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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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