den nicht traumatischen Hirnschddigungen liegen oftmals diffuse, weit ausgedehnte Schiadigun-
gen zugrunde (Steinbach, 2011). Bei ihnen findet sich eine Vielzahl an Ursachen (Nacimiento,
1997). Die hdufigste nicht traumatische Ursache ist die sekundire globale hypoxische Hirnscha-
digung als Folge von Herz-Kreislauf-Stillstinden oder Lungenembolien. Auch Ertrinkungsunfl-
le und Strangulationen kénnen Ursachen fiir eine sekunddre Hypoxie sein. Daneben beschreibt
Nacimiento (1997) als Ursachen zerebrovaskuldre Erkrankungen wie Ischdmien und nicht trau-
matische intrakranielle Blutungen und eine damit einhergehende prolongierte Hypoglykémie, die
zu einer Enzephalopathie fiihrt. Auch entziindliche Prozesse des Gehirns kénnen Ursachen fiir
eine Hypoglykdmie und damit fiir globale, oftmals diffuse Hirnschddigungen sein. Chronische
neurodegenerative Erkrankungen wie fortgeschrittene Demenz, Creutzfeldt-Jakob-Erkrankung,
Morbus Pick und Chorea Huntington konnen ebenfalls zum Wachkoma fithren (Nacimiento,
1997). Des Weiteren konnen toxische Ursachen wie Uberdosen bei Drogenkonsum schwere Be-
wusstseinsstorungen hervorrufen. Das Verhiltnis zwischen traumatischen zu nicht traumatischen
Hirnverletzungen liegt bei etwa 20:80 (Steinbach, 2011). Abbildung 2 verdeutlicht die hdufigsten

Lisionsorte, die bei Patienten/-innen mit Wachkoma vorliegen.
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Abbildung 2. Haufigste Lasionsorte bei Menschen im Wachkoma.

Eine diffuse laminére Nekrose des Kortex (1) entwickelt sich vor allem infolge hypoxischer oder ischdmischer Er-
eignisse. Die erheblichen Schwerkréfte, die bei Verkehrsunféllen auf subkortikal gelegene Axone wirken, fiihren
zum Zerreissen thalamokortikaler und kortikoretikul&rer Bahnen (2). Bilaterale Blutungen im Bereich des Thalamus
(3) sind selten Ursachen eines Wachkomas. Mittelliniennahe, lakundre Infarkte im Bereich der Formatio reticularis
(4) konnen ebenfalls zu massiven Schaden des aufsteigenden aktivierenden retikuldren Systems (ARAS) fiihren und
somit Ursache eines APS sein. (Entnommen aus Lipp, 2005, [Dissertation, online], http://edoc.hu-
berlin.de/dissertationen/lipp-axel-2005-04-25/HTML/front.html).

2.2.1.5 Epidemiologie des Wachkomas

Es gibt keine klaren Zahlen beziiglich des Vorkommens von Menschen im Wachkoma. Die dies-
bezliglich relevanten Publikationen beruhen weiterhin auf Schéatzungen (van Erp, Larvijsen, van
de Laar, Vos, Laureys & Koopmans, 2014). In neueren Publikationen (seit 2001) wird von
1.9/100'000/Jahr (Stepan et al., 2004) in Osterreich bis hin zu 3.6/100'000/Jahr, ebenfalls in Os-
terreich (Donis & Kraftner 2011), gesprochen. In Frankreich geht man von 2.8/100'000/Jahr aus
(Saodt, Ombredane, Moullie, Marteau, Methe & Richard, 2010), in Italien von bis zu
6.1/100'000/Jahr (Pistarini, 2010, zitiert nach van Erp et al., 2014). Diese Zahlen beziehen sich in
erster Linie auf im Wachkoma verbleibende Menschen. Fur Deutschland werden Jahresinziden-
zen von 3000-4000/100'000 fur das Wachkoma beschrieben (Nentwig, 2002). Fur die Schweiz

gibt es keine offiziellen Angaben. Laut Fragile Suisse (0. J.) verbleiben etwa 30 Menschen mit
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einer traumatischen Hirnverletzung pro Jahr im Wachkoma, wobei eine unbekannte Anzahl an
Wachkomapatienten mit anderer Atiopathogenese hinzukommit.

Die unterschiedlichen Zahlen sind laut Erp et al. (2014) einerseits auf unterschiedliche Gesetz-
gebungen beziiglich lebensbeendenden Massnahmen in den einzelnen Lindern zuriickzufiihren,

andererseits auch auf die Schwierigkeit der Diagnosestellung.

2.2.1.6  Prognose des Wachkomas

Eine Reihe von Studien befasst sich mit der Prognose bei schwerst hirngeschéadigten Menschen
(Dolce, Quintieri, Serra, Lagani & Pignolo, 2008; Jennet, 2002). Die einzelnen Angaben variie-
ren sehr. Man muss hier jedoch zwischen der Restitution des Komas und der kompletten oder
inkompletten Rickbildung des Wachkomas unterscheiden (Nacimiento, 1997). Die Angaben von
Nacimiento (1997) beziehen sich auf die Riickbildung des Wachkomas. Zwischen 15 und 67
Prozent der Patienten erlangen innerhalb eines Jahres bei unterschiedlicher Wachkomadauer das
Bewusstsein wieder (bei Kindern sogar 80 Prozent) (Bates, 2001; Plenter, 2001; Hagel & Rietz,
1998; Heindl & Laub, 1996; Jennett, 1993; Higashi et al., 1981). Oft wird davon ausgegangen,
dass das Wachkoma nach einer Dauer von 1-3 Monaten (bei hypoxischer Genese) bzw. nach 6
Monate bis 1 Jahr (bei traumatischer Genese) sehr wahrscheinlich permanent ist, obwohl eine
vollstdndige Remission nach langjahrigem Verlauf in Einzelféallen belegt wurde (Jennett, 2002;
Hagel & Rietz, 1998; Zieger, 1998b; Nacimiento, 1997; Kallert, 1994; Andrews, 1993). Als
prognostische Parameter werden in der Regel Lebensalter, Atiologie, das Vorhandensein epilep-
tischer Anfalle, der Zeitpunkt des ersten Augendffnens und das Auftreten der ersten Augenfol-
gebewegungen herangezogen (Hagel & Rietz, 1998; Heindl & Laub, 1996; Oder, 2004). Insge-
samt liegen die Angaben zur Uberlebenszeit im Wachkoma zwischen 3 und 8, in Einzelfallen 10,

15, 18 bis 41 Jahren (Hagel & Rietz, 1998; Jennett, 1993, 2002; Kallert, 1994). Grundsétzlich
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weisen traumatische Hirnverletzungen bessere Prognosen auf als nicht traumatische. Ebenfalls
zeigen Kinder und Erwachsene unter 40 Jahren gesamthaft einen besseren Verlauf. Dabei dirfen
das Ausmass und die Lokalisation der Schédigung nicht ausser Acht gelassen werden (Oder,
2004; Nacimiento, 1997).

Zusammenfassend lésst sich festhalten, dass eine Prognose im Einzelfall sehr schwierig ist. Es
besteht nach wie vor ein Mangel an prospektiven Studien mit einheitlichen diagnostischen Krite-
rien. Die vorliegende Fachliteratur erlaubt keine abschliessende Stellungnahme zu Diagnose und
Prognose des Wachkomas. In den letzten Jahrzehnten kam es zu einer intensiven Debatte, in der
sich — je nach Blickwinkel und Tétigkeitsfeld — sehr unterschiedliche Ansichten ergaben (Jen-
nett, 2002; Heindl & Laub 1996; International Working Party on Management of Vegetative
State, 1996; Hagel & Grossman, 1994). Dabei gestaltet sich der Entwurf und die Eingrenzung
einheitlicher Kriterien deshalb als so schwierig, weil die Diagnose auf dem Nachweis von etwas
nicht Vorhandenem beruht: dem Fehlen von Bewusstsein, wofiir es bisher keinen apparativen
Nachweis oder definierten Test gibt (Wade, 2001; Wade & Johnston, 1999; Childs et al., 1993).
Der blosse Nachweis kognitiver Fahigkeiten aufgrund technologischer Verfahren (z. B. Bildge-
bung, EEG) ist nicht geniigend, um einheitliche Kriterien zu formulieren (u. a. Laureys & Schiff,
2012; Cruz et al., 2011; Laureys, Owen & Schiff, 2004). Zudem ldsst die hohe Fehldiagnoserate
in Bezug auf das Wachkoma kaum klare prognostische Aussagen zu. Bis zu 40 Prozent Fehldi-
agnosen werden vor allem dahingehend gestellt, dass ein Wachkoma diagnostiziert wird, der/die
Patient/-in sich jedoch im MCS befindet (Schnakers et al., 2009; Gill-Thwaites, 2006; Andrews,

Murphy, Munday & Littlewood, 1996; Childs, Mercer & Childs, 1993).
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2.2.1.7 Differenzialdiagnostische Aspekte des Wachkomas

Das Wachkoma gilt als ein Zustandsbild, bei dem keine sichtbaren Antworten oder sinnvollen
Reaktionen zu erkennen sind. Eine Diskussion des Begriffs sinnvoll soll nicht Gegenstand dieser
Arbeit sein, er sollte jedoch grundlegend hinterfragt werden. In Abgrenzung zum Wachkoma
mussen der Minimally Conscious State, das Locked-in-Syndrom und der akinetische Mutismus

betrachtet werden.

2.2.1.7.1 Abgrenzung des Wachkomas zum Minimally Conscious State

Giacino, Ashwal und Childs definieren erstmals 2002 den Minimally Conscious State (MCS)
wie folgt: ,,The minimally conscious state is a condition of severely altered consciousness in
which minimal but definite behavioural evidence of self or environmental awareness is demon-
strated” (S. 350). Das heisst, Menschen im MCS werden Fahigkeiten wie Selbstwahrnehmung
und Wahrnehmung von Umgebungseinfliissen zugesprochen. Dies zeigen die Patienten durch fir
Aussenstehende sichtbare, als sinnvoll interpretierte und der Situation angepasste Verhaltenswei-
sen. Die Autoren schreiben weiter: ,,MCS is distinguished from VS [vegetative state] by the
presence of behaviours associated with conscious awareness® (Giacino, Ashwal & Childs, S.
351).

Folgende Diagnosekriterien wurden von den Autoren formuliert:

e das Befolgen einfacher Kommandos oder Aufforderungen,
e gestische oder verbale Ja/Nein-Antworten,
e verstandliche Verbalisierung,

e zielgerichtetes Verhalten sowohl objektbezogen als auch auf der affektiven Ebene.

Abbildung 3 verdeutlicht die einzelnen Remissionsstadien des Komas, wobei der Hirntod nicht
als Remissionsstadium zu bezeichnen ist. Der Hirntod ist jedoch ebenfalls eine nicht unbedeu-

tende Folge schwerer erworbener Hirnverletzungen oder neurodegenerativer Erkrankungen. Da
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der Hirntod nicht Bestandteil dieser Arbeit ist, wird auch im Folgenden nicht weiter darauf ein-

gegangen.

Koma

T

Hirntod Wachkoma/
unresponsive Wakefulness

l

Minimally Conscious State

l

Schwere Behinderung

l

Gute Genesung

Abbildung3. Klassifikationen von auf ein Koma folgenden Verlaufen (in Anlehnung an Bruno, Vanhaudenhuyse,
Thibaut, Moonen & Laureys, 2011).

Die neuere Forschung weist weitere Detaillierungsgrade beziiglich der Remissionsstadien auf.
Bruno et al. (2012) beschreiben Subkategorien des MCS: das MCS+ und das MCS -. Diese Sub-
kategorisierung basiert auf der unterschiedlichen Komplexitdt beobachteter Verhaltensweisen.
MCS+ ist definiert durch das Vorhandensein von Befolgen einzelner Kommandos, verstandli-
cher Verbalisierung oder gestischer oder verbaler Ja/Nein-Antworten. Dem MCS- hingegen lie-
gen basale Verhaltensweisen zugrunde wie Orientierung hin zu noxischen Stimuli, Augenfolge-
bewegungen als direkte Antwort auf bewegliche oder nicht bewegliche Reize, Bewegungen oder
affektive Verhaltensreaktionen, die direkt in Beziehung zu relevanten Umweltreizen auftreten
(wie beispielsweise Léacheln oder Weinen als Antwort auf Reize mit emotionalen Inhalten)
(Bruno et al., 2012). Abbildung 4 verdeutlicht die Subkategorien unter Miteinbezug klinischer

Kriterien.
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EMERGENCE
p functional communication and object use
MINIMALLY CONSCIOUS STATE +
MINIMALLY PN
CONSCIOUS — - command following
STATE
MINIMALLY CONSCIOUS STATE -
\ ah appropriate smiling/crying
—————————————— |ocalization to noxious stimulation
visual pursuit
VEGETATIVE STATE
reflex movements
eye opening
COMA

Abbildung 4. Klinische Kriterien von Bewusstseinsstorungen mit den vorgeschlagenen Unterschieden zwischen
Wachkoma und MCS- und MCS+ (Bruno et al., 2012, S. 1088).

2.2.1.7.2 Abgrenzung des Wachkomas zu anderen neurologischen Krankheitsbildern wie dem

Locked-In Syndrom

Das Locked- In Syndrom (LIS) ist charakterisiert durch komplette Bewegungsunféhigkeit bei
erhaltenem Bewusstsein (Schakers et al., 2008; Laureys et al., 2005). Die Patienten/-innen sind
nicht in der Lage, sich zu bewegen oder zu sprechen, einzig vertikale Augenbewegungen oder
Lidschlag sind mdglich. Nicht selten geht einem LIS ein komatser Zustand voraus. Das Lo-
cked-In Syndrome wird in 60 Prozent der Falle durch eine Basilaristhrombose oder eine pontine
Blutung verursacht, in selteneren Fallen kann es auch eine traumatische Hirnverletzung sein.
Dem LIS liegt immer eine Unterbrechung efferenter kortikospinaler und kortikobulbarer Bahn-

verbindungen zugrunde (Plum & Posner, 1966).

2.2.1.7.3 Akinetischer Mutismus
Der akinetische Mutismus wurde erstmals 1941 von Cairns beschrieben (Hansen, 2013). Das
Syndrom prasentiert sich bezlglich seiner klinischen Zeichen dem Wachkoma sehr &hnlich. So

beschreibt Hansen (2013) Patienten mit akinetischem Mutismus als teilnahmslos im Bett liegend,
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»apathisch mit offenen Augen (Hansen, 2013, S. 29). Auf Schmerzreize reagieren sie oft nicht
oder nur sehr schwach. Das Bild ist also durch korperliche Regungslosigkeit (Akinese), durch
Affektarmut und Sprachlosigkeit charakterisiert. Laut Hansen (2013) ist eine Inkontinenz vor-
handen, kognitive Leistungen sind mdoglich, aber wegen der fehlenden motorischen Reaktion
schwer prufbar. Wahrnehmung und Gedéchtnis zeigen sich beeintrachtigt, aber nicht erloschen.
Lasionen folgender Hirnregionen kénnen dem akinetischen Mutismus zugrunde liegen:

e vorderer paramedianer Thalamus/Striatum,
e mittelliniennahes Frontalhirn,
e mesodienzephaler Ubergang,

e posteriores Dienzephalon (Schiff et al., 2002).

Auf der Ebene des gualitativen und quantitativen Bewusstseins lassen sich die unterschiedlichen
Zustandsbilder ebenfalls voneinander abgrenzen, wie Abbildung 5 verdeutlicht.

Normal- Koma, ‘Wachkoma MCS LIS. Akinet.

zustand Narkose Mutismus

I

Qualitatives Bewusstsein
(Bewusstseinsinhalte)

‘ Fluktuation der Bewusstseinsinhalte ‘

Abbildung 5. Gesamtubersicht unterschiedlicher Bewusstseinsstérungen. Es werden die Anteile des VVorhandenseins
qualitativer und quantitativer Bewusstseinsbereiche fiir die jeweilige Stérung dargestellt (in Anlehnung an Hansen,
2013, S. 9; Laureys et al., 2004).
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Fur die Differenzialdiagnostik im neurologischen Rehabilitationsalltag sind in erster Linie der
MCS und das Locked-In Syndrom von Relevanz. Da sich jedoch der akinetische Mutismus im
klinischen Bild ebenfalls wie das Locked-in-Syndrom dem Wachkoma sehr &hnlich présentiert,
kann dessen Betrachtung nicht ausgeklammert werden. In Tabelle 1 sind zusammenfassend die
wichtigsten Bewusstseinsstorungen dargestellt, mit den entsprechenden wichtigsten Lasionsbe-

funden.

Tabelle 1: Zusammenfassende Ubersicht der wichtigsten Bewusstseinsstérungen mit ihren

Befunden und einer mdglichen Prognose

Syndrom Lésion Vigilanz Kognition Okulomotorik Motorik der Prognose
(quantitatives  (qualitatives Extremitéaten
Bewusstein) Bewusstsein
Koma Hirnstamm Augen ge- Erloschen Fehlende Blickfixie- Keine gezielten Tod,
bihemispharisch/  schlossen, rung, -folge und Bewegungen Wachkoma
bithalamisch Schlaf-wach- -zuwendung und Resti-
Phasen sind tution
moglich moglich
Wachkoma Hirnstamm Wach, Augen  Fraglich Blickfixierung moglich,  Fehlende Ziel- Restitution
bihemisphérisch/  offen, Schlaf-  erloschen Fehlende Blickfolgebe- orientierung, mdglich
bithalamisch wach-Phasen wegungen und Abwehr auf
vorhanden -zuwendung Schmerzreize
teilweise vor-
handen
MCS Hirnstamm Wach, Augen  Eingeschrankt  Blickfolgebewegungen, Gezielte Bewe- Restitution
bihemisphérisch/  offen, Schlaf-  vorhanden Zuwendung zum Reiz gungen moglich moglich
bithalamisch wach-Phasen
vorhanden
Akinetischer  Defiziente fron- Wach, Augen  Eingeschrankt  Blickfixierung und Keine Motorik,
Mutismus tale Aktivierung offen, Schlaf-  vorhanden Zuwendung zum Reiz auch nicht auf
z. B.: bithala- wach-Phasen intakt Schmerzreize
misch vorhanden
Locked-in- Oberer ventraler ~ Wach, Augen  Erhalten Vertikale Blickbewe- Tetraparese bis Restitution
Syndrom Hirnstamm offen/zu, gungen oft erhalten hin zur Tetra- moglich
Schlaf-wach- plegie in allen
Phasen Auspragungen
méglich

Anmerkung: Die Tabelle wurde in Anlehnung an Zieger (2004) erstellt.
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2.2.1.8 Aktueller Forschungsstand in Bezug auf Verhaltensbeobachtungen bei Wachkoma und MCS

Bei Menschen im Wachkoma wird zwischen einem covert und overt behaviour unterschieden
(Zieger, 1996b; Schonle, 1995b). Unter covert behaviour wird ein ,,verdecktes Verhalten* ver-
standen, das sich nicht nach aussen hin, das heisst, fur andere per se zugéanglich, préasentiert. Ver-
anderung der Herzrate und der Atemfrequenz werden dazugezahlt. Grundlegend findet covert
behaviour in erster Linie auf der vegetativen Ebene statt. Laut Zieger (1997) werden diese Reak-
tionen fir Aussenstehende erst im weiteren Rehabilitationsverlauf ersichtlich, lassen sich jedoch
mittels ,,systematischer Beobachtungen und messtechnischer Ableitung® (Zieger, 1997, S. 8)
nachweisen. Zieger spricht auch von ,kleinen vegetativen Zeichen* (ebd., S. 8). Unter overt be-
haviour wird das nach aussen hin gerichtete und sichtbare Verhalten verstanden, das Menschen
im Wachkoma laut den Diagnosekriterien nicht zeigen. Das covert behaviour zeigt sich in der
Regel als Erstes und geht dann in das overt behaviour Uber (Zieger, 1997).

Dass alleine durch eine systematische Verhaltensbeobachtung diese ,,feinen vegetativen Zei-
chen* erkennbar sind, zeigen unterschiedliche Untersuchungen. So konnte in mehreren Untersu-
chungen ein Kontaktaufbau mit den Patienten nachgewiesen werden (Gianutsos, 1990; Wilson et
al., 1996; Zieger & Hildebrandt, 1997). Zieger postuliert, dass von der Aussenwelt jedoch zu-
néchst der richtige Zugang zu jedem einzelnen Patienten gesucht werden miisse. Man muss zu-
erst die jeweilig individuell ,,richtige Biosemiotik* (Kdrpersprache) entschliisseln (Zieger, 1997,
2002). Zudem miisse das ,,wirksame Reizangebot hiufig wiederholt und in strukturierter indivi-
duell adaptierter Form eingesetzt werden* (Zieger, 1997, S. 8).

Das covert behaviour ldsst sich auf unterschiedliche Weise untersuchen. Mittels EEG-
Powerspektrumanalysen konnten semantische Wortpotenziale bei sechs Menschen im Wachko-
ma nachgewiesen werden (Szirtes et al, 1990). Schonle (1995b) und Rockstroh et al. (1995, zi-

tiert nach Zieger, 1997) konnten sogar aufzeigen, dass Menschen im Wachkoma zwischen sinn-
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vollen und unsinnigen Sétzen unterscheiden konnten. Mithilfe von Messungen ereigniskorrelier-
ter autonomer Potenziale (IMEKAP) wie Hautwiderstand, Muskeltonus und Herzfrequenz konn-
ten interventionsgeleitet Synchronisations- und Kopplungsprozesse in Abhingigkeit von Koma-
tiefe und Remissionsverlauf aufgedeckt werden (Zieger, 1997). Dabei konnte gezeigt werden,
dass sich sowohl die Herzfrequenz als auch der Muskeltonus systematisch in Abhingigkeit von
Aussenreizen wie Elternbesuch, Ansprache durch ein Elternteil und pflegerische Verrichtungen
verdndert hat. In der gleichen Untersuchung wurde auch gezeigt, dass Herzfrequenz und Muskel-
tonus anstiegen, als im Nachbarbett ein anderer Patient tracheal abgesaugt wurde. Dies wurde
von Zieger (1997) als elementares Lernen (prozedurales Lernen) interpretiert.

Mit ereigniskorrelierten Potenzialen (ERP)’ und einem Paradigma, in dem Eigennamen der Pati-
enten/-innen mit nicht bedeutungsvollen Namen wiederholt présentiert werden, konnte in mehre-
ren Untersuchungen (u. a. Fischer, Luaute & Morlet, 2010; Perrin et al., 2006; Kotchoubey et al.,
2005) sowohl eine Mismatch Negativily6 und eine frithe (P3a) und spéate P300 (P3b) sowohl bei
Patienten/-innen im Wachkoma als auch im MCS nachgewiesen werden. Die Mismatch Negati-
vity wird als Abgleichprozess bestehenden Wissens mit neuer Information interpretiert. Die La-
tenzzeit der P300 zeigte sich jedoch sowohl bei Patienten/-innen im Wachkoma als auch bei
MCS verzogert. Es wird vermutet, dass die frontalen Aspekte einer P3a mit Orientierungsverhal-

ten in Beziehung gebracht (Friedman, Cycowicz & Gaeta, 2001), die posterioren Aspekte eher

® Ereigniskorrelierte Potenziale: Fiir verschiedene kognitive Aktivitdten kénnen typische Hirnstromverdnderungen (Potenziale)
hervorgerufen werden (Birbaumer & Schmidt, 2003). Gebrauchliche Paradigmen filhren unter anderem zur N100 (frihe Nega-
tivierung), welche die Enkodierung reflektiert, und zur P 300, unterteilt in P3a und P 3b (friihere und spétere Positivierung). Die
P300 représentiert den Vergleichsprozess von bestehendem bzw. schon gespeichertem Wissen und neuer Information. Die P3a
tritt vor allem bei unerwarteten Stimuli auf. Hier vermutet man den eigentlichen Erkennprozess von Unterschieden. Bei der P3b
geht man davon aus, dass die Relevanz der Stimuli verarbeitet wird. Sie bendtigen koordinierte Aktivitaten von verschiedenen
Hirnarealen. N400 und N600 spiegeln ebenfalls semantische Integrierung und deren Passung wider. Ab der P300 geht man da-
von aus, dass die Prozesse bewusst werden (Kotchoubey, 2005).

® Die Mismatch Negativity bezeichnet eine auf Reize hin eintretende Negativierung der Hirnstrome bei Ableitung ereigniskorre-
lierter Potenziale. Sie wird mit Gedéchtnis und Aufmerksamkeit assoziiert (Winkler, 2007).
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als Kategorisierungsprozess verstanden werden. Die P3b wird mit Entscheidungsfindung und
Gedichtnisprozessen assoziiert (Polich, 2007). Dies ldsst darauf schliessen, dass einige Patien-
ten/-innen im Wachkoma Aufmerksamkeitsleistungen vollbringen kénnen. Es wird jedoch auch
angemerkt, dass diese Aussage nur fiir traumatische Hirnverletzungen gilt (Fischer et al., 2010).
Zum besseren Verstindnis ereigniskorrelierter Potenziale finden sich in Anhang B und C weitere
Erlduterungen.

Mittels funktioneller bildgebender Verfahren konnten signifikante kognitive Fahigkeiten nach-
gewiesen werden. Owen, Coleman, Boly, Davis, Laureys und Pickard (2006) sowie Boly et al.
(2007) konnten mit einem command-following paradigm Hirnaktivititen in Hirnarealen bei Pati-
enten im Wachkoma zeigen, die den Aktivitidten von gesunden Vergleichspersonen entsprachen.
Einzig die Stirke der Aktivitit war im Vergleich zu den Gesunden herabgesetzt. Eine weitere
grosse Anzahl an Untersuchungen bestétigen diese Aussagen (u. a. Monti et al., 2010; Schnakers
et al., 2008; Schiff et al., 2005).s

Somit stiitzt der aktuelle Stand der Forschung die These, dass neue Wege in der Diagnostik und
Verlaufsbeurteilung bei schweren Bewusstseinsstorungen wie dem Wachkoma gegangen werden
miissen (Jox, Bernat, Laureys & Racine, 2012), um das covert behaviour und die effektiven kog-
nitiven Féhigkeiten der Patienten fiir Therapieplanung und klinisches Management nutzbringend
eruieren zu konnen. An dieser Stelle ist jedoch anzumerken, dass Patienten, bei denen keine
Hirnaktivierungen oder ERPs gezeigt werden konnten, in der Regel im Wachkoma verblieben
sind. Diejenigen, bei denen gerade die ERPs nachgewiesen werden konnten, erlangten oftmals
innert dreier Monate das Bewusstsein wieder (u. a. Fischer et al., 2010; Owen et al., 2006). Zu-
dem sind die meisten Hirnaktivititen bei traumatischen Hirnverletzungen nachgewiesen worden,
weniger bei hypoxischen Hirnschadigungen. Dies birgt die Gefahr, dass bei Nicht-

Vorhandensein aufforderungsbezogener (,command-related’) Hirnaktivitidten die Therapie nicht

36



Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA Marion Huber

mehr weitergefiihrt wird. Obwohl das Vorliegen der Mismatch Negativity als Pradiktor fiir das
Aufwachen gilt, ist das Nichtvorhandensein der Mismatch Negativity kein Pradiktor fiir das
Nichtaufwachen. So berichten einige Untersuchungen von spéten (nach Jahren) Aufwachprozes-

sen (Wijnen, van Boxtel, Eilander & de Gelder, 2007).

2.3 Rehabilitation
Rehabilitation wird von der WHO wie folgt definiert:

Rehabilitation of people with disabilities is a process aimed at enabling them to reach and main-
tain their optimal physical, sensory, intellectual, psychological and social functional levels. Reha-
bilitation provides disabled people with the tools they need to attain independence and self-
determination. (WHO, 2014, online)

Masur, Fries, Homberg und Reuther (2007) grenzen diese Definition zusatzlich in Bezug auf die
Neurorehabilitation ein, die in ihren Augen von der Rehabilitation im Allgemeinen (wie bei-
spielsweise orthopédischer oder kardiologischer Rehabilitation) eine Sonderstellung einnimmt.
Sie sehen das Hauptproblem in der Neurorehabilitation darin, dass ,,das wichtigste Organ des
Menschen, welches zur Verarbeitung und Anpassungen die Erkrankung am meisten gefordert ist,
durch die Schiadigung selbst betroffen ist“ (Masur et al., 2007, S. 578). Im Mittelpunkt steht
ihnen zufolge ,,der Mensch mit seiner chronischen neurologischen Erkrankung, dessen Behinde-
rungen aufgehoben, verbessert, kompensiert oder vor einer Verschlimmerung bewahrt werden
missen (Masur et al., 2007, S. 578).

Laut Schuntermann (2001) beruhen moderne Definitionen von Rehabilitation auf der Internatio-
nalen Klassifikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) der Weltge-

sundheitsorganisation. So schreibt er:

Die Wiederherstellung oder wesentliche Besserung der Funktionsféhigkeit insbesondere auf den

Ebenen der Aktivitaten (Performanz, Leistungsfahigkeit) und der Partizipation (Teilhabe an Le-
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bensbereichen) einer Person ist eine zentrale Aufgabe der Rehabilitation. (Schuntermann, 2001,
S. 229)

Im Vordergrund rehabilitativer Ansétze steht also weniger die Diagnose als solches, sondern
vielmehr ein Funktionsriickgewinn oder ein Wiedererlangen von Fahigkeiten auf den Ebenen
Aktivitat und Partizipation. Die Grundlage dieses Ansatzes bildet das bio-psycho-soziale Modell
der Gesundheit (siehe Abbildung 6), das von Engel 1980 klinisch eingefuhrt wurde. Das Modell
folgte dem pathogenetischen biomedizinischen Modell und findet seit den 1970er Jahren zuneh-
mend Beachtung (Lippke & Renneberg, 2006). Lag dem biomedizinischen Modell eine negative
Definition von Gesundheit zugrunde, indem Gesundheit nur in Abwesenheit von Krankheit vor-
lag, so steht ihm das bio-psycho-soziale mit seinem salutogenetischen Ansatz gegenuber (Lippke
& Renneberg, 2006). Zusétzlich zu den biologischen/somatischen Dimensionen werden aus-
dricklich die psychische und die soziale Dimension beruicksichtigt. Zudem wird nicht zwischen
,»gesund“ und ,,krank“ unterschieden, sondern von einem Gesundheits-Krankheits-Kontinuum
ausgegangen. In diesem Sinne wird Gesundheit in der Satzung der WHO definiert als: ,,ein Zu-
stand vollstéandigen korperlichen, seelischen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur das Frei-
sein von Krankheit oder Gebrechen (WHO, 2013, online). Abbildung 6 verdeutlicht das bio-

psycho-soziale Modell der Gesundheit.
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Abbildung 6. Bio-psycho-soziales Modell der Gesundheit (in Anlehnung an Lippke & Renneberg, 2006)

Die ICF tritt damit die Nachfolge der Internationalen Klassifikation der Schadigungen, Fahig-
keitsstorungen und Beeintrachtigungen (ICIDH) von 1980 an. Sie wurde von der Vollversamm-
lung der WHO 2001 verabschiedet (Schuntermann, 2001). Die ICF ist ein Klassifikationssystem,
das ,,mogliche Beeintrachtigungen in den Bereichen der Funktionen und Strukturen des mensch-
lichen Organismus, Tatigkeiten (Aktivitaten) aller Art einer Person und Teilhabe (Partizipation)
an Lebensbereichen vor dem Hintergrund ihrer sozialen und physikalischen Umwelt* auflistet
(Schuntermann, 2001, S. 229). Die ICF erweitert damit das bio-psycho-soziale Modell, wie Ab-

bildung 7 verdeutlicht.
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Abbildung 7. Komponenten der ICF und ihre Wechselwirkungen (entnommen aus ICF, 2005, S. 23)

Folgende Ziele der ICF werden in der Endfassung der ICF von 2005 formuliert:

Sie liefert eine wissenschaftliche Grundlage fiir das Verstehen und das Studium des Gesundheits-
zustands und der mit Gesundheit zusammenhangenden Zusténde, der Ergebnisse und der Deter-
minanten; sie stellt eine gemeinsame Sprache zur Beschreibung des Gesundheitszustands und der
mit Gesundheit zusammenhdngenden Zustande zur Verfiigung, um die Kommunikation zwischen
verschiedenen Benutzern, wie Fachleuten im Gesundheitswesen, Forschern, Politikern und der
Offentlichkeit, einschliesslich Menschen mit Behinderungen, zu verbessern; sie ermoglicht Da-
tenvergleiche zwischen L&ndern, Disziplinen im Gesundheitswesen, Gesundheitsdiensten sowie
im Zeitverlauf; sie stellt ein systematisches Verschlisselungssystem fiir Gesundheitsinformati-
onssysteme bereit. (ICF, 2005, S. 11)

Die ICF ist damit kein Assessment, sondern kann laut Schuntermann (2001) lediglich als Grund-
lage fur die Entwicklung eines solchen dienen. In der Rehabilitation schwerer Hirnverletzungen

erscheint es von daher sinnvoll, auf der Basis der ICF Assessmentinstrumente zu entwickeln.

2.3.1 Rehabilitation von Menschen im Wachkoma

Die Rehabilitation von Patienten mit schweren Bewusstseinsstérungen unterliegt einem Phasen-
modell. Je nach Phase werden unterschiedliche Schwerpunkte gesetzt. Abbildung 8 verdeutlicht

die Neurorehabilitationsphasen mit ihren Schwerpunkten.
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Schadel-Hirn-Verletzung, Schlaganfallerkrankung u.a.

!

Akutbehandlung auf der Intensiv- oder Normalstation

Patient ist schwer
bewuBtseinsgestirt,
Einzelfrderung,
n haufige Notfalle,
Komplikationen

! ;

ca. einjahrige
Orientierungsphase
hinsichtlich Reha-Potential

v 1

Kein weiterer
Rehabilitationsfortschritt
erkennbar

rm———

Patient ist kooperativ, aber
pflegeabhangig;
umfassende rehabilitative
Therapie

:

Patient ist mit Hilfsmitteln
selbstdndig bei ,ATL™;
umfassende rehabilitative
Therapie

v 1

Berufliche und soziale
Reintegration

Abbildung 8. Phasenmodell der Neurorehabilitation (Schupp & Ackermann, 2000, heruntergeladen von
http://www.extern.enzensberg.de/index.shtml?a_z&infosys=neurologisch_fruehrehabilitation)

Neben medikamentdser Therapie steht in der Rehabilitation schwerer Bewusstseinsstérungen die

Begleitung durch ein interprofessionelles Behandlungsteam im Vordergrund. Je nach Institution

gehoren dem Team unterschiedlichste Professionen an, wie Medizin, Ergotherapie, Logopédie,

Pflege, Physiotherapie, Musiktherapie, tiergestiitzte Therapie, Rekreationstherapie, um einige zu

nennen, die direkt an der Therapie von Menschen im Wachkoma involviert sind. Neuropsycho-
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logie und Psychotherapie werden in der Regel erst miteinbezogen, wenn das Bewusstsein zu-
rickgekehrt ist.

Unterschieden werden muss zwischen der Friithrehabilitation, die sich direkt an die intensivmedi-
zinische Versorgung anschliessen sollte, und der weiterfiihrenden Rehabilitation. Ziele der
Friihrehabilitation werden von Steinbach (2011) wie folgt beschrieben: Hauptaugenmerk liegt
auf der Verbesserung des Bewusstseinszustandes, dem Erkennen von aktivierbarem Rehabilitati-
onspotenzial und der Mobilisation der Patienten. Das Entwohnen von der Trachealkaniile und
damit das Behandeln vorliegender Schluckstdrungen ist ein weiteres wichtiges Ziel in der
Friihrehabilitation. Die Verhinderung von Kontrakturen und sonstigen Komplikationen wie
Pneumonien, Spastik oder Dekubitus sind ebenfalls wichtige Ziele (REHAB, 2009). Die weiter-
fiihrende Rehabilitation inkludiert sdmtliche Ziele der Friihrehabilitation. Zusétzlich wird der
Fokus auf die Verbesserung des Bewusstseins und damit auf den Riickgewinn von Fihigkeiten
gelegt. Lagerung, Positionierung, Vertikalisierung, Massnahmen gegen Spastik, sensorische Sti-
mulation, Beseitigung behindernder Faktoren, Schmerzvermeidung oder -linderung und Angst-
vermeidung bilden laut Steinbach und Donis (2011) weitere wichtige Therapieinhalte. Es haben
sich im internationalen Raum interprofessionelle, komplexe Therapiekonzepte zur Erreichung
der beschriebenen Ziele etabliert, die sich durch multisensorielle Stimulation und Alltagsnihe
bzw. Integration auszeichnen. Einige Therapiekonzepte sind das Bobath-, Affolter®- und das
F.O.T.T.®-Konzept. Auch das Konzept der Basalen Stimulation wird dazugezahlt. Grundlegend
gehen diese Konzepte von alltagsnahen und alltagsintegrierenden Therapieinhalten aus (Behr,
von Bidder, Munch & Sticher, 2012). Unterstiitzung wird dem/der Patienten/-in dort geboten, wo
er/sie sie braucht. Alltagsnah bzw. alltagsintegrierend bedeutet, dass alltigliche Aktivitdten als
Therapieinhalte genutzt werden, wie beispielsweise das Anziehen von Kleidern oder das Sich-

Waschen. Patienten im Wachkoma zeigen beziiglich dieser Aktivititen eine vollstandige Unter-
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stiitzungsbediirftigkeit. Dies fiihrt dazu, dass diese Handlungen synchron mit den Patienten/
-innen durchgefiihrt werden miissen. Das Tempo wird so angepasst, dass die Patienten/-innen
Hypothesen dariiber entwickeln kdnnen, worum es geht. Ziel ist dabei, die Wahrnehmung des
Selbst im Bezug zur Umwelt und das Lernen zu fordern (Behr, von Bidder, Munch & Sticher,
2012). Zudem gilt es, dem/der Patienten/-in gegeniiber eine wertschitzende Haltung aufzubauen
und mit ihm/ihr in Dialog zu treten. Dialog in diesem Sinne heisst, primér iiber Beriihrung und
genaues Beobachten zu kommunizieren. Kommunikation bzw. Dialogaufbau wird in der Thera-
pie mit Menschen im Wachkoma als zentral angesehen (Zieger, 2004, 2003, 2002).

Als problematisch zeigt sich dabei, dass es bis anhin bei Menschen im Wachkoma keine Wirk-
samkeitsiiberpriifung zu diesen Konzepten gibt — dies einerseits aus ethischen Griinden, anderer-
seits aber auch wegen der heterogenen klinischen Erscheinungsbilder und den damit verbunde-
nen unterschiedlichen Zielsetzungen bei einzelnen Patienten/-innen, was eine standardisierte
Therapie quasi verunmdglicht. Dies birgt methodische Probleme. Di Stefano, Cortesi, Masotti,
Simoncini und Piperno (2012) konnten jedoch in einer Untersuchung aufzeigen, dass komplexe
alltagsnahe Therapie deutlichere Reaktionen bei Menschen im Wachkoma hervorrufen als The-
rapiekonzepte, die fiir die Patienten/-innen keine bedeutungsvollen und alltagsnahen Inhalte
aufweisen. Als einziger evidenzbasierter Therapieansatz kann im Augenblick die Musiktherapie
genannt werden (Herkenrath, 2006). Um jedoch Fiahigkeitsriickgewinn aufzeigen zu konnen,
braucht es validierte Assessments und eine fortlaufende Uberpriifung des Riickgewinns von Fi-

higkeiten.

2.4 Diagnostik

Etymologisch ist der Begriff Diagnostik auf das griechische Wort didyvewaic (didgnosis) zurtick-

zufiihren, was ,,Unterscheidung* oder ,,Entscheidung“ bedeutet. Die beiden darin integrierten
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Wortteile sind d:a (did) ,,durch* und yvaaig (gnosis) ,,Erkenntnis, Urteil*. In der Literatur und in
Lexika finden sich unterschiedliche Definitionen. In der Medizin werden mit dem Begriff all
jene Methoden oder Massnahmen genannt, die der Erkennung und Benennung einer Krankheit
oder Verletzung dienen (Neues grosses Lexikon in Farbe 2002, S. 80). Der Duden bietet folgen-
de Definition: Diagnostik ist die ,,Lehre und Kunst, die das Stellen von Diagnosen zum Gegen-
stand hat*“ (Duden online, 2013). Laut Westermeyer (2006) ldsst sich Diagnostik aus wissen-
schaftstheoretischer Sicht als das Aufstellen und Prifen von idiografischen, also auf den Einzel-
fall bezogenen Hypothesen definieren. Petermann und Eid (2006) machen hinsichtlich psycholo-

gischer Diagnostik folgenden Definitionsvorschlag:

Die Inhalte und Methoden der psychologischen Diagnostik beziehen sich auf die regelgeleitete
Sammlung und Verarbeitung von gezielt erhobenen Informationen, die fur das Verstandnis
menschlichen Verhaltens und Erlebens bedeutsam sind. Aus den gewonnenen Informationen sol-
len Fragestellungen (eines Auftraggebers) bearbeitet und Entscheidungen getroffen werden. Die
Prinzipien der Entscheidung miissen wissenschaftlichen Kriterien entsprechen. Die Schritte der
Entscheidungsfindung mussen nachvollziehbar sein und die Schlussfolgerungen ethischen Stan-
dards gentigen. Die Fragestellungen [...] kénnen sich dabei auf die Beschreibung und Klassifika-
tion, die Erklarung, die Vorhersage (Prognose) und die Evaluation von Zustanden und/oder Ver-
laufen beziehen. (Petermann & Eid, 2006, S. 16)

Diese Definition erfasst auch fir die Rehabilitation relevante Aspekte. Die Diagnostik in der
Rehabilitation dient weniger der reinen Diagnosestellung im medizinischen Sinn als dazu, die
Basis zur Definition und Erstellung eines auf den/die Patienten/-in angepassten Rehabilitations-
planes zu bilden. Ferner werden anhand der Diagnostik der Verlauf erfasst und allenfalls auftre-
tende Komplikationen erkannt.

Diagnostik im Wachkomabereich ist eine grosse Herausforderung (Stepan et al., 2004). Wie
schon beschrieben, muss das Augenmerk auf feine Verhaltensdnderungen wie Blickfixierung

oder Hinwenden zu einem Reiz gelenkt werden, was Zeit und Erfahrung erfordert. Von drztlicher
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Seite her wird der Fokus auf die Erhebung des Bewusstseinsstatus und medizinischer Parameter
wie Laborwerte gelegt (Stepan et al., 2004). Das interprofessionelle Therapieteam bewertet funk-
tionelle Aspekte im Sinne der ICF. Zuséitzlich muss den Kostentrdgern gegeniiber Referenz iiber
den Zustand und die Fortschritte der Patienten/-innen gegeben und eine Rechtfertigung in Bezug
auf die Notwendigkeit der Rehabilitation geleistet werden.

Keines der bisher entwickelten Instrumente zur Diagnostik von Bewusstseinszustand und funkti-
onellen Aspekten ist auf der Basis der ICF und deren salutogenetische Sichtweise entwickelt
worden (Zieger, 2002, siche auch Publikation 1). Somit liegt den Assessments in der Regel eine
defizitorientierte Sichtweise zugrunde.

In der Schweiz gilt der Functional Independence Measure (FIM) als referenzielles Instrument
fiir die Kostentriger (sieche Publikation 1-3). Der FIM erhebt das Ausmass an Selbststandigkeit
im Alltag. Die Problematik beim FIM besteht darin, dass Menschen mit schweren Bewusstseins-
storungen wie dem Wachkoma und dem MCS einen Bodeneffekt aufweisen. Bodeneffekt bedeu-
tet hierbei, dass die Patienten/-innen bei diesem Instrument auf den niedrigsten Punktewerten
verweilen (siehe auch Publikation 1: Huber, Koch, Borgwardt, Stieglitz & Méder, 2012).

Die wichtigsten Assessments, die zur Verlaufsbeobachtung herangezogen werden, werden im
Folgenden dargestellt. Um einen Uberblick iiber die im deutschen Sprachraum etablierten In-
strumente und ihre psychometrischen Eigenschaften zu gewinnen, verweise ich an dieser Stelle
auf drei Publikationen, die im Ergebnisteil zu finden sind. Ausfiihrlich beschrieben werden vor
allem vier Erhebungsinstrumente, die zur Evaluation schwer hirnverletzter Patienten in auf
Wachkoma spezialisierten Zentren eingesetzt werden.

Die von Teasdale und Jennett 1974 zur Beurteilung der allgemeinen Ansprechbarkeit entwickelte
Glasgow Coma Scale (GCS) gilt derzeit als international gebrduchlichste Skala, um den Be-

wusstseinszustand zu erheben. Sie wurde urspriinglich fiir die Notfall- und Intensivmedizin ent-
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wickelt, um eine moglichst schnelle Einschidtzung zur Bewusstseinslage eines/-r Patienten/-in
machen zu konnen. Zur Beurteilung von Patienten im Wachkoma oder im MCS und zur Ver-
laufsbeobachtung erweist sie sich als zu wenig sensitiv (Barker, 2005). Vorteile dieser Skala —
und das ist wohl auch der Hauptgrund, dass sie sich in der Praxis derart etabliert hat — sind ihre
Einfachheit und Kiirze. Diese Aspekte sind die Hauptgriinde fiir die Etablierung der Skala in der
Praxis. Die GCS beinhaltet drei Bereiche: Augendffnung, verbale Reaktion und motorische Re-
aktionen. In diesen Bereichen sind unterschiedlich viele Punkte zu erreichen. Der aktuelle Ein-
satzbereich dieser Skala reicht von der Intensivstation bis zur Rehabilitation. In Tabelle 2 sind

die Beurteilungskriterien der GCS im Einzelnen dargestellt.
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Tabelle 2: Beurteilungskriterien der Glasgow Coma Scale

Spontanéffnen

Offnen auf Ansprache
Offnen auf Schmerzreiz
Keine Reaktion

Augen 6ffnen (E)

P N W B~

Orientiert

Verwirrt, desorientiert
Verbale Reaktion (V)  Unzusammenhangende Worte

Unverstandliche Laute

Keine verbale Reaktion

Befolgt Aufforderungen

Gezielte Schmerzabwehr
Massenbewegungen (ungezielte
Schmerzabwehr)
Beugesynergien

Strecksynergien

Keine Reaktion

Motorische Reaktion
(M)

P NDNW B~ TR, DN WO

Anmerkung. Folgende Schweregradeinteilung wird gemacht: 13-15 Punkte: Leichtes Schadel-Hirn-Trauma, 9-12
Punkte: mittelschweres Schadel-Hirn-Trauma, 3-8 Punkte: schweres Schédel-Hirn-Trauma. Es werden keine Be-
handlungsziele anhand dieser Skala definiert. Bei Patienten mit einer Trachealkanile wird der gesamte sprachliche
Block vom Gesamtscore abgezogen. Das heisst, statt 15 maximal erreichbaren Punkten sind nur noch 10 zu errei-
chen.

Im Gegensatz zur GCS erweist sich die Koma-Remissions-Skala (KRS) zur Verlaufsbeobachtung
als praktikabel, sofern die Patienten in den einzelnen Bereichen ihre Verédnderungen zeigen. In-
haltlich werden auch funktionelle Aspekte sowie Basisfahigkeiten der Patienten, wie in Abbil-
dung 9 ersichtlich, berticksichtigt. Eine qualitative Beurteilung der Leistung ist nicht mdglich.
Eine Therapiezielformulierung aufgrund der KRS ist von den Entwicklern nicht vorgesehen.
Problematisch ist hier jedoch die fehlende Reliabilitats- und Validitatstberprifung (Schédler et
al., 2006). Auch die KRS wird in der Regel von Arzten ausgefiillt. Der revidierten englischen
Fassung der KRS (JFK Coma Recovery Scale-R) wird von Giacino und Kalmar (2005) eine ho-
he Interrater-, Retest-Reliabilitat und Ubereinstimmungsvaliditit bestatigt. Genaue Werte liegen

jedoch nicht vor.
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1. Erweckbarkeit! Aufmerksamkeit (auf belichigen Reiz)

Aufmerksambeit fir 1 min. oder linger

Werweilen am Reiz (> 5 sec)

Hinwendung zum Reiz
Augeniffnen spontan

Augeniiffnen aufl Schmerzreize

= = hd | | | LA

Keine

2. Motorische Antwort {6 Ple von der Gesamisumere abeiehen, falls weiraplegisch)

Spontandes Greifen {auch im Liegen)

Gezielie Abwehr auf Schmerzreize

Kérper-Halte-Reakiion erkennbar
Ungezielle Abwehr auf Schierz {(vegelaliv oder spastisches

Muster) 3
Beugesvnergien 2
Strecksynergien 1
Keing 0

Abbildung 9. Auszug aus der KRS (aus: Schadler et al., 2006)

Auf der funktionellen Ebene finden sich in den Wachkoma-Zentren vorwiegend zwei Skalen in

Verwendung. Einerseits handelt es sich hier um den Functional Independence Measure (FIM)

andererseits um das Early Functional Abilities Assessment (EFA). Beide Erhebungsinstrumente

sind darauf ausgelegt, den Grad der Selbststandigkeit in den Aktivitdten des taglichen Lebens
(ADL) und den Therapiefortschritt zu messen. Unter Berticksichtigung der Hilfestellung misst
der FIM die Fahigkeitsstorung in den ADL-Bereichen Selbstversorgung, Kontinenz, Transfers,

Fortbewegung, Kommunikation und sozio-kognitive Fahigkeiten.

Wie in Abbildung 10 anteilig aufgezeigt, werden beim FIM 18 Alltagsaktivititen betrachtet. Mit
der in Abbildung 11 dargestellten Skalierung wird dann der Grad der Selbststandigkeit bestimmit.
Fiir Wachkomapatienten/-innen erweist sich der FIM als nicht hilfreich, wegen des schon be-

schriebenen Bodeneffektes.
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Items 1/2]3]45 6|7 |Bemerkungen
Selbstversorung

A Essend Trinken

B. Kirperpflege

C. Baden/ Duschen/ Waschen
D. Ankleiden oben

E. Ankleiden unten

F. Intimhvgiens

Kontinenz |
. Blasenkonirolle

Abbildung 10. Auszug aus dem FIM (aus: Schédler et al., 2006)

Selbstindig Teilselbstiindip Unselbstindig
T viillig unabhiingg 5 Supervision 2 maximale Unierstiitzug
(sicher, zenthich) {selbstindig 25% +)
b modifizierte Unabhingigkeit | 4 mmmale Unterstitzung 1 totale Unterstiitzung
(Hilfsrmauel, mehr Zeit) (selbstindig 75 % +) {selbstindig 0% +)
3 muiflere Unterstiltzung
{selbstindig 50% +)

Abbildung 11. Die Bewertungseinheiten des FIM (aus: Schédler et al., 2006)

Ein weiteres Instrument, das in manchen Rehabilitationseinrichtungen fiir Hirnverletzte als Zu-
satz zum FIM benutzt wird, ist das Early Functional Ability Assessment (EFA). Es wurde in der
Humaine Klinik Zihlschlacht und am Therapiezentrum Burgau zur Evaluation von Behand-
lungsverldufen in der neurologischen Friihrehabilitation entwickelt (Heck, Steiger-Béchler, &
Schmidt, 2000). Die Verldufe werden iiber die folgenden vier Bereiche abgebildet:

e Vegetativum,

e fazio-oraler Bereich,
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e Sensomotorik,

e sensorisch-kognitive Fahigkeiten.

In Phasen, in denen Unabhadngigkeit von Fremdhilfe kein Mass darstellt, ermdglicht das EFA
eine spezifische Beschreibung von Therapiefortschritten. Derzeit ist sie sicherlich eine der weni-
gen Skalen, welche die Grauzone zwischen ADL-Skalen und den Komaskalen erhellt. Sie zeigt
sich fur den Langzeitverlauf bei Patienten, die sich von wenig bis hin zu keiner Hilfestellung
entwickeln, als sehr gute, differenzierende Skala. Fir Wachkomapatienten und deren Remissi-
onsstadien erweist sie sich jedoch im langeren Verlauf in der Graduierung als zu grob. Allge-
mein liegt ihr eine Ordinalskalierung zugrunde. Je nach Rang wird eine bestimmte Leistung pro
Item definiert, was zu einer Durchmischung qualitativer und quantitativer Aussagen fihrt.

Im Gegensatz zu den vorgingig beschriebenen Skalen ldsst das EFA Therapieplanungen und
Therapiezielformulierungen zu. Der Zeitaufwand fiir das EFA liegt gesamthaft bei 30 Minuten.
Es braucht zum Ausfiillen immer mindestens ein Kurzmanual, da die Einstufungen sehr detail-
liert umschrieben sind. Es gibt keine Cut-off-Werte, die differenzialdiagnostische Aussagen er-
lauben. Der Patient wird nicht beziiglich seines Remissionsstadiums beurteilt, sondern nur in
Bezug auf seine Verhaltensverdnderungen. Das EFA ist auf die Behandlungskonzepte nach Af-
folter® und Bobath gestiitzt.

Allgemein zeigt sich, dass sich Verlaufsdarstellungen mit funktionellen Skalen differenzierter
darstellen lassen als mit Bewusstseinsskalen. Weiterfithrende Institutionen wie Pflegeheime und
Spitiler, aber auch Einrichtungen wie geschiitzte Werkstitten, ambulante Einrichtungen oder gar
der urspriingliche Arbeitgeber ziehen grossen Nutzen aus einer Kombination von Bewusstseins-
und funktionellen Skalen Auch fiir Angehorige sind Informationen beziiglich der Funktionsfa-
higkeit von grosser Bedeutung, sind sie doch diejenigen, die uns oft als Erstes auf neue Verhal-

tensweisen ihrer Ndchsten hinweisen (Zieger, 1997).

50



Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA Marion Huber

Therapiekonzeptbasierte Skalen wie das EFA werden zur Therapieverlaufsbeurteilung, andere
allgemein gehaltene Instrumente eher zur Beurteilung des Grades an Bewusstseinsdefizit, Behin-
derung, Selbststindigkeit oder Ahnlichem eingesetzt. Zur Beurteilung der feinen tonischen oder
vegetativen Verdnderungen von Menschen im Wachkoma und deren Remission gibt es nach wie
vor kein geeignetes Erhebungsinstrument. Dies macht eine sinnvolle und valide Datenerfassung
sehr schwierig oder gar unmoglich (Stepan et al., 2004). Keine der bestehenden Skalen vereint
medizinische Basiswerte wie Blutdruck, Atmung, Tonus und dergleichen mit der funktionalen
Ebene.

Durch das ICF wird auf der funktionellen Ebene ein mogliches interprofessionelles Raster als
Vorlage gegeben. Das ICF gibt an, was betrachtet werden soll, aber nicht wie. Die bestehenden
Skalen wurden retrospektiv mit dem ICF in Verbindung gebracht. Um das Wachkoma und seine
Remissionsstadien aber umfassend beschreiben und klassifizieren zu konnen, ist es notwendig,
ein ICF-adaptiertes Instrument fiir Wachkomapatienten und Patienten in den Remissionsstadien

zu entwickeln.

2.4.1 Anspriche an Beobachtungsinstrumente in der Rehabilitation von Wachkoma-patienten

Wie aus den vorangegangen Ausfiihrungen ersichtlich wird, liegen unterschiedliche Verhaltens-
beobachtungsinstrumente vor, um Rehabilitationsverlaufe abzubilden — einerseits Instrumente,
die eher die Bewusstseinslage uberprifen, andererseits Instrumente, welche die funktionalen
Aspekte berlicksichtigen. Sie unterliegen jedoch alle denselben Gitekriterien. Objektivitat, Reli-
abilitat und Validitat, auch als Hauptgutekriterien beschrieben, sind die Grundanforderungen an

jedes Verhaltensbeobachtungsinstrument (Buhner, 2006).
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2.4.1.1 Objektivitat

Die Objektivitat, ist dann gegeben, wenn die Ergebnisse einer Untersuchung zu einem bestimm-
ten Grad unabh&ngig vom Untersucher sind (Bihner, 2006). Die Unabhangigkeit bezieht sich
dabei auf die Durchfiihrung, die Auswertung und die Interpretation der Ergebnisse. Ein indirek-

tes Mass fur die Objektivitat stellt die Interrater-Reliabilitat dar (siehe auch Publikation 2).

2.4.1.2 Reliabilitat

Die Reliabilitat gibt Auskunft tber den Grad der Genauigkeit, mit der ein Instrument ein be-
stimmtes Merkmal misst, unabh&ngig davon, ob es den Anspruch darauf erhebt, dieses Merkmal
auch zu messen. Laut Buhner (2006) werden dabei drei Reliabilitatsarten unterschieden:

(1) innere Konsistenz oder Halbierungsreliabilitat,
(2) Retest-Reliabilitat und
(3) Paralleltestreliabilitat.

Bei der (1) inneren Konsistenz oder Halbierungsreliabilitat wird jedes einzelne Item’ als eigen-
standiger Testanteil angesehen. Die Messgenauigkeit wird dann tber den mittleren Zusammen-
hang der Testanteile unter Beriicksichtigung der Testlange dargestellt. Cronbachs Alpha gilt heu-
te als Standardmass zur Darstellung der inneren Konsistenz oder Halbierungsreliabilitat (Buhner,
2006; Fisseni, 2004). Die (2) Retest-Reliabilitat_gibt Auskunft Gber die Stabilitdt eines Instru-
ments Uber ein bestimmtes Zeitintervall hinweg (siehe auch Publikation 2). Verfalschungen kon-
nen hier aufgrund einer ungunstigen Wahl des Zeitintervalls vorliegen (Biihner, 2006). Die (3)
Paralleltest-Reliabilitat stellt den Zusammenhang zweier Tests/Instrumente dar, welche dieselbe

Eigenschaft oder F&higkeit mittels verschiedener Items erfassen sollen (Buhner, 2006).

" Item wird in der Testtheorie als Begriff fiir Fragen oder Aufgaben verwendet (Biihner, 2006).

52



Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA Marion Huber

2.4.1.3 Validitat

Als wichtigstes Gutekriterium wird die Validitdt angesehen. Anhand der Validitdt wird das
Ausmass aufgezeigt, mit der das Instrument das misst, was es zu messen vorgibt. Lienert und
Raatz (1998) zufolge unterscheidet man zwischen Inhalts-, Kriteriums- und Konstruktvaliditat.
Unter der Inhaltsvaliditat verstent man die Genauigkeit, mit der ein ltem das zu messende
Merkmal auch hinreichend erfasst (Biihner, 2006). ,,Inhaltliche Validitat wird einem Test in der
Regel durch ein Rating von Experten als ,Konsens von Kundigen’ zugebilligt* (Lienert & Raatz,
1998, S. 11). Es lasst sich hierflr in der Regel keine Masszahl berechnen (Buhner, 2006; Lienert
& Raatz, 1998). Die Kriteriumsvaliditat stellt den ,,Zusammenhang der Testleistung mit einem
oder mehrerer Kriterien (z. B. Schulnote, mit denen der Test aufgrund seines Messanspruchs
korrelieren sollte)* her (Buhner, 2006, S. 38). Folgende Arten von Kriteriumsvaliditat werden
unterschieden: (a) Vorhersagevaliditat (auch prognostische oder pradiktive Validitat genannt),
(b) Ubereinstimmungsvaliditat (konkurrente Validitat), (c) retrospektive Validitat sowie (d) in-
krementelle Validitat.

Die (a) Vorhersagevaliditdt beschreibt den Zusammenhang mit zeitlich spéter erhobenen Krite-
rien. Die prognostische Validitit gilt in der Klinik als wichtiges Mass, da auf ihrer Basis Progno-
sen iiber Krankheitsverliufe gestellt werden (Stepan & Heidinger, 2004). Die (b) Ubereinstim-
mungsvaliditdt ergibt sich aus dem Zusammenhang von gleichzeitig erhobenen Kriterien, wo-
hingegen die (c) retrospektive Validitdt Zusammenhinge zwischen dem Test und zeitlich vorher
erhobenen Kriterien ermittelt. Die (d) inkrementelle Validitdt ,,bezeichnet den Beitrag eines
Tests zur Verbesserung der Vorhersage eines Kriteriums iiber einen anderen Test hinaus* (Biih-
ner, 2006, S. 38).

Die Konstruktvaliditdt lasst sich nicht ganz einheitlich definieren, zumal viele Autoren laut Biih-

ner (2006) die vorher genannten Validitétsarten unter ihr zusammenfassen. Die Konstruktvalidi-
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tdt im engeren Sinn bildet den Grad ab, mit welchem der Test die Eigenschaft oder Féahigkeit
misst, die er messen soll. Im Unterschied zur Inhaltsvaliditit kann die Konstruktvaliditdt quanti-
fiziert werden. Ihr zugeordnet finden sich die (i) konvergente und die (ii) diskriminante oder di-
vergente Validitdt.

Der (i) konvergenten Validitdt liegt die Apriori-Annahme zugrunde, dass der Test mit anderen
den gleichen Giiltigkeitsbereich betreffenden Tests in einem erwarteten Ausmass korrelieren
sollte (Biihner, 2006) (siche auch Publikation 2).

Mit der (ii) diskriminanten Validitdt werden Zusammenhénge mit Tests anderer Giiltigkeitsbe-
reiche berechnet. Hier werden keine Zusammenhédnge oder wenn nur sehr geringe erwartet

(Biihner, 2006).

2.4.1.4 Nebengitekriterien

Zusétzlich zu den Hauptgutekriterien sollten Beobachtungsinstrumente jedoch auch gewisse Ne-
bengutekriterien erfullen. Es werden in der Literatur folgende beschrieben: Normierung, Ver-
gleichbarkeit, Okonomie und Niitzlichkeit.

Die Normierung lisst Angaben zu, ob eine Testperson unter-, iiberdurchschnittlich oder durch-
schnittlich ausfdllt (Biihner, 2006). Im klinischen Alltagsgeschehen spielt die Normierung
durchaus eine Rolle. Sofern Normbereiche zu verwendeten Mess- oder Beobachtungsinstrumen-
ten vorhanden sind, werden sie genutzt, um Therapieziele daran festmachen zu konnen.

Die Vergleichbarkeit eines Tests wird daran festgemacht, ob entweder eine oder mehrere Paral-
leltestformen existieren oder ob validitdtsdhnliche Instrumente zur Verfiigung stehen (Lienert &
Raatz, 1998). Die Okonomie ist im klinischen Alltagsgeschehen ein wichtiges Kriterium. Die

Okonomie eines Tests umfasst die Aspekte Durchfiihrungszeit, Materialverbrauch, Einfachheit
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in der Handhabung, Moglichkeit zu Gruppentests, schnelle und bequeme Auswertungsmoglich-
keiten.

Zur Beschreibung der Effizienz eines diagnostischen Tests oder eines Beobachtungsinstruments
und damit zur Beschreibung seines Nutzens werden weitere Kriterien hinzugezogen. So ist es flr
den/die Kliniker/-in wichtig zu wissen, ob ein Beobachtungsinstrument eher dazu dienlich ist,
eine/-n Patientin/-en in eine Diagnose einzuschliessen, oder eher zur Ausschlussdiagnostik ge-
eignet ist. All diesen Massen liegt eine Vier-Felder-Tafel zu Grunde, die in Abbildung 12 darge-

stellt ist. Sie hilft, die im Weiteren dargestellten Abkiirzungen besser zu verstehen.
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Phédnomen nicht

Phdnomen vorhanden|vorhanden Randsumme
richtig Positive/ falsch Positive/

Test + RP FP RP + FP
(Sensitivitat) (1 - Spezifitat)

Test - falsch Negative/ richtig Negative/
FN RN FN + RN
(1 - Sensitivitat) (Spezifitat)

Randsumme |RP + FN FP +RN N

Abbildung 12. Vier-Felder-Tafel

Wichtige Masse hierfir sind die Sensitivitat und die Spezifitat (Bender, 2001). Die Sensitivitat ist
definiert als Anteil positiver Tests unter den Kranken, die Sensitivitat als Anteil negativer Tests
unter den Gesunden. Die Sensitivitat und die Spezifitat ergeben sich aus folgenden auf der Vier-

Felder-Tafel basierenden Berechnungen:

RP
RP+FN

TN
TN+FP’

Sensitivitat =

und Spezifitat =
Um die Eignung eines Tests als Inklusions- oder als Exklusionsinstrument beurteilen zu kénnen,
gilt es die beiden Effizienzmasse ins Verhaltnis zueinander zu setzen (Schwarzer, Tilrb & Antes,
0. J.). Dies wird uber die Likelihood Ratio gewahrleistet. Die Likelihood Ratio (LR) ist definiert
durch das Verhiltnis, dass bei einer ,,erkrankten Person im Vergleich zu einer gesunden Person
ein positives oder negatives Testergebnis beobachtet wird. Ein positives Testergebnis, das gros-
ser als 1 ist, heisst, dass sich das Instrument dazu eignet, eine ,,erkrankte* Person zu erkennen.
Man spricht dann von einer positiven Likelihood Ratio (LR+). Je grosser diese ist, also je ent-
fernter von 1, desto besser erkennt das Instrument das Vorhandensein des Ph&nomens, das es zu

erkennen gilt. Sie wird wie folgt berechnet:

Sensitivitat

LR+ = (1-Spezifitit)’
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Liegt das Wahrscheinlichkeitsverhaltnis jedoch tiefer als 1, so spricht man von einer negativen
Likelihood Ratio (LR-). In ihrem Fokus stehen die negativen Testergebnisse. Je kleiner sie ist,
das heisst, je mehr sie gegen null strebt, desto besser ist das Instrument geeignet, das Nichtvor-
handensein des zu beobachtenden Phanomens zu identifizieren (Schwarzer, Turb & Antes, n. d.).

Die LR- wird wie folgt berechnet:

__ (1-Spezifitat)
" Sensitivitat

LR—
Laut Bender (2001) beschreiben Sensitivitat, Spezifitat und Likelihood Ratio hinreichend die
allgemeine Gute eines diagnostischen Instruments. Da diese Masse in der klinischen Anwendung
jedoch nicht die Frage nach der Wahrscheinlichkeit fir das VVorliegen des Phdnomens nach Test-
durchfuhrung beantworten, braucht es hier fiir weitere Masse. Als wichtiger fir die klinische
Diagnostik werden die VVorhersagewerte erachtet (Bender, 2001). Auch hier gibt es zwei Vorher-
sagewerte: den positiven (positive predictive value, PPV) und den negativen Vorhersagewert

(negative predictive value, NPV). Sie lassen sich nur unter Einbezug der Prévalenz darstellen.

Fir den PPV gilt

Sensitivitat XxPravalenz

PPV =

Sensitivitat x Pravalenz+(1—Spezifitat) x (1—Pravalenz)’

Fir den NPV liegt folgende Berechnung zugrunde:

Spezifitit X (1—Pravalenz)

NPV =

Spezifitit X (1-Pravalenz)+(1—Sensitivitat)xPrivalenz’
Als alleinige Parameter zur Evaluation einer Testgiite werden von Glas, Lijmer, Prins, Bonsel
und Bossuyt (2003) die diagnostische Odds Ratio (DOR) und die accuracy, auch als diagnosti-
sche Effektivitdt (DE) bekannt, beschrieben. Die DOR ergibt sich aus den Odds von den richt
Positiven zu den richtig Negativen:

RP Sensitivitat
_ FN/  _ (1-Sensitivitat)
DOR = /FP - (1-Spezifitat)-

RN Spezifitat
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Die DOR steht laut Glas et al. (2003) in direktem Zusammenhang mit der Area under the Curve
(AUC), welche durch eine ROC-Analyse ermittelt werden kann. Je hoher die der Wert der DOR,
desto grosser die AUC.

Die DE bezieht sich in diesem Sinne auf die korrekt klassifizierten Patienten/-innen wéihrend der
Evaluation des Instruments. Sie bildet das Verhéltnis der richtig Identifizierten im Vergleich zur
gesamten Studienpopulation (N) ab. Dieses Mass ist von der Pravalenz der in der Studiengruppe

mit dem Phidnomen behafteten Teilnehmenden abhéngig. Die accuracy wird wie folgt berechnet:

__ (RP+RN)
- N

DE (Glas, Lijmer, Prins, Bonsel & Bossuyt, 2003).

Da bei schweren Bewusstseinsstorungen die Fehldiagnoserate bis zu 40 % betrigt, sollte auf die
»falsch eingestuften Raten ein Augenmerk geworfen werden — die Falsch-Positiv-Rate (FPR)
und die Falsch-Negativ-Rate (FNR). Je nach Phianomen haben ,falsch positive* oder ,,falsch
negative* Entscheide unterschiedliche Auswirkungen. Bei Menschen im Wachkoma zeigt sich
vor allem die Falsch-Positiv-Rate als kritische Entscheidung. Es kann davon ausgegangen wer-
den, dass je weniger overt behaviour erkennbar ist, umso negativer die Einstellung seitens des
Behandlungsteams in Bezug auf den/die Patienten/-in ist. Demerzi et al. (2010) stellten fest, dass
66 Prozent der befragten Gesundheitsfachpersonen bei Menschen, die seit mehr als einem Jahr
im Zustand Wachkoma sind, die Therapie absetzen wiirden. Bei Menschen im MCS hingegen
nur 28%. Dieser deutliche Unterschied ldsst darauf schliessen, dass die Einstellung und damit
auch die positive Herangehensweise an Menschen im Wachkoma massgeblich dadurch bestimmt
ist, was der behandelnden Person an Verhalten entgegenkommt. Zudem scheint diese Einstellung
auch dadurch beeinflusst zu werden, inwieweit sich eine Person selbst vorstellen kann, in einem
Zustand wie dem Wachkoma zu sein. So wollen 82 Prozent der von Demertzi et al. (2010) Be-
fragten nicht am Leben erhalten werden, sofern sie sich im Zustand des Wachkomas befénden.

Laut Demertzi et al. (2010) zeigen auch vorangegangene Befragungen, dass 94 Prozent der be-
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fragten Arzte es fiir ethisch vertretbar erachten, die Erndhrung und die Fliissigkeitszufuhr (Hyd-
ration) bei Menschen in einem anhaltenden Wachkoma abzubrechen. Warum also sind die
Falsch-Positiv-Einstufungen als besonders kritisch zu betrachten? Gehen wir davon aus, dass die
Diagnosekriterien fiir Wachkoma vor allem durch eine Reaktionslosigkeit gekennzeichnet sind
und ein/-e Patient/-in die Diagnose Wachkoma erhélt, wird unter Umstdnden der Blick fiir wie-
derkehrende Fihigkeiten versperrt. So beschreibt Zieger (1997), dass es oft die Angehorigen
seien, die als Erste auf Verdnderungen aufmerksam machten, das betreuende Fachpersonal die-
sen Ausserungen jedoch hiufig nur bei Videodokumentation glaube. Die Falsch-Positiv-Rate
bedeutet, dass ein Instrument einen Menschen im Zustand des Wachkomas anzeigt, obwohl er
sich nicht mehr darin befindet. Dass dies bedside hdufig der Fall ist, zeigen auch die neueren
Untersuchungen. So werden, wie schon erwdhnt, anhand bildgebender oder elektrophysiologi-
scher Verfahren kognitive Féhigkeiten bei Menschen im Wachkoma beschrieben (u. a. Giacino,
Fins, Laureys & Schiff, 2014).

Die Falsch-Positive-Rate wird berechnet aus:

FP

FPR = .
FP+RN

Dieser Wert bendtigt allerdings einen Goldstandard, anhand dessen die Menschen identifiziert
werden konnen, die das Phanomen eines Wachkomas identifizieren konnen, oder aber einen, der
den Zustand des MCS mit hoher Sicherheit identifizieren kann.

Der Vollstindigkeit halber sei hier noch die Berechnungsgrundlage fiir die Falsch-Negativ-Rate

(FNR) aufgezeigt:

FN

FNR = .
FN+ RP

Unter Beriicksichtigung der Argumente, die fiir die Beachtung der FPR sprechen, kann fiir die
FNR gesagt werden, dass eine solche Entscheidung eher positiv fiir den klinischen Alltag zu be-

werten ist, da einem vermeintlichen MCS eine positivere Einstellung entgegengebracht wiirde
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als einem Menschen im Wachkoma. Der theoretische Hintergrund bildet sowohl gedanklich wie

auch handlungsleitend den Rahmen ab, in dem sich diese Arbeit ansiedelt.
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3 Methode

Die langjahrige Erfahrung der Autorin in der Arbeit mit Menschen im Wachkoma und im MCS

war ausschlaggebend fur die Entwicklung und Validierung des BAVESTA.

3.1 Vorarbeiten und Entwicklungshergang des BAVESTA

Bevor das BAVESTA entwickelt wurde, wurden halb strukturierte Interviews mit Wachkoma-
experten/-innen des REHAB Basel gefuhrt, die einer Bedurfnisanalyse beztglich Verlaufsbe-
obachtungsinstrumenten entsprechen. Es wurde die Zufriedenheit mit ihnen bekannten Beobach-
tungsinstrumenten erfragt ebenso wie konkrete subjektive Méngel an ihnen bekannten Instru-
menten. Die Interviews wurden inhaltsgeleitet transkribiert und ausgewertet (unveroffentlichter
Anteil der Masterarbeit der Autorin). Es zeigten sich konkrete Mangel an einzelnen Instrumen-
ten, die nicht einfach durch eine Erganzung oder Anpassung dieser Instrumente zu beheben wa-
ren. Zudem ergab sich, dass eine Liicke zwischen von érztlicher Seite genutzten Instrumenten
und funktionellen Instrumenten besteht und es keine ,,sinnvolle® Mdglichkeit gabe, diese unter-
schiedlichen Informationen miteinander zu verbinden. Es wurde ebenso kritisiert, dass medizini-
sche Parameter nicht in Verbindung mit funktionellen Aspekten gebracht werden kdénnen, da
diese Informationen sich in unterschiedlichen Systemen befanden.

Eine weitere Frage bezog sich darauf, was aus subjektiver Sicht ein Instrument, das als geeignet
bewertet wiirde, mit sich bringen miisste. Hier zeigten sich sehr unterschiedliche Antworten.

Eine fiir diese Arbeit als wichtig erachtete Antwort kam vonseiten einer Pflegefachfrau:
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Es miisste halt mal etwas geben[,]® was diese kleinen Veranderungen[,] weisch[,] die wie eben
diese Blickverdnderungen oder halt auch mal die feinen Veranderungen vom Tonus[,] die auftau-
chen, wenn ich zum Beispiel den Herrn G. wasche[,] dann wird der total ruhig und dann kann

sich vom Blick her so wie sammeln[,] zeigen wiirde.
Eine Physiotherapeutin dusserte sich dahingehend:

Jetzt haben wir die ICF. Hm, was machen wir jetzt damit? Ich weiss gar nicht genau, wie ich jetzt
die Antworten aus dem FIM mit dem zusammenkriegen soll oder uberhaupt was ich damit jetzt
anfangen soll. Es wir schon gut, wenn’s da irgendwas gib, was da ne Verbindung schaffen wiir-
de. Ausserdem bleiben die Patienten beim FIM ja eh immer nur bei 18 oder 19 Punkten. Da
schreib ich ewig nur l-er rein. Das macht ja auch keinen  Sinn.

(Anmerkung der Autorin: Items in der FIM werden auf einer Skala von 1-7 bewertet).

Solche und ahnliche Aussagen initiierten zundchst eine allgemeine globale Literaturrecherche
mit der Frage: Welche Beobachtungsinstrumente gibt es im internationalen Raum zur Ver-
laufsbeobachtung von Patienten im Wachkoma?. Diese Suche ergab eine Vielzahl von Instru-
menten. Zudem wurden die jeweils in der Literatur identifizierten Beobachtungsinstrumente auf
ihre Einsatzgebiete (zur Bestimmung des Bewusstseinszustands, zur Verlaufsbeobachtung auf
funktioneller Ebene) und auf die Feinheit der Abstufungen der Items auf inhaltlicher Ebene eva-
luiert. Zusatzlich wurden die Beobachtungsinstrumente anhand der entsprechenden Literatur auf
ihre psychometrischen Eigenschaften hin Gberpruft. Aus dieser Recherche ergab sich nach der
Masterarbeit eine zweite intensive und systematische Literaturrecherche mit der Grundfrage,
welche Instrumente es zur Verlaufsbeobachtung von Menschen im Wachkoma im deutschspra-
chigen Raum gibt. Daraus resultierte Publikation 1. Bezlglich nicht deutschsprachiger Instru-
mente gibt es einige Ubersichtsarbeiten (u. a. Whyte et al., 2010). Auffallend war bei beiden

Recherchen, dass sich die Beobachtungsinstrumente oft auf spezifische Therapiekonzepte bezo-

8[...] Die Zeichen innerhalb der Klammern wurden von der Autorin bei der Transkription eingefiigt.
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gen wie beispielsweise die Sensory modality assessment and rehabilitation technique (SMART),
die von Gill-Thwaites und Mundy (2004) entwickelt wurde. SMART inkludiert eine Behand-
lungstechnik, auf deren Basis dann auch die Beobachtung stattfindet. Der urspringliche Gedan-
ke, entweder ein bestehendes Beobachtungsinstrument auf die erhobenen Bedrfnisse anzupas-
sen oder ein bestehendes zu Ubersetzen, wurde aus diesen Griinden verworfen. Dies bewog die

Autorin dazu, ein neues Beobachtungsinstrument zu entwickeln.

3.2 Entwicklungsprozess der Items

In Zusammenarbeit mit einer Gruppe von Gesundheitsfachpersonen, die langjahrige Erfahrung
mit der Rehabilitation von Menschen im Wachkoma haben, wurden Beobachtungen aus dem
klinischen Alltag gesammelt und schriftlich zusammengestellt. In insgesamt vier mehrstiindigen
Sitzungen wurden die Items auf ihre therapiekonzeptfreie Formulierung und ihre Wichtigkeit hin
uberprift, eingestuft und angepasst. Nach dieser Phase wurde eine Itemsammlung ans Kernteam
der Wachkomastation des REHAB Basel ausgehéndigt. Das Kernteam wurde beauftragt, Riuck-
meldungen bezuglich Verstandlichkeit, Wichtigkeit und Vollstandigkeit aus der jeweilig subjek-
tiven Perspektive in schriftlicher Form zu geben. Dazu wurde ein Kurzfragebogen kreiert. Auf-
grund der schriftlichen Rickmeldungen wurden zwei weitere Expertensitzungen durchgefihrt
und die ltems einem weiteren Revisionsprozess unterzogen. Parallel wurde die ICF auf wichtige
Aspekte hinsichtlich schwerer Bewusstseinsstorungen gesichtet und die Items den entsprechen-
den ICF-Bereichen und -Funktionen zugeordnet. Auf dieser Basis wurde eine Erstversion des
BAVESTA entwickelt, die im Rahmen einer Pilotuntersuchung mit sechs Patienten eine erstma-
lige klinische Durchflihrung erfuhr. Die Ergebnisse dieser Pilotuntersuchungen sind Bestandteil
der unverdoffentlichten Masterarbeit der Autorin. Es ergaben sich lediglich kleine, nicht relevante

Veranderungen, die vor allen Dingen das Layout betrafen. Das BAVESTA war ursprunglich als
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Word-Dokument angefertigt worden. Der Entwicklungsprozess ist grafisch in Abbildung 12 dar-

gestellt.
2007-2008
Revision der
Experten-
gruppen
Bediirfnis- Sichtung

abkdfimng w.u ' bestehender —b[ Itemnpool klinische
halbstrukturierters
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revidierte
[tems i
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1 Basel ¢

Pilotpro)

Abbildung 13. Der Entwicklungsprozess des BAVESTA (Vorarbeiten zur Dissertation)

Eine Schwierigkeit, die sich ergab, bestand darin, dass bei medizinischen und funktionellen Pa-
rametern unterschiedliche Skalierungen genutzt werden mussten. Funktionelle Aspekte liessen
sich sehr gut anhand einer an Likert angelehnten Skalierung graduieren, was bei den meisten
medizinischen Parametern, wie beispielsweise ,,Patient/-in ist kontinent*, nicht maéglich ist. So
ergaben sich bei den Items, die eher einer physischen Zustandsbeschreibung zuzuordnen sind, in
erster Linie kategorielle Variable, wohingegen die funktionalen Aspekte mittels einer 6-Punkt-
Likert-Skalierung (0-5) graduiert werden kdnnen. Dies ergab zwei unterschiedliche Anteile des
BAVESTA: den ,,Physischen Status* und den ,,Funktionellen Status* (sieche Anhang A _1 und
A _2). Zur Beschreibung des physischen Zustands bedarf es zahlreicher Variablen, die nichts mit

differenzialdiagnostischen Aspekten des Wachkomas zu tun haben. Fur den Klinikalltag ist es
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beispielsweise wichtig zu wissen, ob ein Patient ein Kondomurinal trégt oder ob er regelmaéssig
zur Toilette gebracht wird, aber zur Differenzialdiagnostik zwischen Wachkoma und MCS tragt
diese Information nichts bei. Auch der Kalorienverbrauch ist entscheidend, um eine gute Ge-
wichtskontrolle zu haben, hat jedoch kaum differenzialdiagnostische Relevanz. Variable, die im
,,Physischen Status* erhoben werden, erwiesen sich als iber lange Zeit stabil bleibende, grundle-
gende Informationen, was die Entscheidung zu zwei separaten Anteilen unterstltzte. Die funkti-
onellen Aspekte hingegen bilden einerseits die feinen Veranderungen wahrend unterschiedlicher
Alltagsaktivitaten ab und beinhalten zudem differenzialdiagnostische Aspekte. Die differenzial-
diagnostischen Aspekte sind an diejenigen der GCS angelehnt, jedoch weiter differenziert. Das

gesamte BAVESTA ist im Anhang A_1 (Handbuch) und A 2 (gesamtes Instrument) angeflgt.

3.3 Validierung

In die Validierungsuntersuchung wurde nur der ,,Funktionelle Status® miteinbezogen, da nur
dieser flur die Verlaufsbeobachtung und die Bedside-Differenzialdiagnostik relevant ist. Der
,,Physische Status* entspricht einer Informationssammlung, die mit jedem klinischen Dokumen-
tationssystem ebenfalls durchgefiihrt werden kann. Publikation 2 und 3 geben detailliert Aus-
kunft Gber die Vorgehensweise der Validierungsuntersuchung. Die VVorgehensweise und die ge-
wahlten psychometrischen Analysen wurden aufgrund der im theoretischen Hintergrund be-
schriebenen und damit etablierten Verfahren der klassischen Testtheorie gewahlt. Zudem wurden
Validierungsstudien anderer Beobachtungsinstrumente handlungsleitend herangezogen (Gill-
Thwaites & Munday, 2004; Teasdale et al., 1972; Granger, 1995). Zur Untersuchung, ob sich
bestimmte Items fir die Differenzialdiagnostik als besonders geeignet erweisen, wurde eine

ROC-Analyse auf Itemebene durchgefiihrt.
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Im klinischen Alltag ist es wichtig zu wissen, ab wann eine Verdnderung auf einem Beobach-
tungsinstrument eine wirkliche Verdnderung darstellt oder inwieweit sie innerhalb der Messun-
genauigkeit zustande gekommen ist. Hierfiir wird in der Literatur der Standard Error of Measu-
rement (SEM) als geeignetes Mass beschrieben. Der SEM wird definiert als die Standardabwei-
chung der Fehler einer Messung, die direkt mit den Testscores einer bestimmten Gruppe assozi-
iert sind. Es gibt unterschiedliche Konzepte, um den SEM zu berechnen. Er steht in direktem
Zusammenhang mit dem Reliabilitdtsindex. Ist dieser bekannt (z. B. die ICC-Retest-Reliabilitit),

so kann der SEM nach folgender Formel berechnet werden:

SEM = SD = ,[(1 —1).

SD entspricht dabei der within subject Standardabweichung, rr, dem ICC (Weier, 2005). Der
SEM ist nicht in den Publikationen enthalten, sondern wird Bestandteil einer weiteren Publikati-
on zum BAVESTA, die zur Einreichung in der Zeitschrift Neurologie und Rehabilitation geplant
ist. Die Ergebnisse hierzu finden sich im Ergebnisteil unter ,,Weiterfiihrende Ergebnisse, welche

nicht in den Publikationen enthalten sind“.

3.3.1 Ortder Validierungsuntersuchung und Stichprobe

Die gesamte Validierungsuntersuchung wurde auf der Wachkomastation des REHAB Basel
durchgefuhrt. Eine ausfiihrliche Beschreibung der Station ist Bestandteil von Publikation 2. Die
Anwendergruppe und die Patienten sind in den Publikationen 2 und 3 ausfiihrlich dargestellt.

Deshalb wird hier auf eine weitere Darstellung verzichtet.

3.3.2 Ethik

Die gesamte Untersuchung wurde von der Ethikkommission Basel 2007 genehmigt. Das genaue

Zeichen ist aus Publikation drei zu entnehmen.
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4 Ergebnisse

Die Ergebnisse umfassen drei Publikationen, auf die innerhalb der theoretischen Herleitung an
unterschiedlichen Stellen schon verwiesen wurde. Die Ergebnisse der systematischen Literatur-
recherche sind in Publikation 1 dargestellt, das detaillierte methodische VVorgehen der Validie-
rung des BAVESTA und die Ergebnisse der Untersuchung in Publikation 2 und 3. Zudem sind
weitere Ergebnisse angefuhrt, die nicht in den Publikationen enthalten sind. Einerseits handelt es
sich um die wichtigsten Ausziige aus einer ROC-Analyse auf Itemebene, zum anderen um die
Darstellung des Standard Error of Measurement (SEM). Alle Analysen (Publikation 2 — Anhang
D_2, Publikation 3 — Anhang D_3 und weiterfiihrende Ergebnisse) beruhen auf den Beobachtun-
gen derselben Stichprobe, die in der zweiten Publikation (Anhang D_2) ausfihrlich beschrieben
ist. Ebenso ist das gesamte methodische Vorgehen in Publikation 2 (Anhang D_2) ausfiihrlich

beschrieben.

4.1 Zusammenfassung Publikation 1

Deutschsprachige Messinstrumente fir die Rehabilitation von Patienten im Wachkoma oder im
minimalen Bewusstseinszustand
Die erste Publikation, in Ergoscience 7/2012 veroffentlicht, beinhaltet Herangehensweise und
Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche zum Thema ,,Deutschsprachige Messinstru-
mente flr die Rehabilitation von Patienten im Wachkoma oder im minimalen Bewusstseinszu-
stand (siehe Anhang D_1).
Es wurde folgenden Fragestellungen nachgegangen:
Frage 1: Welche Messinstrumente zur Beurteilung von Wachkoma und minimalem Be-
wusstseinszustand sind im deutschen Sprachraum verfiigbar?

Frage 2: Welche der Messinstrumente bieten standardisierte Verfahren fiir die Durchfiih-
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rung, Messwertermittlung und Interpretation?

Frage 3: Wie reliabel sind die Messinstrumente?

Frage 4: Wie valide sind die Messinstrumente?

Frage 5: Wie gut ist ihre pradiktive und diagnostische Validitat?

Frage 6: Welche Messinstrumente eignen sich zur Beurteilung von Therapiefortschritten

in der Rehabilitation von Wachkomapatienten?
Die Recherche fand in gesundheitsspezifischen Datenbanken statt. Ein- und Ausschlusskriterien
sind dem Anhang D_1 zu entnehmen, ebenso die detaillierte Aufstellung der 13 von 28 gefunde-
nen, effektiv in die Analyse integrierten Beobachtungsinstrumente.
Die Beobachtungsinstrumente wurden entweder zur Feststellung des Bewusstseinszustandes
oder zur Beschreibung funktioneller Verdnderungen entwickelt. Die Reliabilitit und Validitit
wurden bei allen Instrumenten im Mindesten teilweise liberpriift. Fiir den klinischen Gebrauch
konnen aufgrund dieser Analyse die Glasgow Coma Scale zur Feststellung des Bewusstseinszu-
standes und das Early Functional Ability Assessment zur Beschreibung der funktionellen Verin-
derungen als reliable und valide Beobachtungsinstrumente empfohlen werden. Die Tatsache,
dass die Recherche nur durch eine Person durchgefiihrt wurde, muss kritisch betrachtet werden.
Unter Umstidnden sind daher existierende Beobachtungsinstrumente oder aber gewisse Verof-

fentlichungen in Bezug auf die Reliabilitdt und Validitit der Instrumente nicht gefunden worden.

4.2 Zusammenfassung Publikation 2

Verlaufsbeobachtung von Wachkomapatienten Validierung des Basler Vegetative State Assess-
ments (BAVESTA)
Die zweite vertffentlichte Arbeit, ,,Verlaufsbeobachtung von Wachkomapatienten — Validierung

des Basler Vegetative State Assessments (BAVESTA)“ (Neurologie & Rehabilitation, 3/2014),
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beinhaltet die Herangehensweise der gesamten Validierungsuntersuchung des BAVESTA und
die Ergebnisse der Analysen hinsichtlich Reliabilitdt (interne Konsistenz, Interrater-Reliabilitét
und Retest-Reliabilitat) und Teilaspekten der Validitat (konvergente Validitat und prognostische
Validitat). Hierzu ist Anhang D_2 zu beachten.

Das BAVESTA weist in allen Bereichen eine hohe interne Konsistenz auf mit einem Cronbachs
Alpha, das {iber das gesamte Instrument hinweg bei .98 liegt. Bei Betrachtung der einzelnen Ak-
tivitdtenblocke in Bezug auf die interne Konsistenz liegen die Werte mehrheitlich {iber .80. Die
genauen Ergebnisse sind der Tabelle 1 der zweiten Publikation im Anhand D 2 zu entnehmen.
Die Interrater-Reliabilitdt, anhand des Intra-Klassen-Korrelationskoeffizienten ermittelt, erweist
sich mit .94 als hoch. Die Stabilitdt des BAVESTA iiber die Zeit wurde mittels einer Spearman-
Korrelation ermittelt und erweist sich mit einem Korrelationskoeffizienten von », = .85 von der
ersten zur zweiten Messung (Zeitintervall von 2 Wochen) als stabil. Dass das BAVESTA Verén-
derungen aufzeigen kann, ldsst sich aus der geringer ausfallenden Retest-Reliablitit von der ers-
ten zur dritten Messung (Zeitintervall von vier Wochen) mit einem Korrelationskoeffizienten
von 7s = .69 schliessen. In Bezug auf die konvergente Validitit zeigen sich mit den genutzten
Vergleichsinstrumenten GCS, KRS, FIM und EFA Korrelationen im mittleren bis hohen Be-
reich, was den Erwartungen entspricht. Hierzu ist die detaillierte Ergebnisdarstellung der Tabelle
3 des Anhangs D 2 zu entnehmen.

Als Fazit dieser Untersuchungen kann das BAVESTA als reliables und valides Beobachtungs-
instrument zur Verlaufsbeobachtung von Menschen im Wachkoma bezeichnet werden. Kritisiert
werden muss der gewihlte Referenzstandard, die GCS. Da es sich bei beiden Instrumenten um
Beobachtungsinstrumente handelt, besteht jeweils die Moglichkeit eines Beobachterbias, der nur
durch die Hinzunahme elektrophysiologischer oder bildgebender Verfahren effektiv zu kontrol-

lieren ist.
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4.3 Zusammenfassung Publikation 3

Diagnostische Validitat des Basler Vegetative State Assessments - BAVESTA

Die dritte Arbeit, ,,Diagnosische Validitat des Basler Vegetative State Assessments — BAVES-
TA*, am 04.09.2014 zur Publikation im International Journal of Health Professions (IJHP) an-
genommen, befasst sich mit der Untersuchung der Gute des BAVESTA als differenzialdiagnos-
tisches Instrument. Die Datenbasis bilden die Beobachtungen der in Publikation 2 beschriebenen
Stichprobe. Zudem sind in dieser Arbeit Ergebnisse der Anwenderbefragung zum BAVESTA
integriert (siehe Anhang D_3).

Es werden Aussagen zu Sensitivitdt, Spezifitit, pradiktiven Vorhersagewerten, zur diagnosti-
schen Odds Ratio und diagnostischen Effektivitit des BAVESTA gemacht. Zudem wurde Ge-
wicht auf die Berechnung der Falsch-Positiv-Rate gelegt, da diese, wie vorgingig beschrieben,
einen Einfluss auf die Einstellung des behandelnden Teams haben kann. Die einzelnen Ergebnis-
se beziiglich der pradiktiven Werte sind Tabelle 3 des Anhangs D 3 zu entnehmen.

Die Ergebnisse lassen die Aussage zu, dass das BAVESTA eine hohe Giite aufweist. Die Falsch
Positiv Rate liegt bei 15 Prozent, was deutlich unter den in der Literatur beschriebenen Fehldiag-
noseraten von bis zu 40 Prozent. Die Sensitivitit des BAVESTA liegt zur ersten Messung bei
.88, die Spezifitit bei .84. Die diagnostische Odds Ratio liegt mit 41.3 zur ersten Messung in
einem guten Bereich.

Die Anwenderbefragung ergibt, dass sich das BAVESTA zur Verlaufsbeobachtung von Men-
schen im Wachkoma zu eignen scheint. Es wird als niitzliche Grundlage zur Entwicklung einer
gemeinsamen Sprache und zur Erstellung von Therapieberichten angesehen. Die Ergebnisse der
Anwenderbefragung sind in Tabelle 4 des Anhangs D 3 ersichtlich. Wie schon bei Publikation 2
kritisiert, muss auch bei diesen Werten das gewédhlte Referenzinstrument GCS mit Vorsicht ge-

nossen werden. Es gibt bisher keine Zahlen zur Fehldiagnoserate in Bezug auf die GCS und
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Wachkoma. Von daher sind insbesondere die Falsch-Positiv-Rate und die Falsch-Negativ-Rate
kritisch anzusehen. Grundlegend sollten diesbeziiglich weitere Untersuchungen unter Zuhilfen-
ahme elektrophysiologischer oder bildgebender Verfahren durchgefiihrt werden und die pradik-

tiven Werte nochmals iiberpriift werden.

4.4  Weiterfuhrende Ergebnisse, die nicht in den Publikationen enthalten sind

Es wurden weitere Masse berechnet, die fiir die weiterfiihrenden Analysen des BAVESTA als

differenzialdiagnostisches Instrument von Wichtigkeit erscheinen.

4.4.1 Ergebnisse aus der itembezogenen ROC-Analyse:

Es kristallisierten sich drei Items als besonders differenzierend heraus: ,,Blickveranderung®,
,.Blickfixierung“ und ,,Patient/-in zeigt Ansétze zur Mithilfe*. Die konkreten Werte sind in Pub-
likation 3 ersichtlich. Die gesamte Analyse ist als Tabelle im Anhang E zu finden.

Ein weiteres Item, das sehr gut zwischen Menschen im Wachkoma und Menschen im MCS zu
unterscheiden vermag, ist das Item ,, Teilhabe am stationaren Alltag2 (M8SA_PF) mit einer AUC
von .815.

Es zeigt sich zudem, dass vor allem die Therapieblocks besonders differenzialdiagnostische Ei-
genschaften aufweisen. So liegen alle AUCs der Therapieblocks iiber .70. Tabelle 3 verdeutlicht
die konkreten Werte. Die logopddische Therapie erweist sich als differenzierend. Die AUC des

Therapieblocks der Logopadie weist .813 auf.
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Tabelle 3: AUC der Therapieblockmittelwerte

Asymptotisches 95% Kon-

Variable(n)  fur Asymptotische fidenzintervall
Testergebnis Flache Standardfehler® Signifikanz®  Untergrenze Obergrenze
Therapieblock 793 .061 .007 .673 912
Pflege (Blockmit-

telwert)

Therapieblock 735 .080 031 578 891
Physiotherapie

(Blockmittelwert)

Therapieblock 749 .068 022 .616 .882

Ergotherapie

(Blockmittelwert)

Therapieblock 813 .057 .004 .702 925
Logopadie

(Blockmittelwert)

Anmerkung: Die Items, die in diesen Blocks erfasst werden, sind in jedem Block dieselben, jedoch jeweils wéhrend
anderer Therapieinhalte betrachtet.

4.4.2 Standard Error of Measurement

Der Standard Error of Measurement (SEM), das als Mass fur den Messfehler des Messinstru-
ments selbst gilt, betragt SEM = .34. Veranderungen, die im Endscore beim BAVESTA von ei-
nem zum anderen Messzeitpunkt gemessen werden, konnen erst dann als wirkliche Verédnderung

interpretiert werden, wenn sie > .34 sind.
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5 Diskussion

Inhalt der gesamten Arbeit war es, das im REHAB Basel 2007 entwickelte Basler Vegetative
State Assessment (BAVESTA) auf seine Eignung als Verlaufsbeobachtungs- und Differenzial-
diagnoseinstrument von schweren Bewusstseinsstorungen wie Wachkoma und Minimally
Conscious State zu Uberprifen. Es soll also dazu dienen, die Liicke zwischen Instrumenten, die
bewusstseinsorientiert sind, und funktionellen Beobachtungsinstrumenten zu schliessen. Hierzu
wurden neben Objektivitat, Reliabilitat und Validitat auch Nebengitekriterien beurteilt wie Oko-
nomie und Nutzen. Das BAVESTA erweist sich sowohl reliabel als auch valide. Auch die
psychometrischen Masse deuten darauf hin, dass das BAVESTA ein Instrument ist, mit dem der
Féahigkeitsriickgewinn bei Patienten im Wachkoma wéhrend ihres Rehabilitationsverlaufs abge-
bildet werden kann und somit auch eine Bedside-Differenzialdiagnostik zwischen Wachkoma
und weiteren Remissionsstadien, wie dem MCS- und dem MCS+, durchgefihrt werden kann.

Anstoss zur Neuentwicklung eines Beobachtungsinstruments wie des BAVESTA war eine vo-
rausgegangene Befragung eines interprofessionellen Expertenteams mittels halbstrukturierten
Interviews, die nur als Arbeitsgrundlage im Weiteren genutzt wurde und zu den Vorarbeiten zur
Masterarbeit und zu Dissertation gehdren. Zudem wurden zwei umfangreiche Literaturrecher-
chen zu bestehenden Assessments durchgefiihrt, aus der sich Publikation 1 herauskristallisierte.
In dieser wurde der Fokus jedoch ausschliesslich auf deutschsprachige Messinstrumente gelegt.
Kritisch ist hinsichtlich der zweiten Literaturrecherche anzumerken, dass nur die Autorin dieser
Arbeit in die Suche und Beurteilung der zugrunde liegenden Literatur involviert war (siehe auch
Publikation 1 — Limitierungen). Eine systematische Suche und Evaluation mit mindestens zwei
unabhingigen Untersuchern hitte unter Umstdnden weitere Beobachtungsinstrumente zutage

gebracht. Nichtsdestotrotz zeigte sich hier ein Defizit der bestehenden Beobachtungsinstrumente
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in unterschiedlichen Bereichen (siche Publikation 1 Tabelle 1). Entweder sind die Beobach-
tungsinstrumente zur alleinigen Kldrung der Bewusstseinslage der Patienten/-innen entwickelt
worden oder rein funktionell orientiert. Zudem zeigt sich bei allen Beobachtungsinstrumenten
eine dem biomedizinischen Modell von Krankheit zugrunde liegende defizitire Formulierungs-
weise. Das neue bio-psycho-soziale Modell der Gesundheit der WHO (2001) legt die Weichen
jedoch in Richtung fahigkeitsorientierter Formulierungen und Sichtweisen. Als weitere Ergin-
zung hierzu wurde die ICF von der WHO verabschiedet, welche die Aufmerksamkeit weg von
der Diagnose hin zu Funktionen und Aktivitdten richtet. Mit ihr liegt ein Rahmengertist fiir die
Rehabilitation vor. Rehabilitation beginnt entweder schon auf oder nach der Intensivstation. Sind
anfanglich eher medizinische Aspekte in der Patientenversorgung im Vordergrund, stehen im
weiteren Verlauf neben der Vermeidung/Verhinderung von Komplikationen bedeutungsvolle
Aktivitdten, multisensorische Inputs und Partizipation als Inhalte interprofessioneller Arbeit im
Zentrum des Rehabilitationsprozesses. Reaktionen der Patienten/-innen sind auf der Ebene des
covert behaviour zu erwarten. Da es sich um derart feine Verdnderungen handelt, wie schon von
Zieger (2002, 1997) beschrieben, stellt diese Bedside-Diagnostik fiir das interprofessionelle
Team immer wieder eine Herausforderung dar (Stepanet al., 2004; Zieger, 2002, 1997). Die bis-
herigen Beobachtungsinstrumente scheinen dies nicht oder nur unzuldnglich abzubilden, wie die
Ergebnisse der Analyse deutschsprachiger Beobachtungsinstrumente ergab (siehe Publikation 1).
Unterstiitzt wird dieses Ergebnis von Stepan et al. (2004) und Zieger (2002, 1997). Ein weiteres
Ergebnis der Analyse deutschsprachiger Beobachtungsinstrumente war der teilweise nur sehr
sparliche Nachweis der Giite der Instrumente. Ergebnisse einer Untersuchung von Giacino et al.
(2014) unterstreichen dieses Ergebnis dahingehend, dass der mangelnde Giitenachweis sich auch
bei internationalen Instrumenten zeigt. Giacino und Kollegen haben internationale Beobach-

tungsinstrumente zusammengestellt, die aus der Sicht der Autoren das Vermdgen haben, Be-
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wusstsein abzubilden. Es zeigt sich jedoch, dass kaum eines der Instrumente in Bezug auf seine
Giite hin evaluiert wurde (Giacino et al., 2014).

Der interprofessionelle Gedanke ist nur bei wenigen Beobachtungsinstrumenten beriicksichtigt.
Der FIM und das EFA beriicksichtigen zwar diesen Aspekt, sind jedoch nicht an die ICF ange-
lehnt (siehe Publikation 1). Die ICF gibt den sprachlichen Rahmen fiir die interprofessionelle
Zusammenarbeit in der Rehabilitation vor. Sie ist lediglich ein Klassifikationssystem, das nicht
den Anspruch eines Diagnoseinstruments erhebt. Da sich der Rehabilitationsprozess bei schwe-
ren Bewusstseinsstorungen nach erworbenen Hirnverletzungen in der Regel interprofessionell
gestaltet, erscheint es unumgénglich, entsprechende interprofessionelle Beobachtungsinstrumen-
te zur Verlaufsbeobachtung, zur gemeinsamen Sprachentwicklung und Zielformulierung und
damit auch zur gemeinsamen Therapieplanung zu nutzen. Zumal das interprofessionelle Team
als eines der effektivsten Hilfsmittel der interdisziplindren Wissenschaft des Bewusstseins ange-
sehen wird (Maksakova, 2014). Sie geht davon aus, dass zur Identifizierung des Bewusstseins
nicht nur technische, sondern eben auch ,,andere* Informationen benétigt werden, die sich auf
unterschiedlichen Dimensionen und Niveaus finden (Maksakova, 2014). Hierzu gibt es seitens
der Neurowissenschaft eher gegenteilige Ansichten, zumal elektrophysiologische und bildgeben-
de Untersuchungen neuronale Korrelate beziiglich des Bewusstseins ,,sichtbar® machen kénnen,
auch wenn sich kein von aussen erkennbares, als sinnvoll einzustufendes Verhalten zeigt (Lau-
reys et al., 2012). Unumstritten ist jedoch die Wichtigkeit der gemeinsamen Sprachentwicklung
als Basis interprofessioneller Zusammenarbeit (Korner, 2010; Reeves et al., 2011). Die gemein-
same Sprachentwicklung ist eines der Hauptziele der ICF (Schuntermann, 2001). Also kann nur
ein mit der ICF in Verbindung stehendes Beobachtungsinstrument die gemeinsame Sprachent-
wicklung eines interprofessionellen Teams im Sinne der ICF unterstiitzen. Dem wird bis anhin

kein Beobachtungsinstrument gerecht, zumal das erste ICF Core Set fiir schwere Hirnverletzun-
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gen erst seit 2009 entwickelt wird (Scarponi, Sattin, Leonardi, Raggi & Zamponi, 2009; Pistari-
ni, Aiachini, Coenen & Pisoni, 2011). Das BAVESTA ist 2007 aufgrund der ICF entwickelt
worden. Die ICF-Komponenten, die dem BAVESTA zugrunde liegen, basieren also nicht auf
einem vorbestehenden Core Set, sondern auf den langjdhrigen Erfahrungen eines interprofessio-
nellen Teams. Es wurde entsprechend als ,,eigenes* Core Set zusammengestellt. Es ist also mog-
lich, sofern ein standardisiertes Core Set publiziert wird, dass diesbeziiglich weitere Anpassun-
gen am BAVESTA durchgefiihrt werden miissen. Grundlegend wird jedoch nicht davon ausge-
gangen, da wihrend der Entwicklungsphase ausfiihrliche Diskussionen dariiber gefiihrt wurden,
welche Aspekte der ICF fiir den Rehabilitationsalltag als wichtig, welche als weniger wichtig,
welche als nicht wichtig erachtet werden, und entsprechend die Zusammenstellung der ICF-
Komponenten als Teamarbeit entstanden ist. Der interprofessionelle Ansatz wird auch von
Schnakers, Vandenhuyse und Giacino (2009) aufgenommen. Sie sind der Ansicht, dass es sensi-
tive Assessment-Hilfsmittel geben muss und dass Konsensentscheidungen getroffen werden
miissen: Konsens kann nur bestehen, wenn einerseits eine gemeinsame Sprache zugrunde liegt,
einzelne individuelle Beobachtungen zu einem Ganzen zusammengefiigt werden und gemeinsa-
me Ziele verfolgt werden (Zwarenstein & Reeves, 2006). Diesem Ansatz wird das BAVESTA
gerecht, indem jedes Item von zwei Beobachtern beurteilt wird und am Ende ein Uberblick iiber
alle Professionen gegeben wird (siche Anhang A 1 und A_2). Einerseits werden sich die Profes-
sionen untereinander bewusst, welche Aspekte im Fokus der jeweilig anderen Professionen lie-
gen und wie bei sich iiberschneidenden Konzepten und abweichenden Beobachtungen so verein-
facht das interprofessionelle Gesprach gesucht werden kann (siehe Publikation
3_Anwenderbefragung). Dass das BAVESTA als Grundlage interprofessioneller Gesprache als
geeignet empfunden wurde, wird aus Tabelle 4 der Publikation 3 ersichtlich. Des Weiteren wird

ersichtlich, dass es als Grundlage gemeinsamer Therapieplanung und Zielformulierung dienen
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kann. Aus Sicht von Hall (2005) ist dies eine wichtige Grundlage flir gelingende interprofessio-
nelle Zusammenarbeit. Der interprofessionelle Gedanke zeigt sich auch darin, dass es nicht aus-
reichend ist, wenn mit einem Messverfahren nur Teilaspekte abgebildet werden. Daraus entstand
das Bediirfnis, dass es ein Instrument ,,braucht®, das Verhaltensweisen aufdecken kann, die ei-
nerseits wiederkehrendes Bewusstsein reprisentieren, aber auch zur Nutzung gezielter therapeu-
tischer Interventionen und deren Erfolgskontrolle dienen.

Zur Uberpriifung dieses Ziels wurde das BAVESTA mit Beobachtungsinstrumenten, die be-
wusstseinsorientiert sind (GCS und KRS), mit etablierten funktionellen Beobachtungsinstrumen-
ten (FIM und EFA) verglichen. Die GCS gilt derzeit noch als Goldstandard zur Erhebung des
Bewusstseinszustandes, der FIM ist in der Schweiz relevant fiir die Kostentrdger. Es wurden im
BAVESTA Fihigkeiten formuliert, die einerseits als kognitive Leitungen interpretiert werden
konnen (,,Patient/-in zeigt Blickverdnderung®“ — Aufmerksamkeitsrichtung und Orientierung;
,Patient/-in zeigt Ansidtze zur Mithilfe* — zielgerichtete Hypothese mit motorischem Output),
aber gleichzeitig auch der Aufdeckung von Bewusstsein dienen. Dies widerspiegelt sich darin,
dass die Korrelationen mit allen Instrumenten entsprechend hoch ausgefallen sind. Erstaunlich
zeigt sich die hohe Korrelation mit dem FIM, er einen deutlichen Bodeneffekt bei Menschen im
Wachkoma aufweist (siehe Publikation 1 und 2). Ein erster Punktanstieg (1 Punkt mehr) stellt
sich bei Entfernung der Trachealkaniile beim FIM ein, sofern die Patienten/-innen eine Tracheal-
kaniile hatten (-100% der in die Validierungsuntersuchung inkludierten Patienten/-innen hatten
zu Beginn eine Trachealkaniile. Die Trachealkaniilenentfernung wird so friih als moglich ange-
strebt und ist eines der Hauptziele in der Friihrehabilitation). Dies kann die Korrelation erkléren.
Kritisch zu betrachten ist in erster Linie der Goldstandard. Im theoretischen Hintergrund wurde
deutlich beschrieben, dass Korrelate des Bewusstseins bei Patienten/-innen ohne erkennbares

nach aussen gerichtetes Verhalten durch elektrophysiologische und bildgebende Verfahren sicht-

77



Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA Marion Huber

bar gemacht werden konnen (Schiff et al., 2006; Giacino et al., 2014). Da der gewéhlte Gold-
standard — die GCS — jedoch auch ein Beobachtungsinstrument ist, unterliegen die auf ihr basie-
renden Ergebnisse den gleichen mdglichen Verzerrungen oder Beobachterbias wie auf dem
BAVESTA basierende Ergebnisse. Daher erscheint es sinnvoll, elektrophysiologische Messun-
gen oder bildgebende Verfahren als Goldstandard zur Analyse des Bewusstseins zukiinftig hin-
zuzuziehen. Es hat sich mehrfach gezeigt, dass anhand der technischen Verfahren wie EEG oder
fMRI Fehldiagnosen aufgedeckt werden konnten (u. a. Schakers et al., 2009). Es werden Fehldi-
agnoseraten von bis zu 40 % beschrieben (u. a. Schnalers et al., 2009). Hierbei handelt es sich
vorwiegend um Fehldiagnosen, die Menschen mit Bewusstsein (also MCS oder LIS) als Wach-
koma klassifizieren. Diesem Punkt soll in der kritischen Analyse des BAVESTA besonderes
Augenmerk gelten, zumal, wie schon beschrieben, bestimmte Fehldiagnosen einen eher negati-
ven Effekt auf die Herangehensweise des behandelnden Teams haben kann. Fehldiagnosen, die
Menschen mit Bewusstsein, aber ohne erkennbare nach aussen gerichtete Verhaltensweisen auf-
weisen, als Wachkoma diagnostizieren, wirken sich, wie schon beschrieben, negativ aus. Ausge-
driickt wird die Fehldiagnose in der FPR (siehe Publikation 3). Die FPR liegt deutlich unter den
in der Literatur (u .a. Schnakers et al., 2009) beschriebenen Werten (ca. 15 % versus bis zu
40 %) (siehe Publikation 3). Der Ausschluss aus dem Wachkoma scheint mittels BAVESTA zu
gelingen. Es sei angemerkt, dass der Cut-off-Wert anhand des Youden-Index gewéhlt wurde, der
sich dadurch auszeichnet, Sensitivitit und Spezifitit miteinander in Bezug zu setzen. Es wurde
also nicht auf eine maximal hohe Spezifitit geachtet (Identifikation des MCS), sondern auf eine
ausgewogene Sensitivitit und Spezifitit. Die FPR ist vorderhand mit der Spezifitit in Verbin-
dung zu bringen. Es stellt sich nun die Frage, ob man in diesem Fall eher eine hohe Sensitivitit
oder eine hohe Spezifitit erreichen will. Hinsichtlich der Auswirkungen einer hohen FPR ist es

anzuraten, den Cut-off nochmals zu iiberdenken und in Bezug auf eine hohe Spezifitit anzupas-
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sen. Derzeit liegt der Cut-off des BAVESTA bei 2.8. Es bestehen Uberlegungen, ihn um 1 her-
abzusetzen, unter der Voraussetzung, dass auf einem der beiden Items ,,Patient/-in zeigt Blick-
verdnderung“ und ,,Patient/-in zeigt Blickfixierung® mindestens ein Wert von 2 erreicht wird.
Diese beiden Items haben sich in einer auf Itemebene durchgefiihrten ROC-Analyse als zur Dif-
ferenzialdiagnostik zwischen Wachkoma und MCS besonders geeignet erwiesen (siche Publika-
tion 3 ROC-Analyse).

Nun kann zu Recht kritisiert werden, dass wahrgenommene Verdanderungen bei Items wie ,,Pati-
ent/-in zeigt Blickverdnderung® einem Beobachterbias (Giacino et al., 2014) unterliegen oder
dass sie reines ,,Wunschdenken* (Zieger, 1997) seien. Um diesen Bias zu kontrollieren, wird
jedes Item des BAVESTA von zwei unabhéngigen Beobachtern, die unterschiedlichen Professi-
onen angehdren, beziiglich seiner Auftretensausprigung eingeschétzt. Wihrend der Validie-
rungsuntersuchung sollten sich die Beobachter/-innen nicht iiber ihre Beobachtungen bzw. Ein-
schiatzungen wihrend der Beobachtungsphase austauschen. Die Beobachter fiillten das Instru-
ment in voneinander getrennten Biirordumen aus. Weiter konnte dieser Aspekt nicht kontrolliert
werden. Im normalen klinischen Alltag wire jedoch ein Austausch iiber die jeweilige Einschét-
zung gewiinscht. Es konnte eine sehr hohe Interrater-Ubereinstimmung gefunden werden, auch
bei Items wie ,,Patient/-in zeigt Blickverdanderung* (siche Publikation 2). Zudem wurde unter-
sucht, ob es einen Unterschied zwischen den Professionen bei den Einschitzungen gab. Es konn-
te kein signifikanter Unterschied ausgemacht werden. Dies ist bei einem erfahrenen interprofes-
sionellen Team auch weniger zu erwarten als bei unerfahrenen, neu zusammengestellten Teams.
Ein Schluss, der sich daraus ziehen lésst, ist allerdings, dass bei einem derart komplexen Zu-
standsbild wie dem Wachkoma doch Verhaltensdnderungen zu beobachten sind, die objektivier-

bar zu sein scheinen.
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Hierzu merkt Zieger (1997) an: Es brauche Zeit und genaues Hinsehen, um die Korpersemiotik,
wie er die feinen Verhaltensweisen nennt, zu erlernen. Genaues Hinsehen erfordert Zeit. Zeit ist
im heutigen klinischen Alltagsgeschehen hdufig ein einschriankender Faktor. So zeigt es sich,
dass sich viele Beobachtungsinstrumente durchsetzen, weil sie zeitsparend und damit kosten-
glinstig sind (Stepan & Heidinger, 2004). Das BAVESTA erfordert durchschnittlich mehr Zeit
als andere Assessments (ca. 11 Minuten pro Profession, sieche Publikation
3 Anwenderbefragung). 11 Minuten alle zwei Wochen zur Evaluation von Therapiefortschritten
unter Berlicksichtigung dessen, dass das genaue Hinschauen und auch das taktile Wahrnehmen
von Menschen im Wachkoma Zeit in Anspruch nimmt, erscheint jedoch als tragbar. Eine fMRI-
Untersuchung oder auch eine EEG-Untersuchung dauert im Vergleich dazu bedeutend linger
(bis zu 1-2 Stunden) und ist zudem kostenaufwéndiger (Hermoye, Lemaire & Laureys, 2013).
Daher wurden solche Untersuchungen bisher nicht als Routineuntersuchungen durchgefiihrt,
sondern in der Regel nur zu Forschungszwecken.

Ein weiterer Punkt, der libergeordnet diskutiert werden sollte, bezieht sich auf die Effektivitats-
iiberpriifung von Therapieansétzen. In der Literatur sind in erster Linie Studien zur Wirksam-
keitstiberpriifung medikamentdser Therapieansitze oder tiefer Hirnstimulationstherapie zu fin-
den (u. a. Giacino et al., 2009; Schiff, Giacino, Kalmar et al., 2007; Whyte & Myers, 2009; Feng,
Bowden & Kautz, 2013). Im englischsprachigen Raum hat sich die sensory stimulation durchge-
setzt, im deutschsprachigen Raum Konzepte wie Affolter®, Bobath und F.O.T.T.”. Allen nicht
arztlichen Konzepten ist jedoch gemeinsam, dass die Patienten/-innen auf unterschiedliche Wei-
se Zuwendung erfahren, dass meist sehr korpernah mit ihnen gearbeitet wird und damit unter-
schiedliche Sinne angesprochen werden. Dies geschieht entweder innerhalb einer Therapieein-
heit oder aber in mehreren aneinandergereihten Einheiten. Ausser sensory stimulation (Gill-

Thwaites & Munday, 2004; Wilson, Powell, Brock & Thwaites, 1996) und Musiktherapie (Her-
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kenrath, 2004) ist keines der Therapieverfahren bisher auf seine Wirksamkeit bei schweren Be-
wusstseinsstorungen iiberpriift worden. Ein Problem, das dabei zugrunde liegt, zeigt sich in Er-
mangelung an entsprechend sensitiven Beobachtungsinstrumenten. Fragen wie — Welche Reakti-
onen zeigen sich? In welchen Situationen sind welche Reaktionen zu beobachten? Sind wieder-
holt die gleichen Reaktionen in den gleichen Situationen beobachtbar? Wann zeigt der/die Pati-
ent/-in Blickfokussierung oder wann entspannt er/sie sich? — werden durch kein Beobachtungs-
instrument beantwortet. Sicherlich bleibt vieles der Interpretation iiberlassen. Doch auch Kon-
sensinterpretationen sollten in der Rehabilitation als Basis fiir Therapieplanungen und Gespréiche
Beachtung finden. Zur Beantwortung der Frage, wie effektiv die Therapiekonzepte sind, brauch-
te es Beobachtungsinstrumente, die diesbeziiglich Antworten liefern kdnnen. Aufgrund von The-
rapiekonzepten entwickelte Beobachtungsinstrumente wie das SMART (Gill-Thwaites & Mun-
day, 2004) oder im deutschsprachigen Raum das EFA (Heck et al., 2002) decken nicht alle Fra-
gen ab und zeigen sich zu wenig sensitiv, um die feinen Verdnderungen abzubilden. Zudem
miisste dann entsprechend das Therapiekonzept seine Anwendung finden. Da jedoch nicht iiber-
all mit den gleichen Konzepten gearbeitet wird, wurde bei der Entwicklung des BAVESTA gros-
ser Wert darauf gelegt, eine therapiekonzeptfreie Sprache zu benutzen (siehe auch Publikation
2 Entwicklungsprozess). Die einzigen Items, die durchaus einen Konzepteinfluss aufweisen,
sind Items beim Speichel- und Nahrungsmanagement. Hier finden sich Ausdrucksweisen, die
dem F.O.T.T.” eigen sind. Ziel ist es, einen mdglichst breiten Einsatzbereich zu ermdglichen. So
kann das BAVESTA beispielsweise mit dem Aktivitdtenblock ,,Therapie” (siche Anhang A 2)
auch in der Musiktherapie oder der tiergestiitzten Therapie als Beobachtungsinstrument einge-
setzt werden. Eine Untersuchung diesbeziiglich ist in Planung.

In der Rehabilitation spielt aus Sicht des Therapieteams nicht nur die Diagnose eine Rolle, son-

dern die systematische und standardisierte Verlaufsbeobachtung zur Festlegung von Teilzielen,
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detaillierter Therapieplanung, zur Kommunikation mit Angehdrigen, Diskussion im Behand-
lungsteams und mit Kostentrdgern. Es wird die Frage aufgeworfen, ab wann wirklich von einer
effektiven Verdnderung oder einem effektiven Fahigkeitszuwachs gesprochen werden kann. Dies
wire auch eine wichtige Frage bei dem Wirksamkeitsnachweis nicht drztlicher Therapiekonzep-
te. Dazu wird in der Literatur der SEM beschrieben (Rejas et al., 2008). Wie Publikation 1 zeigt,
wurde fiir kaum ein Instrument der SEM berechnet. Das heisst, bei keinem der Instrumente ist
eine Aussage dazu moglich, ob Verdanderungen effektiv vorhanden sind oder sie der Messun-
genauigkeit unterworfen sind. Das BAVESTA wurde diesbeziiglich untersucht. Ab einem An-
stieg des BAVESTA-Scores um 0.35 Punkte kann von einer Verdnderung ausgegangen werden,
die ausserhalb der Messungenauigkeit des Instruments liegt. Der SEM ist immer in Relation zum
Rang einer Skalierung zu sehen. Der BAVESTA-Score kann kontinuierliche Auspragungen von
0 bis 5 annehmen. Dies wiirde fir die klinische Praxis bedeuten, dass ab einem Mittelwertunter-
schied von 0.5 Punkten von einer wirklichen Verdnderung gesprochen werden kann. Dies gélte
es anhand des Indexes Minimal Detectable Change weiter zu untersuchen, der zusdtzlich die
Standardabweichungen des SEM beriicksichtigt und damit einen grdosseren Mittelwertunter-
schied fordern wiirde (de Vet, Terwee, Ostelo, Beckerman, Knol & Bouter, 2006) .

Die Ergebnisse der ROC-Analyse auf Item- und Blockmittelwertsebene weisen auf unterschied-
liche Aspekte hin. ,,Blickverdnderung® deutet auf eine erhohte Alertness hin. In der Regel verin-
dert sich der Blick von einem ,,stumpfen Hindurchschauen* zu einem klarer gerichteten Blick
und ldsst so auch die Interpretation einer gerichteten Aufmerksamkeit zu. Unterstiitzt wird diese
Interpretation, wenn gleichzeitig die Blickfixierung auftritt. Beide Fahigkeiten deuten darauf hin,
dass creature consciousness vorhanden sein muss. Blickfixierung bedeutet das Gewahrwerden
eines Objekts. Inwieweit ein Bezug zur eigenen Person hergestellt werden kann, bleibt dabei

offen. Gleiches gilt fiir die BAVESTA-Variable ,,Gesteigerte Wachheit bei Teilhabe am stationé-
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ren Alltag®. Die Variable steht fiir Beobachtungen, wéhrend die Patienten/-innen sich ausserhalb
thres Zimmers im Aufenthaltsraum oder in der Ndhe des Stationsstiitzpunktes aufhalten. Sowohl
im Aufenthaltsraum als auch in der Nadhe des Stationsstiitzpunktes findet quasi automatisch mul-
tisensorielle Stimulation statt. So werden die Patienten/-innen immer wieder angesprochen, be-
rithrt, kurz, es wird ihnen Aufmerksamkeit geschenkt. Zudem finden am Stiitzpunkt viele kurze
Gespriche statt. Mit anderen Worten: Die Patienten/-innen befinden sich an einem belebten Ort
im Gegensatz zu ihrem Zimmer, in dem sie eher zuriickgezogen und weniger Reizen ausgesetzt
sind. Die gesteigerte Wachheit an belebten Orten ldsst darauf schliessen, dass der multisensoriel-
le Input unterschiedliche Bereiche des Bewusstseins stimuliert. Angezeigt wird dies durch eine
gesteigerte Wachheit und Aufmerksamkeit, zumal auch in diesem Setting die Patienten/-innen
vermehrt Verhaltensweisen wie ,,Patient/-in zeigt Blickverdnderung® und ,Patient/-in zeigt
Blickfixierung® aufweisen. Uber das Verhalten ,Patient/-in zeigt gesteigerte Wachheit* wird
allerdings zundchst nur auf das Arousal und die Alertness hingewiesen. Nur die erhohte
Alertness ist jedoch nicht aus allen Perspektiven in Bezug auf das Bewusstsein gleichzusetzen
mit Bewusstsein (Bieri, 2005; Metzinger, 1999). Ist die erhohte Alertness jedoch in Verbindung
mit erhohter Reizlage (Geschiftigkeit am Stationsstiitzpunkt) zu sehen, so ldsst sich daraus
schliessen, dass es auch zusétzliche Wahrnehmungsprozesse zu geben scheint.

Aus der Perspektive der Diagnosekriterien gesehen, erscheint es zundchst nicht verstindlich,
dass beispielsweise ein Item wie ,,Patient/-in zeigt situationsadéquate emotionale Reaktionen wie
lachen oder weinen* (siehe Tabelle im Anhang E Items M6/M7) nicht zu den differenzierenden
Items gehort. Klinische Beobachtungen unterstiitzen jedoch die Meinung, dass emotionale Reak-
tionen durchaus sehr friih auftreten konnen. Dies zeigt auch die von Zieger 1998 entwickelte
SEKS (siehe auch Publikation 1). Er integrierte als Erster emotionale Reaktionen. Diese wurden

jedoch nicht in Bezug zu bestimmten Situationen gesetzt. Die Situationsaddquatheit spricht flir
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hohere kognitive Fahigkeiten, die sich dann kaum von den Fahigkeiten von Menschen im MCS
unterscheiden lassen. Auch das Item ,,Patient/-in zeigt Erkennensreaktionen bei Angehorigen* ist
weniger differenzierend, was die Aussage unterstiitzt, dass schon Menschen im Wachkoma iiber
hohere mentale Leistungen wie Reizdiskriminierung verfiigen. Dies gilte es weiterhin anhand
elektrophysiologischer Untersuchungen zu iiberpriifen.

Der logopadische Therapieblock erweist sich als deutlich differenzierend. Dies erstaunt weniger,
wenn man bedenkt, dass Tatigkeiten im Bereich des Gesichtes als starke Reize empfunden wer-
den. Die Therapie des Facio-Oralen Trakts (F.O.T.T.) beinhaltet Stimulationen innerhalb des
Mundes, ebenso wie Stimulation des Schluckaktes. Bei Menschen im Wachkoma zeigen sich
wihrend dieser Therapie am deutlichsten vegetative Reaktionen. Je mehr willentliche Bewegun-
gen mit der Zunge durchgefiihrt werden konnen und der Schluckakt seitens der Patienten/-innen
durchgefiihrt werden kann, umso eher scheinen vor allem Aspekte der self-consciousness vorzu-
liegen. Diese Fahigkeiten weisen auf eine Orientierung innerhalb des eigenen Korpers hin. Das
Wahrnehmen von Speichel oder von Essensresten im Mund kann dazu gezdhlt werden. Damit
beschreiben diese Items Aspekte des von Roth (1999) beschriebenen Aktualbewusstseins oder
Teile des transitiven Bewusstseins.

Grundlegend unterliegt die Interpretation der Items auch im BAVESTA der eigenen oder in der
Gesellschaft vorherrschenden Ansicht von Bewusstsein. Durch die Zuordnung zu unterschiedli-
chen Aktivitidten konnen jedoch leichter Schliisse in Bezug auf die Qualitdt vorhandener Féhig-
keiten gezogen werden, auch in Bezug auf situationsadidquates Auftreten und Reproduzierbar-
keit. Reproduzierbarkeit bezieht sich damit nicht auf wiederholtes Befolgen verbaler Aufforde-
rungen, sondern auf Aktivititen und damit auf eine reine Handlungsebene. Eine Problematik in
der Untersuchung des Bewusstseins wird in der verbalen Aufforderung gesehen, zumal viele

Patienten/-innen Aphasien oder Rindenblindheiten aufweisen (Laureys et al., 2014).
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Ein weiterer Aspekt, der in der Rehabilitation aus der Perspektive des bio-psycho-sozialen Mo-
dells der Gesundheit wichtig erscheint, ist die Partizipation/Teilhabe. Dieser Aspekt wird bisher
vor allem in ergotherapiespezifischen Assessments beriicksichtigt. Partizipation gilt als ein
Hauptfokus ergotherapeutischer Behandlungsziele (Fisher & Dehnhardt, 2014). Die Partizipation
ist im Zuge des bio-psycho-sozialen Models der Gesundheit (WHO, 2001) jedoch ein unum-
ginglicher Lebensbereich, der in der Rehabilitation nicht ausser Acht gelassen werden darf. Dass
nicht nur die Ergotherapie diesen Bereich in ihre Erhebungen integrieren sollte, wird durch den
Aspekt unterstrichen, dass die Pflegefachpersonen liangere Zeit in direktem Kontakt zu den Pati-
enten/-innen stehen. Sie sind es auch, welche die Patienten/-innen zu Untersuchungen begleiten
oder den Hauptkontakt zu Angehdrigen pflegen. Daher wird es als wichtig angesehen, dass auch
die Pflege den Lebensbereich Partizipation als Erhebungsaspekt integriert findet. Auch Logopé-
die und Physiotherapie wie auch andere Therapieformen legen wichtige Grundsteine, um die
Partizipationsfahigkeit der Patienten/-innen zu steigern.

Wie die Diskussion zeigt, hebt sich das BAVESTA von bestehenden Instrumenten ab — einer-
seits, indem es Bewusstseinsaspekte mit funktionellen Gesichtspunkten verbindet, andererseits,
indem es unterschiedliche Bereiche von Bewusstsein beleuchtet. Da es als interprofessionelles
Instrument entwickelt wurde, erfiillt es auch in Bezug auch diesen Punkt Anforderungen aus der
Praxis und stellt somit eine wichtige Grundlage zur Verbesserung interprofessioneller Zusam-
menarbeit dar. Zudem wurde es einer ausfithrlichen Untersuchung hinsichtlich seiner Giite un-

terzogen. Dennoch gibt es Schwichen und Limitierungen.
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5.1 Limitierungen

Die wichtigsten Limitierungen sind in den Publikationen (siehe Ergebnisteil) angegeben.

Es ist sicherlich erstrebenswert, das BAVESTA in Verbindung mit technischen Messverfahren
weiter zu Uberprifen. Als weitere Einschrankung beziglich differenzialdiagnostischer Eigen-
schaften sollten weitere Patienten mit Locked-in-Syndrom oder anderen Bewusstseinsstérungen
herangezogen werden. Auch beziiglich des Cut-offs muss das BAVESTA weiter untersucht wer-
den. Rickmeldungen von Anwendern deuten darauf hin, dass der Cut-off bei einem deutlich
niedrigeren BAVESTA-Score fixiert werden kann. Derzeit besteht die Vermutung, dass nicht das
gesamte BAVESTA zur Differenzialdiagnostik herangezogen werden muss, sondern lediglich
die drei Items, die sich in der ROC-Analyse als besonders geeignet herausgestellt haben, um
Patienten im MCS vom Wachkoma zu unterschieden. Da Patienten mit schwerer Hirnverletzung
unbestimmte Zeit auf der Intensivstation verbringen, sollte das BAVESTA auch in diesem Set-
ting auf seine Eigenschaften hin Gberprift werden. Bisher kann also nur eine Aussage Uber das
weiterflihrende Rehabilitationssetting gemacht werden mit Patienten/-innen, die nicht mehr auf
Monitoring oder Beatmungsunterstiitzung angewiesen sind. Zudem sollte das BAVESTA auch in
anderen Institutionen untersucht werden. Eine weitere Einschrankung ist darin zu sehen, dass die
Items Uber die Blocks hinweg nicht unabhangig voneinander betrachtet werden kénnen. Es wird
davon ausgegangen, dass sich die Aktivitaten in ihrer Reizstarke unterscheiden: Beispielsweise
wird der Aktivitat ,,Waschen und Ankleiden eine geringere Reizstarke zugewiesen als einer
Aktivitat wie ,,Mobilisation®. Es ist davon auszugehen, dass je stirker der Reiz ist, die Reaktio-
nen seitens der Patienten/-innen umso stérker erfolgt. Dieser Zusammenhang wirde weitere
Schlisse in Bezug auf die Adaquatheit von in Assessments zu setzenden Reizen hinsichtlich

Starke und Bedeutungsgehalt erlauben.
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5.2 Fazit

Bewusstsein und die Uberpriifung seines Vorhandenseins stellt im klinischen Alltag eine grosse
Schwierigkeit dar. Alle vorhandenen Beobachtungsinstrumente weisen Starken und Schwachen
auf, ebenso das BAVESTA. Daher gilt es, das BAVESTA weiterhin auf seine Eigenschaften zu
uberprifen und entsprechend anzupassen. Zudem ware ein kombinierter Einsatz von BAVESTA
und bildgebenden Verfahren oder der Ableitung von ereigniskorrelierten Potenzialen win-
schenswert, um eindeutigere Aussagen Uber das Vorhandensein von Bewusstseinsaspekten ma-
chen zu konnen.

Es erscheint auch wichtig, dass neue Blickwinkel auf Menschen im Wachkoma er6ffnet werden.
Dies kann durch Beobachtungsinstrumente wie das BAVESTA geschehen. Sensitive Beobach-
tungsinstrumente konnen dazu beitragen, dass Diskussionen beziiglich der Kosteniibernahmen
und des Zeitraums finanzierter Rehabilitation erneut gefiihrt werden miissen, da sie eben Féhig-

keiten aufdecken und nicht Defizite darstellen.
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Handbuch BAVESTA v_1.3

1 Einleitung

Die Verlaufsbeobachtung von schwerst hirngeschadigten Menschen gestaltet sich in
der Regel schwierig, da geeignete Beobachtungsinstrumente fehlen. Schwerst
hirnverletzte Menschen verdndern sich oftmals in sehr kleinen Schritten, die es
wahrzunehmen gilt. Zieger (1997) geht davon aus, dass wir mit Feinfuhligkeit und
Geduld lernen missen, die Zeichen der Patienten zu verstehen.

Von Aussen wird die Forderung nach schriftlicher Dokumentation konkreter Hinweise
auf Veranderungen laut. Kostenibernahmegesuche, arztliche Verlaufsuntersuchungen
und Behandlungsverlaufsdarstellungen erfordern eine mdglichst genaue Darstellung
des Zustandes der Patientin/ des Patienten. Solche Darstellungen bilden also heut zu
Tage die Grundlage fur Kommunikation Gber die Patientin/ den Patienten.

Zur  Verbesserung unseres Verstandnisses und damit auch unserer
Kommunikationsfahigkeit in Bezug auf schwerst hirnverletzte Menschen wurde die

BAVESTA entwickelt.

2 Was ist das BAVESTA

Das BAVESTA ist eine Therapie-Konzept unabhéngiges Beobachtungsinstrument,
welches auf im klinischen Alltag beobachteten Fahigkeiten und Reaktionen schwerst
hirnverletzter Patienten/-innen basiert. Mit diesem Erhebungsinstrument soll der
Prozess des Aufwachens aus dem Wachkoma systematisch abgebildet werden. Ziel ist
es, die feinen Veradnderungen auf diesem Weg kontinuierlich zu erfassen. Als

Grundlage der BAVESTA dient die Klassifikation nach ICF, der ,lInternational



Classification of Function. Der Fokus der BAVESTA liegt in der Beschreibung und
Beurteilung sich verandernder oder wiederkehrender Fahigkeiten.

Es ist vor allem ein Erhebungsinstrument fir Patienten, die im FIM (Functional
Independence Measure), oder im GCS (Glasgow Coma Score) keine oder nur sehr
geringe Veranderungen zeigen. Sobald sich die Patienten im FIM (>25 Punkte), oder im
GCS (>14) deutlich verandern kann auf die BAVESTA verzichtet werden.

Die BAVESTA beantwortet einerseits die Frage nach den unterschiedlichen Fahigkeiten
der Patientin/ des Patienten als auch das quantitative Ausmass des Auftretens von den
beobachteten Fahigkeiten. Mit anderen Worten was kann eine Patientin / ein Patient,
wie kann sie / er etwas und wie oft zeigt sie / er diese Fahigkeit? Damit wird eine
Fahigkeit in Bezug auf die Stabilitdt ihres Auftretens bewertet. Oftmals trauen wir
unseren ,eigenen Augen® nicht. Von daher bietet das BAVESTA die Mdglichkeit, jede
Funktion innerhalb einer jeden Aktivitdt von zwei unterschiedlichen Personen zu
bewerten. Das BAVESTA ermdglicht von daher eine ganzheitliche interprofessionelle

Beobachtung.

3 Wie ist das BAVESTA aufgebaut?

Das BAVESTA verfugt dber einen physischen Status, Uber den einerseits
medizinische Faktoren andererseits aber auch Grundfahigkeiten der Patientin /des
Patienten erhoben werden im Sinne einer Baselinerhebung.

Der funktionelle Status folgt auf den physischen Status und st der zur

Verlaufsbeobachtung und Differentialdiagnostik unerlassliche Anteil der Skala.



3.1 1. Physischer Status (A-H)

In diesem Bereich liegt der Schwerstpunkt auf der physischen Funktionsfahigkeit des
Patienten. Die Erhebung dieser Daten dient als Basis zur genaueren Interpretation der
Ergebnisse des zweiten Bereiches. Der physische Status bildet den klinischen Zustand
des Patienten zum Zeitpunkt der Erhebung ab. Hier werden nur grobe Veranderungen
erfasst. Der physische Status besteht aus folgenden Anteilen:

A Neurostatus

(o8]

Vegetativer Status

C Vegetative Stabilitat bleibt erhalten...
D Wachheit / Erweckbarkeit

E Kommunikation

F Motorik

G Nahrungsaufnahme

H Kdrperfunktionen

3.2 2. Funktioneller Status (I-P)

In diesem Bereich werden Fragen zur Funktionsfahigkeit des Patienten im Alltag
geklart.

Es wird primar die Qualitat wiederkehrender Fahigkeiten innerhalb verschiedener
Alltagssituationen erhoben, die unterschiedliche Reizstarke mit sich bringen. Von daher
sind unterschiedliche Reaktionen von den Patientinnen und Patienten zu erwarten.

Der Funktionelle Status beinhaltet folgende Aktivitatsbereiche:

I Korperpflege/Waschen/Ankleidena



K Mobilisation

L Therapie

M Partizipation/Teilhabe

N Kommunikation

O Mundhygiene

P Speichel- und Nahrungsmanagement

Allgemeine Informationen zum Handhaben und Ausfullen der Skala
Die Skala beinhaltet Aussagen zu Fahigkeiten bzw. Funktionen auf unterschiedliche
Aktivitatsbereiche bezogen.

Beispiel

RTILITN wumll§ "‘P} Proi

M Partiz, n/Tellhabe Profession. reraple

In der Regel nie
Selten

Gelegentlich
Micht

Zeigt vegetative Verdnderungen (z.B. Schwitzen,
veranderte Atemfrequenz etc.) wahrend sozialen
b0 Interaktion

bd20

badl L
di4d

B0t .. kommt es zur Blickvarandering.

d140 {z.B. stumpf, klar, glanzend, prasent etc. )

.. bleibt Pat. wach Oo0oa0oad |



3.3 Skalierungen

Es finden sich unterschiedliche Antwortformate:
Freies Antwortenformat: Sie kodnnen stichwortartig oder in ganzen Satzen Ilhren

Eindruck niederschreiben.

» jalnein
» sechser Skalierung
"(In der Regel) nie“
Eine Fahigkeit wird maximal 0-2 Mal beobachtet
» "Selten"
2 Mal, aber instabil, nicht wiederholbar in einer (Therapie-, Kontakt-) Sequenz oder im
gleichen Beobachtungszeitraum (letzten 7 Tage)
» "Gelegentlich"
» immer noch instabil, jedoch innerhalb des Beobachtungszeitraumes (die letzten 7 Tage)
wiederholbar
> "Oft"
stabil, innerhalb eines Tages oder Beobachtungszeitraumes (die letzten 7 Tage), nicht
aber in allen Situationen und fortlaufend wiederholbar
» "(In der Regel) immer"
mehrfach am Tag oder innerhalb einer (Therapie-, Kontakt-) Sequenz
regelmassig sinnvoll auslésbar
regelmassig sinnvoll wiederholbar

Generell: Eine Reaktion muss mindestens zweimal beobachtet worden sein,
damit sie in die Rubrik Selten gelangen kann.

Bei Unsicherheit wird generell die tiefere Bewertung angekreuzt.

,Nicht beurteilbar® ,nicht sichtbar®

Diese Rubrik ist nur dann auszufillen, wenn es keine Mdglichkeit gibt, an die bestimmte
Information zu kommen oder aussere Umstande eine Beurteilung nicht zulassen (Bsp.:
Unter M: Zeigt Erkennensreaktionen bei engen Angehdrigen =» Patient hat keinen

Besuch =» Kann also nicht beurteilt werden)

Bitte machen Sie bei jeder Frage ein Kreuz



Nutzen Sie die Gelegenheit zur genaueren Darstellung der Grundfahigkeiten der

Patientin/ des Patienten durch das Ausfillen der offenen Antwortfelder.

4 Was ist noch zu beachten?

Wahrend der Validierung ist zu beachten:

Gleichzeitige Erhebungen verschiedener Personen am gleichen Patienten durfen nicht
miteinander verglichen oder angeglichen werden.

Wahrend der Validierungsphase (Uberprifung auf Anwendbarkeit und Qualitat der

Skala) sind Diskussionen uber die Beobachtungen im Rahmen der BAVESTA zwischen



den zwei Personen eines Beobachterpaares (im Sinne der Inter-Rater-Reliabilitat =
Ubereinstimmung der Einschatzungen in Bezug auf die Fahigkeiten einer Patientin /
eines Patienten zwischen den Beobachtern) zu vermeiden.

Glaogow Coma Scale und Koma — Remissions — Skala werden aus methodischen
Griunden miterhoben.

Ad physischem Status:

Hier wird immer der zuletzt erhobene Wert innerhalb eines Erhebungszeitraumes von

zwei Wochen eingetragen.

Diagnose: nur Hauptdiagnose und Zusatz traumatisch / hypoxisch
Komplikationen/Besonderes: aktuell Relevantes (z.B. Infektionen)
Vigilanz beeinflussende Medikamente

Antiepileptika

Spasmolytika

Psychopharmaka

Sedativa



5 Glossar

Athetotische
Bewegungen
GCS

KRS

Massensynergien

Myoklonie

selektive

Bewegungen

Tonus

Tonusnormalisierung

Vegetativ

Vigilanz

wurmférmige Bewegungen, trotz selektiver Bewegungsfahigkeit

Glasgow Coma Scale
Koma Remissions Skala
Zusammenwirken von mehreren Muskeln in einem pathologischen

Bewegungsmuster bei dem Versuch der Willkirbewegung

unwillktrliches Muskelzittern

zielgerichtete Bewegungen

Muskelspannung

Bei hypertonen Patienten ist eine Tonusreduktion, bei hypotonen
Patienten ist eine Tonussteigerung zu erwarten.

vom autonomen Nervensystem gesteuert, wie Schwitzen, Herzrate

(Puls) , Atemfrequenz, Blutdruck, etc.

Wachheit, Bewusstsein
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Basler Vegetative State-Assessment

BAVESTA
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BAVESTA © Marion Huber, REHAB-Basel



Diagnose:

Komplikationen/
Besonderes:

Vigilanz
beeinflussende
Medikamente:

Eintrittsdatum:

Datum der
Untersuchung:

REHAB




REHAB

Physischer Status (A-H)

A Neurostatus
Arztdienst

GCS (Glasgow Coma Scale) adaptiert- bitte jedes Mal (alle zwei Wochen) neu bewerten

PUNKTE Augen 6ffnen Verbale Kommunikation Motorische Reaktion

6 Punkte - - befolgt Aufforderungen

5 Punkte - konversationsfahig, orientiert | gezielte Schmerzabwehr

4 Punkte spontan konversationsfahig, ungezielte Schmerzabwehr
desorientiert

3 Punkte auf Aufforderung unzusammenhé&ngende auf Schmerzreiz Beugeabwehr
Worte (abnormale Beugung)

2 Punkte auf Schmerzreiz unverstandliche Laute auf Schmerzreiz

Strecksynergismen
1 Punkt keine Reaktion keine verbale Reaktion keine Reaktion auf Schmerzreiz
Punkte

Koma- Remissions- Skala — KRS adaptiert: bitte jedes Mal (alle zwei Wochen) neu
bewerten

(Bitte klicken Sie jeweils das entsprechende Kastchen an und tragen die Gesamtpunktezahl dann unten
ein. Wenn ein Bereich komplett abgezogen wird, so reduziert sich die Gesamtpunktezahl um den
entsprechenden Betrag.)

1.Erweckbarkeit /Aufmerksamkeit

Aufmerksamkeit fir 1 Minute oder langer

Verweilen am Reiz (langer als 5sek.)

Hinwendung zum Reiz

Augen 6ffnen spontan

Augen 6ffnen auf Schmerzreize

Keine

2.Motorische Antwort (6 Punkte von der Gesamtsumme abziehen, falls tetraplegisch)

O, |INW|~|O

N/ O

Spontanes Greifen (auch im Liegen)
Gezielte Abwehr auf Schmerzreize
Korper-Haltereaktion erkennbar
Ungezielte Abwehr auf Schmerzreize (vegetatives oder spastisches Muster)
Beugesynergismen
Strecksynergismen
Keine
3. Reaktion auf akustischen Reiz (z.B. Knackfrosch)
(3 Punkte von der Gesamtsumme abziehen, falls Pat. taub ist)

ORINW|~[OT|O

Erkennt vertraute Stimme, Musik etc.
Augen 6ffnen, Kopf wenden, evtl. Lacheln
Vegetative (Schreck-) Reaktion ( startle)
Keine 0

I I




REHAB

4. Reaktion auf visuellen Reiz (4 Punkte von der Gesamtsumme abziehen falls Pat. blind ist)

Erkennt Bilder, Personen, Gegenstande

Verfolgt gezielt Bilder, Personen oder Gegenstande
Fixiert Bilder, Personen oder Gegenstande
Gelegentliches, zufélliges Anschauen

Keine

5. Reaktion auf taktile Reize

O|FPr N Wi~

I

Erkennt durch Betasten/Fihlen

Tastet spontan, greift gezielt (wenn ,blind*“); jedoch ohne Sinnverstandnis

Auf passive Beriihrung nur vegetativ

Keine

6. Sprechmotorische Antwort (Trachealkanilentrager = 3Punkte, wenn Uber Lippenmotorik
Sprachlaute/Buchstaben erkennbar)

Mindestens ein verstandlich artikuliertes Einzelwort

Unverstéandliche (unartikulierte) AuRerungen (Laute)

Stéhnen, Schreien, Husten (emotional, vegetativ getont)

Keine Phonation oder Artikulation hor-/erkennbar

O |N (W

I I

/ Punkte

GCS: _____ Punkte
KRS: __|__Punkte

Bemerkungen:
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Physischer Status (A-H) Profession Pflege

B Vegetativer Status

ICF-Code

2
(O]
= £
— i) —
(<) [3) [} o
g = 7 g
x g nd =
= 5 = = o
() (O] Q ()] - h
T 3 o & © S 3
S v 0O O £ Z o
Schwitzen O0O0O0 0 0
Beschreibung, wo am Kdrper:
Ursache bekannt? [] Ja,welche: _ ___________
] Nein
[ Ja,

wenn Ursache bekannt, welche:

b280 Schmerz
] Nein
] Nicht beurteilbar

b4100 Herzfrequenz in Ruhe /Min.

b42001

b4201] g

b4202 Blutdruck in Ruhe / mmHg

stabil

Ejjgg Atemfrequenz in Ruhe /Min.



b4402

b4402

b450

b5500

Atemrhythmus in Ruhe

Atemtiefe in Ruhe

Trachelkanule/Typ:

O,-pflichtig

Atemgerausche

Korpertemperatur

REHAB

[] Regelmassig

[] Unregelméssig

] Normal
] Oberflachlich
L] Tief

[]Ja
Absaugfrequenz/24h: Mal

] Nein

[ ] Nie
[] standig _ _ I/Min.

] Intermittierend

[] Normal
[] Leises Strémungsgerausch
[] Pfeifen/Giemen

[ ] Rasseln
[] Sonstige:

’ CO

Wenn C° erhoht, Ursache:



REHAB

Physischer Status (A-H) Profession Pflege
C Vegetative Stabilitat bleibt erhalten ...

ICF-Code

Seitenlage Re [J=0,5 [J1-2 [J2-3 []3-4Std./Tag

Seitenlage Li O <0,5 O1-2 [ 2-3 [J3-4Std./Tag
... in Ruhe... Riickenlage O <0,5 (1-2 [ 2-3 [J3-4Std./Tag
Sitz [ <0,5 [J1-2 [ 2-3 []3-4Std./Tag
2
(O]
E E
3] S 3] =
P £ F B
x S @ =
5 8 9 & = &
S T o g © S 3
S v 0O 0O £ Z o
... bei pfl.-/ther. Handlung OdOod d ]
... nach pfl.-/ther. Handlung OdOod d ]
Wenn ja, bei welcher:
.. bei Lagewechsel im Bett O 0O00Ood O™ ]
.. hach Lagewechsel im Bett O 0O00Ood O™ ]
D152 ...in Aktivitat...
Funktion
.. bei Positionswechsel OdOod d L]
.. nach Positionswechsel O Oodd O L]
.. bei emotionalen Reizen O O0O00 O O]
.. nach emotionalen Reizen O Oado o ]
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Physischer Status (A-H) Profession Pflege

e D Wachheit & Erweckbarkeit

2
(5}
= E
— z —
(5] (&) Q Y
g = 3 5
x S x =
5 8% & & £
T EZ g g T S 3
S n O O £ Z o
Tag-/Nachtrhythmus vorhanden 1 10000 O ]
Erweckbarkeit durch Ansprechen O Oogggd d ]
durch Berihrung O O000 O O]
durch Lagewechsel O >O0O00 O [
Wachheitsdauer ohne Reiz Min.
Wachheitsdauer mit Reiz (Angehdrige)
..Redep ... Min.
... Streicheln/erochren Min.
Wachheitsdauer mit Reiz .
Min.

(pflegerisch-therapeutische Intervention)  ———————
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Physischer Status (A-H) Profession Logopadie
cecoge £ KOommunikation
2
()
E £
— e —
() (&) (5} —_
g = g g
ad g xx =]
5 3 % & = =
= T £ © S o
S »nwn O O £ Z o
Kommunikation
] Verbal
d310-315
passiv
4330-335 L] Nonverbal Code:_ __ ___ __ _________ O OO0 O ]
aktiv
] Nicht erkennbar
b167 Kann Bedurfnisse ausdriicken
kognitiv ] Ja
b3100 Wenn ja, welche:
stimm-  __ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ ________________ ] Nein
bildung
Bendtigt Hilfsmittel zur Kommunikation 3
(z.B. Communicator, Buchstabentafel etc.) a
d360 Wenn ja, welche: ] Nein
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Physischer Status (A-H) Profession Physiotherapie
F Motorik

ICF-Code

b735 R L

Hypoton  [] Hypoton
Obere Extremitat yp yp

Hyperton [] Hyperton

Wechselnd [] Wechselnd

(0 N I I

Normoton [_] Normoton

R L

[] Hypoton [] Hypoton
Untere Extremitat i A
Hyperton Hyperton
- 1 Hyp ] Hyp
I
Exfremi_ [ ] Wechselnd [] Wechselnd
taten
] Normoton [] Normoton
Grundtonus
b7350 R L
Einzelne
Extremi-
dten ] Hypoton [ Hypoton
e [] Hyperton [] Hyperton
[ ] Wechselnd [] Wechselnd
] Normoton [] Normoton
R L
Hypoton  [] Hypoton
Rumpf

Hyperton [] Hyperton

Wechselnd [] Wechselnd

O Od 0O 0

Normoton [ ] Normoton

10



b7650

b760

b7100
einzel.
Gelenke

b7100
mehr.
Gelenke

b7102
allgmein

b715
Gelenk-
stabilitat
strukt.

Bewegungsstatus
allgemein

Gelenkbeweglich-
keit

Unwillktrliche Bewegungen

(z.B. einschiessende Spasmen,
Muskelzucken, athetotische
Bewegungen etc.)

Willkirliche Bewegungen
in Form von Massensynergien

Willkirliche Bewegungen
in Form von selektiven

Bewegungen

Gelenke sind ...

Behindernde Auswirkung auf
Aktivitaten des Lebens (ADL)

S
)
@ =
c =
— = —
(O] [&] (5} —_
(@] = (@] @©
(0] "E (0] o
o o o %
c
c © @ 2 £
T £ = . T o 3
v O = = O
£ n O O £ Z Qo

[] Frei
[] Teilweise eingeschrankt
[] Stark eingeschrankt

Welche ADL’s:

11



Lagerung

Patient toleriert Lagerung in ...

... Rlckenlage

.. Seitenlage R

.. Seitenlage L

.. Bauchlage

.. Pascha

... Alle

In der Regel nie
Gelegentlich
In der Regel immer

Selten
Oft

Oodgdgd

O odon

Oodgdgd

Oodgdgd

O odon

O odon

Nicht

beurteilbar

12



ICF-Code

b5135
Vertrag-
lichkeit

b5105

b450

Physischer Status (A-H)
G Nahrungsaufnahme

Kérpergewicht

Erndhrung via

[] Nasogastrale Sonde
[] PEG Sonde

[] Jejunale Sonde

[ Intravendse Infusionen

Schluckproblematik

Hustet (Hustenreflex vorhanden)

Orale Nahrungsaufnahme maglich

Trinken moglich

REHAB
Profession Pflege

Einlaufgeschwindigkeit (PEG, NGS):
[]bis 300ml/h

[]bis 500ml/h

[1> 500ml/h

Menge/Tag:
[]< 1000kcal
[]bis 2000kcal
[]> 2000kcal

[]Ja
] Nein

[]Ja
] Nein

[] Ja, folgende Menge
Ol=14 J12 [3/4 []1/Mahlzeit

] Nein

13



REHAB

Physischer Status (A-H) Profession Pflege

H Korperfunktionen

ICF-Code

Elbreehen [] In der Regel nie
[]In Ruhe (positionsunabhangig)
[INach Lagerung
[]Nach Mobilisation
Momentan vorhandene Wunden [1Ja
wenn ja, wo: [ INein
Wundheilung LGut
[]Herabgesetzt

b810

] Nicht beurteilbar

Sl E] [JJa, []Kondomurinal / eingebettete

Flasche
[] Schutzhose
[] Kontinent
[INein,
[] Blasenkatheter
[]spP

14



REHAB
Defakation
[]Frequenz: ___ /Woche
] Mit Medikamente,
welche:
[]Ohne Medikamente
b650
b6500 S Menstruationszyklus [ Rsglitele
regel- =]
méssig E []Unregelmassig
:’rﬁg?\/g” ..3 []Verlangerte Intervalle
>
b65021 4 [l Keine Menstruation
Blutung
Bemerkungen:

NAME d. Pat.:

Initialen Datum der Untersuchung:

Therapeutin:

bendtigte

Profession: Bearbeitungszeit:

15
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Funktioneller Status (|-P) Profession Pflege / Ergo
CE-Code | Korperpflege / Oberkdrper waschen / Ankleiden
E
()
= £
T S [ "
g = g g
o g ad =
5 8 2 & = o
S 2 gz O S 3
S n O 0O £ Z 9
Zeigt vegetative Veranderungen (z.B. Schwitzen,
veranderte Atemfrequenz etc.) wahrend der oben O oo [
b410 genannten Aktivitat
b420
b440 welche:
Wéhrend der oben genannten Aktivitat ...
b410 ... sind Augen gedffnet
0 O odo o []
b440 ... kommt es zur Blickveranderung
SR (z.B. stumpf, klar, glanzend, prasent etc.) Oboooo O
d140 ... bleibt Pat. wach boodd O
b735 Tonusnormalisierung wahrend der oben genannten
Aktivitat beobachtbar ooooo [
Zeigt selektive Bewegungen wahrend oben
genannter Aktivitaten O oo n [
b760

Wenn ja, wo:

16



ICF-Code

d160
Aufmerk-
samkeit

d160
Aufmerk-
samkeit

d160
Aufmerk-
samkeit

d160
Aufmerk-
samkeit

Funktioneller Status (I-P)
K Mobilisation

Art der Mobilisation:

(z.B. hoher Transfer, tiefer Transfer, Sitzend, nach Kienasthetik etc.)

Art des Sitzmdbels:

Zeigt vegetative Veranderungen (z.B. Schwitzen,
veranderte Atemfrequenz etc.) wéhrend der
Mobilisation

Welche:

Waihrend der Mobilisation ...

... sind Augen geoffnet

... kommt es zur Blickveranderung
(z.B. stumpf, klar, glanzend, prasent etc.)

... bleibt Pat. wach

Tonusnormalisierung wahrend der Mobilisation
beobachtbar

Zeigt selektive Bewegungen wahrend oben
genannter Aktivitaten

Wenn ja, wo:

In der Regel nie

[

Gelegentlich
In der Regel immer

Selten
Oft

oo o

oo o

oo o

oo d

oog o

Ooog

Nicht

Profession Ergotherapie

beurteilbar

O

REHAB

Profession Physiotherapie

17
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Funktioneller Status (I-P) Profession Pflege / Physio /

L Therapie Ergo / Logo

ICF-Code

Art der Therapie (Handlung) beschreiben:

Eg
(5}
= E
o2 Z 5
2 S
T © 9 ) ==
© T o &g ©° S 3
S n O O £ Z o
b410 Zeigt vegetative Veranderungen (z.B. Schwitzen,
Eiig veranderte Atemfrequenz etc.) wahrend der Therapie O oo [
welche:
d160
Aufmerk- == ——————— —— — — — — —
samkeit
o Wahrend therapeutischer Handlung ...
b420 ) )
b440 ... sind Augen gedffnet O00O0 O [
el ... kommt es zur Blickveranderung
d140 (z.B. stumpf, klar, glanzend, prasent etc.) O OO0 O ]
... bleibt Pat. h
4160 e e Wee Oo00o0o O
'::mzir:( ’ .. zeigt Ansétze zur Mithilfe
(z.B. Bewegung der Arme etc.) O] OO0 O ]
b735
d160 Tonusnormalisierung wahrend Therapiesituation
Aufmerk- - pegbachtbar Oooooo [
samkeit
b760 Zeigt selektive Bewegungen wahrend oben
4160 genannter Aktivitaten Oooooo [
Aufmerk-

samkeit  Wenn ja, wo:

18
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Funktioneller Status (I-P) Profession Pflege
M Partizipation / Teilhabe Profession Ergotherapie
ICF-Code
:
()
= £
T S [ "
g = g g
o g ad =
5 8% & =t
= T & © S o
S n O 0O £ Z o
Zeigt vegetative Veranderungen (z.B. Schwitzen,
veranderte Atemfrequenz etc.) wahrend sozialen Oood o O
b410 Interaktion
b420
b440 welche:
Wihrend sozialer Interaktion ...
d140 ... 0ffnet Pat. Augen auf Ansprache Oood o O
b1101 ... kommt es zur Blickveranderung O] OO0 O ]
d140 (z.B. stumpf, klar, glanzend, prasent etc.)
... bleibt Pat. wach bogooo O
b735 Tonusnormalisierung wahrend der Mobilisation
beobachtbar O oo o [
Zeigt selektive Bewegungen wahrend oben
genannter Aktivitaten O oo n [
b760
wennja,wo:
Zeigt Erkennungsreaktionen bei engen Angehorigen O0OO00 0O H
b410 Wenn ja, welche:
b1401

19



b152
emotionale
Funktion

b110
b114

b140
b1440
b1441
b1442
b156

Zeigt emotionale Reaktionen (z.B. lachen, weinen)

Welche:

Zeigt der Situation angemessene emotionale
Reaktionen

Welche Situation:

Welche Reaktion:

Zeigt deutlich gesteigerte Reaktion / Wachheit ...

... am hauslichen Leben
(z.B. bei Kurzbesuchen zu Hause, bei Freunden,
bei allgemein vertrauten Reizen)

.. bei Teilhabe am stationaren Alltag

.. bei Teilhabe am ausserh&uslichen Leben
(z.B. Spaziergang, kleine Ausfliige, Kontakt mit
Tieren)

Zeigt veranderte Erregbarkeit auf bestimmte Stimuli
im Sinne einer Reizunterscheidung

= [Innere Reize
(z.B. Stuhlgang, Blasenfullung, Schmerzen etc.)

= Aussere Reize
(z.B. Ansprache, Personen, Bertihrung durch
verschiedene Personen etc.)

Wenn ja, welche Verhaltensmuster / Vegetative
Reaktionen:

In der Regel nie

]

Gelegentlich
In der Regel immer

Selten
Oft

oo o

oog o

oo o

oo o

oo d

oo o

oo d

Nicht

beurteilbar

O

O

20
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Funktioneller Status (I-P) Profession Pflege
N Kommunikation Profession Logopéadie
ICF-Code
2
()
= £
f— N f—
() (&) Q —_
g = g g
o g ad =
s £ o = o
() 2 b} Q c <
© 3 o £ ° R
S »nwn 0O O £ Z 9
Kann seine Befindlichkeit zeigen O OO0 O H
Kann Motorik (z.B. Finger, Kopfbewegung) gezielt
b1678 einsetzen im Sinne eines Kommunikationscodes Ooog o O
Kann Mimik gezielt einsetzen im Sinne einer
Kommunikation O OO0 0O O]
b3100 Kann Lautieren bzw. Phonieren Oddd O [
b167 Setzt das Phonieren gezielt zur Kommunikation ein Ooog g O
b320 Macht Artikulationsversuche O O00 O O

21



b1670

Reagiert auf nonverbale Angebote wie (Initial-)
Berlhrung, Bilder etc.

Reagiert auf Ansprache

Kann Kommunikationshilfsmittel benutzen
(z.B. Buchstabentafel, Glocke, Communicator)

Kann verbal kommunizieren

In der Regel nie

Gelegentlich

Selten
Oft

oogd

0O

oogd

oogd

In der Regel immer

Nicht

beurteilbar

22
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Funktioneller Status (I-P) Profession Pflege
O Mundhygiene Profession Logopéadie
ICF-Code
2
()
E £
f— N f—
() (&) Q —_
g = g g
ad g xx =
5 89 & = £
T Z2 g g O S 3
S »nwn 0O O £ Z 9
Zeigt vegetative Veranderungen (z.B. Schwitzen,
veranderte Atemfrequenz etc.) wahrend sozialer Oood o O
Interaktion
b510
welche:
Pat. bewegt Zunge zielgerichtet ...
b760 ... innerhalb des Mundes b oooo O

... ausserhalb des Mundes O] OO0 O ]

Patient 6ffnet Mund beim Z&hneputzen Ooog g O

23
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Funktioneller Status (I-P) Profession Pflege
P Speichel- und Nahrungsmanagement Profession Logopéadie
ICF-Code
2
()
= £
f— N f—
() (&) Q —_
g = 3 g
o g xx =
5 89 & = £
= T £ © S o
S »nwn O O £ Z 9
Speichelfluss ...
... im Liegen O O0gg g ]
b5104
... im Sitzen
O OoOo nd []
Hustet (Hustenreflex vorhanden) Odood 0
Schlucken stimulierbar
... im Liegen O O0gg g ]
b5105
... im Sitzen
O OoOo nd []
Nahrungsaufnahme per Os O] OO0 O ]
Wenn ja, in welchen Situationen:
(.B. bei Therapie, zur Stimulation, mehrmals tgl. im
b510 Sinne der Nahrungsaufnahme etc.)

Wenn ja, was:

(Flussigkeiten, feste Nahrung, etc.)

Wenn ja, welche Kostform:

(puriert, eingedickt etc.)

24
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Bemerkungen:

Name des Pat.: Datum der Untersuchung:

Initialen bendtigte Bearbeitungszeit:
Therapeutin:

25



Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA Marion Huber

Anhang B
Ereigniskorrelierte Potentiale

Kodi

Enkodierang Vergleich mit
N 100 L
gespeichertem

= CNV
N 100 Reizmuster (kontingente
[Vl (Modell) negative
=& N 200 Variation)
(0]
P 200
P 200 —
+5 (speichere Reiz?) ‘j'” langsame Welle
100 300 /
ms A
P 4
P 300

Speicherung und Korrektur
des gespeicherten “Modells”



Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA

Marion Huber

Anhang C

Mismatch Negativity

Brains responses (event-rehaked potentials)
to standard and deviart sounds

1

— Response o the
— P sta ndard sound

100 ms — PResponse o the
deviant sound
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Anhang D
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Zusammenfassung

Einleitung: Fir die klinische Verlaufsbeobachtung
im Rehabilitationsprozess von hirnverletzten Pati-
enten mit schweren Bewusstseinsstérungen wie
Wachkoma oder minimalem Bewusstseinszustand
sind valide Messinstrumente unabdingbar.
Methode: Mittels einer Literaturrecherche in den
Datenbanken Medline, DIMDI, PEDro, OT-Seeker,
CINAHL, Psychinfo und Psychindex und einer
Handsuche in deutschsprachigen Journals wurden
Messinstrumente nach folgenden Kriterien identifi-
ziert: (1) Das Messinstrument dient der Verhaltens-
beobachtung in der Rehabilitation von Patienten
im Wachkoma oder im minimalen Bewusstseinszu-
stand, (2) es liegt in deutscher Version vor und (3)
Daten zu mindestens einem Testgutekriterium sind
berichtet. Die Gutekriterien wurden auf Basis der
identifizierten Validierungsstudien kritisch beur-
teilt.

Resultate: 13 von 28 Messinstrumenten entspra-
chen den Einschlusskriterien. Sechs Instrumen-
te waren funktionsorientiert, sieben erfassten
den Bewusstseinszustand. Die Glasgow Coma
Scale, das Early Functional Ability Assessment,
das Functional Independent Measure und der
Barthel-Index zeigten gute metrische Eigen-
schaften. Die anderen Instrumente wurden
nur in Teilbereichen untersucht.
Schlussfolgerung: Die Glasgow Coma Scale ist fur
die Beurteilung der Komatiefe im Akutbereich zu
empfehlen, das Functional Independent Measure
zur Verlaufsbeurteilung im Rehabilitationsprozess.
Da die Reliabilitat und Validitat nur fir wenige Inst-
rumente ausreichend evaluiert wurden, sind weite-
re Untersuchungen notwendig.

Einleitung

Nentwig [1] geht fir Deutschland davon aus,
dass annahernd 40.000 Menschen mit neurolo-
gischen Schaden jahrlich fur 1 bis 2 Wochen ins
Koma fallen. Bei ca. 20.000 geht dieser Zustand
in ein Wachkoma uber. 3.000 Patienten verblei-
ben langer als 3 bis 4 Wochen in diesem Zu-
stand. Nach Nentwig [1] leben ca. 8.500 Betrof-
fene im langer andauernden Wachkoma. Zieger
[2] nennt eine Gesamtzahl von 10 bis 12.000 Be-

Introduction: Valid measurement instruments are
necessary to evaluate the rehabilitation progress of
brain-injured patients with severe disorders of con-
sciousness such as persistent vegetative state and
minimally conscious state.

Method: Instruments and validation studies were
identified by searching the databases MEDLINE,
DIMDI, PEDro, OT Seeker, CINAHL, Psychinfo and
Psychindex and German journals according to fol-
lowing inclusion criteria: (1) the instrument should
cover behavioural change in the rehabilitation of
patients with persistent vegetative state and mini-
mally conscious state, (2) it should be available as
German version and (3) data on at least one psy-
chometric property must be reported. A critical ap-
praisal of the psychometric quality was carried out
based on the identified validation studies.

Results: 13 out of 28 instruments met the inclusion
criteria. From these six were used to detect functio-
nal changes in everyday life and seven recorded the
state of consciousness. The Glasgow Coma Instru-
ment, the Early Functional Ability Assessment, the
Functional Independent Measure and the Barthel
Index demonstrated good metric properties. For
the other instruments only in a few properties were
reported.

Conclusion: The Glasgow Coma Scale can be re-
commended for the assessment of coma depth in
acute care, and the Functional Independent Mea-
sure to evaluate the progress of rehabilitation. Be-
cause only a few instruments were appropriately
tested on reliability and validity, further validation
studies are necessary.

troffenen. Eine Expertengruppe definierte 1994

d

ie bis heute gultigen diagnostischen Kriterien

fur das Wachkoma [3]:

vollstandiger Bewusstseinsverlust Uber sich
selbst oder die Umwelt und der Verlust der
Kommunikationsfahigkeit

keine willkurlichen oder sinnvollen Verhal-
tensanderungen auf duf3ere Reize

Aphasie

2
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Harnblasen- bzw. Darminkontinenz
gestorter Schlaf-Wachrhythmus
weitgehend erhaltene Hirnstamm-, spinale, hypothalamische
und autonome Reflexe
Die WHO formulierte dazu folgende Kriterien [4]:
+Augen gedffnet, 'schwimmende Bewegungen’, optokine-
tischer Nystagmus nicht auslosbar, Blick starr ins Leere ge-
richtet
Fehlen kognitiver kortikaler Funktionen (kein Befolgen von
Aufforderungen oder emotionale Reaktionen)
Intermittierende, spontane und sehr langsame Bewegungen
der Extremitaten
Haufig erhéhter Muskeltonus
Auftreten oraler Automatismen wie Saugen, Lecken der Lip-
pen, Schmatzen
Schnauz- und Greifreflex sind ausldsbar
Vegetative Stérungen wie Hyperthermie, Tachycardie, Hy-
persalvation.”
Differentialdiagnostisch gilt es im Rehabilitationsverlauf den mi-
nimalen Bewusstseinszustand abzugrenzen. Folgende Kriterien
sind daflr beschrieben [5, 6]:
Fahigkeit zu:
Befolgung einfacher Kommandos
Gestischen oder verbalen Ja/Nein-Antworten (unabhangig
von ihrer Richtigkeit)
Verstandlichen sprachlichen AuRerungen
Bewegungen oder affektiven AuBerungen in direktem Bezug
zu relevanten Umweltreizen, die nicht auf Reflexaktivitaten
rckzuflhren sind.
Die beobachtbaren Verhaltensmuster kénnen unter anderem La-
chen oder Weinen als unmittelbare emotionale Reaktionen sein,
Greifen nach Gegenstanden, verbale oder gestische Reaktionen,
auch anhaltende Blickfixation wird beschrieben. Die Verhaltens-
muster kdnnen inkonsistent auftreten, missen jedoch Uber die
Zeit hinweg reproduzierbar sein [5].

Fur die Verlaufsbeobachtung in der interdisziplindren und ergo-
therapeutischen Rehabilitation von hirnverletzten Patienten mit
schweren Bewusstseinsstorungen wie Wachkoma oder minima-
lem Bewusstseinszustand sind valide Beobachtungsinstrumente
unabdingbar [7]. Messinstrumente dienen in der Phase der Re-
habilitation eher der Messung von Funktionsstatus und -veran-
derungen [8] und in der Akutphase primar der Diagnosestellung
[9]. Funktionsfahigkeit wird in der ,International Classification
of Functioning, Disability and Health” (ICF) systematisiert [10],
wohingegen Diagnosen allgemein in der ,International Classifi-
cation of Diseases” [4] klassifiziert werden. Bisherige Studien bei
Patienten im Wachkoma oder minimalem Bewusstseinszustand
berichten von einer Fehldiagnoserate von 41%, obwohl die Dia-
gnose auf einem interdiziplinaren Konsensus beruht [11]. Dieses
Ergebnis zeigt sich kongruent zu Ergebnissen alterer Studien aus
den USA [12] und GroRbritannien [13], die Fehldiagnoseraten
zwischen 30% und 40% berichten. Die Konsequenzen dieser
Fehldiagnosen reichen von friihzeitigem Behandlungsabbruch
Uber die verpasste Moglichkeit, kognitiven und funktionellen
Fortschritt zu fordern, oder Schmerz zu identifizieren und zu
behandeln, bis hin zu Fehlentscheidungen hinsichtlich lebenser-
haltender MaBnahmen [14]. Andererseits kdnnen falsch interpre-
tierte Verhaltensbeobachtungen zu Ubertrieben optimistischen
Prognosen verleiten und eine addquate Langzeitversorgung be-
eintrachtigen.

Huber M. Deutschsprachige Messinstrumente ...

Beobachtungs- oder Diagnoseinstrumente eignen sich nicht im-
mer gleichermalRen zur Zustands- oder Verlaufsmessung. Es gilt
daher, Messinstrumente hinsichtlich eines breiten Spektrums un-
terschiedlicher Gutekriterien zu Gberprifen.

International, insbesondere im englischsprachigen Raum, wer-
den unterschiedliche Instrumente zur Verhaltensbeobachtung
als reliabel und valide zur Diagnostik und Differentialdiagnostik
von Wachkomapatienten beschrieben [7, 14, 15]. Im deutsch-
sprachigen Raum hingegen lassen sich nur wenige fiir Wachko-
ma entwickelte Instrumente ausfindig machen [7].

Die vorliegende Ubersichtsarbeit fokussiert deutschsprachige
Messinstrumente zum Wachkoma und zum minimalen Bewusst-
seinszustand sowie funktionsorientierte Messinstrumente fir
den Einsatz in der Rehabilitation bei Patienten mit derartigen
Krankheitsbildern. Folgende Forschungsfragen stehen hier da-
her im Fokus:

Frage 1:  Welche Messinstrumente zur Beurteilung von Wach-
koma und minimalem Bewusstseinszustand sind im
deutschen Sprachraum verflgbar?

Frage 2:  Welche der Messinstrumente bieten standardisierte
Verfahren fir die Durchfihrung, Messwertermittlung
und Interpretation?

Frage 3:  Wie reliabel sind die Messinstrumente?

Frage 4:  Wie valide sind die Messinstrumente?

Frage 5:  Wie gut ist ihre pradiktive und diagnostische Validi-
tat?

Frage 6:  Welche Messinstrumente eignen sich zur Beurteilung
von Therapiefortschritten in der Rehabilitation von
Wachkomapatienten?

Methode

Die Literatursuche und -darstellung erfolgte nach internationa-
len Standards [16, 17]. Die Messinstrumente wurden nach fol-
genden Einschlusskriterien identifiziert: (1) Das Instrument dient
der Verhaltensbeobachtung in der Rehabilitation von Patienten
im Wachkoma oder im minimalen Bewusstseinszustand, (2) es
liegt in deutscher Version vor und (3) Daten zu mindestens einem
TestgUtekriterium sind berichtet.

Als Ausgangspunkt der ersten explorativen Suche dienten vier
im deutschsprachigen Raum etablierte Messinstrumente: die
.Glasgow Coma Scale” (GCS) [18], die als ,Goldstandard” zur
Bestimmung der Bewusstseinslage bei Patienten mit erheblichen
Hirnverletzungen gilt [19, 20], die ,,Koma Remissions Skala” (KRS)
[21, 22], das ,,Functional Independence Measure” (FIM) [23], und
das ,Early Functional Ability Assessment” (EFA) [24, 25].

Mittels einer Datenbanksuche in Medline, DIMDI, PEDro, OT-See-
ker, CINAHL, Psychinfo und Psychindex sowie dem Internetportal
COMBI (Centre of Outcome Measurement of Brain Injury) wurde
nach weiteren Messinstrumenten gesucht, ohne Publikationsda-
tum oder -sprache zu begrenzen. Folgende Schlagworter fanden
dabei in englischer bzw. deutscher Sprache Verwendung: Wach-
koma, apallisches Syndrom, Koma, score, measure, assessment,
Skala, Validitat, Reliabilitat, agreement und accuracy. Eine Hand-
suche wurde in folgenden Zeitschriften durchgefiihrt: Deutsche
Zeitschrift fr Klinische Forschung, Deutsches Arzteblatt, Journal
fir Neurologie, Neurochirurgie und Psychiatrie, Journal fur Psy-
chologie, Nervenheilkunde, Schweizer Archiv fir Neurologie und
Psychiatrie, Neurologie und Rehabilitation, Intensivmedizin und
Notfallmedizin, Physiotherapie, Physioscience, Ergoscience und
Die Pflege. Ergdnzend konnten in Standardwerken von Masur
[26], Frommelt und Lésslein [27] und Schadler et al. [16] sowie in
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der popular-wissenschaftlichen Datenbank Googe-Scholar wei-
tere deutsche Versionen internationaler Messinstrumente iden-
tifiziert werden. Studien, die deutsche Versionen auf Reliabilitat
oder Validitat untersuchten, wurden von der Erstautorin ohne
Hinzunahme einer Zweitbeurteilung begutachtet.

Ergebnisse

Die folgenden 13 der 28 identifizierten Messinstrumente ent-
sprachen den Einschlusskriterien: Glasgow Coma Scale (GCS),
Full Outline UnResponsiveness Score (FOUR), Koma Remissi-
onsskala (KRS), Early Functional Ability Assessment (EFA), Ska-
la expressive Kommunikation und Selbsterklarung (SEKS), Goal
Attainment Scale (GAS), Functional Independent Measure (FIM),
Barthel Index (BI), Erweiterter Barthel Index (EBI), Frih-Reha-
Barthelindex (FBI), Innsbrucker Koma Skala (INCS), Munich Neu-
rotrauma Score (MNTS), Glasgow Outcome Score (GOS).

Frage 1: Welche Messinstrumente zur Beurteilung von Wach-
koma und minimalem Bewusstseinszustand sind im deutschen
Sprachraum verfiigbar?

Tabelle 1 zeigt die Zusammenstellung der eingeschlossenen
Messinstrumente. Die Messinstrumente weisen unterschiedliche
Anwendungsbereiche auf. Einige wurden flr den Bereich der
Frihrehabilitation entwickelt, wie die GAS und der MNTS, ande-
re fokussieren darauf, den Grad der Behinderung festzustellen,
um damit den notwendigen Pflegeaufwand ermitteln zu kénnen
wie beispielsweise der BI, die EFA, das FIM. Eine dritte Gruppe
findet ihren Einsatz Gber mehrere Rehabilitationsphasen hinweg
zur Beurteilung von Rehabilitationsverlaufen auf funktioneller
Ebene, zur Rehabilitationszielformulierung und Behandlungspla-
nung. Hierzu gehoren die EFA, das FIM, die GAS, die SEKS, der
Bl, der EBI und der FRI. In Tabelle 1 finden sich die Messins-
trumente den entsprechenden Anwendungsbereichen und den
Zeitaspekten der Rehabilitation zugeordnet.

Die Messinstrumente beleuchten unterschiedliche Verhaltensbe-
reiche und Aktivitaten. Es kann zwischen funktionellen Messin-
strumenten und Bewusstseinsskalen unterschieden werden. Bei
den funktionellen Instrumenten wird entweder der Grad der

Tab. 1: Klinische und metrische Eigenschaften von Messinstrumenten fur die Rehabilitation von Patienten im Wachkoma oder mit

minimalem Bewusstseinszustand

mm Erfasstes Konstrukt Dimensionen (Itemanzahl)

Bewusstseinszustand

akut, (Frihreha,

Teasdale 1974 Langzeitreha)

FOUR akut, (Frihreha,
Wijdicks 2005 Langzeitreha)
KRS akut, (Frihreha,
Schonle 1995 Langzeitreha)

SEKS Funktionalitat
Zieger 1997, 2002

EFA Frihreha, Langzeitreha  Funktionalitat

Heck 1996

GAS akut, Frihreha, Funktionalitat

Smith 1998 Langzeitreha

FIM akut, Frihreha, Funktionalitat
Granger 1998 Langzeitreha

BI akut, Frihreha, Funktionalitat
Mahoney 1965 Langzeitreha

EBI akut, Frihreha, Funktionalitat
Prosiegel 1996 Langzeitreha

FRI akut, Frihreha Bewusstseinszustand
Schonle 1995

INCS akut, Frihreha Bewusstseinszustand

Gerstenbrand 1984

MNTS Frihreha Bewusstseinszustand
Frank 2004
GOS Langzeitreha Bewusstseinszustand

Jennett 1975

Bewusstseinszustand

Bewusstseinszustand

Augen (4), Motorik (5), Verbale Antwort (6)

Augenantwort (5), Motorik (5), Hirnstammreflexe (5), Atmung (5)

Erweckbarkeit/Aufmerksamkeit (7), Motorik (6), Reaktion auf akustische
Reize (4), Reaktion auf visuellen Reiz (5), Sprechmotorische Antwort (4)

Vegetative Kérpersignale (5), Tonische Kérpersignale (4), Augen (7),
Mimik (6)

Vegetativum (4), Facio-oraler Bereich (4), Sensomotorik (7),
Sensorisch kognitive Funktionen (5)

Ziele frei wahlbar

Funktionelle Leistung im Alltag (15)

Funktionelle Leistung (11)

Erhebung des Grundfunktionsniveaus (8)

Reaktion auf akustische Reize (3), Reaktion auf Schmerz (3),
Korperhaltung (3), Lidposition (3), Pupillenweite/ Pupillenreaktion (3),
Bulbusstellung (3), Orale Automatismen (2)

Augenantwort, Bulbusstellung, Pupillenreaktionen, Hirnstammreflexe,
Spontanbewegungen, Sprache, Orientierung Alter, Weitere
Verletzungen, RR, syst. Atemfrequenz (50)

Grad der Behinderung (5)

GCS=Glasgow Coma Scale, FOUR=Full Outline UnResponsiveness Score, KRS=Koma Remissionsskala, SEKS=Skala expressive Kommunikation und
Selbsterklarung, EFA=Early Functional Ability Assessment, GAS=Goal Attainment Scale, FIM=Functional Independent Measure, Bl=Barthel Index,
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Selbststandigkeit oder der Grad an Hilfsbedurftigkeit erfasst. Die
EFA und die SEKS beschreiben basale Funktionen, die bei Wach-
komapatienten im Vordergrund stehen.

Frage 2: Welche der Messinstrumente bieten standardisierte
Verfahren fir die Durchfiihrung, Messwertermittlung und Inter-
pretation?

Alle Messinstrumente aufSer die KRS bieten qualitative Durchflih-
rungs- und Interpretationsrichtlinien. Ein Standardmessfehler als
quantitativer Indikator fur die Glte der Verlaufserfassung [28]
wurde mit 1,46 nur fir den Bl angegeben.

Frage 3: Wie reliabel sind die Messinstrumente?

Fur den GCS und die FOUR wurden Cronbach’s Alpha-Werte be-
richtet. Beide liegen deutlich (ber 0,8, was fur Diagnostikinstru-
mente die Mindestforderung fir die interne Konsistenz darstellt.
Die Angaben zur Inter-Rater-Reliabilitat schwanken fiir die Mess-
instrumente GCS, FOUR, EFA, FIM, SEKS, BI, EBl und MNTS zwi-
schen 0,61 und 0,94. Die Ergebnisse kénnen jedoch nicht direkt
einander gegenubergestellt werden, da weder Patientengrup-
pen noch die statistischen Verfahren vergleichbar sind. Bei der

KRS und der SEKS war die Originalliteratur nicht zuganglich. Hier
wurde jeweils auf Sekundarliteratur zurlckgegriffen, die jedoch
hohe Inter-Rater-Reliabilitat berichtet. Die Test-Retest-Reliabiltat
wird bei der SEKS mit 0,7 angegeben. Zu den anderen Mess-
instrumenten wurden keine Angaben zur Test-Retest-Reliabiltat
gefunden.

Frage 4: Wie valide sind die Messinstrumente?

Die Messinstrumente Bl, EFA und MNTS wurden auf ihre kon-
kurrente Validitat bei Patienten mit schweren Hirnverletzungen
untersucht. Der funktionsorientierte EFA zeigte hohe Korrelation
mit der bewusstseinsorientierten KRS (r=0,61) und der ebenfalls
funktionsorientierten FIM (r=0,86) [25]. Nach Bortz und Doring
[29] qilt dies als ein mittlerer bis hoher Zusammenhang. Die
MNTS korrelierte hoch mit der Glasgow Liége Scale (r=0,91) und
der Reaction Level Scale (r=0,85) [30]. Die Autoren sprechen von
der Berechnung einer Regression. Hierbei stellt sich die Frage, ob
eine Aussage hinsichtlich einer signifikanten Korrelation abge-
leitet werden kann, zumal sich die Regression von der zugrunde
liegenden Metrik abhangig zeigt. Zum Vergleich unterschiedli-
cher Messinstrumente sollten jedoch metrisch unabhangige Re-

______|skalierung | Manual ] validitat Reliabiltat

OR fur Sterblichkeit im Krankenhaus gut

OR fir Sterblichkeit im Krankenhaus
befriedigend [Wolf 2007]

Kongruente Validitat hoch [Heck 2000]

Sensitivitat, Spezifitat, Pradiktion [Haas 1997]

Augenscheinvaliditat [Waade, 1988a],
Standardmessfehler [van Baalen 2006]

Pradiktive Validitat fur Nichtliberleben hoch

Kongruente Validitat hoch

ordinal ausreichend
[Wolf 2007]
ordinal ausreichend
ordinal ° k.A.
dichotom ausreichend =
ordinal Kurzversion
1 bis 5 unzureichend
ordinal ausreichend =
-2 bis +2
ordinal ausreichend
1 bis 7
0,5, 10 ausreichend
ausreichend =
dichotom ausreichend =
ordinal ausreichend
[Benzer 1991]
ordinal ausreichend
0 bis 5
1 bis 5 -

Kongruente Validitat hoch [Wilson 1998]

IRR hoch, Cronbach’s Alpha gut [Wolf
2007]

IRR sehr hoch, Cronbach’s Alpha sehr
hoch [Wolf 2007]
IRR hoch [Schénle 1995]

IRR hoch, TRR hoch [Engel 2002]

IRR hoch [Heck 2000]

IRR mittel bis hoch [Haas 2002; Corrigan
1997]

IRR [van Baalen 2006]

IRR hoch [Schadler 2009]

IRR

IRR hoch [Wilson 1998]

EBI=Erweiterter Barthel Index, FRI=Friih-Reha-Barthelindex, INCS=Innsbrucker Koma Skala, MNTS=Munich Neurotrauma Score,

GOS=Glasgow Outcome Score, OR=0dds Ratio, IRR=Inter Rater Reliabilitdt, TRR=Test-Retest-Reliabilitat
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chenverfahren herangezogen werden, zumal das Datenniveau
der beiden Vergleichsmessinstrumente nicht benannt ist.

Fur den Barthel Index wird lediglich Augenscheinvaliditat ange-
geben. Fir die anderen Messinstrumente wurden keine entspre-
chenden Angaben in der Literatur gefunden.

Frage 5: Wie gut ist ihre prddiktive und diagnostische Valididt?
Bei den Messinstrumenten GCS, FOUR, INCS, GOS wurden der
Punkteanstieg auf der jeweiligen Skala und die Mortalitat wah-
rend des Krankenhausaufenthaltes ins Verhaltnis gesetzt. Benzer
et al. [31] stufen die pradiktive Validitat des INCS als hoch ein.
Die GCS erweist sich als praziserer Pradiktor flir Mortalitat (Odds
Ratio = 0,45) als die FOUR (Odds Ratio = 0,62).

Beim FIM wurde untersucht, inwieweit die Minuten an Unterstut-
zungsbedarf bzw. der Umfang an Supervision oder Hilfestellung
einen Hinweis auf den Schweregrad der Hirnverletzung (Sensiti-
vitat) geben oder eine Hirnverletzung ausschlielen (Spezifitat)
kénnen. Der FIM zeigte in beiden Gutekriterien vergleichbare
Werte. Die Sensitivitat wird mit 0,79 angegeben, die Spezifitat
mit 0,81. Um zu klaren, ob sich der FIM eher als Inklusionsinstru-
ment oder als differentialdiagnostisches Instrument eignet, be-
darf es der Likelihood Ratio (LR), einer zusatzlichen Mal3zahl, die
allerdings in den Studien nicht berechnet wurde. Sie ergibt sich
aus dem Verhaltnis von Sensitivitat und Spezifitat. Aus den publi-
zierten Angaben zur Sensitivitat und Spezifitat des FIM lasst sich
fur die positive Likelihood Ratio (LR+) ein Wert von 4,15 berech-
nen, flr die negative Likelihood Ratio (LR-) ein Wert von 0,26.
Laut Jaeschke, Guyatt, und Sacket [32] zeigt eine LR+ Uber 10
eine Uberzeugende, zwischen 5 und 10 eine hohe und zwischen
2 und 5 eine schwache diagnostische Evidenz an. Negative LR-
Werte weisen im Bereich zwischen 0,1 und 0,2 noch eine hohe,
im Bereich von 0,2 und 0,5 eine schwache Evidenz auf. Demnach
kann die Diagnose Wachkoma mit dem FIM nur unzuldnglich ab-
gebildet bzw. zum minimalen Bewusstseinszustand abgegrenzt
werden. Fur alle anderen Messinstrumente wurden keine Anga-
ben bzgl. ihrer Sensitivitat oder Spezifitat gefunden. Somit kann
keine Aussage bezuglich ihrer diagnostischen Evidenz oder ihrer
pradiktiven Validitat gemacht werden.

Frage 6: Welche Messinstrumente eignen sich zur Beurteilung
von Therapiefortschritten in der Rehabilitation von Wachkoma-
patienten?

Einzig fur den Barthel Index liegen Kennwerte fiir die Verlaufsbe-
obachtung vor (Standardmessfehler =1.46). Sowohl fiir den Bl als
auch fir den FIM werden bei den Zustandsbildern des Wachko-
mas und des minimalen Bewusstseinszustandes jedoch Boden-
effekte berichtet. Zur Differenzierung dieser Bilder und damit
auch zur Evaluation entsprechender Therapieeffekte bei diesen
Zustandsbildern eignen sich diese Messinstrumente daher nicht.
Das EFA entspricht grundlegend den Anforderungen zur Ver-
laufsdiagnostik schwerer Hirnverletzter, es wurden jedoch bisher
keine Werte publiziert, die Auskunft darliber geben, bei welcher
Punkteveranderung von einer klinisch relevanten Veranderung
gesprochen werden kann. In der identifizierten Literatur wurde
fur keines der beschriebenen Messinstrumente ein solcher Index
gefunden.

Diskussion

Die Verlaufsbeobachtung von Wachkomapatienten in der Reha-
bilitation stellt sich als Herausforderung dar, da die Veranderun-
gen oft nur in sehr kleinen Schritten vonstattengehen [2]. Umso
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notwendiger scheint eine valide und reliable Diagnostik zu sein
[7]. Diese Ubersicht beschreibt die Testqualitat von deutschspra-
chigen Messinstrumenten zur Verlaufsbeobachtung von Wach-
komapatienten in der Rehabilitation.

Die Suche nach deutschsprachigen Messinstrumenten erwies
sich als schwierig, sie waren in internationalen Datenbanken
nicht zu identifizieren. Einzig die Komaskalen (GCS, FOUR, MNTS
und INCS) waren in englischsprachigen Versionen in den Daten-
banken auffindbar. Bei zwei Messinstrumenten (SEKS, KRS) wa-
ren die Originalarbeiten nicht zugédnglich, sodass auf Sekundarli-
teratur zurlckgegriffen werden musste.

Bewusstseinsskalen wie die GCS und die FOUR erweisen sich
als gut uberprifte Instrumente. lhr Einsatzbereich reicht von der
Frihrehabilitation bis hin zur Langzeitbeobachtung. Beide Mess-
instrumente zeigten sich jedoch als zu wenig sensitiv, um feine
Veranderungen zu erfassen [7]. Bei der GCS erscheint weiter-
hin problematisch, dass sie als Summenscore verwendet wird,
dieser jedoch nicht aussagekraftig ist. Laut Worral [33] weisen
Patienten mit gleichen Gesamtscores unterschiedliche Mortali-
tatsraten auf. Die Argumente zur Nutzung des Summenscores
gelten ebenso fur die FOUR. Bei beiden Messinstrumenten wa-
ren die Berlicksichtigung der Subscores ein Informationsgewinn
[33, 34]. Die FOUR erweist sich gegenuber der GCS vor allem
fur intubierte Patienten als geeigneter, da sie Bereiche wie Hirn-
stammreflexe und Atmung integriert [19]. Beide Instrumente
wurden fur den Bereich der Frihrehabilitation entwickelt. Zur
Reliabilitat der INCS wurden keine Angaben gefunden. lhr wird
bei niedrigem Initialwert pradiktive Validitat in Bezug auf die
Nicht-Uberlebenschance zugeschrieben. Die KRS dient laut der
Arbeitsgemeinschaft Neurologisch-Neurochirurgische Frihreha-
bilitation (1993) als Instrument zur Einschatzung der Bewusst-
seinslage von Patienten mit protrahierter Komaremission. Sie soll
in der Lage sein, selbst geringe Hinweise auf Veranderungen zu
erkennen. Da jedoch die Originalarbeiten zur Reliabiltats- und
Validitatsprifung nicht zuganglich waren, konnte die Testglte
der KRS nicht abschlieRend beurteilt werden. Das Gleiche gilt fiir
die modifizierte KRS und die SEKS. Der Bl kann als verlaufssen-
sitives Instrument angesehen werden. Jedoch kann die Validi-
tat fur schwer hirnverletzte Patienten nicht als gesichert gelten,
auch wenn der Standardmessfehler des Bl berechnet wurde [15].
Es wird lediglich Augenscheinvaliditat beschrieben. Zum erwei-
terten Bl wurden ebenfalls keine entsprechenden Kennwerte ge-
funden. Fur den FRI liegen keine Uberpriften Gltekriterien vor.
Bei den funktionellen Messinstrumenten ist der FIM am breites-
ten untersucht. Das FIM kann jedoch nur bedingt als differen-
tialdiagnostisches Instrument bei hirnverletzten Patienten ein-
gesetzt werden, da sich aus den Angaben zu seiner Sensitivitat
und zur Spezifitat nur eine geringe pradiktive Validitat errechnen
lie3. Bezliglich des funktionellen Rehabilitationsfortschrittes je-
doch zeigt sich das FIM als reliables und valides Instrument bei
Patienten mit positiven Verlaufen. Wachkomapatienten weisen
beim FIM einen Bodeneffekt auf und lassen sich mit dem FIM
nicht beurteilen [35]. Das FIM wird gesamthaft als Summenscore
angegeben. Informationen bezlglich der Subkategorien gehen
auch hier verloren.

Das EFA kann als Uberpruftes Instrument angesehen werden.
Der Einsatzbereich wird von Heck et al. [25] als Beurteilungsin-
strument fur Rehabilitationsverlaufe von schwer hirnverletzten
Patienten beschrieben. Jedoch wurde fiir das EFA kein Index zum
kleinsten klinisch relevanten Unterschied publiziert. Von daher
muss der Einsatz zur Verlaufsbeobachtung als kritisch betrach-
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tet werden. Auch wird das EFA als Summenscore verwendet,
der eben nur Informationen zur globalen Veranderung, nicht
aber zur Auspragung einzelner Dimensionen bereitstellt. Diese
Einschrankungen gelten fir alle Messinstrumente, deren Werte
ausschlieflich als Summenscore angegeben werden.

Praktische Aspekte bei der Selektion von Instrumenten

Grundlegend empfiehlt es sich zur klinischen Verlaufsbeobach-
tung, mehrere mogliche Instrumente zu identifizieren und ihren
Einsatzbereich anhand der Gutekriterien genau zu evaluieren.
Auch hier erscheint es nach Cook und Beckman [36] sinnvoll,
mehrere Untersuchungen zur Giite eines Instrumentes in der Be-
urteilung der Evidenzlage hinzuzuziehen. Da es fur einen Grof3-
teil der deutschsprachigen Instrumente kaum Literatur gibt, kann
dieser Forderung in der Praxis selten nachgekommen werden.
Einzig flir den Bl und den FIM liegen Kennwerte vor, die einen
Schluss zur klinisch relevanten Veranderung von Patientenverlau-
fen zulassen. Alle anderen Messinstrumente kénnen von daher
nicht zu diesem Zweck empfohlen werden. Sowohl der FIM als
auch der Bl beschreiben die Selbststandigkeit der Patienten und
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Verlaufsbeobachtung von
Wachkomapatienten — Validierung des
Basler Vegetative State Assessments
(BAVESTA)

M. Huber*s, S. Koch3, M. Mader*, M. Hund-Georgiadis!, S. Borgwardt4, R.-D. Stieglitz>4

Zusammenfassung

Einleitung: Die Verlaufsbeobachtung von Wachkomapatienten gestaltet sich schwierig. Bisher gibt
es im deutschsprachigen Raum keine Beobachtungsinstrumente, die sensitiv genug sind, um
die feinen Verdanderungen bei Wachkomapatienten zu erfassen. Zudem gibt es eine Trennung
zwischen Bewusstseins- und Funktionsmessungen. Das »Basler Vegetative State Assessment«
(BAVESTA) wurde seit 2007 entwickelt und auf seine Reliabilitdt und Validitdt hin untersucht.
Es soll die Liicke zwischen Instrumenten, welche das Bewusstsein erfassen, und funktionellen
Beobachtungsinstrumenten schlief3en.

Methode: Das BAVESTA wurde mit Experten und potentiellen Anwendern entwickelt. Uber fiinf
Jahre hinweg fand es zur Validierung seinen Einsatz auf der Wachkomastation des REHABs
Basel. Bei 126 Patienten mit unterschiedlicher Atiopathogenese wurde das BAVESTA neben eta-
blierten Vergleichsinstrumenten zur Verlaufsbeurteilung eingesetzt.

Analyse: Neben Cronbachs Alpha, der Interrater-Reliabilitdt und der Retest-Reliabilitdit wurden
auch die konvergente und die prognostische Validitat untersucht.

Resultate: Das BAVESTA erweist sich als reliables und valides Beobachtungsinstrument. Es ver-
mag die feinen Veranderungen wahrend eines Rehabilitationsverlaufs bei Wachkomapatienten
konsistent abzubilden.

Diskussion: Das BAVESTA erweist sich in allen Bereichen als reliables und valides Beobachtungs-
instrument. Die Untersuchung wurde innerhalb einer Institution durchgefiihrt, welche eine
auf Wachkoma spezialisierte Station aufweist. Beziiglich des Grades allgemeiner inhaltlicher
Verstandlichkeit des BAVESTAs kann von daher keine Aussage gemacht werden. Zudem hat der
klinische Alltag zu verschiedenen Schwierigkeiten gefiihrt, die vor allem in einer sehr hohen
Zahl an fehlenden Werten resultierten.

Schlussfolgerung: Das BAVESTA schlief3t die Liicke zwischen Intstrumenten, welche das Bewusst-
sein abbilden, und funktionellen Beobachtungsinstrumenten. Es sollte in weiteren Institutionen
auf seine Validitdt hin {iberpriift werden.

Schliisselwdrter: Wachkoma, Rehabilitation, Verlaufsheobachtung, interprofessionell, Assessment
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Einleitung

Durch die fortschreitenden Méglichkeiten intensivmedi-
zinischer Behandlungen nimmt die Zahl der Menschen
zu, welche die Folgen schwerer Hirnverletzungen trau-
matischer oder nicht-traumatischer Art iiberleben. In
Deutschland erleiden jdhrlich etwa 100.000 Menschen
ein schweres Schddel-Hirn-Trauma mit einem komato-
sen Zustand. Bei ungefdhr 40% der Betroffenen bleiben
Hirnschdden zuriick, 20% verweilen ldnger als drei
Wochen im Koma. Geschitzt verbleiben 3.000-4.000
Betroffene im Wachkoma. Fiir Deutschland werden Inzi-
denzzahlen von 3,8/10.000 Einwohner beschrieben [13,
19], fiir Osterreich 0,7 bis 1,1/10.000 Einwohner [14]. Die

schweizerische Gesellschaft fiir Hirnverletzungen Fragi-
le Suisse [8] schitzt die Anzahl der Wachkomapatienten
mit einer traumatischen Hirnverletzung pro Jahr auf ca.
30. Hinzu kommt laut Fragile Suisse eine unbekannte
Anzahl an Wachkomapatienten, deren Koma auf andere
Ursachen zuriickgeht.

Die Diagnose des Wachkomas sowie seine dif-
ferentialdiagnostische Abgrenzung vom minimalen
Bewusstseinsstatus (Minimally Conscious State) und
Krankheitsbildern wie dem Locked-in-Syndrom sind
schwierig und mit einer Fehldiagnoserate von mehr als
40 % behaftet [1, 8]. Gill-Thwaites [8] identifiziert fiinf
Faktoren, die sie fiir die hohe Fehldiagnoserate verant-
wortlich macht:
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Assessing the process of vegetative state — Validation of the Basel Vegeta-
tive State Assessment (BAVESTA)

M. Huber, S. Koch, M. Mdder, M. Hund-Georgiadis, S. Borgwardt,
R.-D. Stieglitz

Abstract

Assessing the process of vegetative state is difficult. There are no observa-
tional tools so far which are sensitive enough to register the subtle changes
in vegetative states. Besides, it is necessary to distinguish between mea-
surements of consciousness and of functions. The »Basel Vegetative State
Assessment« (BAVESTA) has been developed since 2007; its reliability and
validity were examined in this study. Its main purpose is to bridge the gap
between tools measuring the level of consciousness and tools observing
functional capacities of a patient.

Method: BAVESTA has been developed with the collaboration of experts
and potential users. It has been applied at the vegetative state REHAB
centre Basel for five years, in order to assess its validity. BAVESTA has been
implemented in 126 patients with different aetiopathogeneses, for process
evaluation and comparison with four further, well-established tools.
Analyses: Cronbach’s alpha, inter-rater-reliability, retest-reliability, concur-
rent and prognostic validity were examined. Results: BAVESTA has been
proven to be a reliable and valid assessment tool. It is able to consistently
measure the subtle changes during the process of rehabilitation in vegeta-
tive state patients.

Discussion: The results support that BAVESTA is a reliable and valid obser-
vational assessment tool. The validation process was undertaken at a reha-
bilitation centre with a highly specialized ward on patients with vegetative
state. Hence, it remains unclear whether BAVESTA is generally comprehen-
sive for users outside this centre. Furthermore, clinical day-to-day difficul-
ties resulted in a considerable amount of missing data.

Conclusion: BAVESTA bridges the gap between assessment of consciousness
and of functions. Further institutions should investigate its validity.

Key words: (persistent) vegetative state, rehabilitation, interprofessional,
assessment
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B Mangelnde Definitionen und Diagnosekriterien,

B Mangel an Wissen und Erfahrung des Beobach-
ters und der Moglichkeit einer Mehrfachbeurteilung
eines Patienten iiber die Zeit hinweg,

B Mangel an sensitiven Messinstrumenten,

mangelnder Einschluss der Angehorigen und

B mangelndes Gesamtmanagement von Wachkoma-
patienten.

Laut Shiel, Gelling, Wilson, Coleman und Pickard [14]
erweisen sich bildgebende und elektrophysiologische
Verfahren primdr fiir die klinische Forschung als rele-
vant, nicht jedoch fiir die klinische Verlaufsdiagnostik.
Diagnosekriterien fiir das Wachkoma sind ausschlief3-
lich auf das Kklinische Zustandsbild bezogen. Somit
stiitzt sich die Diagnose und die Verlaufsbeschreibung
auf den klinischen Befund und die Einschdtzung von
Verhaltensdnderungen mittels Beobachtungsinstrumen-
ten, wie beispielsweise der Glasgow Coma Scale [16],
oder mittels funktioneller Beobachtungsinstrumente
wie dem Functional Independence Measure (FIM) [3].
Um den Remissionsverlauf mit seinen in der Regel
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feinen Verdanderungen sichtbar zu machen, fehlen im
deutschsprachigen Raum geeignete Instrumente [11].
Die derzeit verwendeten Instrumente zeigen sich fiir
die Erfassung kleinster Verdnderungen wie Blickveran-
derung, Blickfixierung oder Tonusnormalisierung zu
wenig sensitiv. Zudem fokussieren sie entweder auf die
Erhebung der Bewusstseinslage oder auf funktionelle
Aspekte. Die funktionellen Beobachtungsinstrumente
erweisen sich entweder als therapiekonzeptabhingig,
wie beispielsweise die Early Functional Ability (EFA)
Skala [9,10], welche auf Basis des Affolter-Konzepts®
entwickelt wurde und vor allem die Sprache des Affolter-
Konzepts® benutzt, oder aber als zu wenig sensitiv wie
beispielsweise das FIM [11], auf welchem Patienten im
Wachkoma einen Bodeneffekt aufweisen und maximal
einen Punktwert von 19 erhalten konnen, bei einem Ska-
lenminimum von 18 Punkten. Um die Liicke zwischen
Bewusstseins- und funktionellen Beobachtungsinstru-
menten zu schlielen, sollte ein Beobachtungsinstru-
ment entwickelt werden, welches den Rehabilitations-
verlauf von Menschen im Wachkoma addquat abbilden
kann, da auch im internationalen Raum die gleiche
Problematik beziiglich Sensitivitdt oder der Abhédngig-
keit zugrundeliegender Therapiekonzepte auftritt, wie
Bender-Pape, Heinemann, Kelly, Hurder und Lundgren
[4] beschreiben. Um eine effektive Therapieplanung mit
addquater Zielsetzung durchfiihren zu koénnen, sind
entsprechend sensitive Beobachtungsinstrumente not-
wendig.

Das neu entwickelte Basler Vegetative State Assess-
ment (BAVESTA) ist auf Basis von Beobachtungen der
Verhaltensmoglichkeiten von Menschen im Wachkoma
und in den darauf folgenden Remissionsstadien ent-
wickelt worden. Hierdurch werden die effektiv vorhan-
denen Fahigkeiten der Patienten in den Vordergrund
gestellt. Dies eroffnet einen neuen Blickwinkel in der
klinischen Befunderhebung bei Wachkomapatienten.

Methode

Das BAVESTA wurde 2006 mit Experten des REHAB-
Basels, Zentrum fiir Querschnittgelahmte und Hirnver-
letzte, entwickelt. Zusatzlich wurden potentielle Anwen-
der der Wachkomastation des REHAB Basel in den
Entwicklungsprozess miteinbezogen. Der Entwicklungs-
prozess ist in Abbildung 1 ersichtlich.

Das BAVESTA - ein interprofessionelles
Beobachtungsinstrument

Das BAVESTA ist ein interprofessionelles Beobachtungs-
instrument zur Verlaufshestimmung von Wachkomapa-
tienten in der Rehabilitation. Es dient fiir alle an der
funktionellen Rehabilitation von Wachkomapatienten
beteiligten Professionen wie Ergotherapie, Logopadie,
Pflege und Physiotherapie als Verlaufsbeobachtungs-
instrument. Zudem koénnen Verhaltensbeobachtungen
in anderen Therapieformen wie tiergestiitzte Therapie
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Abb. 1: Entwicklungsprozess und Validierung des BAVESTAs

oder Musiktherapie durchgefiihrt werden. Das BAVESTA
besteht aus zwei Anteilen, dem Physischen Status und dem
Funktionellen Status. Der Physische Status ist eine Erhe-
bung medizinischer Parameter, die hinfdllig wird, sobald
ein elektronisches Erfassungssystem der Patientendaten
in der Institution verwendet wird. Es wurden anhand
der International Classification of Functioning (ICF) [18]
fiir Wachkoma relevante Bereiche ausgewahlt: Neurolo-
gischer Status, Vegetative Reaktionsfdhigkeit, Vegetative
Stabilitdt, Wachheit und Erregbarkeit, Kommunikation,
Motorik, Nahrungsaufnahme, Korperfunktionen. Diese
Bereiche sollten im Sinne einer Zustandserfassung im
Rahmen einer Erstbefunderhebung und im Rahmen einer
Abschlussuntersuchung mit erhoben werden.

Der Funktionelle Status ist ebenfalls anhand der ICF
in unterschiedliche Aktivititenblocke eingeteilt wor-
den. Die auf Grund von Beobachtungen von Experten
und potentiellen Anwendern formulierten Fahigkeiten

Aktivitit (z.B. Korperpflege, Mobilisation etc.

Kernitems

ICF-Code

Skala 0-5

aktivititenspezifische Items

Abb. 2: Struktureller Aufbau des BAVESTAs

von Patienten im Wachkoma (siehe auch Abbildung 1,
Entwicklungsprozess) wurden den einzelnen AKktivita-
tenblocken zugeordnet. Abbildung 2 veranschaulicht
den Aufbau des Assessments.

Die einzelnen beschriebenen Fahigkeiten innerhalb der
Aktivitatenblocke bilden in der ICF die Funktionsebene
ab und sind den entsprechenden ICF-Funktionen iiber
die ICF-Codierung zugeordnet.

Folgende Aktivititen geben den Beobachtungsrah-
men fiir den funktionellen Teil des BAVESTASs vor:

a.  Korperpflege/Waschen/Ankleiden

b.  Mobilisation

c.  Therapie

d. Partizipation/Teilhabe

e. Kommunikation

f.  Mundhygiene

g.  Speichel-/Nahrungsmanagement

Sieben Merkmale werden wadhrend unterschiedlicher
Aktivitaten (a—d) beobachtet:
1. Auftreten vegetativer Reaktionen,
Augenoffnen,
Blickveranderung,
Wachheitsdauer,
Blickfixierung,
Tonusverdnderung,
selektive Bewegungsfahigkeit.

N o s W

Bei der Aktivitit Partizipation/Teilhabe (d) werden neben
den Merkmalen 1-7 zusétzlich Erkennensreaktionen bei
Angehorigen, emotionale Reaktionen allgemein und situ-
ationshezogen, Wachheit bei Aktivititen auflerhalb des
Hauses oder auch im heimischen Umfeld sowie Reizdis-
kriminierung beobachtet. Das heimische Umfeld wurde
als Merkmal mit aufgenommen, da Patienten wéahrend
der Rehabilitation auch stunden- bis tageweise in das
heimische Umfeld zuriickkehren, sofern sie aus medizini-
scher Sicht dazu in der Lage sind. Ist ein solcher Besuch
beispielsweise aus baulichen Griinden nicht mdglich,
wird das Merkmal aus der Beobachtung ausgeschlossen
und die Mittelwertsberechnung entsprechend angepasst.
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Bei den Aktivitdten e, f und g wurde auf Basis einer
Itemanalyse in Anlehnung an Biihner [6] auf die Merk-
male 1-7 verzichtet, was zu einer Verbesserung der
internen Konsistenz fiihrte. Es wurden nur aktivitdten-
spezifische Merkmale integriert.

B Bei Kommunikation (e):

Fahigkeit, Befindlichkeit zu zeigen, Kommunika-

tionscode (nonverbal via Motorik oder Mimik),

Lautduflerungen, Artikulation, Reaktionen auf non-

verbale und verbale Ansprache, Nutzung von Kom-

munikationshilfsmitteln.
B Bei Mundhygiene (f):

Zungenbewegungen, Mundé6ffnen.

B Bei Speichel- und Nahrungsmanagement (g):

Speichelfluss, Hustenreflex, Schluckfdhigkeit, Art

der Nahrungsaufnahme.

Jedes Merkmal kann von »nicht beobachtbar« bis zu
»immer beobachtbar« (0-5) eingestuft werden. Je mehr
Punkte erreicht werden, desto mehr findet eine Ver-
schiebung hin zu bewusster Informationsverarbeitung
statt. Einzig die Merkmale »vegetative Reaktionen«
und »Speichelfluss« verhalten sich entgegengesetzt.

Der BAVESTA Score ist definiert als der Gesamtmit-
telwert iiber alle Merkmale hinweg.

Studiendesign

Von 2008 bis 2012 wurde auf der Wachkomastation
des REHAB Basel im zweiwdchentlichen Rhythmus das
BAVESTA durchgefiihrt, parallel zu den langjdhrig einge-
fiihrten Messinstrumenten der Early Functional Ability
(EFA) Skala [9, 10] und des Functional Independence
Measure (FIM) [2]. Von Seiten der Arzte wurden die
Glasgow Coma Scale (GCS) [17] und die Koma Remissi-
ons Skala (KRS) [15] ebenfalls zweiwdchentlich erhoben
(Abbildung 3).

Im Vorfeld fand eine halbtédgige Einfiihrung in das
BAVESTA statt. Nach einer ausfiihrlichen Erklarung
beziiglich der Bedeutung der einzelnen Items und der
Skalierung wurde anhand eines Beispielpatienten eine
Untersuchung gemeinsam durchgefiihrt, und es wur-
den unklare Einschdtzungen gemeinsam besprochen.
Zudem wurde ein kurzes Manual zur Verfiigung gestellt.
Die Studienleiterin stand wahrend der Erhebungen als
Ansprechperson fiir Fragen zur Verfiigung. Die Erhebun-
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Abb. 3: Studiendesign Validierung BAVESTA
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gen wurden unabhédngig von ihr durchgefiihrt. Neue Mit-
arbeitende wurden ebenfalls jeweils explizit entweder
von der Studienleiterin oder von erfahrenen Kollegen
eingefiihrt und geschult.

Der BAVESTA-Score war fiir die Anwender nicht
direkt ersichtlich, um zu vermeiden, dass der zuletzt
eingestufte Wert als Erinnerungsanker die neue Ein-
schiatzung beeinflusst (Ankereffekte). Zudem konnten
die schon durchgefiihrten Erhebungen von den Anwen-
dern nicht mehr eingesehen werden. Die Beobachtungen
sollten moglichst jeweils unabhédngig von vergangenen
Beobachtungen stattfinden.

Bis Juli 2009 wurde das BAVESTA in Papierversion
ausgefiillt, seit August 2009 steht eine digitale Version
zur Verfiigung.

Jeder Block und damit auch jedes Merkmal wurde von
zwei unabhadngigen Personen aus unterschiedlichen Pro-
fessionen erhoben. Die Zuordnung wird in Abbildung 4
aufgezeigt. Der Skalenendwert errechnete sich aus dem
Mittelwert der beiden Beobachter. Da Merkmale wie
»Blickverdnderung« eher als intuitiv wahrnehmbar ein-
zustufen sind, wird jedes Merkmal von zwei unabhdn-
gigen Personen beobachtet. Somit kann gewdhrleistet
werden, dass die wahrgenommene Verdnderung nicht
nur auf der Intuition einer Person beruht (Abbildung ).

Anwender

Die Anwender des BAVESTAs bestehen aus dem Kern-
team der Wachkomastation, welches sich aus vier The-
rapiebereichen — Ergotherapie (n=2), Logopadie (n=2),
Pflege (n=27) und Physiotherapie (n=2) — und dem Arzt-
dienst (n=1) zusammensetzt. Psychologen sind in die-
sem Team nicht vertreten, da sie im REHAB-Basel weder
Abkldrungen noch Therapien bei Wachkomapatienten
durchfiihren. Die Untersucher wechseln von Zeitpunkt
zu Zeitpunkt in Abhdngigkeit von den Dienstplanen. Auf
Grund von Ferien und Krankheitsabwesenheiten wurde
das BAVESTA auch von nicht dem Kernteam zugeteilten
Personen ausgefiillt, sodass die Anwender nicht als
konstante Gruppe definiert werden kénnen. 26 der 34
Kernteamzugehdrenden hatten bei ihrem Arbeitsbeginn
auf der Wachkomastation keine Vorerfahrungen mit
schweren Hirnverletzungen in der Rehabilitation. Eine
konstante Befunderhebung wurde durch die Stationslei-
tung gewahrleistet. Vertretungspersonen wurden durch
sie in das BAVESTA eingewiesen. Bei nicht vorliegender
Vorerfahrung wurde das BAVESTA in Zusammenarbeit
mit erfahrenen Teamkollegen im Rahmen der Einar-
beitung durchgefiihrt. Zudem stand die Studienleiterin
als Ansprechperson in Bezug auf die Anwendung des
BAVESTA fiir alle Anwender zur Verfiigung.

Patienten
Die Patienten entsprechen ebenfalls einer Gelegen-

heitsstichprobe. Alle Patienten mit einer schweren
Hirnverletzung, welche ldnger als vier Wochen auf der

Kérperpflege/Ankleiden PF ET

Mobilisation ET PT

Therapie PF ET Logo ‘ PT
Partizipation PF ET

Kommunikation PF Logo

Mundhygiene PF Logo
Speichel-/Nahrungsmanagement PF Logo

Abb. 4: Beobachterzuordnung in Bezug auf die Aktivitatsblocke.

PF= Pflege; ET = Ergotherapie; PT = Physiotherapie; Logo = Logopddie

Wachkomaabteilung stationiert waren, wurden einge-
schlossen, sofern sie iiber 18 Jahre alt waren, um Ent-
wicklungsaspekte auszuschlieflen. Zudem musste die
Intensivversorgung abgeschlossen sein, und zum Erhe-
bungszeitpunkt durfte keine Beatmungspflicht beste-
hen, was eine Grundvoraussetzung fiir den Ubertritt
auf die Wachkomastation darstellt. Die Verlegung eines
Patienten auf die Wachstation des REHAB Basel und
die dortige Behandlung beinhaltet die Zustimmung des
Patienten oder der betreuenden Personen zur klinischen
Verlaufsbeurteilung mittels der im REHAB Basel géngi-
gen Beobachtungsinstrumente. Da keine zusitzlichen
diagnostischen Maf3inahmen gegeniiber der klinischen
Praxis durchgefiihrt wurden, war keine Einverstdandnis-
erkldarung notwendig.

Die Studie wurde durch die Ethikkommission Basel
2007 genehmigt.

Insgesamt konnten 126 Patienten eingeschlossen
werden. Schlief3lich wurden die Daten von 79 Patienten
in die Auswertung aufgenommen. Zusitzlich wurden
von vier Patienten die Beobachtungen wéhrend eines
zweiten Aufenthaltes hinzugezogen, bei einem Patient
die seines dritten Aufenthaltes. Zwischen den Aufenthal-
ten lag jeweils ein Jahr.

Die durchschnittliche Aufenthaltsdauer betrug 177
Tage, wobei das Minimum bei 14 Tagen liegt, das Maxi-
mum bei 889 Tagen. Aus der Datenanalyse ausgeschlos-
sen wurden Erhebungen, bei welchen mehr als zwei
Aktivitdtsblocke nicht ausgefiillt waren (n=42). Dies ent-
weder auf Grund fehlender Eintrdge seitens der Anwen-
der (n=39) oder aber, weil die Patienten nach kurzer
Zeit auf Grund deutlicher Verbesserung auf eine andere
Hirnverletztenstation verlegt wurden (n=3), sodass nur
eine Messung vorhanden war. Somit ergaben sich insge-
samt 84 Fille.

Der Median beziiglich des Alters der Patienten betrug
zum Ereigniszeitpunkt 48,17 Jahre. 25% der Patienten
waren jiinger als 32 Jahre, 25% der Patienten waren alter
als 62 Jahre bei einem Maximum von 74 Jahren. Bei den
25 weiblichen Personen betrug der Median 49,90 Jahre,
das erste Quartil 34 Jahre, das dritte Quartil lag bei 62,73
Jahren. Bei den 54 médnnlichen betragt der Median 47,66
Jahre, wobei das erste Quartil bei 30,36 Jahren liegt, das
dritte Quartil bei 62,73. Wie in Abbildung 5 dargestellt,
verteilt sich die Atiopathogenese der Hirnverletzungen
folgendermafien: Bei 21 Personen wurde eine hypoxi-
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Abb. 5: Haufigkeitsverteilung der Atiopathogenese bei den in die Untersuchung einge-
schlossenen Patienten

sche Hirnschddigung diagnostiziert, bei 29 liegt eine
traumatische Hirnverletzung vor, bei 21 ist die Ursache
eine meist durch eine Aneurysmenruptur verursach-
te Blutung. Entziindlich oder immunologisch bedingte
Hirnverletzungen liegen bei drei der Personen vor und
bei zwei Personen waren Hirntumore ursdchlich. Drei
Personen wiesen auf Grund einer Basilaristhrombose
ein Locked-in-Syndrom auf. Unter »Sonstiges« fallen
zwei Personen, bei welchen die Ursache fiir die Hirn-
verletzung nicht aufgeklart werden konnte, wobei von
entzlindlichen Prozessen ausgegangen werden kann
(Abbildung 5).

Statistische Analysen

Das Beobachtungsinstrument wurde auf seine Reliabili-
tdt und seine Validitdt hin {iberpriift. Cronbachs Alpha
wurde zur Erfassung der internen Konsistenz herangezo-
gen. Laut Bortz und Déring [5] entspricht der Cronbachs
Alpha Koeffizient formal der mittleren Testhalbierungs-
reliabilitat, und die Korrelation zwischen den Items spie-
gelt die wahre Varianz wider. Als Maf3 der Objektivitat
der Messung wurde die Inter-Rater-Reliabilitdt mittels
Intra-Klassen-Korrelation berechnet, da multiple Beob-
achtergruppen vorliegen und die einzelnen Beobachter
innerhalb der Gruppen nicht konstant gehalten werden
konnten. Die Inter-Rater-Reliabilitdt wurde fiir die erste
Messung (t,) berechnet. Ein Trainingseffekt seitens der
Beobachter und ein »Kennen« der Patienten kann somit
ausgeschlossen werden. Die Differenzen zwischen den
Beobachtergruppen sind normalverteilt. Die Beobachter-
paare wurden nach dem lateinischen Quadrat einander
zugeordnet, um einen Beobachterbias (Pflege versus
Therapie) zu verhindern. Zudem wurde dieser Bias mit-
tels Pearson-Korrelation zwischen der Gruppe Pflege und
der Gruppe Therapie iiberpriift. Dies ist notwendig, da
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die Pflege bis auf einen Block bei allen Variablen eine der
Beobachtergruppen darstellt. Der Beobachterbias wurde
ebenfalls mittels der Intra-Klassen-Korrelation iiberpriift.
Des Weiteren wurde die Retest-Reliabilitiat berechnet, um
die Stabilitat des Modells zu erfassen. Die Abstande zwi-
schen den Messungen betrugen zwei Wochen. Die Vali-
ditat, Bortz und Doring [5] zufolge das wichtigere Maf3,
wurde einerseits durch den Entwicklungsprozess auf
inhaltlicher Ebene (Augenscheinvaliditit) beriicksich-
tigt. Zusatzlich wurde die konvergente Validitdt anhand
von Korrelationen mit den parallel durchgefiihrten Beob-
achtungsinstrumenten GCS, KRS, EFA und FIM zu vier
unterschiedlichen Messungen beurteilt [6]. Vier Mes-
sungen wurden gewahlt, da bei allen eingeschlossenen
Patienten mindestens vier Messungen vorliegen. Bei
nicht vorliegender Normalverteilung der Daten wurde
auf nicht-parametrische Verfahren zur statistischen Aus-
wertung zuriickgegriffen. Die prognostische Validitat
wurde mittels einer partiellen Korrelation zwischen dem
BAVESTA-Score zum ersten Messzeitpunkt und den Aus-
trittswerten der Vergleichsinstrumente beurteilt, da mit
diesem Verfahren ein Zusammenhang zwischen zwei
metrischen Variablen unter Kontrolle weiterer Einfluss-
faktoren dargestellt werden kann. Als Kontrollvariablen
wurden das Alter bei Eintritt und die Zeitspanne zwi-
schen dem Ereignis und der ersten Messung definiert.
Die Patienten unterschieden sich stark bzgl. ihres Alters
und der Zeit, welche zwischen dem Ereignis und der
ersten Messung vergangen war. Beide Variablen haben
einen Einfluss auf die Prognose [13]. Um die Endscores
aller Messinstrumente unabhidngig von diesen beiden
Variablen zu untersuchen, wurden diese als Kontrollvari-
ablen in die Analyse mit aufgenommen. Es wurde davon
ausgegangen, dass eine leichte bis mittlere Korrelation
mit den Vergleichsinstrumenten besteht, da das BAVES-
TA schon sehr geringfiigige Veranderungen erfasst. Alle
Berechnungen wurden mit SPSS 20 durchgefiihrt.

Resultate

Im Folgenden werden die einzelnen Ergebnisse der Relia-
bilitdts- und Validierungsanalyse dargestellt.

Cronbachs Alpha

Das Cronbachs Alpha zeigt sich {iber die gesamte Skala
bei der jeweils ersten (t) und zweiten (t,) Messung
als sehr hoch mit 0,98 zu t1 und mit 0,97 zu t,. Die
Ergebnisse der Analysen iiber die einzelnen Aktivita-
tenbldcke finden sich in Tabelle 1. Jedes Item wurde von
zwei unterschiedlichen Fachbereichen bewertet. Fiir die
Berechnung des Cronbachs Alpha wurden nur die Werte
zugrunde gelegt, welche der effektiven Zuordnung zu
den einzelnen Fachbereichen entspricht. Jedes Item
hat von der Kernkompetenz eines Fachbereiches her
betrachtet eine kompetenzzentrierte Zuordnung. So ist
beispielsweise »reagiert auf nonverbales Angebot« der
Logopadie zugeordnet, da eine der Kernkompetenzen
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der Logopddie die Sprache ist. Die Werte entsprechen
gemidB Bortz und Déring [5] den geforderten Werten fiir
klinische Beobachtungsinstrumente.

Aktivitatenblock Cronbachs Alpha
4 t,

Korperpflege/Waschen/Anziehen_Pflege 0,79 0,77
Mobilisation_Physiotherapie 0,84 0,81
Therapie_Pflege 0,87 0,84
Therapie_Physiotherapie 0,78 0,79
Therapie_Ergotherapie 0,87 0,84
Therapie_Logopadie 0,82 0,81
Partizipation_Pflege 0,91 0,87
Kommunikation_Pflege 0,87 0,9
Mundhygiene/Speichel-/Nahrungsmanage- 0,81 0,84

ment_Logopédie

Tab. 1: Cronbachs o Koeffizienten der einzelnen Aktivitdtenblocke
Bei t, und t, handelt es sich jeweils um die 1. und 2. Messung

Inter-Rater-Reliabilitat

Die Inter-Rater-Reliabilitdt {iber die gesamte Beobach-
tung und alle Messungen betrdgt ICC=0,94 (CI=0,92—
0,95; p > 0,001). Die Inter-Rater-Reliabilitdt in Bezug auf
eine Messung betragt zur ersten Messung ICC=0,93 (CI =
0,90-0,95; P > 0,001).

Raterbias

Die Intra-Klassen-Korrelation in Bezug auf die beiden
Beobachtergruppen Pflege versus Therapie erweist sich
ebenfalls als hoch mit ICC = 0,82 (CI = 0,71, 0,88; p <0,001).

Retest-Reliabilitat

Die Retest-Reliabilitédt zeigt sich von der ersten zur zwei-
ten Messung als hoch mit einem rs=0,85 mit p<o0,001
(einseitig), von der ersten zur dritten Messung immer
noch im hohen Bereich mit einen rs=0,69 mit p <0,001
(einseitig). Die Werte von der ersten zur dritten Messung
sind erwartungsgemaf? tiefer, da in einem Zeitraum von
vier Wochen mit gréfleren Verdnderungen seitens der
Patienten zu rechnen ist als in einem Zeitraum von zwei
Wochen.

Tabelle 2 stellt die Ergebnisse der Retest-Reliabilitat
zusammenfassend dar.

BAVESTA Score t, BAVESTA Score t,
BAVESTA Score t, r, 0,85** 0,69**
Signifikanz 0,000 0,000
n 66 65

Tab. 2: Retest-Reliabilitét iiber die jeweils ersten drei Messzeitpunkte
hinweg.

**p <0,001; t, und t; = 2. und 3. Messung

Konvergente Validitat

In Tabelle 3 sind die einzelnen Korrelationskoeffizienten
dargestellt.

BAVESTA-SScore
tl tZ t3 tAuslrin

6CS rs 0,79** 0,81** 0,85** 0,78**

N 56 48 49 60

I 0,80** 0,84** 0,83** 0,82**
KRS

N 57 49 50 60

I 0,74** 0,80** 0,74** 0,86**
EFA

N 63 54 54 59
- I, 0,46** 0,71** 0,58** 0,79**

N 67 59 58 69

Tab. 3: Konvergente Validitit: Zusammenhang (Spearmans Rangkor-
relation) zwischen dem BAVESTA-Score und den Vergleichsinstru-
menten GCS, KRS, EFA und FIM iiber vier unterschiedliche Mess-
zeitpunkte (t1—t ) hinweg

** p <0,001; BAVESTA-Score = Endwert des Basler Vegetative State
Assessments; GCS = Glasgow Coma Score; KRS = Koma Remissions
Skala; EFA = Early Functional Ability Assessment; FIM = Functional
Independence Measure

Das BAVESTA zeigt iiber alle Messungen hinweg mit der
KRS die grofiten Zusammenhinge auf (immer 1, > 0,80).
Den geringsten Zusammenhang weist das BAVESTA mit
dem FIM auf (immer r,<0,80), wobei der schwichste
Zusammenhang zur ersten Messung zu verzeichnen ist
mit ry = 0,46 (p >0,001). Auch mit dem EFA und dem GCS
zeigen sich hohe Korrelationen von r, = 0,74 bis r, = 0,86.

Prognostische Validitat

Das BAVESTA zur jeweils ersten Messung (t,) weist einen
mittleren Zusammenhang mit den unterschiedlichen
Skalenaustrittswerten auf. Mit der GCS, dem derzeitig
noch giiltigen Goldstandard, weist das BAVESTA einen
Zusammenhang von r,=0,57 auf (p<0,001).

Mit dem FIM, welche in der Schweiz als kassenre-
levant gilt, weist das BAVESTA ebenfalls eine mittlere
Korrelation auf, mit r,=0,40 (p < 0,001).

In Tabelle 4 sind die Zusammenhéange des BAVESTA-
Scores der ersten Messung mit der jeweiligen Austritts-
messung GCS, KRS, EFA, FIM und dem BAVESTA Score
zusammenfassend dargestellt. Laut Bortz und Doring [5]
liegen die Korrelationen im mittleren Bereich (0,4-0,6).

GCS KRS EFA FIM BAVESTA-

Austritt  Austritt  Austritt  Austritt  Score pyeuix
BAVESTA- r, 0,57** 0,57** 0,59** 0,40** 0,73**
Sorel e sy 54 53 61 69

Tab. 4: Prognostische Validitat dargestellt mittels partieller Korrela-
tion zur Messung t,

**p <0,001; BAVESTA-Score t, = Endwert des Basler Vegetative Sta-
te Assessments zur ersten Messung; GCS=Glasgow Coma Score;
KRS=Koma Remissions Skala; EFA=Early Functional Ability As-
sessment; FIM = Functional Independence Measure
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Praktikabilitat

Im Durchschnitt benétigten die Anwender 10 Minuten
fiir das Ausfiillen ihres jeweiligen BAVESTA-Abschnitts.
Die Minimalzeit betrug 3 Minuten, das Maximum 45.
Fiir die Praxis ist in erster Linie die diagnostische Vali-
ditdt von Belang. Diese wird Gegenstand eines weiteren
Beitrags »Diagnostische Validitdt des Basler Vegetative
State Assessments« (Huber, Koch, Mader, Hund-Giorgia-
dis, Borgwardt & Stieglitz, in Vorbereitung).

Diskussion

Ziel der vorliegenden Arbeit war, das neuentwickelte
BAVESTA auf seine Reliabilitat und Validitat hin zu tiber-
priifen. Das BAVESTA soll die feinen Veranderungen von
Wachkomapatienten wahrend ihres Remissionsprozes-
ses abbilden und eine patientenzentrierte Therapiepla-
nung ermoglichen.

In der neurologischen Rehabilitation von schweren
Bewusstseinsstorungen wie Wachkoma oder Minimally
Conscious State ist es unumganglich, die Verdnderun-
gen sowohl des Bewusstseinszustandes als auch der
Funktionalitdt eines Patienten darstellen zu konnen.
Nur anhand reliabler und valider Instrumente kann die
Verdnderung diesbeziiglich aufgezeigt werden und eine
individuelle Therapieplanung erfolgen.

Das BAVESTA soll die Liicke zwischen Instrumenten,
welche das Bewusstsein abbilden, wie die GCS oder
die KRS, und funktionellen Skalen wie dem EFA und
der FIM schliefen. Das BAVESTA vereint Aspekte des
Bewusstseins mit funktionellen Aspekten. Die einzelnen
Items wurden auf Basis von Patientenbeobachtungen
formuliert und mit Experten und Anwendern entwickelt.

Nach einer eingehenden Itemanalyse wurde das
BAVESTA nach einer Pilotphase {iber vier Jahre hinweg
auf der Wachkomastation des REHAB Basels eingesetzt.

In die Validierungsuntersuchung flossen die Beob-
achtungen von fiinf Jahren (Pilotphase 20072012, n=84)
mit ein. Auf Grund der Analysen dieser Beobachtungen
erweist sich das BAVESTA sowohl als reliabel als auch
als valide.

Die interne Konsistenz erweist sich als sehr hoch.
Einerseits ist dies auf die zugrundeliegende Art der
Entwicklung zuriickzufiihren, andererseits aber auch
auf die hohe Anzahl an Items (n=130), welche einen
Einfluss auf die Hohe des Koeffizienten hat [5]. Auf der
Ebene der Aktivitdtsblocke zeigt sich das Cronbachs
Alpha etwas tiefer, was auf die deutliche Reduktion
der Itemanzahl zuriickzufiihren ist. Grundlegend kann
zusammengefasst werden, dass das BAVESTA eine hohe
interne Konsistenz aufweist. Sieben Merkmale werden
in Bezug auf unterschiedlich reizstarke Aktivitdten wie-
derholt beobachtet. Durch die wiederholte Beobachtung
der gleichen Items kann nicht von einer Unabhdn-
gigkeit der Merkmale und damit auch der Beobach-
tungen ausgegangen werden, was zu einer Erhohung
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der internen Konsistenz fiihrt. Innerhalb der einzelnen
Aktivitdtenblocke ist die Unabhédngigkeit der Items von-
einander gewihrleistet, da jedes Item einen anderen
Fahigkeitsbereich beschreibt. Die Unabhédngigkeit zeigt
sich auch durch ein deutlich tieferes Cronbachs Alpha.
Dies spricht fiir eine geringere Homogenitdt beziiglich
der internen Konsistenz. Das Cronbachs Alpha zeigt sich
auch innerhalb der einzelnen Aktivititenblocke gemafd
den von Bortz und Déring [5] empfohlenen Grenzen
geniigend hoch.

Die Inter-Rater-Reliabilitdt ist als hoch einzuschat-
zen. Einerseits sind die Verdnderungen der Patienten
meist nur minimal, sodass eine sichere Einschitzung
Erfahrung voraussetzt und auch dann noch oft mit Unsi-
cherheit behaftet ist, andererseits muss hier beriicksich-
tigt werden, dass auch Beobachter mit wenig Erfahrung
im Wachkomabereich oder mit dem BAVESTA die Beob-
achtungen durchgefiihrt haben. Die ICC zeigt sich von
daher in einem hohen Bereich. Geht man davon aus, dass
die Wahrnehmung feiner oder geringer Verdnderungen
am Patienten wie zum Beispiel »Blickverdnderung« oder
»Blickfixierung« oftmals intuitiv ist, so waren eher Kor-
relationen im mittleren Bereich zu erwarten gewesen. So
aber zeigt sich, dass es sich nicht um Intuition handelt
oder aber auch, dass intuitives Gewahrwerden durchaus
objektivierbar zu sein scheint. Um bei der Inter-Rater-
Reliabilitdt einen Anwendergruppenbias (Pflege versus
Therapien) auszuschlieflen, wurde zusétzlich die Korre-
lation zwischen den Pflegenden und den Therapeuten
errechnet. Auch sie liegt in einem als hoch zu bewerten-
den Bereich. Dies spricht auch dafiir, dass das BAVESTA
grof3tenteils ausschliellich von dem Pflegefachpersonal
nach interprofessioneller Absprache durchgefiihrt wer-
den konnte. Aus Praktikabilitdtsiiberlegungen heraus
sollte dieser Punkt weiter iiberpriift werden.

Die Stabilitdt {iber die Zeit hinweg wurde mit der
Retest-Reliabilitdt {iberpriift, welche sich als ausrei-
chend hoch erweist, da Patienten innerhalb von zwei
Wochen durchaus Verdnderungen aufweisen kénnen
[13]. Ein hoher Korrelationskoeffizient wiirde damit
gegen eine sensitive Erfassung der Verdnderungen spre-
chen. Bewusst wurden die zweite und dritte Messung
zur entsprechenden Uberpriifung gewéhlt, da Unsi-
cherheit beim Einschéitzen der Verdnderung mit zuneh-
mendem Kennenlernen der Patienten reduziert wird.
Verdnderung auf dem Beobachtungsinstrument kann
nicht unabhédngig vom zunehmenden Trainingseffekt
seitens des Untersuchers gesehen werden. Da nicht
immer dieselben Personen die fortlaufende Beobach-
tung durchgefiihrt haben, tritt dieser Aspekt etwas in
den Hintergrund.

Des Weiteren wurde der BAVESTA Score mit vier
etablierten Messinstrumenten verglichen. Zwei Messins-
trumente (GCS, KRS) wurden zu Erfassung des Bewusst-
seinszustandes entwickelt, FIM und EFA sind funktions-
orientierte Beobachtungsinstrumente. Es wird davon
ausgegangen, dass das BAVESTA sowohl Bewusstseins-
leistungen als auch funktionelle Fahigkeiten abbildet.
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Von daher waren Korrelationen im mittleren Bereich die
Erwartungswerte. Es zeigt sich, dass die Korrelationen
alle weit iiber den Erwartungen liegen. Am geringsten
zeigt sich der Zusammenhang mit dem FIM, was der
Erwartung entspricht, da der FIM als zu wenig sensitiv
fiir Wachkomapatienten gilt [11].

Die prognostische Validitat wurde anhand der parti-
ellen Korrelationen der ersten Messung (t,) des BAVES-
TAs und der Austrittsmessungen (t,..) der gangigen
Skalen GCS, KRS, EFA und FIM dargestellt. Sie liegt bei
beiden Messungen in Bezug auf drei Vergleichsinstru-
mente (GCS, KRS und EFA) im mittleren Bereich. Fiir die
Kostentrager ist der FIM das entscheidende Beobach-
tungsinstrument. Mit dem FIM korreliert das BAVESTA
am geringsten, was den Erwartungen entspricht. Dies
ist darin zu begriinden, dass Wachkomapatienten auf
dem FIM {iiber lange Zeitrdaume keine Veranderungen
zeigen und auf dem tiefsten Wert wahrend der gesam-
ten Rehabilitation verbleiben [2, 11]. Auf dem BAVESTA
wird hingegen wahrend der Rehabilitation die gesamte
Spannweite der Skalierung genutzt. Das Alter bei Ereig-
nis und die Zeitspanne zwischen dem Ereignis und
der ersten Messung wurden als Kontrollvariablen inte-
griert. Beides konnte auf die Messungen einen Einfluss
haben. Grundlegend ist es laut Oder [13] schwierig, eine
Prognose bei Wachkomapatienten zu stellen, da der
Remissionsverlauf von vielen Faktoren abhéangig ist. Bei-
spielsweise miissten auftretende Komplikationen, der
Bewusstseinszustand direkt nach dem Ereignis sowie
die Lokalisation und das Ausmafd der Hirnverletzung in
weiteren Analysen beriicksichtigt werden.

Jedes Item wird von zwei unabhédngigen Anwendern
beobachtet. Dies ist im laufenden Klinikalltag zeitrau-
bend und je nach Institution nicht moglich. Die Durch-
fiihrbarkeit und entsprechende Empfehlungen werden
detailliert in einer folgenden Arbeit untersucht. Zum
jetzigen Zeitpunkt muss gesagt werden, dass das Aus-
fiillen des BAVESTAs im Vergleich zu den anderen Beob-
achtungsinstrumenten mit durchschnittlich 10 Minuten
pro Fachbereich fiir eine Erhebung am ldngsten dauert.
Laut Aussagen von Anwendern schult es jedoch mehr als
jedes andere Instrument das genaue Hinsehen, was als
Vorteil bewertet wurde.

Limitierungen

Auf Grund des klinischen Alltagsgeschehens mussten die
Beobachtungen oftmals unterbrochen werden. Erschwe-
rend kam fiir die Beobachter hinzu, dass drei Beobach-
tungsinstrumente parallel auszufiillen waren. Als Folge
hiervon fehlten oftmals mehr als zwei Aktivitatenbld-
cke. Die nicht in der Analyse aufgenommenen Patien-
tendaten lassen sich vor allem darauf zuriickfiihren.
Zusatzlich fiihrte die Umstellung von der Papierversion
zur elektronischen Version zu weiteren unvollstandigen
Messungen. Nach einer erneuten Instruktionsphase,
wieder aufgenommener Begleitung durch die Autorin
vor Ort und Kontrolle mit Feedback an die Anwender

wurden die Messungen wieder zuverldssiger durchge-
fiihrt. Die Ausfallquote bei den Vergleichsbeobachtungs-
instrumenten war gleich hoch oder zeitweise hoher als
bei dem BAVESTA.

Weitere wichtige Aspekte wie Lokalisation und Aus-
maf der Hirnschadigung, initialer Bewusstseinszustand
direkt nach dem Ereignis und Komplikationen vor und
wahrend der Rehabilitation konnten in diese Unter-
suchung nicht integriert werden, da die vorhandenen
Informationen zu liickenhaft und inkonsistent waren.

Derzeit kann weder eine Aussage beziiglich der allge-
meinen Verstdndlichkeit getroffen werden noch dariiber,
inwiefern das BAVESTA selbsterklarend bzgl. seiner
Formulierungen ist, da die Validierung auf einer fiir
Wachkoma spezialisierten Station durchgefiihrt wurde.

Da das BAVESTA im Verhéltnis zu anderen Beob-
achtungsinstrumenten mehr Zeit in Anspruch nimmt,
ist anzunehmen, dass es sowohl an Einsicht bzgl. des
Nutzens von Assessments und an Motivation seitens der
Anwender mangelt. Dagegen spricht, dass die Ausfall-
quote an Messungen bei den Vergleichsinstrumenten
gleich hoch oder noch hoher lag, obwohl diese weniger
Zeit in Anspruch nehmen. Dies spricht weniger fiir die
Motivation, die aus diesem Blickwinkel bei dem BAVES-
TA hoher zu sein scheint, als fiir die Einsicht in den
Nutzen von Assessments.

Schlussfolgerung

Das BAVESTA erweist sich unseres Erachtens als reli-
ables und valides Beobachtungsinstrument, um den
Rehabilitationsverlauf von Wachkomapatienten und die
darauf folgenden Remissionsstadien abzubilden. Die
prognostische Validitdt sollte anhand eines Aufenkri-
teriums wie beispielsweise des Gesundheitszustands
ein Jahr nach der Rehabilitation {iberpriift werden. Das
BAVESTA schlieft die Liicke zwischen Bewusstseins-
skalen und funktionellen Beobachtungsinstrumenten.
Um weitere Aussagen machen zu konnen, empfiehlt
sich eine Kontrolluntersuchung unter Beriicksichtigung
weiterer Aspekte wie Ausmafl und Lokalisation der
Hirnschidigung, initialem Bewusstseinszustand und
Komplikationen vor und wahrend der Rehabilitation.
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Clinical assessments should meet the general psychometric properties of reliability and
validity. Furthermore there are requirements in matters of diagnostic validity and
usability. In regards to patients with severe brain damage, both issues can mainly be
implemented by detecting and assessing returning abilities as early as possible, in
order to use them for treatment planning. Main aim of this article is to investigate
whether the newly developed and validated interprofessional Basel Vegetative State
Assessment (BAVESTA) meets these practice criteria.

Data were collected as part of validity assessment of BAVESTA. Using the Glasgow
Coma Scale as a reference, predictive parameters and measures of effect are
calculated. Moreover, expert users were interviewed and results are presented in a
descriptive way.

With a sensitivity of .84 and a specificity of .85, the BAVESTA can be regarded as
suitable in differentiating between Vegetative State and further states of remission such
as the Minimally Conscious State.

Expert users regard BAVESTA as eligible for mapping rehabilitative process of patients
with severely impaired consciousness. They agree upon the fact that all relevant areas
are covered by BAVESTA.

The BAVESTA displays high levels of differentiation, in regards to both sensitivity and
specificity. However, measures of effect ought generally to be regarded with caution,
as reference standards have not been developed for the area of rehabilitation.
Considering time expenditure, BAVESTA is rated as only marginally feasible by expert
users.

It should be continued to investigate BAVESTA in regards to its diagnostic quality,
integrating electrophysical diagnostic tools as reference standards.

Zusammenfassung

An klinische Beobachtungsinstrumente werden neben den allgemeinen Giitekriterien
Reliabilitat und Validitédt auch Anforderungen bezlglich ihrer Nebengutekriterien wie
diagnostischer Validitat und praktischen Nutzens gestellt. Beides ist bei Patienten/-
innen mit schweren Hirnverletzungen vor allem darin zu sehen, dass die
zuriickkehrenden Fahigkeiten méglichst frih wahr genommen, erfasst und zur
Therapieplanung genutzt werden kénnen. Das neu entwickelte und validierte
interprofessionelle Basler Vegetative State Assessment (BAVESTA) wird in diesem
Beitrag hinsichtlich der Fragestellung untersucht, inwieweit es diesen Anforderungen
aus der Praxis Genlge tragt.

Methode

Die Daten wurden im Rahmen der Validierungsuntersuchung des BAVESTAs erhoben.
Anhand der Glasgow Coma Scale als Referenzinstrument werden pradiktive
Kennwerte und Effizienzmasse berechnet. Zudem wurde eine Anwenderbefragung
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durchgeflhrt, welche deskriptiv dargestellt wird.

Resultate

Das BAVESTA erweist sich mit einer Sensitivitat von .84 und einer Spezifitat von .85
zur Differenzierung zwischen Wachkoma und weiteren Remissionsstadien wie dem
Minimally Conscious State (MCS) als geeignet.

Die Anwender/-innen halten das BAVESTA fiir geeignet, den Rehabilitationsverlauf
von Patienten/-innen mit schweren Bewusstseinsstdrungen abzubilden und sind der
Meinung, dass alle relevanten Bereiche durch das BAVESTA abgedeckt werden.
Diskussion

Das BAVESTA befindet sich bezlglich der Sensitivitat als auch der Spezifitat in gut
differenzierenden Bereichen. Grundlegend missen die Effektivitdtsmasse mit Vorsicht
bewertet werden, da der Referenzstandard nicht fir die Rehabilitation entwickelt
wurde. Bzgl. des Zeitaufwands erweist sich das BAVESTA aus Sicht der Praxis nur
eingeschrankt praktikabel.

Schlussfolgerung

Das BAVESTA sollte weiterhin unter Hinzunahme elektrophysiologischer
diagnostischer Verfahren als Referenzstandards auf seine diagnostische Gute hin
untersucht werden. Zudem gilt es Uberlegungen hinsichtlich einer verkiirzten Version

anzustellen.
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Einleitung: Klinische Beobachtunginstrumente fir Pateinten/-innen im

Wachkoma oder Minimally Conscious State

Wahrend der Rehabilitation von Patienten/-innen mit schweren Hirnschéadigungen
genigt es aus pflegerischer und therapeutischer Sicht nicht, nur Informationen tber
den aktuellen Bewusstseinszustand zu erhalten. Es bedarf spezifischer
Informationen in Bezug auf den Fahigkeitsbereich der Patienten/-innen.
Fahigkeitsbereich meint das mogliche Reaktions- und Handlungsspektrum von
Patienten/-innen. Dazu gehéren basale vegetative Reaktionen, kognitive Fahigkeiten
wie Aufmerksamkeitsleistung, sowie die Handlungsfahigkeit fur Aktivitaten des
taglichen Lebens.

Beim Wachkoma, bei dem es sich um ein Remissionsstadium des Komas handelt, ist
es schwierig, Handlungen im Sinne bewusster, zielgerichteter Reizantworten
festzustellen oder gar zu interpretieren. Die sichtbare vegetative Reaktionsfahigkeit
steht im Vordergrund. Zieger (2002) unterscheidet zwischen ,overt* und ,covert
behavior®. ,Covert behavior® umschreibt eine Reihe vegetativer Reaktionen, wie
Herzschlag, Atemfrequenz, Blutdruck und Schwitzen. ,Overt behavior meint nach
aussen gerichtete und sichtbare Verhaltensweisen wie beispielsweise selektive
Bewegungen oder mimische Reaktionen. Patienten-/innen im Wachkoma zeigen

vordergrindig nur ,,covert behavior®.

Defizite von klinischen Beobachtungsinstrumenten flar Patienten/-innen im
Wachkoma oder Minimally Conscious State

Viele Messinstrumente zur Beobachtung von Patienten/-innen im Wachkoma oder
Minimally Conscious State sind defizitorientiert und aus biomedizinischer Sichtweise
heraus entwickelt. Sie stellen ,overt behavior® in den Vordergrund und bilden den
Féahigkeitsbereich von Wachkomapatienten/-innen nur im Ansatz ab (Zieger, 2002).
Dies zeigt sich vor allem darin, dass die Messinstrumente Leistungen erfassen, die
fur Wachkomapatienten/-innen unerreichbar sind, wie beispielsweise ,verbale
Antwort® geben. Das Beobachten und Feststellen des Fahigkeitsspektrums

Wachkomapatienten/-innen ist jedoch im klinischen Alltag die Basis



differentialdiagnostischer Uberlegungen, da die Veranderungen vor allem im klinisch-
therapeutischen Setting sichtbar werden (Stepan, Binder & Haidinger, 2004).

Im deutschsprachigen Raum gibt es kein Beobachtungsinstrument, mit Fokus auf
die basalen Fahigkeiten der Patienten/-innen in unterschiedlichen Alltagssituationen,
was fir eine optimale Therapieplanung jedoch unerlasslich ist (Huber, Koch,
Borgwardt, Stieglitz & Mader, 2012). Die in der interprofessionellen Therapie von
schweren Bewusstseinsstorungen etablierten Therapiekonzepte wie Affolter®,
Bobath und F.O.T.T.® sind handlungs- bzw. aktivitatsorientiert , d.h., dass
komplexere Therapiesituationen geschaffen werden, welche mdoglichst am
Alltagsgeschehen ausgerichtet sind (Behr, von Bidder, Munch & Sticher, 2012).
Beispielsweise wird das ,Anziehen von Kleidern® als therapeutische Situation
genutzt, indem der/die Patient/-in entsprechend seiner/inrer Fahigkeiten in dieser
Handlung durch die Pflege und/oder die Therapeuten/-innen unterstitzt wird. Bei
Wachkomapatienten/-innen wird die Hand des/der Patienten/-in synchron gefihrt, um
das entsprechende Ziel zu erreichen (Behr, von Bidder, Munch & Sticher, 2012;
Davies, 1995). Di Stefano, Cortesi, Masotti, Simoncini und Piperno (2012) zeigen,
dass Wachkomapatienten/-innen in flr sie bedeutungsvollen und komplexen
Situationen verstarkt deutliche Verhaltensreaktionen erkennen lassen, wéahrend sie in
unbedeutenden und nicht komplexen Situationen nicht oder nur sehr geringfugig
reagieren. Kraeftner und Kroll (2008) merken an, dass bei Aktivitdten des taglichen
Lebens wie z.B. dem Waschen, Patienten/-innen oft zuerst mit den Augen reagieren.
Solch basalen Verhaltensweisen werden die etablierten Beobachtungsinstrumente
nicht gerecht (Huber, et al.,, 2012; Zieger, 2002). Zudem werden Emotionen von
Patienten/-innen mit schweren Bewusstseinsstérungen in keinem Instrument
bericksichtigt (Huber et al., 2012). Situationsadaquate emotionale Reaktionen
deuten jedoch auf die Fahigkeit bewusster Verarbeitungsprozesse hin und sollten
deshalb in ein Beobachtungsinstrument integriert sein (Di Stefano et al., 2012).

Notwendigkeit fur ein adaguates Beobachtungsinstrument

Die deutschsprachigen im klinischen Alltag eingesetzten Messinstrumente erfassen
die Fahigkeiten nur ungenigend und machen die Differenzierung zwischen
Wachkoma und weiteren Remissionsstadien wie dem Minimal Response oder
Minimally Conscious State fast unmdglich. Auch die differenzialdiagnostische

Abgrenzung zu anderen Krankheitsbildern wie dem Locked-In-Syndrom oder dem



akinetischen Mutismus ist mit diesen Instrumenten sehr schwierig. Die Folge ist eine
Fehldiagnoserate von bis zu 40% (Schnakers et al., 2009; Gill-Thwaites, 2006;
Andrews, Murphy, Munday & Littlewood, 1996; Childs, Mercer & Childs, 1993).

Das kann gravierende Konsequenzen flr Patienten/-innen im Wachkoma oder einem
Remissionsstadium haben, da ihre Einteilung in ein gewisses Stadium die
Therapieplanung und die Einstellung des Behandlungsteams wesentlich beeinflusst.
Demertzi et al. (2011) gingen der Frage nach, ob es akzeptabel sei, bei Patienten/-
innen im Wachkoma resp. im MCS die Behandlung (inklusive Ernahrung) zu
stoppen. 69% der befragten Wissenschaftler und Mediziner hielten es fur akzeptabel
bei Wachkomapatienten/-innen die Behandlung zu stoppen, wohingegen sich beim
MCS nur 30% fur einen Behandlungsstopp aussprachen.

Deshalb muss aus ethischen Grinden an ein Beobachtungsinstrument fir
Wachkomapatienten/-innen die Grundanforderung gestellt werden, so wenig
Patienten/-innen als moglich, falschlicherweise als im Wachkoma befindlich (falsch
positiv oder Beta-Fehler) zu identifizieren. Ein solches Instrument muss zu einer
mdoglichst niedrigen Quote an falsch positiven Entscheidungenfihren. Falsch
negative Entscheidungen wirden eine positivere und lebensbejahendere Einstellung
der Behandelnden mit sich fuhren, als eine falsch positive Entscheidung. Eine
weitere Problematik besteht in der Trennung zwischen Bewusstseinsinstrumenten
und funktionellen  Assessments. Ein Instrument zur Erhebung des
Bewusstseinszustandes stellt beispielsweise die Glasgow-Coma-Scale (GCS) dar
(Teasdale & Jennet 1974). Das Early Functional Ability Assessment (EFA), von
Heck, Steiger-Bachler und Schmid (2000), welches von den nicht-arztlichen
Gesundheitsfachpersonen  wie Ergotherapeuten/-innen  oder  Pflegenden
behandlungsbegleitend in der Rehabilitation genutzt wird oder das Functional
Independent Meassurement (FIM) (Granger, Hamilton, Lincare, Heinemann, &
Wright, 1993; Granger, Cotter, Hamilton, Fiedler, Hens, 1990), stellen Beispiele flr

funktionelle Beobachtungsinstrumente dar.

Entwicklung des Basler Vegetative State Assessments (BAVESTA)

Um diese Defizite zu beheben, hat die Studienleiterin unter Einbezug eines
interprofessionellen Expertenteams fir Wachkoma des REHAB-Basel (Arzt,
Ergotherapie, Logopadie, Pflege, Physiotherapie und Neuropsychologie) das
BAVESTA entwickelt. Der detaillierte Entwicklungsprozess findet sich in der Arbeit



,Vverlaufsbeobachtung von Wachkomapatienten — Validierung des Basler Vegetative
State Assessments (BAVESTA)“ von Huber, Koch, Mader, Hund-Georigiadis,
Borgwardt und Stieglitz (2014). Das BAVESTA st ein interprofessionelles
Beobachtungsinstrument, welches den Rekonvaleszenzprozess von stark
bewusstseinseingeschrankten Patienten/-innen  abbildet. Angelehnt an die
International Classification of Functioning (ICF) werden Fahigkeiten (Funktionen)
schwerst bewusstseinseingeschrankter Patienten/-innen, z.B. im Wachkoma
respektive im Minimally Conscious State in fir diese Menschen relevanten
Aktivitatsbereichen beschrieben. Fahigkeiten sind beispielsweise ,Patient/-in zeigt
Blickfixierung“ oder ,Patient/-in zeigt Tonusnormalisierung®, eine Aktivitat ist zum
Beispiel ,Korperhygiene“. Das BAVESTA bildet somit basale Reaktions- und
Handlungsmadglichkeiten systematisiert in unterschiedlichen Alltagssituationen ab
(Huber et al., 2014). Das Instrument erwies sich als reliabel und valide (Huber et al.,
2014). Die Eignung als differentialdiagnostisches Verhaltensbeob-
achtungsinstrument und damit seine diagnostische Validitdt muss aus oben

genannten Grinden noch genau untersucht werden.

Fragestellung

Gemass der RKI Kommission (2008) kann die diagnostische Validitat anhand
klinischer Effektivititsmasse, wie Sensitivitat, Spezifitdt und weiteren pradiktiven
Werten dargestellt werden. Sie geben dem Kliniker Auskunft Uber die diagnostische
Genauigkeit des Instruments. Fur die Nutzung eines Instrumentes in
unterschiedlichen Institutionen mit unterschiedlicher Erfahrung seitens des
Behandlungsteams in Bezug auf schwere Hirnverletzungen ist es wichtig, dass das
Beobachtungsinstrument einen moéglichst hohen Grad an Selbsterklarung hinsichtlich
der zu beobachtenden Merkmale aufweist. Die Praxis zeigt, dass erganzende und
erklarende Manuale eher selten gelesen werden.

Daraus ergeben sich zwei Hauptfragestellungen fir diesen Beitrag:

1. Entspricht das BAVESTA den Anforderungen aus der Praxis hinsichtlich
pradiktiver, differentialdiagnostischer Uberlegungen im Sinne der diagnostischen
Validitat?

2. Wie anwenderfreundlich ist BAVESTA fur ein interprofessionelles Team?



Methode

Uber einen Zeitraum von 5 Jahren (2007-2012) wurde das BAVESTA im REHAB
Basel einer Validierungsuntersuchung unterzogen, welche von der Ethikkommission
beider Basel (EKBB) genehmigt wurde (Ref. Nr. EK189/07). Die Detailangaben zu
Datenerhebung und Messinstrumenten wurden bereits publiziert (Huber et al., 2014),
weshalb an dieser Stelle nur die wichtigsten methodischen Aspekte erlautert werden.
In zwei-wOchentlichem Abstand wurde das BAVESTA, gemeinsam mit vier
etablierten Beobachtungsinstrumenten, der Glasgow Coma Scale (GCS), Koma
Remissions Skala (KRS), dem Functional Independent Measure (FIM) und dem Early
Functional  Ability = Assessment (EFA) zur  Verlaufsbeobachtung von
Wachkomapatientinnen eingesetzt. Diese vier Beobachtungsinstrumente sind
langjahrig in den Klinischen Alltag des Zentrums REHAB Basel integriert. Das
BAVESTA wurde als interprofessionelles Beobachtungsinstrument entwickelt, am
Validierungsprozess waren neben dem Arztdienst Ergotherapie, Logopadie, Pflege
und Physiotherapie beteiligt. Die Anwender/-innen setzten sich aus dem Kernteam
der Wachkomastation des REHAB Basels zusammen. lhre durchschnittliche

Erfahrung mit Wachkomapatienten/-innen lag bei 4.5 Jahren.

Einschlusskriterien Patienten/-innen

Die Untersuchung wurde an Patienten/-innen durchgeftihrt, die &lter als 18 Jahre
waren, die Diagnose einer schweren Hirnverletzung aufwiesen oder anhand
klinischer Zeichen als Wachkoma oder MCS diagnostiziert waren. Es handelt sich
damit um eine Gelegenheitsstichprobe, begrenzt auf eine fir schwere
Hirnverletzungen spezialisierte Rehabilitationsstation und der Aufenthaltsdauer der
Patienten/-innen auf dieser Station.

Stichprobe Patienten/-innen

Die Ausgangsstichprobe umfasste n = 126 Patienten/-innen. Fir die Analyse
eingeschlossen wurden nur die Beobachtungen von Patienten/-innen, bei welchen
mindestens zwei aufeinander folgende Beobachtungen vorlagen und nicht mehr als
zwei Blocke innerhalb einer Beobachtung unausgefullt waren (n = 79).

Aufgrund von fehlenden Eintragen und unvollstandigen Beobachtungen mussten die

Beobachtungen von 47 Patienten/-innen ausgeschlossen werden.



Anwender/-innenbefragung

Um die praktische Anwendbarkeit des BAVESTAs zu uberprifen wurde im
Anschluss an die Validierungsphase (Mai/Juni 2013) ein Kurzfragebogen an die
Anwender/-innen (Pflegefachpersonen und Therapeuten/-innen) verschickt, welcher
ihre Sichtweise zum BAVESTA, dem bendétigten Zeitaufwand und ihre Einstellung
bzgl. des Nutzens des BAVESTASs erhob. Die Items sind von O (trifft Gberhaupt nicht
zu) bis 10 (trifft vollkommen zu) skaliert. Zudem gibt es ein offenes Bemerkungsfeld.
Die anonym ausgeflllten Fragebogen wurden von der Stationsleitung der
Wachkomastation des REHAB Basels gesammelt an die Studienleiterin per Post
zurickgesandt.

Ricklauf des Fragebogens

Tabelle 1 zeigt die Anzahl versandter und retournierter Fragebogen je Profession.

Tabelle 1
Rucklauf der Anwenderfragebgen
Profession Versandt Rucklauf
n n
Pflege 13 13
Ergotherapie 7 7
Logopadie 4 0
Physiotherapie 2 2
Gesamt 26 22

Als Grund fir die nicht zurlickgesendeten Fragebégen kdnnen Personalwechsel und

Vergesslichkeit angenommen werden.

Psychometrische Masse

Zur Bestimmung eines differentialdiagnostischen Cut-Off-Wertes bei dem BAVESTA
wurde eine ROC-Analyse durchgefihrt, der. Der Cut-Off-Wert mittels des Youden-
Index (maximale Sensitivitdt und maximale Spezifitat) ermittelt. Er gilt als geeigneter
Index, um einen Cut-Off zu ermitteln (Schisterman, Perkins, Liu & Bondell, 2005). Als
Referenz dient ein GCS von kleiner gleich 8. Dieser Wert gilt als Trennwert zwischen
Wachkoma und weiteren Remissionsstadien wie Minimal Response State oder
Minimally Conscious State (Dubroja, Vaent, Miklic und Kesak, 1995; Levin et al.,
1991). Die KRS, welche als Verlaufsinstrument sicherlich geeigneter ware, da sie zur
Beobachtung des Remissionsverlaufs nach Koma entwickelt wurde, wurde nicht
gewahlt, da keine Cut-Off-Werte zur Unterscheidung zwischen Wachkoma und
seinen Remissionsstadien in der Literatur beschrieben werden. Der fur das
BAVESTA Dberechnete Cut-Off-Wert bildet die Grundlage der weiteren
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Kennwertberechnungen in Bezug auf die pradiktiven Qualitaten des BAVESTAS.
Neben Sensitivitat und Spezifitdt, welche sich aus der ROC-Analyse ergeben,
werden positiver und negativer pradiktiver Vorhersagewert (PPV, NPV) berechnet.
Die diagnostische Qualitat wird anhand der positiven und negativen Likelihood Ratio
(LR+, LR-) Uberpriuft. Bender (2001) gibt an, dass die Testeffizienz als gut zu
bewerten ist, wenn die LR+ zwischen 5 und 10 und die LR- zwischen 0.1 und 0.2
liegen. Als weitere klinisch relevante Gutemasse werden die Diagnostische Odds
Ratio (DOR) und die Diagnostische Effektivitat (DE), auch als ,Accuracy” bekannt,
bestimmt (Glas, Lijmer, Prins, Bonsel & Bossuyt, 2003). Die DOR ergibt sich aus
dem Verhaltnis der positiven und negativen LR. Damit setzt die DOR Sensitivitat und
Spezifitat pravalenzunabhangig zueinander in Bezug. Fur die Berechnung der DOR
gilt:

DOR:RP/FP: Sens (1-Sp62)
FN/ RN (1- sens)/  spez

Sowohl bei der DOR als auch bei der DE bezeichnen RP die Richtig Positiven, RN,

die Richtig Negativen, FP die Falsch Positiven und FN die Falsch Negativen, sens*

die Sensitivitdt und ,spez” die Spezifitat (Glas et al., 2003).

Die DE ergibt sich aus:

__ RP+RN
RP+FP+FN+RN

Die DOR beschreibt die Fahigkeit zwischen den Remissionsstadien Wachkoma und

Minimally Conscious State zu unterscheiden und bildet damit ein Mass fir die
differentialdiagnostische Gite. Die DE hingegen kann als Mass bezlglich der
richtigen Einstufungen (richtige Inklusion und richtige Exklusion) gesehen werden.
Das heisst, alle richtig diagnostizierten Patienten/-innen versus aller in die
Untersuchung aufgenommenen. Zur Darstellung der Fehldiagnoserate in Bezug auf
die vorliegende Stichprobe werden die Falsch-Positiv- (FPR) und die Falsch-Negativ-
Rate (FNR) expliziert. Es wurden die ersten drei Messungen, sofern vorhanden, und
die jeweilige Austrittsmessung zur Berechnung der Kennwerte in Bezug auf eine
Messung verwendet. Mehrere Einzelmessungen wurden gewdahlt, um die Stabilitat
der Parameter zu Uberpriufen. Zudem wurden alle Werte Uber alle Messungen
berechnet, da es sich um eine Verlaufsbeobachtung handelt und von daher das

Instrument auch in seiner Gesamtheit bezlglich seiner Gite zu betrachten ist.



Die Reagibilitat des BAVESTAs wird mittels Auftretenswahrscheinlichkeiten von
Ereignissen (Survival-Analyse) auf Basis der an den Cut-Off-Werten dichotomisierten
Daten dargestellt. Unter Reagibilitat ist fur diesen Beitrag einerseits das Ausschopfen
der gesamten Skalierung (0-5), andererseits aber auch der Zeitpunkt, ab wann das
Instrument Veranderung sichtbar werden lasst, gemeint.

Anhand zweier Patienten/-innenbeispiele werden Direktvergleiche zwischen den zwei
Skalen GCS und BAVESTA grafisch dargestellt.

Resultate

ROC-Analyse

Die ROC-Analyse wurde durchgefihrt, um einen klinisch relevanten Cut-Off-Wert zu
bestimmen, welcher zwischen Wachkoma und weiteren Remissionsstadien trennen
soll. Er dient als Basis zur Berechnung der pradiktiven Werte. Es wurden alle
Beobachtungen mit eingeschlossen. Das BAVESTA umschliesst bei einem GCS von
8 Punkten, welcher als Cut-Off-Wert zwischen Wachkoma und Minimalem
Bewusstseinszustand in der Literatur beschrieben wird, eine Flache unter der Kurve
von AUC =.79 (CI = .75, .84). Anhand des Youden-Index wurde der Cut-Off-Wert fur
das BAVESTA als differentialdiagnostischer Wert zwischen Wachkoma und
minimalem Bewusstseinszustand bei einem BAVESTA-Score von 2.8 festgelegt.

Abbildung 1 zeigt die entsprechende ROC-Kurve.

ROC-Kurve

0,67

Sensitivitat

0,2

0,0 T T T
0,0 0,2 0.4 0,6 0.8 1,0

1 - Spezifitat

Abbildung 1. Das Verhéltnis zwischen Sensitivitat und 1-Spezifitit des BAVESTA-

Scores dargestellt an einem GCS von 8.



Aus einer ROC-Analyse auf Itemebene Ilassen sich drei Merkmale
herauskristallisieren, die besonders zwischen Wachkoma und weiteren
Remissionsstadien differenzieren. Die grésste Flache unter der Kurve weist das Item
,Patient zeigt Ansatze zur Mithilfe“ mit einer AUC = .80 CI = .70 - .90 mit p > .000 auf.
.Patient zeigt Blickfixierung“ und ,Patient zeigt Blickveranderungen® (im Sinne: der
Blick wird Kklarer, fokussierter, 0.4.) umfassen nur geringfiigig weniger Flache als das
erstgenannte Item ,Patient zeigt Ansatze zur Mithilfe“. Die AUC fur ,Patient zeigt
Blickfixierung“ umschreibt eine Flache von AUC = .77 (Cl = .65 - .89) mit p = .001.

Préadiktive Kennwerte
Anhand der in Tabelle 2 dargestellten Haufigkeitsverteilungen richtig und falsch
diagnostizierter Patienten/-innen wurden die pradiktiven Kennwerte berechnet.

Tabelle 1.

Auftretenshaufigkeiten ,richtiger” und ,falscher Entscheidungen zu den
ausgewahlten Messungen

GCS
=8 > 9 (MCS) n
(Wachkoma)
BAVESTA t1 < 2.8 (Wachkoma) 24 6 64
> 2.8 (MCS) 3 31
BAVESTA t2 < 2.8 (Wachkoma) 20 4 55
> 2.8 (MCS) 5 26
BAVESTAt3  <2.8 (Wachkoma) 17 7 -
> 2.8 (MCS) 5 26
BAVESTA < 2.8 (Wachkoma) 16 6
tAustritt 67
> 2.8 (MCS) 1 44
BAVESTA alle < 2.8 (Wachkoma) 128 52
Messungen > 2.8 (MCS) 26 294 >00

Anmerkung: Ein GCS < 8 definiert den Zustand Wachkoma, = 9 Minimal Response State
oder ein weiteres Remissionsstadium bis hin zu vollem Bewusstsein. Ein BAVESTA-Score <
2.8 definiert Wachkoma, > 2.8 Minimal Response State oder ein weiteres
Remissionsstadium bis hin zu vollem Bewusstsein; BAVESTA t1, -t2, -t3, tausuit D€Zeichnet
die jeweiligen Messzeitpunkte.

Tabelle 3 zeigt die Ergebnisse fur die pradiktiven Kennwerte. Sowohl Sensitivitat als
auch Spezifitdt liegen zu jedem einzelnen Messzeitpunkt Uber .80, was auf eine
diagnostische Stabilitat hinweist

Die LR+ und die LR- befinden sich laut Bender (2001) in einem guten Bereich. Die
Falsch-Positiv-Rate (FPR) liegt zwischen 17% und 29% die Falsch-Negativ-Rate
(FNR) bewegt sich zwischen 2% und 16%. Die DOR bewegt sich zwischen 12.63



und 117.33. Die diagnostische Effektivitat (DE) (Accuracy) befindet sich in allen
Messungen zwischen 78% und 90%.

Tabelle 3
Pradiktive Kennwerte

t1 (Cl) 2 () 3 (Cl) tausaie (C1) tL-tagsri (C1)
Sensitivitat 0.8 (0.72-0.96) 0.8 (061-0.91)  0.77 (0.57-0.90) 0.94 (0.73-0.99) 0.84 (0.73-0.91)
Spezifitit ~ 0.84 (0.69- 0.92) 0.87 (0.70-095)  0.79 (0.62-0.89) 0.88 (0.76-0.94) 0.85 (0.78-0.89)
PPV 0.8 (0.74-0.81) 0.83 (0.78-0.84)  0.71 (0.64-0.71) 0.73 (0.66-0.73) 0.7 (0.64-0.70)
NPV 091 (0.88-0.94) 0.84 (0.80-0.88)  0.84 (0.80-0.88) 0.98 (0.96-0.99) 0.92 (0.89-0.95)
LR+ 548 (2.60-11.54) 6 (2.36-15.26)  3.64 (1.82-7.30) 7.84 (3.67-16.77) 548 (3.74-8.04)
LR- 013 (0.05-0.39) 023 (0.10-051) 029 (0.13-0.64) 0.07 (0.01-0.45) 019 (0.11-0.32)
DOR 41.33 (198'23'5) 26 (1%375'4) 12,63 (3.44-46.35) 117.33 (1103;_).2.15-1) 28.72 531235122
FPR 0.2 0.17 0.29 0.27 0.29

FNR 0.09 0.16 0.16 0.02 0.08

DE 0.86 0.84 0.78 0.9 0.84

Anmerkung: Die Berechnungen erfolgten anhand der in Tabelle 1 dargestellten Haufigkeiten. PPV =

positiver Vorhersagewert, NPV = negativer Vorhersagewert, LR+ = postive Likelihood Ratio, LR-

negative Likelihood Ratio, DOR = Diagnostische Odds Ratio, FPR = Falsch-Positiv-Rate, FNR = Falsch-
Negativ-Rate, DE = Diagnostische Effektivitat (accuracy); t1, t2, t3, tAustritt = Messzeitpunkte.

Reagibilitat
Aus den Abbildungen 2 und 3 wird ersichtlich, dass das BAVESTA sowohl

Verbesserungen als auch Verschlechterungen friher anzeigt als die GCS.
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Abbildung2. Reagibilitdt in Bezug auf die Erkennung des Aufwachens aus dem
Wachkoma BAVESTA versus GCS.
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Abbildung 3. Reagibilitat in Bezug auf Verschlechterung des Zustandes.

Die durchgezogene Linie stellt in beiden Grafiken die durchschnittliche Verweildauer
des jeweiligen Zustandes auf dem BAVESTA dar, die gestrichelte Linie diejenige der
GCS. Durchschnittlich liegt die Auftretenswahrscheinlichkeit eines jeweiligen
Zustandes beim BAVESATA tiefer. Das heisst, das BAVESTA schliesst sowohl
friher aus dem Wachkoma aus (Verbesserung) als auch aus dem MCS
(Verschlechterung). Die Abbildungen stellen die Anteile der im jeweiligen Zustand
(Wachkoma oder MCS) verblieben dar. Der Median der Verweildauer im Wachkoma
liegt beim BAVESTA bei 13.9 Messungen (dies entspricht 26 Wochen) und bei der
GCS bei 17.3 Messungen (dies entspricht 34 Wochen). Es zeigt sich demnach ein
Unterschied von ca. 8 Wochen, ab wann das BAVESTA den Ausschluss aus dem
Wachkoma anzeigt. Die mediane Verweildauer im MCS liegt beim BAVESTA bei
6.96 Messungen, bei der GCS bei 7.47 Messungen. Daraus kann gefolgert werden,
dass das BAVESTA zwei Wochen eher eine Verschlechterung erkennt, als die GCS.
Zwei konkrete Patienten/-innenbeispiele (Abbildung 4 und 5) verdeutlichen die
unterschiedliche Reagibilitat zwischen GCS und BAVESTA.

In Abbildung 4 wird der Rehabilitationsverlauf einer 25-jahrigen Patientin anhand des
GCS und des BAVESTA-Scores dargestellt. Die Patientin weist eine schwere
hypoxische Hirnschadigung nach post-operativem Herzstillstand auf. Bei Eintritt
wurde das Zustandsbild Wachkoma diagnostiziert. Die Patientin zeigte sich wahrend
des Rehabilitationsverlaufs instabil. Der GCS weist darauf hin, dass sich der
Gesamtzustand der Patientin eher im Bereich des Wachkomas befindet und
differenziert die Verschlechterung der Patientin von der zweiten (t2) zur dritten

Messung (t3) nicht. Das BAVESTA weist zunachst eher auf einen Minimally
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Conscious State hin und zeigt durch den Abfall auf dem Score die Verschlechterung

des Gesamtzustandes an.

ZGCs
=ZSUM_BAV

—_
J

-2.00 -1.00 0.00 1.00 2.00 ‘
Abbildung 4. 25-jahrige Patientin mit schwerster hypoxischer Hirnschadigung.
Anmerkung: Es wurden die standardisierten Werte abgebildet, um einen Vergleich zu

ermoglichen.

Abbildung 5 zeigt den Rehabilitationsverlauf eines 46 Jahre alten Patienten mit
traumatischer Hirnschadigung im Wachkoma. Aus der Grafik wird die Reagibilitat
BAVESTA versus GCS deutlich. Die Instabilitat des Patienten bezlglich seines
Gesamtzustandes wird anhand des BAVESTA-Scores ersichtlich. Die durch einen
Shuntinfekt verursachte massive Verschlechterung des Gesamtzustandes des
Patienten wird durch beide Messinstrumente abgebildet, wobei die Verbesserung

durch das BAVESTA zwei Wochen friher nachgewiesen werden kann.
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Abbildung 5. Rehabilitationsverlauf eines 46 Jahre alten Patienten mit traumatischer
Hirnschadigung im Wachkoma. Anmerkung: Es wurden die standardisierten Werte

abgebildet, um einen Vergleich zu erméglichen.
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Anwenderfreundlichkeit
Tabelle 4 zeigt die Ergebnisse des Fragebogens zum Nutzen und der
Anwenderfreundlichkeit des BAVESTAS.

Tabelle 3
Zusammenfassende Ergebnisse der Anwenderbefragung

Median Minimum Maximum N

Ich halte grundlegend die
standardisierte Erfassung von 8 3 10 22
Fahigkeiten von Patienten fur wichtig.

Das BAVESTA schult meinen Blick auf
die Patienten

Das BAVESTA flillt die Liicke zwischen
Bewusstseins-und funktionellen 7 0 10 19
Beobachtungsinstrumenten

Das BAVESTA verhilft mir bei einem
Bericht, die Patienten bezlglich ihrer 6 0 10 21
Fahigkeiten zu beschreiben

Das BAVESTA sollte kiirzer sein 8 1 10 22

Das BAVETSA sollte in seiner ganzen

Lange beibehalten werden 3 0 9 21
_D|e Auftellung in Aktivitatsblocke finde 8 4 10 22
ich sinnvoll

Ich schatze den interprofessionellen

Ansatz des BAVESTAs 8 0 10 21
Das BAVESTA fordert den 3 0 8 22

interprofessionellen Austausch

Ich finde es sinnvoll, dass jedes
Merkmal von zwei unabh&ngigen 8 3 10 21
Personen beobachtet wird

Ich kdnnte mir vorstellen, dass das
BAVESTA mehr als Grundlage zu

. - u 6 1 10 21
interprofessionellen Gespréchen

genutzt werden kann

Das BAVESTA deckt aus meiner Sicht 8 3 10 21

die relevanten Bereiche ab

Anmerkung: Antworten waren maglich zwischen 0 (trifft Gberhaupt nicht zu) und 10 (trifft voll und
ganz zu).
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Die Anwender/-innen erachten das BAVESTA als Informationsgrundlage flr
Zwischenberichte, Abschlussberichte und fur Visiten fir geeignet. Fur den klinischen
Alltag ist jedoch das BAVESTA in seiner vollen Ladnge und unter Bertcksichtigung
der Tatsache, dass jedes Item von zwei Personen beobachtet wird, zu lang. Dartber
sind sich die Anwender/-innen einig, obwohl die Tatsache, dass jedes Merkmal von
zwei unabhangigen Personen beobachtet wird, als sinnvoll erachtet wird. Der
Mindestzeitbedarf liegt bei finf Minuten Physiotherapie), das Maximum bei 45
Minuten (Pflege). Durchschnittlich liegt der Zeitbedarf bei 11.6 Minuten. Der
Zeitbedarf differiert jedoch zwischen aber auch innerhalb der Professionen. Dies
zeigt sich vor allem innerhalb der Pflege und der Ergotherapie. Diese beiden
Professionen haben vergleichbar viele Merkmale zu beobachten. Physiotherapie und
Logopadie haben nur ca. die Halfte an zu beurteilenden Merkmalen.

Weiter wird ersichtlich, dass sich das BAVESTA zur Beschreibung der Fahigkeiten
von Patienten/-innen im Wachkoma oder im Minimally Conscious State eignet. 16
von 21 Befragten halten das BAVESTA als geeignetes Instrument, um den
Rehabilitationsverlauf von Wachkomapatienten/-innen darzustellen. Zudem finden
die Anwender/-innen, dass es sich dazu eigenen wirde, als Grundlage
interprofessioneller Gesprache wie Rehabilitationsverlaufsgesprache, Gesprache mit

Angehorigen, Visiten, usw. zu dienen.

Diskussion

In diesem Beitrag geht der Frage nach, inwieweit das BAVESTA den Anforderungen
an Praktikabilitat und Nutzen fur die Praxis entspricht. Im Rahmen einer
Validierungsuntersuchung wurden die Daten gesammelt, die der Berechnung eines
differentialdiagnostischen Cut-Off-Werts und der pradiktiven Werte zu Grunde lagen.
Als Referenzinstrument wurde die GCS herangezogen. Aussagen bezlglich des
praktischen Nutzens des BAVESTASs stitzen sich auf die Ergebnisse einer zusatzlich
durchgeftihrten Anwenderbefragung.

Der Cut-Off-Wert wurde anhand des Youden-Index festgelegt, welches als
etabliertes statistisches Verfahren bewertet wird (Schisterman et al., 2005). In Bezug
auf die einleitend schon dargelegten Uberlegungen, dass die Diagnose Wachkoma
einen eher negativen Einfluss in Bezug auf ressourcenorientierte
Herangehensweisen in der Rehabilitation und auf die Einstellung betreuender

Personen haben kann, erscheint der Gedanke zuldssig, Falsch-Negative
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Entscheidungen (Wachkomapatienten/-innen, die sich nicht mehr im Wachkoma
befinden) haben weniger Gewicht als eine Falsch-Positive Diagnose. Davon
ausgehend, dass eine ressourcenorientierte Behandlung sich auch darin spiegelt,
komplexe fur den/die Patienten/-in bedeutsame Situationen zu kreieren und in einem
falsch-negativen Fall vermeintlich vorhandene Ressourcen zu nutzen, so ist dies
auch aus lernpadagogischer Sicht fur die Entwicklung forderlich (Di Stefano et al.,
2012; Spitzer, 2002).

Werden vorhandene Ressourcen bei Patienten/-innen mit  schweren
Hirnverletzungen nicht genutzt, so neigen diese laut Spitzer (2002) dazu, sich weiter
zurtckzubilden. Von daher stellt sich die Frage, ob die Wahl des Cut-Off-Werts
anhand des Youden-Index die endgultige Lésung darstellt. Eine Auswahl auf Basis
einer sehr hohen Spezifitat ware ebenfalls eine Entscheidungsmaglichkeit. Zudem
gilt es, hier schon das gewéhlte Referenzinstrument kritisch zu betrachten. Die GCS
ist zur Erfassung des Bewusstseinszustands in der Akutsituation entwickelt worden.
Elektrophysiologische oder bildgebende Verfahren wéren sicherlich geeigneter als
Goldstandard. Da auch die GCS ein Beobachtungsinstrument darstellt, unterliegt er
ebenfalls der individuellen Einschatzung von Beobachtern/-innen.
Elektrophysiologische oder bildgebende Verfahren hingegen unterliegen klaren
Auswertungsstandards, welche von daher eine hohere Objektivitat mit sich bringen.
Deshalb gilt es, den Cut-Off-Wert weiterhin klinisch zu erproben und wenn notwendig
in der Zukunft anzupassen. Aus der ROC-Analyse auf Basis der einzelnen Merkmale
ergab sich zudem, dass einzelne Merkmale eine besonders hohe
Diskriminationsfahigkeit aufweisen. Es erstaunt nicht, dass das Merkmal ,Patient
zeigt Ansatze zur Mithilfe* besonders hoch zwischen Wachkoma und Minimal
Response State zu unterscheiden vermag. Auch die Merkmale ,Blickveranderung®
und ,Blickfixierung® vermogen sehr gut zwischen den beiden Zustanden zu
differenzieren. Beide Reaktionen treten fur gewdhnlich friher auf, als dass die
Patienten/-innen Ansatze des Mithelfens zeigen. Von daher gilt es, wie auch schon
von Zieger (2002) angemerkt, fur die tagliche Beobachtung starkes Augenmerk auf
die beiden Merkmale ,Blickveranderung® und ,Blickfixierung“ zu werfen.

Die urspriingliche Annahme, dass das BAVESTA eher Patienten/-innen aus dem
Wachkoma auszuschliessen vermag, hat sich nicht bestatigt. Das BAVESTA weil3t
eine hohere Sensitivitat als Spezifitat auf und damit auch eine niedrigere FNR. Damit

ist das BAVESTA eher der Entscheidungsfindung in Bezug auf die Inklusion in das
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Wachkoma dienlich. Die Wahrscheinlichkeit, dass bei einem negativen Testergebnis
der Zustand des Wachkomas nicht vorliegt, liegt jedoch hoher als die positive
Vorhersagewahrscheinlichkeit. Dies lasst den Schluss zu, dass wenn ein/-e Patient/-
in oberhalb des Cut-Off-Werts von 2.8 liegt, er/sie sich mit hoher Wahrscheinlichkeit
nicht mehr im Wachkoma befindet.

Bender (2001) zu Folge liegen die LR+ und die LR- in einem guten Bereich. Alle
pravalenzabhéngigen Werte (PPV, NPV, LR+ und LR-) sind mit Vorsicht zu
betrachten, da es sich um eine Gelegenheitsstichprobe handelt und die genaue
Pravalenz des Wachkomas in der Schweiz nicht bekannt ist. Im Sinne des
ressourcenorientierten Gedankens und der Uberlegung, dass Einstufungen auf
Beobachtungsinstrumenten auch Einstellungen bezlglich der Herangehensweise
und der Therapie sowohl positiv als auch negativ beeinflussen kdnnen, sollte die
Falsch-Positiv-Rate so gering als méglich sein. Diese liegt jedoch Uber der Falsch-
Negativ-Rate. Sowohl die Falsch-Positiv- als auch die Falsch-Negativ-Rate sollten
jedoch nicht unabhé&ngig von der Uberpriifung der Reagibilitat betrachtet werden.

Das BAVESTA zeigt im Durchschnitt zwei Wochen vor der GCS eine Veranderung
an. Somit sind sowohl hinsichtlich einer Verschlechterung als auch einer
Verbesserung diese Patienten fur diesen Zeitraum als falsch positiv oder falsch
negativ in die Berechnung eingeflossen. Die deutlich hthere Falsch-Positiv-Rate im
Vergleich zur Falsch-Negativ-Rate unterstitzt den Gedanken, den Cut-Off-Wert unter
Zuhilfenahme  elektrophysiologischer = Untersuchungsinstrumente  erneut zu
evaluieren. Dass das BAVESTA Veranderungen reagibler erfasst, wird auch durch
die Tatsache unterstitzt, dass alle pradiktiven Werte bei den Messungen t2 (zweite
Messung) und t3 (dritte Messung) weniger gut ausfallen als zur Messung t1 (erste
Messung) und zur Austrittsmessung (taustit)- ES gilt hier jedoch kritisch anzumerken,
das die Anwender/-innen, welche das BAVESTA ausgeflllt haben, die Ergebnisse
der vergangenen Beobachtungen nicht mehr einsehen konnten, wohingegen der
Arztdienst der die GCS ausgefillt hat, immer die letzten GCS-Werte vor Augen hatte.
Grundlegend erweist sich das BAVESTA jedoch als Klinisch relevantes und
segregierendes Instrument mit einer hohen Reagibilitat. Die Patientenbeispiele
unterstitzen diese Aussage. Beide Patienten hatten einen heterogenen Verlauf mit
Komplikationen. Das BAVESTA zeigt bei Beiden friher als die GCS einen

Féahigkeitsverlust. Die DOR spricht ebenfalls fir eine gute Differenzierungsfahigkeit
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des BAVESTAS, zumal sie ein pravalenzunabhangiges Mass darstellt (Glas et al.,
2003). Ebenso untermauert dies die Diagnostische Effektivitdt (Accuracy), welches
sich deutlich unter der beschriebenen Fehldiagnoserate von bis zu 40% befindet
(Schnakers et al., 2009; Gill-Thwaits, 2006; Andrews et al., 1996; Childs et al, 1993).
Aus Sicht der Anwender/-innen wird der klinische Nutzen zur Beschreibung der
Fahigkeiten von Wachkomapatienten/-innen bestatigt. Es erweist sich ebenfalls als
nutzbringend, die Patienten/-innen in fur sie im Alltag bedeutsamen Aktivitaten zu
beobachten. Der Aspekt des Zeitbedarfs, welcher das BAVESTA erfordert, darf
jedoch nicht ausser Acht gelassen werden. Wie die Ergebnisse der
Anwenderbefragung zeigen, liegt hier eine grosse Heterogenitat vor. In der Pflege
wurden Angaben zwischen 5-45 Minuten gemacht. Einerseits Iasst sich der extrem
hohe Zeitbedarf durch sprachliche Probleme erklaren (einige Anwenderinnen
sprechen als Muttersprache franzosisch), andererseits jedoch auch durch wenig
Ubung. Anwender/-/innen gaben an, dass zu Beginn ein deutlich héherer
Zeitaufwand zu leisten war, der sich mit dem entsprechenden Training jedoch stark
reduzierte. Grundlegend ist ein durchschnittlicher Zeitaufwand von 11,6 Minuten alle
zwei Wochen pro Profession bei derart komplexen neurologischen Zustandsbildern
zu vertreten. Sowohl Zieger (2002) als auch Monti, Laureys und Owen (2010)
vermerken, dass es Zeit erfordert, die von Zieger (2002) als ,covert behavior®
benannten Verhaltensreaktionen wahrzunehmen. Gleichwohl sollte das BAVESTA

weiter auch in Bezug auf seine Lange hin evaluiert werden.

Limitierungen

Auf Grund des Referenzstandards, welcher fir den Akutbereich entwickelt wurde,
mussen die Effektivititsmasse mit Vorsicht betrachtet werden.

Zudem konnen nach wie vor keine Aussagen bzgl. der differentialdiagnostischen
Fahigkeiten des BAVESTASs in Bezug auf andere Krankheitsbilder gemacht werden,
da zu wenig Patienten/-innen mit Diagnosen wie dem Locked-In-Syndrom in die
Untersuchung inkludiert werden konnten. Hier zeigt sich bei Einzelfallbetrachtung
jedoch die Tendenz ab, dass Patienten/-innen mit Locked-In-Syndrom bei den
Beobachtungsmerkmalen, welche Aufmerksamkeitsleistungen zuzuordnen sind, von
Beginn an hohere Werte aufweisen als Patienten/-innen im Wachkoma. Dies gilt es

jedoch ebenfalls in der Zukunft genauer zu untersuchen.
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Schlussfolgerung

Die Herangehensweise bei der Entwicklung des BAVESTAS entspricht einem neuen
Zugang zu Patienten/-innen mit schweren Hirnverletzungen. Aus einer
patientenzentrierten Sicht erfasst das BAVESTA frihe und sehr kleine
Veranderungen in Bezug auf ihre Fahigkeiten und Reaktionsmdglichkeiten. Zudem
integriert es emotionale Reaktionen und Reaktionen in Bezug auf
Reizdiskriminationsfahigkeit und Fahigkeiten im partizipatorischen Bereich. Der
Entwicklung des BAVESTAs liegt eine ressourcen- und féahigkeitsorientierte
Sichtweise zu Grunde, die am bedeutungsvollen Alltag eines/-r Patienten/-in mit
schwerer Hirnverletzung orientiert ist. Da dies eine neue Herangehens- und
Sichtweise in Bezug auf die Entwicklung eines Beobachtungsinstrumentes im
Bereich der schweren Hirnverletzungen darstellt, muss das BAVESTA weiterhin auch
bei patientenbezogenen Fragestellungen unter Zuhilfenahme elektrophysiologischer
Untersuchungsinstrumente evaluiert werden. Der Fokus sollte auf einer weiteren
Reduktion der Falsch-Positiv-Rate liegen und somit auf weiteren Uberlegungen
bezuglich des Cut-Off-Wertes.
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Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA

Marion Huber

Anhang E Ergebnisse der itembezogenen ROC-Analyse

Asymptotisches 95% Kon-
fidenzintervall
Variable(n) fir Asymptotische
Testergebnis Flache | Standardfehler® Signifikanz® Untergrenze Obergrenze

11 PF .530 116 781 .303 .758
12AG_PF .657 110 149 441 874
12BV_PF .748 .090 .023 571 925
12PW_PF .681 107 .096 471 891
12BF_PF 124 .087 .039 .553 .896
13_PF .645 .108 .183 432 .857
14_PF .783 .058 .009 669 .898
L2_PF .455 115 .682 230 .681
L3AG_PF .662 .106 137 454 .870
L3BV_PF 157 .098 .018 .564 949
L3PW_PF .640 121 .198 404 877
L3BF_PF .696 .086 .072 527 .865
L3AMH_PF 167 .061 .014 .647 .887
L4 _PF .638 .106 204 430 .846
L5_PF AT .059 011 .661 .893
M1_PF 494 110 .958 279 .709
M2AG_PF .676 103 .105 475 878
M2BV_PF 679 .097 .100 490 .868
M2PW_PF .653 112 159 434 .873
M2BF_PF .684 .087 .091 513 .854
M3_PF .562 102 572 .363 .761
M4_PF .670 .083 119 507 .832
M5_PF .545 077 .676 .395 .695
M6_PF .598 .093 .365 417 780




Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA

Marion Huber

Fortsetzung Tabelle ROC-Analyse auf Itemebene

Asymptotisches 95% Kon-
fidenzintervall
Variable(n) fir Asymptotische
Testergebnis Flache | Standardfehler® Signifikanz® Untergrenze Obergrenze
M7_PF .584 .094 439 400 .769
M8HL_PF .697 .075 .070 550 .844
M8SA_PF .815 .066 .004 .687 944
M8AH_PF .688 .076 .085 .538 .837
MOIIR_PF .700 .085 .066 532 .867
MO9AER_PF .833 .048 .002 .740 927
N1_PF .564 109 .554 351 178
N2_PF 712 .070 .051 574 .850
N3_PF .705 .072 .060 .564 .845
N4_PF 571 101 514 373 .769
N5_PF 601 .083 .352 439 763
N6_PF .688 .075 .083 542 .835
N7_PF .592 117 399 .363 821
N8_PF .603 115 .343 377 .829
N9a_PF .553 .093 .626 371 .735
N9b_PF .640 .094 .198 456 .824
Ol PF 591 115 403 .366 815
O2a_PF 704 .080 .061 546 .861
02b_PF .689 .072 .082 .548 831
03_PF .623 .095 .258 438 .808
PlIL_PF 124 .084 .039 .560 .889
P1IS_PF .641 .094 195 457 .825
P2_PF 528 120 794 292 .764
P3IL_PF 592 103 .399 .389 794




Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA

Marion Huber

Fortsetzung Tabelle ROC-Analyse auf Itemebene

Asymptotisches 95% Kon-
fidenzintervall
Variable(n) fir Asymptotische
Testergebnis Flache | Standardfehler® Signifikanz” Untergrenze Obergrenze
P3IS_PF 481 .093 .862 299 663
P4_PF .622 .086 .262 453 791
K3_P 427 103 503 225 629
K4AG_P 712 104 .051 509 916
K4BV_P .745 .080 .024 589 901
K4PW_P .612 113 304 391 .833
K4BF_P .673 .079 A11 518 .828
K5_P 674 .086 109 505 .843
Ké_P .735 .070 .031 598 871
L2_P .369 .094 .230 .186 553
L3AG_P .720 .090 .043 544 .895
L3BV_P 733 .075 .032 .586 .880
L3PW_P .670 .105 119 464 875
L3BF_P .680 .076 .098 530 .830
L3AMH_P .750 .066 .022 621 879
L4 P .585 107 433 376 794
L5 P .716 072 .047 575 .857
I11_E 491 .100 .938 296 .687
12AG_E .556 114 .608 333 779
12BV_E 548 .108 .657 337 760
12PW_E .598 123 .365 357 .840
I12BF_E 710 .073 .053 568 .852
I3_E .653 114 159 431 876
14 E .815 .059 .004 699 931




Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA

Marion Huber

Fortsetzung Tabelle ROC-Analyse auf Itemebene

Asymptotisches 95% Kon-
fidenzintervall
Variable(n) fir Asymptotische
Testergebnis Flache | Standardfehler® Signifikanz” Untergrenze Obergrenze

K3 _E .347 .085 159 .180 513
K4AG_E 521 131 .848 .265 77
K4BV_E 557 111 .602 339 775
K4PW_E 579 126 470 332 .825
K4BF_E .654 .088 .156 481 .828
K5_E .614 .100 .296 418 .809
K6_E .803 .056 .005 694 912
L2_E 438 114 572 215 662
L3AG_E 553 109 .626 339 767
L3BV_E .688 .083 .083 527 .850
L3PW_E .611 .105 .309 405 817
L3BF_E 74 .061 .012 .655 .892
L3AMH_E .833 .050 .002 735 931
L4 E 713 .098 .050 520 .906
L5_E .789 .064 .008 662 915
M1_E 532 120 767 297 767
M2AG_E .639 114 201 416 .862
M2BV_E .689 .082 .082 529 .850
M2PW_E .670 .099 119 AT6 .863
M2BF_E 729 .067 .035 597 861
M3_E 748 110 .023 533 963
M4_E .765 .061 .015 645 .885
M5_E .647 .087 A77 AT7 817
M6_E .619 .096 273 430 .808




Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA

Marion Huber

Fortsetzung Tabelle ROC-Analyse auf Itemebene

Asymptotisches 95% Kon-
fidenzintervall
Variable(n) fir Asymptotische
Testergebnis Flache | Standardfehler® Signifikanz” Untergrenze Obergrenze
M7_E .694 .093 074 513 875
M8HL_E .558 .094 595 373 743
M8SA_E .816 .061 .004 .696 936
M8AH_E 622 .089 .262 A47 .798
MOIR_E .635 114 213 413 .858
M9AER_E .556 126 .608 .308 .804
L2 L .587 077 423 435 739
L3AG_L 773 071 .012 634 911
L3BV_L .684 .085 .091 517 .851
L3PW_L 740 074 .028 595 .884
L3BF_L 152 .067 .021 .621 .883
L3AMH_L 75 .063 .012 .651 .898
L4 L .616 .086 .284 448 .785
L5_L 746 .076 .024 597 .895
N1_L 723 .068 .040 591 .856
N2_L 712 .073 .051 568 .856
N3 L .693 077 .076 543 843
N4 L 578 .085 A75 411 745
N5 L .637 .084 .207 472 .803
N6_L 637 .087 .207 468 .807
N7_L 676 .084 .105 512 .840
N8_L 704 .085 .061 537 .870
N9a_L 462 .096 728 275 .650
N9b_L .667 .078 126 513 .820




Basler Vegetative State Assessment — BAVESTA

Marion Huber

Fortsetzung Tabelle ROC-Analyse auf Itemebene

Asymptotisches 95% Kon-
fidenzintervall
Variable(n) fir Asymptotische

Testergebnis Flache | Standardfehler® Signifikanz” Untergrenze Obergrenze
o1 L .580 091 459 402 759
O2a_L .693 .075 .076 547 .840
O2b_L 634 .084 216 A70 799
03 L 743 .084 .025 579 .908
P1IL_L .633 .097 223 442 .823
P1IS L .598 .091 370 420 75
P2_L .685 074 .090 541 829
P3IL_L .636 105 210 430 .843
P3IS_L 545 .095 .682 .359 730
P4 L 612 .081 .304 454 770
MEAN_|_PF 176 074 011 .631 920
MEAN_L_PF 793 061 .007 673 912
MEAN_M_PF 763 .066 016 634 893
MEAN_N_PF .665 .089 130 490 .840
MEAN_O_PF 738 067 .029 605 870
MEAN_P_PF .641 .087 195 471 811
MEAN_K_P 754 .086 .020 586 922
MEAN_L_P .735 .080 .031 578 .891
MEAN_I_E 723 074 .040 579 .868
MEAN_K_E .663 .093 134 481 844
MEAN_L E 749 .068 022 616 882
MEAN_M_E 733 077 032 582 884
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Marion Huber

Fortsetzung Tabelle ROC-Analyse auf Itemebene

Asymptotisches 95% Kon-
fidenzintervall

Variable(n) fir Asymptotische

Testergebnis Flache | Standardfehler® Signifikanz” Untergrenze Obergrenze

MEAN_L_L .813 .057 .004 702 925

MEAN_N_L 147 .064 .023 621 873

MEAN_O_L .754 .062 .020 631 876

MEAN_P_L .687 077 .086 535 .838
MEAN_OP_L .735 .066 .031 .606 .864
MEAN_OP_PF .683 .069 .093 548 817
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