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1 Einleitung

Vor vier Jahren habe ich im Fernsehen einen Bericht Gber eine Frau gesehen, welche an der
Amyotrophen Lateralsklerose erkrankt ist. Vorher habe ich noch nie etwas Uber diese Er-
krankung gehort oder gelesen. Etwa ein Jahr spater habe ich ein Buch der Autorin Joy Fiel-
ding mit dem Titel ,Z&hl nicht die Stunden® gelesen, worin die Hauptakteurin an ALS er-
krankt. Mein Interesse war geweckt, mehr Uber diese Krankheit zu erfahren. Ich musste
feststellen, dass es sich dabei um eine sehr seltene, momentan unheilbare und vielerorts
unbekannte Nervenkrankheit handelt. In mir wuchs die Idee, dass zumindest der letztge-
nannte Punkt eine Anderung erfahren sollte. Aus diesem Grund entschloss ich mich, meine
Arbeit Gber ALS zu schreiben.

Der Leser erfahrt, was die ALS ist — mit ihren Ursachen, Symptomen und Therapien. Ich
gehe hierbei weder auf die Diagnostik noch auf &hnliche Symptome und Krankheiten ein. Es
interessiert mich, in welchen Aktivitaten des taglichen Lebens (ATL’s") die Betroffenen ein-
geschrankt sind. Den zentralen Teil widme ich den ATL’s ,Atmen®, ,Essen und Trinken* so-
wie ,Sich bewegen®“. Um diese Krankheit an einem Beispiel zu zeigen, habe ich einen Be-
troffenen und seine Ehefrau dazu interviewt. Um einen tieferen Einblick in das Thema zu
erhalten, habe ich einen neurologischen Oberarzt des Kantonsspitals Aarau zu seinen Er-

fahrungen befragt.

Fir mich als angehende Pflegefachfrau ist die Pflege der zentrale Punkt bei meiner Arbeit
im Spital. Ich werde die Auswirkungen dieser Erkrankung auf die Pflege aufzeigen, da es
mich interessiert, wie ich ALS-Patienten optimal pflegen und betreuen kann. Dazu habe ich
ein Handbuch mit Pflegemassnahmen zu den einzelnen Pflegeproblemen erstellt, welches
als Nachschlagewerk dienen soll. Es ist mir wichtig, dass dieses Handbuch nicht nur fr
Pflegefachkréafte von Nutzen sein soll, sondern auch fir Angehérige und all diejenigen, die

einen ALS-Betroffenen betreuen.

Des weiteren zeige ich auf, wie wichtig das soziale / familiare Umfeld eines Betroffenen ist,
da die Therapien und die Pflege von ALS-Patienten weitgehend zu Hause statt finden. Ich
lege die Schwerpunkte — wie bereits erwahnt — auf die physischen Aspekte dieser Krankheit,
gezielt auf die Themen Mobilisation, Erndhrung und Atmung. Der Leser wird jedoch auch
psychische Anteile antreffen, da es bei dieser Erkrankung nicht mdglich ist, diese ganz weg-
zulassen. Auf die Thematik der (aktiven) Sterbehilfe im Zusammenhang mit dieser Krankheit

werde ich nicht eingehen.

Formulierungen wie Arzt, Leser usw. gelten jeweils fir beide Geschlechter.

LATLs: Erklarung im Glossar im Anhang
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2 Hauptteil

2.1 Begriffserklarung

A = Fehlen, Schwund

Myo = Muskel

Trophisch = Ernédhrungszustand
Lateral = seitlich (vom Rickenmark)

Sklerose = Verhartung (des seitlichen Rickenmarks)

Der Krankheitsbegriff "Amyotrophe Lateralsklerose"” (Abkiirzung: ALS) ist nur einer von vie-
len. In den USA wird die Krankheit "Lou-Gehrig-Disease" genannt, nach einem bekannten
Baseball-Spieler, der unter ihr litt. Gebrauchlich ist in den USA und in England auch der
Name "Motoneuron-Disease" (weil es sich um eine Erkrankung der Motoneurone handelt). In
Frankreich wird der Begriff "Maladie de Charcot" verwendet, nach einem ihrer ersten

Beschreiber.

Die ALS ist eine sehr ernste, momentan unheilbare Erkrankung des zentralen und periphe-
ren Nervensystems. Sie ist seit mehr als 100 Jahren bekannt und kommt weltweit vor. Pro
Jahr erkranken etwa ein bis zwei von 100.000 Personen an ALS. Die Krankheit beginnt
meistens zwischen dem 40. und 70. Lebensjahr, nur selten sind jingere Erwachsene betrof-

fen. Manner erkranken etwas ofter als Frauen (1,6 : 1).

2.2 Was ist Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)?

Die ALS ist eine Krankheit, bei der diejenigen Nervenzellen geschadigt werden, welche fur
die Steuerung der Muskeln (Motoneurone) verantwortlich sind. Es sind dabei Nervenzellen
betroffen, die vom Gehirn ins Ruckenmark ziehen, sowie ausserdem solche, die vom RU-
ckenmark zum Muskel ziehen. Man nennt sie nach ihrer Lage und Funktion "obere Motoneu-
rone" (leiten vom Hirn zum Rickenmark) und "untere Motoneurone” (leiten vom Rickenmark
zum Muskel). Beide zusammen sind fir die Umsetzung einer beabsichtigten Bewegung mit

den dazu erforderlichen Muskelkontraktionen? unbedingt notwendig.

Bei der ALS gehen beide Arten von Motoneuronen unter. Im Krankheitsverlauf werden im-
mer mehr Zellen geschadigt. Es kommt zu einer zunehmenden Schwachung der Muskulatur,
also zu Lahmungen. Der Verlust an unteren Motoneuronen fiohrt zudem zu Muskelschwund
(d.h. die Muskelgrosse nimmt ab: ,Muskelatrophie®). Gleichzeitig beginnen sich einzelne
Muskelfasern unkontrolliert zusammenzuziehen, so dass es zu kleinen Zuckungen im Inne-
ren der Muskeln kommt (,Faszikulationen®). Diese sind zwar spirbar, aber nicht schmerz-

haft und kébnnen von aussen beobachtet werden. Der Verlust an oberen Motoneuronen fuhrt

2 Kontraktion: Zusammenziehen
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neben der LAhmung zusatzlich zur Muskelsteifigkeit (,Spastik“ oder ,Spastizitat*) und zu

Muskelkrampfen.
2.3 Ursachen

Die ALS ist in der Regel keine erbliche Erkrankung, sondern tritt sporadisch auf (haufige
sporadische Form). In der tUberwiegenden Mehrzahl der Falle ist damit die Beflirchtung,
dass Kinder eines Betroffenen spéater ebenfalls betroffen sein werden, nicht berechtigt. Dies
gilt vor allem dann, wenn bisher keine Krankheitsfalle in der Familie vorgekommen sind. Die

ALS ist auch nicht ansteckend.

Bei etwa 5 — 10% der ALS-Patienten kommen weitere Krankheitsfalle in der Familie vor (sel-

tene familidre Form).

Die Ursache der Nervenzellschadigung ist nicht bekannt. Daflir wurden sehr verschiedene
Theorien vorgeschlagen, von denen sich aber bis heute noch keine bestatigt hat. Die wich-

tigsten Modellvorstellungen Uber die Krankheitsentstehung sind derzeit:

e Die Moglichkeit einer Autoimmunerkrankung. Autoimmunerkrankungen entstehen da-
durch, dass das Immunsystem das eigene Koérpergewebe zu bekdmpfen beginnt, indem es
z.B. sogenannte ,Antikorper” bildet. Bei der ALS konnten allerdings bisher nie Antikérper
oder Immunvorgdnge nachgewiesen werden, wie dies bei typischen Autoimmunkrankheiten
der Fall ist. Auch helfen Medikamente nicht, die bei Autoimmunkrankheiten normalerweise

natzen.

e Eine Vergiftung durch kérpereigene Stoffe. Es gibt gewisse Hinweise darauf, dass der
korpereigene Botenstoff Glutamat® (der bei der Signaltbertragung von einer Nervenzelle
auf die andere eine Rolle spielt) zur Zellschadigung fihren kann, wenn zuviel davon gebildet
wird. Medikamente, die den Glutamat-Stoffwechsel beeinflussen, konnen den Krankheitsver-

lauf der ALS verbessern.
2.4 Krankheitsbild

Hauptsymptom der ALS ist die zunehmende Muskelschwache, welche zu Beginn der
Krankheit oft noch nicht wahrgenommen wird, weil sie langsam und allm&hlich auftritt. Viele
Patienten wissen deshalb nicht genau, wann ihre Krankheit begonnen hat. Bevor es zu be-
merkbaren Muskelschwéachen kommt, versplrt der Patient unter Umstanden auch nur eine
leicht vermehrte Ermidbarkeit, eine geringfiigige Ungeschicklichkeit der Hande, oder gele-
gentliches Verschlucken. Auch héaufiger auftretende Muskelkrampfe oder Muskelfaszikula-
tionen kénnen den Beginn der Krankheit markieren. Alle diese Erscheinungen (Ermudung,
Krampfe, Faszikulationen) kommen natirlich auch bei vielen Gesunden vor, und sind zudem

Symptome zahlreicher anderer Krankheiten. Auch fir den Arzt ist es deshalb in diesem

® Glutamat: Erklarung im Glossar im Anhang
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Krankheitsstadium schwierig, die wahre Natur der Stérung zu erkennen. Patient und Arzt
finden zudem oft nur scheinbare Erklarungen fur die Stérung, wie Uberarbeitung, Stress,

vorherige Krankheit und Ahnliches.

Im weiteren Krankheitsverlauf machen sich die Muskelschwachen zunehmend bemerk-
bar. Immer weitere Muskelgruppen werden vom Krankheitsprozess ergriffen. Welche Mus-
keln zuerst betroffen sind und wie sich die Krankheit ausbreitet, ist von Patient zu Patient
verschieden. Waren zunéchst z.B. nur leichte Schwéachen der Hande bemerkbar, so begin-
nen nun auch die Beine schneller zu ermiden. Kam es zundchst nur zum gelegentlichen

Verschlucken, so tritt nun eine Ungeschicklichkeit der Hande auf.

Die Muskelschwachen beginnen jetzt, den Patienten in seinen téglichen Verrichtungen zu
stéren, so dass er auf Hilfe angewiesen ist. Schwache und Steifigkeit der Hande kdénnen das
Schreiben, Knodpfeschliessen, Schuhebinden oder Handarbeiten beeintrachtigen. Spéater
wird es schwierig, Dinge von Regalen zu heben, Brot oder Fleisch zu schneiden, die Arme
zum Kammen zu heben. Schwierigkeiten beim Gehen konnen auftreten. Treppensteigen

wird schwieriger, und das Aufstehen vom Stuhl kann gestért sein.

Das Fortschreiten der Muskelschwachen kann mit der Zeit einen Rollstuhl notwendig ma-
chen. Patienten mit einem Befall der Schlundmuskulatur leiden immer héaufiger unter Ver-
schlucken mit Hustenanféllen. Sind die Schlundmuskeln stark betroffen, so kdnnen die
Schluckstdérungen zu Gewichtsverlust fihren. Auch der eigenen Speichel kann u.U. nicht
mehr geschluckt werden. Auch das Sprechen kann mehr oder minder gestért sein: einzelne
Patienten sind nun auf Sprechhilfen angewiesen, weil sie sich anders nicht mehr verstand-
lich machen kénnen. Auch in diesem Stadium kdnnen sonstige Krankheiten zum Verwech-
seln &hnliche Symptome verursachen, so dass die Diagnhosestellung einer eingehenden Un-

tersuchung durch Spezialisten bedarf.

Auch die Atemmuskulatur wird befallen, was zu Beginn meist noch nicht der Fall ist. Die
Lungenfunktion wird dadurch zunehmend beeintrachtigt, zunéachst besonders wéahrend der
Nacht: ohne dass es der Patient und seine Umgebung bemerken, schréankt die wegen Mus-
kelschwache verminderte Lungenfunktion im Schlaf die Sauerstoffzufuhr ein. Dies kann
Symptome wie Alptraume, morgendliches Kopfweh, Unausgeschlafenheit oder auch nur ein
allgemeines Unwohlsein verursachen. Im weiteren Verlauf wirkt sich die Atemschwéche
auch tagsiber aus: Es kommt zu Atemnot, zuerst nur bei Anstrengungen, spater moéglicher-

weise auch in Ruhe.

Falls der Patient sich verschluckt, gelangt Speisebrei in die Atemwege (Aspiration). Ist in
dieser Situation die Hustenkraft wegen der Muskelschwachen vermindert, so kann es zur
Lungenentziindung (Pneumonie) kommen, welche die Atemfunktion noch weiter einschrankt.
Dies ist einer der Hauptgefahren fir den ALS-Kranken. Der Tod tritt bei der ALS meistens

als Folge der Schwache der Atemmuskulatur ein. Es kommt bei den meisten Patienten zu
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einer langsam fortschreitenden Atemschwéche, die allméahlich zum Verlust von Bewusstsein

und schliesslich zum Tode fihrt.

Wahrend der gesamten Krankheit bleiben die sonstigen Funktionen des Hirnes und des Ner-
vensystems erhalten. Dies gilt sowohl fir die Intelligenz, wie auch fur das Seh- und Hérver-
mogen, den Geschmacks- und Riechsinn, die Beriihrungsempfindung der Haut, die Darm-
und Blasenfunktion, sowie die sexuellen Funktionen. Schmerzen gehdren in der Regel nicht

zu den Symptomen der ALS.

Wie schnell sich die Krankheit ausbreitet, lasst sich im Einzelfall nicht vorhersagen: Dies

kann zwischen 1 — 5 Jahre dauern, bei einzelnen Patienten auch langer.
2.5 Eigene Abwehrkrafte

Solide Erkenntnisse liegen bereits Uber Anpassungsvorgdnge der Nervenstrukturen vor:
noch nicht befallene Motoneurone bilden Aussprossungen, welche in Richtung derjenigen
Muskelfasern auswachsen, welche ihre Nervenversorgung verloren haben. Diese Muskelfa-
sern werden also gleichsam von den noch gesunden Fasern ,ibernommen“. Dieser Vorgang
kann eine Zeitlang wahrscheinlich recht wirksam die zunehmende Muskelschwéache auffan-

gen. Mit der Zeit nimmt aber der Krankheitsprozess dennoch Uberhand.

Ungewiss bleibt vorerst, ob Abwehr und Wiederaufbau im Nervensystem und in der Musku-
latur tatsachlich unterstitzt werden kénnen. Etwa die Auswirkung von Krankengymnastik
oder elektrischer Muskelstimulation auf das Aussprossen von Nervenfasern ist umstritten.
Ziemlich gewiss ist hingegen, dass man dem Aussprossungsprozess schaden kann, wie
durch zu grossen Alkoholkonsum. Insgesamt ist deshalb ein ,verninftiger* Lebensstil zu
empfehlen, mit einer gesunden Erndhrung und — im Rahmen des Mdglichen — die Aufrecht-

erhaltung einer gewissen kdrperlichen Aktivitat.
2.6 Behandlung

Medikamente:

Riluzol:

Seit einigen Jahren ist das Medikament Rilutek®” fiir ALS-Betroffene zugelassen. Es wirkt
auf den Glutamat-Stoffwechsel ein. Riluzol erlaubt keine Heilung der ALS. Es erlaubt auch
nicht, das Fortschreiten der Krankheit zu verhindern, kann aber nachweislich das Fort-
schreiten der Krankheit verzégern. Riluzol wird heute oft verschrieben, weil es das einzi-

ge Medikament mit einer nachgewiesenen Wirksamkeit bei der ALS ist.

* Rilutek®: eine genaue Erklarung findet der Leser im Glossar im Anhang
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Creatin:

Creatin ist eine korpereigene Substanz, die hauptséchlich in der Muskulatur vorkommt. Sie
dient dem Muskel als kurzfristiger Energiespeicher. Die Gabe von Creatin (einige Gramm
pro Tag) kann deshalb die Muskelkraft kurzzeitig verbessern. Mit Nebenwirkungen ist kaum
zu rechnen. Urspringlich wurde die Substanz vor allem von Leistungssportlern und Bodybu-
ildnern eingesetzt. Sie wirkt jedoch auch bei Patienten mit Muskelkrankheiten und bei ALS.

Leider hat die Einnahme von Creatin keinen Einfluss auf den eigentlichen Krankheitsverlauf.
Psychopharmaka:

Es gibt eine grosse Zahl von Medikamenten, welche die Stimmung aufhellen. Dieser Einsatz

kann sinnvoll sein, muss allerdings mit dem betreuenden Arzt besprochen werden.
Antispastika:

Falls die Muskelsteife (Spastik) zu Problemen fuhrt, so kann diese mit Medikamenten gemil-
dert werden. Bei guter Wirkung missen manchmal als unerwiinschte Nebenwirkungen M-

digkeit und Muskelschwache in Kauf genommen werden.
Therapeutische Massnahmen:
Physiotherapie:

Diese zielt auf den mdglichst langen Erhalt der Selbstandigkeit. Der Behandlungsplan muss
auf die jeweiligen Fahigkeiten und individuellen Bedurfnisse abgestimmt sein. Einerseits
wird die verbliebene Muskulatur trainiert. Andererseits soll mit regelméassigem Durchbewe-
gen verhindert werden, dass Muskelverkirzungen (,Kontrakturen“) auftreten, welche zur

Behinderung beitragen kénnen.

Hilfreich kann auch die Atemgymnastik sein, um Kompensationsstrategien bei zunehmender
Atemstoérung zu erlernen. Schliesslich gilt es, den Umgang mit Hilfsmitteln wie Schienen

oder dem Rollstuhl zu erlernen.
Psychotherapie:

ALS versetzt in eine sehr schwierige Lebenssituation, da diese Krankheit innerhalb von rela-
tiv kurzer Zeit unweigerlich zum Tode flihrt. So erweist sich die Hilfe eines Psychotherapeu-
ten oft als notwendig und dann auch als sehr nitzlich. Auch Kontakte zwischen Betroffenen

kdnnen die Krankheitsbewaltigung unterstitzen.

Beatmung:
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Fur viele Patienten ist es auf den ersten Blick nicht vorstellbar, sich in die Abhangigkeit ei-
ner Maschine zu begeben, ihr Leben also quasi nur noch tber ,Schlauche* und ,Apparate”

aufrecht erhalten zu lassen.

Allerdings ist es aber so, dass die zunachst ablehnende Haltung auf der ungentigenden
Information Uber die heutigen Beatmungsmoglichkeiten beruhen. Bei sachlicher Beachtung
kann die Beatmung mit durchaus akzeptablen Lebensbedingungen und sogar mit Kreativitat,

gedanklicher Kraft und starker emotionaler Teilnahme einhergehen.

Im Krankheitsverlauf der ALS kommt es unweigerlich zur Abnahme der Kraft der Atemmus-
kulatur. Diese Atemschwache kann mit einer Beatmungsmaschine wirkungsvoll unterstitzt
bzw. ersetzt werden. Eine gut durchgefihrte Beatmungstherapie verlangert das Leben des
ALS-Patienten im Durchschnitt um fast ein Jahr. Die Beatmungstherapie verlangert nicht nur
das Leben, sondern erhdht auch die Lebensqualitat, weil sie die Symptome der Sauerstoff-

Unterversorgung verhindert.

Wahrend friiher die Beatmung nur Uber einen Luftrohrenschnitt moéglich war (Tracheotomie)
und die dazu geeigneten Apparate kompliziert und storanféallig waren, so wird heute prak-
tisch immer die Maskenbeatmung empfohlen, mit Beatmungsapparaten, deren Bedienung

nicht komplizierter ist als diejenige einer durchschnittlichen Haushaltsmaschine.

Die Symptome der Atemschwdache treten zu Beginn der Krankheit vor allem nachts auf, des-
halb wird die Maskenbeatmung zundchst nur nachts durchgefiihrt. Erst im Verlaufe der
Krankheit kann die apparative Beatmung dann auch tagsiber eingesetzt werden. Eine Dau-
erbeatmung ist zunéchst nicht notwendig, der Patient bestimmt je nach Wohlergehen selbst

die Zeit der Beatmung — er tankt gewissermassen Sauerstoff auf.

Die Maskenbeatmung bietet keinen Schutz vor dem Verschlucken. Dies ist wohl ein Nach-
teil. Der Vorteil ist aber die gréssere Flexibilitat der Beatmung. Die Beatmung via einer Tra-
cheotomie® kann einen Schutz gegen das Verschlucken bieten. Der grosse Nachteil ist dann

aber, dass der Patient nicht sprechen kann.

Viele ALS-Patienten haben groRe Angst, dal3 sie am Ende ihres Lebens gegen ihren Willen
mit der Beatmungsmaschine am Leben gehalten werden. Dem steht die Angst des behan-
delnden Arztes gegenlber, dald es durch die Wegnahme der Beatmung zum Tod des Patien-
ten kommt (,der Arzt totet den Patienten®). Deshalb ist es vor Beginn einer Beatmungsthe-
rapie so wichtig, daR eine Absprache Uber die Beendigung der Beatmung zwischen Arzt
und Patient — unter Einbezug der familidren Bezugspersonen — gehalten wird. Der Patient
mufld jederzeit anordnen kénnen, dall seine Beatmungstherapie abgebrochen wird. Der Arzt
seinerseits mul3 die Gewahr haben, dalR ihm dann gegebenenfalls keine Vorwirfe, wie ins-
besondere von Familienangehdrigen, gemacht werden. Eine klare solche Abmachung hilft

allen Beteiligten.

10
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Wann eine Beatmungstherapie begonnen wird, sollte von einem einschlagig erfahrenen Lun-
genarzt in Absprache mit dem Patienten, allenfalls mit betreuenden Familienangehdrigen,

und mit dem behandelnden Neurologen festgelegt werden.
Magensonde

Schluckstérungen sind ein haufiges Symptom der ALS. Unter perkutaner endoskopi-
scher Gastrostomie (PEG)® wird die Anlage einer Ernahrungssonde verstanden. Diese wird
mit Hilfe eines Endoskops durch die Bauchwand in den Magen eingefuhrt. Sie erlaubt es,
Nahrung direkt in den Magen einzufihren. Wichtig ist zu wissen, dass der Patient trotz
PEG-Sonde immer noch normal essen kann, wenn er dies wiinscht. Empfehlenswert ist es,
die PEG-Sonde zu einem Zeitpunkt einzulegen, wenn noch keine wesentliche Atemschwa-
che besteht.

® Tracheotomie: Erklarung im Glossar im Anhang

® PEG-Sonde: Bild im Glossar im Anhang

11
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3 ALS —was nun?

Die Diagnose ist gestellt — was geschieht nun weiter? Ich habe Herrn Mathias Tréger’,
Oberarzt der Neurologie im Kantonsspital Aarau (kurz: KSA), zu seinen Erfahrungen mit
ALS-Patienten befragt. Nach diesem Interview folgt die Befragung eines ALS-Betroffenen

und seiner Ehefrau.
3.1 Interviews
1.1.1 Befragung von Dr. med. Oberarzt Mathias Troger

Vieles, was mir Herr Troger erzahlt hat, steht schon so im ersten Teil des Hauptteils (Fachli-
teratur), deswegen habe ich das Interview geklrzt und vorwiegend die neuen Informationen

aufgeschrieben. Die gesamte Befragung befindet sich im Anhang.

= Wie haufig betreuen Sie Patienten mit ALS, und wie haufig kommt diese Erkrankung

vor?

Aktuell behandle ich hier im KSA ambulant vier oder flunf Patienten mit ALS. Laut Statistik
erkrankt ca. 1 Person auf 100'000 Einwohner pro Jahr neu. Dies macht ungefahr 30 ALS-

Patienten in unserem Kanton.

= Werden die ALS-Patienten grundsatzlich ambulant behandelt?

Die Diagnosestellung findet stationar statt. Im weiteren Verlauf der Krankheit werden die
Patienten ambulant aufgeboten, um die Therapieauswirkungen beurteilen zu kénnen. Ein
Patient tritt erst stationar ein, sobald im Verlauf irgendwelche Komplikationen auftreten

(wenn das Schlucken schlechter wird, wenn eine PEG-Sonde eingelegt werden muss usw.).
-2 Was wird wahrend einer ambulanten Therapie im KSA gemacht?

Es wird ein Problemstatus erhoben. Man schaut, wo die symptomatischen Therapieanséatze
sind, ob man die Physiotherapie® oder Logopéadie® verbessern sollte usw. Dies sind alles
Sachen, die fur das Wohlergehen des Betroffenen notwendig sind. Mein Angebot ist, dass
die Betroffenen regelmdassig zu mir kommen, um diesen Problemstatus zu erheben. Die
Therapien (Physiotherapie, Logopadie) werden zu Hause durchgefuhrt. Dafir missen die

Betroffenen nicht hospitalisiert sein.

= Welche Symptome zeigen die Patienten, welche ihnen zugewiesen werden?

" Herr Mathias Troger ist mit der Publizierung seines Namens und Berufsstandes einverstanden

8 Physiotherapie: Erklarung im Glossar im Anhang

° Logopadie: Erklarung im Glossar im Anhang
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Die Initialsymptomatik kénnen Lahmungserscheinungen Uberall im Bereich des Korpers
sein. Die haufigsten Lahmungserscheinungen beginnen im Bereich der Hande, die zweithau-

figsten im Bereich der Beine. Und dann ist da noch die Schluckstérung.
- Welche Ursachen der ALS kennen Sie?

Ca. 5% der ALS-Féalle sind familiar bedingt, davon wiederum haben ca. 10% einen Gende-
fekt, den man heute nachweisen kann. Das heisst, dass ungefahr 0,5% der ALS-Patienten
einen solchen Gendefekt haben. Es wurde bereits viel Uber die Ursachen geforscht, aber es

existieren (noch) keine handfesten Ergebnisse Uber konkrete Ursachen.
= Welche Therapien gibt es?

Man muss unterscheiden zwischen athiologischen (ursachlichen) und symptomatischen

Therapieformen.
Athiologisch: Rilutek®

Symptomatisch: Physiotherapie, Logopadie, Atemtherapie, Ergotherapie'®, PEG-Einlage,

Beatmung.
- Wie sieht die Uberlebensrate mit und ohne Therapie aus?

Die durchschnittliche Uberlebenszeit ab Diagnosestellung liegt zwischen drei und vier Jah-
ren und ist abhéngig davon, wo die Symptomatik begonnen hat. Patienten mit einer initial
bulbaren Symptomatik (Schluckstérungen) haben eine schlechtere Prognose als Patienten,
wo die Symptome z.B. im Fuss begonnen haben. Was man nicht vergessen darf, ist, dass
mindestens 10% der Patienten funf Jahre und etwa 5% zehn Jahre Uberleben. Das macht es
dann schon wieder relativ. Umgekehrt gibt es aber auch Patienten, die nach einigen Mona-

ten bis einem Jahr versterben.
= Es steht die Indikation zur Beatmung. Wie geht man da vor?

Zunachst findet eine pulmonale® Abklarung statt, wobei auch eine Maske zur Beatmung
angepasst wird. Es folgt eine Instruktion des Betroffenen wie auch seiner Angehdérigen. Die
Maskenbeatmung findet dann zu Hause statt. Wenn die Atemproblematik zu gross wird,
muss man die Mdglichkeit einer kiinstlichen Beatmung (Tracheostoma) diskutieren. Ich erin-
nere mich hier in der Schweiz an keinen Patienten, welcher kiinstlich beatmet wurde, weil
die Maskenbeatmung nicht mehr wirksam war. In Deutschland habe ich einige Patienten

erlebt, die teilweise zufrieden waren mit der kiinstlichen Beatmung.
-2 Ab wann steht die Indikation zu einer PEG-Sonden-Einlage?

Die PEG-Sonden-Einlage ist eine Massnahme, die sich in den letzten Jahren als Standart

entwickelt hat, wobei man versucht, diese so frih wie mdglich anzulegen. Man weiss, dass

9 Ergotherapie: Erklarung im Glossar im Anhang
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die PEG-Sonden-Einlage um so gefahrlicher ist, je spater man sie einsetzt. Das heisst,
wenn die Betroffenen schon exsikkiert (,ausgetrocknet*) sind oder bereits eine ziemlich
schlechte Lungenfunktion haben, ist dies mit einer erheblichen Mortalitat verbunden. Umge-
kehrt weiss man, dass eine frihe PEG-Sonden-Einlage und die damit verbesserte Ernéah-
rungs- und Flissigkeitsaufnahme zu einer erheblichen Verlangerung der Lebenszeit fiihrt.
Damit will ich sagen, dass sobald eine Schluckstérung besteht, man eine PEG-Sonden-
Einlage in Erwagung ziehen soll. Dies ist jedoch psychologisch immer schwer, da die Betrof-
fenen zu diesem Zeitpunkt doch noch selber Essen und Trinken kénnen. Hier ist eine klare

Erklarung nétig, wozu diese Sonde gut ist.
-2 Was ist die genaue Todesursache bei ALS?

Die Todesursache bei ALS ist einmal die respiratorische Insuffizienz*?, und dann die Pneu-
monie (Lungenentziindung). Ein Gemisch der beiden ist haufig; bei bestehender respiratori-
scher Insuffizienz und vermindertem Hustenstoss kommt die Aspiration dazu, wobei der Be-
troffene das Sekret nicht effizient abhusten kann und dieses in die Lunge gelangt. Dies flhrt
weiter zu einer Lungenentziindung. Als Medizinfachmann hat man oftmals das Bild, dass der
Tod durch die respiratorische Insuffizienz der Furchterlichste sein misste, was einem vor-
kommen kann. Bei der ALS ist dies jedoch nicht der Fall. Hier ist es ein ganz langsames
Schlechterwerden der Atemmuskulatur. Daraufhin reagiert der Kérper mit dem Kompensati-
onsmechanismus der CO2-Narkose™; hier werden die Betroffenen mehr und mehr miide,
dammern weg und schlafen letztlich ein. Wenn die Umgebung stark genug ist, letztens die

Pflege zu gewahrleisten, sind ALS-Patienten diejenigen, die zu Hause sterben kdnnen.

Es gibt Untersuchungen, die besagen, dass mindestens 95% der ALS-Patienten verstorben
sind, ohne die von der Umgebung wahrgenommenen Zeichen von Dyskomfort, Atemnot o.a.

zu erleiden.
-2 Wie klaren Sie einen Patienten mit ALS Uber seine Diagnose auf?

Dies ist ein vielschichtiges Problem. Was sagt man zu welchem Zeitpunkt? Einem Betroffe-
nem, dem vorerst ,nur‘ die Muskeln zucken, der wenig Lahmungserscheinungen hat, bei
dem jedoch mit zusatzlichen Untersuchungen die eindeutige Diagnose ALS gestellt werden
konnte, teile ich in dem Moment nicht mit, dass er ALS hat und mit einer gewissen Wahr-
scheinlichkeit innerhalb von wenigen Jahren an Atemldhmung sterben wird. Ich sage ihm,
dass er eine ernsthafte Krankheit habe, dass er daran sterben kénne, dass seine Lebenszeit
deutlich vermindert sei mit stetem Schlechterwerden des Gesundheitszustandes (auch hier

gibt es Ausnahmen, was ich ihm auch sage).

™ pulmonal: die Lunge betreffend
12 Respiratorische Insuffizienz: Erklarung im Glossar im Anhang

3 CO2-Narkose: Erklarung im Glossar im Anhang
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Das sind die Informationen, die ich zu Beginn vermittle, weil ich es einerseits eine Sache
der Fairness finde. Andererseits muss ich davon ausgehen, dass wenn der Betroffene den
genauen Namen der Erkrankung weiss, er im Internet im Medizinlexikon nachschauen wird,
wo dann steht: ,Uberlebenszeit: 2 Jahre*. Er wird sich so selber viel schonungsloser aufkla-

ren, als ich das tUblicherweise mache.

Die psychologischen Gesprache bendtigen viel Zeit; ich zeige dem Betroffenen das Fir und

Wieder der méglichen Therapien auf.

1.1.2 Ruckschlisse aus diesem Interview

Herr Troger hat mir in seinem Interview all das bestéatigt, was man in der Fachliteratur nach-
lesen kann. In dieser Befragung wird deutlich, wie selten diese Erkrankung in unseren Brei-
tengraden ist, und dass sie fur den Betroffenen und seine Angehdrigen doch sehr gravie-
rend ist. Da ich die 4 Jahre meiner Ausbildung im Kantonsspital Aarau absolviere, mdchte
ich veranschaulichen, wie gross die Haufigkeit dieser Erkrankung in diesem Spital ist. Des-

halb habe ich absichtlich keine Arzte aus anderen Spitdlern interviewt.

3.1.1 Befragung eines Betroffenen und seiner Ehefrau

Um diese Erkrankung an einem konkreten Beispiel zu zeigen, durfte ich Herrn Walter Stahl
als Betroffener und seine Ehefrau Susanne Stahl'* befragen. Ich erzédhle den Krankheitsver-
lauf von Herrn Stahl in chronologischer Reihenfolge. Es folgt eine gekirzte Version, das

gesamte Interview finden Sie im Anhang.
Zur Person:
Name: Walter Stahl

Geburtstag: 01.05.1950

Beruf: eidgendssisch diplomierter Informatiker
Familie: Frau Susanne, S6hne Michael und Berni
Hobbies: Natur aktiv erleben (Skifahren, Biken, Wandern), Turnverein und Mannerriege,

mit Familie und Freunden zusammen sein

August 2001 - Neurologische Abklarung im Unispital Zirich: Verdachtsdiagnose
ALS.

4 walter und Susanne Stahl sind mit der Publizierung ihrer Namen einverstanden
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September 2001

Okt. / Nov. 2001

Dezember 2001

Januar 2002

Februar 2002

Marz 2002

Mai 2002

Juni 2002

Juli 2002
August 2002

Sept. / Okt. 2002

November 2002

- Information der Angehdrigen und nachsten Freunde Uber die Erkran-

kung. Ausserlich sieht man Herrn Stahl noch nichts an.

- Unsicherheiten und Kraftverluste in den Armen, besonders im linken.

Joggen geht nicht mehr.

- Nachuntersuchungen im Unispital. An der Diagnose wird nicht mehr

gezweifelt. Leichtes Fortschreiten der Krankheit wird festgestelit.

- Herr Stahl reduziert sein Arbeitspensum auf 30%. Diverse Therapien,

viel Bewegung und Erholung.

- Skiferien in den Dolomiten. Die Kraft reicht nur noch, daf3 Herr Stahl
am Morgen Ski fahren kann, am Nachmittag wird es anstrengend. Wenn

er hinfallt, kann er ohne Hilfe fast nicht mehr aufstehen.

- Das Sprechen féllt schwerer. Bei Préasentationen im Geschaft |ait

sich Herr Stahl vertreten, und in Kommissionen gibt er den Austritt.

- Herr Stahl 1aRt sich eine Offerte fir einen Treppenlift machen. Das
Treppensteigen geht im Moment noch gut, aber man weil3 nie, wie

schnell sich dies andert.

- Am eidg. Turnfest im Baselbiet kann Herr Stahl nicht mehr turnen,

aber er steht als Kampfrichter vier Tage lang im Einsatz.

- Das Schriftbild wird eckiger und holpriger. An der Tastatur arbeitet die
linke Hand nur noch mit dem Mittelfinger, mit der rechten Hand geht es

noch besser.

- Beim Holzen mit der Motorsége braucht Herr Stahl Hilfe. Er bringt den

»Ruck” beim Anlassen der Sage nicht mehr hin.

- Herr Stahl beginnt mit Physiotherapie, um seine Beweglichkeit zu
verbessern und um die Muskelverkirzungen (Kontrakturen) zu vermei-

den.
- Anschaffung eines sportlichen Dreirades.
- Die Stimme wird immer ,verwaschener”.

- Es folgten drei erholsame Ferienwochen mit bis zu dreistiindigen

Wanderungen (mit Skistécken), Velotouren auf dem neuen Dreirad usw.

- Krafte und Beweglichkeit gehen zurlck. Das Schriftbild verandert
sich, und an der Tastatur bleiben Herrn Stahls Finger zu lange auf den

Tasten liegen, so dafB sich viele Doppellaute einschleichen.
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Januar 2003

Februar 2003

April 2003

Mai 2003

Juni 2003

Juli — Sept. 2003

- Herr Stahl fllt seine IV-Anmeldung aus und klart versicherungstech-

nische Angelegenheiten zusammen mit seiner Frau.
- Wochentliche Physiotherapie, 14-taglich Sauna und Massage.

- Susanne Stahl, seine Frau, hat ihren Job als Heimleiterin aufgege-

ben, um voll fur ihren Mann da zu sein.

- Untersuchung beim Neurologen -> Orientierung Uber Formen von
Schwierigkeiten und deren Behandlungsmaéglichkeiten, mit denen zu ei-

nem spateren Zeitpunkt gerechnet werden muf3.

- Skiferien: Herr Stahl kann mit Skistécken und Spikes an den Schuhen

noch ca. 1,5 Stunden langsam wandern.

- Da das Treppen Steigen immer schwieriger wird, wird ein Treppenlift

eingebaut. Seither benutzt Herr Stahl diesen immer.

- In diesem Monat besucht Herr Stahl einen ,Heiler*. Da er aber von
dessen Methoden bzw. Wirkungen dieser Methoden nicht lGberzeugt ist,

bricht er das Ganze wieder ab.

- Es folgen vier Wochen Sidsee mit der ganzen Familie. Diese Reise
gelingt ohne weiteren Zwischenfalle. Alle Anwesenden sind Uber die
Krankheit informiert und passen alles Herrn Stahl an. Diese Reise ist ein

einmaliges Erlebnis flr alle Beteiligten.

- Es folgt eine Sturzserie, je einmal im Geschéft, in der Sauna, zu Hau-
se und bei seinem Sohn zu Hause - Prellung am Oberschenkel und

Rippenguetschungen.

- Wenn Herr Stahl umfallt, kann er ohne fremde Hilfe nicht mehr auf-

stehen, weil ihm die Kraft dazu fehlt.

- Geburt der Homepage www.stellbrothers.ch/walter, worin Herr Stahl

Uber sich und seine Erkrankung erzahlt.

- Den linken Daumen kann Herr Stahl nicht mehr willentlich beugen,
und die restlichen vier Finger sind kaum mehr einzeln ansprechbar. Mit
der linken Hand essen ist nicht mehr méglich, mit der rechten Hand geht
es etwas besser. Die Handschrift wird immer unleserlicher. Das Schrei-
ben an der Tastatur ist zu einem Adlersystem verkommen und anstren-

gend, fir eine A4-Seite braucht Herr Stahl rund eine Stunde.

- Die Kraft in den Armen und Schultergtrteln hat derart nachgelassen,
dalR das Heben der Arme seitlich tGber Gesichtshéhe nicht mehr gelingt.

Stiitzen im Liegen, kurz Liegestitz, ist nicht mehr mdoglich. Die Kraft
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Oktober 2003

November 2003

Januar 2004

reicht trotz Servohilfe kaum mehr, um das Steuerrad sicher zu bedienen.

Herr Stahl hat seit Ende Juni aufgehort, selber zu fahren.

- Die Muskulatur ist hart, der Gang unsicher und beschwerlich. Inner-
halb des Hauses bewegt Herr Stahl sich vorsichtig alleine, auf3erhalb
nur noch in Begleitung. Ein Einkauf von einer Viertel Stunde ist das Ma-
ximum an Stehvermdgen. Fir langere Strecken hat er jetzt einen Roll-
stuhl. Da die Kraft in den Armen nicht mehr da ist, geht ohne fremde Hil-
fe gar nichts. Es wird zum Teil schon schwierig, sich von einem norma-
len Stuhl zu erheben; ist die Sitzflache tiefer, geht es gar nicht mehr.
Abziehen, Essen zerschneiden, Dosen 6ffnen usw., geht nicht mehr al-

leine.

- Herr Stahl nimmt an vielen Ausfligen mit seinem Dreirad teil, was fir
ihn absolut wichtig ist, da er ein sehr sportlicher und naturverbundener

Mensch ist.

- Das Schreiben mit der Tastatur wird zunehmend mihsamer, und des-
wegen hat Herr Stahl eine schwenkbare Ellbogenstiitze am Tisch mon-

tiert, um seine Schulter beim Schreiben zu entlasten.

- Es folgen krampfartige Reaktionen, z.T. krampfartige Verspanntheit
der Muskulatur, welche Herrn Stahl beim lockeren Gehen - bei flissigen
Bewegungen - hindert. Die Schwache der Muskulatur in allen vier Glied-
massen nimmt zu, die Sensorik ist jedoch noch voll vorhanden (Herr

Stahl spuirt Streicheleinheiten und Handedruck).

- Herr Stahl besucht weiterhin die Ergotherapie mit dem Ziel, die Be-
weglichkeit in den Handen bis zur Schulter méglichst zu erhalten. Herr
Stahl mif3t seine Presskraft in den Handen: links 3 kg, rechts 6 kg. Seine
Ehefrau bringt 36 kg hin! Herr Stahl hat also noch ca. 10% der Kraft von
friher. Dies merkt man auch, da Herr Stahl ein 3dl Glas geflllt nicht

mehr ohne Hilfe zum Mund fihren kann.

- Die Sprache ist bereits so schlecht, dal3 ihn nicht einmal mehr die

besten Freunde verstehen.

- Sturz auf der Toilette: Herr Stahl kann ohne Hilfe nicht mehr aufste-
hen. Mobilisation nur noch mit dem Bockli, der Gehhilfe. Der Rollstuhl

kommt immer mehr zum Einsatz.
- Erstellen einer Patientenverfiigung.

- Untersuchung beim Neurologen, wo die Ubliche Verlaufsuntersuchung

diskutiert wird.
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Marz - Juli 2004 > Besuch eines Kinasthetikkurses, in dem Herr und Frau Stahl lernen,
wie sie Bewegungsablaufe optimal gestalten kdnnen, und wie Frau Stahl
rickenschonend arbeiten kann. Begegnungen mit anderen Paaren und

der Erfahrungsaustausch mit ihnen sehen sie als besonders wertvoll an.

-2 Vom 12. Mai — 5. Juni: Kuraufenthalt in Valens mit diversen Thera-

pien wie Physiotherapie, Ergotherapie und Wassertherapie.

- Die Krafte lassen immer mehr nach: Herr Stahl kann sich unter der
Bettdecke nicht mehr selber drehen. Entweder schlaft er ohne Decke,
oder dann mit Bettbogen. Sie mieten ein Pflegebett, da Herr Stahl sich

im Wasserbett nicht mehr selber drehen kann.

- Frau Stahl gibt ihrem Mann mehrheitlich das Essen ein. Er kann nur
noch kleine Schliicke zu sich nehmen wegen der Gefahr des Verschlu-
ckens. Herr Stahl wird sich entscheiden missen, ob er eine PEG-Sonde

mdchte oder nicht.
- Die Lungenfunktion betrdgt noch 53% von ehemals tUber 100%.

- Die Deutlichkeit der Sprache a3t mehr und mehr nach. Die néachste

Anschaffung wird ein Kommunikationsgerat sein.

- Das mehr oder minder Erfreuliche ist, daR Herrn Stahls Verstand so-
weit noch einwandfrei funktioniert, so dafld er alle Entscheidungen noch

selbst treffen kann, was gemacht wird und was nicht.

Herr Stahl sagt, dal? es ihm dank der groRRartigen Unterstiitzung durch Susi und seinen bei-
den Sohnen, einem Arbeitgeber, der ihm jeden Stein aus dem Weg raumt, einer Verwandt-

schaft und vielen Freunden, die ihn tragen, gut geht.

1.4 Auswirkungen auf die Pflege

Die Krankheit schreitet stetig voran, weshalb der Betroffene immer mehr Hilfe und Unter-
stitzung bendtigt. Deswegen ist es wichtig zu wissen, wie man einen Betroffenen in seinem
aktuellen Stadium der Krankheit unterstiitzen kann. Es ist daher notwendig, die Pflege indi-

viduell zu gestalten und jederzeit wieder neu anzupassen.

Fir mich als Pflegefachfrau heisst dies konkret, dass ich erkenne, wie weit fortgeschritten
die Erkrankung ist. Der ALS-Betroffene weiss am Besten, was er noch kann und was nicht,
deshalb ist es von grossem Wert, wenn ich mit ihm zusammen im Anamnese- bzw. Eintritts-
gesprach die Defizite und Ressourcen aufgreife und formuliere. Darauf gestitzt erstelle ich

eine individuelle Pflegeplanung, um eine optimale kontinuierliche Pflege zu gewahrleisten.
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Wie diese Pflegeplanung aussieht, zeige ich im nachsten Kapitel im Handbuch fir die Pfle-
ge.

Ebenso bedeutend wie die Pflege von Seiten der Fachkréfte ist diejenige der Angehdérigen,
die dem Betroffenen durch liebevolle Pflege ermdglichen, zu Hause zu leben. So wird auch
eine Einweisung in ein Alters- oder Pflegeheim verhindert. Im Interview mit Herrn Walter

Stahl wird kommt dies deutlich zur Geltung.

Ist die Familie bereit, ihren kranken Angehérigen zu Hause zu pflegen, ist eine ausfuhrliche
Aufklarung lber die Diagnose, deren Symptome und Therapien unbedingt notwendig. Erfor-
derlich ist es zu wissen, was bei der hauslichen Pflege eines Betroffenen wichtig ist. Selbst-
hilfegruppen kdnnen eine grosse Hilfe sein, wobei sich Betroffene und Angehdérige Uber ihre

Erfahrungen austauschen kénnen.

Die Lebensqualitat und —freude ist grosser, wenn ein ALS-Erkrankter zu Hause leben kann

und dort die Hilfestellungen erhéalt, die er bendétigt.

3.2 Handbuch fir die Pflege

Wie bereits erwahnt, ist eine individuelle Pflegeplanung von No6ten, um einen Betroffenen
optimal pflegen zu kdnnen. Mir ist bewusst, dass sich die ALS auf alle Aktivitaten des tagli-
chen Lebens auswirken, doch ich habe mich gezielt mit der ,Mobilisation, ,Ernédhrung“ und

LAtmung® befasst, weil ich finde, dass dies die zentralen Punkte sind.

Um die Pflegeprobleme, -ziele und —massnahmen Ubersichtlich zu gestalten, habe ich sie

tabellarisch aufgefihrt.

Mobilisation

Zu den Therapien werden Physio- Ergotherapie und Logopéadie involviert. Diese kdnnen den
Pflegepersonen (folgend ,PP* genannt) hilfreiche Tips zur Durchfihrung der Massnahmen
geben. Die unten genannten Massnahmen beziehen sich auf Pflegepersonen, wobei der
Begriff ,Pflegeperson® sich auf Pflegefachleute wie auch auf Angehorige, Freunde etc., wel-

che einem Betroffenen bei seinen Therapien helfen, bezieht.

Das oberste Ziel all dieser Massnahmen ist der maglichst langer Erhalt der Selbstandigkeit

des Betroffenen.

Pflege- | Pflegeziel Pflegemassnahmen
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problem
Zunehmende Schwéchung der Muskulatur
Bewe- Langst- Aktive Bewegungsiibungen: Sie werden vom Betroffenen selb-
gungs- mogliche standig, d.h. ohne manuelle Hilfe der PP ausgefihrt.
verlust Erhaltung -> der Betroffene fuhrt aktive Bewegungen mit den Armen, Handen,
Beinen, FiRen, Rumpf und Kopf (Nacken) durch - alle Gelenke
der Be- werden einzeln gezielt durchbewegt (Schultern, Ellbogen, Handgelen-
weglichkeit ke, Fingergelenke, Hifte, Knie, FuRgelenke, Zehen).
= Finger strecken — Faust machen — Finger strecken
Verhinde- |= Kreisende Bewegungen mit den Handgelenken
rung von = Arme strecken — beugen — strecken
Kontraktu- |=  Arme nach oben strecken, mit gestreckten Armen groRRe Kreise
ren’® (Kon- machen
traktu- = Im Bett liegend mit den Beinen ,Velo fahren®
renprophy- | Im Bett liegend Beine anziehen — strecken — anziehen
laxe > = Kreisende Bewegungen mit den Fil3en
Verhinde- . Beine. strecken — Zehen nach oben Richtung Rumpf ziehen — Ze-
hen einkrallen.
rung von
g = Der Betroffene neigt den Kopf maximal nach vorne, das Kinn auf
Muskel- die Brust ziehend.
verklrzun- | = Der Betroffene streckt den Kopf maximal nach hinten Richtung
gen) Rucken.

= Der Betroffene neigt den Kopf zur Seite, links & rechts.
= Der Betroffene dreht den Kopf auf die linke & rechte Seite.

= Der Betroffene neigt den Kopf nach vorne, Kinn Richtung Brust,
dann dreht er den Kopf nach links, tber die Schulter, bis der Kopf
nach hinten gestreckt ist. Weiter tUber die rechte Schulter, bis das
Kinn wieder auf der Brust liegt. Dasselbe auch im Uhrzeigersinn
und jeweils mehrmals durchfihren.

Aktiv-assistive Bewegungen: Zur Ausfiihrung dieser Ubung muf3
der Betroffene in der Lage sein, mit Hilfe und auf Anweisung die jewei-
ligen Muskeln zur Kontraktion zu bringen, um damit Winkelveréande-
rungen im Gelenk hervorrufen zu kénnen. Die Unterstitzung erféhrt er
durch die PP, die ihm z.B. manuell die Schwere einer Extremitat ab-
nimmt, ihn auf einem achsengerechten Bewegungsweg fiihrt und da-
bei hilft, einen vollstdndigen Bewegungsausschlag zu erreichen.

= Der Betroffene sitzt auf einem Stuhl, die PP befindet sich vor ihm.
Er hebt seinen rechten Arm seitlich gestreckt. Ziel: der Arm wird
nach oben gestreckt. Sobald der Betroffene aufgrund der fehlen-
den Kraft den Arm nicht mehr weiter heben kann, kommt ihm die
PP zur Hilfe. Ihre rechte Hand befindet sich am Oberarm des Be-
troffenen (der Arm liegt auf ihrer Hand), die linke Hand umfal3t das
Handgelenk. Sie filhrt den Arm so, dal3 er schluR3endlich gestreckt

!5 Kontraktur: Erklarung im Glossar im Anhang
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ist. Beim Senken des Armes |aRRt die PP den Betroffenen selber
machen, achtet jedoch darauf, dafd der Arm nicht herunter
schnellt. Mehrmals wiederholen.

= Dasselbe flihren die beiden mit den Beinen des Betroffenen aus.
Hierbei liegt er auf dem Riicken auf dem Bett und zieht ein Bein
an. Sobald es nicht mehr weiter geht, unterstiitzt ihn die PP.
Mehrmals wiederholen.

> Fir Nicht-Pflegefachleute setzen solche Ubungen eine gezielte
Instruktion durch einen Physiotherapeuten / Ergotherapeuten vor-
aus.

Passive Bewegungen: hierbei werden Bewegungen, bei denen
jegliche Aktivitat des Betroffenen fehlt, in einem oder mehreren Ge-
lenken gleichzeitig (z.B. Hift- und Kniegelenk) von der PP hervorgeru-
fen.

= Gleiches Beispiel wie oben bei ,aktiv-assistive Bewegungen” ge-
nannt, nur hilft hier der Betroffene wegen der fehlenden Kraft nicht
mit. Die gesamte Bewegung erfolgt durch die Hilfestellung der PP.

= Die PP bewegt gezielt alle Gelenke des Betroffenen durch - Fin-
ger, Handgelenke, Ellbogen, Schultern, Zehen, FulRgelenke, Knie,
Hufte.

> Fir Nicht-Pflegefachleute setzen solche Ubungen eine gezielte
Instruktion durch einen Physiotherapeuten / Ergotherapeuten vor-
aus.

Tatigkeiten wie Kndpfe schlielen oder Schuhe binden soll der Betrof-
fene so lange wie mdglich selber machen. Hier ist es wichtig, dal? man
ihm die dazu erforderliche Zeit gibt und ihn nicht unter Zeitdruck setzt.

Je nach Zustand des Betroffenen werden in allen Gelenken
Bewegungen passiver, aktiv-assistiver oder aktiver Art durchge-
fahrt. Dabei ist zu beachten, dass sie nur dann im Sinne der
Kontrakturenprophylaxe wirksam sein kénnen, wenn jeweils der
grosstmogliche Bewegungsausschlag im jeweiligen Gelenk her-
vorgerufen wird und sie mehrfach hintereinander und in regel-
massigem Turnus durchgefihrt werden.

Krafte-

verlust

Langst-
maogliche
Erhaltung

der Krafte

Training
der verblie-
benen

Muskulatur

Arme: Ubungen mit einem Gummiband (ca. 60 cm lang), welche mehr-
mals wiederholt werden:

= Arme nach vorne strecken (Hande nebeneinander) — Gummiband an

den Enden fassen — Arme seitlich nach aussen bewegen (Band dehnt

sich) — 5 Sekunden so bleiben — Arme wieder in Ausgangsposition
bringen.

= Arme nach vorne strecken (Hande aufeinander) — Gummiband an

den Enden fassen — einen Arm nach oben strecken, den anderen
nach unten und so das Band auseinanderziehen — 5 Sekunden
so bleiben — Arme wieder in Ausgangsposition bringen.

Wichtig ist VIEL BEWEGUNG:

+ RegelméaRiges Joggen

+ RegelméaRiges Velo fahren

¢ RegelméRiges Wandern / Spazieren gehen
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¢ Treppen steigen statt den Lift benlitzen
¢ Vermeiden von langem Sitzen oder Liegen tagsuber

¢ Regelmalig vom Stuhl aufstehen und wieder absitzen

Die oben genannten Ubungen dienen dem Kréafteerhalt, beinhalten aber auch gleich

das Dehnen der Muskeln.

Die Kraftigung der Muskeln kann gezielt in den Alltag miteinbezogen werden, z.B.

mit dem Nach-Hause-Tragen von Einkaufstaschen.

Der Behandlungsplan bzw. die eben genannten Tatigkeiten missen auf die jeweili-
gen Fahigkeiten, individuellen Bedirfnisse und auf die Intensitat der Muskelschwa-
che abgestimmt sein. Wenn die Schwache schon ausgepragt ist, geht der Betroffene
nicht regelmassig Joggen. Hier braucht er mehrmals taglich aus dem Rollstuhl auf-
zustehen und zu Hause einige Schritte zu gehen. Das Ziel ist immer, die noch funkti-

onierenden Muskeln zu trainieren.

Wenn ein Betroffener z.B. eine gréssere Muskelschwache in den Beinen als in den Ar-
men versplrt und somit ein Rollstuhl notwendig wird, zielt das Training auf die Armmus-
keln, damit sich der Betroffene so lange wie mdglich selbstandig mit dem Rollstuhl fort-
bewegen kann. Das heisst jedoch nicht, dass man die Beinmuskeln nicht mehr trainieren

soll. Dies zeigt auf, wie wichtig eine individuell auf den Betroffenen angepasste Pflege-

planung ist.
Pflege- .
Pflegeziel Pflegemassnahmen
problem
Muskel- |Verminde- > Warmebehandlung:
steifig- rung / LO-|= Heizkissen bei der versteiften / verspannten Stelle
keit /|sung der|= Regelmassig Sauna benitzen

Spastik | Muskelstei-

figkeit > Die PP fiuhrt am Betroffenen eine beruhigende oder anregende
Waschung mit muskelentspannenden Zusétzen durch.

- beruhigend: Waschen in die Haarwuchsrichtung

- anregend: Waschen gegen die Haarwuchsrichtung

> Angebot einer Massage bei einer daflir ausgebildeten Fachper-
son

> Gabe von Spasmolytika (muskelentspannende Medikamente)

- Die Gabe von Medikamenten gehoért auch zu den pflegerischen
Massnahmen, auf welche ich jedoch nicht ndher eingehen werde.
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Der Be-|Der Betrof-|Die Transfers:
troffene |fene bewal-|e Vom Liegen im Bett ins Sitzen an den Bettrand kommen:
kann tigt mit | Der Betroffene dreht sich auf die Seite an den Bettrand. Er stiitzt
nicht fremder Hil- | Sich auf der Matratze ab, um in die Sitzposition zu kommen. Da-
bei streckt er die Beine nach vorne, damit diese nicht auf dem
selb- fe den | Bett bleiben. Im Sitzen achtet er auf eine sichere Sitzposition.
standig | Transfer e Vom Bettrand in den Rollstuhl bzw. auf einen Stuhl; vom Roll-
einen vom Bett in stuhl auf einen Stuhl oder auf den Bettrand; vom Stuhl in den
Rollstuhl bzw. auf den Bettrand:
Transfer |den Roll-
L Dasjenige Mdbelstiick, auf das der Betroffene nach dem Transfer
bewalti- | stuhl,  vom|gji;en mochte, steht direkt neben dem Betroffenen.
gen Rollstuhl auf | ey Betroffene steht auf und dreht sich in die Richtung, wo er sich
einen Stuhl | hinsetzen moéchte. Wenn er genau vor diesem Mobelstiick steht,
USwW setzt er sich hin.
' > Je nachdem, wo der Betroffene zu wenig Kraft hat, um diese
Tatigkeit auszufuhren, hilft ihm die PP im Sinne aktiv-
assistierender Bewegungen.
Erndhrung
Pflege- .
Pflegeziel Pflegemassnahmen
problem
Zunehmende Muskelschwache im Mund- und Schlundbereich
Schluck- |Erhalten /|= Der Betroffene macht regelmassig Mund- und Zungenbewegun-
. - gen (nach gezielter Instruktion durch die Logopéadie).
storun- Trainieren
. = Die PP motiviert den Betroffenen dazu, regelméassig diese Ubun-
gen mit|der Mund- .
gen durchzufihren.
Gefahr und ) . o
> Wenn diese Ubungen den Betroffenen ermiiden, dirfen sie nicht
des Ver-|Schlund- mehr durchgefiihrt werden.
schlu- muskulatur
ckens
Der Betrof-|= FlUssigkeiten werden eingedickt (je dinner die Flissigkeit, desto
f hoher die Gefahr des Verschluckens)
ene ver-
schluckt = Der Betroffene konzentriert sich beim Essen ganz gezielt auf das
Kauen und Schlucken, er isst und trinkt bewusst langsam
sich nicht /1, Der Betroffene trinkt in aller Ruhe; er beeilt sich nicht dabei
weniger = Die PP lasst dem Betroffenen genigend Zeit und Ruhe bei der
Nahrungsaufnahme, halt ihn an, langsam zu essen und zu trin-
ken
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Gewichts | per Betrof-|= Der Betroffene fiihrt sich genug Kohlenhydrate, Eiweisse und

verlust fene nimmt Fett zu

-> Obst, Gemise, Kartoffeln, Vollkornerzeugnisse, Mais, Hilsen-
frichte, Brot, Spinat, Ei, Milch, mageres Fleisch, Fisch, Kase,
ungeni- |Energie und |pflanzliche (Soja, Oliven, Nisse) und tierische Fette (Butter, Sahne,

durch genugend

gende Kalorien zu Wurstwaren).
Nah- sich » Aufgrund der Muskelschwéche wird das Kauen zunehmends
schwierig:
rungs- . _ _
4 K = Die Konsistenz des Essens wird angepasst:
un a-
- von normaler zu weicher Kost
lorienauf . .
- von weicher zu purierter Kost
nahme

Mangelerscheinungen von:
-2 zu wenig Kohlenhydraten: Untergewicht, verminderte Leistungsfahigkeit

-2 zu wenig Eiweissen: Minderung koérperlicher und geistiger Leistungsfahigkeit, Muskel-
schwund, Infektanfalligkeit

2 zu wenig Fett: Untergewicht, verminderte Leistungsfahigkeit, Hautveranderungen
Diese Mangelerscheinungen sind dieselben Symptome, wie sie ein ALS-Betroffener bereits
aufweist. Deshalb ist es absolut notwendig, dass der Betroffene gentigend Energie und

Nahrstoffe zu sich fuhrt.

Kann der Betroffene aufgrund der ausgepragten Schluckstérung nicht mehr gentigend Ener-
gie und Néahrstoffe zu sich nehmen, wird eine PEG-Sonden-Einlage notwendig. Die Ernah-
rung Uber eine PEG-Sonde ist ein weiteres Kapitel, auf das ich hier nicht eingehen werde.
Wie genau eine solche Sonde funktioniert und wie die Handhabung aussieht, bedarf einer

Instruktion durch Pflegefachkrafte und Arzte.

Atmung

Pflege- .
Pflegeziel Pflegemassnahmen
problem

Zunehmende Schwéche der Atmungsmuskulatur

Das chemische Zeichen fiur Sauerstoff lautet ,O2¢

Die O2-|Der Betrof-|= Die PP hilft dem Betroffenen, die O2-Maske korrekt anzuziehen

zufuhr ist | fene erhalt| .y onirolle der O2-Dosierung (stimmt die Menge?)

einge- ausreichend
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schrankt |O2
Der Be-|Der Betrof-|>» Der Betroffene lernt folgende atemerleichternde Massnahmen:
troffene |fene kennt| e Atemerleichternde Korperstellungen:
leidet Mechanis- e Im Stehen:
vermehrt | men, um bei - Torwartstellung; Sie stitzen die gestreckten Arme auf die
unter Atemnot die Oberschenkel oder stitzen Sich mit einer Hand an die Wand und
stemmen die andere Hand auf die Hufte.
Atemnot |Angst zZu
mindern und * ImLiegen:
ruhi 7u - Oberkérper hoch lagern, dabei achten Sie darauf, dass der
9 Korper genau in der Hifte und nicht beim Bauch geknickt ist. Die
bleiben, und Hande der gestreckten Arme stiitzen Sie neben dem Geséss auf
. das Bett.
wendet die-
se an e Im Sitzen:

- Kutschersitz; Sie sitzen ganz vorne auf dem Stuhl, beide Fls-
se fest am Boden. Die Unterarme stitzen Sie auf lhre Ober-
schenkel.

- Sie sitzen gerade auf dem Stuhl und falten Ihre Hande am
Hinterkopf.

- Reitsitz; Drehen Sie den Stuhl um und setzen Sie Sich so hin,
dass Sie |hre Ellbogen auf die Lehne stiitzen kdnnen. Achten Sie
auf eine gerade Rickenhaltung.

Der Betroffene lernt folgende Atemtechniken:

Lippenbremse: Atmen Sie normal ein; die Ausatmung erfolgt hier bei
fast geschlossenem Mund. Die Ausatemluft wird dabei mit den Lip-
pen etwas zurlickgehalten: Atmen Sie langsam gegen die locker
aufeinander liegenden Lippen aus.

> Bei Atemnot atmen Sie tief und langsam durch die Nase ein,

bis Sie das Geflhl haben, dass die Lunge komplett mit Luft
gefiullt ist. Atmen Sie mit der dosierten Lippenbremse oder
langsam durch die Nase aus. Diesen Vorgang wiederholen
Sie mehrmals, bis die Atemnot abgeklungen ist.

Die PP soll bei Atemnot folgende Massnahmen durchfihren:

Lassen Sie den Betroffenen nicht allein, vermitteln Sie durch
Ihre Anwesenheit Ruhe und Sicherheit. Falls Sie Hilfe herbeiho-
len missen, tun Sie dies Uber eine Rufanlage oder Telefon.

Helfen Sie dem Betroffenen, eine atmungserleichternde Position
einzunehmen, wenn er das nicht schon instinktiv getan hat: Még-
lichkeiten siehe oben.

Bei
rung.

immobilen, bettlagerigen Patienten: Oberkdrperhochlage-

Offnen Sie beengende Kleidung des Betroffenen und das Fens-
ter.

Fordern Sie den Betroffenen auf, die Lippenbremse anzuwen-
den.

Zeigt sich keine Besserung oder verschlechtert sich der Zustand
des Betroffenen, informieren Sie den Arzt.
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Verabreichen Sie Sauerstoff Uber die Nasensonde (oder Beat-
mungsmaske), falls eine Verordnung vom Arzt vorliegt.

Bei all diesen Tatigkeiten ist es wichtig, den Betroffenen nicht unter Zeitdruck zu setzen,

und die Durchfihrung dem Gesundheitszustand des Betroffenen anzupassen (Atemsituati-

on, Erschépfung)!

Ich habe die einzelnen Themen getrennt und unterteilt. Dies ist mir insofern schwierig

gefallen, da die einzelnen Themen stark voneinander abhéngig sind, und dass das eine

das andere stark beeinflussen kann. Wenn sich beispielsweise ein Betroffener ver-

schluckt (Ernédhrung), gelangt der Speisebrei in die Atemwege (Atmung); ist nun die

Hustenkraft vermindert, kann eine Lungenentziindung entstehen, welche die Atemfunk-

tion zusatzlich einschrankt.

Mein Handbuch soll lediglich ein Leitfaden darstellen: es ist — wie bereits schon erwahnt

- absolut notwendig, dass man die Pflege individuell auf den Betroffenen anpasst

und sich auch nach seinen Bedurfnissen und Wiinschen richtet!

3.3 Danksagung

Ich moéchte mich ganz herzlich bei Herrn Mathias Troger fir seine Bereitschaft flur sein In-

terview bedanken.

Einen ganz grossen Dank geht an Herrn Walter Stahl und seine Frau Susanne. Mit ihrer

Offenheit haben sie mir einen grossen Einblick in ihr Leben mit ALS gegeben.

Ein weiterer Dank gebihrt meiner Bezugsperson, Andrea Pape, welche mich wahrend dieser

Zeit tatkraftig unterstitzt hat. Danke vielmals!

Und nicht zu vergessen sind Freunde und Angehoérige, die mich bei meiner Arbeit unter-

stiitzt haben.

Vielen herzlichen Dank!
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4 Schlussteil

4.1 Reflexion meiner Arbeitsweise

1.4.1 Fach- und Methodenkompetenz

Um an Informationen fur diese Arbeit zu kommen, habe ich intensiv das Internet durchsucht
und viele Seiten Uber ALS gefunden. Ich habe mich in einem Neurologiebuch lber die ALS
informiert, und ich habe einen Arzt und einen Betroffenen interviewt, was mir einen weiteren
Einblick aus einem anderen Blickwinkel in diese Krankheit gab. Ich habe Pflegefachleute,
welche auf der neurologischen Abteilung arbeiten, angefragt, ob sie mir Auskiinfte tUber ihre
Arbeit mit ALS-Patienten geben wirden. Doch da aufgrund der Seltenheit dieser Krankheit
niemand von Erfahrungen sprechen konnte, musste ich umdisponieren. Die ,neurologi-
schen* Pflegefachkréafte haben mir empfohlen, mit Physio-, Ergotherapeuten und Logopaden
Uber deren Erfahrungen zu sprechen, was ich anschliessend gemacht habe. Diese waren

mir eine grosse Hilfe im Bezug auf den Inhalt des Handbuches.

Da mir von Anfang an sehr viel Literatur Gber ALS zur Verfigung stand, hatte ich zu Beginn
etwas Schwierigkeiten, ins Thema einzusteigen. Hier galt es herauszusuchen, was ich in
diese Arbeit nehmen méchte und was nicht. So habe ich eine Zusammenfassung der Litera-
tur geschrieben, so dass der Leser sich ein deutliches Bild Uber diese Krankheit machen

kann.

Um einen Bezug zur Pflege herzustellen, habe ich mit vielen Menschen gesprochen (siehe
oben), welche mir zahlreiche wertvolle Informationen geben konnten. Ich habe mir daraufhin
lange Uberlegt, wie ich das Handbuch gestalten kénnte, so dass es flr alle Leser verstand-
lich wird. Ich habe einige Rucksprachen mit meiner Bezugsperson gefihrt, welche mir hier-
bei hilfreiche Tips geben konnte, so dass ich eine Idee zur Gestaltung bekommen habe. Die
mit meiner Bezugsperson vereinbarten Termine wurden immer von beiden Seiten wahrge-

nommen.

1.4.2 Sozial- und Selbstkompetenz

Da ich von Anfang an wusste, dass ich Uber ALS schreiben méchte, war meine Motivation
riesig, diese Arbeit zu schreiben. Ich habe viel Literatur gefunden, was es dann jedoch
schwierig machte, die ganzen Informationen zu bindeln und zusammenzufassen. Das war
eine wertvolle Erfahrung fur mich, da ich eher dazu neige, viel zu einem Thema zu schrei-
ben, um keine Information aus zu lassen. Dasselbe gilt auch fiir die Interviews. Ich habe so
Vieles erfahren, so dass ich am Liebsten alles in diese Arbeit genommen hétte, was jedoch
aus formellen Grinden nicht moglich war. So musste ich mich gezielt auf das Wichtigste
beschranken. Dies war insofern schwierig, als dass es das zweite Mal in meinem Leben

war, dass ich ein Interview fiuhrte und dann gezielt zusammenfasste. Die geflhrten Inter-
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views waren flr mich sehr wertvoll, da sich durch das Gesprach mit dem Betroffenen & sei-

ner Frau und dasjenige mit dem Arzt das angeeignete Wissen gefestigt hat.

Beim Handbuch bin ich an meine Grenzen gestossen. Ich wusste eigentlich genau, was ich
in dieses Handbuch rein nehmen mdchte. Doch wollte es mir nicht so recht gelingen, das
Ganze auszuformulieren, so dass ich das ganze Handbuch mehrmals lberarbeitet habe.
Schlussendlich ist es mir jedoch gelungen, das Handbuch nach meinen Vorstellungen zu

gestalten.

4.2 ZielUberprifung

Ich habe die Fragen, die ich mir zu Beginn dieser Arbeit gestellt habe, in die Arbeit integriert
und diese beantwortet. Das Krankheitsbild ALS habe ich ausfuhrlich erklart und eine Briicke
zu der Pflege geschlagen. Dazu habe ich mehrere Menschen interviewt. Einzig die Pflege-
fachkrafte konnte ich aufgrund ihrer wenigen Erfahrungen zu dieser Erkrankung befragen.
Anstelle habe ich mit einer Physio-, einer Ergotherapeutin und einer Logopéadin gesprochen.
Des weiteren habe ich ein Handbuch mit Pflegeproblemen, -zielen und —massnahmen er-
stellt, welches fur Pflegefachkrafte wie auch fur Angehdrige und Aussenstehende verstand-
lich ist und sich grundséatzlich auf die physischen Aspekte dieser Erkrankung bezieht. Aus-
serdem zeige ich aufgrund des Interviews mit Walter & Susanne Stahl sowie dem Handbuch

auf, wie wichtig das familiare Umfeld eines Betroffenen ist.

Den Zeitplan konnte ich zu Beginn sehr gut einhalten. Die Interviews habe ich rechtzeitig
durchgefuhrt, so dass ich geniigend Zeit hatte, diese niederzuschreiben. Gegen Ende hatte
ich mit Formulierungsproblemen zu kdmpfen, so dass ich dachte, ich kdme nicht mehr vor-

warts. Doch ist es mir gelungen, diese Arbeit fristgerecht abzugeben.

Ich habe nicht nur das Krankheitsbild kennengelernt und einen Bezug zur Pflege gemacht,
ich habe auch feststellen kénnen, wie ich an so eine Arbeit heran gehe. Da ich das erste
Mal eine solche Arbeit schreibe, hatte ich schon meine Muhe, vor allem auch bei den For-
mulierungen. Ich musste gewisse Teile mehrmals Uberarbeiten und vieles auch kiirzen, doch
ist mir dies gelungen, so dass der Leser jetzt eine gut leserliche und verstandliche Arbeit

vor sich hat.

4.3 Persdnlicher Schlussgedanke

Ich konnte sehr viel von dieser Arbeit profitieren, da ich vorher noch nichts Uber diese
Krankheit gewusst habe. Ich habe das Krankheitsbild ALS mit ihren Ursachen, Symptomen
und Therapien sehr genau kennengelernt, und ich konnte bereits wenig vorhandenes neuro-
logisches Wissen vertiefen. Die Benennung von Pflegeproblemen und das Erstellen von
Pflegemassnahmen war mir nicht unbekannt. Neu fir mich war, dass ich aus den umfang-
reichen Massnahmen, die ich formulieren konnte, die Wichtigsten und Nétigsten heraussu-

chen musste, um den Umfang dieser Arbeit nicht zu sprengen. Da ich — wie bereits gesagt —
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eher dazu neige, zu viel als zu wenig zu schreiben, war dies eine gute Ubung fir mich, mich

so klar beschranken zu mussen.

Die Interviews und dessen Auswertung waren fir mich eine weitere Bereicherung, da ich
diesbezlglich noch nicht so viel Erfahrung hatte. Die Informationen, die ich dabei bekom-
men habe, waren sehr wertvoll fir meine Arbeit, so dass ich einen noch tieferen Einblick in

dieses Krankheitsbild erhalten habe.

Es ist mir wieder einmal mehr bewusst worden, wie wichtig ein Anamnese- bzw. Einfih-
rungsgesprach mit einem ins Spital eintretenden Menschen ist, um eine optimale Pflege

gewahrleisten zu kénnen.

Was mich am Meisten beeindruckt hat, ist die Giberaus positive Einstellung von Walter Stahl
dem Leben gegeniiber. Trotz des Wissens seines nahenden Todes strahlt er die ganze Zeit
Uber und scheint trotz der Krankheit mehr oder weniger glicklich und zufrieden zu sein. Ich

denke, eine solche Einstellung erleichtert einem diese Krankheit in einem gewissen Sinne.

4.4 Selbsteinschatzung dieser Arbeit

Die vorgegebenen Kriterien habe ich in meiner Arbeit erfullt und alle zu Beginn genannten
Fragen beantwortet. Ich habe eine Arbeit geschrieben, die fir jeden gut leserlich und ver-
standlich ist. Mit dieser Arbeit habe ich mein Ziel erreicht, die Menschen uber eine bisher

ziemlich unbekannte Krankheit zu informieren und eine Briicke zur Pflege zu schlagen.
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6 Anhang

6.1 Glossar

6.1.1.1 ATL’s:

Aktivitaten des taglichen Lebens; ein von Liliane Juchli entwickeltes Pflegekonzept, mit
dessen Hilfe die individuellen Bedirfnisse des Patienten bericksichtigt werden sollen.
Sie benennt zwolf ATL's:

< ,Wach sein und schlafen“

« ,Sich bewegen*
« . Sich waschen und kleiden*
< ,Essen und trinken“

% L,Ausscheiden”

< ,Korpertemperatur regulieren®

< ,Atmen, Puls und Blutdruck"

« ,Sich sicher fahlen und verhalten”

« ,Raum und Zeit gestalten — arbeiten und spielen*®
< ,Kommunizieren”

« ,Kind, Frau, Mann sein“

< ,Sinn finden im Werden, Sein, Vergehen®.

(Quelle: THIEMESs Pflege, 9.Auflage, 2000, Seiten IX und 265)

6.1.1.2 CO2-Narkose:

(engl.) carvon dioxide narcosis = Hyperkapnie (gr. Dunst, Gas): Erhdhung des arteriel-
len CO2- (Kohlendioxid-) Teildrucks tiber 45 mmHg' (normal: 25 — 45 mmHg); Sympto-
me: Bewusstseinsstérungen bis Koma (sog. Kohlendioxidnarkose).

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Wadorterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seiten 875
(Kohlendioxidnarkose); 745 (Hyperkapnie))

6.1.1.3 Ergotherapie:

(engl.) ergotherapy, occupational therapy; zusammenfassende Bezeichnung fur Beschafti-
gungs- und Arbeitstherapie; findet Anwendung zur Therapie von Stérungen der Motorik, der
Sinnesorgane und der geistigen und psychischen Fahigkeiten bei Patienten und Behinderten
jeden Alters. Je nach Defiziten, Fahigkeiten und Motivation des Patienten werden praktische
oder kreativ-handwerkliche Tatigkeiten oder der Umgang mit anderen Menschen geibt. Ziel
ist die weitestmogliche Selbstandigkeit im taglichen Leben und im Beruf. In der Beschéfti-

gungstherapie sollen dabei ohne Leistungsdruck geistige Fahigkeiten gelibt, Kommunikati-

® mmHg: Millimeter Quecksilbersaule ist eine Einheit, in der der Druck angegeben wird.
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onsféahigkeit geférdert sowie Selbstvertrauen und Ausdauer gestarkt werden. Die Arbeitsthe-
rapie setzt (teils auch entlohnte) Arbeit selbst als therapeutisches Verfahren ein oder trai-
niert Einzelleistungen, die geeignet sind, die Arbeitsfahigkeit herzustellen und auf ein selb-
standiges Leben vorzubereiten. Der Schwerpunkt liegt in der Verbesserung bzw. Wiederge-
winnung von Durchhaltevermégen, Konzentration, Kooperation, Selbsteinschatzung, Zeitein-

teilung, Grob- und Feinmotorik.

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Worterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seite 477).

6.1.1.4 Glutamat:

Korpereigener Botenstoff, der bei der Signallbertragung von einer Nervenzelle auf die
andere eine Rolle spielt. Glutamat ist beteiligt an der Vermittlung von Sinneswahrneh-
mungen, an der Modulation der Motorik sowie an héheren Gehirnfunktionen wie Lernen
und Gedachtnis.

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Wérterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seite 615).

6.1.1.5 Intubation:

Einflihren eines Schlauchs oder Rohrs in ein rohrenférmiges Hohlorgan oder eine Kérper-

hohle; Einfihren eines Spezialschlauches in die Luftréhre zur Beatmung.

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Worterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seite 809).

6.1.1.6 Kontraktur:

(lat. contrahere: zusammenziehen); anhaltende Gelenksteifigkeit bzw. ein mehr oder weni-
ger stark ausgepragter Verlust der physiologischen Mobilitat eines Gelenks. Eine Kontraktur

kann an allen Gelenken des menschlichen Kdérpers auftreten.

(Thiemes Pflege, 9., vollig neu bearbeitete Auflage, L. Juchli, 2000, Seite 304).

(engl.) contracture; 1. Dauerhafte Verkirzung eines Muskels; 2. Funktions- und Bewe-

gungseinschrankung von Gelenken.

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Wérterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seite 891).

6.1.1.7 Logopaéadie:

(engl.) logopedics; Pravention, Diagnostik, Therapie und Beratung von Patienten mit
Stimm-, Sprech- oder Sprachstérungen durch einen Logopéaden.

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Wérterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seite 980)
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6.1.1.8 Orthopadie:

(engl.) orthopedics; Fachgebiet der Medizin, das sich mit der Entstehung, Erkennung,
Verhitung und Behandlung angeborener oder erworbener Stérungen und Anomalien in
Form oder Funktion des Stitz- und Bewegungsapparates befasst.

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Waorterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seite 1219).

6.1.1.9 PEG-Sonde:

Bauchdecke PEG

6.1.1.10Physiotherapie:

(engl.) physical therapy; allg. Anregung oder gezielte Behandlung gestoérter physiologi-
scher Funktionen mit physikalischen, naturgegebenen Mitteln; z.B. Wasser, Warme und
Kalte, Licht, Luft, statisch-mechanisch (Massage), mit dynamischen Kraften, Heilquellen
oder Elektrizitat.

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Wadrterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seite 1649
(Therapie, physikalische)).

6.1.1.11Respiratorische Insuffizienz:

Insuffizienz: (lat. In un-; sufficiens hinreichend, genliigend): (engl.) insufficiency: Schwache,

ungenigende Leistung eines Organs oder Organsystems.
(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Worterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seite 800).

Respiration: (lat. respiratio Atmung): dussere Atmung oder Lungenatmung: Gasaustausch,
gekennzeichnet durch 1. die Beluftung der Lungen im Wechsel von Ein- und Ausatmen, 2.
Die Durchblutung der Lungengefasschen, 3. Sauerstoffaufnahme und Kohlendioxidabgabe,

4. Gastransport im Blut.

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Waorterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seiten 147
(Atmung); 1440 (Respiration)).

6.1.1.12Rilutek®:

Rilutek® enthalt den Wirkstoff Riluzol, der neuroprotektive (nervenschitzende) Eigen-
schaften aufweist. Rilutek® kann zur Behandlung der amyotrophen Lateralsklerose
(ALS) eingesetzt werden. Die Entstehung und Entwicklung von ALS ist bisher nicht voll-
standig geklart. Es liegen aber Hinweise vor, dass die Glutaminsaure, der wichtigste
Neurotransmitter (Erregungsibertrager in den Nerven) im zentralen Nervensystem, eine
entscheidende Rolle bei dieser Erkrankung spielt.
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Es wird angenommen, dass bei der ALS die betroffenen Motoneuronen (siehe oben) durch
genetische Pradisposition (Zustand, der eine Krankheit beglinstigt) oder durch Umweltfakto-
ren empfindlicher gegeniiber den toxischen (giftigen) Effekten des Glutamats sind. Dies
kann zu einer Schadigung oder zum Absterben von zentralen Neuronen fithren.

Die vermuteten Wirkmechanismen von Riluzol beruhen auf einer Hemmung der Glutamat-
freisetzung und einer Stimulierung der Signaliibertragung in den Nerven.

Eine sehr fettreiche Nahrung verzdgert die Geschwindigkeit und das Ausmass der Aufnah-
me in den Kérper von Riluzol.

Indikationen / Anwendungsmadglichkeiten:

ALS: es gibt Hinweise, dass Riluzol die Uberlebensrate von ALS-Patienten, unabh&angig vom
primaren Verlauf der Erkrankung, erh6éht. Eine diesbezlgliche, regelméssige Wirksamkeit
konnte aber in den klinischen Studien nicht belegt werden. Es ist ferner nicht belegt, dass
Rilutek eine therapeutische Wirkung auf motorische Funktionen, Lungenfunktion, Muskel-
kraft, Muskelzuckungen und abnorme motorische Symptome aufweist.

Mit Riluzol Behandelte leben geméass Studien im Durchschnitt um etwa drei Monate langer
als solche, die dieses Medikament nicht erhielten. Dabei blieb unklar, ob Riluzol die Le-
bensqualitat anhob.

Rilutek® soll nicht angewendet werden bei bekannter schwerer Uberempfindlichkeit gegen-
Uber Riluzol und bei schwerer Leber- und/oder Niereninsuffizienz.

Nebenwirkungen:

Die unerwiinschten Nebenwirkungen sind meistens nicht problematisch. Es handelt sich
um oft nur voriibergehende Midigkeit, Ubelkeit, Erbrechen, um Leberfunktionsstérungen
(regelméssige Blutuntersuchungen sind erforderlich) und um Stdérung der Spermienpro-
duktion (allerdings wurde dennoch ein ALS-Patient bekannt, welcher im Verlauf der Be-
handlung ein Kind zeugte).

6.1.1.13Spasmolytika:

(gr.) fahig zu lésen; (engl.) spasmolytics; Medikamente, die den Tonus (Grad der An-
spannung eines Organs od. Organteils) der glatten Muskulatur (Magen-Darm-Trakt, Ge-
fasse, Bronchien, Muskeln u.a.) herabsetzen.

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Waorterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seite 1559).

6.1.1.14Tracheostoma:

(engl.) tracheostoma; von aussen operativ angelegte Offnung der Luftréhre, in der Regel

zum Einlegen einer Trachealkanile (zum Beatmen).

(Quelle: Pschyrembel, Klinisches Woérterbuch, 259. Auflage, de Gruyter, 2002, Seite 1675).
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6.2 Vollstandiges Interview mit Herrn Mathias Troger

Herr Mathias Troger ist Oberarzt der Neurologie im Kantonsspital Aarau.

-2 Wie haufig betreuen Sie Patienten mit ALS, und wie haufig kommt diese Erkrankung

vor?

Aktuell behandle ich hier im KSA ambulant vier oder flinf Patienten mit ALS. Laut Statistik
erkrankt ca. 1 Person auf 100'000 Einwohner neu. Dies macht ungeféahr 30 ALS-Patienten in

unserem Kanton.

= Werden die ALS-Patienten grundsatzlich ambulant behandelt?

Nein, zur Diagnosefindung treten die Patienten meist stationar ein. Dies ist auch sinnvoll,
um den Betroffenen die Ernsthaftigkeit der diagnostischen Bemihungen deutlich zu ma-

chen. Eine Behandlung in dem Sinne findet keine statt.

Im weiteren Verlauf der Krankheit werden die Patienten ambulant aufgeboten, um die The-

rapieauswirkungen beurteilen zu kénnen. Ein Patient tritt erst stationar ein, sobald im Ver-
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lauf irgendwelche Komplikationen auftreten (wenn das Schlucken schlechter wird, wenn eine

PEG-Sonde eingelegt werden muss usw.).

= Was wird wahrend einer ambulanten Therapie im KSA gemacht?

Es wird ein Problemstatus erhoben. Man schaut, wo die symptomatischen Therapieanséatze
sind, ob man die Physiotherapie oder Logopadie verbessern sollte usw. Dies sind alles Sa-
chen, die fir das Wohlergehen des Betroffenen notwendig sind. Das Problem ist halt auch,
dass es so gut wie keinen Hausarzt gibt, der schon mehr als einen ALS-Patienten behandelt
hat. Diese haben somit nicht viele eigene Erfahrungen und sind in der Behandlung auf die
Beratung eines Spezialisten angewiesen. Mein Angebot ist, dass die Betroffenen regelmés-

sig zu mir kommen, um diesen Problemstatus zu erheben.

Die Therapien (Physiotherapie, Logopadie) werden zu Hause durchgefuhrt. Daflir missen

die Betroffenen nicht hospitalisiert sein.

= Gehen solche Patienten erst zum Hausarzt, welcher sie dann weiter zu einem Spe-

zialisten schickt?

Es ist sehr unterschiedlich, auf welchem Wege die Patienten zu uns kommen. In den meis-
ten Fallen beobachten die Betroffenen die Symptome mal fir sich und gehen nach einiger
Zeit damit zum Hausarzt. Dieser verweist sie dann mehr oder weniger schnell weiter, ent-
weder gleich zum Neurologen, oder dann zum Orthopaden'’ bei Verdacht auf Bandschei-
benvorfall, oder dann zum Hals-Nasen-Ohren-Arzt bei Schluckstérungen. Danach hangt es
davon ab, dass die Kollegen auf die Idee kommen muissen, dass der Betroffene an ALS er-
krankt sein kénnte, damit er den Betroffenen zu einem Spezialisten schicken kann. Es ist
nicht selten, dass die niedergelassenen Neurologen die Betroffenen zu uns schicken wegen

der schwerwiegenden Diagnose, damit alles komplett abgesichert wird.

2 Welche Symptome zeigen die Patienten, welche ihnen zugewiesen werden?

Die Initialsymptomatik kénnen Lahmungserscheinungen Uberall im Bereich des Korpers
sein. Die haufigsten Lahmungserscheinungen beginnen im Bereich der Hande, die zweithau-

figsten im Bereich der Beine. Und dann ist da noch die Schluckstoérung.

-2 Welche Ursachen der ALS kennen Sie?

Es gibt eine sehr seltene familiar vererbte Form, wobei jedoch in der Schweiz kein einziger
solcher Fall bekannt ist. Aber das ist alles nur eine Frage der Zeit, bis das auch in der

Schweiz festgestellt wird. In Deutschland gibt es etliche Familien damit.

" Orthopéadie: Erklarung im Glossar
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Ca. 5% der ALS-Falle sind familiar bedingt, davon wiederum haben ca. 10% einen Gende-
fekt, den man heute nachweisen kann. Das heisst, dass ungefahr 0,5% der ALS-Patienten

einen solchen Gendefekt haben.

Es wurde bereits viel tber die Ursachen geforscht, aber es existieren (noch) keine handfes-

ten Ergebnisse tber konkrete Ursachen.

= Welche Therapien gibt es?

Man muss unterscheiden zwischen athiologischen und symptomatischen Therapieformen.
Bei den athiologischen Therapieformen gibt es seit 1995 ein Medikament, welchem eine
positive Wirkung nachgewiesen werden konnte: Rilutek®. Dieses Medikament vermindert
die Ausschittung von Glutamat und kann so eine Nervenzellschadigung vermindern. In Stu-

dien zeigt dieses Medikament eine Lebenszeitverlangerung von ca. einem Viertel Jahr.

Bei den symptomatischen Therapieformen ist es sehr abhangig davon, welche Probleme der
Betroffene im Moment hat. Diese reichen von Physiotherapie, Logopadie ber Atemtherapie,
schleimlésende Massnahmen bei vermindertem Hustenstoss, Schluckiibungen bis hin zur
PEG-Einlage, sobald das Schlucken nicht mehr sicher mdéglich ist. Dazu kommen alle For-
men der Beatmung. Hier erwagt man vor allem die nicht-invasive Beatmungstechnik tber
die Maske. Die Intubation®® sollte man als ultimative letzte lebensverlangernde Massnahme
so lange wie mdoglich versuchen zu vermeiden.

Mit der nicht-invasiven Beatmungstherapie kann man das Leben eines Betroffenen er-
heblich verlangern; wesentlich langer als mit dem Medikament Rilutek®.

= Wie sieht die Uberlebensrate mit und ohne Therapie aus?

Die durchschnittliche Uberlebenszeit ab Diagnosestellung liegt zwischen drei und vier Jah-
ren und ist abhangig davon, wo die Symptomatik begonnen hat. Patienten mit einer initial
bulbaren Symptomatik (Schluckstérungen) haben eine schlechtere Prognose als Patienten,

wo die Symptome z.B. im Fuss begonnen haben.

Was man nicht vergessen darf, ist, dass mindestens 10% der Patienten fiunf Jahre und etwa
5% zehn Jahre Uberleben. Das macht es dann schon wieder relativ. Umgekehrt gibt es aber

auch Patienten, die nach einigen Monaten bis einem Jahr versterben.

Ich habe mich schon in Deutschland mit diesem Krankheitsbild beschéaftigt, und im Ver-
gleich sehe ich, dass man hier in der Schweiz wesentlich zuriickhaltender mit der Beat-
mungsindikation ist. Es wird auch von den Patienten viel weniger aktiv gesucht. Insofern
ist es wahrscheinlich so, dass hier in der Schweiz ein an ALS erkrankter Mensch ten-
denziell schneller verstirbt. Basierend auf den wenigen Patienten, die ich hier betreue,
ist dies jedoch absolut spekulativ.

= Es steht die Indikation zur Beatmung. Wie geht man da vor?

8 Intubation: Erklarung im Glossar
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Zunachst muss man die ganze pulmonale Situation in einer Pulmonologie, typischerweise in
der Barmelweid, evaluieren. Wenn es eine Beatmung braucht, wird eine Maske angepasst.
Der Betroffene und vor allem auch seine Angehérigen werden in dessen Gebrauch einge-

wiesen, und der Betroffene geht so nach Hause.

Die Maskenbeatmung funktioniert eigentlich gut, solange nicht zu starke Symptome im Hals-
bereich vorhanden sind. Wenn die Problematik in diesem Bereich zu gross ist, nimmt auch
die Wirkung der Maskenbeatmung ab, da z.B. der Mundschluss nicht mehr gewéhrleistet ist.
Hier kommt man zu einem Punkt, wo man sagen muss, dass es mit der Maskenbeatmung
nicht mehr funktioniert. Hier misste man die Mdéglichkeit einer kiinstlichen Beatmung (Tra-
cheostoma) diskutieren, wobei ich aber sehr davon abrate. Hier wird die Atemmechanik
deutlich verandert, und man kann diese Therapie nicht einfach so wieder beenden wie die

Maskenbeatmung, ohne in Probleme hineinzulaufen.

Ich erinnere mich hier in der Schweiz an keinen Patienten, welcher kiinstlich beatmet wurde,
weil die Maskenbeatmung nicht mehr wirksam war. In Deutschland habe ich einige Patien-
ten erlebt, die teilweise zufrieden waren mit der kiinstlichen Beatmung. In meinem Empfin-
den war das jedoch ilberwiegend eine sehr ungiinstige Situation. Die sonstigen Paresen
(Teillahmungen) werden dadurch ja nicht besser, und es ist letztlich so, dass der Betroffene

kommunikations- und bewegungsunfahig, jedoch bei vollem Bewusstsein ist.

= Ab wann steht die Indikation zu einer PEG-Sonden-Einlage?

Die PEG-Sonden-Einlage ist eine Massnahme, die sich in den letzten Jahren als Standart
entwickelt hat, wobei man versucht, diese so frilh wie mdglich anzulegen. Man weiss, dass
die PEG-Sonden-Einlage um so gefahrlicher ist, je spater man sie einsetzt. Das heisst,
wenn die Betroffenen schon exsikkiert (,ausgetrocknet*) sind oder bereits eine ziemlich
schlechte Lungenfunktion haben, ist dies mit einer erheblichen Mortalitat verbunden. Umge-
kehrt weiss man, dass eine frihe PEG-Sonden-Einlage und die damit verbesserte Ernéah-
rungs- und Flissigkeitsaufnahme zu einer erheblichen Verlangerung der Lebenszeit fiihrt.
Damit will ich sagen, dass sobald eine Schluckstérung besteht, man eine PEG-Sonden-
Einlage in Erwagung ziehen soll. Dies ist jedoch psychologisch immer schwer, da die Betrof-
fenen zu diesem Zeitpunkt doch noch selber Essen und Trinken kénnen. Hier ist eine klare

Erklarung nétig, wozu diese Sonde gut ist.

= Was ist die genaue Todesursache bei ALS?

Die Todesursache bei ALS ist einmal die respiratorische Insuffizienz, und dann die Pneu-
monie (Lungenentziindung). Ein Gemisch der beiden ist haufig; bei bestehender respiratori-
scher Insuffizienz und vermindertem Hustenstoss kommt die Aspiration dazu, wobei der Be-
troffene das Sekret nicht effizient abhusten kann und dieses in die Lunge gelangt. Dies fihrt
weiter zu einer Lungenentziindung, wobei man diese dann auch mit einer Antibiose nicht

mehr effizient behandeln kann, vor allem auch, wenn man eine kiinstliche Beatmung ver-
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meiden mochte. Als Medizinfachmann hat man oftmals das Bild, dass der Tod durch die
respiratorische Insuffizienz der Firchterlichste sein misste, was einem vorkommen kann.
Bei der ALS ist dies jedoch nicht der Fall. Hier ist es ein ganz langsames Schlechterwerden
der Atemmuskulatur. Daraufhin reagiert der Kérper mit dem Kompensationsmechanismus
der CO2-Narkose; hier werden die Betroffenen mehr und mehr mide, dammern weg und
schlafen dann letztlich ein. Wenn die Umgebung stark genug ist, letztens die Pflege zu ge-

wahrleisten, sind ALS-Patienten diejenigen, die zu Hause sterben kdnnen.

Es gibt Untersuchungen, die besagen, dass mindestens 95% der ALS-Patienten verstorben
sind, ohne die von der Umgebung wahrgenommenen Zeichen von Dyskomfort, Atemnot o.4a.

zu erleiden.

-2 Wie klaren Sie einen Patienten mit ALS Uber seine Diagnose auf?

Dies ist ein vielschichtiges Problem. Was sagt man zu welchem Zeitpunkt? Einem Betroffe-
nem, dem vorerst ,nur‘ die Muskeln zucken, der wenig Lahmungserscheinungen hat, bei
dem jedoch mit zusatzlichen Untersuchungen die eindeutige Diagnose ALS gestellt werden
konnte, teile ich in dem Moment nicht mit, dass er ALS hat und mit einer gewissen Wahr-
scheinlichkeit innerhalb von wenigen Jahren an Atemlahmung sterben wird. Ich sage ihm,
dass er eine ernsthafte Krankheit habe, dass er daran sterben kénne, dass seine Lebenszeit
deutlich vermindert sei mit steten Schlechterwerden des Gesundheitszustandes (auch hier

gibt es Ausnahmen, was ich ihm auch sage).

Das sind die Informationen, die ich zu Beginn vermittle, weil ich es einerseits eine Sache
der Fairness finde. Andererseits muss ich davon ausgehen, dass wenn der Betroffene den
genauen Namen der Erkrankung weiss, er im Internet im Medizinlexikon nachschauen wird,
wo dann steht: ,Uberlebenszeit: 2 Jahre*. Er wird sich dann selber viel schonungsloser auf-

klaren, als ich das Ublicherweise mache.

Die ALS ist nicht etwas, was von heute auf morgen kommt, sondern es bahnt sich tiber Mo-
nate an. Diese Zeit muss man nutzen, bereits im Vornherein Entscheidungen fallen und
auch Richtungsentscheiden machen (z.B. mdchte ich im Endstadium kinstlich beatmet und

so weiter am Leben erhalten werden? usw.).

Die psychologischen Gesprache bendtigen viel Zeit; ich zeige dem Betroffenen das Fir und
Wieder der moglichen Therapien auf. Die Therapie mit der Maskenbeatmung zum Beispiel
ist etwas, wo ich die Betroffenen offen dartuber aufklare und ich ihnen schliel3lich die Wabhl
lasse, was sie machen méchten. Von einer kiinstlichen Beatmung rate ich personlich vehe-
ment und nachhaltig ab. In Deutschland habe ich Betroffene erlebt, die sich dann trotzdem

dafir entschieden haben.
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6.3 Vollstandiges Interview mit Walter und Susanne Stahl.

August 2001

Da Herr Stahl Mihe hat, den Schlissel ins Schlisselloch zu bringen, und da er das Gefuhl
hat, dass er beim Sprechen mit der Zunge anstosse, lasst er sich im Unispital Zurich neuro-
logisch abklaren. Alle moéglichen Krankheiten wurden versucht, auszuschliessen. Dort liest
Herr Stahl in seinen Unterlagen die Verdachtsdiagnose ,ALS". Zu Hause klart er sich uber

das Internet ziemlich schonungslos Uber diese Diagnose auf.

Die Arzte bestatigen ihm diese Diagnose nicht, sie sagen aber auch nicht, dass es nicht
ALS sei. Somit ist fir Herrn Stahl und seine Frau ziemlich klar, dass er an dieser Krankheit

leidet. Die Frage ist nun: was kommt auf mich zu?
September 2001

Das Ehepaar Stahl beginnt, die Kinder, die Eltern, die nachsten Freunde und die Leute im
Geschéaft zu informieren. Herr Stahl ist der Ansicht, dass er besser verstanden wiirde, wenn
die Menschen wissen, was er habe. Sonst stellen die Leute unter Umstanden falsche Ver-

mutungen an.

Zu dieser Zeit sieht man Herrn Stahl auch &ufR3erlich noch gar nichts an. Nur er selber ver-
spurt feinmotorische Schwierigkeiten, und beim Sprechen lassen sich gewisse Worte

schlechter formulieren.

Herr Stahl hilft an einer Chilbi des Turnvereins grillieren. Frau Stahl geht ihrem Mann dabei

zur Hand, da die Hande bereits nicht mehr so richtig wollen.

Oktober 2001
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Herr Stahl macht Bade- und Wanderferien, und riickblickend kann er sagen, daf} er dort
noch recht fit war. Er unternimmt vier- bis sechsstiindige Wanderungen. Bei einigen Passa-
gen oder schwierigen Abschnitten bemerkt er Unsicherheiten und Kraftverluste in den Ar-

men, besonders im linken.

Im Hotel nimmt Herr Stahl an den Wassergymnastiken teil, was fir ihn eine neue Erfahrung

ist.
November 2001

Wahrend eines Abendspazierganges versucht Herr Stahl wieder einmal, leicht zu Joggen,
was aber bereits nicht mehr geht. Dabei sei er noch vor einem halben Jahr einen 1000m-
Lauf im Mittelfeld mitgelaufen. An diesem Abend sieht Herr Stahl ein, dass Turnen, so, wie

er es gewohnt war, vorbei ist.
Dezember 2001

Es folgt eine Nachuntersuchung im Unispital. An der Diagnose wird nicht mehr gezweifelt.
Leichtes Fortschreiten der Krankheit wird festgestellt. Immer wieder wird die Frage gestellt,
ob Herr Stahl das einzige Medikament, welches heute zur Verfigung steht, nehmen wolle

(Rilutek®). Herr Stahl hat sich bis heute dagegen entschieden.

Es kommt die Weihnachtszeit. Auf Spaziergangen denkt Herr Stahl viel Uber den Rest des
Lebens und den Tod nach. In diesem Monat besuchen Herr Stahl und seine Frau einen Vor-
trag Uber Sterbebegleitung . Fir seine Frau, welche als Altersheimleiterin arbeitet, ist es wie
eine Weiterbildung. FlUr Herrn Stahl ist es auch interessant, doch muf3 er sich auch fragen,

was er da genau mache. Er bleibt aber dann doch bis zum Schluf3.
Januar 2002

Herr Stahl lasst sich die letzte Amalgamfillung durch Kunststoff ersetzen, da er von einigen
Berichten von Betroffenen gehort hatte, die von einem positiven Verlauf der Krankheit nach
einer Zahnsanierung berichten. Wissenschaftlich ist jedoch nichts bewiesen, und die Schul-

medizin tappt im Dunkeln, was die Ursache und die Behandlungsmdglichkeiten betrifft.

Beim Arbeiten wird Herr Stahl 30% krank geschrieben. Diese Zeit braucht er fir Therapien,
viel Bewegung, aber auch fir Erholung. Er freut sich noch zu arbeiten, denn dies lenkt ab
und nattrlich stellt es ihn auch auf, wenn er sieht, daR seine Erfahrung und seine Meinung

noch gefragt sind.
Februar 2002

Die Familie Stahl geht in die Skiferien in die Dolomiten. Hier macht sich die Krankheit weiter
bemerkbar. Herr Stahl kann nur noch am Morgen bei frisch praparierten Pisten gut fahren —
am Nachmittag wird es anstrengend und gefahrlich. Wenn Herr Stahl hinféllt, kann er ohne
Hilfe fast nicht mehr aufstehen. Da Herrn Stahl die Kraft fehlt, tragen seine Familie seine
Skiern.
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Marz 2002

Das Sprechen féallt schwerer. Bei Prasentationen im Geschéaft lal3t sich Herr Stahl vertreten,

und in Kommissionen gibt er den Austritt.

Seit Jahren fahrt Herr Stahl mit seinen alten Militarkollegen nach Andermatt zu einer Ski-

tour, was jetzt wieder der Fall ist.

Herr Stahl kann noch immer zweistiindige Touren unternehmen, er ist aber froh Uber die

Ricksicht seiner Kameraden.
April 2002

Herr Stahl geht mit Freunden nach Zermatt in die Skiferien, was er sehr geniel3t. Herr Stahl
sagt, dalR alle ihre Plane jetzt konkrete Ziige bekommen. Fir April 2003 werden vier Wo-

chen Sidsee auf einem Katamaran geplant.
Mai 2002

Herr Stahl 143t sich eine Offerte flr einen Treppenlift machen. Das Treppen Steigen geht im

Moment noch gut, aber man weil3 nie, wie schnell sich dies andert.
Juni 2002

Am eidg. Turnfest im Baselbiet kann Herr Stahl nicht mehr turnen, aber er steht als Kampf-

richter vier Tage lang im Einsatz.

Bei handschriftlichen Arbeiten stellt er fest, da3 sein Schriftbild eckiger und holpriger wird.
An der Tastatur arbeitet die linke Hand nur noch mit dem Mittelfinger, mit der rechten Hand

geht es noch besser.

Beim Holzen mit der Motorsdge braucht Herr Stahl Hilfe. Er bringt den ,Ruck” beim Anlas-

sen der Sage nicht mehr hin.

Herr Stahl beginnt mit Physiotherapie, um seine Beweglichkeit zu verbessern und um die

Muskelverkiirzungen (Kontrakturen) zu vermeiden.
Juli 2002

Herr Stahl schafft sich ein sportliches Dreirad an, weil er mit dem normalen Fahrrad nicht
mehr fahren kann. Herr Stahl hat riesige Freude daran, da es wieder Bewegung und Kondi-

tion bringt, und er sich damit im Verkehr sicher fuhlt.

Allgemein kann Herr Stahl noch Lachen und hat seinen Humor noch nicht verloren. Sexuell
funktioniert es auch noch. Was auch weiterhin erfreulich ist, dass das Gedachtnis und der
Verstand von dieser Krankheit nicht betroffen sind. Der Geschmack- und Tastsinn sind per-
fekt.

August 2002
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Beim Sprechen merkt man jetzt schon deutlicher, dass etwas nicht stimmt. Die Stimme wird
immer ,verwaschener”. Knopfe schliessen wird immer schwieriger. Wenn Herr Stahl bei der
Arbeit auf die Toilette gehen muss, hat er Probleme, den Hosenknopf wieder zu schliessen.
Das Ehepaar sucht alle mdglichen Varianten zur Vereinfachung aus: Sie ndhen Schlupfho-
sen und montieren Klettverschlisse. Das Hemd wird durch ein Shirt ersetzt, welches einen
Kragen und wenig Knopfe hat, damit Herr Stahl dieses nicht zukntpfen muss. So sei er

doch immer noch anstandig angezogen.
Herr Stahl reduziert sein Arbeitspensum auf 70 %.

Mit Kollegen verbringt das Ehepaar Stahl einen Tag auf einem Motorboot, was beide sehr

geniessen.
September/Oktober 2002

Es folgten drei erholsame Ferienwochen mit bis zu dreistindigen Wanderungen (mit Skisto-

cken), Velotouren auf dem neuen Dreirad und so weiter.

In der dritten Wochen geht es ins Engadin, wo die Familie Stahl Orte und Platze besucht, an
denen sie vor 20 Jahren mit den Kindern Urlaub gemacht haben — es sei irgendwie ein Ab-

schied nehmen.

Die Abende sind gefillt mit Kartenspielen und guten Diskussionen und Gesprache tber Ver-

gangenheit und Zukunft.

Herr Stahl beginnt mit Physiotherapie, damit seine Beweglichkeit so lange wie madglich er-

halten bleibt. Herr Stahl macht auch Atemibungen.
November 2002

Die Krankheit nimmt ihren Lauf. Krafte und Beweglichkeit gehen zurtick. Das Schriftbild ver-
andert sich, und an der Tastatur bleiben Herrn Stahls Finger zu lange auf den Tasten liegen,
so dal sich viele Doppellaute einschleichen. Herr Stahl kann an Stécken noch ungefahr

eine Stunde alleine gehen.

Herr Stahl fillt seine IV-Anmeldung aus und klart versicherungstechnische Angelegenheiten

zusammen mit seiner Frau.

Herr Stahl freut sich, daRR er in einer Tombola eine Fahrt in einem Heissluftballon fir zwei

Personen gewonnen hat. Andererseits jedoch kann er bereits nicht mehr tanzen.
Dezember 2002

Die Organisation der Samichlauseinsatze (bis fiinf Chlause mit Schmutzli besuchen 45 Fa-
milien) lenkt Herrn Stahl einerseits von der Krankheit ab, und andererseits wird ihm bei Te-

lefongesprachen mit Eltern auch wieder die Verschlechterung der Sprache bewul3t.

Ende Jahr orientiert Herr Stahl die Mitarbeiter Uber den Stand seiner Krankheit und die Tat-

sache, dal er ab Januar nur noch ca. einen Tag pro Woche anwesend sein wird.

45



Freies Thema DN II, 2004 Sabrina Bucher, Kurs 25

Januar 2003

In diesem Monat ist Herr Stahl noch mehr als geplant im Geschéaft, da es ihm sehr Spal}
macht, noch fir andere da zu sein. Den Kontakt versucht er auf den Personenkreis zu redu-
zieren, welche wissen, was er hat und weshalb seine Sprache so verschwommen ist. Er

geht wochentlich in die Physiotherapie und gonnt sich 14-taglich Sauna und Massage.

Susanne Stahl, seine Frau, hat ihren Job als Heimleiterin aufgegeben, um voll flr ihren
Mann da zu sein. In den ersten Monaten fallt es ihr sehr schwer, da sie sich sehr fur das
Altersheim engagiert hat. Dazu kommt noch der Umstand, dal3 Herr Stahl ihre Hilfe noch gar

nicht so stark bendtigt.

Am 24. Januar begleiten Susanne und die S6hne Herrn Stahl zum Neurologen. Sie werden
Uber Formen von Schwierigkeiten und deren Behandlungsmdéglichkeiten, mit denen er zu
einem spateren Zeitpunkt rechnen muf3, orientiert. Es sind dies vor allem Essprobleme und
die kiunstliche Beatmung. Es flieRen viele Trédnen, da es Herrn Stahl schwer fallt, sich ent-
scheiden zu mussen, was er mit sich machen lassen will und was nicht. Wieder einmal mehr
wird ihnen die Brutalitéat dieser Krankheit bewuf3t.

Ende Monat besucht Frau Stahl und ihre S6hne eine ALS-Selbsthilfegruppe, Herr Stahl geht
noch nicht mit.

Februar 2003

Herr Stahl macht mit seine Schwiegereltern Skiferien. Mit Skistécken und Spikes an den

Schuhen kann er noch ca. 1 — 1,5 Stunden langsam wandern.

Ein weiteres Wochenende verbringt Herr Stahl in den Flumserbergen, wo er sich zu einer
Wanderung aufmacht, wahrend die anderen Ski fahren gehen. In diesem Moment erkennt
Herr Stahl, wie schwierig es ist, ,nicht mehr dazugehéren zu durfen“, denn noch vor einem
Jahr war er mit einem Kollegen an diesem Ort vier Stunden mit den Fellen unterwegs. Und

er war auch noch ohne grosseren Probleme Ski gefahren.

Da das Treppen Steigen immer schwieriger wird, wird ein Treppenlift eingebaut. Seither be-
nutzt Herr Stahl diesen immer. Einerseits kann er sich so selbstdndig und sicher im Haus
bewegen, und andererseits ist es ein klares und auch optisch sichtbares Zeichen zuneh-
mender Abhangigkeit.

In diesem Monat besucht Herr Stahl einen ,Heiler“. Da er aber von dessen Methoden bzw.

Wirkungen dieser Methoden nicht Giberzeugt ist, bricht er das Ganze wieder ab.
Marz 2003

Es findet die alljahrliche Skitour mit den alten Militirkameraden in Andermatt statt. Zum ers-

ten Mal kann Herr Stahl nicht mit auf die Skitour gehen, sondern er bleibt im Hotel.
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Herr Stahl und seine Frau Iésen die gewonnene Ballonfahrt ein. Mit Unterstiitzung kommt

Herr Stahl in den Korb, und nach 2,5-stiindiger Fahrt auch wieder heraus.
April 2003

Es folgen vier Wochen Sidsee mit der ganzen Familie. Diese Reise gelingt ohne weiteren
Zwischenfélle. Frau Stahls Angst, dall etwas passieren wird, ist unbegrindet. Alle Anwe-
senden sind Uber die Krankheit informiert und passen alles Herrn Stahl an. Diese Reise ist

ein einmaliges Erlebnis fur alle Beteiligten.
Mai 2003

Gesundheitlich geht es nicht mehr so gut. Nach den Ferien hat Herr Stahl eine Sturzserie, je
einmal im Geschéft, in der Sauna, zu Hause und bei seinem Sohn zu Hause. Einmal zieht er
sich eine Zerrung am Oberschenkel zu, und beim letzten Sturz folgen starke Rippenquet-

schungen.

Herr Stahl sagt, wenn er das Gleichgewicht verliere, falle er wie ein Mehlsack hin und kénne
ohne fremde Hilfe nicht mehr aufstehen, weil ihm die Kraft dazu fehle. Diese Stlrze schla-

gen auf seine Moral.
Juni 2003

Herr Stahl macht viele Besuche und Ausflige mit Freunden, was viel Farbe und Abwechs-

lung in sein Leben bringt.

Nebst soviel Aktivitat in diesem Monat wird dann auch noch Herr Stahls Homepage geboren:

www.steelbrothers.ch/walter

In dieser Homepage erzahlt Herr Stahl von seiner Erkrankung und noch von vielem anderen.

Frau Stahl hat mit einem Aquarellmalkurs begonnen, und sie engagiert sich wieder vermehrt

im Dorf. Zudem ist Herr Stahl jetzt sehr auf ihre Hilfe angewiesen.

Da die Kraft trotz Servohilfe kaum mehr ausreicht, um das Steuerrad sicher zu bedienen,

hort Herr Stahl auf, selber Auto zu fahren.
Juli bis September 2003

Herr Stahl hat mit seiner Homepage ,Erfolg“: er hat bereits 150 Newsletterabonnnentinnen

und —abonnenten, welche sehnlichst auf Berichte von ihm warten.

Den linken Daumen kann Herr Stahl nicht mehr willentlich beugen, und die restlichen vier
Finger sind kaum mehr einzeln ansprechbar. Mit der linken Hand essen ist nicht mehr még-
lich, mit der rechten Hand geht es etwas besser. Die Handschrift wird immer unleserlicher.
Das Schreiben an der Tastatur ist zu einem Adlersystem verkommen und anstrengend, fr
eine A4-Seite braucht Herr Stahl rund eine Stunde. Die Mehrfachbuchstaben, welche es
gibt, weil der Finger zu lange auf der Tastatur bleibt, hat Herr Stahl mit der Anschlagverzo-

gerung von Windows in den Griff bekommen.
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Die Kraft in den Armen und Schultergirtel hat derart nachgelassen, da? das Heben der Ar-
me seitlich Uber Gesichtshohe nicht mehr gelingt. Stiitzen im Liegen, kurz Liegestitz, ist
nicht mehr moglich. Waden und Oberschenkel hat Herr Stahl noch wie ein Spitzensportler,
doch der Schein trigt. Die Muskulatur ist hart, der Gang unsicher und beschwerlich. Inner-
halb des Hauses bewegt er sich vorsichtig alleine, auRerhalb nur noch in Begleitung. Ein
Einkauf von einer viertel Stunde ist das Maximum an Stehvermdgen. Fir langere Strecken
hat er seit einem Monat einen Rollstuhl. Da die Kraft in den Armen nicht mehr da ist, geht
ohne fremde Hilfe gar nichts. Wenn Herr Stahl stirzt, kann er nicht mehr alleine aufstehen.
Es wird zum Teil schon schwierig, sich von einem normalen Stuhl zu erheben; ist die Sitz-
flache tiefer, geht es gar nicht mehr. Abziehen, Essen zerschneiden, Dosen 6ffnen usw.,

das sind alles Sachen, die Herr Stahl nicht mehr alleine machen kann.

Er sagt, dalR er diese Hilfestellungen sogar ein bidchen genielRen kénne, da all diese Tatig-
keiten eine nie gekannte Néhe zu seiner Frau, seinen Séhnen und weiteren ihm naheste-

henden Personen bringe.

Andererseits nimmt Herr Stahl an vielen Ausfliigen mit seinem Dreirad teil, was fir ihn abso-

lut wichtig ist, da er ein sehr sportlicher und naturverbundener Mensch ist.

Nach dem Studiumabschluss seines Sohnes fahrt dieser mit Herrn Stahl in den Santispark,
wo sie zusammen einen Wellnesstag geniel3en. An die Blicke missen sie sich gew6hnen,

da Herr Stahl immer gefuhrt werden muf3.

Da Herr Stahl seine Schultern nicht mehr richtig heben kann, und da die Fingermotorik im-

mer schlechter wird, beginnt Herr Stahl mit Ergotherapie.

Im August besucht die ganze Familie eine Selbsthilfegruppe, welche sich drei bis vier Mal
im Jahr trifft.

Oktober 2003

Das Schreiben mit der Tastatur wird zunehmend mihsamer, und deswegen hat Herr Stahl
eine schwenkbare Ellbogenstitze am Tisch montiert, um seine Schulter beim Schreiben zu

entlasten.

Es folgen krampfartige Reaktionen, z.T. krampfartige Verspanntheit der Muskulatur, welche
Herrn Stahl beim lockeren Gehen, bei flissigen Bewegungen, hindert. Wirde man dies me-

dikamentds behandeln, kdnnte Herr Stahl womaéglich nicht mehr stehen.

Die Schwéache der Muskulatur in allen vier Gliedmassen nimmt zu, die Sensorik ist jedoch

noch voll vorhanden (Herr Stahl spirt Streicheleinheiten und Handedruck).

Herr Stahl besucht weiterhin die Ergotherapie mit dem Ziel, die Beweglichkeit in den H&an-
den bis zur Schulter moglichst zu erhalten. Herr Stahl mif3t seine Presskraft in den Handen:
links 3 kg, rechts 6 kg. Seine Ehefrau bringt 36 kg hin! Herr Stahl hat also noch ca. 10% der
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Kraft von friher. Dies merkt man auch, da Herr Stahl ein 3dl Glas gefillt nicht mehr ohne

Hilfe zum Mund fahren kann.
November 2003

Die Sprache ist bereits so schlecht, dal3 ihn nicht einmal mehr die besten Freunde verste-
hen. Herr Stahl hat einmal mit Logopéadie begonnen, aber da ihm dies nichts gebracht hat,

hat er diese Therapie wieder abgebrochen.

Dezember 2003

Es ist wieder Samichlaus- und Weihnachtszeit, was Herrn Stahl wieder etwas ablenkt.
Januar 2004

Ende Januar stirzt Herr Stahl beim Gang auf die Toilette wahrend der Physiotherapie. Er
hat sich dabei den Kopf ziemlich fest angesto3en. Hier merken Herr Stahl und seine Frau,

daf sie ihren Mann nicht mehr alleine auf die Beine bringt.

Seither geht Herr Stahl keinen Schritt mehr ohne das Bdckli, seine Gehhilfe, oder ohne eine

persodnliche Begleitung. Auch der Rollstuhl kommt immer mehr zum Einsatz.
Herr Stahl erstellt zusammen mit seiner Ehefrau eine Patientenverfligung.
Untersuchung beim Neurologen, wo die Ubliche Verlaufsuntersuchung diskutiert wird.

Herr Stahl kann noch einigermaf3en gut essen, beim Trinken jedoch verschluckt er sich re-
gelmaRig. Die Atmung wird zunehmend schlechter, die Lungenfunktion betragt jetzt noch
53% von ehemals Uber 100%.

Februar 2004

Die Kalte macht Herrn Stahl sehr zu schaffen, aber sonst ist dies ein erlebnisreicher Monat.

Herr Stahl besucht eine ALS-Kontaktgruppe mit seiner Ehefrau.
Marz 2004 bis Juli 2004

Im April 2004 besucht das Ehepaar Stahl zusammen mit Herrn Stahls Eltern eine ALS-Tag
in  Nottwil, welcher von der Schweizerischen Gesellschaft fur Muskelkranke
(http://www.sgmk.ch/) organisiert wurde. Sie horen viele interessante Vortrdge und sehen
Aussteller mit den vielseitigsten Hilfsmittel. Sie lernen auch einige Betroffene und Angehori-

ge von Betroffenen kennen, mit denen Herr Stahl bis anhin nur E-Mail-Kontakt hatte.

Im gleichen Monat findet ein Helikopterausflug mit Freunden statt, welchen Herr Stahl sehr

geniel3t.
Am 1. Mai feiert Herr Stahl mit Freunden seinen Geburtstag.

Die Familie Stahl besucht regelmaRig die Selbsthilfegruppen, wenn sie Zeit dafiir haben.

Diese Treffen bringen allen sehr viel, da sie allesamt ihre Erfahrungen austauschen kénnen.
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Im selben Monat besuchen Herr und Frau Stahl in Nottwil einen Kinasthetikkurs, in dem sie
lernen, wie sie Bewegungsabldufe optimal gestalten kénnen, und wie Frau Stahl riicken-
schonend arbeiten kann. Begegnungen mit anderen Paaren und der Erfahrungsaustausch

mit ihnen sehen sie als besonders wertvoll an.

Von 12. Mai bis 5. Juni erlebt Herr Stahl einen schonen Kuraufenthalt in Valens. Dort finden
diverse Therapien, wie zum Beispiel Physiotherapie, Ergotherapie und Wassertherapie statt.
Herr Stahl erfahrt hier zum ersten Mal, wie es ist, von fremden Personen gepflegt zu wer-
den. Er gewdhnt sich schnell daran. Das Problem liegt darin, daf3 Herr Stahl mit seinen
Handen gar nichts mehr selber machen kann, so daRR er ganzzeitlich auf fremde Hilfe ange-
wiesen ist. Dazu kommt, daR man seine AuRerungen kaum mehr versteht. Dies ist um so
mehr ein groes Problem, dal3 Herr Stahl vorher ein sehr geselliger und kontaktfreudiger

Mann war.

Bei warmem Wetter kann Herr Stahl in einem ihm zur Verfligung gestelltem Elektrorollstuhl
alleine an die frische Luft raus. Schlu3endlich hat er sich aber auch wieder gefreut, nach

Hause zu kommen.

Die Krafte lassen immer mehr nach, so dal3 es Herrn Stahl nicht mehr mdglich ist, sich unter
der Bettdecke selber zu drehen. Entweder schlaft er jetzt ohne Decke, oder aber dann mit
Bettbogen. Herr Stahl mietet ein Pflegebett, da er sich auch im Wasserbett nicht mehr sel-
ber drehen kann. Alleine gehen ist nicht mehr méglich. Herr Stahl kann sich nicht mehr sel-
ber seine Zahne putzen. In Valens wurden die Krafte in den Armen gemessen: beim rechten

Arm waren es 3 kg, und beim linken Arm noch 1 kg.

Seit drei Monaten mul3 Frau Stahl ihrem Mann mehrheitlich das Essen eingeben, weil ihm
die Kraft dazu fehlt. Er kann auch nur noch kleine Schlicke zu sich nehmen, weil er sich
sonst verschluckt. Herr Stahl wird sich in nachster Zeit entscheiden missen, ob er eine
PEG-Sonde médchte oder nicht. Dies mifite ndchstens geschehen, da bei der Einlage dieser
Sonde die Lungenfunktion tber 50% sein muf3. Herr Stahls Lungenfunktion betrdgt noch

53% von ehemals tber 100%.

Die Deutlichkeit der Sprache hat stark nachgelassen, so dal3 es sehr schwierig ist, Herrn
Stahl zu verstehen. Seine Frau ist dann die Dolmetscherin. Ein Kommunikationsgerat wird

wohl das nachste sein, was Herr Stahl fir den Alltag brauchen wird.

Frau Stahl unterstiitzt ihren Mann in allen seinen taglichen Lebensaktivitaten. Sie sagt aber,
daR sie ihren Mann auch vieles selber machen 1aRt, d.h. daR sie nicht alles komplett fir ihn
Ubernimmt. So achtet sie auf eine sinnvolle ,Kréfteverteilung” den Tag durch. So hilft sie
ihrem Mann am Morgen, den Pullover anzuziehen, damit er beim Fruhstick sein Joghurt

selber einnehmen kann.
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Seit Dezember 2003 kdénnte Frau Stahl Unterstiitzung von der Spitex haben, was sie aber
(noch) nicht beansprucht. Sie sagt, solange sie alles selber machen kann, brauche sie die

Spitex nicht. Spater werde sie diese sicher in Anspruch nehmen.

Das mehr oder minder Erfreuliche ist, da3 Herrn Stahls Verstand soweit noch einwandfrei
funktioniert, so daB er alle Entscheidungen noch selbst treffen kann, was gemacht wird und

was nicht.

Obwohl Herr Stahl ein Schwerpflegefall ist und fast nichts mehr selber machen kann, sei er
eigentlich ,pflegeleicht”, sagt Frau Stahl. Damit will sie sagen, daR Herr Stahl nie jammere
und oftmals auch zufrieden zu sein scheint. Es sei wahnsinnig, wie er diese Krankheit ak-
zeptiert und mit der ganzen Situation umgeht. Er lache und strahle die ganze Zeit. Damit

helfe er Frau Stahl sehr in dieser ganzen Situation.

Herr Stahl sagt, dal3 es ihm dank der groRartigen Unterstitzung durch Susi und seinen
beiden S6hnen, einem Arbeitgeber, der ihm jeden Stein aus dem Weg rédumt, einer Ver-

wandtschaft und vielen Freunden, die ihn tragen, gut geht.

51



	Einleitung
	Hauptteil
	Begriffserklärung
	Was ist Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)?
	Ursachen
	Krankheitsbild
	Eigene Abwehrkräfte
	Behandlung

	ALS – was nun?
	Interviews
	Befragung von Dr. med. Oberarzt Mathias Tröger
	Rückschlüsse aus diesem Interview
	Befragung eines Betroffenen und seiner Ehefrau

	Auswirkungen auf die Pflege
	Handbuch für die Pflege
	Danksagung

	Schlussteil
	Reflexion meiner Arbeitsweise
	Fach- und Methodenkompetenz
	Sozial- und Selbstkompetenz

	Zielüberprüfung
	Persönlicher Schlussgedanke
	Selbsteinschätzung dieser Arbeit

	Literaturverzeichnis
	Bücher:
	Internet:

	Anhang
	Glossar
	ATL’s:
	CO2-Narkose:
	Ergotherapie:
	Glutamat:
	Intubation:
	Kontraktur:
	Logopädie:
	Orthopädie:
	PEG-Sonde:
	Physiotherapie:
	Respiratorische Insuffizienz:
	Rilutek®:
	Spasmolytika:
	Tracheostoma:


	Vollständiges Interview mit Herrn Mathias Tröger
	Vollständiges Interview mit Walter und Susanne Stahl.


