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“... you matter until the last moment of your life. We will do all we can, not only

to help you to die peacefully, but also to live until you die.”

Cicely Saunders
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1 Einleitung

1.1 Entwicklung der Palliativmedizin

Der Begriff der Palliativmedizin leitet sich von dem lateinischen Wort palliare,
umhullen/lummantein/bedecken, ab. Dies soll veranschaulichen, dass
Symptome gelindert, Uberdeckt werden, wahrend die zugrunde liegende
Erkrankung nicht geheilt werden kann [2]. Auch das Wort Hospiz stammt von
dem lateinischen Substantiv hospes ab, was sowohl Gast als auch Gastgeber
bedeuten kann. Uberlieferungen bereits aus dem 11. Jahrhundert deuten darauf
hin, dass Kreuzritter die ersten waren, die Statten fur unheilbar Kranke
errichteten. Im 14. Jahrhundert erdffneten sie Hospiz-ahnliche Zufluchtsorte
sowohl fur Reisende, aber auch fir die Erkrankten [3].

1692 verfasste Elias Kuchler mit seiner Dissertation De cura palliativa das erste
Werk Uber die Grundlagen der Palliativmedizin. Sie wurde hierin den radikalen,
kurativen Behandlungen der damaligen Zeit als Alternative gegenibergestellt.
AulRerdem sprach er detaillierte Empfehlungen aus, um belastende Symptome
wie Schmerzen, Ubelkeit oder Dyspnoe zu erleichtern und einen mdglichst
angenehmen Tod zu bescheren [4].

1770 wurde mit dem Hundertsuppe-Krankenhaus in Nirnberg eine Institution
zur Versorgung chronisch Kranker gegriindet, die bereits viele Charakteristika
der modernen Palliativ- und Hospizversorgung aufwies. Hier konnten unheilbar
kranke, arme Patienten ihre letzten Monate und Wochen unter guter
medizinischer, pflegerischer und spiritueller Fursorge verbringen [5].

Trotzdem rickten in den folgenden Jahren die palliativen Aspekte
medizinischen Handelns aufgrund des Fortschritts der diagnostischen und
therapeutischen Moglichkeiten zunehmend in den Hintergrund [6].

1967 grindete Cicely Saunders das St Christopher’s Hospice in London.
Hintergrund ihres Handelns war das Leid der Patienten, das sie in den
Krankenhéusern der britischen Metropole erlebte. Bei denjenigen, die nicht
mehr von den modernen Technologien und lebensrettenden Therapien
profitieren konnten, stimmte die medizinische Versorgung und Pflege nicht mit
ihren aktuellen Bedurfnissen uberein.

Die moderne Palliativpflege hat also ihre Wurzeln in Cicely Saunders Sorge

Uber die schlechte Betreuung im Krankenhaus sterbender Patienten. Sie legte
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den Schwerpunkt auf Symptomkontrolle mit ganzheitlichem Fokus auf die
physischen, emotionalen, sozialen und spirituellen Bedurfnisse ihrer Patienten.
Damit gilt Cicely Saunders als Begruinderin der modernen Palliativmedizin.

,~Je langer ich mit den Sterbenden und ihren Familien zusammenarbeite, desto
mehr ich lerne etwas Uber das Leben und die kleinen Dinge, die fur jeden von
uns so wichtig sind. Sterben ist nie einfach®, erklarte Cicely Saunders 1965 [2,
7, 8].

Von London aus verbreitete sich die moderne Palliativbewegung schnell Gber
ganz Grol3britannien und weiter in viele andere Lander. Die erste Palliativstation
weltweit wurde in Montreal, Kanada 1975 gegriindet, die erste Palliativstation in
Deutschland folgte 1983 in K&ln nach [8].

Erst 1990 fand die Definition der Palliativmedizin Eingang in die WHO: sie legt
die Palliativmedizin fest als die aktive, ganzheitliche Behandlung von Patienten
mit einer progredienten, weit fortgeschrittenen Erkrankung und einer
begrenzten Lebenserwartung zu der Zeit, in der die Erkrankung nicht mehr auf
eine kurative Behandlung anspricht und die Beherrschung von Schmerzen,
anderen Krankheitsbeschwerden, psychischen, sozialen und spirituellen
Problemen hochste Prioritat besitzt.

Diese Definition wurde 2002 um den Praventivgedanken sowie die
Miteinbeziehung der Familie des Erkrankten erweitert und lautet nun
folgendermal3en: Palliativmedizin ist ein Ansatz zur Verbesserung der
Lebensqualitat von Patienten und ihren Familien, die mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind. Dies geschieht durch
Vorbeugung und Linderung des Leidens mittels frihzeitiger Erkennung und
korrekter Beurteilung sowie der Behandlung von Schmerzen und anderen

Beschwerden korperlicher, psychischer und spiritueller Art [9].

In Deutschland stehen fir diese Patienten ambulante wie stationare palliative
Versorgungsstrukturen zur Verfigung. Im ambulanten Setting existieren als
erste Versorgungsstufe AAPV-Teams (allgemeine ambulante
Palliativversorgung). Diese werden meist von Hausarzten oder Onkologen
betreut, sie ziehen im Bedarfsfall weitere Unterstitzung in Form von
Pflegediensten, Apotheken oder Sanitatshausern hinzu. Sollte diese

Versorgungsform nicht mehr ausreichen, haben die Erkrankten einen
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gesetzlichen Anspruch auf einen regelmaRigen Besuch durch ein SAPV-Team
(spezialisierte ambulante Palliativversorgung). Diese bestehen aus Arzten und
Pflegekraften mit spezieller Palliative-Care Weiterbildung, die ebenfalls bei
Bedarf weitere Berufsgruppen oder auch ehrenamtliche Hospizmitarbeiter
miteinbeziehen konnen.

Diese Unterstitzung soll die weitere Versorgung im hauslichen Umfeld oder
Pflegeheim gewahrleisten [6, 10-12].

Sollte die héausliche Pflege des inkurabel erkrankten Patienten nicht mdglich
sein bzw. eine palliative Versorgung im Krankenhaus bendtigt werden, stehen
in Deutschland im stationdren Umfeld drei Versorgungsstrukturen zur
Verfuigung.

Auf Allgemeinstationen im Krankenhaus kann bei Bedarf ein konsiliarischer
Palliativdienst eingebunden werden. Diese arbeiten multiprofessionell (arztlich,
pflegerisch, psychologisch, sozialdienstlich), konnen nicht-
palliativmedizinischen Fachbereichen in allen relevanten palliativmedizinischen
Fragestellungen beratend zur Seite stehen und unmittelbar die Behandlung der
Patienten begleiten.

Sollte diese Mitbetreuung nicht ausreichend sein, kann eine Verlegung auf eine
Palliativstation erfolgen. Dort erfolgt die Versorgung der Patienten
multiprofessionell und interdisziplinar in einem Team aus Arzten, Pflegenden,
Psychologen, Seelsorgern, Sozialarbeitern, Musik-/Kunsttherapeuten und
ehrenamtlichen Hospizarbeitern.

Die dritte stationdre Versorgungsstruktur bietet das Hospiz. Hier werden
Patienten betreut, bei denen die pflegerische, psychosoziale und spirituelle
Komponente im Vordergrund steht, die keiner Krankenhausbehandlung

bedtrfen und eine ambulante Betreuung nicht mdglich ist [6, 10-12].

Die Anzahl der o.g. palliativmedizinisch tatigen Einrichtungen hat in den letzten
Jahren erfreulicherweise stark zugenommen.

Gab es 1990 nur 3 Palliativstationen in Deutschland, lag die Anzahl 2012
bereits bei 306, 2020 nun bei uber 330, drei davon rein fur Kinder und
Jugendliche. Die Anzahl der Teams der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung hat sich ebenso vervielfacht, sie lag 2012 noch bei 273,
2020 gab es bereits 361 SAPV-Teams.



AulRerdem stehen (Stand 04/2020) ca. 250 stationare Hospize mit
durchschnittlich 10 Betten und einer Verweildauer von ca. 22 Tagen zur
Verfiigung, sodass hierin pro Jahr um die 33.500 Patienten versorgt werden
kénnen [13].

Eine weitere Studie aus dem Jahr 2020 veranschaulicht die Inanspruchnahme
von Palliativversorgung am Lebensende. Hierbei wurden die Daten von
gesetzlich versicherten, im Jahr 2016 verstorbenen Patienten auf
palliativmedizinische Leistungen untersucht. Es zeigte sich, dass 32,7% der
Verstorbenen zuvor palliativmedizinisch versorgt wurden. AAPV-Leistungen
erhielten 24,4%, SAPV-Leistungen 13,1%, ersteres ist weniger, letzteres
deutlich mehr als bisher berichtet. Stationar palliativmedizinisch wurden 8,1%
des Kollektivs betreut, in Hospizen 3,3%. Vorrangig zeigte sich aber auch, dass
die Inanspruchnahme weniger durch den objektiven Bedarf, als durch
regionalspezifische Bedingungen begrundet war [14].

In  der Zunahme der palliativmedizinischen  Einrichtungen  und
Versorgungsstrukturen zeigt  sich die groRe  Aufwertung des
palliativmedizinischen Handelns.

Hierzu sagte schon Cicely Saunders: ,Nicht dem Leben mehr Tage hinzuflugen,

sondern den Tagen mehr Leben geben.” [9]

1.2 Neurologische, nicht-onkologische Erkrankungen

Der Begriff der neurologischen, nicht-onkologischen Erkrankungen hat sich in
den letzten Jahren in der Palliativmedizin etabliert und beschreibt eine
heterogene Gruppe neurologischer Krankheitsbilder im Gegensatz zu den
onkologischen Diagnosen in der Neurologie [15].

Unter die neurologischen, nicht-onkologischen Erkrankungen fallen im grof3ten
Anteil die Demenz, Parkinson, amyotrophe Lateralsklerose und

zerebrovaskulare Pathologien [16-20].

Nach aktuellen Angaben leben derzeit ca. 1,7 Millionen Menschen mit einer
Demenzerkrankung in Deutschland, dies entspricht einem Anteil an der
Gesamtbevdlkerung von 2,04%. Damit ist die Demenz die haufigste

neurodegenerative Erkrankung in Deutschland. Die jahrliche Inzidenz betragt



300.000 [21]. Somit wird die Zahl der an Demenz erkrankten Patienten bis 2030

auf mehr als 2,17 Millionen anwachsen [22].

Die zweithaufigste neurodegenerative Erkrankung bei Menschen Uber 50
Jahren ist das idiopathische Parkinsonsyndrom. Die Pravalenz dieser Diagnose
nimmt parallel zum Lebensalter zu. Durch die zunehmend alternde Bevolkerung
wird sich die Anzahl der betroffenen Patienten somit in Deutschland bis zum
Jahr 2050 beinahe verdoppeln [23, 24].

Eine haufige, ebenfalls neurologische, nicht onkologische Erkrankung ist die
amyotrophe Lateralsklerose (ALS). Die Inzidenz betragt 1-2/100.000. Das
rasche Fortschreiten der ALS und die dadurch kurze Lebenserwartung (3,5
Jahre ab den ersten Symptomen) bedingen eine niedrige Pravalenz von 3-
8/100.000 [25, 26].

Einen gro3en Anteil an den nicht-onkologischen Erkrankungen in der
Neurologie nehmen aulRerdem die zerebrovaskularen Erkrankungen, wie
intrakranielle Blutungen oder Ischamien ein. Schlaganfélle stehen an dritter
Stelle der weltweiten Todesursachenstatistik und sind die h&ufigste Ursache
schwerwiegender, therapieresistenter, neurologischer Schaden. Hierbei wird
unterschieden zwischen dem ischdmischen Infarkt und intrakraniellen
Blutungen. 80% der Apoplexe sind ischdmisch, 20% ha&morrhagisch bedingt
[27, 28].

1.3 Bedeutung von Neuropalliative Care

Anhand der o.g. Daten und Zahlen wird deutlich, dass es eine grof3e Anzahl an
Patienten mit neurologischen, nicht-onkologischen Grunderkrankungen in
Deutschland gibt, die im Verlauf ihrer Erkrankung Bedarf an palliativer Therapie
bendtigen.

Dies postulierte auch bereits Cicely Saunders 1983: ,Viele der Symptome, die
behandelt werden missen, und die allgemeine Betreuung der Patienten werden
auch fur andere Situationen relevant sein [...] Palliativbetreuung sollte nicht nur
Teil der Onkologie sein, sondern der Geriatrie, Allgemeinmedizin, Neurologie

und uberall in der Medizin.” [29].



Dies will ausdriicken, dass die palliativmedizinische Betreuung nicht allein den
onkologisch-erkrankten Patienten zur Verfigung stehen soll, sondern allen
Patientengruppen offen stehen soll. Auch in der WHO Definition ist keine
Grunderkrankung als Voraussetzung fiur den Zugang zur Palliativmedizin
genannt. Trotzdem werden auf deutschen Palliativstationen Uberwiegend
Patienten mit Tumorleiden betreut, sie nehmen einen Anteil von 90-94% ein,
obwohl nur 25% der Menschen in Deutschland an Krebs versterben [9, 15, 30,
31].

Der Begriff der Neuropalliative Care stammt aus dem angloamerikanischen und
bezeichnet die palliative Betreuung von Menschen mit fortgeschrittenen,
neurologischen Grunderkrankungen. Sie sieht sich nicht als eigenstandiges
Fach in der Medizin, sondern als bedeutsamer, spezialisierter Teilbereich
innerhalb der Palliativmedizin [24, 32].

Im Vergleich zu Patienten mit einer onkologischen Grunderkrankung
unterscheiden sich die belastenden Symptome am Lebensende bei Patienten
mit nicht-onkologischen Diagnosen deutlich. So leiden letztgenannte Patienten
deutlich haufiger an Fatigue, Schwache, Dyspnoe, Schlaflosigkeit, Depression
und Angstzustanden. Gerade bei neurologischen Grunderkrankungen treten die
Symptome Schluckstérungen, Spastiken und Lahmungen haufiger auf und
verursachen durch die dadurch entstehende Immobilitat und Dysarthrie eine
zeitaufwendigere Betreuung. AufRerdem leiden Patienten mit neurologischen
Diagnosen bereits deutlich friher im Verlauf der Erkrankung an einer hohen
Symptomlast. Die Absehbarkeit des drohendes Todes ist ebenfalls bei nicht-
onkologisch erkrankten Patienten deutlich schwerer zu prognostizieren als bei
Tumorpatienten [15, 24, 33-35].

Aus der zunehmenden Anzahl an Patienten mit neurologischen, nicht-
onkologischen Erkrankungen und der frihen, ausgepragten Symptomlast geht
hervor, dass die Neuropalliative Care eine nicht zu unterschatzende Rolle

in der heutigen (Palliativ-)Medizin spielen sollte.

Diese Patienten leiden ebenso wie Tumorpatienten an fortschreitenden
Erkrankungen ohne Hoffnung auf Heilung. Daher sollten Symptomkontrolle und
palliativmedizinische Behandlungsmethoden von Beginn der Erkrankung an in
den Behandlungsverlauf einbezogen werden, um die Lebensqualitat durch
Linderung von physischen, psychischen, sozialen und spirituellen Belastungen

zu verbessern [17, 32].



1.4 Therapiezielanderungen in der Palliativmedizin

Im Verlauf einer chronischen, progredienten Erkrankung kann der Moment
eintreten, an dem auch durch bestmdgliche Therapien keine wesentliche
Lebenszeitverlangerung unter guter Lebensqualitat erreicht werden kann. Zu
diesem Zeitpunkt muss die bisherige (meist kurativ ausgelegte) Behandlung im
gemeinsamen Gesprach mit dem Patienten, Angehdrigen, Arzten und Pflegern
Uberdacht werden [1].

Die Bundeséarztekammer hat 2011 in der letzten Fassung ihrer ,Grundsatze zur
arztlichen Sterbebegleitung“ dazu festgelegt:

,Der Arzt ist verpflichtet, Sterbenden, d. h. Kranken oder Verletzten mit
irreversiblem Versagen einer oder mehrerer vitaler Funktionen, bei denen der
Eintritt des Todes in kurzer Zeit zu erwarten ist, so zu helfen, dass sie
menschenwirdig sterben kdnnen. Die Hilfe besteht in palliativmedizinischer
Versorgung und damit auch in Beistand und Sorge fur die Basisbetreuung.
Dazu gehdren nicht immer Nahrungs- und FlUssigkeitszufuhr, da sie fur
Sterbende eine schwere Belastung darstellen kdnnen. Jedoch muissen Hunger
und Durst als subjektive Empfindungen gestillt werden.

Maflnahmen, die den Todeseintritt nur verzégern, sollen unterlassen oder
beendet werden. Bei Sterbenden kann die Linderung des Leidens so im
Vordergrund stehen, dass eine moglicherweise dadurch bedingte
unvermeidbare Lebensverkirzung hingenommen werden darf.

Ein offensichtlicher Sterbevorgang soll nicht durch lebenserhaltende Therapien
kunstlich in die Lange gezogen werden. Darlber hinaus darf das Sterben durch
Unterlassen, Begrenzen oder Beenden einer begonnenen medizinischen
Behandlung ermdglicht werden, wenn dies dem Willen des Patienten entspricht.
Dies gilt auch fir die kiinstliche Nahrungs- und Flussigkeitszufuhr.

Bei Patienten, die sich zwar noch nicht im Sterben befinden, aber nach
arztlicher Erkenntnis aller Voraussicht nach in absehbarer Zeit sterben werden,
weil die Krankheit weit fortgeschritten ist, kann eine Anderung des
Behandlungsziels indiziert sein, wenn lebenserhaltende Malinahmen Leiden
nur verlangern wiirden und die Anderung des Therapieziels dem Willen des
Patienten entspricht. An die Stelle von Lebensverlangerung und
Lebenserhaltung tritt dann die palliativmedizinische Versorgung einschlief3lich
pflegerischer Mal3nahmen.“ [36]



Dies entspricht nicht — wie friiher oft kommuniziert — einem Therapieabbruch,
sondern einer Verlegung der Therapieprioritaten auf gednderte Ziele. Stand
bisher der kurative Ansatz mit Heilung und Lebensverlangerung im Fokus, ist es
nun die Palliation im Sinne von Symptomkontrolle und Verbesserung der

Lebensqualitét in der verbleibenden Lebenszeit [1].

Bei jeder Art von medizinischen Handlung spielen zwei grundlegende
Voraussetzungen eine zentrale Rolle: die medizinische Indikation und die
Einwilligung des Patienten nach ausfihrlicher vorheriger Information (informed
consent).
Zur Uberpriifung der medizinischen Indikation und insbesondere in Bezug auf
therapeutische Handlungen bei fortgeschrittenen, nicht heilbaren Erkrankungen,
sollte man sich folgende drei einfache Fragen stellen:

1. Was st das Ziel der geplanten Mal3hahme?

2. Ist dieses Ziel realistisch erreichbar?

3. Bringt dieses Ziel einen reinen Vorteil fir den Patienten?
In die Beantwortung dieser Fragen flieBen sowohl eine faktenorientierte,
Evidenz-basierte Urteilsbildung sowie eine Wertentscheidung ein. Fur letzteres
haben die Vorstellungen des Patienten oberste Prioritat, sodass einer
partizipativen Entscheidungsfindung (shared decision-making) immer der
Vorzug gegeben werden sollte. Gerade bei Entscheidungsfindungen in der
Palliativmedizin sollten immer der Patient mit seinen Angehdrigen sowie das
gesamte Therapeutenteam (Arzte, Pflegende und weitere, an der Behandlung
beteiligte Berufsgruppen wie z.B. Psychologen, Seelsorger, Physiotherapeuten,
Sozialarbeiter) eingebunden werden.
Falls das Ziel einer geplanten Therapie nicht erreicht werden kann oder mehr
Nachteile als Vorteile fir den Patienten entstehen, sollte tiber eine Anderung
des Therapieziels und Bestimmung alternativer Therapieziele nachgedacht
werden. Diese Ziele sollten prazise formuliert und die nachsten therapeutischen
Schritte klar definiert werden, sodass die vollzogene Entscheidung fur alle
Beteiligten klar nachvollziehbar ist [37].



Eine Therapiezielanderung kann in der Regel auf vier verschiedene Weisen
vollzogen werden:

1. Verzicht auf zusatzliche lebenserhaltende MalRnahmen

2. Verzicht auf Ausweitung bestehender lebenserhaltender Malinahmen

3. Reduzierung bestehender lebenserhaltender MaRnahmen

4. Absetzen bestehender lebenserhaltender MalRnahmen [38]
Die haufigsten Therapiezielanderungen in der Palliativmedizin betreffen die
Abkehr von kurativen, lebensverlangernden Mal3hahmen hin zu palliativen
Therapien im Sinne der Symptomkontrolle. Dies betrifft konkret die Beendigung
lebenserhaltender MaRnahmen wie Beatmung, Dialyse, Antibiotikagaben, aber
auch die Beendigung von kunstlicher Nahrungs- und Flussigkeitszufuhr.
Der Verzicht oder das Absetzen einer nicht mehr indizierten oder nicht mehr
vom Patienten gewtiinschten lebensverlangernden Therapie stellt nicht nur ein
gesetzlich erlaubtes, sondern umso mehr gebotenes Sterbenzulassen dar.
Die Therapiezielanderung sollte gut dokumentiert und im weiteren
Therapieverlauf regelhaft Uberprift werden, falls sich abweichende Wiinsche
des Patienten oder wesentliche medizinische Neuerungen ergeben. So kann in
seltenen Fallen bei einem durch die Palliativmedizin wieder deutlich
gebesserten Allgemeinzustand des Patienten eine erneute Chemotherapie in

Betracht gezogen werden, falls der Patient dies winscht [1].

1.5 Patientenverfigung und Advance Care Planning

Heutzutage sind am Lebensende Entscheidungen iber die Art und den Umfang
von Therapien meist unvermeidlich. Ein vorab ausfuhrlich durchdachter,
besprochener und gut dokumentierter Patientenwille kann dabei nicht nur
Arzten und Therapeuten, sondern auch den Angehorigen eine Hilfe und Stiitze
sein, wenn der aktuelle Zustand des Patienten keine Kommunikation oder
Diskussion Uber Therapieanderungen zulasst [1]. In einer Studie in 6
europaischen Landern wurden bei 23-51% aller ausgewerteten Sterbefélle
vorab  dezidierte  Entscheidungen Uber Art und Umfang von
lebensverlangernden MalRRnahmen festgelegt. Auf Intensivstationen lag diese
Zahl mit 50-90% sogar noch deutlich héher [39, 40].



Gerade bei Patienten mit neurologischen Erkrankungen kann es aufgrund des
teils raschen Progresses gehauft zu unabsehbaren Komplikationen mit
Krankenhausaufenthalten kommen, in denen bestehende Therapien oder die
Einleitung von zusatzlichen, lebensverlangernden Malinahmen diskutiert
werden mussen. Eine selbststandige AuRRerung des eigenen Willens ist in einer
solchen Akutsituation oftmals nicht moglich aufgrund des durch die
Grunderkrankung bedingten Abbaus kognitiver Fahigkeiten oder allein aufgrund
der nicht mehr gegebenen Méglichkeit zur Kommunikation [1, 15].

Fur ein vorheriges Festlegen des Patientenwillens und zur Bestimmung eines
Bevollméachtigten sind Patientenverfigungen und Vorsorgevollmachten ein seit
den 1970er Jahren etabliertes Instrument.

Als Voraussetzung einer wirksamen Patientenverfigung gilt, dass diese in
ausreichender Anzahl erstellt wurde, sie aussagekraftig fur dezidierte
medizinische Situationen verfasst wurde, sie verlasslich den Willen des
Patienten nach umfassender, vorheriger Information Uber die mdglichen
Konsequenzen widerspiegelt, sie in der Akutsituation verfugbar ist und von den
jeweiligen Arzten und Therapeuten angemessen beachtet wird [41].

Hier kdnnen aber auch gerade die Schwachstellen einer Patientenverfligung
liegen. Sie sind oft zu ungenau formuliert, beziehen sich nicht auf genau
definierte medizinische Sachverhalte und Probleme, sind oft zu sehr auf das
Sterben bezogen und bei Bedarf oft nicht aufzufinden.

Die Weiterentwicklung der Patientenverfligung ist das Advance Care Planning,
welches am treffendsten mit vorausschauender Behandlungsplanung tbersetzt
werden kann. Dieses Konzept stammt urspringlich aus den USA und wurde im
Lauf der letzten Jahre international sowie in Deutschland erfolgreich etabliert.
Das Advance Care Planning beruht auf zwei Saulen: auf der individuellen
Ebene erfolgt ein qualifiziertes, professionell begleitetes Gesprach (im Sinne
eines shared decision-making) Uber eigene Vorstellungen Uber zukinftige,
medizinische Behandlungen im Falle des Verlusts der Einwilligungsfahigkeit.
Dieses Gesprach wird in aussagekréftigen, einheitlichen Verfligungen
dokumentiert. Auf  der  Systemebene  werden alle relevanten
Behandlungsinstitutionen und Versorgungsstrukturen informiert und geschult,
sodass die getroffenen Entscheidungen im akuten Fall verfliigbar sind und

eingehalten werden kénnen. Dies verhindert unnétige psychische Belastungen
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bei Therapeuten und vor allem Angehdrigen, die sonst anstelle des Patienten
die Therapieentscheidung tbernehmen missten [15, 41].

Einen anschaulichen Algorithmus Uber die Ermittlung des Patientenwillens bei
der Frage nach Beendigung oder Nicht-Einleitung lebenserhaltender
Maflnahmen hat R. Jox erstellt [1]:

Frage nach Beendigung/
Nichteinleitung lebens-
erhaltender Malnahmen

Malnahmen
medizinisch
indiziert?

Beendigung/Michteinleitung lebens-
erhaltender Malnahmen;
palliativmedizinische Behandlung

Patient
einwilligungs-

fihig?

Betrewer/
Bevallmachtigter
bestellt?

Akutsituation?

¥

ErmE e Gemeinsame Gemeinsame

. Ermnittlung d - : Ermittlung des
Eming des Lt cmcnganer | [ Emitnete
F?m:f Jc.lfn oder mutmallichen | Etre;;un'g oder mutmafifichen
?Aitf;::;net?s Patientenwillens SRl Patientenwillens
. (Arzt/Betrever i iArzt/Angehtrige)

Angehdrige] .
Angeharige)
Lebensverlangemde L)
Malnahmen zundchst Konsens?
durchfuhren
nein ja
Konsens?
L A
la Uberpriifung durch
Vormundschaftsgericht
Dokumentation und
Festlegung des .
Therapleziels
Behandlung entsprechend

dem Patientenwillen

Abbildung 1: Algorithmus zur Ermittlung des Patientenwillens bei Therapiezielanderungen [1]
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Dieses  Diagramm  beschreibt, wie im Falle einer geplanten
Therapiezielanderung die vom Patienten gewtnschte Behandlung eruiert
werden sollte. Zuerst sollte Uberprift werden, ob die geplante MalRnahme
medizinisch  indiziert ist. Muss dies verneint werden, sollten
palliativmedizinische Malnahmen eingeleitet werden. Ist die MalRnahme
indiziert und der Patient einwilligungsfahig, kann der tatséchliche Patientenwille
gemeinsam eruiert werden und die Behandlung analog des Patientenwillens
erfolgen. Ist der Patient in der akuten Situation nicht einwilligungsfahig, muss
Uberpruft werden, ob ein Betreuer oder Bevollmachtigter vorab einberufen
wurde. Ist dies der Fall, kann gemeinsam der vorausverfiigte oder mutmalliche
Patientenwille ermittelt werden. Liegt keine Betreuung oder Vorsorgevollmacht
vor, muss je nach Dringlichkeit ein gerichtlicher Betreuer bestellt oder mit
Angehdrigen der mutmalliche Wille eruiert werden. Besteht ein Konsens, kann
die geplante Therapiezielanderung realisiert werden. Im Falle dass kein
Konsens erzielt werden kann, miussen lebensverlangernde Therapien zunachst
durchgeftihrt werden [1].

Diese Umwege zur Ermittlung des Patientenwillens kdnnen leicht umgangen
werden, wenn vorab gut dokumentierte Gespréache im Sinne eines Advance

Care Planning stattgefunden haben.

1.6 Ziele der Arbeit

Mit dieser Arbeit soll dargelegt werden, wie sich Therapiezielanderungen bei
neurologisch, nicht onkologisch erkrankten Patienten auswirken und wie diese
dokumentiert wurden. Hierzu wurden Patientendaten aus der Palliativstation
des Klinikums GrofRhadern untersucht. Gerade bei neurologischen Patienten
gibt es - im Gegensatz zu onkologischen Patienten - bisher nur wenige Daten

uber die Konsequenzen palliativmedizinischer Therapiezielanderungen.
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2 Material und Methoden

2.1 Kollektiv

Auf der Palliativstation des Klinikums GroRRhadern der Ludwig-Maximilians-
Universitdt Minchen wurden im Zeitraum von 2006 bis 2011 insgesamt 367
Patienten mit neurologischen, nicht-onkologischen Erkrankungen behandelt. In
die retrospektive Studie wurden nur die Patienten einbezogen, bei denen im
Laufe des Aufenthalts eine Therapiezielanderung durchgefihrt wurde und die
zum Zeitpunkt der Studienerhebung bereits verstorben waren:

Dies war bei 34 der o.g. neurologisch erkrankten Patienten der Fall. Drei
Patientenakten waren allerdings nicht archiviert, bei weiteren vier Patienten
waren die Akten insofern unvollstandig, dass keine Dokumentation der
Therapiezielanderung vorhanden war.

Somit wurden die verbleibenden 27 Patienten in die Studie eingeschlossen.

2.2. Methoden

Anhand einer excel-basierten, intern dokumentierten Patientenliste der
Palliativstation GroRhadern wurden die entsprechenden Patientenakten bzw.
Microfiche-Verfilmungen von 2006 bis 2011 aus dem Archiv herausgesucht.
Diese wurden mithilfe eines vorher erstellten Analysebogens nach folgenden

Parametern ausgewertet:

o Alter

e Geschlecht

o Aufenthaltsdauer auf der Palliativstation

e Ort des Versterbens

e Diagnose und Krankheitsdauer zum Zeitpunkt der Aufnahme
e Art und Zeitpunkt der Therapiezieldnderung

e Todeszeitpunkt nach Therapiezielanderung

¢ Vorhandensein und Liegedauer einer PEG- oder Magensonde
e An der Therapiezielanderung beteiligte Arzte und Angehérige

e Existenz einer Patientenverfigung und Vorsorgevollmacht
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e Art und Anzahl der verabreichten Medikamente vor und nach
Therapiezielanderung

e Klinischer Befund vor Therapiezielanderung, einen Tag nach
Therapiezielanderung und einen Tag vor dem Tod

e Empfinden des Todes

e Dokumentation der Therapiezielanderung

Bei Patienten, die nicht auf der Palliativstation verstorben sind, wurden die in
den Krankenakten fehlenden Parameter (Todeszeitpunkt nach
Therapiezielanderung, klinischer Befund einen Tag vor Tod und Art des Todes)

telefonisch bei den Angehdrigen eruiert und erganzt.

2.3 Statistische Auswertung

Die Daten wurden mit den Programmen Microsoft Office Word 2007 und
Microsoft Office Excel 2007 erhoben und mit SPSS Version 21 fur Windows
ausgewertet.

Die deskriptive Analyse erfolgte Uber die Berechnung der Mittelwerte, der
Standardabweichung, der Varianz und der Haufigkeiten der ermittelten
Parameter.

Anfangs wurden die Daten mit Hilfe des Kolmogorov-Smirnov-Tests einer
Stichprobe auf Normalverteilung gepruft. Da sich diese als negativ erwies,
wurden in den nachfolgenden Tests nicht parametrische Verfahren gewahlt.

Zur Uberprufung signifikanter Unterschiede zwischen zwei verbundenen
Stichproben wurde der Wilcoxon-Vorzeichen-Rang-Test, bei mehr als zwei
Stichproben der Friedman-Test angewendet.

Korrelationen wurden mithilfe des Spearman-Korrelationskoeffizienten (rs)
berechnet, da sich die Beobachtungseinheiten als nicht unabhangig
voneinander darstellten.

Das Signifikanzniveau wurde standardmafig auf p<0,05 festgesetzt.
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3 Ergebnisse
3.1 Anamnestische Daten

3.1.1 Alter

Das Durchschnittsalter der 27 in die Studie eingeschlossenen Patienten betrug
bei Aufnahme 70,6 (x 10,5 Jahre). Dabei war der jingste Patient 40, der alteste
90 Jahre alt.

Die Altersgruppen stellten sich wie folgt dar:

35% -

30% -
25% -
20% -
15% -
10% -
5% -
0% .

51-60 61-70 71-80 81-90
Alter in Jahren

Anteil an der Studienkohorte

Abbildung 2: Altersverteilung der Studienkohorte (n=27)

Die Mehrzahl (33,3%) der Patienten war 61 bis 70 Jahre alt, gefolgt von der
Gruppe der Uber 80-Jéhrigen (29,6%).
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3.1.2 Geschlecht

Insgesamt wurden bei 15 Frauen und 12 Mannern Therapiezielanderungen
durchgeftihrt, somit nahmen die Frauen einen Anteil von 55,6%, die Manner
einen Anteil von 44,4% ein.

m Frau
® Mann

Abbildung 3: Geschlechtsverteilung (mannlich/weiblich) der Studienkohorte (n=27)

3.1.3 Diagnosen

Die Hauptdiagnosen der Patienten sind in folgender Graphik dargestellt:

m Demenz

m Intrakranielle Blutung

m Hypoxische
Enzephalopathie

m |[schamien

mALS

= Multisystematrophie

= Morbus Fahr

u PSP

M. Parkinson

= Spinocerebellare Ataxie
unklarer Atiologie

Abbildung 4: Diagnosenverteilung der Studienkohorte (n=27)

Demenz und intrakranielle Blutungen waren mit einem Anteil von 25,9% bzw.
22,2% der betroffenen Patienten die haufigsten Diagnosen, gefolgt von

hypoxischer Enzephalopathie mit 18,5% und Ischamien mit 11,1%. Die ALS,
16



Multisystematrophie, M. Fahr, progressive supranucleare Blickparese, M.
Parkinson und die spinocerebellare Ataxie unklarerer Atiologie waren je einmal

vertreten.

3.1.4 Krankheitsdauer

Die Dauer der Hauptdiagnose bei Aufnahme auf die Palliativstation betrug im
Median 156 Wochen. Dieser wurde aufgrund der grol3en Spannweite von einer
Woche bis 988 Wochen anstatt des Mittelwertes berechnet. Die

Standardabweichung lag bei 265 Wochen.

3.1.5 Kunstliche Erndhrung

Insgesamt acht Patienten wurden vor der Therapiezielanderung uber eine
Magensonde ernahrt, weitere acht Patienten Uber eine PEG-Sonde. Dies
entsprach jeweils einem Anteil von 29,8%. Bei den restlichen elf Patienten
(40,7%) wurde keine kunstliche Ernahrung durchgefihrt.

Die durchschnittliche Verweildauer der Magensonden lag bei 5,13 Wochen
(Standardabweichung 3,44) mit einem Minimum von zwei und einem Maximum
von 12 Wochen. Bei den PEG-Sonden lag dagegen die durchschnittliche
Verweildauer bei 113 Wochen (Standardabweichung 119,38) mit einem
Minimum von acht Wochen und einem Maximum von 312 Wochen. Ein
Zusammenhang zwischen dem Alter der Patienten und der Wahrscheinlichkeit,
durch eine Magen- oder PEG-Sonde kunstlich erndhrt zu werden, war nicht
signifikant nachweisbar (p=0,156, rs=0,281, siehe Abbildung 5).

100
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60

000 Om® @m

Alter

B

(=}
1
(s}

204

T T
PEG odler Magensonde Keine PEG oder Magensonde

Kinstliche Erndhrung
Abbildung 5: Zusammenhang zwischen kinstlicher Ernéhrung und Alter der Studienpatienten
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3.1.6 Rechtlicher Rahmen

Bei 21 Patienten lag sowohl eine Patientenverfigung als auch eine
Vorsorgevollmacht in der Krankenakte vor, was einem prozentualen Anteil von
77,8 entsprach. Die restlichen sechs Patienten (22,2%) hatten weder eine
Patientenverfigung noch eine Vorsorgevollmacht ausgefillt. Der Fall, dass
entweder nur eine Patientenverfigung oder nur eine Vorsorgevollmacht
existierte, kam nicht vor.

Ein signifikanter Zusammenhang zwischen dem Alter der Patienten und dem
Vorliegen von einer Patientenverfigung oder Vorsorgevollmacht konnte nicht
dargestellt werden (p=0,302, rs=0,206, siehe Abbildung 6).
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[=]
oamo

809

60—
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O @O COCOOma

Alter
o

207

T T
Keine Patientenverflgung und Vorsorgevollmacht Sowohl Patientenverflgung als auch
Vorsorgevolmac

Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht

Abbildung 6: Zusammenhang zwischen der Existenz einer Patientenverfligung und Vorsorgevollmacht und
dem Alter der Studienpatienten
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3.1.7 Aufenthaltsdauer auf der Palliativstation

Die mittlere Aufenthaltsdauer der Patienten auf der Palliativstation betrug 13,85
Tage (Standardabweichung 7,56 Tage). Der Patient mit dem kirzesten
Krankenhausaufenthalt wurde drei Tage stationdar behandelt, die langste
Behandlung dauerte 29 Tage.

Zwischen dem Alter der Patienten und der Lange der Aufenthaltsdauer auf der
Palliativstation konnte keine signifikante Beziehung festgestellt werden. So
betrug der Signifikanzwert 0,572, der Korrelationskoeffizient nach Spearman -
0,114 (siehe Abbildung 7).

304

20 =] o]

Aufentahltsdauer in Tagen
o

Alter

Abbildung 7: Zusammenhang des Alters der Studienpatienten und der Aufenthaltsdauer auf der
Palliativstation
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3.1.8 Verlegung

21 der 27 Patienten, die auf der Palliativstation behandelt wurden, sind auch
dort verstorben. Von den ubrigen sechs Patienten wurden funf wieder nach
Hause verlegt, ein Patient kam in eine externe Pflegeeinrichtung.

Der prozentuale Anteil ist in folgender Graphik dargestellt:

m Verstorben auf Palliativstation
m Verlegung nach Hause

= Verlegung in externe
Pflegeeinrichtung

Abbildung 8: Verteilung der verstorbenen, nach Hause oder in eine externe Pflegeeinrichtung verlegten
Patienten innerhalb der Studienpopulation

3.1.9 Empfinden des Todes
Bei fast allen Patienten (96,3%) wurde der Tod als friedlich und entspannt

beschrieben. Lediglich bei einem der 27 Verstorbenen wurde er als kdmpferisch

und traumatisch angegeben.
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3.2 Therapiezielanderungen

3.2.1 Art der Therapiezielanderung

Bei jedem der 27 stationar behandelten Patienten wurden eine oder mehrere
Therapiezielanderungen durchgeftihrt. Die genaue Art und Anzahl sind in
folgender Tabelle zu sehen:

Therapiezieldnderung Anzahl | Anteil an TZA | Anteil an Patienten
Beendigung der kinstlichen 19 32,8% 70,4%
Hydrierung

Beendigung der kinstlichen 16 27,6% 59,3%
Ernéhrung

Beendigung der Antibiose 8 13,8% 29,6%
Keine Indikation fur Beginn 8 13,8% 29,6%

der kunstlichen Ernéhrung,
parenteral oder via PEG

Beendigung von 3 5,2% 11,1%
intensivmedizinischen,
lebenserhaltenden
MalRnahmen

Anlage einer PEG und 1 1,7% 3,7%
Beginn der kinstlichen
Ernéhrung

Reduktion der kiinstlichen 1 1,7% 3,7%
Hydrierung

Verzicht auf Therapie von 1 1,7% 3,7%
Blutungen

Keine Indikation fur Anlage 1 1,7% 3,7%
eines suprapubischen
Blasenkatheters

Gesamt 58 100,0% 214,8%

Tabelle 1: Art und Anzahl der Therapiezielanderungen

Hieraus ist erkennbar, dass am haufigsten die kiunstliche Hydrierung beendet
wurde, gefolgt von der Beendigung der kinstlichen Ernahrung. Am
dritthaufigsten wurde die Einnahme von Antibiotika abgesetzt und beschlossen,
dass keine Indikation fiir einen Beginn der kiinstlichen Ernahrung vorliegt.

In einem Fall dagegen wurden im Rahmen der Therapiezielanderung die
Anlage einer PEG und der damit verbundene Beginn der kinstlichen Ernahrung

veranlasst.
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3.2.2 Zeitpunkt der Therapiezielanderung
Die Therapiezielanderungen wurden durchschnittich am 5,15. Tag
(Standardabweichung 5,45 Tage) nach der stationaren Aufnahme durchgefihrt.

Dabei war das Minimum der erste Tag, das Maximum der 19. Tag.

3.2.3 Uberleben nach Therapiezielanderung

Nach der Therapiezielanderung haben die Patienten im Median noch zehn
Tage gelebt. Dieser wurde aufgrund der grof3en Spannweite von einem Tag bis
744 Tagen gewahlt. Der Mittelwert liegt hingegen bei 56,56 Tagen mit einer
Standardabweichung von 161,743.

Ein Zusammenhang zwischen dem Alter der Patienten und ihrem Uberleben
nach der Therapiezielanderung konnte nicht gefunden werden. So betrug der

Signifikanzwert 0,071 und der Korrelationskoeffizient nach Spearman 0,353.

10007

100

Uberleben in Tagen nach TZA
o

Alter

Abbildung 9: Zusammenhang zwischen Alter der Patienten und dem Uberleben nach der
Therapiezielanderung in Tagen

Des Weiteren konnte nicht signifikant bewiesen werden, dass Patienten mit
vorheriger kunstlicher Ernahrung via PEG-Sonde langer (oder auch kirzer)
lebten nach der Therapiezielanderung als Patienten ohne vorherige Erndhrung
mittels PEG-Sonde (p=0,586, rs=0,110).
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Abbildung 10: Zusammenhang zwischen Vorliegen einer kinstlichen Erndhrung mittels PEG und dem
Uberleben nach Therapiezielanderung in Tagen

Auch eine Beziehung zwischen dem Vorliegen einer Patientenverfligung bzw.
Vorsorgevollmacht und einem langeren oder kiirzeren Uberleben nach der
Therapiezielanderung konnte nicht signifikant nachgewiesen werden. So betrug
der Signifikanzwert 0,344 und der Korrelationskoeffizient nach Spearman -
0,189.
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Abbildung 11: Zusammenhang zwischen dem Vorliegen einer Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht
und dem Uberleben nach Therapiezielanderung in Tagen
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3.2.4 Beteiligte Arzte

In die Entscheidungsfindung zur Therapiezielanderung waren bei allen
Patienten Assistenzarzte beteiligt. Bei gut 81,5% der Patienten waren
auBerdem noch Oberarzte eingebunden, bei 25,9% zusatzlich noch der

Chefarzt der Palliativstation:
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Abbildung 12: Darstellung der an der Therapiezielanderung beteiligten Arztegruppen (Assistenzarzte,
zusétzlich Oberarzt beteiligt und zusatzlich Chefarzt beteiligt)

3.2.5 Beteiligte Angehorige

Von den Angehorigen der Patienten waren bei der Entscheidung zur
Therapiezielanderung in den meisten Fallen die (Ehe-)Partner (66,7%) und
eigenen Kinder (66,7%) beteiligt. Ebenfalls einbezogen wurden bei 14,8% der
Patienten deren Geschwister und bei 7,4% deren Eltern. In 14,8% wurden noch
andere Verwandte hinzugezogen. Bei 11,1% der Patienten war auch ein

gesetzlicher Betreuer beteiligt.
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Abbildung 13: Darstellung der an der Therapiezielanderung beteiligten Personen

3.2.6 Medikamente

Vor der Therapiezielanderung nahm jeder Patient durchschnittlich 6,85
Medikamente ein (Spannweite 1-15, Standardabweichung 3,880). Diese Anzahl
sank nach der Therapiezielanderung auf durchschnittlich 4,85 Medikamente
(Spannweite 1-15, Standardabweichung 3,278). Mit einer Signifikanz von 0,011
im Wilcoxon-Vorzeichen-Rang-Test stellt dies einen signifikanten Unterschied
dar.

Eine signifikante Korrelation zwischen der Anzahl der Medikamente vor der
Therapiezielanderung und der Anzahl nach Therapiezielanderung konnte nicht

nachgewiesen werden (p=0,090, rs=0,333).
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Anzahl Medikamente nach TZA
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Abbildung 14: Zusammenhang zwischen Anzahl der Medikamente vor der Therapiezielanderung zu
Anzahl der Medikamente nach der Therapiezielanderung

Auch ein signifikanter Zusammenhang zwischen dem Alter der Patienten und
der Anzahl der Medikamente vor oder nach Therapiezielanderung bestand nicht
(p=0,166, rs=-0,275 bzw. p=0,257, rs=-0,226).
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Abbildung 15: Zusammenhang zwischen Alter der Patienten und Anzahl der Medikamente vor und
nach Therapiezielanderung
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Zu den zehn am haufigsten auf Station verschriebenen Medikamentengruppen

vor der Therapiezielanderung gehorten:

Medikamentengruppe | Anzahl
1. Flussigkeit 23
2. Analgetikum WHO 3 14
3. Magenschutz 14
4. Benzodiazepin 13
5. Antiepileptikum 12
6. Analgetikum WHO 1 10
7. Gerinnungshemmer 10
8. Antibiotikum 9
9. Neuroleptikum 6
10. | Diuretikum 6

Tabelle 2: Art und Anzahl der verordneten Medikamente vor der Therapiezieldnderung

Nach der Therapiezielanderung wurden folgende zehn Medikamentengruppen

am haufigsten verordnet:

Medikamentengruppe | Anzahl
1. Analgetikum WHO 3 20
2. Benzodiazepin 19
3. Analgetikum WHO 1 13
4. Antiepileptikum 9
5. Magenschutz 8
6. Neuroleptikum 6
7. Spasmolytikum 6
8. Antidepressivum 5
9. Diuretikum 5
10. | Flussigkeit 4

Tabelle 3: Art und Anzahl der verordneten Medikamente nach der Therapiezielanderung

Dabei ergab sich bei der Flussigkeit ein signifikanter Unterschied (p=0,000) von
vor der Therapiezielanderung zu nach der Therapiezielanderung von 23 auf
noch vier damit behandelte Patienten.

Auch bei den Antibiotika kam es zu einer signifikanten Abnahme (p=0,005)
durch die Therapiezielanderung von neun auf eine Anordnung.

Die Anzahl der Neuroleptika dagegen blieb auch nach der
Therapiezielanderung mit sechs damit behandelten Patienten gleich.

Bei den Benzodiazepinen kam es zu einem signifikanten Anstieg (p=0,014) von

13 auf 19 Patienten, die diese Medikamente erhielten.
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14 Patienten bekamen vor der Anderung des Therapieziels Schmerzmittel der
Stufe 3 des WHO-Stufenschemas. Hier stieg durch die Therapiezielanderung
die Anzahl signifikant (p=0,034) auf 20 damit behandelte Patienten an.

Auch bei den Analgetika der Stufe 1 des WHO-Stufenschemas stieg die Zahl
der Verordnungen von zehn auf 13 an, was mit p=0,257 allerdings nicht als

signifikant einzustufen ist.

3.2.7 Klinisches Befinden
Vor der Therapiezielanderung traten bei den Patienten am haufigsten folgende

funf Symptome auf:

Symptom Anzahl
1. | Kontaktunfahigkeit 16
2. | Unruhe 8
3. | Schmerzen 7
4. | Verschleimung 6
5. | Dysphagie 6

Tabelle 4: Art und Anzahl der Symptome der Patienten vor der Therapiezielanderung

Einen Tag nach der erfolgten Anderung des Therapieziels wurden

hauptséachlich diese Symptome angegeben:

Symptom Anzahl
1. | Kontaktunfahigkeit 14
2. | Schwéche 5
3. | Unruhe 4
4. | Fieber 4
5. | Verschleimung 3

Tabelle 5: Art und Anzahl der Symptome der Patienten einen Tag nach der Therapiezielanderung

Einen Tag vor dem Versterben der Patienten wurden folgende Beschwerden

dokumentiert:

Symptom Anzahl
1. | Kontaktunfahigkeit 16
2. | Verschleimung 10
3. | Schwéche 7
4. | Fieber o
5. | Somnolenz 5

Tabelle 6: Art und Anzahl der Symptome der Patienten einen Tag vor dem Versterben

Weitere weniger oft vertretene Symptome waren Erbrechen, Spastik und

Dyspnoe.
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Der Verlauf des Symptoms "Schmerz" ist in folgender Graphik zu sehen:

Anzahl
w I

0 0

Schmerzen vor TZA  Schmerzen einen Tag Schmerzen einen Tag
nach TZA vor Tod

Abbildung 16: Verlauf des Symptoms Schmerz vor Therapiezielanderung, einen Tag nach
Therapiezielanderung und einen Tag vor dem Versterben

So traten vor der Therapiezielanderung bei sieben Patienten Schmerzen auf,
wohingegen nach der Therapiezielanderung niemand mehr Schmerzen angab.

Dies stellt mit p=0,001 einen signifikanten Unterschied dar.

Das Symptom "Unruhe" kam vor der Therapiezielanderung bei acht Patienten,
einen Tag nach der Therapiezielanderung noch bei vier Patienten und einen

Tag vor dem Versterben bei zwei Patienten vor:
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6 -
£ 5 -
N 4
<4
3 -
2
2 -
1 -
0 -
Unruhe vor TZA Unruhe einen Tag  Unruhe einen Tag vor
nach TZA Tod

Abbildung 17: Verlauf des Symptoms Unruhe vor Therapiezielanderung, einen Tag nach
Therapiezieldnderung und einen Tag vor dem Versterben
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Die Differenz zwischen "Unruhe vor Therapiezielanderung” und "Unruhe einen
Tag vor Tod" ist mit p=0,034 signifikant. Die Differenz zwischen "Unruhe vor
Therapiezielanderung" und "Unruhe einen Tag nach TherapiezielAnderung" ist
mit p=0,157 nicht signifikant.

Die Veranderung des Symptoms "Erbrechen" ist in folgender Graphik
ersichtlich:

3,5 7

3

Anzahl

Erbrechen vor TZA  Erbrechen einen Tag Erbrechen einen Tag
nach TZA vor Tod

Abbildung 18: Verlauf des Symptoms Erbrechen vor Therapiezielanderung, einen Tag nach
Therapiezieldnderung und einen Tag vor dem Versterben

Hatten vor der Therapiezielanderung noch drei Patienten Erbrechen, war es
einen Tag nach der Therapiezielanderung bzw. einen Tag vor Tod nur noch
jeweils ein Patient. Dieser Unterschied ist mit p=0,317 bzw p=0,157 aber nicht

als signifikant anzusehen.

Das Symptom "Spastik" war vor der Therapiezielanderung bei finf Patienten
dokumentiert, nahm aber dadurch auf jeweils einen Patienten am Tag danach
und am Tag vor dem Versterben ab, was einen signifikanten Unterschied
darstellt (p=0,046 jeweils).
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Anzahl
w

Spastik vor TZA Spastik einen Tag  Spastik einen Tag vor
nach TZA Tod

Abbildung 19: Verlauf des Symptoms Spastik vor Therapiezielanderung, einen Tag nach
Therapiezielanderung und einen Tag vor dem Versterben

Das Symptom "Schwache" beklagten vor der Therapiezielanderung drei
Patienten, einen Tag danach funf Patienten und am Tag vor dem Versterben

sieben Patienten:

Anzahl

Schwache vor TZA  Schwéche einen Tag  Schwache einen Tag
nach TZA vor Tod

Abbildung 20: Verlauf des Symptoms Schwéche vor Therapiezielanderung, einen Tag nach
Therapiezielanderung und einen Tag vor dem Versterben

Mit p=0,317 bzw. p=0,102 st die Steigerung "Schwache vor
Therapiezielanderung" zu "Schwaéache einen Tag nach Therapiezielanderung”
bzw. zu "Schwéche einen Tag vor Tod" allerdings nicht als signifikant zu
betrachten.
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Der Verlauf der Patienten, die unter "Dyspnoe” litten, stellte sich wie folgt dar:
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0.

Anzahl

Dyspnoe vor TZA Dyspnoe einen Tag Dyspnoe einen Tag
nach TZA vor Tod

Abbildung 21: Verlauf des Symptoms Dyspnoe vor Therapiezieldnderung, einen Tag nach
Therapiezieldnderung und einen Tag vor dem Versterben

Waren es zu Beginn des stationdren Aufenthalts noch vier Patienten, die
Dyspnoe angaben, waren es nach der Therapiezielanderung noch ein Patient
und einen Tag vor dem Versterben zwei Patienten, die dieses Symptom

angaben, was aber mit p=0,180 bzw. p=0,414 als nicht signifikant gilt.

Das Symptom "Verschleimung" wurde vor der Therapiezielanderung bei sechs
Patienten dokumentiert, halbierte sich einen Tag danach auf drei betroffene
Patienten und stieg einen Tag vor dem Tod wieder auf zehn Patienten an.

Dieser Verlauf gilt durch p=0,257 bzw. p=0,248 allerdings als nicht signifikant:

12 4

10 -

Anzahl
[e)]

Verschleimung vor  Verschleimung einen Verschleimung einen
TZA Tag nach TZA Tag vor Tod

Abbildung 22: Verlauf des Symptoms Verschleimung vor Therapiezieldanderung, einen Tag nach
Therapiezielanderung und einen Tag vor dem Versterben
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3.3 Dokumentation

Bei allen der stationar behandelten Patienten wurde die Therapiezielanderung
im Arztbrief erwahnt.

Ein ausfihrliches Gesprachsprotokoll uber die Entscheidungsfindung zur
Anderung der Therapie war in 33,3% der Patientenakten hinterlegt.

Ein internes SOP-Dokument (siehe Anhang) wurde bei keiner der

durchgeflihrten Therapiezielanderungen ausgefullt.

30 27
25 -
20 +

15 A

Anzahl

10 - 9

0

O T T 1

Arztbrief Gespréachsprotokoll Interne SOP
Dokumentation der Therapiezielanderung

Abbildung 23: Darstellung der Art und Anzahl der verschiedenen Dokumentationsméglichkeiten der
Therapiezielanderungen
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4 Diskussion

Ziel der Arbeit war es, an neurologisch erkrankten Patienten auf der
Palliativstation des Klinikums GrofRhaderns herauszufinden, in welcher Form
Therapiezielanderungen beschlossen wurden, wie sich das klinische Befinden
der o.g. Patienten dadurch veranderte und wie die Therapiezielanderungen

dokumentiert wurden.

In diese Arbeit wurden 27 Patienten eingeschlossen, bei denen im Verlauf des
stationdren Aufenthaltes auf der Palliativstation eine Therapiezielanderung
durchgefiihrt wurde. Das Durchschnittsalter der Patienten lag bei 70,6 Jahren.
Dieser Altersdurchschnitt stimmt mit den Daten aus der HOPE-Studie uberein,
die feststellte, dass Nicht-Krebspatienten durchschnittlich in jingerem Alter
palliativer Therapien bedurfen als Krebspatienten [31].

An der grof3en Spanne des Alters unserer Patienten (40-90 Jahre) zeigt sich
zudem, dass Palliative Care fur neurologische Patienten aufgrund der
Heterogenitat der Diagnosen alle Altersgruppen umfasst [16].

Diese Heterogenitat der Diagnosen lasst sich auch in unserem
Patientenkollektiv wiederfinden.

So lagen bei 27 Patienten 10 verschiedene Grunderkrankungen vor. Auch wenn
sich in der Literatur zur Neuropalliative Care viele Studien rein auf die
Versorgung der ALS fokussieren, fand sich diese Diagnose in unserem Kollektiv
lediglich einmal und nahm damit einen Prozentsatz von nur 3,7% ein [42, 43].
Die Demenz und intrakranielle Blutungen waren hingegen mit einem Anteil von
25,9% bzw. 22,2% der betroffenen Patienten die haufigsten Diagnosen, gefolgt
von hypoxischer Enzephalopathie mit 18,5% und Ischamien mit 11,1%.

Dies macht deutlich, dass in der Neuropalliative Care durchaus ein grol3erer
Forschungsschwerpunkt auf die Diversitat der Diagnosen gelegt und auch die
0.9. Krankheitsbilder genauer beleuchtet werden sollten, bedurfen doch viele
der Patienten mit neurologischer, meist progressiver Grunderkrankung, aber
eben auch diejenigen, bei denen eine akute Veranderung im Gehirn eintritt, im
Verlauf einer palliativen Therapie [18]. Die ausgewerteten Daten dieser Arbeit

sollen hierzu ein AnstolR sein.

Ein weiteres wichtiges, anamnestisches Detail der Auswertung bezog sich auf

das Vorhandensein einer kunstlichen Ernahrung bei Aufnahme auf die
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Palliativstation. Insgesamt lag bei knapp 60% der Patienten vor Aufnahme eine
kinstliche Ernédhrung vor, gleich verteilt auf die beiden Moglichkeiten orale
Magensonde und PEG-Sonde. Eine Altersabhéngigkeit war nicht signifikant
nachzuweisen. Aus welchen Grinden die kunstliche Ernahrung begonnen
wurde, war aus den Patientenakten nicht eruierbar.

Gerade bei Patienten mit neurologischen Erkrankungen kommt es gehauft und
teils auch deutlich friher im Krankheitsverlauf als bei onkologischen Patienten
zu einer Dysphagie [16, 20, 24]. Dies spiegelt auch der relativ hohe Prozentsatz
unserer Patienten (59,6%) mit im Vorfeld indizierter kinstlicher Ernahrung
wider, was in unserem Kollektiv auch durch den hohen Anteil an ischamischen,
hamorrhagischen und hypoxischen Hirnschaden erklarbar ist. Die
Schluckstdérungen kénnen hierbei multipel bedingt sein, z.B. durch Probleme
beim Essenstransport in der Mundhohle, gestérte Kaumotorik, Spastiken,
Hypersalivation, Reduktion des Schluckreflexes, gestorte Schluckablaufe bei
pathologischem Glottisschluss oder bei Reduktion der Peristaltik des Pharynx
oder des Osophagus [24, 44-46].

Kann aufgrund einer dieser Ursachen nicht mehr dauerhaft genug Nahrung
oder Flussigkeit aufgenommen werden, kann die Anlage einer
voribergehenden Magensonde oder einer dauerhaften PEG-Sonde zur
kinstlichen Erndhrung indiziert sein. Eine solche Entscheidung muss jedoch
immer individuell nach medizinischer Indikation und unter Berlicksichtigung des
Patientenwillens getroffen werden. Das teils weit verbreitete Vorgehen, bei
jedem Patienten mit einer neurologischen, fortschreitenden Erkrankung und
einer vorliegenden Schluckstérung eine PEG-Anlage zu initiieren, ist in der
heutigen Zeit nicht mehr hinnehmbar. Der kurze stationare Aufenthalt zur
Sondenanlage bedingt aul3erdem oft eine nur unvollkommene Aufklarung des
Patienten und der Angehoérigen Uber die Konsequenzen und Risiken einer PEG
und gibt nur wenig Raum zur Diskussion tber mdgliche Alternativen [16, 37, 47-
49].

Der Anteil an Patienten mit sowohl einer schriftich vorliegenden
Patientenverfigung als auch einer Vorsorgevollmacht fiel in unserem Kollektiv
mit 77,8% im Vergleich zu anderen internationalen Studiengruppen
tberdurchschnittlich hoch aus [50-52].
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Dies mag an der bereits lang andauernden neurologischen Grunderkrankung
(Maximum 19 Jahre) liegen als auch der in den vergangenen Jahren in
Deutschland zunehmenden medialen Aufmerksamkeit diesem Thema

gegenuber geschuldet sein.

Im Mittel befanden sich die Patienten 13,85 Tage auf der Palliativstation, bevor
der Grof3teil (77,8%) dort verstorben ist. Der Rest der Patienten konnte nach
dem Aufenthalt wieder nach Hause bzw. in eine Pflegeeinrichtung entlassen
werden. Dies spiegelt den Trend der letzten Jahre wider, dass zunehmend
mehr Patienten auf deutschen Palliativstationen und weniger zuhause
versterben. Von 2011 bis 2017 nahmen die Todesfélle auf den Palliativstationen
von 1% auf 6,2% zu. Die Zahl der daheim Verstorbenen fiel hingegen von
23,3% auf 21,3% ab, die Zahl der Todesfélle im Krankenhaus blieb stabil [53].
Nichtsdestotrotz macht es sich die Palliativmedizin zur Aufgabe, die Symptome
der Patienten insoweit zu verbessern oder zu stabilisieren, dass eine

Entlassung in die Hauslichkeit, falls gewinscht, méglich wird.

Die in unserem Kollektiv dokumentierten  Therapiezielanderungen
reprasentieren beispielhaft die notwendigen Entscheidungen am Lebensende
auf deutschen Palliativstationen. Die haufigste Therapiezielanderung war bei
70,4% der Patienten die Beendigung der kinstlichen Flussigkeitsgabe, gefolgt
von der Beendigung der kinstlichen Ernahrung bei knapp 60% der Patienten.
An dritter Stelle folgen bei jeweils 8 Patienten die Beendigung der Antibiose
sowie die gemeinsame Festlegung, dass auf den Beginn einer kinstlichen
Nahrungs- oder Flussigkeitszufuhr verzichtet wird. In einem Fall hingegen
erfolgte auch eine Therapiezielanderung in die entgegengesetzte Richtung -
namlich dahingehend, dass durch die Angehoérigen bezogen auf den
mutmallichen Patientenwillen dezidiert eine PEG-Anlage gewlnscht wurde,
welche daraufhin auch durchgefihrt wurde.

Summiert man allein die Therapiezielanderungen, welche sich auf das Thema
kiinstliche Erndhrung beziehungsweise Flissigkeitsgabe beziehen, stellt man
fest, dass diese Uber dreiviertel der durchgefiuihrten Therapiezielanderungen
darstellen. Die Bedeutung der kinstlichen Nahrungs- und Flussigkeitszufuhr in
der Palliativmedizin zeigt sich auch in der Haufigkeit der Studien hierzu in der

internationalen Literatur. So finden sich aktuell unter den Suchbegriffen
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,palliative care nutrition“ sowie unter ,palliative care hydration“ insgesamt Uber
2500 Artikel auf pubmed mit exponentieller Zunahme in den letzten 10 Jahren
[54]. Gerade bei neurologischen Grunderkrankungen aber auch bei
onkologischen Diagnosen ist die kunstliche Ernahrung und Flussigkeitsgabe
Teil der Palliativmedizin geworden. Damit konnte bei einem selektierten
Patientengut, das friher an einer Malnutrition oder Exsikkose als an der
Grunderkrankung gestorben waére, die Lebensdauer verlangert und die
Lebensqualitéat verbessert werden. In der Terminalphase hingegen verédndern
sich die Winsche und Bedirfnisse der Patienten und sie berichten nur noch
selten Uber Hunger oder Durst. Wenn selbststandiges Essen und Trinken nun
nicht mehr moglich sind, kann dies bei Angehdérigen, aber auch bei Arzten und
Pflegern Angst vor Verhungern oder Verdursten auslésen. Meist stehen aber
vielmehr eine Mundtrockenheit im Vordergrund, welche oft falschlicherweise als
Dehydratation fehlinterpretiert wird, sowie Ubelkeit und fehlender Appetit. Zu
diesem Zeitpunkt sollte eine im Vorfeld begonnene kunstliche Erndhrung oder
Flissigkeitstherapie grundlich in Bezug auf Nutzen und Risiken hinterfragt
werden. Die Sterbephase kann durch kinstliche Erndhrung oder
Flissigkeitsgabe in die Lange gezogen werden, begleitet von Nebenwirkungen
wie Infektionen, Schmerzen oder Hyperhydration, welche zu Niereninsuffizienz

oder einem Lungenddem mit begleitender Dyspnoe fihren kann [37, 55-57].

In unserem Kollektiv lag bei den meisten Patienten als Grunderkrankung eine
Demenz vor. Gerade in dieser Patientengruppe spielen im fortgeschrittenen
Krankheitsstadium der Appetitverlust und die somit eingeschrankte
Nahrungsaufnahme eine grof3e Rolle. Die damit verbundene Gewichtsabnahme
ist ein normaler Prozess im Verlauf der Erkrankung, nichtsdestotrotz haben
Angehdrige und Therapeuten Hemmnisse, dies zu akzeptieren und ein
vermeintliches Verhungern hinzunehmen. Im letzten Lebensmonat liegen
zudem bei 42% der Patienten Schluckstdérungen vor, welche zu Aspiration und
Pneumonien fihren kénnen. Neben der Schluckstdrung mit Aspirationsgefahr
ist die zweite Indikation fur eine kinstliche Ernahrung das Risiko der schweren
Malnutrition. Laut den ESPEN-Leitlinien (Europaische Gesellschaft fur Klinische
Ernahrung und Stoffwechsel) liegt aber im Falle einer fortgeschrittenen Demenz
trotz dem Vorliegen o.g. Punkte keine obligate Indikation fir den Beginn einer

kiinstlichen Erndhrung vor.
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Vielmehr wird es empfohlen, Hilfe bei der Essensaufnahme durch
Unterstitzung durch geschultes Personal, Anbieten von bevorzugten Speisen
oder wahlweise Finger-Food oder auch durch Anpassung der
Nahrungskonsistenz zu gewabhrleisten. Dies wird im Englischen unter ,comfort
feeding“ zusammengefasst. Vor allem bezogen auf Demenzkranke wurden in
den letzten Jahren viele Studien publiziert, welche belegten, dass eine
Erndahrung via PEG-Sonde bei diesen Patienten weder die Kurz- noch die
Langzeitmortalitat verbessern konnte, sogar im Gegenteil teilweise die
Mortalitat erhéht hat. AuRerdem konnte weder das Uberleben verlangert noch
der Erndhrungszustand signifikant optimiert werden. Auch ist durch eine PEG-
Anlage kein sicherer Schutz vor Aspiration und einer folglich resultierenden
Aspirationspneumonie gegeben, kénnen sich die Patienten immer noch an
ihrem Speichel verschlucken [47-49, 55, 58-60].

Der heutzutage kritische Einsatz der kinstlichen Erndhrung und
Flussigkeitsgabe zeigt sich auch im Anteil unserer erhobenen
Therapiezielanderungen. In 44 aller 58 erfolgten palliativen
Therapiezielanderungen und damit in 75,9%, wurde entweder die Ernahrungs-
oder Flussigkeitstherapie reduziert, beendet oder auf den Beginn verzichtet.
Auch der Teil unserer Patienten, welcher zuvor tuber eine PEG-Sonde ernahrt
wurde, lebte nach der auf der Palliativstation durchgefiihrten
Therapiezielanderung nicht langer als Patienten ohne vorherige kinstliche
Erndhrung.

Im Median Uberlebten die Patienten nach der Therapiezielanderung noch 10
Tage. Somit ist nicht von einem akut durch die Therapiezielanderung in

Zusammenhang stehenden Versterben auszugehen.

Ein weiterer wichtiger untersuchter Parameter war die Anzahl und Art der
verordneten Medikamente vor und nach der Therapiezielanderung.

Hierbei konnte eine signifikante Abnahme in der Anzahl der rezeptierten
Medikamente nach Therapiezielanderung dargelegt werden. Durchschnittlich
konnte die Zahl der eingenommenen Medikamente von 6,85 auf 4,85 gesenkt
werden.

Gerade bei den neurodegenerativ erkrankten Patienten, bei denen haufig im
fortgeschrittenen Erkrankungsverlauf ausgepragte Schluckstérungen vorliegen,

ist die geringere Medikamenteneinnahme ein nicht unerheblicher Faktor zur
38



Verbesserung der Lebensqualitat. Dies spielt eine umso grol3ere Rolle, da in
der Palliativmedizin die orale Medikamentengabe bevorzugt wird, um
Unannehmlichkeiten wie Schmerzen oder Immobilisation durch eine
intravenose oder subkutane Verabreichung zu vermeiden.

An der Art der verabreichten Medikamente zeigt sich aul3erdem, dass nach
einer Therapiezielanderung die symptomorientierte medikamentdse Therapie
die bisherige kausale Therapie in den Hintergrund drangt. So wurden
Flissigkeit, Magenschutzpraparate, Gerinnungshemmer und Antibiotika
deutlich reduziert bzw. abgesetzt, dafiir Analgetika der WHO Gruppen 1 und 3
sowie Benzodiazepine, Antidepressiva, Neuroleptika und Spasmolytika umso
haufiger angeordnet. Co-Analgetika wie Antidepressiva und Neuroleptika
spielen gerade bei neurologischen Grunderkrankungen mit ihrer Funktion als
Begleitmedikation zur Bekampfung neuropathischer Schmerzen eine groR3e
Rolle. Auch Spasmolytika mit ihren krampflosenden Eigenschaften nehmen in
unserem Patientenkollektiv einen wichtigen Platz in der Symptomlinderung ein.
Opiate dienen neben der Analgesie auch der Linderung der Dyspnoe in der
Finalphase.

Die bei unseren Patienten nachgewiesene Medikamentenreduktion und die
medikamentdse Abkehr von kausalen Therapieansatzen stimmen mit dem
Konzept der Palliativmedizin, der umfassenden Stabilisierung der Patienten auf
Symptomebene, Uberein [16, 18, 20, 61].

Ein zweiter zentraler Punkt unserer Auswertungen war das klinische Befinden
der Patienten vor und nach der erfolgten Therapiezielanderung.

Patienten mit neurologischen Grunderkrankungen leiden an einer Vielzahl
unterschiedlicher Symptome je nach Art und Schweregrad der Beteiligung des
zentralen oder peripheren Nervensystems. Primdre Symptome der
Grunderkrankung wie Muskelschwache, Spastiken und Dysphagien kdénnen
sekundare, teilweise sogar noch beeintrachtigendere Symptome wie
Schmerzen, psychische Aufféalligkeiten oder Schlafstérungen nach sich ziehen
[42].

Wir verglichen hierzu die haufigsten Symptome unserer Patienten vor der
Therapiezielanderung, einen Tag danach und einen Tag vor dem Versterben

miteinander.
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Vor der Therapiezielanderung war das fihrende Symptom die
Kontaktunfahigkeit, gefolgt von Unruhe, Schmerzen, Verschleimung und
Dysphagie.

Einen Tag nach der Therapiezielanderung war weiterhin die Kontaktunfahigkeit
mit 14 Fallen das am haufigsten berichtete Symptom, dahinter folgten
Schwache, Unruhe, Fieber und Verschleimung.

Einen Tag vor dem Tod der Patienten fuhrte die Kontaktunfahigkeit weiterhin
vor nun Verschleimung, Schwache, Fieber und Somnolenz.

Die Kontaktunfahigkeit ist ein haufiges Symptom neurologischer Erkrankungen,
welches oft schon friih im Krankheitsverlauf einsetzt und kaum aufzuhalten ist.
Dies kann durch motorische Einschrankungen durch einen Schlaganfall oder
Motoneuronerkrankungen bedingt sein, aber auch durch kognitive
Beeintrachtigungen entstehen wie im Falle einer Demenz. Auch in unserer
Auswertung zeigt sich, dass sich durch die Therapiezielanderung keine
signifikante Anderung dieses Symptoms ergab. Die hieraus resultierenden
kommunikativen Herausforderungen zeigen deutlich die Wichtigkeit einer friihen
Einleitung palliativer Mitbetreuung mit Festlegung sowohl der persoénlichen
Therapievorstellungen als auch Therapielimitationen bezuglich des weiteren
Krankheitsverlaufs [42, 62].

Beim Symptom Schmerz zeigt sich hingegen ein signifikanter Abfall von 7
Patienten mit Schmerzen vor der Therapiezielanderung zu keinem Patienten
mit Schmerzen nach der Therapiezielanderung.

Schmerzen sind nicht nur bei onkologisch-erkrankten Patienten auf der
Palliativstation ein haufiges Problem, sondern treten auch haufig bei
neurologisch-erkrankten Patienten im Krankheitsverlauf auf. Meist sind die
Ursachen hierfir Dyséasthesien und Muskelspastiken. Da letztere Patienten in
der Palliativmedizin allerdings im Vergleich zu Krebspatienten immer noch
unterreprasentiert sind, sind sie bezlglich ihrer Schmerzen oft
unterdiagnostiziert und untertherapiert [19, 35]. Wie unsere Daten zeigen, kann
hier durch eine Therapiezielanderung und Anpassung der Analgesie gut
Linderung geschaffen werden. Allerdings kdnnte auch hier das Konzept des
,1otal Pain“ eine Rolle spielen. Hierunter versteht man den Schmerz innerhalb
des biopsychologischen Modells nicht allein als kdrperlichen Schmerz und

somit auch multifaktoriell bedingt. Ein klares Ziel vor Augen und die Mdglichkeit,
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nicht weiter unter allen Umstdnden am Leben festhalten zu muissen, kénnten
somit auch zur Reduktion der Schmerzen beigetragen haben [63].

Ein weiteres Symptom, welches durch die Therapiezielanderungen im Verlauf
signifikant reduziert werden konnte, ist das Symptom Unruhe. Unruhe und
Angste sind oft Anzeichen des nahenden Todes und damit haufig auf
Palliativstationen vorzufinden. Teils liegt der Ursprung dieser Symptome in der
fortschreitenden Grunderkrankung, in einem terminalen Multiorganversagen, in
Nebenwirkungen der verabreichten Medikamente oder in einer nicht
ausreichenden Analgesie, gerade aber die psychosozialen und spirituellen
Komponenten der Unruhe als Angst vor dem Sterben sind nicht zu
unterschatzen.

In Studien liegen Unruhe und Angste bei bis zu 50% der Patienten vor. In
unserer Studiengruppe litten mit 8 von 27 Patienten knapp 30% vor der
erfolgten Therapiezielanderung unter Unruhe. Einen Tag spater lag diese noch
bei 4 Patienten, einen Tag vor dem Versterben bei zwei Patienten vor, sodass
sich im Vergleich von vor der Therapiezielanderung zu einem Tag vor dem
Versterben ein signifikanter Unterschied ergibt. Als Therapie der Unruhe haben
sich Benzodiazepine oder Neuroleptika als wirksam erwiesen. Auch in unserem
Kollektiv konnte sich nach der Therapiezielanderung ein signifikanter Anstieg in
der Anzahl der verordneten Benzodiazepine zeigen. Dies unterstreicht die
Bedeutung der Symptomkontrolle von Unruhe und Angsten in der letzten
Lebensphase zuséatzlich. Neben der medikamentdosen Therapie und der
Beseitigung der Ursachen ist aber auch das Schaffen einer ruhigen Atmosphére
mit Anwesenheit der Angehdrigen oder anderer vertrauter Personen,
beruhigenden Gesprachen und kérperlichem Kontakt von grof3er Wichtigkeit.
Hierfur sind die Palliativstationen pradestiniert, bleibt im hektischen Alltag auf
deutschen Krankenhaus-Normalstationen oftmals nicht die Zeit fur solche
Angebote [11, 47, 64-66].

Auch vorbestehende Spastiken, unter denen insbesondere die neurologisch-
erkrankten Patienten auf der Palliativstation leiden, konnten durch die
Therapiezielanderung gemindert werden. Litten funf unserer Patienten zuvor
unter einer Spastik, war es nach der Therapiezielanderung sowie einen Tag vor
dem Versterben nur noch jeweils ein Patient, was einen signifikanten Abfall
darstellt. Dieser Erfolg in der Symptomkontrolle ist insofern von groR3er

Bedeutung, weil die durch die Spastik sekundéar bedingte Immobilitat weitere
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Komplikationen wie Pneumonien, Schmerzen oder Dekubitus nach sich ziehen
kann [16, 35].

Weitere haufig genannte Symptome unserer Patienten, bei denen sich
allerdings keine signifikanten Verbesserungen durch die
Therapiezielanderungen ergaben, waren Erbrechen, Schwache, Dyspnoe und
Verschleimung.

Gerade respiratorische Symptome wie Dyspnoe und Verschleimung mit dem
konsekutiv daraus resultierenden praterminalen Rasseln sind sehr haufige
Beschwerden am Lebensende. In Studien leiden bis zu 25% der
Palliativpatienten an einer Dyspnoe und bis zu 45% unter einer Verschleimung.
Gerade bei neurologischen Patienten ist letztgenanntes Symptom noch haufiger
aufgrund des oft im Krankheitsverlauf auftretenden Verlusts des
Schluckreflexes. Somit kann weniger Sekret heruntergeschluckt bzw.
abgehustet werden. Die Therapie stellt sich oft als schwierig dar, da bereits
gebildetes Sekret nicht medikamentds aufgeldst werden kann. Zum Einsatz
kommen Spasmolytika, Opioide und Anticholinergika sowie Lagerungsmandover.
In unserem Kollektiv konnte durch die Therapiezielanderung eine kurzfristige,
allerdings nicht signifikante Verbesserung erzielt werden, einen Tag vor dem
Tod kam es allerdings zu einem erneuten Anstieg auf 37% der Patienten mit
ausgepragter Verschleimung. Dieser Anstieg ist mitunter durch das verminderte
Schlucken aber durch Veranderungen der Durchblutung zu erklaren. Wichtig ist
in diesem Zusammenhang die gute Aufklarung der Angehdrigen Uber die
Bedeutung des Symptoms. Meist ist der zu diesem Zeitpunkt Dbereits
somnolente Patient dadurch weniger mitgenommen als die umstehenden
Verwandten. Auch die Dyspnoe kann nur schwer kausal therapiert werden,
durch die Anwendung von Opioiden kann allerdings eine gute symptomatische
Therapie gewahrleistet werden. In unserem Kollektiv zeigte sich hierdurch eine

Verbesserung des Symptoms, welche aber nicht signifikant war [20, 61, 64].

Die Palliativmedizin sieht ihre Aufgabe nicht nur in der Verbesserung der
Lebensqualitdt von terminal erkrankten Patienten, sondern auch in der
Schaffung der bestmdglichen Bedingungen fir einen angenehmen Tod. Dies
konnte erfreulicherweise durch die erfolgten Therapiezielanderungen und die
damit verbundene Verbesserung des Allgemeinbefindens bei 96,3% unserer

Patienten gewahrleistet werden [9, 64].
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Ein weiterer wichtiger Punkt unserer Auswertungen war die Einbindung des
arztlichen Personals sowie der Angehdrigen in die Entscheidungsfindung zur
Therapiezielanderung. Bei 81,5% der Patienten war neben dem Assistenzarzt
auch ein Oberarzt involviert. Bei weiteren 25,9% wurde auf3erdem noch der
Chefarzt der Palliativstation einbezogen. Diese hohe Partizipation des
arztlichen Personals Uber drei hierarchische Ebenen spiegelt die Bedeutung
dieser Entscheidungen wider. Das Hinzuziehen eines zweiten, erfahreneren
Kollegen ermdglicht offene Diskussionen, weitet den Blick auf bisher
unerkannte Probleme und stiitzt die Entscheidung auf mehrere Verantwortliche.
In der Literatur sind keinerlei Angaben zu finden, wie viele und welche Arzte
regelhaft in solche Entscheidungen involviert sind, unsere Zahlen zeigen aber
eine hohe Einbeziehung sowohl der Oberarzte als auch des Chefarztes im
Sinne einer gemeinschaftlichen Entscheidungsfindung. Gerade Dbei
Unklarheiten bezlglich des Patientenwillens oder der Progression der
Erkrankung sollten diese Entscheidungen im gesamten Palliativieam
besprochen werden und in gemeinsamem Konsens erfolgen.

Von den Angehdrigen der Patienten waren bei der Diskussion bezuglich der
Therapiezielanderung in den meisten Fallen die (Ehe-)Partner (66,7%) und
eigenen Kinder (66,7%) beteiligt. Bei 11,1% der Patienten wurde ein
gesetzlicher Betreuer hinzugezogen. Auch bei eindeutigem Patientenwillen ist
die Einbeziehung der Angehorigen zur Akzeptanz und Unterstitzung des
geplanten Vorhabens unerlasslich. Sollte der Patient seinen Willen nicht selbst
auBern konnen und liegt keine Patientenverfigung vor, muss mit dem
Bevollméchtigen bzw. den Angehérigen gemeinsam der mutmalliche
Patientenwille eruiert werden. Ist hierbei kein Konsens zu finden, muss je nach

Dringlichkeit ein gesetzlicher Betreuer einberufen werden [1, 38, 67].

Der letzte wuntersuchte Parameter in unserer Auswertung war die
Dokumentation der erfolgten Therapiezielanderungen. Bei allen der stationar
behandelten Patienten wurde die durchgefuhrte Therapiezielanderung im
Arztbrief dokumentiert. Ein ausfuhrliches, formloses Gesprachsprotokoll tGber
die Entscheidungsfindung zur Anderung der Therapie war in 33,3% der

Patientenakten hinterlegt.
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Zum Zeitpunkt der Datenerhebung lag ein internes SOP-Dokument als
Ergebnis-Protokoll zur Klarung von Therapiezielen auf der Palliativstation vor.
Hierin konnen Ort, Zeit, Anwesende (Palliativteam und Angehorige), die
medizinische Situation (Anamnese, Vorerkrankungen, konsiliarische Befunde
anderer Fachabteilungen, arztliche Indikationen), der aktuelle Patientenstatus,
der Patientenwille, der Bericht Uber das Therapiezielanderungs-Gesprach sowie
die getroffene Vereinbarung samt Unterschriften der beteiligten Personen
dokumentiert werden. Dieses SOP-Dokument lag leider in keiner der vidierten
Patientenakten vor bzw. wurde im Rahmen der Therapiezielanderung primar
nicht ausgeflllt. Eine solch exakte, standardisierte Niederschrift ware nicht nur
aus forensischen Gesichtspunkten und bei spateren Nachfragen der
Angehdrigen nutzlich, sondern wirde auch eine genauere retrospektive
Auswertung der Daten zu Studienzwecken zulassen. Hierzu ware eine
verpflichtende Dokumentation mittels des SOP-Dokuments empfehlenswert.
Nichtdestotrotz  waren  die  Therapiezielanderungen  nachvollziehbar
dokumentiert, wenn auch formlos im Arztbrief integriert oder als reines

Gesprachsprotokoll.

Aufgrund der derzeit noch geringen Anbindung von neurologisch-erkrankten
Patienten an die palliativmedizinische Versorgung kann unsere Auswertung
lediglich auf die Daten von 27 Patienten zuriickgreifen, bei welchen eine
Therapiezielanderung durchgefuhrt wurde. Prospektiv sollten die Ergebnisse
noch einmal an einem grol3eren Patientenkollektiv verifiziert werden. Bei
groRerer Patientenanzahl ware dann auch eine Auswertung von Subgruppen je
nach zugrunde liegender Diagnose mdglich. Dies ist vor allem deshalb
interessant, da die neurologisch, nicht-onkologischen Erkrankungen eine sehr
heterogene Gruppe verschiedener Krankheitsbilder darstellen und sich die
Symptome und medikamentdsen Therapien auch in der palliativen Situation je
nach Grunderkrankung relevant unterscheiden kénnen. Auf3erdem ware ein
Vergleich zwischen neurologisch, nicht-onkologisch erkrankten Patienten und
Patienten mit onkologischer Erkrankung aufschlussreich. Dies wére in einer auf
meinen Ergebnissen aufbauenden Studie denkbar. Ein weiterer zu verfolgender
Denkansatz, welcher auch hier den Rahmen meiner Auswertung gesprengt
hatte, ware ein Vergleich des klinischen Befindens zwischen neurologisch

erkrankten Patienten mit und ohne erfolgte Therapiezielanderung.
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Obgleich der o.g. Limitationen konnten wir in unserem Patientenkollektiv doch
signifikante Veradnderungen der durchgefuhrten Therapiezielanderungen auf
das klinische Befinden und in Bezug auf die verordnete medikamentdse
Therapie nachweisen. Es kam zu einer deutlichen Verbesserung zahlreicher
praexistenter Symptome wie Schmerz, Unruhe oder Spastik und zu einer
Abnahme der verordneten Medikamentenanzahl. Aul3erdem zeigten sich
signifikante Unterschiede in der Art der medikamentésen Therapie im Sinne
einer Abkehr von kausalen Therapieansdtzen hin zur palliativen
Symptomkontrolle. Dies ermoglichte nahezu allen Patienten einen friedlichen
Tod.

Zudem zeigte sich ein klarer Schwerpunkt der Therapiezielanderungen, namlich
in der Reduktion bzw. der Beendigung von kunstlicher Ernédhrung oder
Fllssigkeitssubstitution.

Ebenso zeigte sich eine hohe Einbindung des arztlichen Personals der
Palliativstation  sowie der Angehdrigen in die Gesprache zur
Therapiezielanderung.

In Bezug auf die Dokumentation wurden Schwachstellen offengelegt und die
Verwendung eines standardisierten, auf Station vorliegenden Ergebnis-

Protokolls von Therapiezielanderungs-Gesprachen empfohlen.
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5 Zusammenfassung

Der Begriff der Palliativmedizin leitet sich von dem lateinischen Wort palliare
(umhullen/'ummanteln/bedecken) ab, was veranschaulicht, dass Symptome
gelindert, Uberdeckt werden, wahrend die zugrunde liegende Erkrankung nicht
geheilt werden kann. Als Begriinderin der modernen Palliativmedizin gilt Cicely
Saunders. Sie legte im 20. Jahrhundert erstmalig den Schwerpunkt auf
Symptomkontrolle mit ganzheitlichem Fokus auf die physischen, emotionalen,
sozialen und spirituellen Bedurfnisse ihrer Patienten. Bereits 1983 postulierte
sie: , [...] Palliativbetreuung sollte nicht nur Teil der Onkologie sein, sondern der
Geriatrie, Allgemeinmedizin, Neurologie und tberall in der Medizin“ [2, 3, 29].
Der Begriff der neurologischen, nicht-onkologischen Erkrankungen hat sich in
den letzten Jahren in der Palliativmedizin etabliert und beschreibt eine
heterogene Gruppe neurologischer Krankheitsbilder im Gegensatz zu den
onkologischen Diagnosen in der Neurologie; hierunter fallen grof3tenteils die
Demenz, Parkinson, amyotrophe Lateralsklerose und zerebrovaskulare
Pathologien. Aus der zunehmenden Anzahl dieser Patienten und der frihen,
ausgepragten Symptomlast geht hervor, dass die sogenannte ,Neuropalliative
Care” eine nicht zu unterschétzende Rolle in der heutigen, immer noch stark
onkologisch orientierten (Palliativ-)Medizin spielen sollte [16-20].

Ziel dieser Arbeit ist es zu untersuchen, wie sich palliativmedizinische
Therapiezielanderungen bei neurologisch, nicht onkologisch erkrankten
Patienten auswirken und wie diese dokumentiert wurden. Gerade bei
neurologischen Patienten gibt es diesbezuglich - im Gegensatz zu
onkologischen Patienten - bisher nur wenige Daten.

Hierzu wurden retrospektiv Patientenakten aus der  Palliativstation des
Klinikkums Grol3hadern ausgewertet. Insgesamt konnten 27 Patienten, bei
denen eine Therapiezielanderung im stationaren Verlauf erfolgt war und diese
dokumentiert wurde, in unsere Untersuchung eingeschlossen werden. Die
Patientenakten wurden in Bezug auf anamnestische Gesichtspunkte, Details
der Therapiezielanderungen, deren Kklinische Konsequenzen und die
Dokumentation ausgewertet.

Das Durchschnittsalter unserer Patienten lag (bei einer Spanne von 40-90
Jahren) bei 70,6 Jahren, insgesamt nahmen Frauen hierbei einen etwas

groReren Anteil von 55,6% im Gegensatz zu den Mannern mit 44,4% ein.
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Bezuglich der Grunderkrankungen waren Demenz und intrakranielle Blutungen
die haufigsten Diagnosen, gefolgt von hypoxischer Enzephalopathie und
Ischamien. Die ALS, Multisystematrophie, M. Fahr, progressive supranucleare
Blickparese, M. Parkinson und die spinocerebellare Ataxie unklarerer Atiologie
waren jeweils einmal vertreten.

Insgesamt acht der 27 Patienten wurden vor der Therapiezielanderung Uber
eine Magensonde erndhrt, weitere acht Patienten Uber eine PEG-Sonde. Bei
den restlichen elf Patienten (40,7%) wurde keine kinstliche Ernahrung
durchgefuhrt.

Bei 21 Patienten lag sowohl eine Patientenverfigung als auch eine
Vorsorgevollmacht in der Krankenakte vor, was einem prozentualen Anteil von
77,8 entsprach. Die restlichen sechs Patienten (22,2%) hatten weder eine
Patientenverfiigung noch eine Vorsorgevollmacht ausgeftillt.

Die mittlere Aufenthaltsdauer der Patienten auf unserer Palliativstation betrug
13,85 Tage, 77,8% der Patienten sind auch dort verstorben. Bei fast allen
Patienten (96,3%) wurde der Tod als friedlich und entspannt beschrieben.

Bei jedem der 27 stationdr behandelten Patienten wurden im stationéren
Verlauf eine oder mehrere Therapiezielanderungen durchgefihrt.

Am haufigsten wurde bei 70,4% der Patienten die Flussigkeitsgabe beendet,
gefolgt von der Beendigung der Erndhrung bei knapp 60%. An dritter Stelle
folgen bei jeweils 8 Patienten die Beendigung der Antibiose sowie die
gemeinsame Festlegung, dass auf den Beginn einer kunstlichen Nahrungs-
oder Flussigkeitszufuhr verzichtet wird. In einem Fall hingegen wurden im
Rahmen der Therapiezielanderung die Anlage einer PEG und der damit
verbundene Beginn der kiinstlichen Ernéhrung veranlasst.

Summiert man allein die Therapiezielanderungen, welche sich auf das Thema
kinstliche Erndhrung beziehungsweise Flussigkeitsgabe beziehen, stellt man
fest, dass diese Uber dreiviertel der durchgefuhrten Therapiezielanderungen
darstellen.

Nach der Therapiezielanderung haben die Patienten im Median noch zehn
Tage gelebt. Es konnte nicht signifikant bewiesen werden, dass Patienten mit
vorheriger kunstlicher Erndhrung via PEG-Sonde langer (oder auch kirzer)
lebten nach der Therapiezielanderung als Patienten ohne vorherige Ernahrung
mittels PEG-Sonde.
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Ein wichtiger untersuchter Parameter war die Anzahl und Art der verordneten
Medikamente vor und nach der Therapiezieldnderung.

Hierbei konnte eine signifikante Abnahme in der Anzahl der eingenommenen
Medikamente nach Therapiezielanderung von 6,85 auf 4,85 gezeigt werden.

Es fiel auflerdem auf, dass nach einer Therapiezielanderung die
symptomorientierte medikamentdse Therapie die bisherige kausale Therapie in
den Hintergrund drangt. So wurden Flussigkeit, Magenschutzpraparate,
Gerinnungshemmer und Antibiotika deutlich reduziert bzw. abgesetzt, dafir
Analgetika der WHO Gruppen 1 und 3 sowie Benzodiazepine, Antidepressiva,
Neuroleptika und Spasmolytika umso haufiger angeordnet.

Ein weiterer zentraler Punkt unserer Auswertungen war das klinische Befinden
der Patienten. Wir verglichen hierzu die haufigsten Symptome unserer
Patienten vor der Therapiezielanderung, einen Tag danach und einen Tag vor
dem Versterben miteinander. Durch die Therapiezielanderung kam es zu
einem signifikanten Abfall der Symptome Schmerz, Unruhe und Spastik. Das
allzeit fUhrende Symptom der Kontaktunfahigkeit blieb davon unveréandert.

Der letzte essentielle Parameter unserer Untersuchung war die Dokumentation
der Therapiezielanderungen. Bei allen der stationdr behandelten Patienten
wurde diese im Arztbrief erwahnt, ein ausfihrliches Gesprachsprotokoll Gber die
Entscheidungsfindung zur Anderung der Therapie existierte in 33,3% der
Patientenakten, ein internes SOP-Dokument wurde bei Kkeiner der
durchgefuhrten Therapiezielanderungen ausgefullt.

Trotz des kleinen Patientenkollektivs konnte mit dieser Arbeit ein Uberblick tiber
die palliative Versorgung neurologisch, nicht onkologisch-erkrankter Patienten
gegeben sowie die Relevanz der Anbindung dieser Patienten an die
Palliativmedizin aufgezeigt werden. Fur die Zukunft wéren prospektive Studien
an einem grofReren Patientengut winschenswert, vor allem um die Quantitat

und Qualitat der Neuropalliative Care in der Palliativmedizin zu verbessern.
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