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In Deutschland versterben heute nur wenige Menschen an ihrer HIV-Infektion. Doch in solchen Féllen einer
infausten Prognose — wie in der vorliegenden Kasuistik — helfen ein erfahrenes interdisziplindres Team, gute

Kommunikation und nicht zuletzt auch die Leitlinien, einen guten Weg zu finden.

Ein damals 30-jahriger Grundschul-
lehrer wurde 2020 stationar aufge-
nommen, nachdem er eine zuneh-
mende einseitige Parese entwickelte.
Bereits Wochen zuvor hatte der Pati-
ent bemerkt, dass sowohl die Koordi-
nationsfahigkeit wie auch die Kraft-
entfaltung des linken Armes abnahm.
Sensible Defizite lagen damals nicht
vor. Eine HIV-Infektion war seit ca. 2
Monaten bekannt, eine antiretrovirale
Therapie war nicht etabliert, die CD4-
Zellzahl betrug 38/ul, die HI-Viruslast
454.000 Kopien/ml. Sein Lebens-
gefahrte, mit dem er bis dato auf einer
kanarischen Insel lebte, war zuvor
ebenfalls mit einer HIV-Infektion und
ausgepragtem Immundefekt sowie
einer nicht-tuberkulésen Mykobakte-
riose stationar aufgenommen worden.

DIAGNOSE: PML

Kurz nach Aufnahme wurde die
Diagnose einer progressiven multifo-
kalen Leukenzephalopathie (PML) ge-
stellt (Abb. 1). Im Liquor fand sich
neben einer Zellzahlerhdhung eine
JC-Virus-Replikation (Ct-Werte 28-30)
sowie positive PCR-Befunde fiir EBV
und HIV (256 Kopien/ml). Die MRT
wies nicht nur die typischen T2-hyper-
intensen Veranderungen pontin und
zerebellar auf, sondern auch eine lang-
streckige Ausbreitung in das zervikale
Myelon (Abb. 1). Die EBV-Last im
Serum betrug 5.090 IU/ml. Andere

* FTC — Emtricitabin, TAF — Tenofoviralafenamid,
DRV - Darunavir, ¢ — Cobicistat, MVC — Maraviroc;
ABS - Antibiotic Stewardship, PEG - perkutane
Gastroenterostomie
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Abb. 1 MRT des Patienten: Befall des Hirnstamms und des Myelons bei PML (hell: hyperintense Areale)

Erreger lieBen sich zunachst nicht
nachweisen (einschl. HTLV-1). Eine
kombinierte antiretrovirale Therapie
wurde angesetzt (FTC/TAF/DRV/c/
MVC*). Aufgrund seiner guten Biover-
flgbarkeit im Liquor wurde MVC hin-
zugefigt. Ubertragene Resistenzen
wurden durch genotypischen Test
ausgeschlossen.

RASCHER PROGRESS

Im Verlauf von 2 Monaten kam es zu
einem Progress mit weitgehendem
Verlust der Beweglichkeit der Extremi-
taten und kompletter Bettlagerigkeit
bei meist voll erhaltenem Bewusstsein.
Aufgrund der Schwere der Manifesta-
tion und Einzelfallberichten in der
Literatur wurden Therapieversuche
mit Foscarnet und Dexamethason
sowie Mirtazapin unternommen, ohne
dass es zu einer Beeinflussung des
Fortschreitens der Krankheit kam.
Auch innovative Substanzen kamen
zum Einsatz. So ist beschrieben, dass
der PD-1-Signalweg (PD: programmed

cell death protein) mit der Pathophy-
siologie der PML interferiert und die
PD-Ligand 1-Expression in PML-Lasi-
onen erhdht sein kann. Fallberichte zu
Pembrolizumab, einer der haufig ein-
gesetzten Immun-Checkpoint-Inhibi-
toren, beschrieben eine klinische Ver-
besserung in dieser Indikation.! Nach
Aufklarung und Einwilligung tber den
off-label-Einsatz wurde Pembrolizu-
mab mehrfach angewandt. Die ge-
messenen JC-Viruslasten im Liquor im
Verlauf zeigten jedoch kein Anspre-
chen, wahrend HIV unter cART mittels
PCR nicht mehr nachgewiesen werden
konnte. Die Behandlung wurde er-
ganzt durch anti-infektive Therapien
gemaB ABS-Visiten sowie der Gabe
von polyvalenten Immunglobulinen
bei Nachweis eines Antikdrperman-
gelsyndroms.

PSYCHISCHE BELASTUNG

Von Seite der Psyche bestand eine
ausgepragte angstlich-depressive
Grundhaltung, die der Schwere der kli-
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nischen Situation angemessen war. Zu
allen Zeiten waren der Lebensgefahrte,
aber auch die Familie in die Betreuung
und Unterstltzung eingebunden und
zur medizinischen Mitsprache sowie
far Entscheidungen bevollmachtigt. Es
erfolgte eine Begleitung durch die in
der Klinik tatige Psycho-Onkologin.
Abbildung 2 ist ein Extrakt aus der
Pflegedokumentation, die die emotio-
nale Notlage des Patienten illustriert.

noch in der Lage, mittels Nicken und
Kopfschitteln zu kommunizieren. Lei-
der verlor sich auch diese Funktion, so
dass am Ende der Kontakt nur noch
Uber Augenbewegungen gehalten
werden konnte. Bei geringer Sedie-
rung war der Patient bei Bewusstsein
und vollorientiert. Die Erndhrung er-
folgte Uber eine PEG.

PATIENTENWUNSCH
Leider war der Verlauf
therapeutisch nicht
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Zugrunde lag eine

Abb. 2 Extrakt aus der Pflegedokumentation (Normalstation)

Letztlich musste der Patient auf unse-
re Beatmungsstation verlegt werden,
da eine suffiziente Ventilation bei zu-
nehmender Affektion sowohl der Hirn-
nerven als auch der Innervation der
Atemmuskulatur mit Versagen der
Atempumpe nicht mehr gegeben war.
Dieser Schritt erfolgte im Konsens mit
dem Patienten und wurde mit den
Vertrauenspersonen ausflhrlich disku-
tiert, da zu dieser Zeit bereits mit
einem unginstigen Ausgang zu rech-
nen war. Dennoch {berwog der
Wunsch, die verschiedenen Therapie-
modalitaten einschlieBlich der anti-
retroviralen Behandlung zu einer
eventuell méglichen Entfaltung kom-
men zu lassen, woflr jedoch Zeit ge-
wonnen werden musste.

Eine Tracheotomie wurde notwendig,
bei Lidschlussparese kam es zu
schmerzhaften Hornhautulcerationen.
Uber ldngere Zeit war der Patient

nicht mehr bestehen-
de Indikation aufgrund des inkurablen
Grundleidens sowie der geduBerte
Wunsch des Patienten. Dies erfolgte
16 Tage vor Versterben des Patienten
und wurde wie zuvor mit dem Lebens-
gefdahrten und der Familie abge-
stimmt. Im weiteren Verlauf wurde
auch das Thema Beendigung der Be-
atmungstherapie mit dem Patienten
und seinem Umfeld besprochen, da
die weitere Lebensperspektive des Pa-
tienten schwand. Die Gesprache ver-
liefen Uber mehr als eine Woche; es
bestand das BemUhen, sémtliche As-
pekte hierbei zur Sprache zu bringen.

ETHISCHE FALLKONFERENZ

Nachdem sich alle Beteiligten gegen
die Fortfihrung der Ventilation ausge-
sprochen hatten, wurde abschlieBend
eine ethische Fallbesprechung einbe-
rufen, um den Entscheidungsprozess
fachlich und rechtlich zu festigen. Ein-

vernehmlich und in Beachtung des
Patientenwunsches wurde fir das
Abschalten des Respirators votiert.
SchlieBlich wurde die bereits zuvor
begonnene sedierende und anxioly-
tische Therapie intensiviert. Unter
Analgosedierung wurde im Beisein
des Lebensgefdhrten und der Familie
schlieBlich das Beatmungsgerat aus-
geschaltet. Unser Patient verstarb
friedlich und gut symptomkontrol-
liert nach 3-monatigem stationaren
Aufenthalt.

BEURTEILUNG

Beim Patienten lag ein rasch pro-
gredienter Befund einer schweren
Auspragung einer PML bei weit fort-
geschrittenem Immundefekt vor. Be-
reits frith wurde hierfir eine Vorsorge-
vollmacht fir den Lebensgefahrten
eingerichtet. Auch die Familie wurde
in allen Belangen bertcksichtigt. Im
Unterschied zu medikamentds indu-
zierten PML-Affektionen des Gehirns
ist bei der HIV-Infektion die Betei-
ligung des Hirnstamms selten? und
kann, wie in unserem Fall, mit einer
sehr eingeschrankten Prognose ein-
hergehen.

Die Pflegedokumentation in Abb. 2
verdeutlicht mit wenigen Worten, wie
sehr der Patient unter Orientierungs-
problemen, Angst und Sehnsucht
nach menschlicher Nahe litt. Sie zeigt
aber genauso deutlich, mit welchem
Aufwand dem Patienten Unterstit-
zung, Warme und Hoffnung zuteilwur-
de. Dies weist gerade vor dem Hinter-
grund der derzeitigen Auseinander-
setzungen um eine ausreichende
Ausstattung der Krankenhauser mit
Pflegepersonal auf die groe Bedeu-
tung eines menschlich und kommuni-
kativ kompetenten Teams hin, das sich
Zeit nehmen kann, seine Patienten
aufzufangen.
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LEITLINIEN LEBENSENDE

Was sagen die Leitlinien zur gege-
benen Palliativsituation? ,,Ein offen-
sichtlicher Sterbevorgang soll nicht
durch lebenserhaltende Therapien
kinstlich in die Lange gezogen wer-
den. Dartber hinaus darf das Sterben
durch Unterlassen, Begrenzen oder Be-
enden einer begonnenen medizi-
nischen Behandlung ermdglicht wer-
den, wenn dies dem Willen des Pati-
enten entspricht”. Diese Grundsatze
der Bundesarztekammer zur Sterbebe-
gleitung?® wurden erfullt. In der Publi-
kation wird betont, dass Arztinnen und
Arzte den Patientenwunsch zu beach-
ten haben. Die S3-Leitlinie Palliativme-
dizin aus 2019 formuliert wie folgt:
,Der Patientenwille ist in jeder Phase
der Behandlung einschlieBlich der
Sterbephase zu beachten. Kann der
Patient sich selbst nicht duBern, hat der
Patientenvertreter (durch schriftliche
Vorsorgevollmacht befugte Person
oder gerichtlich bestellter Betreuer)
den Patientenwillen festzustellen und
dies mit dem Arzt zu besprechen“.*

LEITLINIEN BEATMUNG

Auch die pneumologische Leitlinie zur
Entwdhnung von der Beatmungsthe-
rapie nimmt zur genannten Situation
Stellung: ,Die Beatmungstherapie
kann entweder abrupt beendet, lang-
sam im Umfang reduziert (Ricknah-
me der Invasivitat der Beatmung, wie
Reduktion von PEEP oder FiO2) oder
auch primar vorenthalten werden (z.B.
Verzicht auf Beatmung bzw. auf ihre
Eskalation bei Verschlechterung der
respiratorischen Insuffizienz)“.> Hier-
bei werden die individuellen Modali-
taten sehr unterschiedlich gehand-
habt. Ein Therapieabbruch ist in einer
Erhebung bei 11% der Patienten be-
schrieben worden, fir die am Ende
ihres Lebens eine Therapie-limitieren-

Kumulative Diagnosen
HIV-Infektion Stadium CDC C3

e Progressive multifokale Leuken
zephalopathie (PML) einschl.
Hirnstammbeteiligung mit
- funktionellem locked-in-Syndrom
bei spastischer Tetraparese
sowie neurogener respiratori-
scher Insuffizienz mit

- Tracheotomie und invasiver
Beatmung

e Multiple weitere infektiése Kompli-
kationen
- Aspirationspneumonie
- Klebsiella pneumoniae-Infekt
- Kathetersepsis (Staph. epidermidis)
- Candidamykose
- Replikative EBV-Infektion
- Herpes zoster L3 rechts

e Stammbetontes Kaposi-Sarkom

e Wasting-Syndrom

e HIV-assoziierte Myelopathie

e Anale intraepitheliale Neoplasie (AIN3)

de Entscheidung notwendig war.> Im
angloamerikanischen Raum wird der
Begriff der compassionate extubation
(mitfuhlende Extubation) benutzt.
Eindeutige und evidenzbasierte Emp-
fehlungen fir das Vorgehen nach Ent-
scheidungen zum Therapieabbruch
bei beatmeten Patienten liegen den-
noch nicht vor.> Sowohl die terminale
Extubation als auch das Belassen des
Tubus sind hierbei moglich. Die Ent-
scheidung fiir das jeweilige Vorgehen
sollte auf einer rechtzeitigen Abstim-
mung innerhalb des Behandlungs-
teams, mit den Angehdérigen und wenn
maoglich mit dem Patienten beruhen.

WICHTIG: KOMMUNIKATION

Trotz der ethisch schwierigen und
menschlich belastenden Betreuung be-
steht mit den etablierten Regeln eine
hilfreiche Unterstltzung der Entschei-
dungsfindung. Im vorliegenden Fall be-
wiesen sie sich vor allem deshalb inihrer
Tragféhigkeit, da zu allen Zeiten durch
intensive Kommunikation ein Konsens
bestand. Die klinische Routine kennt
viele andere Situationen am Lebensen-

de, die bei nicht bestehender Einmutig-
keit zu auBerordentlich schwierigen und
langwierigen Abstimmungsvorgangen
fUhren kdnnen. Dies gilt insbesondere
fur die Intensivmedizin. Oft brechen in-
nere Konflikte innerhalb von Bezie-
hungsgefliigen oder der Familie erst
durch die starke Belastung dringlicher
Lebensentscheidungen auf. Neben den
notwendigen Gesprachen sind schrift-
liche Verfligungen oder andere Willens-
bekundungen der Patientinnen und Pa-
tienten immer mit einzubeziehen.

SCHLUSSFOLGERUNGEN

Der Fall zeigt in seinem bedauerlichen
Ausgang, dass alle Anstrengungen un-
ternommen werden sollten, die soge-
nannte ,late presentation” zu vermei-
den. Dies bedeutet, dass die HIV-Infek-
tion bereits vor Eintreten des fortge-
schrittenen Immundefektes diagnosti-
ziert und behandelt werden sollte. Hier-
fir missen Hurden fur die Durchfth-
rung einer HIV-Testung abgebaut wer-
den. Bei unserem Patienten arbeiteten
Infektiologie, Neurologie, Pneumologie,
Krankenpflege und Psycho-Onkologie
eng zusammen. Bei Eintreten schwerer
Manifestationen opportunistischer Infek-
tionen kann neben einer adaquaten inter-
disziplindren Therapie auch die Palliativ-
medizin helfen, flr die Patienten einen
unter den gegebenen Umstanden ange-
messenen und ertragbaren Verlauf der
Erkrankung bis zum Tod zu ermdglichen.
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