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Vorwort

Es gibt mittlerweile zahlreiche Biicher zur Palliative Care. Diese Entwicklung ist
sehr positiv, zeigt sie doch, in welchem Umfang sich dieses wichtige Gebiet immer
weiter implementiert, organisiert und etabliert. Manche dieser Palliativlehrbiicher
enthalten auch kiirzere Kapitel zur Palliativbetreuung von Menschen mit neuro-
logischen Erkrankungen. So findet sich in einigen Palliativlehrbiichern zum Bei-
spiel ein Kapitel tiber die palliative Versorgung von Menschen mit amyotropher
Lateralsklerose. Ist angesichts dieser Situation wirklich ein eigenes Buch iiber
die Palliativversorgung von Menschen mit neurologischen Erkrankungen erfor-
derlich? Koénnen die Prinzipien der Palliativbetreuung, wie sie an Tumorpatienten
[Aus Griinden der Lesbarkeit wurde im Text in der Regel die médnnliche Form
gewdhlt. Die Angaben beziehen sich jedoch jeweils auf Angehorige beider
Geschlechter] entwickelt wurden, nicht einfach auf den «neurologischen Palliativ-
patienten» tibertragen werden?

Es gibt verschiedene Griinde fiir ein eigenes Buch zur Neuro-Palliative Care,
der palliativen Versorgung von Menschen mit neurologischen Erkrankungen.
Die fiir Tumorpatienten entworfenen Prinzipien der Palliativbetreuung gehen
davon aus, dass der Betroffene tiber seine Symptome sehr genau berichten und sie
auf einer Symptomskala selbst einschdtzen kann. Sie setzen auflerdem in der
Regel voraus, dass zusammen mit dem Betroffenen auf einer intellektuell mitun-
ter anspruchsvollen sprachlichen Ebene seine psychosozialen und spirituellen
Dimensionen bearbeitet werden kénnen. Fortgeschritten neurologisch Erkrankte
leiden héufig an kognitiven, sprachlichen und/oder neuropsychologischen Ein-
schrinkungen, die sie in Threr Kommunikation verandern. Auflerdem haben sie
meist ein hohes Maf3 an korperlichen Einschrankungen, Lahmungen, Koordina-
tions- und Sehstorungen, die in diesem Ausmaf’ bei Tumorpatienten allenfalls im
Endstadium ihrer Erkrankung auftreten. Viele neurologische «Palliativpatienten»
sind von diesen Verdnderungen der Kommunikation und Beweglichkeit lange
Zeit gezeichnet. Es miissen daher andere, teilweise neue Wege in der Erfassung
von Schmerzen und Symptomen, der Kommunikation und Begleitung beschritten
werden. Der Versuch, Symptome zu erfassen, stellt sich oft wesentlich schwieriger
dar. Es ist wie Spurenlesen im Sprachdschungel, wenn man versucht, die wenigen
Worter, die ein Mensch mit einer Schiadigung im Sprachzentrum duflern kann, zu
entschliisseln. Es ist ein extrem schwieriges und missverstdndnisreiches Interpre-
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tieren der Informationen, die bei einem bewusstlosen Menschen im kérpernahen
Dialog, etwa mittels der basalen Stimulation, gewonnen werden. Oft miissen stell-
vertretende Entscheidungen getroffen werden, da der bewusstseinsgeminderte
und/oder in der Kommunikation eingeschréinkte Betroffene Stellvertreter braucht,
die seinen Willen moéglichst gut durchsetzen konnen. Was ist aber zu tun, wenn
der gemutmaflte Wille, wie wir ihn anhand friiherer Auferungen oder Verfiigun-
gen rekonstruieren, den aktuellen korpersprachlichen Aulerungen widerspricht?
Was zdhlt nun, der veraltete mutmaflliche oder der ungenaue und vielleicht falsch
interpretierte aktuelle Wille? Zahlt die gut geschriebene vorletzte oder die aktuelle
Auflage des Buches «Patientenwille», auch wenn letztere aus vielen fast leeren
Blattern besteht? Sie sehen, dass Fragen der Ethik in der palliativen Versorgung
von Menschen mit neurologischen Erkrankungen eine ganz besondere Rolle spie-
len. Hier gilt es Modelle der Ethikberatung und Gesprachsfithrung zu nutzen, um
die Situation zu verbessern.

Fiir die Angehorigen und das gesamte Umfeld neurologischer Palliativpatienten
ergibt sich eine ganz besonders schwierige Situation. Wie schwer es einerseits fallen
kann, neurologisch Erkrankte in Extremsituationen zu begleiten, wie viel Lebens-
sinn die Betroffenen andererseits trotz der schweren Erkrankung haben konnen,
zeigen ergreifende literarische und verfilmte Berichte, wie der Bestseller von Mitch
Albom, «Dienstag bei Morrie», iiber ein Leben mit fortgeschrittener amyotropher
Lateralsklerose oder das ergreifende Zeugnis eines Lebens im Locked-in-Syndrom
(eingeschlossen im eigenen Korper) des franzosischen Modejournalisten Jean-
Dominique Bauby mit dem Titel «Schmetterling und Taucherglocke». Spektaku-
lire Kontroversen, z.B. um das Leben im Wachkoma von Terri Schiavo in den
USA, zeigen, wie Schicksale neurologischer Palliativpatienten ganze Kulturen bis
hin zu Stellungnahmen des Vatikans und des Weiflen Hauses in Washington
beschaftigen.

Nun beschiftigt sich die Neurologie heute bereits in erheblichem Umfang mit
der symptomlindernden Therapie. Ist es da wirklich notwendig, den neuen palli-
ativen Ansatz hier zu implementieren, wo doch schon so viel Wissen vorhanden
ist? Palliative Care geht mit einer anderen und umfassenderen Haltung an die
Situation heran. Entsprechend dem palliativen Paradigma der radikalen Patienten-
orientierung miissen diese in der Neurologie implementierten symptombehan-
delnden Mafinahmen in ihrer Zielrichtung radikal an der Lebensqualitit des
betroffenen Menschen ausgerichtet werden. Wenn ein Parkinson-Betroffener
zum Beispiel einen minimalen Rigor, den der behandelnde Arzt und das Pflege-
bzw. Physiotherapeutenteam gar nicht erfassen kénnen, als schmerzhaft und sto-
rend empfindet, sollte er durch eine Dosiserh6hung der Parkinson-Medikamente
behandelt werden. Oder wenn ein Betroffener seine spastische Muskeltonuserho-
hung f6rderlich findet, weil sie ihm in seinen Bewegungen Stabilitét gibt, muss die
Dosis reduziert und so an seine individuellen Wiinsche angepasst werden. Das
palliative Paradigma, dass Schmerz das ist, was der Betroffene als Schmerz emp-
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findet, muss auf diese anderen Symptome tibertragen werden und das ist ein Para-
digmenwechsel! Da viele neurologisch Kranke unter Verdnderungen der kogniti-
ven und sprachlichen Ausdrucksmoglichkeiten leiden, ist eine suchende Haltung
notwendig. Trotz erschwerter oder unméglicher sprachlicher Kommunikation
muss dennoch nach méglichen Symptomen und deren Auswirkungen, nach Wiin-
schen und Bediirfnissen gesucht werden, so schwer und vieldeutig das auch sein
mag. Aulerdem kommt die multidimensionale Sichtweise der Palliative Care, wie
sie im Total-Pain-Modell von Cicely Saunders exemplarisch dargestellt wurde,
zum Einsatz. Danach gibt es nicht nur die korperliche, sondern auch die psychi-
sche, soziale und spirituelle Ebene, auf der der Betroffene bestmoglich versorgt
werden muss.

Zur Palliativversorgung von Menschen mit neurologischen Erkrankungen
bedarf es daher sowohl einer sehr ausgeprégten palliativen Haltung und Expertise
als auch guter neurologischer Kenntnisse. Nach Uberzeugung des Autors kann
diese Aufgabe daher nur von einem palliativen Team gemeinsam mit einem neu-
rologischen Team geleistet werden. Deshalb sind Modelle der Vernetzung, Orga-
nisationsentwicklung, palliativen Beratung, des Case Managements zur Koordina-
tion der verschiedenen Behandler vonnéten.

Der Autor selbst arbeitet in einer Doppelrolle sowohl als Neurologe als auch
als Palliativspezialist an einem Allgemeinkrankenhaus. An diesem Schnittpunkt
engagiert er sich, die Aktivititen des Palliativkonsiliarteams und des neurologi-
schen Behandlungsteams zu koordinieren. Er ist in ein Palliativnetzwerk, an dem
neben Krankenhdusern auch zahlreiche ambulante Strukturen und Heime teil-
nehmen, eingebunden. Er arbeitet dort daran, die palliativen Bediirfnisse von
Menschen mit neurologischen Erkrankungen in unterschiedlichen Versorgungs-
strukturen zu begreifen und zu vernetzen. Im Rahmen von Palliativkursen und
hausinternen Schulungen begegnet er ebenso wie in der Arbeitsgruppe Palliativ-
medizin fiir Nichttumorpatienten der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin
professionell titigen Menschen aus verschiedenen Berufsgruppen und Kontexten.
Ziel seiner Arbeit ist es, die palliativen Bediirfnisse der Betroffenen, wie sie sich
in unterschiedlicher Weise in diesen verschiedenen Kontexten zeigen, moglichst
intensiv wahrzunehmen und zu versorgen.

Der Autor dankt allen Weggefihrten, Mitstreitern, Freunden, Patienten, Ange-
horigen, den Kursteilnehmern der zahlreichen Palliativkurse, Mitarbeitern und
Studenten, ohne die dieses Buch nicht méglich gewesen wire. Allen voran sei das
Zentrum fur Palliativmedizin in Bonn, namentlich Martina Kern, Monika Miiller
und Prof. Dr. Friedemann Nauck genannt, bei denen der Autor in Kursen zur
Zusatzbezeichnung Palliativmedizin, zum Master Palliative Care und zum Trainer
bzw. Kursleiter Palliative Care so viel lernen durfte. Meinen Mitarbeitern im Palli-
ativkonsiliardienst in Oberhausen, insbesondere Anna Baagt, Berthold Boenig,
Manuela Galgan, Friedhelm Gores, Monja Mika, meinem Chef, Herrn Privatdo-
zent Dr. Christoph W. Zimmermann, meinen Kollegen und Mitarbeitern in der
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Neurologie in Oberhausen und den Mitstreitern im Palliativnetz Oberhausen, ins-
besondere Michal Etges sowie den Mitgliedern der Arbeitsgruppe Nichttumor-
patienten der Deutschen Gesellschaft firr Palliativmedizin, danke ich fir die
hervorragende Zusammenarbeit sowohl im Feld der Palliative Care als auch der
Neurologie und fiir viele Projekte, die mit ihnen und durch sie erst moglich
wurden.

Der Autor dankt in ganz besonderer Weise Herrn Jiirgen Georg vom Hans
Huber Verlag in Bern, der ihn stets unterstiitzt hat, selbst das seltenste Buch zu
diesem bisher wenig bearbeiteten Feld aus anderen Landern besorgte, ihm immer
wieder neue Anregungen gab und stets Vertrauen in den Autor hatte. Herr Georg
ist einfach der ideale Ansprechpartner in einem Verlag.

Dieses Buch wurde fiir einen breiten Leserkreis geschrieben. Es ist bewusst so
abgefasst, dass auch der neurologisch nicht Versierte oder derjenige, der nicht mit
dem palliativen Vokabular vertraut ist, es lesen kann. Dennoch soll auch der Spe-
zialist auf seine Kosten kommen, was durch den inhaltlichen Umfang und die
detaillierte Herangehensweise geférdert wird. Das Buch richtet sich an alle mit der
Palliativversorgung von Menschen mit neurologischen Erkrankungen Betraute,
d.h. professionell Pflegende, Arzte, Physiotherapeuten, Sprachtherapeuten, Sozi-
alarbeiter oder Seelsorger aus dem neurologischen und palliativen Kontext, aber
auch an interessierte Laien, Betroffene und Angehorige. Der Autor versucht an-
hand zahlreicher Fallvignetten das theoretisch Abgehandelte fiir dieses breite Pub-
likum verstehbar zu machen und den Transfer in die eigene Praxis zu erleichtern.
Er hat versucht, jegliches Fachvokabular sofort zu {ibersetzen, was der professio-
nell Tatige oft tiberlesen kann. Er dankt seinen Patienten und deren Angehérigen,
den Betroffenen in den Selbsthilfegruppen, bei Patientenveranstaltungen und
offentlichen Vortréagen, die ihn immer wieder an der Basis des bediirftigen Men-
schen, dem, was «eigentlich wesentlich» ist, verortet und ihm so dieses Vorhaben
ermoglicht haben.

Die Abschnitte werden jeweils eingeleitet durch ein Gedicht von Herrn Dr.
med. Johannes Aufgebauer. Herr Dr. Aufgebauer ist Hausarzt und Palliativmedizi-
ner im Bergischen Land. Er hat in der vom Autor geleiteten Palliativkursreihe der
Arztekammer Nordrhein die Ausbildung zum Palliativmediziner absolviert und
schrieb in der Auseinandersetzung mit dem Themenfeld diese sehr schonen
Gedichte. Thm sei herzlich gedankt dafiir, dass er mir gestattete, sie in diesem Rah-
men als Zeugnis palliativer Arbeit zu veréffentlichen.

Oberhausen, im April 2011 Christoph Gerhard
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leidlinie

ich geb dir ein stiick

meiner zerhackten zeit.

ich konnte die zukunft dir rontgen,
doch was soll uns das helfen?

ich hab in der tasche das starke zeug,
aber kram nach dem balsam.

das stachlige gespréch ist lang her.
heut kann ich dich kaum horen.
siehst du etwas im riickspiegel?
drickt dich das dunkel der nacht?
ich geb dir ein stiick

meiner zerhackten zeit

oder brauchst du heut zwei?

j. aufgebauer
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Palliative Care und Neurologie

1.1 Vorbemerkung

Lasst sich Palliative Care auf neurologische Erkrankungen anwenden? Schauen
wir auf die Palliative-Care-Definitionen der WHO oder der Europdischen Pallia-
tivgesellschaft (EPCA), so lesen wir, dass es in der Palliative Care um die angemes-
sene Versorgung von Patienten mit fortgeschrittenen und progredienten Erkran-
kungen geht, die eine begrenzte Lebenserwartung haben (Radbruch et al., 2007).
Wie wir sehen, wird in dieser Definition nichts tiber die Begrenzung der Palliativ-
versorgung, vor allem auf Tumorpatienten, wie wir sie derzeit erleben, ausgesagt.
Schauen wir uns ndmlich unsere palliativen Strukturen in Deutschland an, so wer-
den in Hospizen und Palliativstationen noch immer zu iiber 90 % Tumorpatienten
versorgt (Lindena et al., 2009). Woran liegt dies? Erfiillen die Gruppen der Nicht-
tumorpatienten, etwa diejenigen mit neurologischen Erkrankungen, nicht die
Kriterien der Palliativversorgung, wie sie oben gezeigt wurden? Im Gegenteil:
Menschen mit fortschreitender oder fortgeschrittener neurologischer Erkrankung
erfilllen diese Kriterien in vollem Umfang! Sie leiden ndmlich an einer fortge-
schrittenen und progredienten Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung. Wir
konnen uns dies an einer Patientin mit fortgeschrittener multipler Sklerose gut
verdeutlichen (Fallbeispiel 1-1).

Wir sehen an Fallbeispiel 1-1, in welchem Umfang die Kriterien der Palliative
Care nach den oben genannten Definitionen erfiillt sind. Frau Reiners leidet an
einer fortschreitenden und inzwischen fortgeschrittenen Erkrankung. Ihre
Lebenserwartung ist deutlich begrenzt, denn sie stirbt bereits mit 65 Jahren. Vor-
dergriindig leidet sie an Schmerzen und kann dies schlecht mitteilen. Das heifit,
Palliativbetreuung muss hier versuchen, Schmerzen auf anderen als den gewohn-
ten Wegen zu erfassen und dann gezielt zu behandeln. Aber vielleicht hat Frau
Reiners noch viele andere stérende Symptome, die es trotz erschwerter Kommu-
nikation herauszuarbeiten gilt: Vielleicht leidet sie an Spastik (Muskelsteifigkeit),
vielleicht hat sie eine chronische Obstipation (Verstopfung) ... Es ist notwendig,
sich in einer suchenden Haltung so mit Frau Reiners zu beschiftigen und sich ihr
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Fallbeispiel 1-1

Frau Reiners ist 64 Jahre alt und leidet seit 40 Jahren an multipler Sklerose. Zu
Beginn der Erkrankung hatte sie vor allem Krankheitsschiibe mit Lahmungs-
erscheinungen, Seh- oder Koordinationsstérungen. In den letzten 20 Jahren
hatte sie keine Schiibe mehr, sondern die Ausfille schritten allmahlich fort.
Jetzt ist sie erheblich an Armen und Beinen geldhmt, hat Sehstérungen und
liegt im Bett oder sitzt im Rollstuhl. Sie leidet an ausgepriagten Gedéchtnis-
und Konzentrationsstorungen. Gesprache mit ihr sind nur noch tiber ein-
fachste Inhalte moglich. Auf Grund der Lihmungen mit Steifheit leidet sie an
Schmerzen am ganzen Koérper, die sie aber schlecht mitteilen kann, da sie sich
sehr schlecht ausdriicken kann und zeitweise nicht einmal auf das Wort
Schmerz kommt. Sie ist aufler Stande, Art und Stirke ihrer Schmerzen in
Worte zu fassen. Noch schwieriger wird es, wenn man sie nach anderen belas-
tenden Symptomen fragt. Thre Krankheitssituation wird zusatzlich erschwert
durch stindige Begleiterkrankungen, wie Lungenentziindung und Harn-
wegsinfekt, und stdndig besteht die Gefahr des Wundliegens. Mit 65 Jahren,
d.h. nur ein Jahr spiter, verstirbt sie an einem der vielen, aber diesmal deut-
lich schwereren Harnwegsinfekte mit Sepsis.

dabei anzunédhern, dass man ihren Weg trotz ihrer kognitiven Andersartigkeit, mit
der chronischen Erkrankung und verkiirzten Lebenserwartung umzugehen, auf-
spiiren und unterstiitzen kann. Ebenso ist es notwendig, sich in der sensiblen
Anndherung auf die Bediirfnisse und Sorgen der Angehorigen einzulassen. Viel-
leicht steht eine wichtige Entscheidung an, etwa die Frage, ob Frau Reiners bei
einer schweren Lungenentziindung auf der Intensivstation beatmet werden soll
oder nicht. Diese Entscheidung kann vermutlich nicht allein von ihr getroffen
werden, da sie viele Konsequenzen dieser Entscheidung nicht absehen und wich-
tige Fragen in diesem Zusammenhang nicht einschétzen kann. Demnach miissen
andere stellvertretend fiir sie mitentscheiden. Fiir die Beteiligten kann eine ethi-
sche Fallbesprechung hilfreich sein, um diese stellvertretende Entscheidung mog-
lichst gut zu treffen.

Betrachten wir Fallbeispiel 1-1 und die vielen Ansatzpunkte bzw. Notwendig-
keiten fiir Palliativbetreuung, so verwundert es zunédchst, warum Palliativbetreu-
ung nicht auch starker Betroffenen mit neurologischen Erkrankungen zugute-
kommt. Allerdingsbemerkenwiran Fallbeispiel 1-1schonviele «<Andersartigkeiten»
des neurologischen Palliativpatienten gegeniiber dem «klassischen» Palliativpati-
enten, d.h. dem Tumorpatienten. Frau Reiners ist schon jahrelang von dieser Pro-
blematik betroffen. Sie kann, wie schon angefiihrt, ihre Symptome kaum mittei-
len. Trauer und Umgang mit ihrer Krankheit stellen sich bei ihr ganz anders dar.
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In diesem ersten Kapitel des Buches werden daher zundchst die Besonderheiten
fortgeschritten neurologisch Erkrankter betrachtet, um dann die Grundlagen der
Palliative Care anhand ihrer Geschichte zu erértern. Anschlieflend wird betrach-
tet, unter welcher Sichtweise derzeit iiberwiegend Neurologie betrieben wird.
Zum Abschluss wird gezeigt, wie diese unterschiedlichen Herangehensweisen
integriert werden kénnen.

In den nichsten Kapiteln wird dann zundchst die Situation des neurologischen
Palliativpatienten unter dem Blickwinkel der Autonomie und Lebensqualitit
betrachtet. In den dann folgenden Kapiteln werden einige typische Symptome, die
in der Palliativbehandlung neurologischer Erkrankungen hiufig vorkommen,
unabhéngig von ihren Ursachen besprochen. Es geht dabei zunéchst darum, diese
Symptome in ihren verschiedenen Dimensionen wahrzunehmen. Anschlieflend
wird die Behandlung des jeweiligen Symptoms in den verschiedenen Dimensi-
onen beschrieben. Haufige Symptome, denen daher ein eigener Abschnitt gewid-
met wurde, sind unter anderem: Schmerz, Atemnot, Ubelkeit, Erbrechen, Ver-
stopfung, Verwirrtheit, Lihmungen, Spastik, Rigor, Fatigue, Mundtrockenheit,
Fliissigkeit in der Sterbephase, Kachexie, unruhige Beine.

Im Anschluss an diesen «Symptomteil» werden zunachst ethische Fragen und
dann einige neurologische Erkrankungen und die Moglichkeiten ihrer Palliativ-
versorgung besprochen. «<Modellerkrankungen», die besonders intensiv erforscht
werden, sind:

die Demenz als Beispiel fiir den kognitiv veranderten Palliativpatienten

die amyotrophe Lateralsklerose als Beispiel fiir den geldhmten, aber kognitiv
nicht eingeschrénkten Palliativpatienten.

1.2 Palliativversorgung

Was ist das Besondere am neurologischen Palliativpatienten? Warum werden in
Hospizen und auf Palliativstationen auch heute noch zu iiber 90 % Menschen mit
Krebserkrankungen behandelt (Lindena et al., 2009)? Warum haben es Patienten,
die an fortgeschrittenen, unheilbaren neurologischen Erkrankungen, wie etwa
Parkinson-Krankheit, multipler Sklerose, Demenz oder schweren Schlaganfillen,
leiden, meist schwer, eine Palliativbehandlung zu bekommen?

Schon an Fallbeispiel 1-1 konnten wir sehen, dass es bei der Betroffenen wie bei
vielen anderen Menschen mit neurologischen Erkrankungen friihzeitig und in
erheblichem Umfang zu korperlichen Behinderungen, Léhmungen, Seh- und
Koordinationsstorungen, kam. Dies geschieht bei Tumorpatienten nicht in dem
Ausmaf’ und vor allem nicht so frithzeitig im Krankheitsverlauf. Diese korper-
lichen Einschrankungen miissen von den Betroffenen sowie ihren Angehorigen,
Pflegenden, Arzten und Palliativkriften ausgehalten werden. Anders als z.B.
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