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Rehabilitation am Lebensende -
Neurophysiotherapie meets
Palliative Care

Daniel Preiser und Rainer Simader

Physiotherapeuten, die mit Patienten mit neurologischen Erkrankungen arbeiten, finden
sich immer wieder in Situationen, in denen auch das Sterben von Patienten méglich oder
absehbar ist. Da Sterben nicht nur ein rein koérperlicher Prozess ist, sondern auch mit
vielen psychosozialen und auch spirituell-existenziellen Themen einhergeht, ein soziales
Thema ist, An- und Zugehdorige mit involviert sind und der Therapeut automatisch mit
seiner eigenen Endlichkeit konfrontiert wird, ist Grundlagenwissen zu Palliative Care fiir
die klinische Entscheidungsfindung relevant. In diesem Artikel erhalten Leser einen Einblick
in die Palliative Care, und anhand von ausgewdhlten Situationen und Symptomen wird die
Umsetzung in der neurologischen Rehabilitation skizziert.

Grundlagenwissen zu Palliative Care ist fiir die klinische Entscheidungsfindung relevant.
(Quelle: A. Fischer/Thieme Gruppe; Symbolbild)
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Palliative Care im Kontext
neurologischer Rehabilitation

Die WHO definiert Palliative Care folgendermaRen:

,Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Le-
bensqualitdt von PatientIinnen und deren Familien, die
mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebens-
bedrohlichen Erkrankung einhergehen: durch Vorbeu-
gen und Lindern von Leiden, durch friihzeitiges Erkennen,
genaue Einschdtzung und Behandlung von Schmerzen
sowie anderen belastenden Beschwerden kérperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art“ [1].

Aus dieser Definition lassen sich mehrere Aspekte ablei-
ten, die auch in der neurologischen Rehabilitation be-
kannt sind: Es geht um die Verbesserung der Lebensquali-
tat, sehr oft um das Miteinbeziehen des sozialen Systems
und schlieBlich auch um die Beriicksichtigung von vielen
Dimensionen einer Erkrankung - und nicht nur rein um
die kérperliche Thematik. Genauso wie die Palliative Care
bedient sich auch die Neurologie oftmals eines interdis-
ziplindren Teams.

Diese Definition besagt auch, dass es generell um lebens-
bedrohliche Erkrankungen geht, oder, wie Radbruch et al.
[2] feststellen, um Patienten mit fortgeschrittenen und
progredienten Erkrankungen, die eine begrenzte Lebens-
erwartung haben. Félschlicherweise wird Palliative Care
noch immer hauptsachlich mit Tumorerkrankungen asso-
ziiert. Kardiorespiratorische Erkrankungen, Multimorbidi-
tat, chronische Krankheitsverlaufe durch die zunehmende
Lebenserwartung benétigen ebenso Palliativversorgung
wie viele Patienten mit progredienten neurodegenerati-
ven Erkrankungen (Morbus Parkinson, ALS, Multiple Skle-
rose, Demenz) oder Menschen mit schweren erworbenen
Hirnschdden (Unresponsive Wakefulness Syndrome, Mini-
mally Conscious State).

Die WHO-Definition geht auch auf den zeitlichen Aspekt
des Einsatzes von Palliative Care ein. Es ist nicht mdglich
und wére auch nicht sinnvoll, in absoluten Zahlen zu be-
schreiben, wie lange vor dem Tod Palliative Care begin-
nen soll. Erstens kdnnte eine genaue Zeitangabe immer
nur retrospektiv, also wenn der Zeitpunkt des Todes be-
kanntist, gestellt werden, und zum anderen sind Palliative
Care und Kurativmedizin keine ,Kontrahenten®, sondern
im Prozess von schweren Erkrankungen Partner, bei denen
einmal der eine Ansatz tiberwiegt, dann der andere [3], bis
in der Regel am Ende des Lebens die Palliative Care im Vor-
dergrund steht. Eine palliative Begleitung kann tber Jahre
dauern. Genau deswegen beschreibt die WHO auch den
wichtigen Ansatz der Vorbeugung.

Das Einbeziehen von Palliativexperten in einer fritheren
Phase von Erkrankungen, die aber dennoch mit hoher
Wahrscheinlichkeit zum Tod fiihren werden, ist in der
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Therapieplanung wichtig. Gerade weil Menschen mit
neurodegenerativen Erkrankungen in spdteren Phasen
des Lebens oft nicht mehr zu ihrer eigenen Situation und
zum bevorstehenden Lebensende kommunizieren kén-
nen, kommt diesem frithen Einsatz eine besondere Be-
deutung zu [4].

Rehabilitation am Lebensende?

Betrachtet man den Ursprung des Wortes Rehabilitation,
also ,rehabilitare”, so bedeutet dies ,wiederbefdhigen®.
Viele Menschen am Lebensende verlieren kontinuierlich
oder auch plétzlich Fihigkeiten. Dazu kommt, dass Men-
schen an ihrem Lebendende oft nicht ausreichend gefor-
dert und gefordert werden. Dies kann verursacht werden
durch die Befiirchtung, Situationen zu verschlechtern,
durch vermindertes Zutrauen und durch die eigene Hal-
tung und Vorstellungen, wie Sterben zu sein hat. Betrach-
tet man die ICF, die genauso wie in der Neurologie auch
in der palliativen Physiotherapie ein Fundament des Clini-
cal Reasonings ist [5], so sind entscheidende rehabilitative
Zielsetzungen die (Wieder-)Befdhigung zur sozialen Teil-
habe, die bestmdgliche Aktivitat und die optimale Symp-
tomkontrolle.

Hilfreiche Haltung und Zielsetzung in
der Palliative Care

Cicely Saunders, die Begriinderin des modernen Hospiz-
wesens, hat folgenden hilfreichen Satz gepragt:

,Die Arbeit des professionellen Teams ... ist, dass wir
alles tun, dem Patienten Leben zu erméglichen, bevor
er stirbt - unter Berticksichtigung seines maximalen
Potenzials, der Grenzen seiner kérperlichen und psy-
chischen Mdglichkeiten und der Selbstkontrolle und
Unabhdngigkeit, wann immer auch méglich“ [6].

Das, was beinahe wie ein Stellenprofil fiir einen Physio-
oder Ergotherapeuten klingt, beschreibt aber die eigent-
liche Aufgabe, die wir haben, wenn wir schwer kranke und
sterbende Menschen begleiten - unabhdngig von deren
Grunderkrankung und dem Stadium einer Erkrankung.
Dieses Zitat soll auch unseren Blickwinkel auf Menschen
mit schweren Erkrankungen justieren. Saunders schreibt
von Potenzialen, von Selbstkontrolle, von Méglichkeiten
und letztlich von Unabhangigkeit - soweit mdglich. Des-
halbist es die Aufgabe in der neurologisch-palliativen The-
rapie, nach diesen Potenzialen zu suchen oder, wie Gerhard
[3] beschreibt, eine ,suchende Haltung*“ einzunehmen.
Peter Nieland, der Botschafter der Physiotherapie in der
Palliative Care in Deutschland, driickte es so aus: ,Es ge-
hort auch zur Wiirde des Menschen, ein Glas selbststandig
zum Mund fiihren zu kénnen* [7].

Mit diesem Auftrag von Cicely Saunders geht auch die
Frage einher, was wir schwer kranken und sterbenden
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Menschen zutrauen und welchen Blick wir auf Sterbende
werfen. Sehen wir primar den leidenden und schwer kran-
ken Menschen oder sehen wir auch den mutigen Helden,
der auf seine letzte Reise geht? Je nachdem, welchen Blick
wir haben und was wir einem leidenden Menschen oder
aber einem Helden zutrauen, ergeben sich mitunter auch
unterschiedliche Therapieansétze.

Lebensqualitdt und Lebensangste am
Lebensende

Menschen am Lebensende wird von AuBenstehenden oft
eine schlechte Lebensqualitdt attestiert. Gerade im neu-
rologischen Setting, in dem Patienten des Ofteren kogni-
tive und kommunikative Einschrankungen haben, sind die
begleitenden Berufsgruppen haufig von Aussagen von
nahen Angehorigen abhdngig. Allerdings ist hier zu be-
achten, dass Angehérige die Lebensqualitat oft schlech-
ter einschétzen als die Patienten selbst [8]. Gerhard [3] be-
schreibt dieselbe Diskrepanz zwischen Arzten/Pflegekraf-
ten und Patienten mit Krebserkrankungen - auch bei an
ALS (Amyotrophe Lateralsklerose) erkrankten Patienten ist
die subjektive Lebensqualitat in vielen Fallen sehr gut [3].
Dennoch ist Lebensqualitdt ein sehr individueller Aspekt
und kann nur mit den Patienten personlich evaluiert wer-
den. Wenn dies nicht (mehr) moglich ist, so miissen der
mutmaRliche Wille und somit die mutmaRliche Lebens-
qualitdt eruiert werden.

Die hiufigsten Angste und Sorgen von Menschen am Le-
bensende sind u. a. die Angst vor unkontrollierten Symp-
tomen, die Angst, anderen Menschen zur Last zu fallen, die
Angst, die Selbststdndigkeit zu verlieren, oder etwa - bei
dlteren Menschen - zu stiirzen. Umgekehrt gehoéren z. B.
korperliche Funktion und Unabhdngigkeit zu sehr wichti-
gen Parametern der Lebensqualitat bei Palliativpatienten
[9-11]. Auch wenn Einflussfaktoren auf die Lebensquali-
tdt am Lebensende generell noch besser erforscht wer-
den missen, so spielen kdrperliche Funktion, Aktivitat,
Selbststandigkeit und Partizipation bis zuletzt eine we-
sentliche Rolle.

Bandbreite der Therapie

Die Bandbreite der Rehabilitation in der Palliative Care ist
sehrvielféltig [12]:

= vorsichtige Ubungen mit Hilfe im Bett

= im Stuhl sitzen

= Transfer vom Sitzen zum Stehen

= Gehen mit Unterstiitzung

= selbststdndiges Gehen

= Treppensteigen

= leichtes Zirkeltraining

Geht man in Hospize in England, sollte man nicht Gber-
rascht sein, wenn man dort Fitnessstudios (sog. ,Rehabi-
litation Gyms*“) fiir Patienten findet.

Motorische Leistungen kénnen bis zum Lebensende ver-
bessert werden, und diese sind wichtige Bausteine fiir
die Aktivitdt und Teilhabe. Deswegen ist es wesentlich,
dass Potenziale im gesamten Krankheitsverlauf - bis zu-
letzt — gefordert werden.

Die Plastizitdt bis zuletzt positiv
beeinflussen

Unter Neuroplastizitat versteht man die (lebenslange) Fa-
higkeit des Gehirns, seine Struktur und Organisation kon-
tinuierlich an neue Umgebungsbedingungen anzupassen
[13]. Diese Anpassungsfahigkeit besteht auch bei Erkran-
kungen oder nach Verletzungen des zentralen Nervensys-
tems und kann durch kérperliche Aktivitdt positiv beein-
flusst werden [14]. Abhdngig von der Art der Einflisse kon-
nen diese fiir den Patienten niitzlich sein oder eben nicht.
Dies macht den Umgang insbesondere mit schwer betrof-
fenen Patienten so entscheidend.

Die Herausforderung fiir ein Therapieteam ist es, die Reak-
tionen des Patienten zu beobachten, interpretieren zu ler-
nen und seine Ressourcen zu erkennen. Ein darauf aufbau-
ender Zugang zum Patienten schafft die Mdglichkeit, (bis
zuletzt) sinnvolle und effiziente sensomotorische Funktio-
nen zu fordern, Sekundarschaden zu verhindern und All-
tagspartizipation zu ermdglichen.

Der Sinn von Bewegungen und der
Therapie

Oft sind MaBnahmen zur Prophylaxe von Sekunddrschédi-
gungen wie ,das Durchbewegen* bei bestehender Immo-
bilitdt von Patienten Inhalt der Therapie. Geschieht dies in
Form von Positionswechseln, in einem sinnvollen Alltags-
kontext (z.B. Einnehmen einer bequemen Ruheposition
oder Aufsetzen zur Oberkorperpflege), unter Einsatz von
stabilisierendem und orientierendem Lagerungsmaterial,
einer umfassenden Anregung des gesamten Sensoriums
inklusive der propriozeptiven vestibuldren und optischen
Aktivierung, vermittelt es dem Patienten Orientierung am
eigenen Korper, verbessert den Gasaustausch und schafft
Sicherheit.

Im Gegensatz dazu werden beim passiven Durchbewegen
in Rickenlage die Extremitaten des Patienten gegen einen
stillgelegten Rumpf bewegt. Schulter- und Beckengiirtel
kénnen gegen die Schwerkraft nicht (gentigend) mitbe-
wegen, der sensorische Input ist somit auf die Extremi-
tdten begrenzt. Das Bewegungstempo ist hdufig rascher
als beim ganzheitlichen Fazilitieren. Aspekte wie Pneumo-
nieprophylaxe, vegetative Anregung und Kreislaufaktivie-
rung werden nicht ausreichend beriicksichtigt. Zusatzlich
wird die Umwelt aus der Riickenlage in einem unginsti-
gen Blickwinkel gesehen, die abstrakten Bewegungen sind
nicht funktionell und kénnen vom Patienten nicht mit sinn-
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vollen, alltagsrelevanten Bewegungen assoziiert werden;
somit bleiben sie bedeutungslos.

Beispiel: Mobilisation in den Rollstuhl

Die Mobilisation in den Rollstuhl hat eine hohe Relevanz fiir
Patienten. Sie ermdglicht es ihnen, das Bett zu verlassen,
und schafft die Voraussetzung fiir raumliche und o6rtliche
Mobilitdt. Kommt es durch langere Immobilitat oder neu-
rologische Schadigung zu einer Stérung des Kérpersche-
mas [15], kénnen Patienten Probleme mit der posturalen
Orientierung haben [16]. Bei der Vertikalisierung in den
Sitz kann der Verlust von Sicherheit durch die Orientie-
rungsstorung Angst verursachen und dadurch die Moti-
vation und die Kooperation des Patienten erheblich brem-
sen. Als wichtige Afferenzen fiir das Kérperschema kdnnen
FiiRe, Hinde, unterer Rumpf, HWS und das optische Sys-
tem stimuliert werden (siehe Positionswechsel). Stabili-
sierendes Lagerungsmaterial und der Kérper des Thera-
peuten kdnnen rdumliche Orientierung schaffen, um so
eine im Tempo an den Patienten angepasste Mobilisati-
oninden Sitz zu gestalten bzw. einen Transfer in den Roll-
stuhl zu erarbeiten.

Dennoch ist das Prinzip der Autonomie in der Palliative
Care ein zentrales Element. Ablehnung von Mobilisierung
kann z.B. Ausdruck eines Autonomiewunsches, eines da-
hinterliegenden Problems oder Beddirfnisses sein. Es geht
darum, solche Aussagen mit dem Patienten und/oderim
Team zu besprechen, um herauszufinden, welche Griinde
zur Abwehr fiihren. So kann die Ablehnung der Mobilisa-
tion z.B. daran liegen, dass der Patient Angst vor Schmer-
zen hat, dass er bei der letzten Mobilisation unangenehme
Erfahrungen gemacht hat oder aber, weil er einfach nicht
will. Dieser ,,Blick hinter Aussagen oder Verhalten® ist es-
senziell fir die Lebensqualitat.

Beispiel Schmerz

Schmerz ist ein haufiges Symptom bei schweren Erkran-
kungen und am Lebensende. Bei Schmerzen sollte beim
Bewegen der schmerzfreie Bewegungsradius angestrebt
und ausgenutzt werden. Unter Beobachtung seiner Re-
aktionen sollte jede sinnvolle Aktivitdt des Patienten ge-
niitzt und ausgebaut werden. Eine maximal stabile, sichere
Endposition vermeidet unnétige Kraftaufwendung durch
Haltearbeit, reduziert Schmerzen und ermdglicht Parti-
zipation.

Die Fahigkeit, Schmerzen zu verbalisieren, kann in vorge-
schrittenen Stadien neurodegenerativer Erkrankungen
verloren gehen. Patienten hangen dann von einer exter-
nen Schmerzbeurteilung durch geschultes medizinisches
Fachpersonal ab, die zu diesem Zweck existierende gut
validierte Bewertungsinstrumente nutzen sollten [4, 18].
Und dennoch kann im Kontext des Lebensendes beobach-
tet werden, dass trotz héchster Achtsamkeit und entspre-
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chender Medikation Schmerzen bleiben oder sich anders
als erwartet verhalten.

Total-Pain-Konzept In der Palliative Care ist das Total-
Pain-Konzept, ebenfalls von Cicely Saunders entwickelt,
eine bedeutsame Betrachtungsweise von Schmerzen (und
auch anderen Symptomen) [19-20]. Viele Therapeuten
kennen schmerzgeplagte Patienten, die aberin bestimm-
ten Situationen, z. B. wenn die Enkelkinder im Kranken-
bett hiipfen, wie ausgewechselt erscheinen. Der Schmerz
scheint dann keine Bedeutung zu haben. Das Total-Pain-
Konzept beschreibt, dass es neben den rein kdrperlichen
Faktoren viele Einflussfaktoren gibt, die negativ, aber auch
positiv auf den Schmerz wirken. Dies sind emotionale, so-
ziale und auch spirituell-existenzielle Aspekte, welche die
Wahrnehmung und auch die Bedeutung von Schmerz ver-
starken oder erleichtern kdnnen. Manchmal ist dann auch
der Seelsorger der beste Schmerztherapeut — oder ein Te-
lefonat mit einem weit entfernten Freund oder das ver-
misste Haustier, das nun am Bett liegt, tragen zur Ver-
besserung der Schmerzsituation bei. Gerade im Kontext
des Lebensendes muss dieser Ganzheitlichkeit eine hohe
Aufmerksamkeit entgegengebracht werden, und oft sind
Symptome multifaktoriell beeinflusst und beeinflussbar.

Beispiel Fatigue

Fatigue ist eine ausgepragte Miidigkeit und Erschépfung,
die Krankheitswert hat und nichts mit einer vorangegan-
genen Aktivitat zu tun hat [19]. Es ist eines der hdufigs-
ten Symptome am Lebensende und auch eines, das am
haufigsten nicht ausreichend diagnostiziert und behan-
delt wird. Genauso leiden Patienten mit neurologischen
Erkrankungen oft unter diesem belastenden Symptom.
Fatigue hat sowohl kérperliche, emotionale als auch ko-
gnitive Auswirkungen und wird durch ebensolche Fakto-
ren (z. B. Bewegungsmangel, Reizarmut, Langeweile oder
etwa Depression) verstarkt.

Anders als bei ,normaler Midigkeit“ helfen demnach
Ausruhen und Schlafen nicht, sondern es sind hauptsach-
lich aktivitdtsfordernde Ansatze bis hin zu Training, ge-
paart mit verhaltenstherapeutischen Ansatzen wie Tages-
planung, Strategien zur Energiebereitstellung und auch
Edukation fiir die Behandlung relevant. Da es kaum me-
dikamentodse Behandlungsansatze gibt, beschreibt die
Europdische Palliativgesellschaft (EAPC), dass gerade Phy-
siotherapie als nonpharmakologische Intervention hier
eine besondere Rolle spielt [21].

Edukation bietet Sicherheit

Dem ,Empowerment*, also der Selbstbefdhigung von Pa-
tienten, der bestmdglichen Selbstkontrolle und Autono-
mie und dem Bewahren der Wiirde wird in der Palliative
Care ein hoher Wert beigemessen. Edukation ist dazu ein
wesentliches Mittel. Wenn Patienten verstehen, warum
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und wie ein Vorgehen sein wird, so tragt dies zur besseren
Akzeptanz und auch Wirkung der MaBnahmen bei und un-
terstiitzt die eben genannten Aspekte der Selbstkontrol-
le. In der Neurologie sehen sich Therapeuten oft Patien-
ten gegeniiber, die nicht ausreichend in der Lage sind, ko-
gnitiven edukativen Ansatzen zu folgen. In der palliativen
neurologischen Therapie ist es wichtig, die Mdglichkeiten
der Edukation weiter zu fassen. Auch kérperliche und emo-
tionale Botschaften bieten dem Patienten diese Sicherheit.

Bei verbalen Ansdtzen sind zum einen die professionelle
Beratung, Anleitung und Information von An- und Zuge-
horigen wichtig. In der Kommunikation mit dem Patien-
ten sind einfache, geschlossene Fragen und ein regelmaRi-
ges Ansprechen mit einem maoglichst nattirlichen Tonfall,
das Ankiindigen von MaBnahmen, Lob und kontinuierliche
Riickmeldung hilfreich. Dabei sind emotionale Botschaften
oftmals besser verstandlich als rein kognitive.

Neben den verbalen bieten auch kérperorientierte Ansatze

wichtige Informationen fiir den Patienten. Dazu gehdren:

= Rituale schaffen, die Sicherheit geben

= Bieten eines sicheren Raumes

= Durchfiihren von globalen Bewegungsiibergdngen
und somit Abrufen von altbekannten Programmen
mit Alltagsrelevanz

= raumliche Orientierung geben

»Speed kills* Dies ist nicht nur im StraBenverkehr eine
Tatsache, sondern auch, im tibertragenen Sinne, bei jegli-
chem Umgang mit schwer kranken und sterbenden Men-
schen - in der Kommunikation genauso wie in der Durch-
flihrung der Therapie. Dazu gehért eine hohe Achtsamkeit,
auch gegeniiber der Tagesform der Patienten. Therapie-
prozesse in der palliativen Rehabilitation fluktuieren ta-
geweise und kontinuierlich Giber die gesamte Begleitung
hinweg. Das Ziel kann Besserung oder Stabilisierung einer
Situation sein, bis hin zur Begleitung durch die sicher auf-
tretenden Phasen der Verschlechterung. Die Funktions-
fahigkeit nimmt mit zunehmendem Krankheitsverlauf ab,
und der Therapeut darf dennoch den ressourcenorientier-
ten, achtsamen und rehabilitativen Ansatz nicht aus den
Augen verlieren. » Abb. 1 veranschaulicht unterschiedli-
che Verldufe von Funktionsfahigkeit.

Fazit

Wenn Aktivitdten und Bewegungen dem Patienten sinn-
voll erscheinen, wenn er, je nach Moglichkeiten, versteht,
warum diese durchgefiihrt werden, und der Therapeut
durch seine spezifische Arbeit die Entwicklung des Patien-
ten und seines Umfelds bestmdglich beeinflusst und dabei
achtsam auf seine Reaktionen eingeht, so wird diese The-
rapie zu einer Verbesserung der Lebensqualitat auch am
Lebensende des Patienten beitragen.
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» Abb. 1 Verldufe von Funktionsfahigkeit. (Quelle: [3]; Umsetzung:

Thieme Gruppe)
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