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Zusammenfassung

Progrediente neurologische Erkrankungen mit Bedarf an palliativmedizinischer Betreuung beeintréch-
tigen durch direkte Schidigung des zentralen Nervensystems sowohl die individuelle Personlichkeit
als auch das Bewusstsein und die soziale Integritit des Patienten. Die vorliegende retrospektive Studie
untersuchte deskriptiv 49 neurologisch-palliative Patienten im Hinblick auf Diagnose, Therapie, sozi-
ale Integration und Beschwerdekonstellation. Maligne Hirntumore und Folgen zerebraler Ischdmien
dominierten das Patientengut. Die meisten Patienten klagten iiber Kopfschmerzen, Nausea und St6-
rung der Kommunikation. Nach individuellem Assessment, ggf. unter Einbeziehung medizinisch-tech-
nischer Methoden, wurden vorwiegend mit dem betreuenden Hausarzt symptomorientierte palliative
Konzepte entwickelt.
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Abstract

Progressive palliative neurological diseases impair individual personality, social integrity and
consciousness due direct affection of the central nervous system. The present retrospective study
descriptively evaluates the charts of 49 patients with a palliative neurological disorder with regard
to diagnosis, treatment, social integration and composition of complaints. Malign brain tumours and
sequelae of cerebral ischemia were predominantly diagnosed. Most of the patients suffered from
headache, nausea and impaired communication skills. After medical assessment including MRI and
neurotechnical methods individual therapeutic concepts were developed in close cooperation with the
responsible family physician.
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Einleitung

Die Versorgung schwerstkranker, unheilbarer Patienten mit
neurologischen Erkrankungen gehdrte zu den Aufgaben der
ersten in London gegriindeten Palliativstation [7]. Spezielle
Stationen mit palliativem Schwerpunkt haben sich seit der
Pionierarbeit von Dame Cicely Saunders auch in Deutsch-
land etabliert [5, 8, 9, 13]. Dennoch liegt die Hauptlast der
Versorgung palliativer Patienten unbestritten bei den haus-
arztlichen Kollegen, die das Riickgrat der palliativen Ver-
sorgung in Deutschland bilden [1]. In diesem Sinn miissen
der Hausarzt und sein Team nicht nur die medizinische Be-
treuung, sondern auch die interdisziplindren Aufgaben einer
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Palliativstation wie soziale Beratung oder psychotherapeu-
tische/seelsorgerische Stiitzung des Patienten iibernehmen.
Daneben entwickeln sich auch in Akutkrankenhdusern, ins-
besondere wihrend der Diagnosephase, palliative Aufgaben
und Konzepte, die je nach Erkrankung und notwendigen am-
bulanten Interventionen eine Kooperation zwischen Klinik
und Hausarzt notwendig machen. Progrediente nicht mali-
gne, dennoch infauste neurologische Erkrankungen belas-
ten Patienten, Angehorige und Betreuungspersonal. Durch
die hdufig begleitenden Bewusstseinsstérungen bis hin
zum komatdsen Zustand, d.h. die fehlende Riickmeldung
seitens des Patienten und das Nichtwissen um seinen po-
tentiellen Willen, erzeugen sowohl bei den Angehdrigen als
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auch beim Team Unsicherheit und sind nicht selten bedrii-
ckend [2]. Viele dieser Erkrankungen lassen sich iiber Jahre
hinweg symptomatisch kontrollieren und gehen neben der
Verschlechterung der genuinen Leiden mit vermehrten Se-
kundérkomplikationen und Immobilitét einher, die ihrerseits
mehr und mehr die Lebensqualitidt und soziale Integritdt des
Patienten bedrohen [15]. Durch die direkte Schadigung des
zentralen Nervensystems und die daraus resultierende psy-
choorganische Storung werden sowohl die Ich-Identitét be-
eintrachtigt als auch die Kommunikation mit dem sozialen
Umfeld substantiell erschwert. Umgekehrt wird die zuneh-
mende, voll bewusst erlebte langfristige Abhédngigkeit von
intensivmedizinischem Equipment, wie z.B. im Falle der
Langzeitbeatmung, bedriickend erlebt.

In der nachfolgenden retrospektiven Untersuchung wurden
49 Patienten einer neurologischen Klinik, die prinzipiell als
palliativ eingruppiert wurden, deskriptiv analysiert. Ziel die-
ser Studie war, die Verteilung der Erkrankungen sowie die
notwendigen diagnostischen und therapeutischen Mafinah-
men zu quantifizieren, darzustellen und in einen medizini-
schen und sozialethischen Kontext zu stellen.

Methode

Krankengeschichten von Patienten, die an unheilbaren, ir-
reversiblen Erkrankungen litten und von den behandelnden
Arzten als palliativ — auf die Lebensqualitit ausgerichtete
Behandlung — eingeschitzt wurden, wurden retrospektiv
mittels eines strukturierten Erfassungsbogens untersucht.
Neben anthropometrischen Kenngréflen erfasste man Anga-
ben zur Diagnose und Therapie sowie zum Beschwerdebild.
Der Karnofsky-Index lieB sich iiber die Anamnese und den
klinischen Untersuchungsbefund festlegen. Dariiber hinaus
wurden Variablen bindr (dichotomisch) oder rangskaliert
erfasst (leicht: Beschwerden ohne Therapienotwendigkeit;
mittel: Beschwerden erfordern therapeutische Intervention
und Linderung; schwer: sofortige symptomatische Thera-
pie notwendig). Alle Daten wurden deskriptiv mit Lagemal3
(Mittelwert, Standardabweichung) oder Haufigkeitstabellen
ausgewertet. Zusammenhdnge zwischen quasi-kontinuierli-
chen und rangskalierten Daten wurden mittels der Spear-
man-Rangkorrelation untersucht. Fiir die Auswertung wur-
de kommerzielle Software (Statistica, Version 6.0, Statsoft,
Tulsa, USA) herangezogen.

Ergebnisse

Die Krankengeschichten von 49 Patienten (Alter: 24 — 85
Jahre, MW =58 Jahre, SD 15,7; m 26, w 23; Karnofsky
Score: 10—90, MW: 42 SD 22), die sich in der Neurologi-
schen Universititsklinik mit palliativer Intention behandeln
lieBen, wurden retrospektiv ausgewertet. Vierzig Patienten
wurden stationdr, neun ambulant betreut. Achtundvierzig
Patienten waren stabil in ihr soziales Umfeld integriert. In
der bivariaten Korrelationsanalyse fand sich unabhingig
von der Diagnose und den Leitsymptomen ein signifikanter
Zusammenhang (R =-0,32) zwischen dem Alter und dem
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Abb. 1: Korrelationsdiagramm des Karnofsky-Scores als Funktion des Alters
(p<0,05, R=-0,32)
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Abb. 2: Korrelationsdiagramm der Aufenthaltsdauer in Tagen als Funktion
des Alters (p>0,05, R=-0,15)

Karnofsky-Index (Abb. 1). Zwischen dem Alter und der
Aufenthaltsdauer bestand tendenziell noch ein Zusammen-
hang (Abb. 2). Die Variablen Karnofsky-Index und Aufent-
haltsdauer waren offensichtlich nicht wesentlich miteinander
assoziiert (R=-0,15).

In der Tabelle 1 sind die Hauptdiagnosen und Initialsym-
ptome, die zur Einweisung fiihrten, zusammengefasst. Hirn-
tumore und die damit assoziierten fokal-neurologischen De-
fizite dominierten die Aufnahmestatistik. 25 bzw. 24 Patien-
ten von 49 hatten sich bereits vor dem Erstkontakt wegen

Initiale Symptomatik Diagnose

Paresen 14 GBM 22
Koma 8 zerebrale Metastasen 6
Beratung 15 Astrocytom IIl 5
Epileptische Anfalle* 14 Zerebrale Ischamie 5

Tab. 1: Haufigste initiale Symptome bei Aufnahme und Diagnosen
* Epileptische Anfille z.T. assoziiert mit Paresen und Vigilanzminderung
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einer malignen Grunderkrankung einer zerebralen Radiatio
bzw. einem neurochirurgischen Eingriff unterzogen. Viele
Patienten gaben anamnestisch epileptische Anfille an, die
aber in weniger als finf Fillen der Grund fiir die Kranken-
hauseinweisung waren. Zerebrale Ischimien, insbesondere
ausgedehnte Mediainfarkte und Basilarisokklusionen, tra-
ten dagegen als palliative Therapieindikation in den Hinter-
grund. Ebenso wurden klassische neurologische Erkrankun-
gen wie Parkinson-Syndrome, Amyotrophe Lateralsklerose
und degenerative Muskelerkrankungen, apallische Syndro-
me, Prionerkrankungen oder chronisch infektiose und ent-
ziindlich-immunologische Erkrankungen nur vereinzelt pal-
liativ behandelt. Palliative Schédel-Hirntrauma-Patienten
stellten sich nicht vor. Neben der akut notwendigen palliati-
ven Behandlung stand bei 15 Patienten die konsiliare Bera-
tung, d. h. die Zusammenarbeit mit dem federfiihrend pallia-
tiv tatigen Hausarzt, im Vordergrund. Aus der Tabelle 2 wird
ersichtlich, dass die meisten Patienten zu Hause betreut und
immerhin 27 von 49 wieder in die hausarztliche Betreuung
entlassen wurden.

Zuweisung Entlassung

von zu Hause 43 nach Hause 27
Krankenhaus 4 Krankenhaus 10
Altenheim 1 Altenheim

sonstige 1 verstorben 6

Palliativstation

Tab. 2: Herkunft und Entlassungsziel der Patienten

Variable Ja Nein
Antidepressiva 11 39
Antiepileptika 27 22
Neuroleptika 3 46
Magenschutz 38 11
Schmerztherapie 30 19
Hirndrucktherapie 29 20
Antiemetika 18 30
Atembhilfen (0,-Maske) 13 36
Soor 2 46
Depression 13 36
Inkontinenz 17 32
Obstipation 13 36
Anfélle 25 24
ccT 23 26
CT Thorax 9 40
MRT 19 30
PET 3 46
Echokardiographie 5 44
Neurosonographie 8 41
Elektrophysiologie 4 45
EEG 4 45
Konsile 6 43

Tab. 3: Bindrerfasste Variablen (Behandlung, Beschwerden, Untersuchungen)
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Die symptomorientierte Therapie und die medizinisch-tech-
nischen Untersuchungen sind in der Tabelle 3 zusammen-
gestellt. Mit weitem Abstand (n=15) war Carbamazepin
das am héufigsten verordnete Antiepileptikum. Depressive
Verstimmungen lieBen sich meist mit SSRIs wie z. B. Cita-
lopram stabilisieren. Vergleichsweise selten kamen Neuro-
leptika zum Einsatz. Antiemetika bendtigten 18 Patienten,
wobei Metoclopramid am héufigsten neben Domperidon
und Odansetron verwendet wurden. Zirka drei Viertel der
Patienten, insbesondere alle, die mit einem Steroid behan-
delt wurden, waren mit einem Antacidum (vorwiegend Pro-
tonenpumpen-Inhibitoren) versorgt. Jeder stationdre Patient
erhielt eine Thromboseprophylaxe mit niedermolekularem
Heparin.

Eine differenzierte Schmerztherapie bestand bei 30 von 49
Patienten oder wurde eingeleitet. Davon waren ein Drittel
mit Nichtopoidanalgetika (vor allem Paracetamol, Metami-
zol, Flupirtin) suffizient eingestellt, zwei Drittel erhielten
Morphinderivate oral (vorwiegend Morphin, Oxycodon)
oder als Transdermales System (meist Fentanyl), ein Drit-
tel der Patienten voriibergehend auch parenteral (intravends,
subkutan). Entsprechend der Verteilung der Aufnahmedia-
gnosen wurden bei 16 Patienten im Rahmen der Hirn-
drucktherapie Steroide (in erster Linie Methylprednisolon,
vereinzelt auch Dexamethason, voriibergehend intravends)
eingesetzt, bei 13 weiteren Patienten z.T. kombiniert Gly-
cerosteril und Boswelliasduren (Weihrauchpriparate). Be-
schwerden wie Obstipation, Inkontinenz oder rezidivierende
epileptische (meist einfach und komplex-fokale Anfille) be-
eintriachtigen die Lebensqualitit bei 30—50% der Patienten
(Tab. 3). Sofern vom Patienten gewiinscht, erhielten diese
eine symptomatische Therapie und Hilfsmittelversorgung.
34 von 49 Patienten wurde nach ausfiihrlicher Aufklarung
und Therapiewunsch eine Chemotherapie angeboten, wobei
in den meisten Fillen oral applizierbare Formulierungen
(z.B. Temozolomid, Procarbazin enthaltende Kombinatio-
nen) gewdhlt wurden. In einigen Féllen wurde als Rezi-
divtherapie ein intravends zu verabreichendes Schema (z.B.
ACNU oder Doxorubicin) vorgezogen.

Bei etwa der Hélfte der Betroffenen erfolgte im Rahmen
der Diagnostik oder zur Verlaufsbeurteilung eine zerebra-
le Bildgebung, wobei sowohl die Computertomographie
als auch die Kernspintomographie zur Verfiigung standen
(Tab. 3). Bei speziellen Fragestellungen wurde ergidnzend
eine neurosonographische oder elektrophysiologische Un-
tersuchung durchgefiihrt. Nuklearmedizinische Methoden,
die vereinzelt veranlasst wurden, dienten vor allem dazu,
die Malignitét zerebraler Tumore einzuschitzen.

In der Tabelle 4 sind einige Beschwerdebilder mit Auspra-
gungsgrad aufgefiihrt. Neben dem in den meisten Fillen
mild ausgeprigten Psychosyndrom klagten die Patienten
haufig iiber eine eingeschrankte Mobilitdt und eine gestor-
te Kommunikation mit dem sozialen Umfeld, das in {iber
90% als stabil eingeschitzt wurde. Wegen Kopfschmerzen,
Atemnot und Ubelkeit war in der Regel schon eine palliati-
ve Therapie initiiert worden, so dass schwere Auspragungen
eher selten auftraten. Gut ein Siebtel der Patienten wies er-



Palliativmedizinische Betreuung in der Neurologie — eine retrospektive Pilotstudie

ORIGINALARBEIT

Variable keine leicht mittel schwer
Artikulationsstérung 18 20 3 8
Dysphagie 19 20 3 7
Kommunikationsstorung 10 16 13 10
Psychosyndrom 9 13 11 16
Kopfschmerzen 34 7 5 3
Atemnot 31 13 3 2
Ubelkeit 26 15 3 5
Immobilisation 9 16 12 12

Tab. 4: Auspriagung rangskalierter Beschwerdevariablen bei Aufnahme (An-
merkung: palliative Behandlung wurde durch Hausarzt bereits initiiert)

hebliche Schluck- oder Artikulationsstérungen auf, die einer
palliativen Therapie im Sinne einer Symptomlinderung nur
schwer zugdnglich waren.

Diskussion

Progrediente neurologische Erkrankungen, sieht man von
den Tumorerkrankungen ab, sind hiufig gekennzeichnet
durch eine schleichende, sich iiber Jahre erstreckende Ver-
schlechterung [15]. Das bedeutet, dass die Patienten und An-
gehorigen den Verlauf und die Prognose verarbeiten miissen.
Belastend wirken sich auch genetische Risikofaktoren wie
z.B. bei Muskeldystrophien oder der Chorea Huntington
aus [11]. Unabhéngig von der basalen Prognose leidet der
Patient mit zunehmender Krankheitsdauer an Sekundir-
komplikationen wie Pneumonien, Thromboseneigung (z. B.
Trousseau Syndrom), Immobilitit oder epileptischen Anfil-
len. Auch wenn wir dem Patienten keine kausale Therapie
anbieten kdnnen, gilt das Primat eines palliativen und anneh-
menden Behandlungskonzepts, um ein Sterben »zur rechten
Zeit« und in Wiirde zu ermoglichen [12].

Hiufig steht am Ende des Prozesses eine vollstindige Ab-
héngigkeit von pflegerischer und medizinischer Versorgung
mit ihren sozialmedizinischen und sozialethischen Implika-
tionen. Sich tdglich als Teil dieser Interaktion zu begreifen,
den Patienten nicht alleine zu lassen, jeden Tag die Bereit-
schaft zu haben, im Umgang mit dem Patienten und seinen
Angehdrigen dazuzulernen, halten wir fiir substantiell. Um
die Ursache, z.B. fiir einen komatésen Zustand oder eine
akute Verschlechterung, zu sichern, wurden bei gut der Half-
te der Patienten gezielt diagnostische Verfahren, vorwiegend
bildgebende, eingesetzt. Nur so kann auf der Basis der ex-
akten Pathophysiologie ein personliches palliatives Konzept
entwickelt werden.

Die meisten Patienten dieser Untersuchung litten an mali-
gnen Hirntumoren, zuvorderst Glioblastomen, oder Folgen
zerebraler Ischimien, vorwiegend ausgedehnter Mediain-
farkte oder von Basilarisverschliissen. Klassische neurode-
generative oder entziindliche Erkrankungen werden nach
ausfiihrlicher Diagnostik vorwiegend in der hiuslichen Um-
gebung versorgt. Auffallend ist, dass diese palliativen Enti-
titen eine rasche Progredienz zeigen und grundsitzlich die
Tendenz besteht, eine Krankenhausbehandlung, z.T. auf der
Intensivstation, anzustreben [10]. Dies macht deutlich, dass

prinzipiell palliativmedizinische Kapazititen in den Akutkli-
niken vorgehalten werden sollten. Wiinschenswert ist den-
noch, wie sich in unserer Studie bestitigte, dass die Patien-
ten vorzugsweise zu Hause betreut werden.

Van Gunten und Mitarbeiter [4] werteten die Daten von 108
Konsultationen einer Palliativstation aus. Die Patientengrup-
pe stimmte sowohl im Alter (MW 62 Jahre) als auch in der
Geschlechtsverteilung (58 % m, 42 % w) mit unserem Kol-
lektiv iberein. Wichtige Beschwerden waren Schmerzen
(44%), Dyspnoe (28%) und Psychosyndrome (23 %) ne-
ben allgemeiner korperlicher Schwiche. Die Korrelation
zwischen Karnofsky und Alter in unserer Untersuchung
sollte dazu veranlassen, insbesondere bei dlteren Betroffe-
nen gezielt nachzufragen. Im Vordergrund steht ein sympto-
matisches Handlungskonzept in Zusammenarbeit mit einem
erfahrenen Pharmazeuten, um palliative Medikamente (z.B.
Nasenspray-Formulierungen) fiir Patienten so wenig belas-
tend wie moglich zu applizieren [6]. Wichtig ist, dem Patien-
ten eine symptomatische Therapie anzubieten, dabei aber
seinen Wunsch zu respektieren, ggf. auch leichte Symptome
eines Psychosyndroms zu tolerieren. Dies erklirt z. B. auch
die relativ geringe Frequenz des Neuroleptikaeinsatzes. So-
weit vertretbar, sollte insbesondere bei Psychopharmaka mit
niedrigen Dosen begonnen werden [14]. Die Thrombose-
und Ulcusprophylaxe, insbesondere wihrend Immobilitit
und Steroidtherapie, vermindert die Rate sekundérer Kom-
plikationen. Ebenso trigt die konsequente Behandlung von
depressiven Verstimmungen, Schmerzen, Dyspnoe, Ubelkeit
oder Obstipation zur Lebensqualitit bei [8]. Fiir 12% der
Patienten wurde in der neurologischen Klinik Sterbebeglei-
tung einschlieBlich Angehorigengesprache und Seelsorge
organisiert. Sozialdienstliche oder psychologisch-psychia-
trische Hilfe und Beratung standen jederzeit zur Verfiigung.
Zusammenfassend weist unsere Untersuchung auf die Be-
deutung der neurologischen und neurogeriatrischen pallia-
tiven Betreuung schwerkranker oder sterbender Patienten
hin und stimmt mit den Zielsetzungen der AAN (American
Academy of Neurology) iiberein [3]. Die moderne Neuro-
logie ist dabei, von einer diagnostischen zu einer therapeu-
tischen Disziplin zu mutieren. Dennoch muss — bei allem
Fortschritt — die der Humanitdt verpflichtete individuelle
Betreuung integraler Bestandteil des Faches bleiben.
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