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Zusammenfassung
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Viele akute Hirnerkrankungen gehen mit einer akuten Bewusstseinsstérung einher.
In einer Notfallsituation werden in der Regel zuerst lebensrettende MaBnahmen
ergriffen und eine Intensivbehandlung eingeleitet. Wenn es in den ersten

Tagen keine signifikante Verbesserung mit Wiedererlangung des Bewusstseins

gibt, entstehen regelmaBig sehr komplexe Entscheidungssituationen. In der
Neurointensivmedizin ist ein zeitlich begrenzter Therapieversuch (,time-limited
trial”, TLT) ein wichtiges strukturierendes Element in der Behandlungsplanung und
-kommunikation, als verbindliche Vereinbarung zwischen dem Behandlungsteam
und dem Patienten oder dem gesetzlichen Vertreter iiber ein Behandlungskonzept
fiir einen definierten Zeitraum. Aufgrund der verlangerten neurologischen
Rehabilitationsphase kann die TLT in der Neurointensivmedizin auch Wochen oder
Monate dauern. Dies erfordert haufig eine abteilungsiibergreifende Kommunikation
(Akutversorgung/Rehabilitation/Langzeitpflege), eine Neubewertung und Umsetzung
in der Neurointensivmedizin. Die Empfehlungen umfassen die Definition, empirische
Belege und Umsetzungsvorschlége fiir eine TLT fiir kritisch kranke Patienten in der
Neurointensivmedizin.

Schliisselworter
Funktioneller Status - Lebensqualitdt - Neurointensivmedizin - Prognose - Zeitlich begrenzter
Therapieversuch

mend sehr unwahrscheinliche Erholungs-
fahigkeit — eine Sterbebegleitung bereits
in der Akutsituation geboten sein.

In der Notfallsituation werden initial

1. Einleitung

Eine Vielzahl von akuten Erkrankungen
des Gehirns, wie zerebrale Ischamien, in-

trakranielle Blutungen, hypoxische Enze-
phalopathien oder Schddel-Hirn-Trauma-
ta (SHT), geht mit einer akuten Stérung
des Bewusstseins einher. In Einzelféllen
kann - bedingt durch den vorausverfiig-
ten Patientenwillen, das erhebliche Aus-
mald der Schadigung und eine anzuneh-

meist lebensrettende MalBnahmen - oft
inklusive Intubation und mechanischer Be-
atmung - ergriffen und eine intensivme-
dizinische Versorgung begonnen. Wenn
dann in den ersten Tagen keine deutli-
che Besserung mit Wiedererlangung des
Bewusstseins eintritt, entstehen regelma-
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Big sehr komplexe Entscheidungssituatio-
nen, in denen eine strukturierte Behand-
lungsplanung und Kommunikation erfol-
gen missen. Als wichtiger Strukturgeber
bietetsichinsbesondereinderNeurointen-
sivmedizin die Vereinbarung eines zeitlich
begrenzten Therapieversuchs (,time limi-
ted trial”, TLT) an. Dieser bezeichnet eine
verbindliche Ubereinkunft zwischen dem
Behandlungsteam und der Patientin oder
dem Patienten bzw. der juristischen Stell-
vertreterin oder dem juristischen Stellver-
treter Uber ein Behandlungskonzept fiir
einen definierten Zeitraum [1, 2].

Da der zeitliche Rahmen neurologi-
scher Rehabilitation abhangig von zu-
grunde liegender Erkrankung, Alter und
Begleiterkrankungen Wochen bis Monate
umfassen kann, bediirfen TLT in der Neu-
rointensivmedizin unter Umstanden auch
sektoreniibergreifender (Akutversorgung/
Rehabilitation/Langzeitpflege) Kommu-
nikation, Reevaluation und Umsetzung.
Damit unterscheidet sich ein TLT in der
Neurointensivmedizin haufig von dem
TLT bei anderen intensivmedizinischen
Erkrankungen mit nahezu infauster Pro-
gnose, in dem Patienten nur noch eine
sehr geringe Chance fiir ein positives
Outcome eingerdumt wird.

Die vorliegende Handlungsempfeh-
lung umfasst Definition, Empirie und kon-
krete Vorschldge zur Umsetzung eines TLT
bei schwer betroffenen neurointensivme-
dizinischen Patientinnen und Patienten.

2. Diagnostische Unsicherheit

Die Neurointensivmedizin ist im diagnos-
tischen und im prognostischen Prozess
im Vergleich zu anderen intensivmedizi-
nischen Disziplinen in besonderer Weise
von Unsicherheiten betroffen. Dariiber hi-
naus ist in der Neurointensivmedizin auf-
grund der Haufigkeit von Bewusstseins-
storungen meist eine stellvertretende Ein-
willigung auf Basis des mutma@lichen Pa-
tientenwillens in jedes diagnostische oder
therapeutische Angebot notwendig. Dies
bringt einen zusatzlichen und ebenso viel-
schichtigen Unsicherheitsfaktor fiir die ge-
meinsame Behandlungsplanung mit sich.

Beim Ubergang in chronische Stadien
einer Bewusstseinsstdrung steht vor der
prognostischen Einschdtzung zundchst die
Herausforderung einer richtigen diagnosti-
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schen Zuordnung dieser Bewusstseinssto-
rung. Die Diagnostik muss hierbei immer
multimodal, wiederholt und durch Fach-
expertinnen und -experten erfolgen [3,
4], um bei diesen komplexen Krankheits-
bildern das Risiko von Fehleinschatzun-
gen zu reduzieren. Die grof3e Gefahr einer
Fehleinschatzung, insbesondere im Rah-
men von bettseitigen Diagnosen, wurde
in verschiedenen Studien deutlich [5-9].
Die Nutzung von validierten Skalen kann
Unsicherheiten in der diagnostischen Zu-
ordnungreduzieren, aber nicht eliminieren
[10]. Dies ist von besonderer Relevanz, da
die diagnostische Einordnung im weiteren
Entscheidungsprozess einen bedeutenden
Faktor fiir die prognostische Einschatzung
und folglich fiir die weitere Therapieziel-
findung darstellt [11-13].

3. Prognostische Unsicherheit in
der Neurointensivmedizin

Einer Prognosestellung liegt eine evidenz-
basierte und probabilistische Annahme
Uber das zu erwartende Behandlungs-
ergebnis zugrunde. Dabei existieren fiir
die haufigsten neurointensivmedizinisch
relevanten Erkrankungen jeweils verschie-
dene Scores, die in der Kommunikation
mit Angehorigen' und juristischen Stell-
vertretern Uber das patientenzentrierte
Therapieziel entsprechend gewertet und
kommuniziert werden miissen [14-16].
Dabei istimmer zu beachten: Personenbe-
zogene Daten diirfen nur mit berechtigten
Angehdorigen (Vorsorgevollmacht, Betreu-
ung, Schweigepflichtentbindung) geteilt
werden.

Fiir den Schlaganfall kommentieren
Gao et al.: ,Echte Schlaganfall-Expertise
besteht nicht nur darin, die Wissen-
schaft der evidenzbasierten Modelle zu
erlernen, sondern — was noch wichtiger
ist — die Kunst zu beherrschen, die ver-
fligbaren Erkenntnisse am Krankenbett
anzuwenden” [17]. Zu beriicksichtigen
ist hierbei zudem der meist nur mo-
derate Vorhersagewert entsprechender
Pradiktionsmodelle [18, 19]. Auch die Zu-
grundelegung grof3er Datenmengen mit
Anwendung von kiinstlicher Intelligenz
zu Prognoseberechnungen [20, 21] wird
die Herausforderung der notwendigen
Entscheidungsfindung im individuellen
Fall nicht vollstdndig eliminieren kdnnen.

Die Prognosestellung in der Neuroin-
tensivmedizin wird immer mit Unsicher-
heit behaftet [22] bleiben, was auch an
Einflussfaktoren aufseiten des Arztes oder
der Arztin liegen kann. Hierzu existieren
zahlreiche Studien, die unterschiedliche
Einflussfaktoren auf Therapieentscheidun-
gen wie beispielsweise Alter, Haltung und
Berufserfahrung oder Fachrichtung derBe-
handelnden [23] zeigen.

,/Angehdrige sind alle nahestehende Men-
schen, die in das soziale Netzwerk der Patien-
tinnen und Patienten eingebunden sind, un-
abhdngig davon, ob eine verwandtschaftliche
Beziehung besteht. Neben Familienmitgliedern
kénnen dies Verwandte, Freunde und Freundin-
nen, Nachbarn und Nachbarinnen usw. sein,
die den Patienten oder die Patientin pflegen,
versorgen, unterstlitzen oder begleiten und
im regelmdflsigen Austausch zu ihm oder ihr
stehen [24].

4. Dimensionen der Lebensqualitat

Gerade in Situationen mit schweren neu-
rologischen Schddigungen und einem
nicht immer gut vorhersagbaren neurolo-
gischen Outcome sollte die zu erwartende
Lebensqualitét als Grundlage fiir Entschei-
dungen iber das Wohl des betroffenen
Menschen herangezogen werden.

Bei der Vermittlung der neurologischen
Prognose ist zu beachten: Das Konzept der
LLebensqualitat” ist individuell und mul-
tifaktoriell [25]. Die Bewertung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitdt kann
durch eine detaillierte Vorhersage der ein-
zelnen Komponenten der gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitét erfolgen. So kann
das Konstrukt Lebensqualitdt in die Berei-
che physisches Funktionsniveau, psycho-
logisches Funktionsniveau als Oberbegriff
fiir kognitive und emotionale Funktionen
sowie soziales Funktionsniveau unterglie-
dert werden [26]. Die Dimension soziale In-
tegration beinhaltet auch gesundheitsun-
abhangige Aspekte wie (vorbestehende)
familidre Netzwerke oder Peergroups und
finanzielle Ressourcen. Bei der Beratung
der Angehdrigen sollte versucht werden,
moglichst konkret auf die krankheitsspezi-
fischenindividuellen Subdimensionen ein-
zugehen. Fiir das korperliche Funktionsni-
veau sollten z.B. die Subdimensionen Pa-
resen, Schmerzen, Fatigue, Schlaf und au-
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tonome Dysfunktion beriicksichtigt wer-
den. Das neuropsychologische Funktions-
niveau umfasst z.B. die Themenbereiche
Bewusstsein, Sprache/verbale Kommuni-
kation, Gedédchtnis/Kognition, Antrieb und
Neglect mit Einfluss auf individuelle Ein-
schrankungen der Betroffenen. Hierzu ge-
horen auch Subdimensionen, die das psy-
chische Befinden (z.B. Angst, Depression
oder Emotionskontrolle) beeinflussen [27].
Wahrend sich die subjektive Wertigkeit der
einzelnen Subdimensionen interindividu-
ell sehr unterscheidet und sich mit dem
Lebensalter, der Lebenssituation oder Vor-
erfahrungen andern kann [28], besteht ge-
geniiber der Bewertung eines Zustandes
mit dauerhafter Bewusstseinsstorung in
unserer Gesellschaft eine gréBere Uberein-
stimmung: als nicht wiinschenswert [29].
Doch auch hier besteht keine Einstimmig-
keit, da manche Menschen auch ein Leben
ohne erhaltenes Bewusstsein dem Tod vor-
ziehen.

Lebensqualitat lasst sich entsprechend
nicht allgemeingiiltig konkret definieren
[30]. So gibt es haufig eine Diskrepanz zwi-
schen der Fremdeinschatzung der Lebens-

qualitdt von Menschen mitHandicap durch
externe Beobachter und Beobachterinnen
und den tatsachlichen Lebenszufrieden-
heitsberichten von Menschen mit Behin-
derungen selbst (,disability paradox”) [31].
Gerade fiir Menschen mit dauerhafter Be-
wusstseinsstorung bleibt jedoch unklar,
was diese Menschen fiihlen und erleben,
bzw. ob sie dies als Lebenssituation akzep-
tieren kdnnen. Inwieweit individuelle Ziele
in Bezug auf Lebensqualitét definiert und
erreicht werden konnen, gilt es, in einem
Prozess zu begleiten [32, 33].

5. Surrogatentscheidungen

Die Beziehungseinheit zwischen Ange-
horigen und Patientinnen oder Patienten
und ihre gemeinsamen Erfahrungen und
Wertevorstellungen sind besonders in
der Situation schwerer Krankheit von
groBer Bedeutung. Auf Intensivstatio-
nen (ITS) durchleben Angehdrige eine
emotionale Ausnahmesituation, die von
Gefilhlen wie Unsicherheit, Uberforde-
rung, Angst und dem dringenden Wunsch
nach einer bestmdglichen medizinischen

37)

Versorgung gepragt ist [34]. In dieser
emotionalen Ausnahmesituation miissen
Angehdrige oft mit Entscheidungen iiber
weitreichende BehandlungsmaBBnahmen
oder -begrenzungen konfrontiert wer-
den. Diese Entscheidungen umfassen
bei Betroffenen mit schweren neurolo-
gischen Schadigungen ein Leben mit
moglicherweise dramatischen funktionel-
len und kognitiven Einschrdnkungen oder
Therapiebegrenzungen [35]. In dieser
Ausnahmesituation sagen Stellvertrete-
rinnen und Stellvertreter moglicherweise
die Behandlungspréferenzen der Patien-
tinnen oder Patienten falsch voraus oder
sehen sich nicht in der Lage, Entscheidun-
gen zu treffen [32, 35, 36]. Hier kdnnen
Entscheidungshilfen wie z.B. ,Best-case-
worst-case”-Szenarien den  Angehori-
gen helfen, die Spannbreite mdglicher
Behandlungsergebnisse besser zu verste-
hen, (B Infobox 1; @ Abb. 1a, nach; [39]).
Diese Methodik, die ihre Urspriinge in den
Wirtschaftswissenschaften hat, wird zum
einen zur Darstellung der Entwicklung im
zeitlichen Verlauf des Intensivaufenthaltes
[37] genutzt, zum anderen dient sie auch
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Tab.1 Beispiele fiir missverstandliche Sprache

Der Arzt oder die Problematisch, weil ... Besser formuliert

Arztin sagt ...

Infaust Keine Laiensprache, unkon- | Ein sehrungiinstiger Krankheitsverlauf
kret bis hin zum Tod

Stabil Suggeriert guten Befund AulBer Lebensgefahr, aber weiterhin sehr

kritisch

Der Test war positiv Suggeriert guten Befund Der Test war auffallig

Der Patient/die Pa- Wahrscheinlichkeiten be- Von 10 Patientinnen und Patienten in

tientinwirdzu 50% | ziehen sich immer auf ein der gleichen Situation werden 5 schwer

schwer behindert Kollektiv und nicht auf ein behindert bleiben

bleiben Individuum

(Nicht) lebenswert Suggeriert allgemeingdil- Entspricht die geschilderte Situation den
tiges Konzept von Lebens- Wertvorstellungen lhres/lhrer Angehdri-
qualitat gen?

Wir kdnnen nichts Suggeriert, dass der Pa- Wir kdnnen sein/ihr Leben nicht retten/

mebhr fiirihn/sie tun | tient/die Patientin allein verldngern, aber wir kénnen (dafiir sor-
gelassen/aufgegebenwird | gen, dass er/sie keine Schmerzen hat/

nicht leidet/...)

Wenn es meine Mut- | Suggeriert ein allgemein- Was ist Ihrem/Ihrer Angehdrigen im Le-

ter ware, ... giiltiges und libertragbares | ben besonders wichtig?
Konzept von Lebensqualitat

als Moderationsmodell in der klinischen
Ethikberatung.

Es sollte bedacht werden, dass sich die
Einschdtzung der Stellvertreterin oder des
Stellvertreters bezliglich des Patientenwil-
lens Giber die Zeit verandern kann. Dies gilt
sowobhl fiir eine Fortfiihrung von Behand-
lungenalsauchfiirTherapiebegrenzungen
[35].

Eine besondere Situation stellt sich
bei Neugeborenen und Kleinkindern als
betroffene Patientinnen und Patienten.
Bei diesen kann kein (mutmallicher) Wille
auf der Grundlage patientenindividuel-
ler Wertvorstellungen ermittelt werden,
wodurch nur der potenziell sehr unter-
schiedlich motivierte Wille der gesetzli-
chen Vertreterinnen und Vertreter Einfluss
auf den Prozess nimmt. Diese Situationen
stellen fiir alle Beteiligten eine beson-
dere Herausforderung dar. Sie erfordert
bei allen professionell Einbezogenen die
Notwendigkeit der Reflexion moglicher
eigener Betroffenheit.

6. Kommunikation im Team und
mit Angehdrigen/juristischen
Stellvertretern

Sowohl im Team als auch mit Angeho-
rigen/juristischen Stellvertretern ist eine
transparente, eindeutige und umfassen-
de Kommunikation [38], die die deutlich
langeren Zeitrdume der Verldufe in der
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Neurointensivmedizin beriicksichtigt und
vermittelt, notwendig.

Die prognostische Unsicherheit und die
Etablierung eines TLT brauchen uber al-
le Berufsgruppen hinweg klare Kommuni-
kation hinsichtlich der Therapieziele und
Entscheidungsgriinde. Das Team sollte da-
fiir sensibilisiert werden, dass im Kontakt
mit den Angehorigen mdglichst mit einer
Stimme gesprochen wird und die patien-
tenindividuell akzeptable Lebensqualitat
deutlich von dem eigenen Anspruch ab-
weichen kann. Auch in diesem Kontext
kann die grafische Darstellung des Szena-
rios ,best case — worst case” genutzt wer-
den (@ Abb. 1b).

In den Gesprdachen mit den Angeho-
rigen sollten in regelmaBigen Abstanden
oder bei akuten Verdnderungen mdogliche
Outcome-Szenarien kommuniziert und
mit dem (mutmaRBlichen) Patientenwil-
len abgeglichen werden, um zu einer
gemeinsam getragenen Entscheidung zu
gelangen [39]. Dabei sollten missverstand-
liche Formulierungen vermieden werden
(@ Tab. 1).

Hilfreich ist es, die Angehdrigen/
juristischen Stellvertreter zu fragen, inwie-
weit sie verstanden haben, mit welchen
Einschrdnkungen der Lebensqualitdt zu
rechnen ist. Dabei sollte auch Emotionen
Raum gegeben werden, um diese auffan-
gen zu kdnnen [40]. Auch ist abzuklaren,
inwieweit zusétzliche psychologische,

Das Konzept ,best case — worst case”

Das Konzept von ,best case — worst

case” in Angehdrigengesprachen wird oft

verwendet, um den mdglichen Verlauf

einer medizinischen Situation oder eines

Behandlungsplans verstandlich zu machen.

— Best case: Hier wird das bestmdgliche
Szenario beschrieben, also der optimale
Ausgang der Situation. Dies kdnnte z.B.
eine vollstandige Genesung oder eine
erhebliche Verbesserung des Zustands
sein.

- Worst case: Hier wird das schlimmst-
mogliche Szenario skizziert, z.B. eine
Verschlechterung des Zustands, dau-
erhafte Beeintrachtigungen oder der
Tod.

- Most likely case: Hier wird das Szenario
skizziert, das aus Erfahrung bei der
Mehrzahl der Patientinnen und Patienten
in einer vergleichbaren Situation eintritt.

Das Ziel dieses Konzepts ist es, Angehdrigen
im Sinne einer ,story line” [35] eine

klare Vorstellung von den méoglichen
Entwicklungen zu geben, um realistische
Erwartungen zu setzen und gemeinsam
fundierte Entscheidungen zu treffen

(@ Abb. 1b).

sozialarbeiterische und/oder spirituelle
Unterstiitzung notwendig ist [41]. Feste
Ansprechpartnerinnen und Ansprechpart-
ner tragen zur Starkung des Vertrauens
bei. Erleben von Wertschatzung und der
Bedeutsamkeit der eigenen Situation ist
sowohl fiir Patientinnen und Patienten als
auch fiir Angehdrige essenziell [41, 42].

Konnen Behandlungsentscheidungen
nicht im Konsens getroffen werden, ist
die ethische Fallberatung ein Instrument
der Wahl.

7. Ablauf eines TLT in der
Neurointensivmedizin

Wird ein TLT mit dem Behandlungsteam
und der Patientin oder dem Patienten bzw.
der gesetzlichen Vertreterin oder dem ge-
setzlichen Vertreter als Behandlungskon-
zept fiir einen definierten Zeitraum ver-
einbart, so sollte dieser in der Neurointen-
sivmedizin als ein gestuftes Schema an-
gewendet werden (8 Abb. 2; B Infobox 2).

7.1.Prognose

Zur Erstellung einer Prognose (,best case -
worst case”) werden die aktuelle Situa-
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Abb. 2 A Flowchart zum Umgang mit prognostischer Unsicherheit

tion, die Behandlungsindikation und die
Behandlungsoptionen durch ein erfahre-
nes Behandlungsteam, einschlieBlich Pfle-
ge und Therapeuten, beurteilt. Die Erstel-
lung einer Prognose in der Neurointen-
sivmedizin wird immer mit einer gewis-
sen Unsicherheit behaftet sein [22]. Um in
der Situation der prognostischen Unsicher-
heit dem Patientenwillen im Rahmen ei-
ner schweren neurologischen Erkrankung
Uber den Verlauf gerecht zu werden, gilt
es zu berlicksichtigen, dass Lebensqualitat
einer patientenindividuellen Einschdtzung
bedarfund diese sich mdglicherweise tiber
die Zeit dndert.

7.2. Ziele und Praferenzen

Die Ziele und Préferenzen orientieren sich
an den individuellen Behandlungszielen
der Patientin, des Patienten und miissen
gemeinsam erstellt werden. Welche Ein-
schrankung ist die Patientin/der Patient
bereit zu akzeptieren?

7.3. Objektive Kriterien

Individuelle Erfolgs- und Misserfolgskrite-
rien sind sehr unterschiedlich und kdnnen
sich nach Alter, Lebenssituation und Vor-
erfahrungen verandern. Zu fokussieren ist
aufkonkrete individuelle Einschrankungen
der betroffenen Patientinnen und Patien-
ten wie:
- physische Kriterien wie z.B. Lahmung,
Schmerz, Miidigkeit, Schlaf und auto-
nome Dysfunktion,

— psychische Kriterien (wie z.B. emo-
tionale Stabilitat, Zufriedenheit) und
neuropsychologische Kriterien (z.B.
Bereiche wie Bewusstsein, Sprache/
verbale Kommunikation, Gedachtnis/
Kognition, Antrieb und Neglect),

- soziale Aspekte (z.B. zwischenmensch-
liche Beziehungen, soziale Anerken-
nung)

7.4. Sinnvolle Zeitrahmen fur TLT in
Neurointensivmedizin

Intensivstation. In der Akutphase kann
zundchst ein Zeitraum von 72 h helfen, ei-
ne gewisse prognostische Sicherheit Giber
das Ausmal der eigentlichen zerebralen
Schadigung und Uberlebenswahrschein-
lichkeit zu bekommen [43-45].

Als weiteren Zeitraum fiir einen TLT
in der Neurointensivmedizin bietet sich
die Zeit bis zur klinischen Konsolidie-
rung der intrakraniellen Folgen (z.B.
Odemriickgang, Blutungsresorption) mit
konsekutiver Reduktion der Sedation an.
Hier sollte es dann moglich sein, neben
den bildgebenden Befunden auch klinisch
das reale Schadigungsmuster zu eruieren
und in der Prognoseabschdtzung mitzu-
beriicksichtigen. Wichtig ist hier auch, die
kontextsensitive Halbwertszeit der initial
eingesetzten Sedativa zu beachten. Ein
TLT ist auch dann zu erwdgen, wenn
weitere intensivmedizinische Komplika-
tionen auftreten, die ein angestrebtes
Behandlungsziel unsicher machen [38].

Ablauf eines TLT in der Neurointensivmedi-
zin?
1. Prognose
= Aktuelle Situation, Behandlungsindika-
tion, Behandlungsoptionen
= Prognose (,best case — worst case”)
durch erfahrenes Behandlungsteam,
inkl. Pflegefachpersonen und Thera-
peutinnen und Therapeuten
2. Ziele+ Préferenzen
= Individuelle Patientenziele: Welche
Einschrankung ist die Patientin/der
Patient bereit zu akzeptieren?
3. Objektive Kriterien
= Individuelle konkrete Erfolgs- und Miss-
erfolgskriterien (physisch, psychisch,
soziale Dimensionen)
4. Zeitrahmen
= |ntensivmedizin
a. Akutphase (bis 72 h)
b. Konsolidierungsphase >72h
= Rehabilitationsphase/Postintensiv-
behandlung
¢. 6-8 Wochen
d. 6 Monate
5. Mégliche BehandlungsmaBnahmen —
Zielvereinbarung
= Festlegung von BehandlungsmaRnah-
men + Zeitrahmen
= Festlegung von Therapielimitierung
= Einbindung von Palliativmedizin
und Advance Care Planning zu allen
Zeitpunkten
6. Kommunikation + Dokumentation mit
Information nachbetreuender Einrichtung
7. (Re-)Evaluation des vereinbarten Thera-
piezieles zu den definierten Zeitpunkten

2 Adaptiert nach Quill/Holloway [2]

Rehabilitationsphase/Postintensivbe-
handlung. Fiir die Friihrehabilitation
gibt es diesbeziiglich klare Vorgaben
durch die Bundesarbeitsgemeinschaft fiir
Rehabilitation (BAR e.V. https://www.
bar-frankfurt.de/fileadmin/dateiliste/_
publikationen/reha_vereinbarungen/pdfs/
GEReha-Prozess.BFO1.pdf). Eine neurolo-
gische Friihrehabilitation dauert in der
Regel 6 Monate. Sie kann abgebrochen
werden, wenn innerhalb eines 6-Wochen-
bis 8-Wochen-Fensters keine Fortschritte
zu verzeichnen sind. In der OPS wird
dariiber hinaus klar aufgefiihrt, dass wo-
chentliche Stationskonferenzen mit allen
an der Rehabilitation beteiligten Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern der Rehaklinik
durchgefiihrt werden missen, und hier
missen die Fortschritte dokumentiert
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Leitlinien und Empfehlungen

werden und ggf. neue Ziele definiert
werden.

In dieser Phase sollte Patientinnen und
Patienten und auch den Angehdrigen er-
klart werden, dass Rehabilitation kein li-
nearer, sondern eher dynamischer Prozess
ist und dieser aufgrund von Komplikati-
onen auch Riickschritte beinhalten kann.
Zu diesen Zeitpunkten ist eine erneute Re-
evaluation der Behandlungsoptionen not-
wendig, die nicht zwangsldufig zu einer
Therapiezielanderung fiihren muss. Eben-
so konnen Kontextfaktoren der Rehabili-
tation, die pharmakologischen und nicht-
pharmakologischen Therapien, Co-Morbi-
ditaten und andere Faktoren diese Dyna-
mik beeinflussen.

Wenn es in dieser Zeit zu einer fiir
die Patientin oder den Patienten akzep-
tablen klinischen Verbesserung der Situa-
tion kommt, kann sich ein abschlieBen-
der deutlich langerer TLT-Zeitraum anbie-
ten. Dieser Zeitrahmen eines TLT muss sich
an den erwartbaren Trajektorien der Erho-
lung orientieren. Typische Trajektorien der
Neurorehabilitation zeigen zunachst einen
steileren Anstieg der Funktionen tiber die
Zeit, gefolgt von einer abflachenden Kur-
ve mit asymptotischer Anndherung an ein
Plateau [46], auch wenn verl3ssliche Zeit-
angaben in der Literatur nicht verfligbar
sind.

Ein erster Evaluationszeitraum von drei
Monaten erscheint fiir neurointensivme-
dizinische Erkrankungen mit akuter Hirn-
schadigung undinitialem Koma wie die hy-
poxisch-ischamische Enzephalopathie, das
schwere SHT oder den schweren hamor-
rhagischen oder ischdmischen Schlagan-
fall angemessen, wenn eine Anderung der
Bewusstseinslage zu mindestens minima-
ler Interaktionsféhigkeit als Therapieziel
definiert wird [47]. Bei persistierendem
Koma bzw. Syndrom reaktionsloser Wach-
heit Uber mehr als drei Monate ist ein
Wiedererlangen des Bewusstseins wenig
wahrscheinlich [48, 49]. Insbesondere bei
jlingeren Betroffenen mit einem SHT sind
jedoch Ausnahmen mdglich.

Das Therapieziel hinsichtlich der Er-
reichbarkeit des langfristig funktionellen
Niveaus in den verschiedenen Dimen-
sionen der Lebensqualitat sollte nach
etwa sechs Monaten evaluiert werden.
Zu diesem Zeitpunkt ist in der Regel ein
asymptotischer Verlauf der Regenerati-
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onskurve erreicht, mit zwar weiterem,
aber insgesamt deutlich geringerem Er-
holungspotenzial [50]. So gelingt unter
intensiven multimodalen  Rehabilitati-
onsmaBnahmen das Uberwinden eines
Syndroms reaktionsloser Wachheit bei
mehr als der Halfte der Patientinnen und
Patienten mit schwerer Hirnschadigung
innerhalb der ersten 6 Monate, nach ei-
nem bis 2,5 Jahren nur noch bei 1%. Eine
Verbesserung aus einem minimalen Be-
wusstseinszustand istinnerhalb der ersten
sechs Monate die Regel, wdhrend nach
einem bis 2,5 Jahren nur noch jeder 6. Pa-
tient oder Patientin eine Verbesserung
zeigt [51].

7.5. Mogliche Behandlungsmaf3-
nahmen - Zielvereinbarungen

7.5.1. Realitatsbezogene
BehandlungsmafBnahmen -
Limitierungen

Neurologische Erholung ist in der Regel
nicht allein durch spezifische intensiv-
medizinische MalRnahmen zu erreichen,
sondern erfordert eine intensive multi-
modale Rehabilitation iiber einen pro-
longierten Zeitraum. Zur Ermdglichung
eines Rehabilitationsaufenthalts sind bei
Patientinnen und Patienten mit schwe-
rem neurologischem Defizit und/oder
anhaltender Bewusstseinsstorung eine
langerfristige Sicherstellung der Erndh-
rung, in der Regel Giber die Anlage einer
perkutanen endoskopischen Gastrosto-
mie, sowie ggf. eine Sicherung der Atem-
wege mittels Tracheotomie notwendig.
Die Belastung durch die Eingriffe muss
in die Gesamtabwdgung miteinflieBen.
Auch palliativmedizinische Behandlungs-
konzepte sollten als Behandlungsoption
mitgedacht werden [52]. MalBnahmen, die
nicht gewiinscht sind oder als nicht sinn-
voll erachtet werden, missen definiert
und kommuniziert werden. Hierzu zdhlen
insbesondere Therapielimitierungen.

7.5.2. Zielvereinbarungen

Inden Zielvereinbarungen miissen konkre-
te Zielkriterien, die ein realistisches und
akzeptables Therapieziel fiir die Patien-
tin oder den Patienten umfassen, benannt
werden. Auch diezum Erreichen des Thera-
pieziels durchgefiihrten MaBnahmen miis-
sen fiir die Patientin/den Patienten ertrag-

lich sein. Das Ubergeordnete Therapieziel
sollte in der Neurointensivmedizin ein in-
dividuelles funktionelles Niveau beschrei-
ben. Es muss tberpriifbar sein.

In der akuten Phase auf der Neuroin-
tensivstation kdnnen als Zielvereinbarung
das Uberleben und die dafiir ggf. notwen-
digen operativen/interventionellen MaB-
nahmen definiert werden. Auch ist die
Maglichkeit eines irreversiblen Hirnfunkti-
onsausfalls (IHA) zu bedenken und damit
eine mogliche Organspende als alternati-
ves Behandlungsziel in Betracht zu ziehen
und ggf. zu kommunizieren [53].

Fir die Konsolidierungsphase auf der
ITS und den prolongierten Verlauf kdnnen
zur Zielvereinbarung das AusmaB von Pa-
resen, eine mogliche Aphasie sowie lang
anhaltende Vigilanzminderung herange-
zogen werden. Neben den kdorperlichen
Funktionen sollten auch die Ebenen Akti-
vitdten und Partizipation (Teilhabe) sowie
psychosoziale Faktoren einbezogen wer-
den.

Hierbei kann eine Orientierung an der
International Classification of Functio-
ning, Disability and Health (ICF) hilfreich
sein [54].

Fir die Therapiezielfindung sollten
moglichst positive Formulierungen des
funktionellen Niveaus (Welche Funktion
soll moglich sein?) genutzt werden. So ist
das Erreichen eines hoéheren Funktions-
niveaus wie z.B. verbale Kommunikation
auch fiir medizinische Laien gut beurteil-
bar (Bundesgesundheitsblatt [55, S. 43
S. 178 ff]).

Eine korrekte Klassifikation von Be-
wusstseinsstorungen setzt allerdings neu-
rointensivmedizinische Erfahrung voraus
und sollte durch entsprechend quali-
fiziertes Fachpersonal erfolgen [9]. La-
borchemische, bildgebende oder andere
Surrogatparameter sind in der Prognose-
einschatzung hilfreich, aber als Zielkrite-
rien im Rahmen eines TLT nicht sinnvoll
einsetzbar.

7.6. (Re)-Evaluation des
vereinbarten Therapieziels zu
definierten Zeitpunkten

Eine Reevaluation des aktuellen neurologi-
schen Befundes sowie der prognostischen
Einschédtzung erfolgt im Verlauf zu den im
TLT definierten Zeitpunkten. AuBBerdem ist



diese zum Zeitpunkt der Entlassung von
der Intensivstation, bei jeder neu auftre-
tenden (auch nichtneurologischen) Kom-
plikation, die die Gesamtprognose beein-
flussen kann, und bei neurologischer Zu-
standsanderung angezeigt.

Mégliche Szenarien im Rahmen der
(Re)-Evaluation eines TLT in der Neuroin-
tensivmedizin kénnen sein:

— Bei Verbesserung des neurologischen
Zustandes erfolgt wie vereinbart eine
Weiterbehandlung. Bei Bewusstseins-
storungen ist hier auf subtile Zeichen
eines (partiell) erhaltenen Bewusst-
seins zu achten.

— Bei deutlicher Verschlechterung des
neurologischen oder des Gesamtzu-
standes ist angesichts der kritischen
Prognose meist nicht mehr mit einem
Erreichen des Therapieziels zu rech-
nen und eine Therapiezieldanderung
erforderlich.

— Wurde das Therapieziel bis zum En-
de des vereinbarten Zeitraums nicht
erreicht, ist ebenfalls eine Therapieziel-
anderung erforderlich.

- In Ausnahmefillen kann bei deutlicher
Verbesserung des neurologischen
Funktionsniveaus, das noch nicht dem
angestrebten Niveau entspricht, ein
zweiter TLT vereinbart werden. Voraus-
setzung hierfir ist die prognostische
Einschatzung, dass das individuelle
Therapieziel noch erreichbar ist.

8. Zusammenfassung

Die Herausforderungen einer TLT in der
Neurointensivmedizin sind vielfdltig und
gehen (ber das Konzept des TLT in der
nahezu infausten Prognose auf der ITS hi-
naus.

Ein TLT in der Neurointensivmedizin
kann sinnvoll eingesetzt werden, ist je-
doch herausfordernd, durch
- die Ungewissheit bei der Bestimmung

und Charakterisierung der Langzeit-

prognose,
- diefehlende Evidenz,
— ein Bias der Behandelnden/

Uneinigkeiten im Team,

- die Unklarheit iber geeignete patien-
tenzentrierte Endpunkte/Ziele,

- den Einfluss von Stellvertreterent-
scheidungen und -aussagen mit der

Unsicherheit liber akzeptable Ergeb-
nisse oder Behinderungsgrade.

Es gilt zu berlicksichtigen, dass Lebens-
qualitat einer patientenindividuellen Ein-
schitzung bedarf und diese sich magli-
cherweise Uber die Zeit dndert. Zielver-
einbarungen mit festgelegten Zeitrdumen
im Sinne eines (prolongierten) zeitlich be-
grenzten Therapieversuches konnen hier
die Evaluation unterstiitzen.

In der neuromedizinischen Ausbildung
sollten das Erlernen der Kommunikation
Uber Prognoseunsicherheit, die Anwen-
dung des TLT und die Beurteilung von
Langzeitverlaufen obligatorisch sein. Der
TLT sollte auch in der Neurorehabilitation
eine selbstverstandliche Option bei prog-
nostischer Unsicherheit sein. In diesem Zu-
sammenhang sollten Rotationen und re-
gelhafte Fallnachbesprechungen und der
Austausch zwischen Akutmedizin und Re-
habilitationseinrichtungen etabliert wer-
den [56].
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Recommendations for time-limited trial in neurocritical care

Many acute brain disorders are associated with acute disorders of consciousness. In
an emergency situation, life-saving measures are usually taken first and intensive
care is initiated. If there is no significant improvement with recovery of consciousness
in the first few days, very complex decision-making situations arise regularly. In
neurointensive care, a time-limited therapy trial (TLT) is an important structuring
element in treatment planning and communication, as a binding agreement between
the treatment team and the patient or legal representative on a treatment concept
for a defined period of time. Due to the prolonged neurological rehabilitation phase,
the TLT in neurointensive care can also last weeks or months. This often requires
interdepartmental communication (acute/rehabilitation/long-term care), re-evaluation
and implementation in neurointensive care. The recommendations include the
definition, empirical evidence and implementation suggestions for a TLT for critically ill
neurointensive care patients.
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