Betreuungsplanung am Lebensende (Teil |):

Typisierung von Lebensendverlaufen —
und deren Bedeutung fur die Klinik

Jeder in der Betreuung von Patienten am Lebensende enga-
gierte Hausarzt kennt diese Situation: Der unheilbar schwer-
kranke Patient ist von einem Spitalaufenthalt zuriickgekehrt.
Die Diagnoseliste des Spitalaustrittsberichts geht bis weit in
die Mitte der zweiten Seite. Zahllose Untersuchungen wurden
durchgefiihrt. Zu der bereits vorbestehenden langen Medika-
mentenliste sind weitere Medikamente dazugekommen. Eine
Synthese und Gewichtung der erhobenen Befunde aber fehlt.
Das Behandlungsziel ist nicht definiert, und entsprechend
fehlt die Formulierung eines auf dieses Ziel hinfiihrenden
Behandlungsplanes. Der Hausarzt ist gefordert, die Fiihrung
des Patienten zu iibernehmen. Dinge miissen geklart, geord-
net, ggf. vereinfacht werden, um den Patienten in seiner letz-
ten Lebensphase in den fiir ihn wirklich wichtigen Inhalten zu
unterstiitzen.

Der vorliegende zweiteilige Artikel soll dabei eine Hilfestel-
lung bieten. Im ersten Teil wird eine klinische Einteilung von
Lebensendverldufen vorgestellt, deren Kenntnis dem Haus-
arzt die Betreuungsplanung und Fithrung von Patienten am
Lebensende und der Angehorigen ganz wesentlich erleichtern
kann. Im zweiten Teil des Artikels (Mai-Ausgabe dieser Zeit-
schrift) wird speziell auf die Entscheidungsfindung am Le-
bensende eingegangen.

Lebensendverldufe

Frither war der schnelle Tod aus voller Gesundheit heraus ein haufi-
ges Phdnomen. Akute Infektionskrankheiten wie z. B. Pneumonien
nahmen nicht selten einen todlichen Verlauf. Unfille und andere
gesundheitliche Notfallsituationen hatten infolge des Fehlens einer
professionellen medizinischen Versorgung hiufig einen fatalen
Ausgang. Die Neugeborenen- und Siuglingssterblichkeit, aber auch
die Miittersterblichkeit war hoch.

In modernen Gesellschaften mit einer hoch entwickelten Gesund-
heitsversorgung dagegen ist der plotzliche Tod die Ausnahme
geworden. Hier ist in der grossen Mehrzahl der Fille das Lebens-
ende medizinisch absehbar und damit im Prinzip auch bis zu einem
gewissen Grade planbar. Fiir diese absehbaren Todesfille wurde
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bereits 2003 wurde von der US-amerikanischen Pflegewissenschaf-
terin June Lunney gezeigt, dass diese sich beziiglich des Verlaufs der
funktionellen Einschrankungen in drei Typen von sog. «end-of-life
trajectories» einteilen lassen, namlich einen

= Typ «Krebserkrankung»

= Typ «Organschwiche»

= Typ «Gebrechlichkeit/ Demenz» (1).

Diese drei Typen von Lebensendverldufen unterscheiden sich
voneinander u.a. in ihrem Verlaufsmuster, in der Liange der
Abhiangigkeitsphase, in den Komplikationen und in der Entschei-
dungsfindung.

Das Modell von Lunney hielt im Folgenden langsam in der spezia-
lisierten Palliative Care Einzug (2). Erst in den letzten Jahren wurde
seine grosse Bedeutung fiir die allgemeine Palliative Care resp.
Hausarztmedizin zunehmend erkannt (3).

Denn anders als viele andere Palliative-Care-Ansitze, die ihre Wur-
zeln in der Onkologie haben, beschreibt das Modell eben gerade
die Vielfalt der Palliative Care Situationen, wie sie sich in der Haus-
arztpraxis prasentieren. Untersuchungen des britischen Hausarztes
K. Thomas haben ergeben, dass ein Hausarzt im Vereinigten Konig-
reich durchschnittlich etwa 20 sterbende Patienten pro Jahr betreut.
Davon fallen je etwa 5 (also je ein Viertel der Verstorbenen) in
die Kategorie Krebs und Organschwiche. Durchschnittlich 8 Pa-
tienten (40% der Verstorbenen) fallen in die Kategorie Gebrechlich-
keit/ Demenz. Nur 2 Patienten des hausirztlichen Klientels (10%
der Verstorbenen) sterben plétzlich und unerwartet (3).

Welches sind nun die betreuungs- und prognoserelevanten Charak-
teristika der einzelnen Verldufe?

Krebserkrankungen

Bekanntlich sind heute die Heilungschancen bei zahlreichen
Krebserkrankungen wesentlich besser als frither. Wenn jedoch der
Krebs einen unheilbaren Verlauf genommen hat, ist dieser Ver-
lauf gekennzeichnet durch eine rel. rasche und kontinuierliche Ver-
schlechterung (Abb. 1, Kurve rechts oben): Die Phase der schweren
korperlichen Abhingigkeit ist meistens kurz und bemisst sich in
Tagen oder Wochen. Die Betroffenen sind typischerweise bis spit
im Krankheitsverlauf urteilsfihig, so dass Behandlungsentschei-
dungen lang mit ihnen besprochen werden kénnen und allfillige
Patientenverfiigungen erst ganz am Schluss zum Tragen kommen.
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(«end-of-life trajectories» — modifiziert nach Lunney et al, 2003)

Bei den Entscheidungen, die getroffen werden miissen, steht oft die
Kontrolle von Symptomen wie Schmerzen oder Atemnot im Vor-
dergrund. Unbedingt angesprochen werden sollte aber auch, unter
welchen Umsténden auf weitere onkologische Therapien und ggf.
auf die kausale Behandlung von Komplikationen und auf eine car-
diopulmonale Reanimation (CPR) verzichtet werden soll (Tab1,
oberste Zeile).

In aller Regel geniessen onkologische Patienten eine gut ausgebaute
palliative Versorgung, weil die entsprechenden Strukturen immer
noch stark auf diese Patientengruppe ausgerichtet sind. Insbeson-
dere Palliativstationen in Spitélern betreuen auch heute noch in
ganz {iberwiegender Zahl onkologische Patienten.

Organschwache

Ganz anders prasentiert sich die Situation bei der fortschreiten-
den Erkrankung eines lebenswichtigen Organes, insbesondere des
Herzens oder der Lunge. Hier steht typischerweise ein schubweises
Fortschreiten der Krankheit im Vordergrund (Abb. 1, Kurve links
unten). Gerade bei der koronaren Herzkrankheit oder der COPD
lassen sich initial mit entsprechender Therapie lange Phasen der
Stabilisierung erméglichen. Irgendwann kommt aber auch hier der
néchste Schub. Mit fortschreitendem Krankheitsverlauf werden die
Schiibe hdufiger und trotz lange moglicher Stabilisierung verliert

der Patient mit jedem Schub an Funktionsfihigkeit, was typischer-
weise in den letzten Lebensmonaten zu einer erheblichen korper-
lichen Abhingigkeit fithrt. Obwohl die Uberlebensprognose zu
diesem Zeitpunkt keineswegs besser ist als bei fortgeschrittenen
Krebserkrankungen, werden diese Situationen oft nicht als Pallia-
tivsituationen wahrgenommen: der Patient und nicht selten auch
die involvierten (Spezial-)Arzte zihlen auf weitere Stabilisierungen
und verschliessen die Augen vor der realen Situation.

Ist die schlechte Prognose auf Grund der Klinik, der Untersu-
chungsbefunde und der Hospitalisationshaufigkeit (hospitalisa-
tionsfreies Intervall von wenigen Wochen) offensichtlich, ist es
die Aufgabe des Hausarztes, mit dem Patienten das Gespréch zu
suchen, die Situation wenn moglich offen zu besprechen und die
Frage zu stellen, ob nicht fiir den néchsten Schub ein palliatives
Procedere und Verbleib am gewohnten Ort (meist ist dies zu die-
sem Zeitpunkt das Pflegeheim) statt einer erneuten Hospitalisation
geplant werden soll (Tab 1, mittlere Zeile).

Gebrechlichkeit und Demenz

Eine wieder ganz andere Situation liegt bei multimorbiden,
gebrechlichen, nicht selten zusétzlich auch kognitiv eingeschriank-
ten Patienten vor. Dieser Lebensendverlauf ist charakteristisch fiir
hochbetagte Menschen und damit das Kerngebiet der geriatri-
schen Palliative Care resp. der palliativen Geriatrie. Hier ldsst sich
das zum Tode fithrende Krankheitsgeschehen weder einem einzel-
nen spezifischen Prozess (maligne Erkrankung) noch einem einzel-
nen Organsystem zuordnen, es ist vielmehr in der Kombination der
einzelnen Krankheiten und Einschrankungen zu suchen. Entspre-
chend vielfiltig sind die Situationen. Gemeinsam ist jedoch fiir die
Betroffenen dieser Gruppe ein schwer vorhersagbarer, meist aber
langwieriger Verlauf mit einer Phase der korperlichen Abhéngig-
keit, die sich typischerweise iiber Jahre erstreckt (Abb. 1 Kurve
rechts unten). Fiir die Betroffenen im Vordergrund steht nicht so
sehr die Angst vor korperlichen Symptomen als vor einer lange
dauernden Abhingigkeit und Pflegebediirftigkeit, nicht selten ver-
bunden mit dem Gefiihl, anderen zur Last zu fallen. Speziell bei
einer sich abzeichnenden Demenz kommt dazu die Angst vor einer
moglichen Wesensveranderung (Tab 1, unterste Zeile).

Die Begleitung der Betroffenen in diesem Prozess ist eine zentrale
hausérztliche Aufgabe. Aufgrund der lang anhaltenden Krankheits-
verldufe tiber oft mehrere verschiedenen Stadien sollen immer wie-
der Standortbestimmungen durchgefiihrt werden. Insbesondere bei
einer dementiellen Entwicklung kommt dabei dem zunehmenden
Einbezug der Angehorigen und der Pflegekrifte in Spitex und Pfle-

Klinische Charakteristika der verschiedenen Typen von Lebensendverldufen

Lebensend- Dauer der
Verlaufstyp Progredienz | Abhingigkeit | Typische Angste Inhalte, die proaktiv besprochen werden sollten
Krebs stetig Wochen Schmerzen/Atemnot Symptomkontrolle
Verzicht auf weitere onkologische Therapien?
Verzicht auf CPR und weitere lebensverléngernde Massnahmen
(Therapie von Komplikationen)?
Organschwache | schubweise | Monate An Schlauche und Apparate Verzicht auf kriseninterventionelle Hospitalisation und invasive
angeschlossen zu sterben Massnahmen (Intensivstation, Respirator, Coronarangiografie)?
Verzicht auf CPR und weitere lebensverldngernde Massnahmen?
Gebrechlichkeit, | erratisch Jahre Abhangigkeit/zur Last fallen/ | Verzicht auf Hospitalisationen mit Ziel Lebensverlangerung?
Demenz Wesensveranderung (Demenz) | verzicht auf CPR und weitere lebensverlangernde Massnahmen?
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geheim eine entscheidende Bedeutung zu (4). Der allféllige Verzicht
auf lebensverlangernde Massnahmen und cardiopulmonale Reani-
mation soll dabei thematisiert werden. Gelegentlich bestehen aller-
dings in dieser Gruppe bei den durch den langen Krankheitsverlauf
ermiideten Patienten und/oder Angehorigen unrealistische Erwar-
tungen, wie sehr der Todeszeitpunkt durch den Verzicht auf lebens-
verldngernde Massnahmen beeinflusst werden konne.

Sondersituationen

Nicht alle Lebensendverldufe konnen in das gezeigte Schema einge-
ordnet werden. Von den zahlreichen méglichen Sondersituationen
sei nur das Beispiel des Patienten mit schwerer peripherer arteriel-
ler Verschlusskrankheit ohne weitere Revaskularisationsmoglichkeit
erwihnt. Hier sollte ein individuelles Vorgehen in Absprache mit den
Angiologen und Chirurgen des betreuenden Spitals gewéhlt werden.
Eine besondere Herausforderung ausserhalb des Spitals sind auch
diagnostisch unklare Situationen bei an sich eindeutig palliativer
Situation, z.B. unklare abdominale Prozesse. Auch hier ist ein indi-
viduelles Vorgehen angezeigt, und nicht selten wird man hier trotz
zuvor beschlossenem Verzicht auf jede Form von lebensverliangern-
den Massnahmen um eine Hospitalisation nicht herumkommen.
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Lebensendverldufe von absehbaren Todesféllen lassen sich in drei
Typen einteilen, ndmlich einen Typ «Krebserkrankung», einen Typ
«Organschwache» und einen Typ «Gebrechlichkeit/ Demenz».

Diese drei Typen von Lebensendverldufen unterscheiden sich vonein-
ander u.a. in ihrem Verlaufsmuster, in der Lange der Abhangigkeits-
phase, in den Komplikationen und in der Entscheidungsfindung.

In der Hausarztpraxis am haufigsten ist der Verlaufstyp «Gebrechlich-
keit/Demenz» (gegen 50% der betreuten Sterbefélle); Krebserkran-
kungen und spezifische Organschwache umfassen je ca. einen Viertel
der betreuten Sterbefalle.
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