
19.07.22 

1 

1 horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 

Bericht aus Bonn Teil 1 
 
1 Woche Zoom-Fortbildung 
 
- Versorgungspfad am Beispiel ALS 
- Ich mache Schluss – Umgang mit Selbsttötungsabsichten 
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Meine Zahlen bis Februar 2022:  
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Der Anteil der Nichttumorpatienten beträgt ca 25 % 
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Meine Zahlen – Nichttumorpatienten – neurologische Patienten 

/,#0*1*('+23,-4'"()*+,)- )- ')-.-
!=Q2'&267%*K/'%&/G#LG%&2#%* ?J* A9:9*
RS*+/&L4(#2(* @* ?A:@*
R"G06G%*PLG%&2#%* ?* ?:I*
!626G%T*.*>%&%F&/G%*UG"'"()* AD* DJ:C*
O64G%6#4%* A* J:C*
V"%&#N7(4W#GX7="()%(* A* J:C*
Y&Z7L4(HG4N7%&*14&(#N7/H%(* J* 8:8*
[/N7L2=/:*1Q62T4#N7%&*14&(#N7/H%(* A* J:C*
#2(#0)%* J* 8:8*
P"==%* 88* ?99:9*

0 
5 

10 
15 
20 
25 
30 

Neurologische Hauptdiagnosen 
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ALS  und SAPV 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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4 Frauen, 9 Männer 
Buntes Symptombild 
Sehr unterschiedliche Patientenerwartungen 
Mit NIV und Ernährung: langes Leben und Leiden  
1 Suizidversuch: hat 50 ml Morphin 2 % überlebt 
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Erkrankung ALS 1 

• Inzidenz: 
–  Lebenszeitprävalenz 1 : 400 
–  8000 Patienten in Deutschland gleichzeitig 
–  Inzidenz 3/100.000 

• Verlauf: 10 % leben 10 Jahre und länger 
• Verteilung: 

–  25 % bulbärer Beginn 
–  75 % Extremitätenbeginn 

• Ursachen: 
–  5-10 % familiär 
–  90-95 % spontan 

• es gibt Biomarker: CSF-Neurofilamente 
• Labor: 

Troponin T ist immer erhöht bei ALS 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Erkrankung ALS 2 

• ALS und Frontotemporale Demenz haben gleichen Genursachen 
–  bei Familienanamnese auch nach Frontotemporale Demenz fragen 
–  ALS-Patienten können auch eine Demenz erleiden 

•  Spannungsfeld: 
–  Autonomie des Patienten 
–  Belastbarkeit der Familie 
–  Belastbarkeit der professionellen Helfer 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Erkrankung ALS - Diagnosestellung 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS – Dimensionen der Erkrankung 
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ALS – Dimensionen der Erkrankung 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Kommunikation 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Kommunikation 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 

Aus der Todesanzeige 
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ALS - Kommunikation 

•  Kommunikation hat Einfluss auf 
–  Alltagsgestaltung 
–  Soziale Integration  

•  Zitat eines Patienten: „Sozial bin ich schon tot“ 
–  Autonomie 
–  Medizinische Behandlung 
–  Aber auch: Sprachcomputer ersetzt nicht Sprachmelodie, die Stimme, die 

Zwischentöne, die Kommunikation an sich 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS – Atmung - Therapie 

• Luftnot als ständige Erinnerung an Bedrohung  
• Luftnot beeinflusst alle anderen Bereiche 
• Beatmung verstärkt die Abhängigkeit von Diensten 
• Luftnot macht Druck zur Entscheidungsfindung  
 
1. Sauerstoffgabe sinnvoll? 

–  Atemnot entsteht durch die zunehmende Lähmung der Skelettmuskulatur 
–  Damit ist die Ventilation eingeschränkt 
–  Der eigentliche Gasaustausch ist nicht beeinträchtigt 
–  Es liegt als KEINE Hypoxie sondern eine HYPERKAPNIE vor 

•  Folgen der Hyperkapnie: Tagesmüdigkeit, Kopfschmerz am Morgen 
–  Das bedeutet: die Sauerstoffgabe ist keine adäquate oder fachgerechte 

Behandlung der Hypoventilation bei der ALS 
2. Beatmung: 

 - NIV (Maskenbeatmung kann täglich weggelassen werden) 
 - Beatmung (NIV) verlängert das Leben um 6 – 24 Monate  
 - Tracheotomie 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS – Atmung - Therapie 

3. Medikamente: 
   - Opiate sorgen dafür, dass der Patient nicht  
      mehr atmen muss, er atmet nicht weniger   
      Dosis niedrig wählen (HM 0,5 mg, Mo 2,5  
      mg alle 4 h) 
   - Benzodiazepine als Anxiolyse 
   - Außer Benzodiazepine und Opiate helfen  
      gegen Luftnot keine weiteren Medikamente,  
      also keine Steroide, keine Betamimetika 
4. Bedarfsfelder: 

-     Sekretmanagement 
-  Vorausschauende Planung (NIV) 
-  Symptomkontrolle 
-  Versorgungsformen (24h?, WG, Heim) 

 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 

Quelle: 
Homepage Deutsche Gesellschaft für Muskelerkrankungen 
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ALS – NIV-Beatmung 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS – NIV-Beatmung - Maskentypen 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 

Häufige Probleme: Dekubitus an Nase, Stirn, Ohren 
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ALS – Beatmung über Tracheostoma 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS – Mobilität 

–  Antragstellung 
–  Miete oder Eigentum 
–  Kosten 
–  Wohnung wird vollgestellt 
–  Ist die Anwendung wirklich noch erlernbar ? 
–  Hilfsmittel können auch eine Belastung darstellen 
–  Hilfsmittel-Organisation stellen einen riesigen 

Verwaltungsberg für die Angehörigen dar und 
verstellen manchmal den Blick auf das Wesentliche: 

•  Ehefrau will einen Leichtgewichtrollstuhl um mit 
Patient an den Rhein fahren zu können 

•  Arzt informiert den Patienten über die 
Möglichkeit der Beendigung der Beatmung 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS Mobilität - Hilfsmittel 

Hilfsmittelversorgung bei Amyotropher Lateralsklerose (ALS) – eine Analyse der 
Versorgungssituation in Deutschland ( A.Funke, S.Spittel, Ch. Münsch, Th. Meyer 2019) 
•  Anzahl der Patienten: 479 ALS Patienten 
•  Zeitpunkt: 2011 und 2014 

•   55% der Patienten benötigen 5 oder mehr Hilfsmittel  
•   Bei 6,5% der Patienten über 20 Hilfsmittelversorgungsprozesse  
•   70% der indizierten Hilfsmittel wurden geliefert 
•  13% der ALS Patienten sind mit komplexen elektronischen Kommunikationshilfen 

(Augen- und Kopfsteuerung) versorgt 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Hilfsmittel 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Hilfsmittel 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Hilfsmittel 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Hilfsmittel 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 

Das ambulanz-Partner-
netzwerk  
arbeite mit der ALS-
Ambulanz 
In Mannheim, nicht aber mit  
Freiburg zusammen 
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ALS – Ernährung 

•  BMI ist ein eindeutiger prognostischer Faktor 
•  Mästen ist sinnvoll  
•  Für eine gutes Schlucken sind sehr viele Muskeln notwendig 
•  PEG kann sinnvoll sein (Mund wird nicht zugenäht) 
•  Auch mit Schluckstörung darf man essen !!! 
•  Frühzeitige PEG-Anlage ist je besser durchführbar, je früher sie gelegt wird 

(Vitalkapazität < 50 % erhöht das Risiko) 

•  Ernährung ist oft die letzte Lebensqualität 
•  WICHTIG: 

–  Logopädie bei ALS zur Verbesserung des Sprechens kann kontraproduktiv sein 
da durch das falsche Üben die Sprache noch schlechter wird 

–  Logopädie macht aber Sinn bei Schluckstörungen  

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Symptomlast - Fragebogen 
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ALS - Symptomlast - Fragebogen 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Symptomlast - Fragebogen 
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ALS - Symptomlast - Fragebogen 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Symptomlast - Fragebogen 
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ALS - Symptomlast - Fragebogen 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Symptomlast - Fragebogen 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS Ernährung – Möglichkeiten der Logopäden 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Symptommanagement 

•  Faszikulationen:  
–  Carbamazepin 2 x 200 mg 
–  Phenytoin 2 x 100 mg 

•  Muskelkrämpfe:  
–  Magnesium 3 x 400 mg  
–  Chininsulfat,  
–  THC (Sativex) 

•  Speichelfluss (Pseudohypersalvation):  
–   Scopoderm 
–   Amitriptylin 25- 75 mg 
–   Botox (Speicheldrüsen) alle 2-3 Monaten 
–   Atropin AT in den Mund (bis 12 Tropfen) 

•  Zäher Schleim: 
–  mehr Flüssigkeit  (häufig therapieresistent) 

•   pathologisches Lachen oder Weinen (Affektinkontinenz): 
–   Fluoxetin 20 - 60 mg 
–   Amitriptylin 25 - 75 mg 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Verlust der Selbstwirksamkeit 

Besonders bedroht ist, wer glaubt, sein 
Leben nicht selbst steuern zu können 

und dem Lauf der Dinge hilflos 
ausgeliefert zu sein. 

= Verlust der Erfahrung von 
Selbstwirksamkeit und 

Selbstständigkeit 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS - Komplexität 

•  Wodurch entsteht die Komplexität? (Akteure? Krise? .....) 
•  Worin besteht Sie? (Erschöpfung, Überforderung, ....) 
•  Wen betrifft diese Komplexität? (Patient, Zugehörige, Behandler) 
•  Wie lange besteht die Komplexität? (Krankheitsbeginn, Krisenhäufung...) 
•  Wie können wir Komplexität reduzieren und was ist das Ziel? 

„Wer den Hafen nicht kennt, in den er segeln will, für den 
ist kein Wind der richtige.“ 

Lucius Annaeus Seneca 
 

•  ALS - komplexe Problemlage 
–  Vielzahl von Problemen: Welche Lebensbereiche werden beeinträchtigt? 
–  Vielzahl von Aufgaben: Was muss alles getan werden? 
–  Vielzahl von Akteuren: Wer muss alles mitmachen? 
–  Sich überschneidende Handlungsbereiche: Wer macht wann was? 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Fallbeispiel 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Lösung 1 
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Lösung 2 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 



19.07.22 

20 

39 

Auch an die Angehörigen denken 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Netzwerkstruktur 

•  Mobiler Patient: Hausarzt, Neurologe, ALS-Ambulanz in Freiburg und Mannheim 

•  NIV-Beatmung: Schlafmedizin der Neurologischen Abteilung Ortenau Klinikum 

•  Brückenpflege (nicht zuständig) 

•  SAPV: 
–  Frühzeitige Einbindung zur Beratung und Unterstützung Therapieziel 
–  Krisenintervention 
–  Terminale Begleitung 
 

• Selbsthilfegruppe: gibt es derzeit nicht in der Ortenau 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Warum kann eine frühe SAPV-Beratung sinnvoll sein? 

•  ALS ist nicht steuerbar, Krankheitsverläufe sind sehr unterschiedlich 
•  Patientenwille ist veränderbar – Maßnahmen die vorher abgelehnt wurden, werden 

vielleicht doch sinnvoll 
•  „Wer den Hafen nicht kennt, in den er segeln will, für den ist kein Wind der richtige“ 

–  Beratung 
–  Plan B vorstellen 
–  Hilfe bei der gesundheitlichen Vorausplanen 

•  Verlust der Selbstwirksamkeit (Patienten sind immer mehr anderen ausgeliefert) 
•  Ziele formulieren (Zielbaumformulierung) 
•  Wir haben mehr Zeit und evtl. mehr Erfahrung als der Hausarzt 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Für Neurologen: ALS und Palliativversorgung 
 

•  Patienten mit ALS entwickeln im Krankheitsverlauf eine Vielzahl belastender 
Symptome und erfordern einen maximalen Aufwand für die Koordination und 
Organisation der Versorgung. Die frühe Integration der Palliativversorgung kann hier 
(vor allem durch die Einbindung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung 
SAPV) im häuslichen Bereich eine wertvolle Unterstützung bieten. 

•  Bei Patienten, Zugehörigen und Behandlern bestehen oft Bedenken gegen die 
Einbindung der Palliativversorgung, weil dies erst als Option für die letzte 
Lebensphase verstanden wird. Hier ist eine schonende Aufklärung über die 
Palliativversorgung zu einem frühen Zeitpunkt im Krankheitsverlauf (frühe Integration) 
als Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualität und zur Symptomlinderung von nicht 
heilbaren Erkrankungen sinnvoll. 

•  REALITÄT: 
 ALS-Ambulanz sieht die Patienten alle drei Monate 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Für Palliativmediziner: Palliativversorgung bei ALS 
 

•  ALS ist eine unheilbare Erkrankung, und ab dem Zeitpunkt der Diagnose kann eine 
frühe Integration der Palliativversorgung sinnvoll sein. Die Palliativversorgung muss 
bei ALS über einen längeren Zeitraum geplant werden. 

•  Eine frühe Einbindung der SAPV kann erforderlich sein, nicht nur zur Behandlung 
belastender Symptome wie Luftnot, Angst vor dem Ersticken, Schluckstörungen oder 
übermäßiger Speichel-sekretion, sondern auch zur Koordination und Organisation 
der Versorgung. 

•  Dabei sollten die kurzen Phasen einer intensiven Betreuung in der spezialisierten 
Palliativversorgung (zum Beispiel als Teil- oder Vollversorgung in der SAPV) mit 
längeren Phasen der allgemeinen Palliativversorgung zum Beispiel über Hausarzt 
und Pflegedienste abwechseln. Bei der nächsten Krise (zum Beispiel bei Pneumonie 
oder mit dem Beginn der nichtinvasiven Beatmung) kann dann wieder eine Phase mit 
spezialisierter Palliativversorgung begonnen werden. Mit einem solchen On/Off- 
Schema können auch längere Zeiträume in der Palliativversorgung abgedeckt 
werden. 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Checkliste Bedarfserhebung 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Literatur 

•  Unterlagen Fortbildung Versorgungspfade am Beispiel der ALS Februa1 2022 
Heliosklinik Bonn 

•  Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) Leitfaden für eine patientenzentrierte Versorgung 
 1. Auflage 2020 © 2020 /ALPHA NRW 
 Diese Broschüre kann heruntergeladen werden unter: www.alpha-nrw.de 

• Lindner-Pfleghar, Schradt, Weydt, ALS-Praxisbuch, Schulz-Kirchner, Verlag 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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Versorgungspfad 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 
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ALS – Behandlung von Patienten braucht Ziele 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 

Warum Ziele? 
•   Um Komplexität reduzieren zu können,  
•    um effektives koordiniertes Handeln zu ermöglichen,  
•   um Verantwortung übernehmen zu können,  
•   um den Erfolg zu kontrollieren,  
•   um adäquate Lösungen zu finden,  
•   um zwischen Alternativen wählen zu können. 

48 

1000 Baustellen 

horst.gaiser@ortenau-klinikum.de 

Eigene Präsentation 
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Sozialrechtliche Leistungsansprüche ergeben sich aus: 
¬ Krankenversicherung SGB V 
¬ Pflegeversicherung SGB XI 
¬ Schwerbehindertenrecht SGB IX 
¬ Rentenversicherung SGB VI 
¬ Sozialhilfe SGB XII 
¬ Arbeitslosengeld SGB II 


