Palliativversorgung bei Schlaganfall
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1) Brauchen Schlaganfall-Patienten palliative Betreuung?

Schlaganfall-Behandlung und Palliative Care — ist das nicht ein Widerspruch?! Ist es
inzwischen nicht medizinischer Standard, dass ein Schlaganfall rasch diagnostiziert und
intensiv behandelt werden muss?

Zweifelsohne sollte ein Patient mit einem akuten Schlaganfall schnellstmaoglich in eine Klinik
mit Stroke Unit gebracht werden, damit alle Méglichkeiten der Regeneration der
Hirnfunktionen genutzt werden kénnen. Die Mortalitat in den ersten Tagen ist mit 16-20 %
hoch (Blaquiere 2009), die Behandlung auf einer Schlaganfall-Station, verglichen mit der in
einer allgemeinen Klinik, ist jedoch effektiv und reduziert die Akut-Mortalitat um 18-46%
und absolut um 3% (Veltkamp 2010, Langhorne 2010).

Ein erheblicher Anteil der iberlebenden Patienten erfahrt nach einem Schlaganfall trotz aller
intensiven MalBnahmen auch heute dauerhafte kérperliche Behinderungen, Abhangigkeit
von anderen und psychische Probleme bleiben (Gardiner 2013, Burton 2010, Wee 2010).
Dariber hinaus gibt es einen zunehmende Zahl von Patienten, insbesondere alte und
hochaltrige Menschen, die bereits vor dem akuten Schlaganfall erhebliche Einschrankungen
zeigten, bei denen intensivmedizinische MaRnahmen nicht mehr indiziert sind oder nicht
gewinscht sind (Eastman 2013, Stevens 2007).
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Dies betrifft in ahnlicher Weise die Patienten mit wiederholten Schlaganfillen (etwa ein
Viertel aller Schlaganfalle sind Rezidive).

All diese Schlaganfall-Patienten kdnnen von einer palliativen Mit-Betreuung entscheidend
profitieren, von einer gezielten Behandlung ihrer Symptome Uber eine ehrliche Information
zur Prognose und zum weiteren Verlauf (und damit zu einer geeigneten Willensbildung iber
ihre Behandlung) bis zu einer psycho-sozialen und spirituellen Begleitung (Leitlinien Kanada,
USA und England, Holloway 2014).

2. Palliativer Bedarf im Krankheitsverlauf

A. Schlaganfall ist nicht nur eine der haufigsten Todesursachen in Deutschland. Er ist
darliber hinaus die fiihrende Ursache dauernder Behinderung. Jahrlich erleiden ca.
250.000 Menschen in Deutschland einen Schlaganfall. Davon sterben fast 50.000
Menschen (Statistisches Bundesamt 2014). Ein Teil stirbt in den ersten Tagen bis
Wochen im Krankenhaus, ein weiterer Teil spater im Rahmen der ambulanten
Versorgung oder im Pflegeheim, mehr als 25 % bleiben funktionell stark
beeintrachtigt (Burton 2010)).

B. Palliativer Versorgungs-Bedarf besteht in verschiedensten Situationen:

Bei unguinstigem Verlauf in der Akutsituation, z.B. bei bereits initial bestehender
Bewusstseinsminderung, bei fehlender Besserung trotz intensiver MaBnahmen
(Stroke Unit oder Frith-Reha ohne Besserung) sowie bei Verschlechterung in den
ersten Wochen (progressive stroke) sollten friihzeitig eine Diskussion Uber die Art
und Umfang der weiteren Behandlung begonnen und die Entscheidung lber aktive
Weiterbehandlung oder ein Akzeptieren des Sterbeprozesses getroffen werden.
(Blaguiere 2009, Stevens 2007, Holloway 2010). Eine enge Zusammenarbeit zwischen
den Neurologen und einem palliativen Konsiliardienst ist deshalb bereits in der
Frihphase zu fordern (Gardiner 2013).

2. Beivorbestehender und fortgeschrittener Grund-Erkrankung, wie z.B. bei einer
Herzinsuffizienz Stadium NYHA 1l oder IV, bei Spatstadien der COPD und der Demenz
u.a. ist es hilfreich, von Anfang an ein Palliativteam mit einzubeziehen.

3. Im weiteren Verlauf (z.B. in der Reha) sind komplexe Symptome (siehe Kap. 4) und/
oder psychosoziale Probleme ebenso wie Tagesschlafrigkeit, dauernde Bettlagerigkeit
sowie irreversibler Verlust von alltdglichen Funktionen Hinweis-Zeichen fiir einen
palliativen Bedarf. Multimorbiditdt und Poly-Pharmazie verschlechtern die Prognose
(nicht nur) beim Schlaganfall deutlich (Burton 2010).

4. Gesprache zur Vorsorgeplanung (Vorsorgevollmacht, Patientenverfligung, Vorgehen
in Notfallsituationen und bei Anldssen zur Reanimation) sollten moglichst friihzeitig
durch Fachleute aus dem Palliativteam gefilihrt werden, viele Patienten wiinschen



sich dies! (Holloway 2010, Mead 2013). Der Patientenwille ist maRgeblich fiir das
AusmaR der Behandlung und die weitere Versorgung! (Pfadenheuer 2013).

5. Die palliative Begleitung und Versorgung sollte moglichst durch alle Behandelnden,
wie z.B. Neurologen, Hausdrzte und Pflegekrafte, Sozialarbeiter etc. angeregt und
unterstitzt werden: Palliative Care gelingt nur im multiprofessionellen Ansatz!

Das Palliativ-Team kann entweder zur ein- oder mehrmaligen Beratung hinzugezogen
werden oder den Patienten Uber eine langere Zeit zusammen mit den
Primarversorgern betreuen. Dies sollte sich am Schweregrad der Erkrankung, dem
aktuellen palliativen Versorgungsbedarf und den Bediirfnissen des Betroffenen und
seiner Zugehorigen orientieren (Mead 2013).

3) Bediirftigkeit, Kommunikation und Beziehungsaufnahme

Patienten nach Schlaganfall sind haufig durch Aphasien und kognitive EinbufRen in ihren
kommunikativen Kompetenzen deutlich beeintrachtigt. Vor allem im héheren Alter muss —
bedingt durch Schwerhoérigkeit, Sehstérungen oder dementielle Prozesse — zudem mit
bereits vorbestehenden Behinderungen des Verstehens gerechnet werden (O’Holloran
2009). Gelingende Kommunikation und die Méglichkeit Beziehungen aufzubauen sind
entscheidende Faktoren flr das Zustandekommen guter Lebensqualitat. Andere nicht zu
verstehen und selbst nicht verstanden zu werden erzeugt in den betroffenen Menschen das
Geflihl hilflos, fremdbestimmt und ausgeliefert zu sein und fiihrt, wenn der Zustand
bestehen bleibt, zu seelischer Vereinsamung, Hoffnungslosigkeit und Apathie. Dies gilt umso
mehr, wenn der Zustand der Betroffenen durch pl6tzlich eingetretene Funktions-Verluste
beeintrachtigt ist. In diesem Fall kommt der empathischen Annaherung an den Patienten ein
besonders hoher Stellenwert zu. Die Aufgabe in Kontakt zu treten und eine auf Vertrauen
basierende, tragfahige Beziehung aufzubauen und zu gewahrleisten, konfrontiert das ganze
Team mit groBen Herausforderungen und zeigt deutlich auf, wie wichtig es ist, Palliative Care
in die tagliche klinische Praxis zu implementieren (Borasio, 2013). Dies gilt auch und vor
allem fiir Stroke Units (O’Holloran 2011). In der Akutbehandlung kommt der gelingenden
Kommunikation mit dem betreuenden Team und mit Angehorigen der hochste Stellenwert
fir das Bewaltigen der Krankheit und der daraus folgenden Konsequenzen zu (Payne 2010).

Auch bei andauernder Aphasie und bei kognitiven Stérungen behalten die Betroffenen ihre
emotionalen Ressourcen. Sie bleiben auf der Geflihlsebene ansprechbar, erlebensfahig und
daher auch besonders leicht verletzlich (Kruse, 2008). Dies bedeutet einerseits die
unschatzbare Chance, eine gemeinsame Ebene zu finden, eine gute Beziehung zu etablieren
und Halt zu geben. Andererseits ist das Risiko hoch, durch Respektlosigkeit und Mangel an
Wertschatzung nachhaltig den Zugang zu den kranken Menschen zu blockieren. Die
Betroffenen spliren jedoch genau, in welcher Haltung ihnen andere begegnen. Haufig gelingt
es ihnen sogar auch komplexe Zusammenhange geflihlsmaRig richtig zu erfassen. Die Gefahr



ist groR, den Patienten zu unterschéatzen, der selbst nicht sprechen kann und dessen
Wortverstandnis gestort ist.

Qualende korperliche und seelische Symptome, die mit akuten Schlaganfillen einhergehen
(Burton 2010) haben eine besonders hohe kommunikative Bedirftigkeit der Erkrankten zur
Folge. Vorbedingung einer gelingenden palliativen Therapie ist das richtige Erkennen der
Beschwerden der betroffenen Patienten. Dies wird oft erst dann moglich, wenn die verbale
und /oder nonverbale Kommunikation gelingen.

Die unsichere Prognose schiirt die Angst vor einem Rezidiv, vor der Zukunft mit bleibender
Hilfsbedlrftigkeit, der Gefahr, zur Dauerbelastung fiir die Familie zu werden. GroRe Zweifel
an den eigenen Fahigkeiten und Moglichkeiten verscharfen die innere Not. Durch eine
gemeinsame kommunikative Ebene und das Etablieren einer tragfahigen Beziehung kann es
gelingen, den Betroffenen dabei zu helfen, ein realistisches Selbstbild zu gewinnen, wieder
Mut zu fassen und fiir sich neue positive Perspektiven zu erkennen.

4) Symptom-Erfassung und Symptom-Therapie

Die Symptom-Erfassung ist aufgrund der neurologischen Ausfélle z.T. sehr erschwert, so
dass besonders die einfiihlende Beobachtung unumganglich ist (s.0.). Die Kommunikation
kann durch Sprachstorungen oder kognitive Stérungen beeintrachtigt sein, schon die
Beobachtung und Erfassung der Befindlichkeit kann durch eine Lahmung der mimischen
Muskulatur oder Bewusstseinsstorungen/Koma erschwert sein (Gerhard 2010).

Bei Schlaganfall-Patienten findet sich aulRer den neurologischen Stérungen haufig eine hohe
Last korperlicher und psychischer Symptome. Diese begleitenden Beschwerden zu erkennen
und zu behandeln ist von grolRer Bedeutung fiir das Wohlbefinden und auch die Prognose
der Patienten in allen Stadien (Creutzfeldt 2011, Burton 2010, Holloway 2014).

Die Therapie der Symptome wird, wenn nicht besonders erwahnt, mit nichtmedikamentésen
MaBnahmen und von anderen palliativen Situationen her bekannten Medikamenten
durchgefiihrt.

Auf einige Aspekte und Mallnahmen soll hier trotzdem naher eingegangen werden:

e Schmerz: Es empfiehlt sich ein geeignetes Beobachtungs- und
Fremderfassungsinstrument wie z.B. ZOPA (Handel 2009)

Schmerzen entstehen sowohl als Folge der Krankheit wie "Post Stroke Pain":
(Creutzfeld 2009) oder schmerzhafte Spastik als auch durch Fehlbelastungen des
Bewegungsapparates oder psychische Stérungen (s.u.). Die haufigsten verwendeten
Medikamente sind Metamizol und Opioide, bei Spastik konsequente und langfristige
krankengymnastische Therapie und ggf. erganzende medikamentése Behandlung mit
Muskelrelaxantien wie z.B. Baclofen oder Dantrolen.

e Dyspnoe und Dysphagie: besonders im Rahmen neuromuskuldrer Stérungen und bei
gleichzeitiger Dysphagie, ggf. mit (stiller) Aspiration (Mazzocato 2010): Schluck-
Diagnostik und Schluck-Therapie empfohlen, adaptierte (breiige) Kost, ggf. Sonden-
Erndhrung (San Louis 2013).



Verschleimung mit Dyspnoe ist ein haufiges Problem in der Sterbephase.

* Durstgefihl als Folge von Mundtrockenheit: konsequente und phantasiereiche
Mundpflege durchfiihren!

e Ubelkeit, Erbrechen, Obstipation: z.B. als Folge einer zentralen Stérung oder auch der
medikamentdsen Behandlung, Obstipation besonders aufgrund von korperlichen
Beeintrachtigungen und Immobilitat.

* Inkontinenz (Urin, Stuhl): Risiko des Dekubitus und Belastung des sozialen Umfeldes

* weitere spezifische Symptome nach Schlaganfille:

Sensibilitats- Koordinations- und Wahrnehmungsstérungen (z.B. Neglect)
psychisch-affektive Stérungen: Depression, Angste, Schlafschwierigkeiten
kognitive Storungen: Verwirrtheit/ Delir, Demenz

Fatigue, Tagesschlafrigkeit

Epilepsie, auch nicht konvulsiv

e Erleben von Abhangigkeit und Hilfsbedirftigkeit z.B. aufgrund von Lihmungen oder
anderen Behinderungen (Burton 2010)

e spirituelle Bedirfnisse: z.B. Angst vor dem Sterben, Fragen nach dem Lebenssinn,
Wunsch zu sterben u.a. (Creutzfeldt 2012, Sydney 2012).

5) An- und Zugehorige

Auf einen Schlaganfall sind die Betroffenen in der Regel nicht vorbereitet, da haufig
Vorzeichen fehlen und die meisten fir sich selbst ein solches Ereignis ausschliefRen. Dies gilt
trotz bekannter Risikofaktoren.

Ebenso unvorbereitet wie der Betroffene selbst sind haufig auch die Menschen, die sein
psycho-soziales Umfeld bilden, d. h. Ehepartner, Lebensgefahrte, Familie, Freunde,
Nachbarn und andere vertraute Personen sowie Arbeitsumfeld. Diese Menschen, die bis zu
dem akuten Ereignis das Leben mit dem Erkrankten teilten, stehen mit einem Mal vor einer
vollig veranderten Situation (Blaquiere 2009, Mead 2013). Sie sehen sich damit konfrontiert,
auf die eingetretenen Beeintrachtigungen Riicksicht nehmen, Beistand leisten und pflegen
zu missen. Solche vielschichtigen Aufgaben, lassen sich nicht allein durch eine Delegation
an einen professionellen Pflegedienst |6sen.

Die An-/Zugehdrigen bendtigen Unterstitzung, Beratung und Begleitung, um mit den
neuen Anforderungen zu recht zu kommen (Blaquiere 2009). Um eine Neuorientierung der
Familiensituation zu ermdglichen und die Wiirde des Betroffenen zu wahren bzw.
wiederherzustellen, ist es erforderlich, moglichst viel (iber die individuellen Ressourcen und
das Selbstverstandnis des Patienten und seines psychosozialen Umfeldes in Erfahrung zu
bringen. Erschwerend wirken sich die in den vergangen Jahrzehnten sich verdandernden
sozialen Strukturen aus (Kinder durch Arbeit oft weit entfernt, zunehmende Single-Haushalte
etc.).



Um den Erfordernissen des Alltags besser gerecht zu werden, sollten folgende Themen im
Kontakt mit den sozialen Diensten angesprochen werden:
e Stellenwert des Berufs? Berufs-/Erwerbsunfahigkeit (soweit noch relevant)?
* Finanzielle Auswirkungen?
e Wohnsituation?
Lebensplanung? Patientenverfligung und Vorsorgevollmacht?

Dies alles zu gewadhrleisten gehort zu einem ganzheitlichen Verstandnis der Aufgaben von
Palliative Care.

6) Versorgungsstrukturen

Verschiedene palliative Versorgungsstrukturen haben sich in Deutschland in den letzten 30
Jahren entwickelt. Die Anzahl der stationdren Spezialeinrichtungen (Palliativstationen,
stationares Hospize) hat sich in den letzten 10 Jahren mehr als verdoppelt, es gibt bislang
jedoch kaum Strukturen der allgemeinen Palliativ-Versorgung in Akutkrankenhausern und
Pflegeheimen, wie z.B. palliative Konsiliardienste. Die stationare palliative Versorgung,
insbesondere bei Schlaganfall-Patienten, ist deshalb derzeit nicht ausreichend gewahrleistet
(Holloway 2014).

Der Schwerpunkt der Weiterentwicklung palliativer Versorgung liegt heute in der Férderung
ambulanter Netzwerke (Meissner Dtsch. Arztebl. 2011). Die Mehrzahl der Betroffenen
mochte in dieser Lebensphase in ihrer gewohnten Umgebung verbleiben und mit
Unterstltzung der Familien und palliativer Netzwerke vom Hausarzt/Facharzt betreut
werden.

Dabei wird die noch wenig strukturierte und unterfinanzierte allgemeine ambulante
Palliativversorgung in der Regel durch die niedergelassenen Hausarzte und ambulante
Pflegedienste und stationare Pflegeeinrichtungen erbracht. Darliber hinaus gibt es die
spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV, Richtlinie seit 2009 fiir Menschen mit
besonders hohem Versorgungsbedarf und komplexer Symptomatik) zusatzlich zur
vertragsarztlichen Versorgung, allerdings auch noch nicht flichendeckend. Ein weiterer
Ausbau der ambulanten Palliativversorgung ist erforderlich und politisch angestrebt (Richter-
Kuhlmann 2013).

Die bisher entstandene palliative Versorgung bezieht sich bisher Giberwiegend auf
Tumorpatienten. Menschen mit Schlaganfall finden in diesen spezialisierten Teams nur
wenig Beachtung, obwohl diese teilweise einen hohen palliativen Versorgungsbedarf
haben(siehe Kapitel 2 und 3) und sich eine familienzentrierte Pflege zu Hause wiinschen
(Holloway 2014).

Aufgrund der erhohten Pflegebediirftigkeit miissen deshalb viele Schlaganfall-Patienten in
stationdren Pflegeeinrichtungen versorgt werden. Daraus folgt die Notwendigkeit, die



palliative und hospizliche Versorgung auch im Pflegeheim auszubauen oder durch SAPV-
Teams zu unterstitzen.

Das Wissen um die palliative Versorgung von Schlaganfall-Patienten und anderer Nicht-
Tumor-Patienten muss in die bestehende Aus- und Weiterbildungscurricula integriert
werden.

7) Zusammenfassung und Ausblick

Schlaganfalle sind die dritthaufigste Todesursache in Deutschland (statistisches Bundesamt
2014). Nur die wenigsten dirften eine Palliativbetreuung erhalten (Gerhard 2010).
Palliativversorgung hat sich bisher Giberwiegend um Krebspatienten, Menschen mit ALS oder
AIDS gekiimmert. Die WHO-Definition sieht eine derartige Einschrankung auf bestimmte
Krankheitsgruppen jedoch nicht vor.

Gerade in der Palliativversorgung von Menschen mit Schlaganfall ergeben sich jedoch
besondere Herausforderungen. Neben ausgepragten korperlichen Funktionsverlusten
bestehen zum Teil starke Einschrankungen der Kommunikation und auch der
Entscheidungsfahigkeit. Stellvertretende Entscheidungsfindung, Beachtung des
vorausverfligten, aber auch des nattirlichen Willens (z.B. aktuelle WillensauRerungen im
kdrpersprachlichen Dialog) sind schwierige Prozesse, die haufig der Ethikberatung beddrfen.
Den Betroffenen muss einflihlsam mit einer suchenden Haltung und ,kérpernahen Dialog”
begegnet werden (Zieger 2014). Angehorige sind durch die Versorgung der Betroffenen oft
rund um die Uhr eingebunden, erschopft, vereinsamt und finanziell belastet. Sie bediirfen
daher unserer besonderen Firsorge. Palliativversorgung muss sich gerade beim Schlaganfall
der Herausforderung stellen, trotz der massiven korperlichen und sprachlich-kognitiven
Einschrankungen dem Patienten moglichst viel Autonomie und Lebensqualitat, den
Angehorigen moglichst viel Unterstiitzung zu geben. Es muss im Verlauf immer wieder neu
und gemeinsam mit allen Behandlern, dem Patienten selbst und seinen Zugehdrigen
diskutiert werden, wann und wie viel palliative Mitversorgung dem Bedrfnissen und dem
Wohl des Schlaganfall-Patienten und seinen Zugehorigen entspricht.
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