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Fallbeispiel Herr A.

- 2 Jahre vor der Erstdiagnose ALS erste i“rankheitszeichen beim
Fulballspielen

« Kontinuierliches Fortschreiten der Muckellahmungen
— Hochgradige Lahmung aller Extrzimiizen

— Deutliche Schluck- und Sprechstcrung

— ,Vermehrter Speichelfluss® (Sialorrhoe)

— Luftnot

— Verminderter Hustenstoss niit Verschleimung (Infekte!!)
— Gelenk-/Muskelschmzrzen

— Spastik

— Darmatonie und Magznentleerungsstorung (Ubelkeit!!)
* Angst/Panikaiiaci<en

- Fatigue
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Fallbeispiel Herr A.

- 2 Jahre vor der Erstdiagnose ALS erste i“rankheitszeichen beim
Fulballspielen

« Kontinuierliches Fortschreiten der Muckellahmungen
— Hochgradige Lahmung aller Extrzimiizen

— Deutliche Schluck- und Sprechstcrung

— ,Vermehrter Speichelfluss® (Sialorrhoe)

— Luftnot

— Verminderter Hustenstoss niit Verschleimung (Infekte!!)
— Gelenk-/Muskelschmzrzen

— Spastik

— Darmatonie und Magznentleerungsstorung (Ubelkeit!!)
* Angst/Panikaiiaci<en

- Fatigue |Palliativmedizinische Symptomlinderung
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Symptomlinderung bei Herrn A.

Diclofenac

Scopolaminpflaster

Ergotherapie, Physintiizrapie, Logopadie
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Symptomlinderung bei Herrn A.

Beachte:
1. Symptombesonderheiten
2. Sensible Reaktion auf Mzo kaimente

(insbesondere auf zentral oder neuromuskular wirkende
Medikamente)

Mit niecrig=r Dosis beginnen!
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Symptomlinderung bei Herrn A.
Baclofen } _
Tolperison (off label); (ggf. Cannabis erwag=ri) Spastik
Diclofenac
: Schmerzen

Metamizol
Morphintropfen Luftnot
Lorazepam ' Angst
Metoclopramid, Dimenhydrinat {Cndansetron) i Ubelkeit
Scopolaminpflaster | vs. Scti=nildser,
Amitryptilintropfen Cougm assist, (Trachealkanule?) L Sialorrhoe
(Botulinumtoxininjektior: Spzicheldrisen)
Maskenbeatmung 7
Modafinil - Fatigue

PEG erhaltung
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%% | UNIKLINIK
st | KOLN

Zentrum fir
Palliativmedizin

Symptomlinderung bei Herrn A.

Beachte:

1. Symptombesonderheiten
2.  Sensible Reaktion auf Mza kamente

(insbesondere auf zentral oder neuromuskular wirkende
Medikamente)
Mit niecrig=r Dosis beginnen!
z.B. Staitaosis:
Baclofen: 5mg
Morphin: 0,3-2,5mg
Lorazepam: 0,25-0,5mg
Amitryptilin: 2mg-6mg (=1-3Trpf.)
Scopolaminpflaster: ggf. teilen
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Dysphagie

« Tritt im Verlauf immer auf (25% mit Eeginn (bulbarer Verlauf))
+ Logopadie

- PEG

— Dehydratation

— Katabolismus, hochkaloricche Kost

— Vitalkapazitat nach Mcglicinkeit >50%

— Mortalitat, Morbiditat

— Verbesserung dei dvdratation und des Ernahrungszustandes

— Verhindert ke’ne Aspiration
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Nicht invasive Beatmung

* Indikation:

— Tagesmudigkeit

— Konzentrationsstorung

— Kopfschmerzen

— Unruhezustande

— Nachtliche Schlafstorungen

« CPAP Maske

* Verringerung des Kat.lendioxids

* Verbesserung der Li:bensqualitat und lebensverlangernd
(ca. um 1 Jahr bei rruhem Beginn, d.h. FVC (forced expiratory
vital capacity, >65%)

* nicht so erfc!greich bei ALS Patienten mit bulbarer
Symptomatii
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ALS - Atmung

Atemstorungen: zunehmende Schwache der
Atemmuskulatur, chronisch alveclar: Hypoventilation

—> nanitliche Schlafstorungen,
zqnehmend flache Atmung Ur.ruhezustinde,

mit Abfall des | Tagesmiidigkeit,
Sauerstoffangebotes im ) | Konzentrationsstorungen,
Blut (beginnende Hypoxiel" | Kopfschmerzen

—) *
Hyperventilation

— nicht invasive

Heimbeatmung

Im Verlauf abnehmenrue (NIV)

Kompensationgfahigkeit,

pCO2 steigt K

#
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ALS - Atmung

Atemstorungen: zunehmende Schwache der
Atemmuskulatur, chronisch alveclar: Hypoventilation

) né;:I.tIiche Schlafstorungen,
zunehmend flache Atmung Urruhezustande
mit Abfall des | Tagesmiidigkeit,
Sauerstoffangebotes im =) | Konzentrationsstérungen,
Blut (beginnende HypOX|eT Kopfschmerzen

> v
Hyperventilation —— :

- nicht invasive

-V Heimbeatmung
Im Verlauf abnehmenue (NIV)
Kompensationgfahigkeit,
pCO2Z steigt *
— invasive Beatmung
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Hilfsmittelversorgung

* Vorauschauend planen
* Bsp. fur notwendige Hilfsmittelversorgung:
— Beatmung- und Sekretmanzgnment
— Unterstutzte Kommunikatio::
— Orthesen (Hals, Rumpf, Cliedmale)
— Transfer- und Mobi'itatsiillfen
— Spezialrollstuhle

— Bewegungstraiiier
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Beachte

* sich in das engmaschige Versorgungasnetz des Patienten
einfugen
- Einhalten von Terminen
- Sehr gute Kommunikation inerhalb des Netzes

*  Wege einer hauslichen \=21sorgung auch in
aulRergewohnlichen.Situaion
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Dysarthrie

« Tritt im Verlauf immer auf (25% mit Eeginn (bulbarer Verlauf))
+ Logopadie
* Alphabettafeln

« Sprachassistenten/Kommuri.«atoren (Hand-/Fufl3-,
Augen/Pupillen-, Kopf-geisteuert, ggf. mit eigenem
Sprachmuster)

* Rechtzeitige Vorsorgeplanung
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Kiinstliche Beatmung
invasiv/nicht invasiv
Tracheostomaanlage
ALS bedingt/nicht ALS hedingt
Bis zu welchem Zeitpunrt’
Wiederbelebung
Intensivmedizinische MaBnahmen (definieren welche)
Bis zu welcher Kiankheitsentwicklung?
Wenn ausgefiiin:t wie lange?
Krankenhauseinweisung
Antibiotische Behandlune
PEG, suprapubischer Blasenkatheter, Medikamentenapplikation...
Palliative Behandlui.a, Gterbephase

Zentrum fiir Patientenverfiijung ALS

Palliativmedizin

Vorsorgebevollmé:_htlgte/r
Notarielle Beglaubigung?
Ub|erpr[]fung he' Situationsanderung



