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Palliative Care n Neurologie

Interdisziplinäres Praxishandbuch
zur palliativen Versorgung von Menschen 

mit neurologischen Erkrankungen

Neuro-Palliative
Care

Menschen mit fortgeschrittenen neurologischen Erkrankungen stellen besondere  
An forderungen an ein Palliative-Care-Team. Sie sind in der Regel kognitiv, kommunikativ  
und körperlich beeinträchtigt. Mit diesen Menschen zu kommunizieren, ihre Bedürfnisse 
und Leiden zu erkennen und zu lindern ist herausfordernd. Dies erfordert mitunter  
einen körpernahen, körpersprachlichen Dialog und stellvertretende, fürsprechende Ent-
scheidungen von den Behandlern. Neben einer palliativen Haltung, die sich konsequent 
am Patienten orientiert, sind gute neurologische Kenntnisse erforderlich.

Das interdisziplinär angelegte Praxishandbuch zur palliativen Versorgung von Menschen 
mit neurologischen Erkrankungen

n kontrastiert eine traditionell defizitorientierte Sichtweise mit einer personzentrierten, 
ressourcenorientierten Perspektive des Patienten und zielt darauf ab, dessen Lebens-
qualität und -sinn am Ende des Lebens zu fördern und zu erhalten

n erläutert das Grundverständnis der Palliative Care, überträgt es auf die Versorgung 
neurologischer Patienten, bettet es in Strukturen und Organisationsformen ein  
und fordert ein konsequent teamorientiertes, vernetztes und interdisziplinäres Arbeiten 

n zeigt, wie die Teammitglieder mit kommunikationsbeeinträchtigten, verwirrten und 
bewusstseinsgestörten Menschen kommunizieren können, und beschreibt Interventions-
möglichkeiten der Basalen Stimulation, Validation und des Delirmanagements

n beschreibt, wie Symptome neurologisch beeinträchtigter Menschen systematisch 
erfasst und spezifisch behandelt werden können, und stellt konkrete Behandlungs-
möglich keiten bei Agitation, Delir, Fatigue, Muskeltonuserhöhung, gastrointestinalen 
und pulmonalen Symptomen sowie Schmerzen und Schlafstörungen dar

n unterstützt Mitglieder des Palliative-Care-Teams fachlich darin, Menschen mit neuro-
logischen Erkrankungen beim Aushalten des Unaushaltbaren beistehen zu können

n beschreibt ethisch schwierige Entscheidungssituationen und zeigt Möglichkeiten, 
um diese zu diskutieren, zu analysieren und einvernehmlich zu lösen

n zeigt neuro-palliative Besonderheiten von Erkrankungen der Muskulatur und des 
peripheren Nervensystems sowie von ALS, Demenz, MS, Muskelerkrankungen, Parkinson, 
Schlaganfall und (wach)komatösen Zuständen auf

n richtet sich an Ärzte, professionell Pflegende, Physio-, Sprachtherapeuten, Sozialarbeiter, 
Seelsorger und versierte Laien

n stellt mit zahlreichen Fallbeispielen enge Bezüge zur Praxis her und erleichtert mit 
kurzen, kompakten und jargonfreien Formulierungen das Textverständnis.

Neuro-Palliative Care, das erste umfassende Fachbuch zur palliativen Versorgung von 
Menschen mit neurologischen Erkrankungen
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Vorwort

Es gibt mittlerweile zahlreiche Bücher 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 Palliativlehrbücher 
enthalten auch kürzere Kapitel zur Palliativbetreuung von Menschen mit neuro-
logischen Erkrankungen. So findet sich in einigen Palliativlehrbüchern zum Bei-
spiel ein Kapitel über die palliative Versorgung von Menschen mit amyotropher 
Lateralsklerose. Ist angesichts dieser Situation wirklich ein eigenes Buch über 
die Palliativversorgung von Menschen mit neurologischen Erkrankungen erfor-
derlich? Können die Prinzipien der Palliativbetreuung, wie sie an Tumorpatienten 
[Aus Gründen der Lesbarkeit wurde im Text in der Regel die männliche Form 
gewählt. Die Angaben beziehen sich jedoch jeweils auf Angehörige beider 
Geschlechter] entwickelt wurden, nicht einfach auf den «neurologischen Palliativ-
patienten» über tragen werden?

Es gibt verschiedene Gründe für ein eigenes Buch zur Neuro-Palliative Care, 
der palliativen Versorgung von Menschen mit neurologischen Erkrankungen. 
Die für Tumorpatienten entworfenen Prinzipien der Palliativbetreuung gehen 
davon aus, dass der Betroffene über seine Symptome sehr genau berichten und sie 
auf einer Symptomskala selbst einschätzen kann. Sie setzen außerdem in der 
Regel voraus, dass zusammen mit dem Betroffenen auf einer intellektuell mitun-
ter anspruchsvollen sprachlichen Ebene seine psychosozialen und spirituellen 
Dimensionen bearbeitet werden können. Fortgeschritten neurologisch Erkrankte 
leiden häufig an kognitiven, sprachlichen und/oder neuropsychologischen Ein-
schränkungen, die sie in Ihrer Kommunikation verändern. Außerdem haben sie 
meist ein hohes Maß an körperlichen Einschränkungen, Lähmungen, Koordina-
tions- und Sehstörungen, die in diesem Ausmaß bei Tumorpatienten allenfalls im 
Endstadium ihrer Erkrankung auftreten. Viele neurologische «Palliativpatienten» 
sind von diesen Veränderungen der Kommunikation und Beweglichkeit lange 
Zeit gezeichnet. Es müssen 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 
Wörter, die ein Mensch mit einer Schädigung im Sprachzentrum äußern kann, zu 
entschlüsseln. Es ist ein extrem schwieriges und missverständnisreiches Interpre-
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tieren der Informationen, die bei einem bewusstlosen Menschen im körpernahen 
Dialog, etwa mittels der basalen Stimulation, gewonnen werden. Oft müssen stell-
vertretende Entscheidungen getroffen werden, da der bewusstseinsgeminderte 
und/oder in der Kommunikation eingeschränkte Betroffene Stellvertreter braucht, 
die seinen Willen möglichst gut durchsetzen können. Was ist aber zu tun, wenn 
der gemutmaßte Wille, wie wir ihn anhand früherer Äußerungen oder Verfügun-
gen rekonstruieren, den aktuellen körpersprachlichen Äußerungen widerspricht? 
Was zählt nun, der veraltete mutmaßliche oder der ungenaue und vielleicht falsch 
interpretierte aktuelle Wille? Zählt die gut geschriebene vorletzte oder die aktuelle 
Auflage des Buches «Patientenwille», auch wenn letztere aus vielen fast leeren 
Blättern 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 Gesprächsführung zu nutzen, um 
die Situation zu verbessern.

Für die Angehörigen 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 können, 
zeigen ergreifende literarische und verfilmte Berichte, wie der Bestseller von Mitch 
Albom, «Dienstag bei Morrie», über ein Leben mit fortgeschrittener amyotropher 
Lateralsklerose oder das ergreifende Zeugnis eines Lebens im Locked-in-Syndrom 
(eingeschlossen im eigenen Körper) des französischen Modejournalisten Jean-
Dominique Bauby mit dem Titel «Schmetterling und Taucherglocke». Spektaku-
läre 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 Weißen Hauses in Washington 
beschäftigen.

Nun beschäftigt 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 müssen diese in der Neurologie implementierten symptombehan-
delnden Maßnahmen in ihrer Zielrichtung radikal an der Lebensqualität 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 können, als schmerzhaft und stö-
rend empfindet, sollte er durch eine Dosiserhöhung der Parkinson-Medikamente 
behandelt werden. Oder wenn ein Betroffener seine spastische Muskeltonuserhö-
hung förderlich findet, weil sie ihm in seinen Bewegungen Stabilität gibt, muss die 
Dosis reduziert und so an seine individuellen Wünsche 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 übertragen werden und das ist ein Para-
digmenwechsel! Da viele neurologisch Kranke unter Veränderungen der kogniti-
ven und sprachlichen Ausdrucksmöglichkeiten leiden, ist eine suchende Haltung 
notwendig. Trotz erschwerter oder unmöglicher sprachlicher Kommunikation 
muss dennoch nach möglichen Symptomen und deren Auswirkungen, nach Wün-
schen und Bedürfnissen gesucht werden, so schwer und vieldeutig das auch sein 
mag. Außerdem 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 körperliche, sondern auch die psychi-
sche, soziale und spirituelle Ebene, auf der der Betroffene bestmöglich versorgt 
werden muss.

Zur Palliativversorgung von Menschen mit neurologischen Erkrankungen 
bedarf es daher sowohl einer sehr ausgeprägten palliativen Haltung und Expertise 
als auch guter neurologischer Kenntnisse. Nach Überzeugung 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 vonnöten.

Der Autor selbst arbeitet in einer Doppelrolle sowohl als Neurologe als auch 
als Palliativspezialist an einem Allgemeinkrankenhaus. An diesem Schnittpunkt 
engagiert er sich, die Aktivitäten des Palliativkonsiliarteams und des neurologi-
schen Behandlungsteams zu koordinieren. Er ist in ein Palliativnetzwerk, an dem 
neben Krankenhäusern auch zahlreiche ambulante Strukturen und Heime teil-
nehmen, eingebunden. Er arbeitet dort daran, die palliativen Bedürfnisse 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 für Nichttumorpatienten der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin 
professionell tätigen Menschen aus verschiedenen Berufsgruppen und Kontexten. 
Ziel seiner Arbeit ist es, die palliativen Bedürfnisse der Betroffenen, wie sie sich 
in unterschiedlicher Weise in diesen verschiedenen Kontexten zeigen, möglichst 
intensiv wahrzunehmen und zu versorgen.

Der Autor dankt allen Weggefährten, Mitstreitern, Freunden, Patienten, Ange-
hörigen, den Kursteilnehmern der zahlreichen Palliativkurse, Mitarbeitern und 
Studenten, ohne die dieses Buch nicht möglich gewesen wäre. Allen voran sei das 
Zentrum für Palliativmedizin in Bonn, namentlich Martina Kern, Monika Müller 
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 für Palliativmedizin, danke ich für die 
hervorragende Zusammenarbeit sowohl im Feld der Palliative Care als auch der 
Neurologie und für viele Projekte, die mit ihnen und durch sie erst möglich 
wurden.

Der Autor dankt in ganz besonderer Weise Herrn Jürgen Georg vom Hans 
Huber Verlag in Bern, der ihn stets unterstützt hat, selbst das seltenste Buch zu 
diesem bisher wenig bearbeiteten Feld aus anderen Ländern 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 für 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 gefördert wird. Das Buch richtet sich an alle mit der 
Palliativversorgung von Menschen mit neurologischen Erkrankungen Betraute, 
d. h. professionell Pflegende, Ärzte, Physiotherapeuten, Sprachtherapeuten, Sozi-
alarbeiter oder Seelsorger aus dem neurologischen und palliativen Kontext, aber 
auch an interessierte Laien, Betroffene und Angehörige. Der Autor versucht an -
hand zahlreicher Fallvignetten das theoretisch Abgehandelte für dieses breite Pub-
likum verstehbar zu machen und den Transfer in die eigene Praxis zu erleichtern. 
Er hat versucht, jegliches Fachvokabular sofort zu übersetzen, was der professio-
nell Tätige oft überlesen kann. Er dankt seinen Patienten und deren Angehörigen, 
den Betroffenen in den Selbsthilfegruppen, bei Patientenveranstaltungen und 
öffentlichen Vorträgen, die ihn immer wieder an der Basis des bedürftigen Men-
schen, dem, was «eigentlich wesentlich» ist, verortet und ihm so dieses Vorhaben 
ermöglicht 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 
Ärztekammer Nordrhein die Ausbildung zum Palliativmediziner absolviert und 
schrieb in der Auseinandersetzung mit dem Themenfeld diese sehr schönen 
Gedichte. Ihm sei herzlich gedankt dafür, dass er mir gestattete, sie in diesem Rah-
men als Zeugnis palliativer Arbeit zu veröffentlichen.

Oberhausen, im April 2011 Christoph Gerhard
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leidlinie

ich geb dir ein stück
meiner zerhackten zeit.
ich könnte die zukunft dir röntgen,
doch was soll uns das helfen?
ich hab in der tasche das starke zeug,
aber kram nach dem balsam.
das stachlige gespräch ist lang her.
heut kann ich dich kaum hören.
siehst du etwas im rückspiegel?
drückt dich das dunkel der nacht?
ich geb dir ein stück
meiner zerhackten zeit
oder brauchst du heut zwei?

j. aufgebauer
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 1 Palliative Care und Neurologie

Vorbemerkung

Lässt sich Palliative Care auf neurologische Erkrankungen anwenden? Schauen 
wir auf die Palliative-Care-Definitionen der WHO oder der Europäischen 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 über die Begrenzung der Palliativ-
versorgung, vor allem auf Tumorpatienten, wie wir sie derzeit erleben, ausgesagt. 
Schauen wir uns nämlich unsere palliativen Strukturen in Deutschland an, so wer-
den in Hospizen und Palliativstationen noch immer zu über 90 % Tumorpatienten 
versorgt (Lindena et al., 2009). Woran liegt dies? Erfüllen 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 
erfüllen diese Kriterien in vollem Umfang! Sie leiden nämlich an einer fortge-
schrittenen und progredienten Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung. Wir 
können 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 erfüllt sind. Frau Reiners leidet an 
einer fortschreitenden und inzwischen fortgeschrittenen Erkrankung. Ihre 
Lebenserwartung ist deutlich begrenzt, denn sie stirbt bereits mit 65 Jahren. Vor-
dergründig leidet sie an Schmerzen und kann dies schlecht mitteilen. Das heißt, 
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 störende 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 beschäftigen und sich ihr 

1.1
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dabei anzunähern, dass man ihren Weg trotz ihrer kognitiven Andersartigkeit, mit 
der chronischen Erkrankung und verkürzten Lebenserwartung umzugehen, auf-
spüren und unterstützen kann. Ebenso ist es notwendig, sich in der sensiblen 
Annäherung auf die Bedürfnisse und Sorgen der Angehörigen einzulassen. Viel-
leicht steht eine wichtige Entscheidung an, etwa die Frage, ob Frau Reiners bei 
einer schweren Lungenentzündung 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 einschätzen kann. Demnach müssen 
andere stellvertretend für sie mitentscheiden. Für die Beteiligten kann eine ethi-
sche Fallbesprechung hilfreich sein, um diese stellvertretende Entscheidung mög-
lichst gut zu treffen.

Betrachten wir Fallbeispiel 1-1 und die vielen Ansatzpunkte bzw. Notwendig-
keiten für Palliativbetreuung, so verwundert es zunächst, warum Palliativbetreu-
ung nicht auch stärker Betroffenen mit neurologischen Erkrankungen zugute-
kommt. Allerdings bemerken wir an Fallbeispiel 1-1 schon viele «Andersartigkeiten» 
des neurologischen Palliativpatienten gegenüber dem «klassischen» Palliativpati-
enten, d. h. dem Tumorpatienten. Frau Reiners ist schon jahrelang von dieser Pro-
blematik betroffen. Sie kann, wie schon angeführt, ihre Symptome kaum mittei-
len. Trauer und Umgang mit ihrer Krankheit stellen sich bei ihr ganz anders dar. 

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 Krankheitsschübe mit Lähmungs-
erscheinungen, Seh- oder Koordinationsstörungen. In den letzten 20 Jahren 
hatte sie keine Schübe mehr, sondern die Ausfälle schritten allmählich fort. 
Jetzt ist sie erheblich an Armen und Beinen gelähmt, hat Sehstörungen und 
liegt im Bett oder sitzt im Rollstuhl. Sie leidet an ausgeprägten Gedächtnis- 
und Konzentrationsstörungen. Gespräche mit ihr sind nur noch über ein-
fachste Inhalte möglich. Auf Grund der Lähmungen mit Steifheit leidet sie an 
Schmerzen am ganzen Körper, die sie aber schlecht mitteilen kann, da sie sich 
sehr schlecht ausdrücken kann und zeitweise nicht einmal auf das Wort 
Schmerz kommt. Sie ist außer Stande, Art und Stärke ihrer Schmerzen in 
Worte zu fassen. Noch schwieriger wird es, wenn man sie nach anderen belas-
tenden Symptomen fragt. Ihre Krankheitssituation wird zusätzlich erschwert 
durch ständige Begleiterkrankungen, wie Lungenentzündung und Harn-
wegsinfekt, und ständig besteht die Gefahr des Wundliegens. Mit 65 Jahren, 
d. h. nur ein Jahr später, verstirbt sie an einem der vielen, aber diesmal deut-
lich schwereren Harnwegsinfekte mit Sepsis.
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In diesem ersten Kapitel des Buches werden daher zunächst die Besonderheiten 
fortgeschritten neurologisch Erkrankter betrachtet, um dann die Grundlagen der 
Palliative Care anhand ihrer Geschichte zu erörtern. Anschließend wird betrach-
tet, unter welcher Sichtweise derzeit überwiegend Neurologie betrieben wird. 
Zum Abschluss wird gezeigt, wie diese unterschiedlichen Herangehensweisen 
integriert werden können.

In den nächsten Kapiteln wird dann zunächst die Situation des neurologischen 
Palliativpatienten unter dem Blickwinkel der Autonomie und Lebensqualität 
betrachtet. In den dann folgenden Kapiteln werden einige typische Symptome, die 
in der Palliativbehandlung neurologischer Erkrankungen häufig vorkommen, 
unabhängig von ihren Ursachen besprochen. Es geht dabei zunächst darum, diese 
Symptome in ihren verschiedenen Dimensionen wahrzunehmen. Anschließend 
wird die Behandlung des jeweiligen Symptoms in den verschiedenen Dimensi-
onen beschrieben. Häufige Symptome, denen daher ein eigener Abschnitt gewid-
met wurde, sind unter anderem: Schmerz, Atemnot, Übelkeit, Erbrechen, Ver-
stopfung, Verwirrtheit, Lähmungen, Spastik, Rigor, Fatigue, Mundtrockenheit, 
Flüssigkeit in der Sterbephase, Kachexie, unruhige Beine.

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

●● die Demenz als Beispiel für den kognitiv veränderten Palliativpatienten

●● die amyotrophe Lateralsklerose als Beispiel für den gelähmten, aber kognitiv 
nicht eingeschränkten Palliativpatienten.

Palliativversorgung

Was ist das Besondere am neurologischen Palliativpatienten? Warum werden in 
Hospizen und auf Palliativstationen auch heute noch zu über 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 Schlaganfällen, 
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 frühzeitig und in 
erheblichem Umfang zu körperlichen Behinderungen, Lähmungen, Seh- und 
Koordinationsstörungen, kam. Dies geschieht bei Tumorpatienten nicht in dem 
Ausmaß und vor allem nicht so frühzeitig im Krankheitsverlauf. Diese körper-
lichen Einschränkungen müssen von den Betroffenen sowie ihren Angehörigen, 
Pflegenden, Ärzten und Palliativkräften ausgehalten werden. Anders als z. B. 

1.2
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Schmerzen können diese körperlichen Einschränkungen nicht einfach durch gute 
Symptom«kontolle» wegbehandelt werden. Diese körperlichen Einschränkungen 
erscheinen vielen Gesunden als schlicht nicht aushaltbar. Manche Gesunde wol-
len, wenn sie an solche körperlichen Einschränkungen denken, nie als «so ein 
Pflegefall» enden und lieber sterben. Deshalb betrachten sie körperlich schwer 
behinderte, fortgeschritten neurologisch Erkrankte vielleicht als unwert, wie sich 
in persönliche Mitteilungen betroffener Angehöriger gegenüber dem Autor zeigt: 
«Er hätte besser sterben sollen, als so dahinzuvegetieren.» Oder: «Als Pflegefall 
hätte er nie leben wollen. Besser tot als so.» Aber auch im Pflegeteam wird viel-
leicht diskutiert, das man selbst lieber tot sei als so zu leben. Eine Befragung 
Betroffener mit amyotropher Lateralsklerose, einer fortschreitenden Erkrankun-
gen mit ausgeprägten Lähmungen, bezüglich ihrer erlebten Lebensqualität zeigte 
eine erstaunlich gute individuelle Lebensqualität der Betroffenen (Lulé et al., 
2008). Gesunde halten möglicherweise etwas für unerträglich, unwürdig und 
nicht lebenswert, was für die Betroffenen vielleicht eine ganz andere, schwer zu 
erfassende Lebensqualität hat.

Zu diesen Besonderheiten kommen die häufigen kognitiven Veränderungen 
neurologisch erkrankter Palliativpatienten. Wie wir an Fallbeispiel 1-1 gesehen 
haben, hat die Betroffene Schwierigkeiten, ihre Beschwerden klar zu äußern und 
Entscheidungen für ihre Zukunft zu treffen. Dadurch entstehen ganz andere 
Anforderungen an die Palliativbetreuung. Gängige Verfahren der Schmerz- und 
Symptomerfassung sind nicht anwendbar oder müssen an die Situation angepasst 
werden. Prozesse der Trauer und der Auseinandersetzung mit der schweren, fort-
schreitenden Erkrankung gestalten sich ganz anders, oft mehr emotional und 
weniger kognitiv. Auch an der kognitiven Bearbeitung ausgerichtete Konzepte der 
Trauer und Spiritualität etc. müssen an diese andere Situation angepasst werden. 
Stellvertretende Mitentscheidungen müssen ggf. getroffen werden.

Zu dieser Andersheit des neurologischen Palliativpatienten, etwa auf Grund 
von Lähmungen und kognitiven Einschränkungen, kommt, falls er betagter ist, 
die häufige Multimorbidität hinzu. Sie ist eine große Herausforderung. Da häu-
fige neurologische Erkrankungen, wie z. B. Schlaganfall, Parkinson-Krankheit und 
Demenz, vor allem im Alter vorkommen, dürfte ein Großteil der neurologischen 
Palliativpatienten betagt sein. Die Betroffenen haben dann meist mehrere Erkran-
kungen. Anders als bei jüngeren Patienten müssen wir also gerade beim betagten 
neurologischen Palliativpatienten immer alle Krankheiten insgesamt und nicht 
nur die einzelne neurologische Erkrankung isoliert betrachten. Schmerzen kön-
nen daher oft gar keiner bestimmten Erkrankung zugeordnet werden. Ist es der 
Schlaganfall mit seinen Kontrakturen (Gelenkversteifungen) oder das schon lange 
bestehende Rheuma, das den Knochenschmerz auslöst? Wird die Atemnot durch 
die schon lange bestehende fortgeschrittene Herzschwäche oder die fortgeschrit-
tene multiple Sklerose ausgelöst? Verschiedene Erkrankungen führen angesichts 
dieser Multimorbidität zu gleichen Symptomen.
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Aus der Situation des häufig älteren neurologischen Palliativpatienten, der oft 
mehrere chronische Erkrankungen aufweist, wird klar, welche Herausforderung 
dies für die Gesundheitsberufe bedeutet. Deshalb fordert Dörner (2001) den 
«chronischen Arzt». Er beschreibt zunächst die Situation des üblicherweise für 
akute Erkrankungen ausgebildeten Arztes, der oft gar nicht in der Lage ist, den 
besonderen Herausforderungen des chronisch Kranken zu begegnen. Das gleiche 
Problem besteht auch in anderen Berufsgruppen. Auch hier muss umgedacht wer-
den. Wir brauchen nicht nur den chronischen Arzt sondern auch «chronisch Pfle-
gende». Gerade in der Altenpflege und der ambulanten Pflege wird regelhaft der-
artige chronische Pflege geleistet. Die Anforderungen sind daher groß! Schon die 
hospizlich-palliative Vorgehensweise mit ihrem Ziel der Linderung, nicht der Hei-
lung, mit ihrer radikalen Patientenorientierung bedeutet eine deutliche Änderung 
der Haltung. Schon daran wird klar, dass es in der Palliativversorgung neurolo-
gisch Erkrankter entscheidend um Haltung und damit um das eigene Ethos geht. 
Wie Fallbeispiel 1-1 (s. Kap. 1.1) zeigt, spielen (ethische) Entscheidungsprozesse 
eine große Rolle. Dies alles stellt selbst für erfahrene Palliativkräfte im Hospiz 
oder auf einer Palliativstation eine große Herausforderung dar. Und das soll mit 
einem viel schlechteren Personalschlüssel als dem der Spezialeinrichtungen (Hos-
piz oder Palliativstation) in anderen Settings mit fortgeschritten neurologisch 
Erkrankten, etwa zu Hause oder im Heim, geleistet werden?

Vielleicht möchte mancher das Buch jetzt am liebsten zuschlagen und hält die 
Aufgabe für unlösbar. Ich glaube jedoch, dass die erfolgreichen Versuche einiger 
Krankenhäuser und Pflegeheime, die eine Palliativkultur für Nichttumorpatienten 
und insbesondere fortgeschritten neurologisch Erkrankte, z. B. mit Demenz, auf-
gebaut haben, trotz aller Schwierigkeiten Mut machen sollten.

Im Pflegeheimbereich waren solche Modelleinrichtungen das Geriatriezentrum 
Wienerwald in Wien, dessen Arbeit sehr gut in dem Buch «Alt, krank, verwirrt» 
von Marina Kojer et al. (2003) beschrieben wird, und das Pflegeheim des Roten 
Kreuzes in Bergen/Norwegen (Sandgathe-Husebø, 2006). Diesen Einrichtungen 
sind einige Pflegeheime in Deutschland gefolgt und haben gezeigt, dass sich eine 
Palliativkultur auch in einem deutschen Pflegeheim aufbauen lässt (Kostrzewa/
Gerhard, 2010). Zurzeit betreuen manche Palliativstationen und ambulante spezi-
alisierte Palliativpflegedienste sowie Pflegeheime zunehmend auch neurologisch 
Erkrankte.

Die Krankheitsverläufe sind bei neurologischen Palliativpatienten sehr vielge-
staltig und oft anders als bei Tumorpatienten. Typischerweise werden in der Palli-
ative Care vier Verlaufsdynamiken unterschieden (Murray, 2009; Lunney et al., 
2003; Abb. 1-1):

1. plötzlicher Tod

2. Krebserkrankungen – ständiges Fortschreiten mit üblicherweise abgrenzbarer 
Terminalphase

© 2011 by Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern 
Dieses Dokument ist nur für den persönlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfältigt und an Dritte weitergegeben werden. 
Aus: Gerhard, Neuro-Palliative Care, 1. Auflage



www.claudia-wild.de: Gerhard__Neuro-Palliative-Care/18.10.2011/Seite 24

24 1.PalliativeCareundNeurologie

3. Organinsuffizienz  – langsames Fortschreiten mit plötzlichen, unerwarteten 
Verschlechterungen, u. U. mit anschließender Erholung, aber eventuell auch 
tödlichem Ausgang

4. Demenz und Gebrechlichkeit  – lang anhaltendes, langsames Fortschreiten, 
möglicherweise plötzlicher Tod durch eine Komplikation, wie z. B. eine Lun-
genentzündung oder -embolie.

Die Verläufe bei fortgeschritten neurologisch Erkrankten können allen Verlaufs-
dynamiken entsprechen, sind sehr verschiedenartig und daher sehr schlecht vor-
hersehbar. Betroffenen mit Hirntumoren oder amyotropher Lateralsklerose  – 
einer Erkrankung mit fortschreitendem Nervenzelluntergang und fortschreitenden 
Lähmungen  – kommen dem Verlaufstyp der Krebskrankheiten am nächsten. 
Betroffene mit Parkinson-Krankheit und anderen neurodegenerativen Erkran-
kungen, chronisch progredienter (fortschreitender) multipler Sklerose, fortschrei-
tenden Muskelerkrankungen oder Wachkoma folgen eher dem Verlaufstyp 4 
(Demenz und Gebrechlichkeit). Betroffene mit schubförmiger multipler Sklerose, 
mit fortschreitender Gefäßerkrankung des Gehirns und mehreren Schlaganfällen 
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Abbildung 1-1: Typische Krankheitsverläufe in der Palliative Care (Quelle: Lunney et al., 2003)
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folgen meist dem Verlaufstyp 3 (Organinsuffizienz). Jedoch können Menschen 
mit Parkinson-Krankheit, anderen neurodegenerativen Erkrankungen, chronisch 
fortschreitender (progredienter) multipler Sklerose, fortschreitenden Muskeler-
krankungen oder Wachkoma durch wiederkehrende Komplikationen auch den 
Verlaufstyp 3 haben, weil es zu steten Verschlechterungen durch komplizierende 
Lungenentzündungen, Harnwegsinfekte etc. kommt, bei denen vorher nicht klar 
ist, ob sich der Patient davon erholt. Patienten mit schwersten Schlaganfällen ster-
ben relativ rasch innerhalb der ersten Tage bis Wochen und entsprechen damit 
teilweise Verlaufstyp 1, wie Fallbeispiel 1-2 zeigt.

Fallbeispiel 1-2

Herr S. ist 75 Jahre alt und erlitt plötzlich eine schwere Bewusstseinsstörung, 
eine Blickwendung nach links und eine vollständige Lähmung der rechten 
Körperhälfte. Ein Computertomogramm des Schädels zeigte eine Massenblu-
tung in nahezu der gesamten linken Hirnhälfte. Prognostisch wird nur ein 
Überleben für wenige Stunden bis Tage für möglich gehalten. Therapiemög-
lichkeiten bestehen aus kurativer Sicht nicht. Diese schlechte Prognose wird 
den Angehörigen mitgeteilt. Es werden eine intensive Begleitung und Pallia-
tivmaßnahmen angeboten. Der Patient wird von der Intensivstation, auf die er 
zunächst aufgenommen worden war, nach Absprache mit den Angehörigen 
und entsprechend seinem mutmaßlichen Einverständnis in ein Einzelzimmer 
mit Übernachtungsmöglichkeit für die Angehörigen auf der Allgemeinstation 
verlegt. Er atmet schnell und angestrengt, zeigt Schmerzzeichen in Form von 
Unruhe und wirkt, als stünde er unter starkem Stress. Magensonde, Wendel-
tubus und Sauerstoffsonde über die Nase werden entfernt, was den Stress des 
Patienten offensichtlich reduziert. Er erhält einen Perfusor mit Metamizol 
(5 g) gegen die zu vermutenden Kopfschmerzen, Morphin (10 mg) gegen die 
Atemnot und Haloperidol zur Prophylaxe opioidbedingter Übelkeit. Später 
wird wegen beginnender Verschleimung Butylscopolamin (60 mg/d) hinzu-
gefügt. Darunter atmet er deutlich langsamer, weniger angestrengt und wirkt 
nicht mehr unruhig, sondern von der Körperhaltung und den Gesichtszügen 
her entspannt. Auch die Angehörigen nehmen keine Schmerzzeichen wahr. 
Den Angehörigen wird das Prinzip der körperstammnahen Berührung aus 
dem Konzept der basalen Stimulation® nahe gebracht. Ein CD-Spieler mit 
Lieblingsmusik von Herrn S. wird organisiert. Er ist ein sehr musischer 
Mensch. Die Angehörigen organisieren eine 24-Stunden-Begleitung und 
wünschen keine Hospizbegleitung. Am Folgetag stirbt Herr S. In einem 
abschließenden Gespräch mit den Angehörigen äußern diese, wie froh sie 
sind, dass er so friedlich verstorben sei.
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Im Gegensatz zu dem sehr raschen Verlauf in Fallbeispiel 1-2 haben viele neurolo-
gisch erkrankte Palliativpatienten einen wesentlich längeren Krankheitsverlauf als 
Tumorpatienten. Sehr oft ist die terminale Phase nicht vorhersehbar, wie Fallbei-

spiel 1-3 zeigt.
Neurologisch Erkrankte erhalten wegen dieses sehr unterschiedlichen, oft lan-

gen und häufig schwer vorhersehbaren Verlaufs nur in seltensten Fällen eine Palli-
ativbetreuung. Sie werden auch nur höchst selten in Hospizen oder Palliativ-
stationen versorgt. Ausnahmen bilden Patienten, die eher dem Verlaufstyp der 
Krebserkrankungen entsprechen, wie z. B. Patienten mit amyotropher Lateral-
sklerose oder manche Patienten mit Hirntumoren. Aber auch hier stellen sich für 
die speziellen Strukturen Hospiz oder Palliativstation auf Grund der andersartigen 
Symptome, z. B. der kognitiven Einschränkungen vieler Hirntumorerkrankten, 
bisweilen besondere Herausforderungen. Die meisten fortgeschritten neurolo-
gisch Erkrankten leben zu Hause, betreut von einem ambulanten Pflegedienst, 
oder im Heim.

Psychosoziale und spirituelle Betreuung sind integrale Bestandteile der Pallia-
tivbetreuung und Hospizarbeit. Dabei kommen mitunter sehr kognitive Prozesse 
der Krankheitsverarbeitung, Trauerarbeit etc. zum Einsatz. Auf Grund der teil-
weise starken kognitiven Veränderungen haben viele fortgeschritten neurologisch 
Erkrankte nicht die Möglichkeit, an dieser eher kognitiven Vorgehensweise teilzu-
haben. Oft haben sie aber im Gegensatz zur veränderten Kognition, Sprache etc. 
eine ausgeprägte, vielleicht sogar kompensatorisch übersteigerte Emotionalität. 
Die Begleitung gestaltet sich daher ganz anders, wie im Folgenden gezeigt wird.

Monika Müller beginnt das Vorwort ihres Buches «Dem Sterben Leben geben» 
(Müller, 2004) mit den Sätzen:

Auf der Suche nach einer spirituellen Praxis in meinem Leben habe ich so man-
ches ausprobiert und eingeübt: Sitzen, Beten, Meditieren, wahrnehmendes 
Geben – alles hat mich nicht länger gefesselt und sich nicht dauerhaft in mein 

Fallbeispiel 1-3

Herr Meier ist 54 Jahre alt. Er leidet schon seit 30 Jahren an multipler Sklerose. 
Zunächst hatte er vor allem Krankheitsschübe, die seit 20 Jahren nicht mehr 
auftreten. Die Erkrankung schreitet allmählich voran. Seit 15 Jahren sieht er 
schlecht, 20 Jahre konnte er nur mit Gehhilfe gehen und seit 10 Jahren sitzt er 
im Rollstuhl. Er leidet seit mehr als 20 Jahren an heftigen Schmerzen. Fragen 
der Vorsorgeplanung spielen schon seit 20 Jahren eine große Rolle. Plötzlich 
kommt es zu einer schweren Lungenentzündung und er verstirbt trotz inten-
sivmedizinischer Maßnahmen nach wenigen Tagen im Krankenhaus.
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Alltagsleben eingeprägt. Als ich eines Sommerabends bei einer bewusstlosen Frau 
saß und auf ihr mühsames Atmen hörte, wurde mir sehr plötzlich bewusst, dass 
die Art und Weise, wie ich in mir geschenkter Anteilnahme bei dieser Frau war, 
eine eigene spirituelle Praxis sein könnte […] Vielleicht können wir lernen, dies 
Beim-Anderen-Sein als spirituelle Praxis anzuerkennen und uns in ihr regelhaft 
zu üben. (Müller, 2004: 7)

Hier wird deutlich, wie diese emotionale Ebene des «Da-Seins» tragen kann. 
«Nur» Beim-Anderen-Sein klingt sehr einfach, ist aber in Wirklichkeit eine an -
spruchsvolle emotionale Aufgabe, die sich im Gegensatz zum Gespräch mit dem 
kognitiv «intakten» Patienten nicht als Therapiestunde abrechnen lässt. Es ist 
gerade dieses mit ganzem Herzen Beim-Betroffenen-Sein, der vielleicht gelähmt, 
sprachgestört, verwirrt oder bewusstlos ist, das ihm trotz aller «Ausfälle» Würde 
verleiht.

Für dieses Beim-Anderen-Sein, wie es Monika Müller so schön ausdrückt, ist es 
jedoch notwendig, eine andere Haltung gegenüber dem neurologisch Erkrankten 
einzunehmen, die ihn nicht als Defektmenschen begreift, dessen Gehirn in erheb-
lichen Teilen gestört ist, sondern als Menschen mit vielen noch vorhandenen 
Möglichkeiten. So kann ein halbseitig gelähmter Patient z. B. durchaus die nicht 
gelähmte Körperhälfte völlig normal bewegen oder ein Betroffener mit Sprachstö-
rung kann durchaus noch kommunizieren, auch wenn dies länger dauert und 
schwerer verständlich ist. Ein Demenzbetroffener kann seine Emotionen trotz 
Verwirrtheit klar äußern. Diese ressourcenorientierte Sichtweise steht im Gegen-
satz zur defizitorientierten Sichtweise. Man betrachtet den Betroffen nach dem 
Motto: «Das Glas ist nicht halb leer, sondern halb voll».

Eine weitere Schwierigkeit ist, dass es nur sehr begrenztes Wissen zu den «pal-
liativen» Bedürfnissen und Therapiemöglichkeiten fortgeschritten neurologisch 
Erkrankter gibt. Das Krankheitsbild der amyotrophen Lateralsklerose ist hier Vor-
reiter: Zu ihm existieren bereits einige Untersuchungen in Übersichtsarbeiten und 
Monographien (Borasio et al., 2002; Oliver et al., 2006). Auch zur Demenz wurden 
schon früh Erkenntnisse in der Praxis generiert (Volicer/Hurley, 1998). Schaut 
man dagegen auf andere häufige neurologische Erkrankungen, wie etwa Schlagan-
fall, Parkinson-Krankheit oder multiple Sklerose, so findet sich bei Datenbank-
abfragen kaum Literatur zur palliativen Behandlung! Sollte man daher diese 
Krankheitsbilder nicht palliativ behandeln? Die Antwort ist ein klares Nein. Wir 
benötigen etwas Anderes: Da wir wenig darüber wissen, müssen wir suchen, 
suchen nach Bedürfnissen und Nöten, Behandlungs- und Entscheidungsmöglich-
keiten der Betroffenen und ihrer Angehörigen. Dies ist eine große Herausforde-
rung, sind wir doch mehr und mehr gewohnt, gerade in der Neurologie mit vielen 
wissenschaftlichen Erkenntnissen (Evidenzen) an Therapieentscheidungen heran-
gehen zu können (Diener et al., 2008). Es wäre also völlig falsch, wenn Sie als Leser 
erwarten, dieses Buch zu lesen und dann zu wissen, wie sie ihre neurologisch 
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betroffenen Palliativpatienten behandeln können. Sicher werden in diesem Buch 
einige Grundprinzipien palliativer Behandlung, wie z. B. Schmerz- und Symptom-
behandlung, vermittelt, aber viel wichtiger ist das ständige Suchen, welche dieser 
Möglichkeiten nun die Passende und in welcher Form sie angemessen ist. Hierzu 
das Fallbeispiel 1-4 aus der klinischen Praxis des Autors.

Fallbeispiel 1-4

Eine Assistenzärztin im letzten Ausbildungsjahr fragte den Autor, sie wolle 
nun, da sie fortgeschritten sei, von ihm wissen, wie man einen sterbenden 
neurologischen Palliativpatienten üblicherweise behandle. Sie zückte einen 
Schreibblock und wollte nun nach Art von «Kochrezepten» wissen, was man 
tun müsse, wie hoch die übliche Morphindosis sei, welche Medikamente man 
einem Sterbenden gäbe … Sie war völlig überrascht, als ich ihr antwortete, 
man müsse erst einmal sehen, was der Betroffene benötige: Medikamente 
oder nichtmedikamentöse Maßnahmen oder vielleicht auch gar keine Thera-
pie, sondern «nur» eine gute Begleitung […] und wenn er Medikamente 
bekomme, könne man die Dosis nur individuell festlegen … Sie war sprachlos 
und konnte erst in einem Gespräch Wochen später thematisieren, dass sie 
zunächst enttäuscht war, dass es kein einfaches Rezept gäbe, und dann über-
rascht war, wie ausschließlich die Behandlung von den Bedürfnissen der 
Betroffenen ausgehe.

Grundlagen der Palliativbetreuung

Was ist Palliative Care und in welchen Strukturen kann sie stattfinden? Und vor 
allem: Welche dieser Strukturen sind für den neurologischen Palliativpatienten 
geeignet? Gemäß der Definition der Europäischen Gesellschaft für Palliative Care 
stellt Palliativbetreuung die angemessene Versorgung von Patienten mit fortge-
schrittenen und progredienten Erkrankungen dar, die eine begrenzte Lebenser-
wartung haben und bei denen die Behandlung auf die Lebensqualität zentriert ist 
(Radbruch et al., 2007). Das Wort «Palliative Care» leitet sich aus dem lateinischen 
«palliare» («mit einem Mantel umhüllen») ab. Damit ist der schützende Mantel 
gemeint, der den leidenden Menschen umhüllen soll. In dieser Definition öffnet 
sich ein breites Anwendungsfeld für Palliativbetreuung (Carter/Chichin, 2003). 
Obwohl in der Praxis in vielen Hospizen und Palliativstationen zu über 90 % 
Tumorpatienten betreut werden (Lindena et al., 2009), wird der Tumorpatient in 
dieser Definition gar nicht gesondert benannt. Damit sind also keinesfalls nur 
Tumorpatienten als Adressaten von Palliativbetreuung gemeint, sondern z. B. 

1.3
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durchaus auch Patienten mit einer neurologischen Erkrankung. Deshalb ist die 
Auseinandersetzung mit den Grundprinzipien der Palliative Care für die Betreu-
ung fortgeschritten neurologisch Erkrankter unverzichtbar.

Geschichte

Die moderne Palliativbetreuung ist als Profession aus einer Bürgerbewegung, 
nämlich der Hospizbewegung, hervorgegangen. Der sterbende Mensch und sein 
Umfeld, seine Angehörigen und Betreuenden stehen in der Hospizbewegung und 
der Palliativbetreuung im Zentrum der Bemühungen (Student/Napiwotzky, 
2007:  6). Die Geschichte der modernen Hospizbewegung ist sehr eng mit der 
Person von Cicely Saunders (1918–2005) verknüpft. Saunders machte sich 
bereits während ihrer Pflegeausbildung im Zweiten Weltkrieg Gedanken um die 
Betreuung Sterbender. Ein Rückenleiden zwang sie, ihre Pflegetätigkeit zu unter-
brechen und nach dem Zweiten Weltkrieg zunächst eine Ausbildung zur Sozial-
arbeiterin abzuschließen. Sie behielt ihr Ziel, eine umfassende Versorgung ster-
bender Menschen aufzubauen, jedoch bei. Ein Arzt empfahl ihr, Medizin zu 
studieren, wenn sie ihr Ziel der Betreuung Sterbender wirklich verfolgen wolle 
( Pleschberger, 2006: 25). So wurde sie Ärztin und gründete 1967 in London das 
St.  Christophers Hospiz als erstes modernes Hospiz. Auf Grund dieser besonde-
ren Biografie vereinigte Cicely Saunders drei typische Berufsgruppen des Pallia-
tivteams in einer Person. Im St. Christophers Hospiz steht den Betroffenen seit 
der Gründung ein multidisziplinäres Team zur Verfügung, sodass das Konzept 
der Multiprofessionalität seit der Geburtsstunde der modernen Palliativbetreu-
ung verfolgt wurde. Freiwillige Hospizkräfte wurden in London von Anfang an 
in die Betreuung der Betroffenen einbezogen (Kasten 1-1). Damit wurde die Hos-
pizbewegung als Bürgerbewegung integriert. Die von Cicely Saunders entwickel-
ten Prinzipien der Schmerz- und Symptombehandlung (Saunders/Baines, 1991) 
berücksichtigen nicht nur die körperliche Dimension, sondern umfassen auch 
die psychische, soziale und spirituelle Dimension von Leiden. Cicely Saunders 
betreute schon von Anfang an im St. Christophers Hospiz Menschen mit einer 
bestimmten neurologischen Erkrankung, nämlich der amyotrophen Lateralskle-
rose (Golla et al., 2008).

Das Wort «Hospiz» kommt aus dem Lateinischen und bedeutet wörtlich über-
setzt «Gastfreundschaft». Ursprünglich waren damit Unterkünfte an Pilgerwegen 
gemeint. So bauten im Mittelalter Mönchsorden Pilgerunterkünfte und nannten 
sie Hospize (Pleschberger, 2006: 25; Kasten 1-2). In Frankreich und Irland wan-
delte sich die Bedeutung bereits im 19. Jahrhundert: Es wurden Sterbehäuser ein-
gerichtet; 1842 wurde der Begriff «Hospiz» dann erstmals in Verbindung mit der 
Pflege und Begleitung Sterbender verwendet (Klaschik, 2006b: 9) und in Lyon 
wurde in diesem Jahr das Sterbehaus «Calvaire» gegründet. Im Jahre 1879 grün-
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