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Liebe Patienten, liebe Angehdrige!

Wir tun viel dafir, Leben zu erhalten und zu verlangern. Es gehort zu unse-
rem obersten Ziel, Patienten geheilt oder in einem gebesserten gesundheit-
lichen Zustand zu entlassen. Leider ist dies nicht immer mdglich. Bei nicht
heilbaren neurologischen Erkrankungen gilt es, eine individuell auf den Be-
troffenen angepasste Behandlungsstrategie gemeinsam zu entwickeln. Auch
in ihrem letzten Lebensabschnitt sollen Betroffene so weit wie mdglich selbst-
bestimmt mitgestalten. Allerdings denken immer noch zu wenige Menschen
bei guter Gesundheit Gber das Sterben und ihre letzte Lebenszeit nach. Hau-
fig werden damit auch Angste verbunden: unter Schmerzen leiden zu miis-
sen oder abhangig von Maschinen und den Entscheidungen anderer zu sein.
Auch fiir Angehorige ist es oft schwer zu ertragen, einen schwerkranken ge-
liebten Menschen leiden und sterben zu sehen.

Am Lebensende geht es daher nicht mehr darum, das Leben um jeden Preis
zu verlangern. Die in unserer Klinik gelebte palliative Versorgung unserer
Patienten hat den Erhalt der Lebensqualitat des erkrankten Menschen sowie
seiner Angehdrigen zum Ziel. Im Mittelpunkt steht der Betroffene mit seinen
korperlichen, seelischen, sozialen und spirituellen Bedirfnissen.

Diese Informationsbroschiire kann das Gesprach mit dem betreuenden
Team aus Arzten, Pflegepersonal, Therapeuten und Seelsorgern nicht erset-
zen. Sie soll lhnen vielmehr zuséatzliche Informationen, Hinweise und Hilfsan-
gebote mit auf den Weg geben.

Prof. Dr. med. Bernhard Hemmer Dr. med. Silke Wunderlich

Arztlicher Direktor Oberéarztin, Leiterin Stroke Unit
Klinik und Poliklinik fiir Neurologie Klinik und Poliklinik fiir Neurologie
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»Es geht nicht darum,

Cicely Saunders, Begriinderin der

Was ist Palliativmedizin?

Haufig wird Palliativmedizin (Palliative Care) mit der Behandlung des
Sterbenden gleichgesetzt. Diese stellt jedoch nur einen Teil der palliativen
Versorgung (lat. palliare ,mit einem Mantel umhullen®) dar. Palliativmedizin
soll lindern und meint die wirdevolle Begleitung des Menschen mit einer
fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung. Die Behand-
lung hat nicht mehr Heilung und Lebensverlangerung, sondern vielmehr
das Bewahren und Verbessern der Lebensqualitat in der verbleibenden
Lebenszeit zum Ziel.

Was leistet Palliativmedizin?
* Linderung von Krankheitssymptomen

» Vermeidung unndtiger Belastungen durch Untersuchungen und
Behandlungen

» Ganzheitliche Behandlung des schwerkranken Menschen incl. pfle-
gerischer, psychosozialer und spiritueller Begleitung

+ Unterstitzung und Begleitung der Angehérigen

dem Leben mehr

Tage zu geben,
sondern den Tagen
mehr Leben.”

modernen Palliativmedizin

Welche neurologischen Krankheitsbilder
werden palliativmedizinisch behandelt?

Die Palliativversorgung beschrankt sich nicht auf Menschen mit unheilbaren
Krebserkrankungen. Vielmehr spielt sie bei einer Vielzahl neurologischer
Krankheitsbilder eine wichtige Rolle. Die meisten fortgeschritten neuro-
logisch Erkrankten leiden unter einer Einschrankung der Beweglichkeit.
Schwere Erkrankungen des Gehirns kdnnen zudem zu einer Bewusstseins-
einschrankung (bis zum Koma) flihren. Eine weitere Herausforderung fiir
die Kommunikation und das Erfassen von Krankheitssymptomen stellen
geistige und sprachliche Einschréankungen vieler neurologisch Erkrankter
dar. Das einfihlsame Beobachten unter Einbezug der Angehoérigen hilft uns
hierbei.

Auswahl neurologischer Krankheitsbilder, bei denen eine
palliativmedizinische Versorgung haufig erforderlich ist:

» Schwere Schlaganfalle und Gehirnblutungen

* Krebserkrankungen, insbesondere bdsartige Tumore des Gehirns
selbst oder Absiedelungen (Metastasen) anderer Krebserkrankun-
gen (wie Brustkrebs, Lungenkrebs etc.)

» Amyotrophe Lateralsklerose (ALS), schwere Muskelerkrankungen
(z.B. Muskeldystrophien)

* Fortgeschrittene Demenzerkrankungen

» Bewegungsstoérungen, insbes. Parkinson-Erkrankungen und
M. Huntington (,Veitstanz*)

» Multiple Sklerose im fortgeschrittenen Krankheitsstadium



Welche Beschwerden werden
palliativmedizinisch behandelt?

Unabhangig von der Grunderkrankung sind im fortgeschrittenen Verlauf

neurologischer Krankheitsbilder einige Beschwerden haufig, die palliativme-

dizinisch behandelt werden missen. Hierzu z&hlen

» Schmerzen

» Atemstérungen wie Atemnot

» Magen-Darm-Stérungen wie Verstopfung, Ubelkeit oder Erbrechen

* Probleme der Ernahrung beispielsweise infolge von Schluckstdrungen
(z.B. bei Schlaganfallen) oder bei Appetitlosigkeit (z.B. bei Demenz)

« Epileptische Anfalle bei Erkrankungen des Gehirns

* Seelische Beeintrachtigungen wie Angst, Unruhe bis hin zu schwersten
Erregungszustanden (sog. Delir), Depression

Die angemessene Behandlung korperlicher oder seelischer Be-
schwerden ist der Hauptpfeiler der Palliativmedizin. Nutzen und Scha-
den einer jeden Behandlung werden im Austausch mit Betroffenen
und/oder Angehdrigen gegeneinander abgewogen.

Wer ist an der palliativmedizinischen Versor-
gung am Klinikum rechts der Isar beteiligt?

Fir eine optimale palliativmedizinische Betreuung ist die Beteiligung ver-
schiedener Berufsgruppen erforderlich. Nur durch multiprofessionelle und
interdisziplinare Arbeitsweise kdnnen wir Wiinschen und Bedirfnissen von
Patienten und Angehdrigen gleichermalen gerecht werden.

Der Palliativmedizinische Dienst des Klinikums unterstlitzt das Stationsteam

bei pflegerischen und speziellen palliativmedizinischen Fragen sowie bei
der Organisation der weiteren Versorgung. Er wird Giber den Stationsarzt
angefordert und kann auch auf Wunsch der Patienten/Angehdérigen in die
Betreuung mit eingebunden werden. Ferner besteht je nach Erkrankungs-
situation die Méglichkeit einer psychologischen/psychoonkologischen
Unterstitzung.

Wo findet die palliativmedizinische
Versorgung statt?

Wir besprechen wahrend des stationaren Aufenthaltes mit Ihnen die
Méglichkeiten der weiteren Versorgung. Ist die ambulante Betreuung im
hauslichen Umfeld gewlinscht und mdglich, kann diese auch mit Unter-
stiitzung durch den palliativmedizinischen Dienst des Klinikums organisiert
werden. Je nach Erkrankungssituation und regionaler Verfuigbarkeit steht
Ihnen dann die allgemeine oder spezialisierte Palliativversorgung im ambu-
lanten Bereich (sog. AAPV bzw. SAPV) zur Seite. Aber auch ehrenamtliche
Hospizmitarbeiter kénnen Betroffenen und Angehdrigen ihren Alltag erleich-
tern. In unseren Spezialsprechstunden (insbesondere ALS-Sprechstunde
und Tumorsprechstunde) kénnen wir Sie weiter beraten und nach Bedarf
unterstitzen. Sollte eine stationdre Weiterbetreuung erforderlich sein, kann
diese abhangig von der Art der Erkrankung und der Prognose weiter im
Krankenhaus, auf einer Palliativstation oder in einem Hospiz erfolgen.

Unser stationares Behandlungsteam setzt sich zusammen aus

g Y

« Arzten,

* Pflegepersonal,

» Physio- und Ergotherapeuten,

» Logopéaden,

 Seelsorgern,

* Sozialarbeitern und

« palliativmedizinischem Dienst
der Klinik fir Psychosomatik.



Entscheidungen am Lebensende Was ist zu tun, wenn der Betroffene nicht

gemeinsam treffen mehr selbst entscheiden kann?

Gesprache mit dem Behandlungsteam sind fur Betroffene und Angeho-
rige am Lebensende besonders wichtig — und schwierig zugleich. Erster
Ansprechpartner wird zunachst der behandelnde Arzt sein, der umfassend
Uber die Erkrankung sowie deren Prognose und die Behandlungsoptionen
informieren wird. Damit eine medizinisch begriindete Behandlung oder
Untersuchung Uberhaupt durchgefiihrt werden darf, muss der Betroffene
einwilligen. Jeder Einzelne kann nach Abwéagung von Vor- und Nachteilen
hiertber selbst bestimmen. Er kann eine bereits begonnene Therapie auch
abbrechen, wenn er die Belastung nicht weiter in Kauf nehmen mdéchte.
Hierzu sind schwer neurologisch Erkrankte mit beispielsweise fortge-
schrittener Demenz oder schwerem Schlaganfall mit Beeintrachtigung des
Sprachverstandnisses jedoch oftmals nicht mehr in der Lage. Angehdrige
spielen daher in der Palliativbehandlung neurologischer Erkrankungen eine
besonders wichtige Rolle — und sind damit nicht selten neben der Sorge um
ihren Angehdrigen einer zusatzlichen Belastung ausgesetzt. Das Behand-
lungsteam wird Sie hierbei unterstiitzen, um mit Ihnen gemeinsam eine
Entscheidung im Sinne des Betroffenen zu treffen.

Wir als die behandelnden Arzte werden Angehérige frilhzeitig auf das
Vorliegen einer Vorsorgevollmacht und Patientenverfligung ansprechen.

Es muss nicht befurchtet werden, dass deswegen keine adaquate Therapie
mehr erfolgt. Vielmehr gilt es, den Patientenwunsch friihzeitig zu ermitteln,
um im Sinne des Betroffenen Entscheidungen treffen zu kénnen.

Mit der Vorsorgevollmacht hat der Betroffene einer Person seines Vertrau-
ens die Wahrnehmung bestimmter Angelegenheiten Uibertragen — eben fiir
den Fall, dass er nicht mehr fir sich selbst entscheiden kann. Der Vorsorge-
bevollméachtigte sollte sich daher als Sprachrohr des Betroffenen verstehen,
damit dessen Wiinsche und Bedurfnisse moglichst gut umgesetzt werden
koénnen.

In einer Patientenverfiigung hat der Erkrankte festgelegt, welche arztli-
chen und pflegerischen MalRnahmen als von ihm erwiinscht durchgefihrt
werden sollen — und welche zu unterlassen sind. Dies beinhaltet auch das
Unterlassen einer Wiederbelebung oder das Abschalten lebenserhalten-
der Gerate (wie z.B. Beatmung). Der Arzt muss sich jedoch zuvor davon
Uiberzeugen, dass die konkrete Situation auf die in der Patientenverfigung
genannten Bedingungen zutrifft.

Aber auch ohne Vorsorgevollmacht und / oder Patientenverfigung haben
wir die Moglichkeit, diagnostische oder therapeutische MalRnahmen zu be-
grenzen, wenn sie nicht dem Patientenwunsch entsprechen. In Gesprachen
mit Angehdrigen werden wir versuchen, den mutmaflichen (oder vielleicht
in der Vergangenheit gedulRerten) Patientenwillen fiir die konkrete Situation
zu ermitteln und danach zu handeln.

Informationen zum Betreuungsrechts sowie Musterformulare des
Bundesministeriums der Justiz und fiir Verbraucherschutz zu Patien-
tenverfiigungen und Vorsorgevollmachten unter www.bmjv.de

sowie Broschire des Bayerischen Staatsministeriums der Justiz unter
www.ethikzentrum.de/downloads/bayernbroschuere.pdf.



Vorausschauend planen: Was kdonnen Sie tun?

» Uberlegen Sie, ob Sie mit einer Vorsorgevollmacht und Patienten-
verfligung fur Situationen vorsorgen wollen, in denen Sie nicht mehr
selbst entscheiden kdonnen.

» Wenn Sie méchten beziehen Sie auch lhren Hausarzt frihzeitig ein,
wie Sie sich lhre letzte Lebenszeit vorstellen.

» Sprechen Sie mit nahestehenden Menschen tber Wertvorstellungen
und Wiinsche. Je mehr diese lber Sie wissen, umso eher kdnnen
sie in Ihrem Sinne entscheiden.

* Lassen Sie sich bei der Erstellung einer Patientenverfliigung von Ih-
rem Arzt beraten. Mit ihm kdnnen Sie gemeinsam Uberlegen, welche
Bedeutung bestimmte MalRnahmen oder Bedingungen konkret fiir
Sie haben.

« Schreiben Sie lhre personlichen Wertvorstellungen und Einstel-

lungen zum eigenen Leben und Sterben am besten auch in lhrer
Patientenverfligung nieder, auch religiése Anschauungen kdnnen
dort dargelegt werden.

Was Angeharige tun konnen - flir den
Patienten und fur sich selbst!

Angehdrige sind durch die schwere Erkrankung eines nahestehenden
Menschen in besonderem MaRe gefordert. Sie sind einerseits eine wichtige
Stiitze fiir den Betroffenen, bendtigen andererseits aber oftmals selbst Hilfe
und Unterstiitzung. Eigene Bediirfnisse werden nicht selten zuriickgestellt,
was schleichend zu einem Zustand des ,Ausgebranntseins” fihren kann.

Die palliativmedizinische Situation stellt auch fiir Angehérige oftmals
eine enorme Belastung dar. Sprechen Sie daher Sorgen und Néte
gegenuber dem Behandlungsteam friihzeitig an und nutzen Sie Hilfs-
angebote!

Ratschldge fiir betreuende Angehoérige:

+ Machen Sie sich die Gefahr der Uberlastung bewusst und setzen Sie sich
damit auseinander.

* Lernen Sie lhre kérperlichen und seelischen Grenzen kennen.

« Schaffen Sie sich Raum zur Erholung.

* Pflegen Sie gute Beziehungen.

* Nutzen Sie Hilfsangebote (wie Selbsthilfegruppen, Angehdrigenschulung,
Hospizdienste).

Angebote zur Unterstiitzung fiir Angehorige in lhrer Region unter
www.palliativ-portal.de oder
www.wegweiser-hospiz-und-palliativmedizin.de.

Selbsthilfegruppen unter www.nakos.de.



Begleitung in der Sterbephase

Die Sterbephase umfasst in der Regel die letzten Tage des Lebens. Korper-
liche und geistige Krafte werden durch die Erkrankung zunehmend nachlas-
sen. Sterbende verlieren das Interesse an Essen, Trinken und Kontaktauf-
nahme mit ihrer Umgebung. Auch in dieser letzten Lebensphase spielt die
bestmdgliche Lebensqualitat die zentrale Rolle. Durch eine kontinuierliche
Begleitung werden wir taglich sorgsam prifen, welche MaRnahmen im indi-
viduellen Fall Linderung versprechen kénnen und ob ggf. eine Anpassung
notwendig ist.

MaBnahmen der Sterbebegleitung:

» Moglichst Unterbringung in einem Einzelzimmer

» Bestmogliche Symptomlinderung

» Zuwendung

* Einbeziehen der Angehdrigen — sofern gewiinscht — in die Sterbebeglei-
tung, um einen Sterbeprozess in der Geborgenheit und Vertrautheit der
Familie zu erméglichen

» Lagerungsmalnahmen und Korperpflege

 Seelsorge

Auf eine Vielzahl von Medikamenten (wie z.B. Antibiotika, Gerinnungs-
hemmer, Herz- und Entwasserungstabletten, Zuckertabletten) kann in der
Sterbephase verzichtet werden. Die Kontrolle der Krankheitssymptome ge-
lingt meist mit einigen wenigen Medikamentengruppen. Schluckstérungen
machen es jedoch haufig erforderlich, dass die Wirksubstanz auf anderem
Weg als gewohnt in den Kérper gelangt: als Pflaster, Schleimhautspray,
direkte Gabe in die Vene, ins Unterhautfettgewebe oder auch als schnell-
auflésende Tablette unter die Zunge.

Medikamente in der Sterbephase

* Opiate (z.B. Morphin) bei Schmerzen und Atemnot

» Neuroleptika (z.B. Haloperidol) bei Unruhezustiande und Ubelkeit
» Benzodiazepine (z.B. Diazepam) bei Angstzustanden

* Anticholinergika (z.B. Scopolamin) zur Sekretreduktion

* Antiepileptika bei epileptischen Anfallen

Schmerzen in der Sterbephase: Viele Menschen flirchten sich vor uner-
traglichen Schmerzen am Lebensende. Durch die rechtzeitige und regel-
maRige Gabe von stark wirksamen Schmerzmitteln lassen sich Schmerzen
fast immer wirksam lindern. Daneben spielen regelmafiige Lagerung und
krankengymnastische MalRnahmen (insbes. bei Lahmungen) eine wichtige
Rolle.

Atemnot in der Sterbephase: Eine veranderte Atmung in der Sterbephase
wie vertiefte Atemzige, Atemgerausche oder Atempausen ist nicht zwangs-
laufig mit Luftnot gleichzusetzen. Die als Rasselatmung (oder Todesrasseln)
bezeichnete gerdauschvolle Atmung des Sterbenden wird insbesondere von
Angehdrigen als sehr belastend empfunden. Verursacht wird sie durch ei-
nen verminderten oder fehlenden Husten- und Schluckreflex. Speichel kann
nicht mehr geschluckt, Schleim nicht mehr abgehustet werden. Gleichzeitig
erschlafft die Rachenmuskulatur, wodurch die Atemwege leicht eingeengt
werden. Es entsteht ein rasselndes Atemgerausch. Die zu diesem Zeitpunkt
meist bewusstseinsgetriibten Sterbenden erleben jedoch keine Atemnot.
Vielmehr ist die Rasselatmung Teil des natiirlichen Sterbeprozesses.

Mégliche Zeichen von Atemnot beim Sterbenden:

» Schwitzen

* Blauliche Verfarbung der Haut

* Schnelle, flache Atemziige

» Kdrperliche Unruhe

» Mimische Auffalligkeiten (z.B. angestrengter Gesichtsausdruck)

Atemnot kann durch Opiate gelindert werden. Unterstiitzend werden
Maflnahmen wie Atemtherapie, Lagerung sowie Mund- und Lippen-
pflege eingesetzt.

Mafinahmen, die bei Atemnot nicht empfohlen werden:

« Sauerstoffgabe: keine Linderung der Atemnot bei normalem Sauerstoffge-
halt im Blut, negativer Effekt durch Austrocknen des Mundes, wodurch ein
Durstgefiihl entsteht

« (haufiges) Absaugen: belastend fiir den Betroffenen, begunstigt die
Schleimbildung



Klnstliche Ernahrung und Flissigkeitsgabe
in der Sterbephase

Appetitlosigkeit und vermindertes Durstgefiihl sind Teil des Sterbeprozes-
ses. Es kann insbesondere fir Angehdrige schwer auszuhalten sein, wenn
der Sterbenden auf naturlichem Wege nichts mehr zu sich nimmt. Die
kiinstliche Zufuhr von Nahrung oder Flissigkeit bedeutet jedoch fir viele
Sterbende eine unnétige Belastung. In Studien bei Krebspatienten konnte
zudem gezeigt werden, dass weder die Lebensqualitat verbessert noch die
Lebenszeit verlangert wird. In der Sterbephase férdert die Flissigkeitsga-
be die Schleimbildung, durch Wassereinlagerungen in der Lunge kann die
Atmung deutlich angestrengter sein. Hunger und Durst sollen daher nur
gestillt werden, wenn der Sterbende dies duf3ert. Daneben kann haufi-

ge Mundpflege mit Anfeuchten des Mundes ein eventuelles Durstgefuhl
lindern.

Mundpflege steigert das
Wohlbefinden

Weiterfiihrend Links und Literatur (Auswahl)

* Lindert Mundtrockenheit und Durstge-

. I/uV?rIkt Entziindungen und Schmerzen Ambulante DFenste, H.ospize un.d .Palliat.i\./stationen
» www.wegweiser-hospiz-und-palliativmedizin.de
entgegen » www.palliativ-portal.de
» Kann auch durch pflegende Angehori- « www.hospize.de
ge erfolgen » www.dhpv.de
* Ist auch mit gektihlten oder gefrorenen
(Lieblings-)Getranken moglich Selbsthilfegruppen

* www.nakos.de

Literatur und Informationsbroschiiren

U n ru h ezu Sta nd e | n d er Sterbe p h a Se « Patientenleitlinie ,Palliativmedizin® unter

www.leitlinienprogramm-onkologie.de
* Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin unter
Unruhezustande kénnen u.a. durch Schmerzen, Atemnot, Angst oder www.dgpalliativmedizin.de

Verwirrtheitszustande (Delir) hervorgerufen werden. Medikamentds wird die » Pieldleueh [Relbpesr dlar Siiui) Dpnsaus el 0 s e
jeweilige Ursache behandelt. Gleichermafen kénnen jedoch eine ruhige (E e, (AP T PR, Sz el NEles), [FEe iRl

. . L Krebs, Patienten und Arzte als Partner, Wegweiser zu Sozialleistungen)
und vertraute Umgebung (ggf. Musik, Aromatherapie) sowie die Anwesen-

unter www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek/infomaterial-
heit vertrauter Personen zu einer Symptomlinderung beitragen. kategorie/die-blauen-ratgeber/




