Fortbildung

Palliativversorgung bei Parkinsonkrankheit und Multipler Sklerose

Konsilarteams und Beratungsdienste
sind gefordert

CHRISTOPH GERHARD, OBERHAUSEN

Bei der Palliativversorgung neurologisch Erkrankter stellen sich besondere Herausforderungen.
Viele Menschen mit Morbus Parkinson oder Multipler Sklerose leiden tiber Jahrzehnte an Ein-
schrankungen der Beweglichkeit und/oder kognitiven, kommunikativen und sprachlichen Veran-
derungen. Ein Bedarf an palliativer Versorgung besteht daher mitunter tiber lange Zeit, dabei
manchmal eher punktuell, weshalb Strukturen der palliativen Beratung und Mitbehandlung wie
Konsiliarteams besonders niitzlich sind. In wichtigen Bereichen wie der Symptomerfassung, der
Ausitibung der Autonomie, der Vorsorgeplanung und der Entscheidungsfindung stellen sich spe-
zielle Anforderungen, wenn etwa die andersartige Kommunikation entschliisselt werden soll
oder nach Willensduf3erungen verandert kommunizierender Betroffener gesucht werden muss.

n diesem Artikel wird auf zwei héufige

neurologische Erkrankungen mit pal-

liativem Versorgungsbedarf, ndmlich
der Parkinsonerkrankung und der Mul-
tiplen Sklerose (MS) detaillierter einge-
gangen. Bei beiden Krankheitsbildern tritt
der Tod haufig plétzlich durch Kompli-
kationen ein.

Parkinsonkrankheit

Dank grofSer Fortschritte in der Therapie
gelingt es bei der Parkinsonkrankheit im-
mer besser, die spate respektive letzte
Krankheitsphase hinauszuschieben, ver-
meidbar ist sie dennoch nicht. Daher ist
es wichtig, insbesondere in den spiten
Stadien lindernde Therapien anzubieten.
Durch etablierte Therapiekonzepte und
zahlreiche Neuerungen kann fiir lange
Zeit eine befriedigende Beweglichkeit
erhalten werden. In frithen und mittleren
Krankheitsphasen konnen vor allem die
motorischen Symptome immer besser
therapiert werden. Fiir andere Symptome
(Schmerzen, Luftnot, Schlafstorungen,
Obstipation, Sprech- und Schlucksto-
rungen, iibermiflige Speichelsekretion,
kognitive Beeintrachtigung) besteht ins-
besondere in fortgeschrittenen Krank-
heitsstadien Verbesserungsbedarf. Kli-
nische Studien zur Lebensqualitdt haben
gezeigt, dass Schlafstérungen, Schmerzen
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und Depressionen wichtige, die Lebens-
qualitit erheblich einschrinkende Fak-
toren sind [9].

Palliative Bediirfnisse
Die palliativen Bediirfnisse von Parkin-
sonpatienten wurden bisher nur wenig
beschrieben. Clough und Blockley [1] nen-
nen folgende Symptome aus der Sicht der
palliativen Versorgung: (schwere) Bewe-
gungsstorung, Depression und Angst,
Inkontinenz, Schmerzen, orthostatische
Hypotonie, Speichelfluss, Schluckbe-
schwerden, Tagesmiidigkeit, Demenz.
Besonders charakteristisch ist die aus-
gepragte Abhangigkeit der Betroffenen
von Medikamenten, um ihre Beweglich-
keit zu erhalten. Sie akzeptieren dabei
hiufig lieber Uberdosierungserschei-
nungen mit Uberbewegungen als das
Risiko, plétzlich in eine Bewegungsstarre
zu verfallen. Der Verlust an Mobilitét ist
mit einem derartigen Autonomieverlust
verbunden, dass er fiir Betroffene kaum
aushaltbar ist. Entsprechend dramatisch
erleben sie das Erreichen des Spétstadi-
ums mit mangelndem und unzuverlis-
sigem Ansprechen auf die Medikation.
Wegen der Schluckschwierigkeiten ent-
steht oft ein weiteres Dilemma: Teils ge-
lingt es, etwa durch Amantadin-Infusi-
onen, die (Schluck-)Beweglichkeit wieder
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so herzustellen, dass eine Medikamenten-
einnahme moglich ist. Manchmal kann
eine sichere Medikamenteneinnahme
jdeoch nur durch eine Magensonde (na-
sogastrale oder PEG-Sonde) sichergestellt
werden [12].

Kommunikation erschwert

Fiir Menschen mit fortgeschrittener Par-
kinsonerkrankung ist die Kommunikati-
on mit ihrer Umgebung besonders
schwierig, da sie aufgrund der vermin-
derten Mimik und Gestik oft gefithlsarm
und stumpf wirken. Da die nonverbale
Kommunikation eine {iberragende Rolle
in der Kommunikation spielt [17] und von
uns meist nicht bewusst wahrgenommen
wird, stellt es fiir die Umgebung eine an-
spruchsvolle Aufgabe dar, von ihren un-
mittelbaren, teilweise unbewussten Wahr-
nehmungen in der nonverbalen Kommu-
nikation zu abstrahieren und stattdessen
das Gesagte und die verbal (mit mono-
toner Stimme) ausgedriickten Emotionen
als das ,,Eigentliche“ wahrzunehmen. Par-
kinsonerkrankte im fortgeschrittenen
Stadium sind diesbeziiglich dhnlich wie
vollstindig geldhmte Menschen in ihrem
Korper eingeschlossen, da sie ihre Emo-
tionalitdt oft nicht mehr korpersprachlich,
mimisch oder gestisch ausdriicken kon-
nen, sondern nur noch sprachlich ab-
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strakt; dhnlich wie sich ein vollstandig
geladhmter Mensch nur noch mithilfe eines
Sprachcomputers mitteilen kann.

Schmerzen und andere Symptome
Parkinsonpatienten leiden unter Schmer-
zen aufgrund von Muskelsteifigkeit und
die dadurch bedingte, vermehrte Bela-
stung des Bewegungsapparats. In der
Frithphase konnen die Schmerzen durch
eine Verbesserung der Parkinsontherapie
gelindert werden. In spéteren Krankheits-
stadien wird dies zunehmend schwieriger.
Dann wird eine Schmerztherapie nach
dem Stufenschema der Weltgesundheits-
organisation erforderlich.

Schmerzfremdeinschéitzungen sind
durch die reduzierte Mimik und Gestik
stark fehlerbehaftet [3, 5, 6]. Besonders
anspruchsvoll ist bei der Schmerztherapie
auch die adjuvante Prophylaxe/Therapie
der (opioidbedingten) Ubelkeit. Ublicher-
weise verordnete Medikamente wie Hal-
operidol oder Metoclopramid verschlech-
tern die Parkinsonsymptomatik und
konnen daher nicht gegeben werden. Es
hat sich bewdhrt, in diesen Situationen
Domperidon (z.B. Motilium®) zu geben,
da es zu keiner Verschlechterung der Par-
kinsonsymptomatik fithrt. Dimenhydri-
nat (z.B. Vomex®) kann auch ohne grofSe-
re Nachteile verabreicht werden. Setrone
kénnen nach eigenen Erfahrungen ver-
sucht werden, wenn die anderen Prin-
zipien versagen, obwohl auch diese Sub-
stanzklasse (selten) zu extrapyramidalen
Nebenwirkungen fithren kénnen [6].

Luftnot kann gerade in weit fortge-
schrittenen Krankheitsstadien eine Rolle
spielen. Sie kann durch Opioide oder
angstlosenden Medikamente (z.B. Lora-
zepam) behandelt werden.

Der tibermafiige Speichelfluss stort Par-
kinsonpatienten in verschiedenen Krank-
heitsstadien. Wahrend anfanglich durch
medikamentése Therapie der Parkin-

sonerkrankung eine gute Linderung er-
reicht werden kann, muss in fortgeschrit-
tenen Stadien auf Medikamente zur Hem-
mung der Speichelsekretion oder gar die
Bestrahlung der Speicheldriisen bezie-
hungsweise das Einspritzen von Botuli-
nimtoxin in die Speicheldriisen ausgewi-
chen werden [1].

In sehr fortgeschrittenen Krankheits-
phasen kann eine starke Rasselatmung
(»death rattle®) vorliegen, da das Sekret
in der Luftréhre nicht mehr abgehustet
werden kann. Durch anticholinerge Me-
dikamente wie etwa (Butyl-)Scopolamin
(Buscopan®) kann die Sekretbildung re-
duziert werden.

Depression und Spatphase
Depressionen konnen in frithen Krank-
heitsstadien als Reaktion auf die Mittei-
lung der Diagnose auftreten. In spateren
Krankheitsstadien sind Depressionen
moglicherweise durch die gestorte Neu-
rotransmitterfunktion mit bedingt [1].
Etwa 50% der Parkinsonpatienten sind
von Depressionen betroffen. Oft treten
diese in der Endphase der Erkrankung
auf. Es sollte ein Therapieversuch mit
moderneren Antidepressiva (SSRI), die
weniger anticholinerge Nebenwirkungen
haben, gemacht werden.

Probleme mit Stuhlgang und Blasen-
entleerung sind typisch in der Spétphase.
Viele Parkinsonpatienten leiden an Ver-
stopfung.

Parkinsonpatienten versterben haufig
unerwartet an Infekten oder den Folgen
von Stiirzen [8]. Sie versterben fast nie in
Hospizen und auch seltener zu Hause als
andere fortgeschritten Erkrankte [15]. Sie
versterben meist im Pflegeheim oder im
Krankenhaus und dort in den meisten
Fillen nicht auf einer Palliativstation [15].
Auch diesen Herausforderungen muss
sich die Palliative Care durch Vorhalten
anderer Versorgungsstrukturen wie Hos-

Stufenschema zur Behandlung von (opioidbedingter) Ubelkeit bei
der Parkinsonkrankheit (nicht evidenzbasiert, sondern auf der klinischen
Erfahrung des Autors beruhend, vgl. [6])

__Stufe 1: Domperidon (z.B. Motilium®)

__Stufe 2: Dimenhydrinat (z.B. Vomex®)

__ Stufe 3: Therapieversuch mit Setronen (z.B. Zofran®)
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pizkonzepte im Pflegeheim [10], palliati-
ve Konsiliardienste im Krankenhaus [7]
und Strukturen der ambulanten Palliativ-
versorgung nach dem Motto ,,Palliativ-
versorgung fiir alle, die es brauchen stel-
len. Die dortigen versorgenden Gesund-
heitsberufe sollten in der Palliativversor-
gung neurologischer Erkrankungen ge-
schult sein.

Multiple Sklerose

Menschen mit Multipler Sklerose (MS)
erkranken meist in recht jungen Jahren.
Die meisten Betroffenen haben einen
schubformigen Verlauf. Durch Therapien
kann zwar die Schubhéufigkeit und die
Schwere der Schiibe reduziert werden,
eine Heilung ist aber nach wie vor nicht
moglich. Eine wichtige Aufgabe fiir die
Betroffenen ist es daher, ein moglichst
gutes Leben trotz der schleichenden Ver-
luste zu fithren. Die Patienten leiden tiber
weite Teile ihres Lebens an den Folgen der
Erkrankung und bediirfen unserer Beglei-
tung. Sie haben dabei auch immer wieder
palliativen Versorgungsbedarf. Dieser
eher punktuelle Versorgungsbedarf im
psychosozialen beziehungsweise palliati-
ven Bereich tiber sehr lange Zeit lasst sich
in den gegenwirtigen Strukturen unseres
Gesundheitswesens kaum abbilden.

Bei der MS kommt es teilweise in er-
heblichem Umfang und im Verlauf zu-
nehmend zu Lihmungen, Spastik, Fati-
gue, Schmerzen und Blasenstérungen.
Das sind extreme Herausforderungen fiir
Betroffene und Angehorige, die es im Ver-
gleich zu anderen palliativ zu behandeln-
den Erkrankungen wie etwa Tumorer-
krankungen iiber Jahre bis Jahrzehnte zu
bewiltigen gilt. Golla et al. [8] vergleichen
die Haufigkeit der drei Symptome Fatigue,
Schmerz und Obstipation bei MS und
Tumorerkrankungen (Tabelle 1). Die drei
Symptome sind bei MS und Tumorerkran-
kung dhnlich haufig, MS-Betroffene lei-
den jedoch oft iiber eine sehr viel langere
Zeit an diesen Symptomen. Sie schranken
sowohl die Bewegung als auch die kogni-
tiv-emotionalen Moglichkeiten ein und
nehmen den Patienten damit wesentliche
Bereiche des Lebens.

Schmerzen

Schmerzen haben bei MS meist folgende
Ursachen [6]:

— Schmerzen durch Spastik
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Haufige Symptome bei MS und Tumorerkrankungen (nach [8]) Il
Symptome Multiple Sklerose Tumorerkrankung
Fatigue 75-90% 80-100%

Schmerz 25-60% 60-85%

Obstipation 60 % 40-80%

— Schmerzen durch eine Fehlbeanspru-

chung des Bewegungsapparats
— Schmerzen durch Schiadigung der fiir

Schmerz zustandigen Strukturen im

Zentralnervensystem

In den ersten beiden Situationen han-
delt es sich um einen sogenannten soma-
tischen Nozizeptorschmerz; in der zuletzt
genannten Situation besteht ein neuropa-
thischer Schmerz. Die Therapie ist in den
drei beschriebenen Situationen sehr un-
terschiedlich: Beim Schmerz durch Spas-
tik konnen zunichst Antispastika und
Physiotherapie versucht werden. Nur bei
nicht ausreichendem Erfolg sollten
Schmerzmittel nach dem WHO-Stufen-
schema ergénzt werden. Beim Schmerz
durch Fehlbelastung des Bewegungsap-
parats wird nach dem WHO-Stufensche-
ma behandelt. Mafinahmen der Kranken-
gymnastik und Bewegungstherapie hel-
fen, Fehlbelastungen zu vermeiden. Den
neuropathischen Schmerz lindern vor
allem Koanalgetika (z.B. Amitriptylin
oder Gabapentin bzw. Pregabalin) oder
Opioide.

Hiufig kommt es im Rahmen eines
Krankheitsschubs zu Schmerzen. Ein ty-
pisches Beispiel ist der Schmerz bei Re-

trobulbarneuritis. Ublicherweise sprechen
diese Schmerzen sehr gut auf die Schub-
behandlung mit Cortisonpraparaten an.
Nur selten miissen eigentliche Schmerz-
medikamente gegeben werden.

Fatigue

Fatigue ist eines der haufigsten und st6-
rendsten Symptome bei MS. Die uniib-
liche Midigkeit duflert sich im korper-
lichen Bereich als reduzierte Leistungsfi-
higkeit und Kraftlosigkeit sowie im emo-
tionalen Bereich als Lustlosigkeit oder im
Bereich des Denkens als Konzentrations-
storungen. Im Gegensatz zur gewohn-
lichen Mudigkeit, die wir alle kennen, ist
Fatigue eine ,,untibliche“ Miidigkeit. Un-
iiblich ist daran, dass die Mafinahmen,
die wir normalerweise ergreifen, um uns
zu erholen (etwa ein Mittagsschlaf) oft
nicht helfen. So ist es wichtig, dass die
Betroffenen ihr ,,Energiekonto” gut ver-
walten und lernen, diese besonders st6-
rende Form der Miidigkeit zu akzeptieren,
anstatt dagegen anzugehen und sich stén-
dig zu iiberfordern. Die Ursachen fiir
diese Miidigkeit bei MS sind vielfaltig und
zum Teil noch unerforscht [4]. Das Im-
munsystem spielt ebenso wie hormonelle

Fazit fiir die Praxis

—Viele Menschen mit fortgeschrittenen neurologischen Erkrankungen wie der
Parkinsonkrankheit oder Multipler Sklerose sterben plotzlich an Komplikationen.
Eine eigentliche palliative Phase ist daher hdufig nicht abgrenzbar.

—Palliativversorgung bei diesen neurologischen Erkrankungen findet daher meist
parallel zur neurologischen Behandlung statt. Dies bedarf Versorgungsstrukturen
der Mitbehandlung wie Konsiliarteams oder Beratungsdienste.

—Besondere Herausforderungen bestehen in der Schmerz- und Symptomerfassung,
da mimische, gestische, kérpersprachliche AuBerungen durch das neurologische

Ausfallsmuster verandert sein kbnnen.

—Therapiemanahmen aus palliativmedizinischer Sicht in der Schmerz- und Symptom-
behandlung missen beziiglich Wirkweise und potenzieller Nebenwirkungen an die
neurologische Situation angepasst werden (z.B. Ubelkeitsprophylaxe bei Parkinson).
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Faktoren, Lisionen im Gehirn und Ver-
dnderungen im Stoffwechsel der Neuro-
transmitter eine Rolle. Hinzu kommen
Medikamentennebenwirkungen, Schlaf-
storungen, Depressionen als mogliche
Mitverursacher. Medikamente wie an-
triebssteigernde Antidepressiva, Psycho-
stimulantien etc. haben nur eine sehr
begrenzte Wirkung. Die erfolgreichste
Therapie stellt daher kontinuierliche kor-
perliche Belastung dar. Es geht darum,
regelmaf3ig — aber nicht bis zur Erschop-
fung - zu tben. Eine Studie von Oken et
al. [14] zeigt, dass sportliche Aktivitat und
Yoga gleich gut wirksam sind. Yoga stellt
nicht nur eine korperliche Betdtigung dar,
sondern fordert auch die Achtsamkeit
gegeniiber dem eigenen Korper [2]. Uber-
forderungen werden dadurch, dass die
Betroffenen gezielt lernen, in sich hinein
zu horen und ihre Erschopfungsgrenze
wahrzunehmen, eher vermieden [11].

Sterbephase

Die meisten Betroffenen versterben an
einer Infektion der Atemwege oder des
Harntracks, da ihre Immobilitit und Bett-
lagerigkeit Infektionserkrankungen be-
glinstigen [13]. Sie versterben daher hiu-
tig plétzlich und erhalten selten palliative
Versorgung. Betroffene haben wéihrend
eines sehr langen Krankheitsverlauf iiber
Jahrzehnte hin immer wieder punktuell
palliativen Versorgungsbedarf. Daher ist
es fiir sie wichtig, dass die Primédrbehand-
ler eine palliative Expertise haben und in
schwierigeren Situationen auf palliativen
Beratungs- und Betreuungsteams in allen
Settings wie ambulante Versorgung, Pfle-
geheim, Krankenhaus zurtickgreifen kon-
nen [16].

Behandelnde Neurologen sollten iiber
eine palliative Expertise und Palliativex-
perten iiber neurologische Kenntnisse
verfiigen.

Literatur unter springermedizin.de/dnp
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