


Neuro-Palliative Care

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



Neuro-Palliative Care
Christoph Gerhard

Wissenschaftlicher Beirat Programmbereich Pflege:

André Fringer, Winterthur;Jurgen Osterbrink, Salzburg; Doris Schaeffer, Bielefeld;
Christine Sowinski, Koln; Angelika Zegelin, Dortmund

Wissenschaftlicher Beirat Programmbereich Palliative Care:

Christoph Gerhard, Dinslaken; Markus Feuz, Zurich

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



Christoph Gerhard

Neuro-Palliative Care

Interdisziplinares Praxishandbuch zur palliativen Versorgung
von Menschen mit neurologischen Erkrankungen

2.,vollstandig uberarbeitete und erweiterte Auflage

() hogrefe

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfaltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



Dr. med. Christoph Gerhard. Arzt fiir Neurologie, Palliativmedizin und spezielle Schmerztherapie, Master und
Trainer Palliative Care, Wissenschaftlicher Leiter der Niederrheinischen Akademie und der SAPV Niederrhein in
Dinslaken, Hochschuldozent in Miinster, Ziirich und an der schweizerischen Hochschule fiir Gesundheit. Enemaliger
Chefarzt der Palliativmedizin am Katholischen Klinikum Oberhausen, Weiterbildungsbefugter fiir Palliativmedizin
der Arztekammer Nordrhein und Kursleiter der DGP.

Krengelstr. 50; DE-46539 Dinslaken

E-Mail: gerhard-palliativ@gmx.de

Wichtiger Hinweis: Der Verlag hat gemeinsam mit den Autoren bzw. den Herausgebern grof3e Miihe darauf verwandt,
dass alle in diesem Buch enthaltenen Informationen (Programme, Verfahren, Mengen, Dosierungen, Applikationen,
Internetlinks etc.) entsprechend dem Wissensstand bei Fertigstellung des Werkes abgedruckt oder in digitaler Form
wiedergegeben wurden. Trotz sorgféltiger Manuskriptherstellung und Korrektur des Satzes und der digitalen Produkte
konnen Fehler nicht ganz ausgeschlossen werden. Autoren bzw. Herausgeber und Verlag ibernehmen infolgedessen
keine Verantwortung und keine daraus folgende oder sonstige Haftung, die auf irgendeine Art aus der Benutzung der
in dem Werk enthaltenen Informationen oder Teilen davon entsteht. Geschiitzte Warennamen (Warenzeichen) werden
nicht besonders kenntlich gemacht. Aus dem Fehlen eines solchen Hinweises kann also nicht geschlossen werden, dass
es sich um einen freien Warennamen handelt. Der Verlag weist ausdriicklich daraufhin, dass im Text enthaltene externe
Links vom Verlag nur bis zum Zeitpunkt des Redaktionsschlusses eingesehen werden konnten. Auf spitere Verdnde-
rungen hat der Verlag keinerlei Einfluss. Eine Haftung des Verlags ist daher ausgeschlossen.

Bibliografische Information der Deutschen Nationalbibliothek
Die Deutsche Nationalbibliothek verzeichnet diese Publikation in der Deutschen Nationalbibliografie; detaillierte
bibliografische Daten sind im Internet {iber http://www.dnb.de abrufbar.

Dieses Werk einschliefilich aller seiner Teile ist urheberrechtlich geschiitzt. Jede Verwertung auf3erhalb der engen
Grenzen des Urheberrechtes ist ohne Zustimmung des Verlages unzuldssig und strafbar. Das gilt insbesondere fiir
Kopien und Vervielfiltigungen zu Lehr- und Unterrichtszwecken, Ubersetzungen, Mikroverfilmungen sowie die Ein-
speicherung und Verarbeitung in elektronischen Systemen.

Anregungen und Zuschriften bitte an:
Hogrefe AG

Lektorat Pflege

z.Hd. Jirgen Georg

Linggass-Strasse 76

3012 Bern

Schweiz

Tel. +4131300 45 00
info@hogrefe.ch

www.hogrefe.ch

Lektorat: Jiirgen Georg, Martina Kasper, Allissa Leuthold
Redaktionelle Bearbeitung: Thomas Sonntag

Herstellung: Daniel Berger, René Tschirren

Gedichte: Dr. med. Johannes Aufgebauer

Umschlagabbildung: Getty Images

Umschlag: Claude Borer, Riehen

Illustration/Fotos (Innenteil): Jirgen Georg, Schiipfen

Satz: Claudia Wild, Konstanz

Druck und buchbinderische Verarbeitung: Multiprint Ltd., Kostinbrod
Printed in Bulgaria

1. Auflage 2024
© 2024 Hogrefe Verlag, Bern

(E-Book-ISBN_PDF 978-3-456-96270-2)
(E-Book-ISBN_EPUB 978-3-456-76270-8)
ISBN 978-3-456-86270-5
https://doi.org/10.1024/86270-000

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



Nutzungsbedingungen

Der Erwerber erhilt ein einfaches und nicht tibertragbares Nutzungsrecht, das ihn zum
privaten Gebrauch des E-Books und all der dazugehorigen Dateien berechtigt.

Der Inhalt dieses E-Books darf von dem Kunden vorbehaltlich abweichender zwingender
gesetzlicher Regeln weder inhaltlich noch redaktionell verandert werden. Insbesondere
darf er Urheberrechtsvermerke, Markenzeichen, digitale Wasserzeichen und andere
Rechtsvorbehalte im abgerufenen Inhalt nicht entfernen.

Der Nutzer ist nicht berechtigt, das E-Book -auch nicht auszugsweise - anderen Personen
zuganglich zu machen, insbesondere es weiterzuleiten, zu verleihen oder zu vermieten.

Das entgeltliche oder unentgeltliche Einstellen des E-Books ins Internet oder in an-
dere Netzwerke, der Weiterverkauf und/oder jede Art der Nutzung zu kommerziellen
Zwecken sind nicht zuldssig.

Das Anfertigen von Vervielfaltigungen, das Ausdrucken oder Speichern auf anderen
Wiedergabegeriten ist nur fiir den personlichen Gebrauch gestattet. Dritten darf dadurch
kein Zugang ermoglicht werden. Davon ausgenommen sind Materialien, die eindeutig
als Vervielfaltigungsvorlage vorgesehen sind (z.B. Fragebogen, Arbeitsmaterialien).

Die Ubernahme des gesamten E-Books in eine eigene Print- und/oder Online-Publika-
tion ist nicht gestattet. Die Inhalte des E-Books diirfen nur zu privaten Zwecken und nur
auszugsweise kopiert werden.

Diese Bestimmungen gelten gegebenenfalls auch fiir zum E-Book gehorende Download-
Materialien.

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



Widmung

Fiir Bettina Kraft-Gerhard,
von der ich so viel Achtsamkeit erfahren und lernen durfte.

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



Inhaltsverzeichnis

Vorwort zur 2. Auflage . . ... ... .. ... 11
Vorwort zur 1. Auflage . . ... ... .. . . .. 13
1 Palliative Care und Neurologie . . . ... ... ... ... .. ... .......... 19
1.1 Vorbemerkung . . .. . 19
1.2 Palliativwversorgung . . . . . .. 21
1.3 Grundlagen der Palliativbetreuung . . . . ... ... ... 26
1.3.1 Geschichte . . . ... . 26
1.3.2  Was bedeutet Palliativbetreuung? . ... ... ... ... o L. 29
1.3.3 Heilenoderlindern? . . ... ... ... . ... 31
1.4  Die Sichtweiseder Neurologie . . . . . ... ... . 32
1.5 Die person-zentrierte Sichtweise . . ... ... ... ... ... .. ... . ... . ... 34
1.6 Unterschiede der Sichtweisen am Beispiel Wachkoma ... ... .......... 34
2 Autonomie und Lebensqualitat . . ... ..... ... ... ... .. .. .. ..... 39
2.1 Vorbemerkung . . .. 39
2.2 Palliativbetreuung ab Diagnosestellung . .. ... ... ... ... .. .. ... .. 39
2.3 Aufklarung Uberdie Diagnose . . . . ... ... .. 42
2.4 Vorsorgeplanung . . . . .. 44
2.4.1  Patientenverflgung . .. ... .. . .. 45
2.4.2 Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfligung . . ... ............ 50
2.4.3 Advance CarePlanning . ... .. .. . . ... ... 51
2.4.4 Die Rechtslage in Osterreich und der Schweiz . . . ... ... ... . ... 53
2.4.5 Die Rolle des mutmafilichenWillens . . . . ... .. ... ........... 53
2.5 DernaturlicheWille . . ... .. .. 54
2.6 Integration zu einem Gesamtkonzept . .. ... ... ... ... ... 56
2.7  Andersartigkeit der Kommunikation . . . ... ... o oL 57
2.7.1  Veranderte sprachliche Kommunikation ... ... .............. 58
2.7.2 Bedurfnisse Sprachgestortererkennen . . ... ... .. ... ... .. .. 59
2.8 Lebensqualitat . .. . . . . ... 61
2.9  Lebenssinn ... 63
210 Resilienz . . . 64
211 Exkurs:Nahtoderfahrung . ... ... ... 64
2.12 Die Rolle Angehoriger und Zugehoriger . ... ... ... ... o 65

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



Inhaltsverzeichnis

3 Haufige Symptome . . . . ... . .. .. ... 69
3.1 Vorbemerkung ... . 69
3.2 Schmerz- und Symptomerfassung . . .. ... .. ... ... 69
3.2.1  Schmerzerfassungsskalen . ... ... ... ... ... . . ... . . . .. 72
3.2.2 Schmerzerfassung bei kognitiv Beeintrachtigten . . . .. ... ... ... 75
3.3  Schmerztherapie . . .. . . . . . . e 80
3.3.1 Schmerzarten . .. ... . 82
3.3.2 Schmerzursachen . .. . . . . . . . ... 84
3.3.3 Prinzipien der Schmerztherapie . ... ... ... ... .. ... . ... ... 85
3.8.4 Nichtopioide . . ... ... . . . . 87
3.8.5 Opioide . ... 88
3.3.6 Koanalgetika . ... ... ... 93
3.3.7 Problemfall IncidentPain® . ... ... ... .. 95
3.3.8 Nichtmedikamentose Schmerztherapien . .. ................. 95
3.4 Lahmungen . .. 97
341 Hilfsmittel ... 97
3.4.2 Querschnittldhmungen . . ... ... ... 98
3.5 Spastik ..o 101
3.6 Sensibilitatsstorungen . . ... 102
3.7 Koordinationsstorungen . . . . . .. . 103
3.8 Depressionen . ... e 104
3.9 Verwirrtheitund Delir . . . . . ... 106
3.10 Epileptische Anfalle . ... ... ... . . . . . . . . e 107
3.10.1 Diagnostik . . . . 109
3.10.2 Therapie . . . .o 109
3.11 Komaund Wachkoma . . ... ... . 111
312 Atemnot .. e 113
3.12.1 Ursachen . .. 113
3.12.2 Diagnostik . . . . . 114
3.12.3 Therapie . . . .. 115
3.13 Terminales Lungenrasseln . . . . ... .. . .. 117
3.14 Ubelkeitund Erbrechen . . . . . . . ... . ... ... 117
3.14.1 Ursachen . . .. . . e 117
3.14.2 Erfassenund Messen . .. ... .. 119
3.14.3 Therapie . ... 119
3.15 Obstipation . . . ... 123
3.15.1 Definition . .o 124
3.15.2 Ursachen . . .. . 124
3.16.3 Erfassung ... 125
3.15.4 Therapie . . .. 126
316 Fatigue . ... 129

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



Inhaltsverzeichnis

3.17 Durst, Mundtrockenheit und spezielle Mundpflege . ... ... ........... 131
3.17.1 Ursachen . . ... 131
3.17.2 Prophylaxe, Mundpflege ... .. ... . ... . .. .. . ... ... . . . ... 132

3.18 Flussigkeitund Ernahrung . . . . .. . . . L 134
3.18.1 Schluckstorungen und Erndhrung . . . ... ... ... . oL 134
3.18.2 Wann sind Flussigkeitsgaben sinnvoll? . . ... ... . ........... 135
3.18.3 Die subkutane Infusion ... ... ... ... ... ... 135
3.18.4 Vorteile der Dehydratation . ... ... . ... ... . .. ... ... ... 136
3.18.5 Flussigkeit und Ernahrung am Lebensende . . ... ............. 136
3.18.6 PEG-Anlagejaodernein? . .. ... ... .. ... ... 137

3.19 Blasenstorungen . . . . . e 139
3.19.1 Detrusorhyperaktivitat . .. ... ... .. ... . 139
3.19.2 Detrusor-Sphinkter-Dyssynergie . .. ... ... ... ... ... . . ..... 140
3.19.3 Hypokontraktiler Detrusor . .. ... ... ... . .. ... ... . 140

3.20 Sexualitdt . . . .. 141
3.20.1 Auswirkungen neurologischer Erkrankungen . ... ............. 141
3.20.2 Das PLISSIT-Modell . . ... .. . . 142

3.21 Juckreiz . .. 143
3.21.1 Ursachen . . ... 143
3.21.2 ANamMNESEe . . . .. 144
3.21.3 Therapie . . . .. . 144

3.22 Schwindel . . . . 144

3.23 Schlafstorungen . . .. . . 145
3.23.1 Epidemiologie, Diagnostik und Therapie ... ... .. ... ......... 145
3.23.2 Unruhige Beine — Restless-Legs-Syndrom . . ... .. ... ... .... 148

3.24 Palliative Sedierung . . . . . . . 152

3.25 Die Sterbephase . . .. . .. 155

4 Ethische Fragen in der Neuro-PalliativeCare ... .................. 159

4.1 Vorbemerkung . . . . 159

4.2 Gewissen,Moralund Ethik . . ... ... ... .. . 161

4.3 Mittlere Prinzipien nach Beauchamp und Childress . . . . .............. 162
4.3.1 Respektvorder Autonomie .. ... ... 162
4.3.2 Nutzen (Benefizienz) ... ... . . . . ... 165
4.3.3 Schadenvermeiden (Non-Malefizienz) ... ......... ... ...... 165
4.3.4 Gerechtigkelt . ... . . . 165

4.4 Philosophische Ethik . ... ... ... . . 166
4.41 DieDeontologie . .. ... 166
4.4.2 DerUtilitarismus . .. ... 167

4.5 Ethikals Schutzbereich ... .. ... . 168

4.6 Kasuistik . ... 170

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



10 Inhaltsverzeichnis

4.7  Ethikorganisieren . ... . ... 170
4.7.1 Dieethische Fallbesprechung . . ... ... ... ... ... . ... .. 171
4.7.2 Das Nijmegener Modell der ethischen Fallbesprechung . ... ... ... 172
4.7.3 DasModellvonRabe ... ... ... . . ... .. 176
4.7.4 MEFES . . 178
4.7.5 Ethikberatungnach E.H.Loewy . ... .. ... ... ... ... ...... 179
4.7.6  Prinzipienorientiertes Modell nach Marckmann . . ... .......... 180
4.7.7 Das autonomiezentrierte ModellKRISE . . . .. .. ... ... oL 181
4.7.8 EthikimAlltag . . . . ... 183
4.7.9 Die Four-Topic-Methodevondonsen . .. .................... 184
4.8 Sterbehilfe . . .. . 184
4.9 Suizidbeihilfe . . ... 189
4.10 Freiwilliger Verzicht auf Flussigkeit und Nahrung . . ... ... ... ... ... .. 190
4.11 Abstellen eines Beatmungsgerats . .. ... ... ... L. 190
5 Typische Krankheitsbilder in der Neuro-PalliativeCare . . . ... ... ... .. 193
5.1 Vorbemerkung . .. .. 193
5.2  Amyotrophe Lateralsklerose . . . ... ... . . 194
5.3 Demenz . ... 200
5.4 Hirntumore . . . e 208
5.5  Multiple Sklerose . . . . . .. e 215
5.6 Parkinson-Krankheit . ... ... .. ... ... 222
5.7  Atypische Parkinsonsyndrome und Chorea . . .. .. ... ... .. ... ...... 229
5.7.1 Multisystematrophien . . . .. ... 230
5.7.2 Progressive supranukleare Blickparese . . .. ................. 231
5.7.3 Kortikobasale Degeneration . . ... ... ... .. ... L. 232
5.7.4 Chorea Huntington . . . . ... . . . . . 232
5.8 Schlaganfall . . .. ... . .. 233
5.9  Wachkoma . . . . ... 243
6 Ausblick . . . ... 251
7 Anhang . . . . . 255
7.1 Organisation der Sterbebegleitung — Checkliste . ... ................ 255
7.2 Modell zur strukturierten Betreuung sterbender neurologischer Patienten ... 256
7.3  Dokumentationsbogen zum Advance Care Planning (erstellt vom Autor) . . . .. 257
7.4 Modell KRISE der ethischen Fallbesprechung . . . ... ...... ... ... .... 263
7.5 Lésungender Ubungsaufgaben . . ... ... ... ... ... .. ... ..., 264
Abkiirzungsverzeichnis . . . ... ... 265
Literaturverzeichnis . . . . . . . ... ... 267
Autorenverzeichnis . . . . . ... ... 281
Palliative Careim Verlag Hogrefe . . . ... ....... ... . . ... ... ... ..... 283
Sachwortverzeichnis . . . ... ... ... . 285

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielféltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



Vorwort zur 2. Auflage

Seit der ersten Auflage sind nun mehr als zehn
Jahre vergangen und es hat sich viel getan in der
Neuro-Palliative Care. Wesentliche Strukturen
der ambulanten Palliativversorgung wurden
ausgebaut und versorgen nun auch zunehmend
neurologisch erkrankte Menschen. Im stationi-
ren Bereich sind weitere Palliativstationen mit
neurologischem Schwerpunkt (bis hin zur Stati-
on Neuro-Palliative Care an der Charité Berlin)
gegriindet worden. Neue Konzepte und Rege-
lungen zu Themen, die fiir die Neuro-Palliative
Care wichtig sind, wurden in der Zwischenzeit
implementiert, so das Advance Care Planning
oder neue Betrachtungen zu Todeswiinschen
und Suizidbeihilfe. Daher war es notwendig,
komplett neue Kapitel zu diesen wichtigen
Themenstellungen zu schreiben. Ebenso wur-
de das Werk um ein neues Kapitel zu atypi-
schen Parkinsonsyndromen ergénzt, da zuneh-
mend Menschen mit diesen Erkrankungen und
deren Zugehorige palliativ versorgt werden. Die
Evidenz zu palliativen Vorgehensweisen hat seit
der ersten Auflage stark zugenommen. Mittler-
weile gibt es Leitlinien zur Palliativmedizin auf
S3-Niveau und sogar eine Leitlinie auf S2k-Ni-
veau zur Palliativversorgung neurologischer Er-
krankungen der Deutschen Gesellschaft fiir
Neurologie. Diese erfreulichen, aktualisierten,
evidenzbasierten Zusammenfassungen wurden
in diese 2. Auflage eingepflegt, sodass das Buch
und die entsprechenden Kapitel leitlinienge-
recht tiberarbeitet sind. Die Inhalte zu neurolo-
gischen Erkrankungen und deren Therapie
wurden anhand der aktuellsten Leitlinien der

Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie auf den
neuesten Stand gebracht. Durch entsprechende
Kiirzungen ist es gelungen, dass das Buch den-
noch kaum an Umfang zugenommen hat und
damit lesbar bleibt. Zur praktischen Handhab-
barkeit wurden Dokumentationsbogen zum Ad-
vance Care Planning und zu einem eigens fiir
die Palliativversorgung entwickelten Modell
der ethischen Fallbesprechung (KRISE) in den
Anhang genommen.

Der Autor dankt seinen zahlreichen Mitar-
beitern und Weggefihrten in der Abteilung
fir Palliativmedizin am Katholischen Klini-
kum Oberhausen, die er aufgebaut und bis
2020 chefarztlich geleitet hat, am Lehrbereich
Palliativmedizin der Universitit Essen, dem er
bis 2021 vorstand, und an der Niederrheini-
schen Akademie sowie der SAPV Niederrhein,
deren wissenschaftlicher Leiter er aktuell ist.
Am allerwichtigsten waren in der Zeit der um-
fangreichen Uberarbeitung des Werks jedoch
die ,,besten” Lehrer, nimlich die Patienten,
ihre Zugehorigen und die zahllosen Menschen,
die an den Weiterbildungskursen des Autors
teilgenommen haben.

Auch in der zweiten Auflage wird aus Griin-
den der Lesbarkeit in der Regel die mannliche
Form bei Berufs-, Funktions- oder Rollenbe-
zeichnungen verwendet. Die Angaben beziehen
sich jedoch jeweils auf Angehorige aller Ge-
schlechter.

Dinslaken, im Januar 2024
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Vorwort zur 1. Auflage

Es gibt mittlerweile zahlreiche Biicher zur Pal-
liative Care. Diese Entwicklung ist sehr positiv,
zeigt sie doch, in welchem Umfang sich dieses
wichtige Gebiet immer weiter implementiert,
organisiert und etabliert. Manche dieser Palli-
ativlehrbiicher enthalten auch kiirzere Kapitel
zur Palliativbetreuung von Menschen mit neu-
rologischen Erkrankungen. So findet sich in
einigen Palliativlehrbiichern z.B. ein Kapitel
iiber die palliative Versorgung von Menschen
mit amyotropher Lateralsklerose. Ist angesichts
dieser Situation wirklich ein eigenes Buch iiber
die Palliativversorgung von Menschen mit neu-
rologischen Erkrankungen erforderlich? Kon-
nen die Prinzipien der Palliativbetreuung, wie
sie an Tumorpatienten [Aus Griinden der Les-
barkeit wurde im Text in der Regel die mannli-
che Form gewahlt. Die Angaben beziehen sich
jedoch jeweils auf Angehdrige beider Ge-
schlechter] entwickelt wurden, nicht einfach
auf den ,neurologischen Palliativpatienten*
ibertragen werden?

Es gibt verschiedene Griinde fiir ein eigenes
Buch zur Neuro-Palliative Care, der palliativen
Versorgung von Menschen mit neurologischen
Erkrankungen. Die fiir Tumorpatienten ent-
worfenen Prinzipien der Palliativbetreuung ge-
hen davon aus, dass der Betroffene tiber seine
Symptome sehr genau berichten und sie auf'ei-
ner Symptomskala selbst einschitzen kann. Sie
setzen aufderdem in der Regel voraus, dass zu-
sammen mit dem Betroffenen auf einer intel-
lektuell mitunter anspruchsvollen sprachlichen
Ebene seine psychosozialen und spirituellen
Dimensionen bearbeitet werden konnen. Fort-
geschritten neurologisch Erkrankte leiden héu-

fig an kognitiven, sprachlichen und/oder neu-
ropsychologischen Einschriankungen, die sie in
ihrer Kommunikation verdndern. Auferdem
haben sie meist ein hohes Mafd an korperlichen
Einschrankungen, Lihmungen, Koordinations-
und Sehstorungen, die in diesem Ausmaf3 bei
Tumorpatienten allenfalls im Endstadium ih-
rer Erkrankung auftreten. Viele neurologische
y»Palliativpatienten“ sind von diesen Veridnde-
rungen der Kommunikation und Beweglichkeit
lange Zeit gezeichnet. Es miissen daher ande-
re, teilweise neue Wege in der Erfassung von
Schmerzen und Symptomen, der Kommunika-
tion und Begleitung beschritten werden. Der
Versuch, Symptome zu erfassen, stellt sich oft
wesentlich schwieriger dar. Es ist wie Spuren-
lesen im Sprachdschungel, wenn man versucht,
die wenigen Worte, die ein Mensch mit einer
Schiadigung im Sprachzentrum &dufdern kann,
zu entschliisseln. Es ist ein extrem schwieriges
und missverstindnisreiches Interpretieren
der Informationen, die bei einem bewusstlosen
Menschen im korpernahen Dialog, etwa mittels
der Basalen Stimulation, gewonnen werden.
Oft miissen stellvertretende Entscheidungen
getroffen werden, da der bewusstseinsgemin-
derte und/oder in der Kommunikation einge-
schrankte Betroffene Stellvertreter braucht, die
seinen Willen moglichst gut durchsetzen kon-
nen. Was ist aber zu tun, wenn der gemutmafte
Wille, wie wir ihn anhand fritherer AuRerungen
oder Verfligungen rekonstruieren, den aktuellen
korpersprachlichen Auferungen widerspricht?
Was zahlt nun, der veraltete mutmafSliche oder
derungenaue und vielleicht falsch interpretierte
aktuelle Wille? Zahlt die gut geschriebene vor-
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letzte oder die aktuelle Auflage des Buches
,Patientenwille“, auch wenn letztere aus vie-
len fast leeren Blattern besteht? Sie sehen,
dass Fragen der Ethik in der palliativen Ver-
sorgung von Menschen mit neurologischen
Erkrankungen eine ganz besondere Rolle spie-
len. Hier gilt es Modelle der Ethikberatung und
Gespriachsfiihrung zu nutzen, um die Situation
zu verbessern.

Fiir die Angehorigen und das gesamte Um-
feld neurologischer Palliativpatienten ergibt
sich eine ganz besonders schwierige Situation.
Wie schwer es einerseits fallen kann, neurolo-
gisch Erkrankte in Extremsituationen zu beglei-
ten, wie viel Lebenssinn die Betroffenen ande-
rerseits trotz der schweren Erkrankung haben
konnen, zeigen ergreifende literarische und
verfilmte Berichte, wie der Bestseller von Mitch
Albom, ,,Dienstags bei Morrie®, iiber ein Leben
mit fortgeschrittener amyotropher Lateralskle-
rose oder das ergreifende Zeugnis eines Lebens
im Locked-in-Syndrom (eingeschlossen im ei-
genen Korper) des franzosischen Modejourna-
listen Jean-Dominique Bauby mit dem Titel
»Schmetterling und Taucherglocke®. Spektaku-
lare Kontroversen, z.B. um das Leben im Wach-
koma von Terri Schiavo in den USA, zeigen, wie
Schicksale neurologischer Palliativpatienten
ganze Kulturen bis hin zu Stellungnahmen des
Vatikans und des Weiflen Hauses in Washing-
ton beschiftigen.

Nun beschiftigt sich die Neurologie heute
bereits in erheblichem Umfang mit der symp-
tomlindernden Therapie. Ist es da wirklich not-
wendig, den neuen palliativen Ansatz hier zu
implementieren, wo doch schon so viel Wissen
vorhanden ist? Palliative Care geht mit einer an-
deren und umfassenderen Haltung an die Situ-
ation heran. Entsprechend dem palliativen Pa-
radigma der radikalen Patientenorientierung
miissen diese in der Neurologie implementier-
ten symptombehandelnden Maf$nahmen in ih-
rer Zielrichtung radikal an der Lebensqualitit
des betroffenen Menschen ausgerichtet wer-
den. Wenn ein Parkinson-Betroffener z.B. ei-
nen minimalen Rigor, den der behandelnde

Arzt und das Pflege- bzw. Physiotherapeuten-
team gar nicht erfassen konnen, als schmerz-
haft und stérend empfindet, sollte er durch eine
Dosiserhohung der Parkinson-Medikamente
behandelt werden. Oder wenn ein Betroffener
seine spastische Muskeltonuserhohung forder-
lich findet, weil sie ihm in seinen Bewegungen
Stabilitat gibt, muss die Dosis reduziert und so
an seine individuellen Wiinsche angepasst wer-
den. Das palliative Paradigma, dass Schmerz
dasist, was der Betroffene als Schmerz empfin-
det, muss auf diese anderen Symptome iibertra-
gen werden und das ist ein Paradigmenwechsel!
Da viele neurologisch Kranke unter Verande-
rungen der kognitiven und sprachlichen Aus-
drucksmoglichkeiten leiden, ist eine suchende
Haltung notwendig. Trotz erschwerter oder un-
moglicher sprachlicher Kommunikation muss
dennoch nach moéglichen Symptomen und de-
ren Auswirkungen, nach Wiinschen und Be-
diirfnissen gesucht werden, so schwer und viel-
deutig das auch sein mag. Auflerdem kommt
die multidimensionale Sichtweise der Palliati-
ve Care, wie sie im Total-Pain-Modell von Cice-
ly Saunders exemplarisch dargestellt wurde,
zum Einsatz. Danach gibt es nicht nur die kor-
perliche, sondern auch die psychische, 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 ausgeprigten palliativen Hal-
tung und Expertise als auch guter neurologi-
scher Kenntnisse. Nach Uberzeugung des Au-
tors kann diese Aufgabe daher nur von einem
palliativen Team gemeinsam mit einem neuro-
logischen Team geleistet werden. Deshalb sind
Modelle der Vernetzung, Organisationsent-
wicklung, palliativen Beratung, des Case Ma-
nagements zur Koordination der verschiedenen
Behandler vonnéten.

Der Autor selbst arbeitet in einer Doppelrol-
le sowohl als Neurologe als auch als Palliativ-
spezialist an einem Allgemeinkrankenhaus. An
diesem Schnittpunkt engagiert er sich, die Ak-
tivitaiten des Palliativkonsiliarteams und des
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neurologischen Behandlungsteams zu koordi-
nieren. Er ist in ein Palliativnetzwerk, an dem
neben Krankenhdusern auch zahlreiche ambu-
lante Strukturen und Heime teilnehmen, einge-
bunden. Er arbeitet dort daran, die palliativen
Bediirfnisse von Menschen mit neurologischen
Erkrankungen in unterschiedlichen Versor-
gungsstrukturen zu begreifen und zu vernetzen.
Im Rahmen von Palliativkursen und hausinter-
nen Schulungen begegnet er ebenso wie in der
Arbeitsgruppe Palliativmedizin fiir Nichttumor-
patienten der Deutschen Gesellschaft fiir Palli-
ativmedizin professionell tatigen Menschen aus
verschiedenen Berufsgruppen und Kontexten.
Ziel seiner Arbeit ist es, die palliativen Bediirf-
nisse der Betroffenen, wie sie sich in unter-
schiedlicher Weise in diesen verschiedenen
Kontexten zeigen, moglichst intensiv wahrzu-
nehmen und zu versorgen.

Der Autor dankt allen Weggefihrten, Mit-
streitern, Freunden, Patienten, Angehorigen,
den Kursteilnehmern der zahlreichen Palliativ-
kurse, Mitarbeitern und Studenten, ohne die
dieses Buch nicht mdglich gewesen wire. Al-
len voran sei das Zentrum fiir Palliativmedizin
in Bonn, namentlich Martina Kern, Monika
Miiller und Prof. Dr. Friedemann Nauck ge-
nannt, 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 Palliativkonsiliardienst
in Oberhausen, insbesondere Anna Baagt, Bert-
hold Boenig, Manuela Galgan, Friedhelm Go-
res, Monja Mika, meinem Chef, Herrn Privatdo-
zent Dr. Christoph W. Zimmermann, meinen
Kollegen und Mitarbeitern in der Neurologie in
Oberhausen und den Mitstreitern im Palliativ-
netz Oberhausen, insbesondere Michal Etges
sowie den Mitgliedern der Arbeitsgruppe Nicht-
tumorpatienten der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin, danke ich fiir die hervorragen-
de Zusammenarbeit sowohl im Feld der Pallia-
tive Care als auch der Neurologie und fiir viele
Projekte, die mit ihnen und durch sie erst mog-
lich wurden.
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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 bear-
beiteten Feld aus anderen Lindern besorgte,
ihm immer wieder neue Anregungen gab und
stets Vertrauen in den Autor hatte. Herr Georg
ist einfach der ideale Ansprechpartner in ei-
nem Verlag.

Dieses Buch wurde fiir einen breiten Leser-
kreis geschrieben. Es ist bewusst so abgefasst,
dass auch der neurologisch Nichtversierte oder
derjenige, der nicht mit dem palliativen Voka-
bular vertraut ist, es lesen kann. Dennoch soll
auch der Spezialist auf seine Kosten kommen,
was durch den inhaltlichen Umfang und die de-
taillierte Herangehensweise gefordert wird.
Das Buch richtet sich an alle mit der Palliativ-
versorgung von Menschen mit neurologischen
Erkrankungen Betraute, d. h. professionell Pfle-
gende, Arzte, Physiotherapeuten, Sprachthera-
peuten, Sozialarbeiter oder Seelsorger aus dem
neurologischen und palliativen Kontext, aber
auch an interessierte Laien, Betroffene und An-
gehorige. Der Autor versucht anhand zahlrei-
cher Fallvignetten das theoretisch Abgehandel-
te fiir dieses breite Publikum verstehbar zu
machen und den Transfer in die eigene Praxis
zu erleichtern. Er hat versucht, jegliches Fach-
vokabular sofort zu iibersetzen, was der profes-
sionell Tatige oft tiberlesen kann. Er dankt sei-
nen Patienten und deren Angehorigen, den
Betroffenen in den Selbsthilfegruppen, bei Pa-
tientenveranstaltungen und offentlichen Vor-
triagen, die ihn immer wieder an der Basis des
bediirftigen Menschen, dem, was ,,eigentlich
wesentlich” ist, verortet und ihm so dieses Vor-
haben ermdglicht haben.

Die Abschnitte werden jeweils eingeleitet
durch ein Gedicht von Herrn Dr. med. Johannes
Aufgebauer. Herr Dr. Aufgebauer ist Hausarzt
und Palliativmediziner im Bergischen Land. Er
hatin der vom Autor geleiteten Palliativkursrei-
he der Arztekammer Nordrhein die Ausbildung
zum Palliativmediziner absolviert und schrieb
in der Auseinandersetzung mit dem Themen-

Aus Christoph Gerhard:,Neuro-Palliative Care” (9783456862705) © 2024 Hogrefe Verlag, Bern.



16

Vorwort zur 1. Auflage

feld diese sehr schonen Gedichte. Ihm sei herz-
lich gedankt dafiir, dass er mir gestattete, sie in
diesem Rahmen als Zeugnis palliativer Arbeit
zu veroffentlichen.

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

meiner zerhackten zeit

oder brauchst du heut zwei?

J- aufgebauer
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1 Palliative Care und Neurologie

In diesem Kapitel werden zunichst die Beson-
derheiten fortgeschritten neurologisch Er-
krankter betrachtet, um dann die Grundlagen
der Palliative Care anhand ihrer Geschichte zu
erortern. Anschliefdend wird betrachtet, unter
welcher Sichtweise derzeit iberwiegend Neu-
rologie betrieben wird. Zum Abschluss wird
gezeigt, wie diese unterschiedlichen Herange-
hensweisen integriert werden konnen.

1.1 Vorbemerkung

Lasst sich Palliative Care auf neurologische Er-
krankungen anwenden? Schauen wir auf die
Palliative-Care-Definitionen der WHO oder
der Europdischen Palliativgesellschaft (EAPC),
so lesen wir, dass es in der Palliative Care um
die angemessene Versorgung von Patienten mit
fortgeschrittenen und progredienten Erkran-
kungen geht, die eine begrenzte Lebenserwar-
tung haben (Radbruch et al., 2011). Wie wir se-
hen, wird in dieser Definition nichts tiber die
Begrenzung der Palliativversorgung, vor allem
auf Tumorpatienten, wie wir sie derzeit erle-
ben, ausgesagt. Schauen wir uns namlich unse-
re palliativen Strukturen in Deutschland an, so
werden in Hospizen und Palliativstationen noch
immer grofitenteils Tumorpatienten versorgt.
Zwar hat in den Teams der Palliativversorgung
ein Umdenken eingesetzt, sodass sich das T&-
tigkeitsfeld der Palliativmedizin insbesondere
in den ambulanten Strukturen seit der 1. Aufla-
ge dieses Werks immer mehr fiir unterschied-
lichste Patientengruppen 6ffnete. Die Situation
ist aber in Deutschland ausgesprochen hetero-
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gen (Bertelsmann Stiftung, 2015). Woran liegt
diese Konzentration auf Tumorerkrankte, die
immer noch vielerorts besteht? Erfiillen die
Gruppen der Nichttumorpatienten, etwa die-
jenigen mit neurologischen Erkrankungen, in
geringerem Maf3e die Kriterien der Palliativ-
versorgung, wie sie oben gezeigt wurden? Im
Gegenteil: Menschen mit fortschreitender oder
fortgeschrittener neurologischer Erkrankung
erfiillen diese Kriterien in vollem Umfang! Sie
leiden nédmlich an einer fortgeschrittenen und
progredienten Erkrankung mit begrenzter Le-
benserwartung. Wir konnen uns dies an einer
Patientin mit fortgeschrittener Multipler Skle-
rose gut verdeutlichen (Fallbeispiel 1-1).

Fallbeispiel 1-1

Frau Reiners ist 64 Jahre alt und leidet seit
40Jahren an Multipler Sklerose. Zu Beginn
der Erkrankung hatte sie vor allem Krank-
heitsschibe mit Lahmungserscheinungen,
Seh- oder Koordinationsstorungen. In den
letzten 20Jahren hatte sie keine Schube
mehr, sondern die Ausfélle schritten allméah-
lich fort. Jetzt ist sie erheblich an Armen und
Beinen gelahmt, hat Sehstorungen und liegt
im Bett oder sitzt im Rollstuhl. Sie leidet an
ausgepragten Gedachtnis- und Konzentrati-
onsstorungen. Gesprache mit ihr sind nur
noch Uber einfachste Inhalte moglich. Auf
Grund der Lahmungen mit Steifheit leidet sie
an Schmerzen am ganzen Korper, die sie aber
schlecht mitteilen kann, da sie sich sehr
schlecht ausdriucken kann und zeitweise
nicht einmal auf das Wort Schmerz kommt.
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Sie ist auBer Stande, Art und Starke ihrer
Schmerzen in Worte zu fassen. Noch schwie-
riger wird es, wenn man sie nach anderen be-
lastenden Symptomen fragt. Ihre Krankheits-
situation wird zusatzlich erschwert durch
standige Begleiterkrankungen, wie Lungen-
entzindung und Harnwegsinfekt, und stan-
dig besteht die Gefahr des Wundliegens. Mit
65 Jahren, d.h. nur ein Jahr spater, verstirbt
sie an einem der vielen, aber diesmal deutlich
schwereren Harnwegsinfekte mit Sepsis.

Wir sehen an Fallbeispiel 1-1, in welchem Um-
fang die Kriterien der Palliative Care nach den
oben genannten Definitionen erfiillt sind. Frau
Reiners leidet an einer fortschreitenden und in-
zwischen fortgeschrittenen Erkrankung. Ihre
Lebenserwartung ist deutlich begrenzt, denn
sie stirbt bereits mit 65 Jahren. Vordergriindig
leidet sie an Schmerzen und kann dies schlecht
mitteilen. Das heif3t, Palliativbetreuung muss
hier versuchen, Schmerzen auf anderen als den
gewohnten Wegen zu erfassen und dann gezielt
zu behandeln. Aber vielleicht hat Frau Reiners
noch viele andere storende Symptome, die es
trotz erschwerter Kommunikation herauszuar-
beiten gilt: Vielleicht leidet sie an Spastik (Mus-
kelsteifigkeit), vielleicht hat sie eine chronische
Obstipation (Verstopfung), vielleicht gibt es
noch weitere Symptome. Es ist notwendig, sich
in einer suchenden Haltung so mit Frau Rei-
ners zu beschiftigen und sich ihr dabei anzuna-
hern, dass man ihren Weg trotz ihrer kogniti-
ven Andersartigkeit, mit der chronischen Er-
krankung und verkiirzten Lebenserwartung
umzugehen, aufspliren und unterstiitzen kann.
Ebenso ist es notwendig, sich in der sensiblen
Annaherung auf die Bediirfnisse und Sorgen
der Angehorigen einzulassen. Vielleicht steht
eine wichtige Entscheidung an, etwa die Frage,
ob Frau Reiners bei einer schweren Lungenent-
ziindung auf der Intensivstation beatmet wer-
den soll oder nicht. Diese Entscheidung kann
vermutlich nicht allein von ihr getroffen wer-
den, da sie viele Konsequenzen dieser Ent-

scheidung nicht absehen und wichtige Fragen
in diesem Zusammenhang nicht einschitzen
kann. Demnach miissen andere stellvertretend
fiir sie mitentscheiden. Fiir die Beteiligten kann
eine ethische Fallbesprechung hilfreich sein,
um diese stellvertretende Entscheidung mog-
lichst gut zu treffen.

Betrachten wir Fallbeispiel 1-1 und die vielen
Ansatzpunkte bzw. Notwendigkeiten fiir Pallia-
tivbetreuung, so verwundert es zunachst, war-
um Palliativbetreuung nicht auch starker Be-
troffenen mit neurologischen Erkrankungen
zugutekommt. Allerdings bemerken wir an Fall-
beispiel 1-1 schon viele ,,Andersartigkeiten” des
neurologischen Palliativpatienten gegeniiber
dem ,klassischen Palliativpatienten, d.h. dem
Tumorpatienten. Frau Reiners ist schon jahre-
lang von dieser Problematik betroffen. Sie
kann, wie schon angefiihrt, ihre Symptome
kaum mitteilen. Trauer und Umgang mit ihrer
Krankheit stellen sich bei ihr ganz anders dar.

Waihrend im ersten Kapitel zunachst die Be-
sonderheiten in der Neuro-Palliative Care in
den Fokus geriickt werden, wird in Kapitel 2 die
Situation des neurologischen Palliativpatienten
unter dem Blickwinkel der Autonomie und Le-
bensqualitit betrachtet. In den dann folgenden
Kapiteln werden einige typische Symptome, die
in der Palliativbehandlung neurologischer Er-
krankungen hiufig vorkommen, unabhingig
von ihren Ursachen besprochen. Es geht dabei
zunéchst darum, diese Symptome in ihren ver-
schiedenen Dimensionen wahrzunehmen. An-
schlieflend wird die Behandlung des jeweiligen
Symptoms in den verschiedenen Dimensionen
beschrieben. Haufige Symptome, denen daher
ein eigener Abschnitt gewidmet wurde, sind u. a.
Schmerz, Atemnot, Ubelkeit, Erbrechen, Ver-
stopfung, Verwirrtheit, Lihmungen, Spastik, Ri-
gor, Fatigue, Mundtrockenheit, Fliissigkeit in
der Sterbephase, Kachexie, unruhige Beine.

Im Anschluss an diesen ,,Symptomteil®
werden in Kapitel 4 ethische Fragen und dann
im fiinften Kapitel einige neurologische Er-
krankungen und die Moglichkeiten ihrer Pal-
liativversorgung besprochen. ,Modellerkran-
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kungen®, die besonders intensiv erforscht

werden, sind:

+ die Demenz als Beispiel fiir den kognitiv ver-
anderten Palliativpatienten und

- die amyotrophe Lateralsklerose als Beispiel
fiir den gelahmten, aber kognitiv nicht ein-
geschrinkten Palliativpatienten.

1.2 Palliativversorgung

Was ist das Besondere am neurologischen Pal-
liativpatienten? Warum haben es Patienten, die
an fortgeschrittenen, unheilbaren neurologi-
schen Erkrankungen, wie etwa der 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 an-
deren Menschen mit neurologischen Erkran-
kungen frithzeitig und in erheblichem Umfang
zu korperlichen Behinderungen, Lihmungen,
Seh- und Koordinationsstorungen kam. Dies
geschieht bei Tumorpatienten nicht in dem
Ausmaf$ und vor allem nicht so frithzeitig im
Krankheitsverlauf. Diese korperlichen Ein-
schrankungen miissen von den Betroffenen so-
wie ihren Angehdrigen, Pflegenden, Arzten und
Palliativkréften ausgehalten werden. Anders als
z.B. Schmerzen konnen diese korperlichen Ein-
schrankungen nicht einfach durch eine gute
Symptom, kontrolle” wegbehandelt werden.
Diese korperlichen Einschrankungen erschei-
nen vielen Gesunden als schlicht nicht aushalt-
bar. Manche Gesunde wollen, wenn sie an sol-
che korperlichen Einschrinkungen denken, nie
als ,,s0 ein Pflegefall“ enden und lieber sterben.
Deshalb betrachten sie korperlich schwer be-
hinderte, fortgeschritten neurologisch Erkrank-
te vielleicht als unwert, wie sich in personlichen
Mitteilungen betroffener Angehoriger gegen-
iiber dem Autor zeigt: ,,Er hétte besser sterben
sollen, als so dahinzuvegetieren.“ Oder: ,,Als
Pflegefall hitte er nie leben wollen. Besser tot
als s0.“ Aber auch im Pflegeteam wird vielleicht
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1.2 Palliativversorgung

diskutiert, dass man selbst lieber tot sei, als so
zu leben. Eine Befragung Betroffener mit amy-
otropher Lateralsklerose, einer fortschreiten-
den Erkrankung mit ausgepragten Lihmungen,
beziiglich ihrer erlebten Lebensqualitit zeigte
eine erstaunlich gute individuelle Lebensquali-
tat der Betroffenen (Lulé et al., 2008). Gesun-
de halten moglicherweise etwas fiir unertrég-
lich, unwiirdig und nicht lebenswert, was fiir die
Betroffenen vielleicht eine ganz andere, schwer
zu erfassende Lebensqualitit hat.

Zu diesen Besonderheiten kommen die hau-
figen kognitiven Veranderungen neurologisch
erkrankter Palliativpatienten. Wie wir an Fall-
beispiel 1-1 gesehen haben, hat die Betroffene
Schwierigkeiten, ihre Beschwerden klar zu du-
ern und Entscheidungen fiir ihre Zukunft zu
treffen. Dadurch entstehen ganz andere Anfor-
derungen an die Palliativbetreuung. Géngige
Verfahren der Schmerz- und Symptomerfas-
sung sind nicht anwendbar oder miissen an die
Situation angepasst werden. Prozesse der Trau-
er und der Auseinandersetzung mit der schwe-
ren, fortschreitenden Erkrankung gestalten sich
ganz anders, oft mehr emotional und weniger
kognitiv. Auch an der kognitiven Bearbeitung
ausgerichtete Konzepte der Trauer und Spiritu-
alitt etc. miissen an diese andere Situation an-
gepasst werden. Stellvertretende Mitentschei-
dungen miissen ggf. getroffen werden.

Zu dieser Andersheit des neurologischen
Palliativpatienten, etwa auf Grund von Lah-
mungen und kognitiven Einschrankungen,
kommt, falls er betagter ist, die hdufige Multi-
morbiditit hinzu. Sie ist eine grofde Herausfor-
derung. Da hiufige neurologische Erkrankun-
gen, wie z. B. Schlaganfall, Parkinson-Krankheit
und Demenz, vor allem im Alter vorkommen,
diirfte ein Grofdteil der neurologischen Pallia-
tivpatienten betagt sein. Die Betroffenen haben
dann meist mehrere Erkrankungen. Anders als
bei jlingeren Patienten miissen wir also gerade
beim betagten neurologischen Palliativpatien-
ten immer alle Krankheiten insgesamt und
nicht nur die einzelne neurologische Erkran-
kung isoliert betrachten. Schmerzen konnen
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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 auslost? Wird die Atem-
not durch die schon lange bestehende fortge-
schrittene Herzschwiche oder die fortgeschrit-
tene Multiple Sklerose ausgeldst? Verschiedene
Erkrankungen fiihren angesichts dieser Multi-
morbiditdt zu gleichen Symptomen.

Aus der Situation des haufig dlteren neurolo-
gischen Palliativpatienten, der oft mehrere chro-
nische Erkrankungen aufweist, wird klar, welche
Herausforderung dies fiir die Gesundheitsberu-
fe bedeutet. Deshalb fordert Dérner (2001) den
»chronischen Arzt“. Er beschreibt zunéchst die
Situation des iiblicherweise fiir akute Erkran-
kungen ausgebildeten Arztes, der oft gar nichtin
der Lage ist, den besonderen Herausforderun-
gen des chronisch Kranken zu begegnen. Das
gleiche Problem besteht auch in anderen Berufs-
gruppen. Auch hier muss umgedacht werden.
Wir brauchen nicht nur den chronischen Arzt,
sondern auch ,,chronisch Pflegende”. Gerade in
der Altenpflege und der ambulanten Pflege wird
regelhaft derartige chronische Pflege geleistet.
Die Anforderungen sind daher grof3! Schon die
hospizlich-palliative Vorgehensweise mit ihrem
Ziel der Linderung, nicht der Heilung, mit ihrer
radikalen Patientenorientierung bedeutet eine
deutliche Anderung der Haltung. Schon daran
wird klar, dass es in der Palliativversorgung neu-
rologisch Erkrankter entscheidend um Haltung
und damit um das eigene Ethos geht. Wie Fall-
beispiel 1-1 zeigt, spielen (ethische) Entschei-
dungsprozesse eine grofde Rolle. Dies alles stellt
selbst fiir erfahrene Palliativkrifte im Hospiz
oder auf einer Palliativstation eine grofie Her-
ausforderung dar. Und das soll mit einem viel
schlechteren Personalschliissel als dem der Spe-
zialeinrichtungen (Hospiz oder Palliativstation)
in anderen Settings mit fortgeschritten neurolo-
gisch Erkrankten, etwa zu Hause oder im Heim,
geleistet werden?

Vielleicht mochte mancher das Buch jetzt
am liebsten zuschlagen und hélt die Aufgabe fiir

unldsbar. Ich glaube jedoch, dass die erfolgrei-
chen Versuche einiger Krankenhduser und Pfle-
geheime, die eine Palliativkultur fiir Nichttu-
morpatienten und insbesondere fortgeschritten
neurologisch Erkrankte, z. B. mit Demenz, auf-
gebaut haben, trotz aller Schwierigkeiten Mut
machen sollten.

Im Pflegeheimbereich waren solche Modell-
einrichtungen das Geriatriezentrum Wiener-
wald in Wien, dessen Arbeit sehr gut in dem
Buch ,,Alt, krank, verwirrt“ von Marina Kojer
(2021) beschrieben wird, und das Pflegeheim
des Roten Kreuzes in Bergen/Norwegen (Sand-
gathe-Husebg, 2009). Diesen Einrichtungen
sind einige Pflegeheime in Deutschland gefolgt
und haben gezeigt, dass sich eine Palliativkul-
tur auch in einem deutschen Pflegeheim auf-
bauen ldsst (Kostrzewa & Gerhard, 2010). Zur-
zeit betreuen Palliativstationen und ambulante
spezialisierte Palliativteams zunehmend auch
neurologisch Erkrankte.

Die Krankheitsverlaufe sind bei neurologi-
schen Palliativpatienten sehr vielgestaltig und
oft anders als bei Tumorpatienten. Typischer-
weise werden in der Palliative Care vier Ver-
laufsdynamiken unterschieden (Lunney et al.,
2003; Murray, 2009) (Abb. 1-1):

1. plotzlicher Tod

2. Krebserkrankungen - stindiges Fortschrei-
ten mit iiblicherweise abgrenzbarer Termi-
nalphase

3. Organinsuffizienz -langsames Fortschreiten
mit plétzlichen, unerwarteten Verschlechte-
rungen, u.U. mit anschlieender Erholung,
aber eventuell auch todlichem Ausgang

4. Demenz und Gebrechlichkeit - lang anhal-
tendes, langsames Fortschreiten, moglicher-
weise plotzlicher Tod durch eine Komplika-
tion, wie z.B. eine Lungenentziindung oder

-embolie.

Die Verldufe bei fortgeschritten neurologisch
Erkrankten konnen allen Verlaufsdynamiken
entsprechen, sind sehr verschiedenartig und
daher sehr schlecht vorhersehbar. Betroffene
mit Hirntumoren oder amyotropher Lateral-
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Abbildung 1-1: Typische Krankheitsverlaufe in der Palliative Care (Quelle: mod. n. Lunney et al., 2003,

S.2387-2392)

sklerose - einer Erkrankung mit fortschreiten-
dem Nervenzelluntergang und fortschreiten-
den Lahmungen - kommen dem Verlaufstyp
der Krebskrankheiten am néchsten. Betroffene
mit Parkinson-Krankheit und anderen neurode-
generativen Erkrankungen, chronisch progre-
dienter (fortschreitender) Multipler Sklerose,
fortschreitenden Muskelerkrankungen oder
Wachkoma folgen eher dem Verlaufstyp 4 (De-
menz und Gebrechlichkeit). Betroffene mit
schubformiger Multipler Sklerose, mit fort-
schreitender Gefafderkrankung des Gehirns und
mehreren Schlaganfillen folgen meist dem Ver-
laufstyp 3 (Organinsuffizienz). Jedoch kénnen
Menschen mit Parkinson-Krankheit, anderen
neurodegenerativen Erkrankungen, chronisch
fortschreitender (progredienter) Multipler Skle-
rose, fortschreitenden Muskelerkrankungen
oder Wachkoma durch wiederkehrende Kom-

plikationen auch den Verlaufstyp 3 haben, weil
es zu steten Verschlechterungen durch kompli-
zierende Lungenentziindungen, Harnwegsin-
fekte etc. kommt, bei denen vorher nicht klar
ist, ob sich der Patient davon erholt. Patienten
mit schwersten Schlaganfillen sterben 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 plotzlich eine
schwere Bewusstseinsstorung, eine Blick-
wendung nach links und eine vollstandige
Lahmung der rechten Korperhalfte. Ein Com-
putertomogramm des Schadels zeigte eine
Massenblutung in nahezu der gesamten lin-
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ken Hirnhalfte. Prognostisch wird nur ein
Uberleben fiir wenige Stunden bis Tage fir
maoglich gehalten. Therapiemaoglichkeiten be-
stehen aus kurativer Sicht nicht. Diese
schlechte Prognose wird den Angehorigen
mitgeteilt. Es werden eine intensive Beglei-
tung und PalliativmaBnahmen angeboten.
Der Patient wird von der Intensivstation, auf
die er zunachst aufgenommen worden war,
nach Absprache mit den Angehdrigen und
entsprechend seinem mutmasBlichen Einver-
standnis in ein Einzelzimmer mit Ubernach-
tungsmoglichkeit fur die Angehorigen auf
der Allgemeinstation verlegt. Er atmet schnell
und angestrengt, zeigt Schmerzzeichen in
Form von Unruhe und wirkt, als stiinde er un-
ter starkem Stress. Magensonde, Wendeltu-
bus und Sauerstoffsonde Uber die Nase wer-
den entfernt, was den Stress des Patienten
offensichtlich reduziert. Er erhalt einen Per-
fusor mit Metamizol (5 g) gegen die zu vermu-
tenden Kopfschmerzen, Morphin (10 mg)
gegen die Atemnot und Haloperidol zur Pro-
phylaxe opioidbedingter Ubelkeit. Spéter
wird wegen beginnender Verschleimung Bu-
tylscopolamin (60 mg/d) hinzugefugt. Dar-
unter atmet er deutlich langsamer, weniger
angestrengt und wirkt nicht mehr unruhig,
sondern von der Korperhaltung und den Ge-
sichtszigen her entspannt. Auch die Angeho-
rigen nehmen keine Schmerzzeichen wahr.
Den Angehdrigen wird das Prinzip der korper-
stammnahen BerUhrung aus dem Konzept
der Basalen Stimulation® nahegebracht. Ein
CD-Spieler mit der Lieblingsmusik von Herrn
S. wird organisiert. Er ist ein sehr musischer
Mensch. Die Angehorigen organisieren eine
24-Stunden-Begleitung und wiinschen keine
Hospizbegleitung. Am Folgetag stirbt Herr
S.Ineinem abschlief3enden Gesprach mit den
Angehorigen aufiern diese, wie froh sie sind,
dass er so friedlich verstorben sei.

Im Gegensatz zu dem sehr raschen Verlauf in
Fallbeispiel 1-2 haben viele neurologisch er-
krankte Palliativpatienten einen wesentlich lén-
geren Krankheitsverlauf als Tumorpatienten.

Fallbeispiel 1-3

Herr Meier ist 54 Jahre alt. Er leidet schon
seit 30Jahren an Multipler Sklerose. Zu-
nachst hatte er vor allem Krankheitsschube,
die seit 20Jahren nicht mehr auftreten. Die
Erkrankung schreitet allmahlich voran. Seit
15Jahren 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 Jah-
ren eine grof3e Rolle. Plotzlich kommt es zu ei-
ner schweren Lungenentzindung und er ver-
stirbt trotz intensivmedizinischer Mafnah-
men nach wenigen Tagen im Krankenhaus.

Sehr oft ist die terminale Phase nicht vorherseh-
bar, wie Fallbeispiel 1-3 zeigt.

Neurologisch Erkrankte erhalten wegen die-
ses sehr unterschiedlichen, oft langen und hau-
fig schwer vorhersehbaren Verlaufs nur in man-
chen Fillen eine Palliativbetreuung. Ausnah-
men bilden Patienten, die eher dem Verlaufstyp
der Krebserkrankungen entsprechen, wie z.B.
Patienten mit amyotropher Lateralsklerose
oder manche Patienten mit Hirntumoren. Aber
auch hier stellen sich fiir die speziellen Struktu-
ren Hospiz oder Palliativstation auf Grund der
andersartigen Symptome, z.B. der kognitiven
Einschriankungen vieler Hirntumorerkrankten,
bisweilen besondere Herausforderungen. Die
meisten fortgeschritten neurologisch Erkrank-
ten leben zu Hause, betreut von einem ambu-
lanten Pflegedienst, oder im Heim.

Psychosoziale und spirituelle Betreuung sind
integrale Bestandteile der Palliativbetreuung
und Hospizarbeit. Dabei kommen mitunter
sehr kognitive Prozesse der Krankheitsverar-
beitung, Trauerarbeit etc. zum Einsatz. Auf
Grund der teilweise starken kognitiven Veran-
derungen haben viele fortgeschritten neurolo-
gisch Erkrankte nicht die Moglichkeit, an dieser
eher kognitiven Vorgehensweise teilzuhaben.
Oft haben sie aber im Gegensatz zur verdnder-
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ten Kognition, Sprache etc. eine ausgeprigte,
vielleicht sogar kompensatorisch iibersteigerte
Emotionalitat. Die Begleitung gestaltet sich da-
her ganz anders, wie im Folgenden gezeigt wird.

Monika Miiller beginnt das Vorwort ihres
Buches ,Dem Sterben Leben geben“ mit den
Satzen:

»Auf der Suche nach einer spirituellen Pra-
xis in meinem Leben habe ich so manches aus-
probiert und eingetibt: Sitzen, Beten, Meditie-
ren, wahrnehmendes Geben - alles hat mich
nicht langer gefesselt und sich nicht dauerhaft
in mein Alltagsleben eingepragt. Als ich eines
Sommerabends bei einer bewusstlosen Frau
safd und auf ihr mithsames Atmen horte, wurde
mir sehr pl6tzlich bewusst, dass die Art und
Weise, wie ich in mir geschenkter Anteilnahme
bei dieser Frau war, eine eigene spirituelle Pra-
xis sein konnte [...]. Vielleicht kdnnen wir ler-
nen, dies Beim-Anderen-Sein als spirituelle
Praxis anzuerkennen und uns in ihr regelhaft zu
iiben” (Miiller, 2004, S. 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 anspruchsvolle emotionale
Aufgabe, die sich im Gegensatz zum Gespriach
mit dem kognitiv ,,intakten“ Patienten nicht als
Therapiestunde abrechnen lésst. Es ist gerade
dieses mit ganzem Herzen Beim-Betroffenen-
Sein, der vielleicht gelahmt, sprachgestort, ver-
wirrt oder bewusstlos ist, das ihm trotz aller
»Ausfille" Wiirde verleiht.

Fiir dieses Beim-Anderen-Sein, wie es Moni-
ka Miiller so schon ausdriickt, ist es jedoch not-
wendig, eine andere Haltung gegeniiber dem
neurologisch Erkrankten einzunehmen, die ihn
nicht als Defektmenschen begreift, dessen Ge-
hirn in erheblichen Teilen gestort ist, sondern
als Menschen mit vielen noch vorhandenen
Moglichkeiten. So kann ein halbseitig geldhm-
ter Patient z.B. durchaus die nicht gelahmte
Korperhalfte vollig normal bewegen, oder ein
Betroffener mit Sprachstérung kann durchaus
noch kommunizieren, auch wenn dies langer
dauert und schwerer verstandlich ist. Ein De-
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menzbetroffener kann seine Emotionen trotz
Verwirrtheit klar auf3ern. Diese ressourcenori-
entierte Sichtweise steht im Gegensatz zur de-
fizitorientierten 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 ,palliativen®
Bediirfnissen und Therapiemdglichkeiten fort-
geschritten neurologisch Erkrankter gibt. Das
Krankheitsbild der amyotrophen Lateralskle-
rose war hier Vorreiter: Zu ihm existieren eini-
ge Untersuchungen in Ubersichtsarbeiten und
Monographien (Borasio et al., 2002; Oliver et
al., 2006). Auch zur Demenz wurden schon
frith Erkenntnisse in der Praxis generiert (Voli-
cer & Hurley, 1998). Schaut man dagegen auf
andere haufige neurologische Erkrankungen,
wie etwa Schlaganfall, Parkinson-Krankheit
oder Multiple Sklerose, so findet sich bei Daten-
bankabfragen noch wenig, aber tendenziell im-
mer mehr Literatur zur palliativen Behandlung!
Sollte man daher diese Krankheitsbilder nicht
palliativ behandeln? Die Antwort ist ein klares
Nein. Wir benotigen etwas Anderes: Da wir we-
nig dariiber wissen, miissen wir suchen, suchen
nach Bediirfnissen und Noten, Behandlungs-
und Entscheidungsmoglichkeiten der Betroffe-
nen und ihrer Angehorigen. Dies ist eine grofie
Herausforderung, sind wir doch mehr und
mehr gewohnt, gerade in der Neurologie mit
vielen wissenschaftlichen Erkenntnissen (Evi-
denzen) an Therapieentscheidungen herange-
hen zu konnen (DGN, 2024; Diener & Wei-
mar, 2012). Es wire also vollig falsch, wenn
Sie als Leser erwarten, dieses Buch zu lesen
und dann zu wissen, wie Sie Thre neurologisch
betroffenen Palliativpatienten behandeln kon-
nen. Sicher werden in diesem Buch einige
Grundprinzipien palliativer Behandlung, wie
z.B. Schmerz- und Symptombehandlung, ver-
mittelt, aber viel wichtiger ist das standige Su-
chen, welche dieser Moglichkeiten nun die
passende und in welcher Form sie angemes-
sen ist. Hierzu das Fallbeispiel 1-4 aus der
Kklinischen Praxis des Autors.
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Fallbeispiel 1-4

Eine Assistenzarztin im letzten Ausbildungs-
jahr fragte den Autor, sie wolle nun, da sie
fortgeschritten sei, von ihm wissen, wie man
einen sterbenden neurologischen Palliativpa-
tienten Ublicherweise behandle. Sie zlckte
einen Schreibblock und wollte nun nach Art
von ,Kochrezepten® wissen, was man tun
miusse, wie hoch die Ubliche Morphindosis
sei, welche Medikamente man einem Ster-
benden gabe [...]. Sie war véllig Uberrascht,
als ich ihr antwortete, man musse erst einmal
sehen, was der Betroffene bendtige: Medika-
mente oder nichtmedikamentdse Maf3nah-
men oder vielleicht auch gar keine Therapie,
sondern ,nur* eine gute Begleitung [...] und
wenn er Medikamente bekomme, konne man
die Dosis nur individuell festlegen [...]. Sie war
sprachlos und konnte erst in einem Gesprach
Wochen spater thematisieren, dass sie zu-
nachst enttauscht war, dass es kein einfa-
ches Rezept gabe, und dann uberrascht war,
wie ausschliellich die Behandlung von den
Bedurfnissen der Betroffenen ausgehe.

1.3 Grundlagen der Palliativ-
betreuung

Was ist Palliative Care und in welchen Struktu-
ren kann sie stattfinden? Und vor allem: Welche
dieser Strukturen sind fiir den neurologischen
Palliativpatienten geeignet? Gemaf3 der Defini-
tion der Européischen Gesellschaft fiir Palliati-
ve Care stellt Palliativbetreuung die angemes-
sene Versorgung von Patienten mit fortgeschrit-
tenen und progredienten Erkrankungen dar, die
eine begrenzte Lebenserwartung haben und bei
denen die Behandlung auf die Lebensqualitit
zentriert ist (Radbruch et al., 2011). Das Wort
»Palliative Care” leitet sich aus dem lateini-
schen ,palliare” (,mit einem Mantel umhiil-
len) ab. Damit ist der schiitzende Mantel ge-
meint, der den leidenden Menschen umbhiillen
soll. In dieser Definition 6ffnet sich ein breites

Anwendungsfeld fiir Palliativbetreuung (Carter
& Chichin, 2003). Obwohl in der Praxis in vie-
len Hospizen und Palliativstationen zu iiber
90 % Tumorpatienten betreut werden, wird der
Tumorpatient in dieser Definition gar nicht ge-
sondert benannt. Damit sind also keinesfalls
nur Tumorpatienten als Adressaten von Pallia-
tivbetreuung gemeint, sondern z.B. durchaus
auch Patienten mit einer neurologischen Er-
krankung. Deshalb ist die Auseinandersetzung
mit den Grundprinzipien der Palliative Care fiir
die Betreuung fortgeschritten neurologisch Er-
krankter unverzichtbar.

1.3.1 Geschichte

Die moderne Palliativbetreuung ist als Profes-
sion aus einer Biirgerbewegung, namlich der
Hospizbewegung, hervorgegangen. Der ster-
bende Mensch und sein Umfeld, seine Angeho-
rigen und Betreuenden stehen in der Hospizbe-
wegung und der Palliativbetreuung im Zent-
rum der Bemiithungen (Student & Napiwotzky,
2011). Die Geschichte der modernen Hospizbe-
wegung ist sehr eng mit der Person von Cicely
Saunders (1918-2005) verkniipft. Saunders
machte sich bereits wahrend ihrer Pflegeausbil-
dung im Zweiten Weltkrieg Gedanken um die
Betreuung Sterbender. Ein Riickenleiden zwang
sie, ihre Pflegetdtigkeit zu unterbrechen und
nach dem Zweiten Weltkrieg zunichst eine
Ausbildung zur Sozialarbeiterin abzuschlief3en.
Sie behielt ihr Ziel, eine umfassende Versor-
gung sterbender Menschen aufzubauen, jedoch
bei. Ein Arzt empfahl ihr, Medizin zu studieren,
wenn sie ihr Ziel der Betreuung Sterbender
wirklich verfolgen wolle (Pleschberger, 2017).
So wurde sie Arztin und griindete 1967 in Lon-
don das St Christopher’s Hospice als erstes mo-
dernes Hospiz. Auf Grund dieser besonderen
Biographie vereinigte Saunders drei typische
Berufsgruppen des Palliativteams in einer Per-
son. Im St. Christopher’s Hospiz steht den Be-
troffenen seit der Grilndung ein multidiszipli-
néres Team zur Verfiigung, sodass das Konzept
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der Multiprofessionalitit seit der Geburtsstun-
de der modernen Palliativbetreuung verfolgt
wurde. Freiwillige Hospizkrifte wurden in Lon-
don von Anfang an in die Betreuung der Betrof-
fenen einbezogen (Kasten1-1). Damit wurde
die Hospizbewegung als Biirgerbewegung in-
tegriert. Die von Saunders entwickelten Prin-
zipien der Schmerz- und Symptombehandlung
(Saunders & Baines, 1991) beriicksichtigen
nicht nur die korperliche Dimension, sondern
umfassen auch die psychische, soziale und spi-
rituelle Dimension von Leiden. Saunders be-
treute schon von Anfang an im St. Christopher’s
Hospiz Menschen mit einer bestimmten neuro-
logischen Erkrankung, ndmlich der amyotro-
phen Lateralsklerose (Golla et al., 2008).

Kasten 1-1:

Prinzipien der Hospizbetreuung (Kostrzewa

& Gerhard, 2010)

« Der sterbende Mensch und seine Angeho-
rigen stehen im Mittelpunkt.

« Es werden sehr hohe Kompetenzen in der
Schmerz-und Symptombehandlung ange-
strebt.

« Eine kontinuierliche Versorgung (24-Stun-
den-Bereitschaft) wird angestrebt.

«  Ein multiprofessionelles Team betreut den
Betroffenen und seine Angehdrigen.

« Freiwillige Hospizhelfer werden in die Be-
treuung einbezogen.

Das Wort ,,Hospiz“ kommt aus dem Lateini-
schen und bedeutet wortlich tibersetzt ,,Gast-
freundschaft“. Urspriinglich waren damit Un-
terkiinfte an Pilgerwegen gemeint. So bauten
im Mittelalter Monchsorden Pilgerunterkiinfte
und nannten sie Hospize (Pleschberger, 2017)
(Kasten 1-2). In Frankreich und Irland wandel-
te sich die Bedeutung bereits im 19. Jahrhun-
dert: Es wurden Sterbehduser eingerichtet;
1842 wurde der Begriff ,,Hospiz“ dann erstmals
in Verbindung mit der Pflege und Begleitung
Sterbender verwendet (Klaschik, 2009a), und
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in Lyon wurde im selben Jahr das Sterbehaus
»Calvaire” gegriindet. Im Jahre 1879 griindete
schlieSlich Mary Aikenhead mit den Irish Sis-
ters of Charity ,,Our Lady’s Hospice" in Dublin.

Kasten 1-2:

Geschichte der Hospizbewegung und Pallia-

tivbetreuung (mod. n. Klaschik, 2009a)

- Im Mittelalter: Hospize an Pilgerwegen als
Pilgerunterkinfte:

« 1842: Sterbehaus ,Calvaire” in Lyon; Ver-
wendung des Begriffs ,Hospiz" in Zusam-
menhang mit der Begleitung Sterbender

« 1879: Mary Aikenhead grindet in Dublin
,Our Lady’s Hospice®

- 1967: Cicely Saunders grundet das ,St
Christopher’s Hospice"in London.

« 1969:Elisabeth Kiubler-Ross veroffentlicht
ihr Buch Uber Sterbebegleitung (,0n Death
and Dying").

« 1974: erster Palliativkonsiliardienst, das
sogenannte ,Hospital Support Team® in
New York.

« 1975:erste Palliativstation in Montreal, Ka-
nada.

« 1975: erste Tagesklinik fur Palliativpatien-
ten in Sheffield, GroB3britannien.

Der moderne Hospizgedanke von Saunders fand
nach der Griindung des St. Christopher’s Hospi-
zes in London 1967 rasch international Verbrei-
tung. 1969 veroffentlichte die aus der Schweiz
stammende Psychiaterin Elisabeth Kiibler-Ross
in den USA ihr Buch ,,On Death and Dying“ und
schuf damit ein weiteres Grundlagenwerk der
Palliative Care und Hospizbetreuung. Die deut-
sche Ubersetzung hat den Titel ,,Interviews mit
Sterbenden” (Kiibler-Ross, 2001). Sie beschrieb
darin wesentliche Elemente der Sterbebeglei-
tung einschliefflich der Sterbephasen (Student
& Napiwotzky, 2011).

Die erste Struktur der professionellen Palli-
ativbetreuung in einem Krankenhaus wurde
1974 in New York gegriindet. Interessanterwei-
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