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Leserbrief

Apallisches Syndrom – immer ein Dilemma

Zum Editorial von Prof. Dr. med. W. Hardinghaus in 

klinikarzt 2013; 42 (12): 539 

In seinem Editorial im klinikarzt 12/2013 
rät Prof. Hardinghaus dem Berufsverband 
der Palliativmediziner in Westfalen-Lip-
pe, sich nicht auf „juristisches und ethi-
sches Glatteis zu begeben.“ Insbesondere 
seien „allgemeine Empfehlungen nicht 
hilfreich“, da aus „gesellschaftlichen 
Gründen immer die Gefahr bestehe, dass 
eine allzu weitgehende Liberalisierung 
ethischer Prinzipien zu unaufhaltsamen 
Dammbrüchen führen könne.“ Solchen 
ebenso gut gemeinten wie vagen Ermah-
nungen muss und soll nicht widerspro-
chen werden, sie erwecken jedoch mit 
einiger Sicherheit das Interesse der Leser 
an dem, was ihre Berufskollegen zum 
apallischen Syndrom zu sagen hätten, 
denn es handelt sich in der Tat um ein Di-
lemma, das dieses Leiden umhüllt und 
zwar ein Zweifaches. Zum einen nimmt 
es statistisch in einem Ausmaß zu, mit 
dem die Mehrung der medizinischen 
Kenntnisse darüber erkennbar nicht 
Schritt halten kann und zum anderen ist 
es insbesondere von der wissenschaftli-
chen Palliativmedizin bis vor einigen Jah-
ren „totgeschwiegen“ worden1. 
Zur Statistik: Der Münchner Neurologe 
R.J. Jox, der sich mit dem Problem des 
Wachkomas seit einiger Zeit intensiv be-
fasst2, kommt zu dem Ergebnis, dass in 
Deutschland zurzeit jährlich 400–2000 
Menschen in ein Wachkoma (Inzidenz) 
geraten und – aufgrund der variablen Le-
benserwartung – zwischen 3000 und 
14 000 Menschen in diesem Zustand le-
ben, also 4–17 Patienten auf 100 000 Ein-
wohner (Prävalenz)3. 
Zur Wissenschaft: Die palliativwissen-
schaftliche Literatur ergibt, dass zuerst 
der Medizinrechtler C. Roxin4 bereits 
1999 die rechtlichen Probleme um das 
apallische Syndrom aufgriff und dafür 
plädiert hat, sich bei der Entscheidung 
über die Indikation jeder dogmatischen 
Festlegung zu enthalten (also weder „in 
dubio pro vita“ noch „in dubio conta vi-
tam“), sondern vielmehr „aufgrund der 
gewichtigeren Indizien“ zu entscheiden. 
Diesen Aufruf nahmen andere sodann ab 
2006 auf. Dazu gehörte insbesondere der 

Göttinger Medizinrechtler G. Duttge5 und 
von den Palliativmedizinern – neben dem 
in der Diskussion dominanten Neurolo-
gen R. J. Jox – insbesondere seine Kollegen 
G.D. Borasio6 und G. Markmann7. Zu er-
wähnen sind noch die „Münchner Leitli-
nie zur Frage der Therapiezieländerung 
bei schwerstkranken Patienten und zum 
Umgang mit Patientenverfügungen“8 und 
das „Positionspapier der Sektion Ethik 
der Deutschen Interdisziplinären Vereini-
gung für Intensiv- und Notfallmedizin 
(DIVI) zu Therapiezieländerung und The-
rapiebegrenzung in der Intensivmedi-
zin“9, die jedoch beide zur Lösung der Di-
lemmata nicht beitragen, weil sie sich auf 
die Methodik der Entscheidungsfindung 
beschränken, um die es hier nicht geht. 
Markmann und Duttge kommen zu dem 
Ergebnis, der behandelnde Arzt könne die 
Entscheidung über die „lebenserhalten-
den“ Maßnahmen nur unter Bezug auf 
Manifestationen des Patientenwillens fäl-
len10. Jox zieht auch das in Zweifel: „If 
there is no advance directive or it is not 
implemented, there is still the criterion of 
substituted judgment according to the 
patient’s presumed will. In principle this 
is an ethically appealing criterion that 
purports to safeguard patient autonomy. 
Numerous empirical studies, however, 
have found that even the closest relatives 
only achieve an accuracy of 68 % in substi-
tuted judgments“11. Das ernüchternde 
Ergebnis fasst Jox wie folgt zusammen: 
„Der Blick in den Stand der Wissenschaft 
hat gezeigt, wie viel Unsicherheit in allen 
Bereichen besteht und wie wenig robuste 
Evidenz es für Diagnostik, Therapie und 
Prognosestellung gibt. Nichtsdestoweni-
ger muss der behandelnde Arzt Entschei-
dungen treffen – auch über die Indikation 
lebenserhaltender Maßnahmen wie 
künstliche Ernährung, Reanimation, Be-
atmung oder Antibiose“12. In einer ande-
ren Veröffentlichung erklärt er zum Stand 
der wissenschaftlichen Erkenntnis, über 
die Todesursachen und den Sterbeverlauf 
von Wachkomapatienten gebe es „über-
haupt keine wissenschaftlichen Veröf-
fentlichungen“13.
Der behandelnde Arzt am Bett des Wach-
komapatienten, der sich seiner Diagnose 
und damit der hoffnungslosen Prognose 

des Patienten bewusst und sicher ist, weil 
er sie – so gut er es vermochte – abgesi-
chert hat, wird eine sichere Indikation auf 
diesem Stand der wissenschaftlichen Pal-
liativmedizin also nicht stellen können. 
Andererseits ist er aber rechtlich ver-
pflichtet, als behandelnder Arzt eine Indi-
kation zu stellen (§ 1901b/I BGB). 
Dieses Dilemma empfanden jene Pallia-
tivmediziner und Hausärzte, die in West-
falen-Lippe 12 000 Patienten p. a. (2013) 
behandeln, als absolut unbefriedigend. 

1  Die Rede war von einem Schweigekartell. Klaus 
Kodalle „Selbstbestimmung, Suizid, Tötung auf 
Verlangen und aktive Sterbehilfe“ in Char-
bonnier, Klaus Dörner, Steffen Simon „Medizini-
sche Indikation und Patientenwille“ 2008; Claus 
Roxin „Zur strafrechtlichen Beurteilung der 
Sterbehilfe“ in Revista Electrónica de Ciencia 
Penal y Criminología RECPC 01-10 (1999) unter 
II/2; Jens Schildmann et al. „End-of life practice 
care: a cross sectional survey of physician 
members of the German Society for Palliative 
Medicine“ in Palliat Med 6.9.2010; Linder 
„Grundrechtsfragen aktiver Sterbehilfe“ in JZ 
2006/373 ff /373 spricht von einer bisherigen 
Tabuisierung des Themas und Duttge „Selbst-
bestimmung aus juristischer Sicht“ Z Palliativ-
med 2006; 54: 48–55, ruft zu Recht zu „inter-
disziplinärem Forschen und Zusammenwirken“ 
auf. Vergl. auch Schubert/Holtappels „Palliativ-
medizin, Suizid und aktive Sterbehilfe (I)“ in 
ASUP 4/09: 11 ff.

2  R.J. Jox “Ärztliche Indikation beim „Wachkoma“ 
in Fortschr Neurol Psychiat 2011; 79: 576–581, 
S. 579, ders. in: T. Budick; S. T. Vogel „Therapie-
entscheidungen bei Wachkoma-Patienten, 
Analyse deutscher Gerichtsurteile und Rechts-
lage“ in Nervenheilkunde 2012; 31: 231–235; 
ders. „Disorders of consciousness: responding 
to requests for novel diagnostic and therapeu-
tic interventions” in Lancet Neurol 2012; 11: 
732–738; ders. End-of-life decision making 
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Editorial

Apallisches Syndrom – Immer ein Dilemma

Hospizkultur und Palliativkompetenz haben in den vergangenen 

Jahren zu einer positiven Entwicklung der verschiedenen For-

men der Begleitung von Sterbenden und Schwerstkranken bei-

getragen. Dies sowohl im somatischen, psychosozialen, spiritu-

ellen wie auch im ethischen Bereich. Zum letzteren bietet dieses 

Heft mit dem von J. Atzpodien als Herausgeber zum Leitthema 

Ethik exzellent zusammengestellten Hauptteil eine gute und 

hilfreiche Übersicht.

Ethische Normen haben keine generelle Rechtsverbindlichkeit. 

Und wenn sich ethische und juristische Probleme noch auf un-

klare medizinische Basisfakten stützen, kann es erst recht prekär 

werden, wie ich es nachfolgend am Beispiel des apallischen Syn-

droms aufzeigen möchte.

Das Dilemma beginnt bereits bei der Definition des apallischen 

Syndroms. Ersatzweise wurden auch Status vegetativus oder das 

Syndrom reaktionsloser Wachheit vorgeschlagen. Jedenfalls 

geht es um Mitmenschen mit schwerster Hirnschädigung ohne 

Reaktion auf visuelle, akustische oder taktile Stimulation bzw. 

Schmerzreize. Vegetative Funktionen können überwiegend er-

halten sein, die Wahrnehmungsfähigkeit aller Wahrscheinlich-

keit allerdings nicht. Aber reicht das aus, nach den „Empfehlun-

gen des Berufsverbandes der Palliativmediziner in Westfalen-

Lippe“ ggf. auch lebensverkürzende Maßnahmen für indiziert zu 

halten? Die Rechtslage gebietet, dass lebenserhaltende oder 

-verlängernde Maßnahmen dann einzustellen sind, wenn eine 

gültige Patientenverfügung oder eine glaubhafte Aussage eines 

Betreuers oder Bevollmächtigten hierfür vorliegt.

Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband DHPV hat in einer 

gemeinsam mit dem Hospiz- und PalliativVerband Nordrhein-

Westfalen erarbeiteten Antwort an die westfälischen Palliativ-

mediziner davor gewarnt, sich auf juristisches und ethisches 

Glatteis zu begeben und mahnt wegen der Unklarheit zur  Vor-

sicht. Persönliche, sogar medizinische Gründe können für eine 

grundsätzliche Reichweitenbegrenzung auf einen beginnenden 

Sterbeprozess sprechen. Ein Status vegetativus oder apallisches 

Koma sind nicht zwingend Sterbevorgänge. Und außerdem: Mit 

einer wissenschaftlich konsensuierten Latentzeit von posttrau-

matisch 12 Monaten sprechen wir frühestens nach diesem Zeit-

raum von einem andauernden Status vegetativus. Bis dahin hat 

man bei einem kleinen Prozentsatz der Betroffenen erlebt, dass 

sich zumindest zwischenzeitlich Gehirnfunktionen teilweise er-

holen konnten. Auch bei dem berühmten Fall der Terri Schiavo 

soll es sich „nur“ um einen „minimal concious State (MCS) ge-

handelt haben. Wir Ärzte sind stets aufgerufen, bei unseren Pa-

tienten unter Begleitung ihrer Angehörigen das Leben in seiner 

Gesamtheit und Sterben als ein Teil des Lebens zu begreifen. Wir 

wollen helfen, das Leben – und somit auch ein Sterben – in Wür-

de zu ermöglichen.

In der gemeinsam vom Deutschen Hospiz- und PalliativVerband 

DHPV, der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin DGP und 

der Bundesärztekammer entwickelten „Charta zur Betreuung 

schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland“ be-

steht auch in dieser Auslegung völlige Einigkeit. Wir wissen, dass

hierzu Schmerzfreiheit und gleichzeitig Geborgenheit in ver-

trauter Umgebung, möglichst im Kreis der Familie und Freunde, 

eine kompetente palliativmedizinische pflegerische Betreuung 

sowie eine verlässliche psychosoziale und spirituelle Begleitung 

gehören. Dies haupt- wie ehrenamtlich.

Allgemeine Empfehlungen sind meines Erachtens nicht immer 

hilfreich, zumal insbesondere aus gesellschaftlichen Gründen 

immer noch die Gefahr besteht, dass eine allzu weitgehende Li-

beralisierung ethischer Prinzipien zu unaufhaltsamen Damm-

brüchen führen könnte.

Leider trägt ein Kommentar des Hauptautors der oben zitierten 

Empfehlungen wenig zur grundsätzlichen Klärung bei: „Die 

Empfehlung (s. o.) betrifft lediglich Patienten im vegetativen Sta-

tus mit einer hoffnungslosen Prognose. Ob sie später auf andere 

Patienten erweitert werden kann, soll sich erst im Laufe ihrer 

Diskussion herausstellen….“
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Die Leser werden das nicht anders sehen, 
denn sie wissen, dass Indikationen bei 
solchen Patienten – sind sie denn erst 
einmal im Pflegeheim gelandet – häufig 
nicht mehr in gebührendem zeitlichen 
Intervall – gestellt werden. Ihre Pflege 
mag makellos sein, als Personen werden 
sie aber allzu häufig nicht mehr zur 
Kenntnis genommen. Darin liegt – wie 
nicht begründet zu werden braucht – ein 
vorsätzlicher Verstoß gegen die Kardinal-
pflicht der Palliative Care: Der Schutz und 
die Achtung der Würde des Patienten14. 
Um den Zustand zu diskutieren und ihm 
– wenn möglich – abzuhelfen, gründeten 
8 besonders erfahrene Palliativärzte und 
Ärztinnen aus dem Kassenbezirk Westfa-
len-Lippe – unter Hilfestellung eines Ju-
risten – im Rahmen des Berufsverbandes 
der Palliativärzte in Westfalen Lippe e.V. 
– eine Arbeitsgemeinschaft „Entschei-
dungen am Ende des Lebens“. Diese legte 
dem Vorstand des Berufsverbandes am 
1.7.2012 Empfehlungen vor, die – nach 
einmaliger geringfügiger Korrektur – wie 
folgt lauten:
Der Berufsverband empfiehlt seinen Mit-
gliedern bei der Stellung der Indikation 
für Entscheidungen am Lebensende von 
Patienten, die sich seit ca. 12 Monaten im 
status vegetativus befinden und deren 
Aussicht, ihr Bewusstsein je wieder zu er-

langen, nach Ansicht eines für solche Be-
wertungen besonders qualifizierten Neu-
rologen nahezu ausgeschlossen ist, fol-
gende Normen in ihre Überlegungen ein-
fließen zu lassen:
1. Niemand hat das Recht, in das Leben 

eines Mitmenschen dadurch einzu-
greifen, dass er dessen Sterben ver-
längert, es sei denn, eine solche 
Maßnahme ist indiziert.

2. Bei der Stellung der Indikation für 
die Fortsetzung einer nur noch le-
benserhaltenden, therapeutischen 
Maßnahme ist von dem behandeln-
den Arzt zwischen Nutzen und Scha-
den solcher Maßnahme für den Pa-
tienten nach objektiven und doku-
mentierten Gesichtspunkten abzu-
wägen. Nur wenn der Nutzen den 
Schaden dabei eindeutig überwiegt, 
soll die Maßnahme als indiziert er-
achtet werden.

Ob diese Empfehlungen tatsächlich nicht 
hilfreich sind, mögen die Leser beurteilen, 
die Verfasser meinen, als Basis für eine 
fachliche Diskussion sollten sie jedenfalls 
brauchbar sein und laden dazu ein. 

Dr. jur. Peter Holtappels, Münster  
(peter@holtappels.de)
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